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« Si vous aviez de la foi comme un grain de sénevé, vous diriez a cette montagne: Transporte-
toi d'ici la, et elle se transporterait; rien ne vous serait impossible »

Matthieu 17:20 (La bible, version Louis Segond)

« Or la foi est une ferme assurance des choses qu'on espere, une démonstration de celles
qu'on ne voit pas. Pour l'avoir possédée, les anciens ont obtenu un témoignage favorable »

Hébreux 11 : 1-2 (La bible, version Louis Segond)

« Je suis convaincu que la moitié qui sépare les entrepreneurs qui réussissent de ceux qui
échouent est purement la persévérance »

iSteve, Steve Jobs, éd. Michel Lafon, 2011, p. 81

« La santé est la premiere des libertés, et le bonheur en est la base »

Henri-Frédéric Amiel, Journal intime, le 3 avril 1865.
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Résumé

Introduction : Avec I’adoption d’une approche centrée sur le malade, la prise en charge des maladies
chroniques pose le patient comme un acteur majeur, voire, central face a la responsabilité de
I’évolution de sa maladie. De ce fait, la nécessité de prendre en considération les perceptions du
patient, basées sur ses croyances et ses représentations de la maladie, implique de questionner
I’observance et le role des facteurs culturels qui fagonnent 1’expérience de la maladie. Dans ce
contexte, le vécu du diabete durant la grossesse apparait comme un moment particulierement sensible
durant lequel 1’observance des patientes peut tre mise a I’épreuve par les perceptions du diabete (qui
sont propres au contexte de la prise en charge de la maladie), de ses conséquences et des émotions qui
peuvent en résulter.

Objectif : proposer une étude comparative de 1’observance a travers ses déterminants psycho-socio-
culturels qui traduisent les perceptions de la maladie auprés de femmes enceintes diabétiques reparties
au sein de deux groupes qui se distinguent notamment par leurs modeles de prise en charge du
diabeéte : I’un centré sur le malade et 1’autre, bio médical.

Méthodologie : au total 89 participantes ont pris part a cette étude (groupe France : n=60 ; groupe
Gabon : n=29) qui a ét¢ menée selon une méthodologie quantitative et qualitative. La partie
quantitative comprend les instruments de mesure suivants : une échelle d’observance (EGOMAC), un
questionnaire des représentations du diabete (IPQ-R) et, un questionnaire des croyances de santé
(EHBMQ). La partie qualitative est, quant a elle, basée essentiellement sur des entretiens semi-directif.

Résultats : les femmes du groupe France sont globalement plus observantes que les femmes du
groupe Gabon (m=3,15 (0,22) vs m=2,84 (0,19)) et il semble que les perceptions liées a la maladie et
au traitement influencent considérablement le respect et la mise en pratique des prescriptions
médicales. Des liens significatifs ont été trouvés entre les scores aux échelles IPQ-R et EHBMQ et les
scores d’observance des participantes. Il apparait également que les patientes formant nos deux
groupes ont des perceptions tres différentes du diabete et ne vivent pas la maladie de la méme facon,
ce qui peut expliquer les disparités dans les résultats que nous avons obtenus.

Discussion : les liens significatifs entre croyances, représentations et observance suggerent la
nécessité de leur prise en considération dans la prise en charge des maladies chroniques ; la prise en
compte du patient dans sa globalité serait un facteur améliorant I’ observance.



Abstract

Introduction: With the adoption of an approach centered on the patient, the treatment of chronic
diseases considere the patient as a major player, or even facing the central responsibility for the
evolution of his illness. Hence, the need to take into account the perceptions of the patient, based on
his beliefs and representations of disease, involves systematically to question compliance and the role
of cultural factors shaping the experience of illness and health behaviours. In this context, the
experience of diabetes during pregnancy appears to be a particularly sensitive time in which the
observance of patients can be tested by the perceptions of diabetes, its consequences and emotions that
emerge.

Objective: to propose a comparative study of compliance through its psycho-socio-cultural
determinants that reflect the perceptions of the disease among diabetic pregnant women divided in two
groups that stand out in particular by the model of diabetes care.

Methodology: A total of 89 participants took part in this study (France group: n = 60; Gabon group: n
= 29) was conducted using a quantitative and qualitative methodology. The quantitative section
consists of the following measuring instruments: an adherence scale (EGOMAC), a questionnaire
representations Diabetes (IPQ-R) and a health beliefs questionnaire (EHBMQ). The qualitative part is
itself mainly based on semi-structured interviews.

Results: Women of France group are generally more observant than women of Gabon group (m =
3,15 (0,22) vs m = 2,84 (0,19)) and it seems that perceptions related to disease and greatly influence
treatment compliance and the practice of medical prescriptions. Significant associations were found
between the scores IPQ-R and EHBMQ scales and participating adherence scores. It also appears that
patients forming our two groups have very different perceptions of diabetes and the disease do not live
the same way, which may explain the disparity in the results we have obtained.

Discussion: the significant links between beliefs, representations and observance suggest the need for
their consideration in the management of chronic diseases; taking account of the patient as a whole
would be a factor improving adherence.
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INTRODUCTION GENERALE

La question du positionnement du malade dans le processus des soins de santé est une
problématique centrale dans la prise en charge des maladies chroniques, qui a connu un
développement important ces dernieres années. Apreés un modele basé sur une approche
biomédicale, les modeles de santé actuels accordent une grande importance a la dimension
sociale de la maladie, prise dans son contexte d’émergence. L’adoption de cette nouvelle
approche souleve la question de I’affirmation du patient, en tant qu’acteur de sa pathologie,
dans une perspective d’autonomisation progressive de ce dernier. Elle souligne de ce fait, la
nécessité de prendre en considération les perceptions du patient, basées sur les croyances et
les représentations de la maladie, qui faconnent sa conception, ses rapports ou son vécu de

celle-ci.

De ce fait, I'une des particularités des modeles de santé basés sur le patient est de mettre en
avant la dimension culturelle des soins de santé. Cela suppose la reconnaissance (et
I’acceptation) des spécificités propres a chaque malade, notamment, de 1’environnement
socioculturel dans lequel s’exprime la maladie, et dont I’influence sur les comportements de
santé, fait désormais I’objet d’un grand intérét (Tripody et Roland-Levy, 2015 ; Bioy, 2015).
L’intérét accordé aux logiques individuelles et/ou collectives qui influencent les rapports des
malades a la maladie, semble confirmer le fait que la maladie n’est plus un phénomene
accessible uniquement par les voies de la médecine, mais qu’elle est également un objet
social, culturel, dont I’étude releve de facteurs psycho-socio-environnementaux. C’est
notamment le cas en ce qui concerne I’étude des comportements de santé, qui semblent étre
déterminés par ces facteurs (Morin et al., 2001). Ceux-ci sont susceptibles de faire évoluer les
comportements des malades vis-a-vis d’une prescription donnée et, donc, d’influencer leur
niveau d’observance du traitement (Hu et al., 2012). Les systemes de représentations des
malades apparaissent ainsi indispensables pour appréhender les déterminants socioculturels

des comportements de santé.

Dans ce contexte, étudier 1’observance et les comportements qui la sous-tendent au quotidien,
implique systématiquement de considérer les facteurs culturels qui faconnent I’expérience de

la maladie, mais également, le vécu du traitement et les relations du patient avec les
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professionnels et les systemes de santé (Pomey et al., 2015). C’est 1a, en quelque sorte, le
cadre dans lequel s’inscrit la problématique de notre travail, a savoir, étudier I’influence des
facteurs culturels sur 1’observance, dans le cadre du diabéte chez la femme enceinte. Comme
pour les maladies chroniques en général, la prise en charge du diabete durant la grossesse est
de plus en plus axée sur la recherche d’une autonomisation progressive des patientes vis-a-vis
du traitement ; mettant en avant leur capacité a €tre observantes. Cette démarche s’appuie
notamment, sur des pratiques de soins qui tiennent compte de I’expérience de la maladie, des
besoins et des points de vue des malades (Epp, 2003). Les risques importants de
complications materno-feetales, font de la grossesse chez la femme diabétique, une situation
potentiellement dangereuse. La perception des conséquences éventuelles du diabéte sur la
grossesse peut favoriser le développement d’un climat d’insécurité porté par des émotions
telles que la peur et le stress, chez la future maman. La plupart des auteurs évoquent entre
autre, les risques accrus de macrosomie fcetale, faisant apparaitre le spectre de complications
futures pour la santé du bébé, en cas de mauvaise observance. De fait, les premicres
inquiétudes des futures mamans sont dirigées vers I’enfant, sur les risques de morbidités
néonatales dus a un mauvais controle glycémique durant la grossesse, et a long terme, le
risque plus élevé pour I’enfant, de développer la maladie. La prise en compte des perceptions
liées au diabete et a son traitement apparait donc essentielle dans la compréhension des

comportements de santé des femmes enceintes, dans le but de faire face a la maladie.

Aussi, la question de I’observance dans le cadre de la prise en charge du diabete chez la
femme enceinte se pose de facon naturelle. En ce sens, la question des déterminants
socioculturels de ce comportement de santé prend une importance particuliere dans la mesure
ou, la mauvaise observance traduit souvent la perception de certaines difficultés rencontrées
dans la prise du traitement et/ou dans 1’acceés aux soins. La mauvaise observance traduit
également la posture des patients vis-a-vis du traitement proposé. Ainsi, les représentations
culturelles, telles que nous les abordons dans ce travail, concernent aussi bien, les perceptions
de la maladie et/ou du traitement, que les contraintes pouvant influencer les rapports que les
patientes entretiennent avec celle-ci et avec son traitement. La dimension culturelle permet
donc de saisir a la fois, les représentations rattachées a la prise du traitement médicamenteux,
en termes de nécessité ou de toxicité par exemple, de vécu du régime alimentaire et des
contraintes qui s’y rattachent; mais aussi, des perceptions en termes de cofits des
médicaments, de 1’acces aux soins ou de difficultés liées a 1’acces a une alimentation

équilibrée. Elle est donc un bon moyen pour comprendre ce qui pousse les malades a adopter
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certains comportements et a faire ’impasse sur les prescriptions médicales. C’est donc la
question du sens, de la symbolique rattachée au diabete et de son influence sur les
comportements de santé chez les femmes enceintes, qui se trouve posée. Ce qui 1égitime en
quelque sorte, I’'importance de la prise en considération de la dimension socioculturelle de la
maladie, et par la méme occasion, constitue I'intérét de ce travail. Dans ce contexte, nous
pouvons naturellement nous demander quel est le vécu du diabeéte durant la grossesse et
quelles sont les perceptions qui traduisent ce vécu ? Cela nous conduit donc a nous interroger
sur I'influence des perceptions culturelles du diabete sur I’observance du traitement proposé

aux patientes.

Cependant, la culture, siege des représentations individuelles, est un phénomene
multidimensionnel qui recouvre aussi bien 1’appartenance ethnique ou géographique que les
différences de classe sociale au sein d’une méme société. De ce fait, les représentations de la
maladie varient fortement entre les individus de différentes origines (entre autochtones et
migrants par exemple), mais aussi au sein d’une population ou il y a de fortes disparités
sociales, professionnelles, etc. De plus, I’'impact des politiques de santé, ou des facteurs
socioéconomiques, qui entrent en compte dans 1’explication des comportements de santé,
peuvent apporter un éclairage dans la compréhension de la non-observance. Il semble de ce
fait, que les conditions, les contextes et les modes de prise en charge des malades soient de
forts prédicteurs de 1’observance. Et, dans ce contexte, il apparait intéressant d’étudier les
comportements de santé et leurs déterminants au sein des populations prises en charge dans

des contextes et des conditions différentes.

En ce sens, les travaux issus de I’anthropologie de la santé sont d’un apport non négligeable,
car permettant de saisir les dimensions culturelles qui peuvent étre rattachées a la santé et a la
maladie, d’une part. Mais ils permettent également, de saisir I’évolution des pratiques de
santé, vers des modeles intégrant les différences culturelles, au sens large du terme, d’autre
part. Evolution qui, du reste, nous apparait parallele a celle du concept d’observance en

psychologie de la santé.

L’objectif de ce travail est donc de mettre en exergue I’influence des perceptions liées au vécu
du diabete sur I’observance des femmes enceintes, a travers une étude a visée comparative,
utilisant une méthodologie a la fois quantitative et qualitative, permettant d’expliquer et de

comprendre les mécanismes qui sous-tendent les comportements de santé.
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Il s’agira d’abord d’estimer le degré d’observance de nos sujets a partir d’une échelle
d’observance, I’Echelle Générale d’Observance dans les Maladies Chroniques (EGOMACQC).
Le but étant de mesurer les comportements de santé associés a I’observance du traitement
antidiabétique, mais également, de faire ressortir la complexité des facteurs pouvant
influencer chaque dimension qui la compose, a savoir: 1’observance médicamenteuse,
I’observance du programme de soins et 1’observance des mesures hygiéno-diététiques.
Identifier les facteurs affectant les différentes dimensions de 1’observance pourrait en effet
permettre d’ajuster la prise en charge du diabete au profil de chaque malade et, notamment, de
ceux qui présentent le plus de facteurs de risques de non-observance. Il s’agit donc de pouvoir
détecter les causes de non-observance pour pouvoir améliorer la prise en charge des malades

non-observants.

Il s’agira ensuite de poser 1’observance comme un comportement social déterminé par des
facteurs d’ordre socioculturel ; c’est-a-dire, étudier les comportements de santé qui encadrent
la notion d’observance, a partir de I’étude des croyances et des représentations associées au
diabete et a son traitement. Il s’agira d’étudier les facteurs culturels qui sont susceptibles
d’influencer I’observance des patientes ; de faire ressortir les liens qui peuvent exister entre
I’observance, les croyances de santé, d’une part et, entre I’observance et les représentations du
diabete, d’autre part. Pour ce faire, deux échelles vont étre utilisées : le Illness Perception
Questionnaire dans sa version révisée (IPQ-R) et le Revised Diabetes Health Beliefs Model
Questionnaire and Environmental Barrier Scale (EHBMQ). Pour saisir toute la complexité des
liens qui unissent 1’observance aux croyances et aux représentations, il nous a semblé
indispensable de compléter, d’approfondir nos résultats quantitatifs par une approche

qualitative, a travers le recours a I’entretien semi directif.

Nous avons mené ce travail dans une perspective comparative menée entre la France et le
Gabon. Ce choix s’explique par le fait que ces deux pays sont confrontés au diabete et a la
non-observance des malades, d’une part. Mais également par le fait que nous sommes en
présence de deux systemes de santé qui se démarquent par des approches des soins de santé
opposé€s. D’une part, nous avons un systeme de soin qui a opéré une mutation (récente) en
intégrant a la prise en charge des malades, une dimension sociale de la maladie, plagant ainsi
le malade au centre d’une prise en charge pluridisciplinaire de sa pathologie. Et d’autre part,
un autre systeme de santé qui reste tres fortement marqué par la domination du modele
biomédicale de la maladie, mais qui commence a exprimer le besoin d’une ré-

conceptualisation de son approche de la maladie et de la santé. Il s’agit donc de comprendre
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en quoi les croyances et les représentations du malade impactent son observance du
traitement, mais également en quoi la prise en compte de ces facteurs améliore la prise en

charge de la maladie et I’observance du traitement.

Peu de sujets ont participé a 1’étude (89 sujets), dont 60 ont été recrutés au CHR Bel-Air de
Metz-Thionville et 29 au CHU de Libreville. Deux groupes ont par la méme occasion été
formés dans 1’optique de comparer ces deux échantillons : un groupe France (n=60) et un
groupe Gabon (n=29). Les enjeux portés par la problématique de I’observance dans les
maladies chroniques étant avérés, nous souhaitons, a travers ce travail, contribuer a
I’amélioration de la détection et de I'identification des facteurs de risques de non-observance

afin de mieux la prendre en charge.

Deux grandes parties constitueront 1’essentiel de ce travail. La premieére portera sur la
présentation du contexte dans lequel s’inscrit cette étude ; elle se divise en cinq chapitres. Le
premier chapitre est une introduction au concept d’observance, dans laquelle nous évoquerons
I’historique du concept d’observance thérapeutique, les difficultés qui s’y rapportent et la
mesure des comportements qui la composent, dans les maladies chroniques et dans le diabete
en particulier. Le chapitre deux est consacré a 1’observance dans le cadre du diabete chez la
femme enceinte. Nous y exposons les enjeux, les mesures et les déterminants de I’observance,
dans ce cas particulier. Nous verrons en quoi la nécessité de maintenir une observance
optimale durant la grossesse améliore les résultats de la grossesse en minimisant les facteurs
de risque de complications. Dans le chapitre trois, nous aborderons la question de la culture
dans les pratiques de soin de santé; nous verrons comment les faits culturels peuvent
influencer les décisions et les comportements des malades. Nous aborderons également les
différentes facettes que peut revétir la notion de culture. Nous avons appuyé notre réflexion
sur des travaux menés en anthropologie de la santé, pour comprendre 1’évolution des
pratiques de soins et la place du malade dans ce processus. La présentation de nos différents
terrains de recherche interviendra dans le chapitre quatre ; il y sera exposé les caractéristiques
propres a chaque contexte de la prise en charge du diabete, des moyens mis en ceuvres dans la
lutte contre le diabete. Notre problématique de recherche sera exposée dans le chapitre cing.
Elle consistera en la mise en opposition de nos deux contextes d’études et des enjeux liés a
I’observance de patientes prises en charge selon deux modeles de santé différents. Dans la
seconde partie, nous aborderons notre sixieme chapitre qui sera consacré a 1’étude de
I’observance et de ses déterminants psychosociaux. A partir d’une méthodologie quantitative,

nous mettrons en relation 1’observance et les perceptions du diabete, a travers 1’étude des liens

19



qui peuvent exister entre les représentations du diabete et I’observance, d’une part et entre les
croyances de santé et 1’observance d’autre part. Dans les chapitres sept et huit, nous
étudierons les perceptions du diabete a travers 1’analyse du discours de nos sujets. Il s’agira de
comprendre quelles sont les représentations et les croyances que nos patientes ont du diabete,
compte tenu de leur situation; etde savoir en quoi ces perceptions peuvent influencer
I’observance, comment elles impactent les comportements de santé des participantes. Nous
proposerons également une comparaison des perceptions des patientes appartenant a nos deux
groupes dans le but de faire ressortir les similitudes et les différences de perceptions du
diabeéte qui peuvent exister entre nos deux groupes. Enfin, nous discuterons nos résultats
quantitatifs et qualitatifs dans le chapitre neuf de ce travail. Partant de notre cadre théorique,
nous essayerons de situer nos résultats par rapport aux travaux déja publiés dans le domaine,
d’une part. Nous tenterons de faire lien entre nos résultats quantitatifs et nos résultats
qualitatifs, d’autre part. Il s’agira de montrer que les résultats obtenus via les échelles des
croyances de santé et des représentations du diabete refletent les propos des participantes,
mais aussi de montrer comment cela se traduit sur 1’observance, tel que cela est rapporté par

les sujets.
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CHAPITRE I : observance thérapeutique, définitions et théories

L’objectif de ce chapitre est de faire une rétrospective du concept d’observance, a travers les
différentes terminologies qui ont été usitées au fil du temps : de 1’observance a 1’adhérence,
de I’adhérence a la concordance et de la concordance a la persistance thérapeutique. Nous
allons essayer de comprendre ce qui sous-tend ces changements de paradigmes, puis nous
entamerons une discussion au sujet de ces différentes terminologies dans le but de nous
positionner par rapport au concept d’observance d’une part, et pour assimiler les apports de

cette nouvelle terminologie par rapport a notre objet d’étude, d’autre part.
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1.1. Introduction au concept d’observance thérapeutique

Il faut remonter dans le temps, grace aux écritures religieuses, pour trouver 1’origine de la
notion d’observance. En effet, dans les pratiques et le vocabulaire religieux la notion
d’observance a le sens de se conformer, obéir, accomplir, mettre en pratique les instructions

divines (Benoit et al., 2009, cités par, Anandamanoharan, 2012).

De méme, des I’antiquité déja, les préoccupations en maticre de santé et de prise en charge
des malades laissent entrevoir que la question du respect des recommandations médicales est
au centre du processus de soins depuis fort longtemps. On le voit par exemple dans cette
déclaration d’Hippocrate : « Dans toutes les maladies, la présence d’esprit et la bonne volonté
a prendre ce qui est administré annoncent un avenir heureux ; le contraire est un mauvais
. 1 . . 2 . . N c 14
signe ». De ce fait, s’interroger sur 1’observance thérapeutique revient a considérer une
problématique vieille comme le monde bien que n’ayant officiellement fait son apparition que

trés récemment.

En effet, il est communément admis que la notion d’observance apparait dans la pratique
médicale dans les années 1970 ou, le terme compliance a ét€ employé pour la premiere fois
par Sacket et Haynes (1976) ; il désigne la capacité d’une personne a prendre un traitement

. s,z 2z cL 2 2z N . . z 1 2
avec I’assiduité et la régularité conformément a la prescription médicale”.

Cependant, la notion d’observance reste, aujourd’hui encore, difficile a circonscrire compte
tenu de son caractere multidimensionnel. En témoigne, la controverse toujours d’actualité
suscitée par les différentes terminologies qui ont été employées au fil du temps pour définir

les comportements de santé.

L’adoption et le maintien dans la durée des comportements de santé, loin d’étre systématique,
apparait comme le résultat d’un processus plus ou moins long (en fonction des patients) par
lequel passe toute personne atteinte d’une maladie chronique. En ce sens, I’observance a un
traitement est conditionnée par un certain nombre de réalités prises en compte par le patient,
et percues comme pouvant favoriser ou défavoriser leur mise en place. Les données issues des

travaux portant sur le sujet, laissent entrevoir que de nombreux facteurs jouent un rdle

! Dossier Observance. Document en ligne : http://www.institutdroitsante.com/docs/dossierobservance.pdf
2 Centre régional d’information et de prévention du SIDA (2003). L'observance au cours des traitements
antirétroviraux de l'infection a VIH. En ligne : http://paca.lecrips.net/IMG/pdf/observance_avril_2003.pdf,
consulté le 20/05/2015
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déterminant dans la naissance et la mise en pratique effective des comportements de santé

chez les individus.

De ce fait, I’observance est percue comme le résultat d’un travail faisant intervenir plusieurs
aptitudes visant a controler au maximum les différents facteurs qui entrent en compte dans la
prise en charge de la maladie. Cela sous-entend que le patient, en concertation avec les
différents professionnels qui interviennent aupres de lui, trouve le juste milieu entre son
traitement et les contraintes qui y sont associées, tout en lui donnant les « clés » de sa prise en
charge, afin d’éviter toute situation d’échec due a une mauvaise observance. En d’autres
termes, il s’agit de négocier 1’approbation du patient vis-a-vis de la thérapeutique proposée,
donc, son adhésion a celle-ci, dans le but de réduire les risques de mauvaise observance.
Enfin, on peut considérer 1’observance comme étant le fait de faire un bon usage des

médicaments dans le but d’optimiser la prise en charge et de garantir 1’efficacité du

traitement”.

1.1.1. Définitions et terminologies

Depuis sa premiére apparition dans le champ de la médecine, le concept d’observance a connu
de nombreux rebondissements quant aux définitions et aux terminologies pouvant apporter
une meilleure définition et un meilleur éclairage des pratiques médicales envers les patients.
La diversité des approches nées dans la foulée laisse apparaitre la difficulté qu’il y a de cerner
ce phénomene complexe, a le circonscrire mais surtout, a apporter des solutions pouvant aider
a améliorer la prise en charge des malades et le respect par ceux-ci, des prescriptions
médicales. Cette complexité se traduit par le nombre important de travaux menés a ce jour
sans aucun véritable consensus en ce qui concerne la définition, la mesure et la circonscription

du concept d’observance.

Aujourd’hui, I’observance constitue un enjeu de santé publique a bien des égards et pour la
plupart des systemes de santé, étant donné qu’elle fait souvent défaut et que les
comportements de non-observance ont des origines diverses et variées. Ainsi, parler
d’observance revient a « traduire la norme de comportement que le malade doit adopter face

a la prescription médicale » (Sarradon-Eck, 2007).

> Pfizer (2015). Observance, et si nous écoutions les patients ? Article en ligne:

https://www.pfizer.fr/Portals/0/standard/medias/communiques-presse/cp-2015/dossier-presse
observance.pdf, consulté le 1/05/2015
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Définie a I'origine par Haynes, Taylor et Sacket (1979) comme étant « [’importance avec
laquelle les comportements (en termes de prise de médicaments, de suivi des régimes, ou de
changements d’habitudes de vie) d’un individu coincide avec les conseils médicaux ou de
santé », I’observance (ou compliance) se rapporte plus au respect des recommandations liées
a la prise d’un traitement aussi bien en terme de posologie, d horaire ou de fréquence de prise
des médicaments, que la présence aux rendez-vous médicaux et I’adoption d’une hygiene de

vie saine.

Le mot Compliance couramment utilisé dans la littérature médicale anglo-saxonne apparait de
ce fait, controversé et a longuement fait I’objet de critique, car traduisant une approche
médico-centrée de la prise en charge des malades. Cela a ouvert la voie a une multitude de
travaux qui ont donné lieu a des (re) définitions visant a (re) placer le malade au centre de la
prise en charge, en lui donnant un plus grand role, une plus grande responsabilité dans le

processus de soins.

Parmi les approches les plus récentes apportées au concept d’observance, il y a celle de
I’adhésion (ou adherence) thérapeutique que I’OMS (2003) définit comme « la mesure selon
laquelle le comportement d’une personne, la prise de médicaments, le suivi d’un régime et/ou
l’exécution de changement de style de vie, correspond aux recommandations d’un
professionnel de la santé ». Cette définition, qui suppose donner plus de place au patient dans
la prise en charge de sa maladie, suggere que les soins apportés aux patients doivent €tre les
mieux adaptés possibles a ses réalités. Elle fait ainsi appel a une approbation réfléchie du
malade en ce qui concerne la prise en charge de sa maladie, les traitements qui lui sont
proposé€s (administrés) et des moyens dont il dispose pour adopter et maintenir les
comportements prescrits durant le temps nécessaire. Ainsi, I’adhérence n’est plus simplement
« un comportement mais aussi une attitude qui s’inscrit dans le champ des croyances de santé
du patient », (Morin, 2001). En ce sens, 1’observance fait référence a un comportement dont le
consentement est soumis a la réflexion du patient. Celle-ci concerne la prise en charge de sa
maladie et de ses traitements d’une part, mais est également associé a la volonté du malade de

persister dans la réalisation d’une prescription, d’autre part.

L’idée véhiculée par cette nouvelle terminologie est celle d’un accord du patient motivé par
son attitude vis-a-vis du traitement qui lui est proposé, elle-méme sous-tendue par sa volonté
de persister dans la réalisation de la prescription. Elle prend en compte les difficultés

éventuelles pouvant étre liées a des facteurs internes et externes : 1’opinion du patient vis-a-
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vis de la prescription, ses valeurs, les caractéristiques de la maladie, les contextes sociaux,
l'acces aux soins et les spécificités liées aux services de santé, etc. De fait, I’adhérence a une
thérapeutique doit avoir pour but de faire en sorte que le suivi du traitement selon la
prescription devienne une habitude pour le patient4. La notion d’adhésion thérapeutique
laisse entrevoir I'idée que ’observance d’un patient n’est pas un phénomene stable ou
invariant, mais plutdt qu’elle peut évoluer ou fluctuer dans le temps, car elle tient compte des

facteurs psychologiques et environnementaux pouvant influencer les agissements du patient.

Enfin, ces dernieres années ont vu le développement des notions de concordance (ou alliance
thérapeutique) et de persistance qui dérivent du concept d’adhésion, et qui sont de plus en
plus utilisés pour expliquer les comportements liés a la prise des médicaments. Ces nouvelles
perspectives apparaissent intimement liées et dépendent principalement du patient et de la
qualit¢ de la communication et des interactions qu’il entretient avec ses soignants dans le

cadre de la relation thérapeutique”.

Le mot concordance est notamment utilisé dans la littérature anglaise dans le but de re-
conceptualiser la question de I’observance pour laquelle « il reconnait que pour de nombreux
patients, la non-observance est une réponse rationnelle a leurs perceptions personnelles de la
maladie et du traitement® ».

Considérée comme une nouvelle approche de la prescription et la prise de médicaments,
I’alliance thérapeutique est un accord conclu aprés négociation entre un patient et un
professionnel de soins de santé, dans le respect des croyances et des souhaits du patient pour
déterminer si, quand et comment les médicaments sont a prendre. Elle suppose de ce fait, le
caractere réciproque de I’entente entre les patients et les praticiens, dans laquelle les
professionnels de la santé reconnaissent la primauté des décisions du patient en ce qui
concerne la prise des médicaments recommandés. La concordance met I’accent sur le principe

selon lequel le traitement doit &tre négocié, discuté entre le prescripteur et le malade. Ce

* Van Eeckhout(2014). Traitements médicamenteux et manque d'adhérence. Recommandations pour
l'approche d'un probléme trés répandu avec des conséquences importantes pour la qualité des soins et le
budget sant. Article en ligne : http://www.infi-
services.org/admin/uploads/pdf/59_141230%20White%20paper%20-%20Adherence%20DEF%20-%20FR.pdf,
consulté le 1/05/2015

> Cercle de réflexion de I'industrie pharmaceutique (CRIP) (2014). Adhésion thérapeutique. Article en ligne :
http://lecrip.org/a/wp-content/uploads/2014/05/Adh%C3%A9sion-th%C3%A9rapeutique05.pdf, consulté le
1/05/2015

® Horne et al. (2005). Concordance, adherence and compliance in medicine taking. Report for the National Co-
ordinating Centre for NHS Service Delivery and Organisation R & D (NCCSDO). Document en ligne:
http://www.netscc.ac.uk/hsdr/files/project/SDO_FR_08-1412-076_VO01.pdf, consulté le 25/2/2015
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modele, préconise que la prescription d’un traitement doit se faire en tenant compte des
décisions respectives du médecin et du patient dans une relation thérapeutique qui est basée
sur la communication et 1’échange de point de vue ; le but étant d’intégrer au mieux les
aspirations de chacun pour convenir ensemble d’un modele de prise en charge. En ce sens,
I’OMS la définit comme étant « [’établissement d’un accord entre le patient et le soignant sur
les décisions thérapeutiques et les objectifs poursuivis du traitement ».

Ainsi, I’alliance thérapeutique peut étre définie selon trois construits, interdépendants a savoir
: ’établissement d’un lien émotionnel fiable, I’entente quant aux objectifs a poursuivre et la
collaboration quant aux taches a réaliser a I'intérieur comme a I’extérieur des consultations

médicales et psychologiques’.

Selon Horne et al. (2005), « la non-observance résulte souvent d'un processus de prise en
charge et de prescription qui échoue a tenir compte des croyances, des attentes et des
préférences du patient ». De ce fait, ce modele s’inscrit au coeur de la relation thérapeutique
comme étant un espace d’échange, de partage entre le professionnel et son patient ; partage
relatif, notamment, aux perceptions, aux croyances en ce qui concerne la nature de la maladie

et du traitement.

De méme, Bissell et al. (2004) soulignent la nécessité de ce changement de paradigme en
montrant la nécessité pour les professionnels de santé de chercher a développer des
partenariats d’égal a égal avec leurs patients.

Le débat sur la nécessité d’apporter un nouveau souffle aux notions d’observance et
d’adhérence a mis en exergue la nécessité d’observer les interactions médecin-patient. Et ce,
non pas en termes de renforcement des instructions visant a améliorer la prise des traitements
(médicaux et non médicaux), mais plutdt en considérant la relation thérapeutique comme un
cadre pouvant permettre au patient de s’exprimer librement au sujet de sa maladie. Cela
s’inscrit dans 1’idée que le malade vit une expérience individuelle, propre a lui-méme ; il
devient de ce fait, un expert a part entiere qu’'il faut écouter dans le but de favoriser
I’émergence d’un cadre favorisant 1’échange d’expertises entre les deux parties afin de

converger vers un objectif commun.

7 Larocque et al. (2012). Alliance thérapeutique et abandon des traitements de I'obésité. Obésité, Vol. 7,
pp.191-198
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Cushing et Metcalfe (2007) rapportent qu’il est nécessaire d’impliquer le patient dans le
processus de prise en charge de sa maladie afin de valoriser ses points de vue, de les respecter,
pour pouvoir créer un climat permettant la discussion autour des difficultés liées au
traitement. Il en va du degré d’engagement du patient dans cette « alliance » et de ses
responsabilités en matiere d’auto-soin. De ce fait, les auteurs soulignent la nécessité de
respecter 1'autonomie du patient dans la prise de décision et 1’apport d'informations pouvant
améliorer sa prise en charge. En revanche, les auteurs soulignent que cette implication du
patient se fait généralement de facon variable dans la pratique ; ceci dans le but de mieux
encadrer son role tout en garantissant sa collaboration active et informée. Le role du praticien
étant finalement d’aider le patient dans sa prise de décision pour lui-méme, de le soutenir par
le biais d’une relation saine basée sur la communication et le respect mutuel au sein de la

relation thérapeutique.

Enfin, il est important de rappeler que la mise en pratique des comportements recommandés
sur le long terme est I’objectif recherché de la prise en charge. Ce qui suggere qu’il peut
arriver que le patient connaisse des périodes de non-observance dites occasionnelles, pour
différentes raisons. En ce sens, les notions de persistance et d’implémentation viennent
compléter le tableau des terminologies employées ces dernieéres années pour expliquer les

comportements de santé, dans le champ de I’observance.

Encadré 1 : Principes de base pour I'élaboration d'une bonne concordance
(recommandations du NICE, 2009, cité par CRIP, 2014)

e Encourager le patient a parler et a poser des questions
e Aller plus loin dans I’interrogatoire clinique et explorer le contexte

e Proposer a chaque patient de s’impliquer dans les choix thérapeutiques quel que soit son age,
son milieu social ou le niveau de sévérité de la maladie

e Considérer chaque patient comme un cas unique non seulement d’un point de vue clinique
mais aussi d’un point de vue moral, social et humain

e Accepter que le patient ait une opinion personnelle et respecter ses choix
e Ne pas juger le patient

e Rechercher des solutions adaptées qui tiennent compte des priorités et des préférences du
patient

e Evaluer I’adhésion du patient périodiquement en posant des questions ouvertes ou a 1’aide
d’auto-questionnaires, et ajuster la solution thérapeutique a ses besoins et priorités
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Définie comme étant « la prise d’un médicament, d’un traitement pendant toute la durée
prescrite » par Cramer et al. (2008) et par Trimarco et al. (2012), la persistance renvoie a la
durée pendant laquelle un patient est en mesure de suivre son traitement sans interruption.
Elle se rapporte aux criteres tels que les habitudes de renouvellement d’une ordonnance et la
mise en pratique de la prescription pendant toute la durée nécessaire sans interruption.

De ce fait, la persistance apparait étre un comportement qui découle de la concordance entre

le praticien et son patient.

En effet, la gestion adéquate du traitement (médical et non médical) est le gage d’une prise en
charge efficace de la maladie. Il est, comme le rappellent certains auteurs, évident que la
mauvaise gestion du traitement est ’'une des causes de non-observance les plus courantes
(Vrijens, 2012 ; Peterson, Nau, Cramer, et al., 2007 ; Cramer et al., 2008, Trimarco et al.,
2012) et qu’elle découle d’une mauvaise relation thérapeutique. Aussi, ces auteurs relevent
I’importance pour le patient d’acquérir une autonomie suffisante pouvant garantir une
meilleure gestion du traitement.

Définie comme étant « la facon dont le patient persistant gere et s’administre son traitement
jour aprés jour® », I'implémentation est un concept tout aussi récent que celui de la
persistance dans le champ de I'observance. Elle est un processus actif reposant sur
I’organisation et la planification des ressources pour une utilisation efficace’. Elle renvoie au
fait d’ « accompagner le patient vers une gestion du traitement la plus autonome possible [et]
requiert des compétences, du temps et une coordination des soins ambulatoires™ »,
notamment entre les professionnels de la santé. Cela passe par la mise en place de
programmes de surveillance et d’éducation auxquels participent plusieurs professionnels de la
santé dans le but de contribuer a améliorer la persistance et 1’observance, selon 1’Institut
canadien d’information sur la santé'!. De méme, 'information ciblée sur les priorités et
I’écoute apportées au patient sont essentielles a toute implémentation car, la perception que

les individus ont de leur traitement varie en fonction des bénéfices attendus, de leurs

& Schneider et al. (2013). Adhésion thérapeutique du patient chronique : des concepts a la prise en charge
ambulatoire. Revue Meédicale Suisse 2013, Vol. 9, pp. 1032-1306.

° Rabin et al. (2008). A glossary for dissemination and implementation research in health. J Public Health
Manag Pract. Vol. 14, n°2 pp. 117-123.

% Schneider et al. (Op.cit.).

! persistance et observance de I'utilisation des pharmacothérapies cardiovasculaires chez les personnes agées.
Article en ligne :
https://secure.cihi.ca/free_products/PersistenceCompliance_CardiovascularDrugTherapy_Seniors_EN.pdf
consulté le 25/7/2015
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expériences antérieures, de 1’adéquation avec leurs valeurs personnelles ou collectives, la
perception des risques et de leur niveau de connaissance de la maladie.

Benrimoj et al. (2010) ont mené un travail portant sur les mécanismes de 1’évolution des
pratiques en pharmacie. Selon ces auteurs, tout changement implique de ne pas tenir compte
uniquement techniques ou cliniques d’une intervention pharmaceutique ; mais doit plutot
s’inscrire dans une perspective holistique qui prenne en compte la totalit¢ des éléments
interdépendants qui concourent a la réalisation des pratiques pharmaceutiques. En ce sens,
I’implémentation des pratiques pharmaceutiques doit tenir compte, non seulement, de la
dimension clinique de I’intervention pharmaceutique, des ressources nécessaires a la
réalisation de la prestation, des moyens opérationnels de la communauté a laquelle s’adresse
ses prestations, I’influence du contexte socio-économique, politique du cadre dans lequel elle
exerce'2. De fait, il peut étre fait un parallele avec les pratiques de soin, en ce qui concerne
I’implémentation des patients dans la gestion efficace de leur traitement. En effet, celle-ci doit
tenir compte en plus des caractéristiques du traitement, des modalités de prise en charge de la
maladie ou de son caractere clinique (selon une approche biomédicale), des ressources
nécessaires a la réalisation des comportements recommandés, des moyens opérationnels de la
communauté a laquelle le patient s’identifie, du contexte socioéconomique et politique dans

lequel s’inscrit la prise en charge du patient.

1.1.2.0bservance, adhérence, concordance ou persistance
thérapeutique ?

Les premieres tentatives d’explications des comportements des malades vis-a-vis de leurs
traitements ont conduit a la mise jour de la complexité du concept d’observance. Il est
désormais loin le temps ol I’on considérait les patients selon deux types de catégories : ceux
qui sont observants a leurs traitement et ceux qui ne le sont pas. Depuis 1’antiquité déja,
Hippocrate soulignait que [Le médecin] doit étre conscient que les patients mentent souvent
lorsqu'ils disent qu'ils ont pris certains médicaments'” ; tirant ainsi la sonnette d’alarme sur un
phénomene qui est devenu, depuis, une question prioritaire de santé publique dans de

nombreux pays.

'2 Benrimoj et al. (2010). A holistic and integrated approach to implementing cognitive pharmaceutical services.
Ars Pharmaceutica, vol.51, n°2, pp.69-88.

B3 Centre de réflexion de I'industrie pharmaceutique (2014). Adhésion thérapeutique. Article en ligne :
http://issuu.com/lecrip/docs/adh__sion_th__rapeutique05?e=12051981/7946873, consulté le 8/1/2015.
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En effet, la lutte contre la non-observance des patients occupe une place de plus en plus
grande dans les programmes de prise en charge des maladies chroniques et 1’accent est
désormais mis sur la responsabilité du patient, en tant qu’expert capable de prendre des
décisions qui serviront au mieux ses intéréts ; décisions qui toutefois restent en cadrées au

sein de la relation thérapeutique qu’il entretient avec des professionnels de santé.

Selon ’OMS (2003), le caractere complexe, tres souvent intrusif de la prise en charge des
maladies chroniques demande une meilleure compréhension du patient et sa participation
active dans la prise de décision concernant les thérapeutiques proposées. Ceci, dans le but de
promouvoir efficacement sa prise en charge. C’est ici un élément important pouvant justifier
I’émergence des approches et des terminologies qui rythment I’évolution du concept

d’observance thérapeutique.

En effet, nous pouvons voir dans ces tentatives, le besoin plus ou moins grand, guidé par les
intéréts du patient, de donner plus de place au malade, de lui trouver un véritable role dans la
prise en charge de sa maladie, d’en faire un acteur majeur. Cette évolution des terminologies
utilisées au fil du temps dans le champ de 1’observance, est donc le reflet de I’évolution du
role du patient dans le processus de soins et des changements apportés dans la relation

thérapeutique. D’un modele médico-centré, celle-ci est passée a un modele centré sur le

patient, non moins sans difficultés.

En ce sens, Cushing et Metcalfe (2007) soutiennent que la recherche des comportements de
santé en phase avec la prescription peut €tre optimisée par un cadre favorable a la prise en
charge dans lequel, les comportements du soignant sont compatibles avec ceux de ses
patients. Soulignant ainsi la nécessité de changer de concept et de point de vue sur la prise en
charge des malades'®. Cela dit, il demeure que les termes observance (ou compliance),
adhérence, concordance et persistance, restent largement encore utilisés dans la littérature

comme des synonymes, ce que d’ailleurs, font remarquer certains auteurs.

En effet, les opinions quant a la terminologie a employer ne font jusque-1a, I’objet d’aucun
consensus et les avis divergent en fonction des auteursls, alimentant de ce fait une forme de

confusion, d’interchangeabilité, de synonymie dans I’emploi de ces différents termes, pour la

1 Cushing et Metcalfe, R. (2007). Optimizing medicines management: From compliance to concordance.
Therapeutics and Clinical Risk Management. Vol.3, n°6, pp. 1047-1058

> Ducharme (1998), cité par Pharmaterm (2005). Les « synonymes » compliance, adherence et persistence.
In: Bulletin terminologique de [lindustrie pharmaceutique, Vol.16, n°3. Article en ligne:
http://www.groupetraduction.ca/documents/Vol16n032005.pdf, consulté le 24/03/2015
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plupart issue de la recherche anglo-saxonne. La question que 1’on serait en droit de se poser
serait de ce fait, de savoir quelle est la différence sémantique qui existe entre les termes
compliance, adhérence, concordance et persistance ? Les définitions données par certains
ouvrages spécialisés permettent d’apporter un éclairage sur la question, de méme que certains

travaux.

Le Stedman’s Medical Dictionary donne des termes Compliance et Adherence,
respectivement, les définitions suivantes: « The consistency and accuracy with which a
patient follows the regimen prescribed by a physician or other health professional'® » et «
The extent to which a patient continues an agreed upon mode of treatment without close
supervision'” ». Selon ces définitions, les termes compliance (observance) et adherence
(adhésion) ne peuvent étre assimilées a la méme réalité. En effet, le terme Compliance
implique entre autre, la rigueur avec laquelle le malade suit les prescriptions de son médecin ;
renvoyant a une forme d’assentiment d’un patient au traitement. Le terme Adherence quant a
lui, renvoie plutdt a une forme plus consensuelle de la prise en charge, moins centrée sur le
traitement et plus axée sur le patient, mais avec cependant I’obligation de se conformer aux
exigences de ce traitement. Par contre, dans le Clinical Trials Dictionary, les termes treatment
adherence et treatment compliance sont définis comme : « The degree to which a person or
the person’s treater follows the assigned treatment regimen'® », suggérant de ce fait que les

deux termes peuvent étre employés indifféremment, ou comme des synonymes.

C’est également le cas pour certains auteurs qui utilisent les termes adhérence et compliance
sans les différencier ; faisant de ces terminologies des synonymes pouvant étre employés pour
décrire les comportements de santé. Shumaker et al. (2009)19, en font I’illustration dans leur
définition: « “Adherence” or “compliance” may be broadly defined as the degree to which

patient behaviors coincide with the clinical recommendations of health care providers ».

Dans le méme ordre d’idées, Clowes et al. (2004), soutiennent que 1’adhésion et la persistance
a long terme, dans toutes thérapies, ne sont pas spécifiques a la gravité de la maladie, ou au

type de traitement ; et que la non-persistance représente la forme la plus extréme de non-

'® Stedman’s Medical Dictionary, 27" ed., Philadelphie, Lippincott Williams & Wilkins, 2000, p. 391.

Y \dem, p.27

¥ Meinert (2012). Clinical Trials. Design, conduct and analysis, 2" Ed. Oxford. p. 461.

¥ Shumaker et al. (2009). The handbook of health behavior change, 3 Ed. New York, Springer Publishing
Compagny, p. 310.
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adhérence”. Selon cette définition, I’adhésion et la persistance seraient, non pas synonymes,
mais plutdét deux termes interchangeables pouvant expliquer le degré de respect d’une
prescription par le patient sur un continuum allant du respect absolu de la prescription

(I’observance) a I’abandon du traitement (la non-persistance).

Enfin, d’autres auteurs ont contribué a ce débat en soutenant bien que les termes compliance,
concordance, adhérence et persistance sont parfois utilisés (2 tort) comme des synonymes ou
de facon interchangeable. Ils ne renvoient pas a la méme réalité et doivent par conséquent,
étre distingués (Horne et al., 2005 ; Bisonnette, 2008 ; Carpenter, 2005) afin d’éviter toute
confusion. En effet, ces auteurs considerent que le terme adhérence peut étre utilis€é comme un
terme générique pour décrire les comportements de santé des patients. L’adhérence étant un
concept dynamique fortement influencé par le contexte social dans lequel vit le patient, il est a

méme de refléter le besoin de changement de celui-ci.

Il semble donc, a la lumiere de ce qui précede, que les différentes terminologies usitées pour
expliquer les comportements de santé des malades, sont autant de courants de pensée

concourant a une méme réalité : expliquer I’observance.

Ainsi, nous pensons qu’il s’agit plus d’un changement de représentation, de point de vue, au
sujet de ce phénomene, plutdot que d’un véritable changement de paradigme. Chacune de ces
terminologies s’inscrivant dans un courant de pensée spécifique, il est important de relever
que ceux-ci ont évolué parallelement au rdle et a la place du patient dans la prise en charge de
sa maladie, d’une part. Mais aussi, parallelement a 1’évolution des connaissances en matiere
de prise en charge des maladies chroniques et de la complexité des facteurs qui sont

susceptibles d’influencer les comportements des patients, d’autre part.

En définitive, nous prenons le parti d’utiliser dans ce travail ces différentes terminologies en
les distinguant les unes des autres. Nous considérons 1’adhésion comme le moteur de
I’observance. Ce qui signifie que nous n’emploierons pas ces concepts comme des
synonymes, mais plutdt comme des entités distinctes concourant a la réalisation d’objectifs
communs, I'un étant considéré comme résultant des autres. L’adhérence fait appel aux

capacités individuelles et se pose comme un comportement faisant intervenir plusieurs

%% Clowes et al. (2004). The Impact of Monitoring on Adherence and Persistence with Antiresorptive Treatment
for Postmenopausal Osteoporosis: A randomized Controlled Trial. The Journal of Clinical Endocrinology &
Metabolism, vol. 89, no 3, p. 1117.
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dimensions (en interaction les unes avec les autres) pour son adoption, son maintien et sa
régularité dans le temps: cognitive, émotionnelle, sociale et comportementale. Ainsi,
I’observance est un comportement motivé, influencé par divers facteurs dont I’impact peut-
étre négatif ou positif, favorable ou défavorable a son adoption et/ou a son maintien pendant

toute la durée nécessaire (persistance).

La prise en compte des facteurs pouvant influencer la capacité du sujet a étre observant, tels
que sa volonté a bien se soigner, la motivation dans la prise du traitement conformément a la
prescription, voire la disponibilité du traitement et les questions de précarité, sont autant

d’éléments déterminants que nous allons maintenant aborder.

1.1.3.Mesures et seuils de I’observance

1.1.3.1. Les mesures de I’observance

Comme nous I’avons expliqué précédemment, I’observance est un comportement complexe,
qui pose encore de nombreuses difficultés aussi bien pour les chercheurs, les praticiens, que
pour les patients. Les questions liées a la mesure de ce comportement qui se heurtent encore a
des difficultés d’ordre méthodologique, n’ont a ce jour, fait I’objet d’aucun consensus quant a
la méthode la plus a méme de prédire et de mesurer 1’observance des patients. En effet, le
débat sur les limites de ces méthodes rendent difficiles 1’adoption d’un « gold standard »
(Blackwell, 1992) qui tiendrait compte aussi bien du caractere dynamique, évolutif des
comportements d’observance que des particularités des pathologies considérées, voire, des
facteurs propres au sujet et a son environnement de vie. De ce fait, il est de plus en plus
fréquent dans les essais clinique de recourir aussi bien a des méthodes directes (a partir des
marqueurs biologiques présents dans 1’organisme du patient, notamment dans les fluides
corporels, les scelles) et indirectes (a partir d’auto-questionnaires, les entretiens semi directif
ou les dispositifs de comptage de comprimés, par exemple) dans la mesure de 1’observance.
Chacune de ces méthodes a été vivement critiquée pour leur manque d’objectivité mais aussi

pour leur application limitée.

34



1.1.3.2. Les seuils de I’observance

L’absence d’unanimité au sein du concept d’observance se traduit également dans 1’absence
d’une définition opérationnelle du seuil en dessous duquel un patient est catégoris€é comme
non-observant. Ce seuil varie en fonction des auteurs, des pathologies, des populations

étudiées ou du type d’étude (OMS, 2003).

Bezie et al. (2006) ont fixé un seuil d’observance compris entre 90-110% dans leur étude sur
I’observance chez les patients DT2. Ces auteurs rapportent que I’observance globale est
mauvaise dans des pathologies telles que le VIH/SIDA, la tuberculose I’hypertension, la
dyslipidémie et se situerait entre 30-80%. Selon les mémes auteurs, 1’observance aux
antidiabétiques oraux (ADO) varie entre 9% to 80% dans la prise en charge du diabete.
Guénette et al. (2012) fixent un seuil de 80 % a partir duquel leurs sujets sous ADO sont
considérés comme observants. Selon les résultats cette étude portant sur une cohorte de 151
173 individus, le taux de persistance était 79,3 %, avec un taux d’observance de 78,0 %. De
méme, Lamiaa et al. (2009) retrouvent un taux d’observance moyen de 73,3 % chez leurs
patients. Enfin, une observance supérieure ou égale a 70 % du respect du protocole d’auto
surveillance glycémique (ASG) dans le diabete de type 2 a été utilisée pour catégoriser les
patients observants par Grimaldi et Sachon (2003). En ce qui concerne le contrdle glycémique
a partir de I’ASG, Hadjadj et al. (2009), situent I’observance entre 50 et 80% de la réalisation

des glycémies journalicres.

Selon ’OMS (2003) dans le monde, «la proportion de malades chroniques respectant leur
traitement n’était que de 50 % et tout porte a croire qu’elle est bien plus faible dans les pays
en développement ». Il apparait donc important d’améliorer le niveau d’observance des
patients et cela passe par une clarification des méthodes employées pour y arriver, notamment
en ce qui concerne les moyens mis a la disposition des patients (en termes d’informations, de
conseils, de soutien, etc.), mais aussi en termes de modes de prise des médicaments et de suivi

des traitements.

Les enjeux d’une bonne observance sont multiples et sont déterminés par des facteurs d’ordre
émotionnels, comportementaux, sociaux, culturels et relationnels. Aussi, il semble que la
qualité du suivi du traitement par le patient soit influencée, entre autres, par les informations

qu’il possede (ou qui lui sont données) sur sa maladie, la maniere dont le traitement est
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intégré dans sa vie quotidienne, du soutien dont il bénéficie, de ses origines culturelles et
sociales, de la qualité de la relation thérapeutique. En régle générale, il est fréquent que les
auteurs considerent qu’un patient qui prend a partir de 80% de son traitement peut €tre
considéré comme observant, sans toutefois que le seuil de 80% soit la référence consensuelle

de la mesure de 1’observance.

Encadré 2 : Taux d'observance selon les pathologies (source : livre blanc de la fondation

concorde, 2014)

Type de pathologie Taux d’observance médicamenteuse (%)

Transplantation cardiaque 75a80%alan

Transplantation rénale 48% a 1 an pour immunosuppresseurs

Maladies cardiovasculaires 54% a 1 an (pour : aspirine, bétabloquants, inhibiteurs de I'enzyme de
conversion (anti hypertenseur) et statines

Diabéte 31 a 87% (études rétrospectives). 28% des patients utilisent moins
d’insuline que les doses prescrites

Maladies inflammatoires 60 a 70%

chroniques de I'intestin (maladie de
Crohn, Rectocolite Hémorragique)

Troubles psychiatriques 50% a 1 an. A 18 mois, 74% des patients ont cessés la prise de leur
médicament antipsychotique

Asthme 30 a 40% (chez I'adulte)
Epilepsie 72%
Hypertension 40 a 72%. 50% des patients prenant un antihypertenseur auront arrété

dans un délaide 1 an

VIH 54 3 88%

Polyarthrite Rhumatoide 67%

Traitement hormonal substitutif, 48 a 88%. 50% des patients continuent de prendre leur traitement
prévention de I'ostéoporose hormonal substitutif plus d’'un an

Cancers 52a57%
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1.1.4.La non-observance : mécanismes et conséquences

1.1.4.1. La non-observance : définition

La non-observance est un phénomene fréquemment rencontré aussi bien par les patients que
par les professionnels de la santé ; décrié€ par les soignants, elle affecte non seulement la prise

en charge des malades, leur santé, mais son impact est aussi, économique et sociale.

La non-observance est phénomene difficile a circonscrire, mais aussi a solutionner. Elle est
percue, dans le cadre des maladies chroniques, comme «un phénomene naturel, dans la
mesure ou les individus donnent leur préférence au présent plutdt qu’au futur, alors que
I’objet du traitement est essentiellement d’éviter les complications a long terme » (Reach,
2013). Elle se situe a I’opposé de 1’observance et ne se rapporte pas uniquement au non-
respect des prises médicamenteuses, mais également des modalités de prises et des gestes qui
encadrent la prise en charge de la maladie. Il s’agit par exemple : de la pratique de I’ASG, du
contrdle de I’hémoglobine glyquée (HbAlc), le suivi du régime alimentaire, la pratique d’une
activité physique réguliere, I’arrét des comportements a risque, la présence aux rendez-vous

médicaux, etc.

Le respect des regles hygiéno-diététiques est I’une des composantes du traitement du diabete
qui souffre le plus de la non-observance. La pratique d’une activité physique réguliere est par
exemple effective chez moins d’un patient sur quatre chez qui elle est recommandée (Reach,
op.cit.). De méme, le taux d’observance médicamenteuse diminue progressivement pour se
situer aux alentours de 50% au bout de deux ans, quelle que soit la maladie chronique et quel
que soit le traitement (Curtis et al., 2013). Les causes ou facteurs de non-observance sont

multiples, et de divers ordres.

Guénette (2013) et al., ont montré que les variables sociodémographiques telles que 1’age, le
lieu de résidence, le statut socioéconomique, le sexe, étaient associés a une observance plus
ou moins grande. De méme, le type de traitement ou le fait d’€tre suivi par un généraliste ou
par un spécialiste influence le degré d’observance a un traitement ADO. Selon les auteurs, ces
facteurs étaient responsables de 21% de d’abandon du traitement, et surtout de 22% de non-

observance chez ceux qui continuaient néanmoins de prendre leurs médicaments.
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Reach (op.cit.), trouve une explication « psychophysique » des comportements de non-
observance. Il se base, sur le concept d’économie comportemental pour décrire les décisions
prises dans un contexte d’incertitude et de risque. L’ auteur émet 1’idée selon laquelle, la non-
observance dans 1’ajustement des doses d’insuline releve d’une maniere de pensée, a la fois
cognitive et émotionnelle. Elle traduit les représentations de ’insuline, percue comme une
situation difficile, un risque supplémentaire, d’aggravation du diabéte, mettant le malade
devant prendre une décision, face a une incertitude quant aux bénéfices escomptés compte
tenus de la nature des risques percus. Les décisions d’évitement ou statu quo se traduisant par
la non-prise d’un traitement insulinique résultent de ce fait, du rapport bénéfices-cofits prises
dans un contexte d’incertitude et de risque par rapport a un effet tératogéne potentiel

(surestimé) du traitement.

D’autres facteurs tels que I’impatience des malades face a la perspective de la guérison, ont
été rapporté comme étant fortement déterminants dans le mauvais contrle du diabete (Reach
et al., 2011). L’impatience est associ€e a la non-observance médicamenteuse, et le fait d’avoir
du mal a accepter le caractere chronique de la maladie et donc, du traitement, est le signe d’un
rapport négatif a la temporalité de 1’observance du traitement, caractérisé lui-méme par la

recherche de résultats immédiats plutdt qu’a long terme.

Pour comprendre les comportements de non-observance et leurs mécanismes, il est nécessaire
d’envisager la non-observance comme un ensemble traduisant un comportement général
(Reach, op.cit.), dans le sens ou, les patients non-observants ont en général des
comportements nuisibles pour leur santé. Par exemple, le non-respect de la prescription d’une
activité physique réguliere est souvent accompagné du non-respect de la prescription
concernant I’arrét des comportements a risque tel que le tabagisme, le non-respect des rendez-

vous médicaux, le non-respect de I’ASG (Solberg Li, et al., 2004).

1.1.4.2. Les mécanismes de la non-observance

Tout comme 1’observance, la non-observance dépend fortement de la relation thérapeutique.
Les phénomenes de non-observance découlent de fait, de mécanismes contraires (ou ayant
I’effet contraire) a ceux de 1’observance. Les causes les plus couramment cités de non-

observance se rapportent a des facteurs tels que 1’oubli, le refus ou I’arrét volontaire du
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traitement, la détérioration des capacités cognitives et/ou physiques, 1’absence d’autonomie, le

nombre de prises de médicaments, le niveau social, la durée de la maladie, etc.

L’enquéte “Vos traitements et vous’’ menée en 2014 par le laboratoire Pfizer France a fait
ressortir que la non-observance se décline généralement en trois phénomenes, a savoir : oubli,
refus et adaptation, qui en sont les différentes réalités>'. Les résultats de I’étude qui a porté sur
1473 personnes, ont montré que parmi les participants, 44 % ont déclaré oublier quelques fois
de prendre leurs médicaments, 18 % n’avait pas pris de facon intentionnelle leur traitement
lors des 15 derniers jours précédant 1’enquéte et pour 29 %, la non-observance se traduit par
une adaptation du traitement, notamment en termes de modification de posologie ou de
nombre de prises. Bien que 82 % des répondants fassent confiance a leurs médicaments, les
auteurs rapportent que 45 % des participants ont changé de traitement au cours des 12 derniers
mois, et que pour 33 % d’entre eux, la prise du traitement constitue une géne dans le
déroulement de leurs activités quotidiennes. Enfin, 45 % des patients, ont déclaré ne pas

supporter leur traitement.

Cela dit, d’autres causes entrent en jeu dans 1’explication des comportements de non-

observance.

L’absence de directives claires, compréhensibles et interprétables, concernant la maladie et sa
prise en charge est un mécanisme important de la non-observance. En effet, le défaut de
compréhension peut résulter du fait que le praticien et le patient ne communiquent pas de
facon adéquate, engendrant des difficultés de transmission et de compréhension des

informations nécessaires (Reach, 2009).

Les systemes de représentations de la maladie, de la santé ainsi que des moyens a mettre en
ceuvres pour rétablir 1’équilibre organique (ou psychologique), tout comme les raisonnements
qui sont le reflet de nos expériences antérieures, sont aussi des mécanismes prédicteurs de la

non-observance (nous y reviendront plus loin), car, vecteurs d’incompréhensions.

Cependant, certains auteurs considerent que la non-observance est un mécanisme de défense
contre la maladie. Ainsi, le fait qu’un, patient décide volontairement d’arréter ou de pas
prendre le traitement qui lui est proposé, peut étre interprété comme une forme de déni de la
maladie, une réaction d’évitement face au danger que représente ledit traitement. Le

médicament ici, étant un élément réactivant la pensée de maladie, qu’il préférerait oublier,

*! pfizer (op.cit.). Observance, et si nous écoutions les patients ?
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soit par la peur que celui-ci fait émerger, soit par le danger qu’il percoit de son utilisation en
termes d’aggravation de ses symptomes (Reach, op.cit.). Hu et al. (2012) ont par exemple
montré que les représentations de 1’insuline chez des patients hispaniques migrants pouvaient
influencer leur facon de la prendre. La peur de I’insuline, sentiment partagé par la plupart des
participants de leur étude, résulte d’'un manque de connaissance sur le diabete et de sa nature
progressive, mais aussi des expériences antérieures négatives vécues par les patients. Les
principales représentations qui ont été associées a 1’insuline, pouvant expliquer son rejet ou
une potentielle non-observance, sont : une perception négative des traitements insuliniques, la
perception de barrieres entravant le bon suivi du traitement et les expériences positives ou

négatives pouvant influencer la qualité de vie.

L’une des grandes problématiques en lien avec la non-observance est 1’absence de ressources
(matérielles, financieres, humaines, logistiques, etc.). En effet, la prise en charge des maladies
chroniques requiert des moyens conséquents afin de pouvoir répondre au mieux aux
exigences des traitements pour un bon contrdle de la pathologie et, pour en maitriser
I’évolution. La précarité sociale dans laquelle vivent un nombre important de malades, est un
facteur important de la non-observance. La prise en charge du diabéte ne déroge pas a cette
regle, par sa complexité, la complexité des gestes a accomplir et I’importance des ressources
qu’elle requiert. Wamala et al. (2007) ont montré que le fait de se sentir discriminé et
socialement désavantagé, a un impact négatif sur la recherche d’un traitement ou d’une aide
médicale. La discrimination ici, fait référence au fait d’avoir été victime de comportements
humiliants, (2 cause de la race, de 1’ethnie, de la religion, etc.); les désavantages
socioéconomiques quant a eux se rapportent essentiellement au fait de ne pas étre stable
(financierement, de bénéficier de 1’aide sociale, d’étre au chomage). Dans le méme ordre
d’idées, Thiéno et al. (2010) ont trouvé une association entre la non-observance et la pauvreté
qui se manifeste par des indicateurs de précarités, tels que le fait de ne pas avoir acces
facilement a des structures de santé, de vivre dans des zones enclavées, le fait d’étre isolés

géographiquement et financierement, le fait de vivre en zones rurales ou semi-urbaines.

Selon I’étude “Vos traitements et vous’’” que nous venons de citer, le diabete est la pathologie
chronique dans laquelle les oublis du traitement sont les plus fréquents avec 72,2%, devant

I’AVC (60%), la sclérodermie (53%), le VIH (44,9%) ou le cancer (34,3%).
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1.1.4.3. Conséquences de la non-observance

La non-observance est une cause majeure de 1’échec du traitement antidiabétique, quelle que
soit la forme du traitement. Elle est fortement associée a un nombre important
d’hospitalisations, a une augmentation de la mortalit¢ (Ho et al., 2006), mais aussi de
I’augmentation des cofits et des dépenses de santé, notamment a cause de la récurrences des

retours en centre hospitalier et des hospitalisations (Sokol et al., 2005).

En France, la non-observance colterait 9,3 milliards d’euros par an en raison de la survenue

. . s . 22
de complications normalement évitables avec une observance correcte”.

Encadré 3: La non-observance en France en quelques chiffres (source : CRIP, 2014)

e Le coiit évitable des complications dues a la mauvaise observance des traitements

s’éleverait a 9 milliards d’euros par an en France.

e 1 million de journées d’hospitalisation par an seraient induites par la non-

observance en France.

e 8000 déces seraient liés chaque année, en France, 2 une mauvaise observance.

1.2. L’observance dans le cadre du traitement du diabéte

1.2.1.Déterminants

Les déterminants de 1’observance du traitement antidiabétique se composent de différents
facteurs internes et externes aux patients. Baudrant-Boga et al. (2012) les classifient comme

suivit :

-« cognitifs » (savoir, savoir- faire, compétences),

> Observance des traitements par les malades chroniques. Une question complexe & laquelle le

déremboursement en fonction de la non-observance apporte une réponse simpliste et dangereuse. Article en
ligne : http://www.leciss.org/sites/default/files/150216%200BSERVANCE-PP-CISS-ICA-COOPE.pdf, consulté le
25/03/2015.
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-« métacognitifs » (prise de conscience de ses connaissances, compétences et
actions réalisées),

-« psychosociaux » (croyances, vécus, représentations, ressentis),

-« sanitaires » (état de santé, diagnostic, pronostic),

- «culturels » (éducation familiale, culture de référence, religion)

- «sociaux » (revenu, statut, lieu de vie)

Cependant, I’OMS (2003) les structure en cinq grandes dimensions que sont : la maladie, le
traitement médicamenteux, les facteurs démographiques et socioéconomiques, le patient et/ou

son entourage et le systeme de soins, qui peuvent interagir de facon négative ou positive.

Comme nous 1’avons vu précédemment, il semble que 1’observance et les comportements qui
la sous-tendent soient dus a une multitude de facteurs pouvant chacun expliquer la mise en
place, I’abandon ou le maintien d’un comportement a un moment donné et sur le long terme.

En général, on distingue :

- les variables propres au patient: elles sont d’ordres sociodémographique,
socioéconomique ou psychosociologique ; c’est par exemple : 1’age, le sexe, le
soutien social matériel et émotionnel, le statut social et/ou marital, les capacités
mentales e/ou physiques, etc.,

- les variables relatives a la pathologie et au traitement : absence/présence de
symptomes, le type de prise en charge (préventif/curatif), la durée du traitement, le
mode d’administration, la toxicité, le type de conditionnement ou de présentation
des médicaments, etc.,

- les variables relatives a la relation thérapeutique les variables relatives aux
systtmes de santé : la satisfaction, la confiance mutuelle, le respect mutuel,
I’écoute du patient, le temps consacré au patient, la définition d’objectifs communs

a atteindre, 1’acces au médecin, etc.

Les recherches quantitatives ont permis d’évaluer I'influence des facteurs impliqués dans
I’observance des traitements du diabete, en apportant des indications -chiffrées dans

différentes populations.
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L’étude ENTRED 2007-2010* avait pour objectif de faire un état des lieux de la prise en
charge du diabéte en France et a porté sur un total de 10705 personnes diabétiques sur
I’ensemble du territoire®*. Les résultats font état de recommandations thérapeutiques
imparfaitement suivie chez 41% des personnes atteintes de DT2 présentant un contrdle
glycémique insuffisant (HbAlc >7%). De méme, il ressort que 1’observance est bonne dans
39% des cas, moyenne dans 49% et mauvaise dans 12 % des cas. La tension artérielle était
élevée dans 49% des cas. Les facteurs associés a la mauvaise observance, le tabagisme actuel
était associé au risque vasculaire dans 13% des cas chez les personnes DT2, dans 39% des cas
chez les DT1. Les auteurs ont également relevé une augmentation (légere) de la fréquence des
complications du diabete et des hospitalisations, avec pour principaux facteurs le grand age et
les difficultés financieres dans 59% des cas (les difficultés financieres étaient mentionnées par
54% des personnes interrogées en 2007), I’ancienneté du diabete (>10 ans) dans, 54% des cas.
L’étude a également fait ressortir le role de I’inertie thérapeutique dans la non-observance des
malades. En effet, elle reste importante en France entre 2008 et 2009 avec seulement 39% des
patients nécessitant une intensification du traitement qui en avaient bénéficié dans les six mois
suivant une HbAlc déséquilibrée, et de 59% a 12 mois (Bouée et al., 2010). De plus, les
auteurs rapportent que 57% des soignants ont une connaissance imparfaite de 1’état
podologique de leurs patients, notamment du niveau de risque de dégradation pouvant affecter

ceux-ci>>.

Bezie et al., (2006) ont étudié 1’observance chez 94 patients hospitalisés pour un diabete non
controlé, agés de 41 a 89 ans. Les auteurs ont trouvé un taux de non-observance élevé avec
plus de 35% patients présentant une mauvaise observance. Les facteurs associés €taient le
jeune age et le niveau social inférieur (p<.05); de plus, une durée du diabete plus courte était

associée a une fréquence moindre des complications macro agiographiques (p<.05).

Kamoun (2008), a mené une étude prospective sur 100 patients (dont 51% étaient
analphabetes) ayant consulté au service d’endocrinologie-diabétologie de I’hdpital La Rabta

en Tunisie de juin a aoGt 2007. Selon I’auteur, le mauvais équilibre glycémique des patients

2 Etude ENTRED 2007-2010. Article en ligne : http://www.invs.sante.fr/Dossiers-thematiques/Maladies-

chroniques-et-traumatismes/Diabete/Etudes-Entred/Etude-Entred-2007-2010, consulté le 01/08/2015.

** ENTRED 2007-2010 (Echantillon National Témoin Représentatif des personnes Diabétiques) est une enquéte
portant sur I'épidémiologie du diabete ; elle avait pour objectif d’observer, de décrire et de comparer les
résultats relatifs a I'évolution du diabete obtenus lors d’une premiére enquéte (ENTRED 2001-2003), dont elle
fait suite. Elle avait également pour objectif de suivre I'évolution des caractéristiques des personnes
diabétiques ainsi que leur état de santé globale, compte tenu des modalités de la prise en charge du diabéte.

%> Etude ENTRED 2007-2010 (op.cit.).
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peut étre expliqué par la non-observance du traitement et des regles hygiéno-diététiques. En
cause, une faible éducation thérapeutique rendue difficile par 1’age des sujets et un faible
niveau d’instruction. Selon les résultats, ’HbAlc moyenne était de 9,4 % et seuls 11 % des
sujets avaient une HbAlc < 7 %. 47 % des patients déclaraient avoir une alimentation
anarchique. Les facteurs impliqués dans la non-observance du régime alimentaire étaient : la
tentation (60% des sujets), le manque d’information (52% des sujets) et la crainte de changer
les habitudes alimentaires familiales chez 41% des sujets. De méme, 42% des patients
admettent ne pas pratiquer d’activité physique réguliere pour cause de problemes de santé
(72%), de manque de temps (27%) et de paresse (24%). Enfin, 28% des patients interrogés
reconnaissent avoir des problémes d’observance du traitement, a cause de I’oubli (40,6%), de
la non-perception de la nécessité du traitement dans 23% des cas, la crainte des effets

secondaires chez 11% des sujets, mais aussi a cause de 1’utilisation de remedes non médicaux

(infusions, décoctions), rapportée par 22% des sujets.

Chakroun et al., (2009) ont étudié 1’observance thérapeutique chez 61 patients tunisiens
diabétiques de type 2, traités par antidiabétiques oraux et/ou insuline. Selon les auteurs, le
niveau socio-économique n’avait pas d’influence sur la qualité de 1’observance thérapeutique
des patients (p>.05). Cependant, les facteurs tels que 1’age (p<.05) et le niveau d’instruction
avaient une influence sur I’observance (p<.05). Les principales causes de 1’arrét du traitement

étaient I’oubli (28 %) et la non-disponibilité du traitement au dispensaire local (22 %).

Un programme intensif de prévention du diabete a été appliqué a 20 sujets a risque originaire

de Seine-Saint-Denis, en 2008%¢

. Ce programme, nommé IPECORDIA avait comme objectif
de prévenir I’apparition du diabete chez des adultes hyper glycémiques a jeun et/ou intolérants
au glucose, mais aussi d’évaluer les modifications des comportements alimentaires et la
motivation des patients a suivre ce programme. Les patients €taient pris en charge au sein
d’une équipe pluridisciplinaire composée d’un médecin coordinateur, d’un professionnel de
santé publique, d’une infirmiere, d’une psychologue, d’une diététicienne et d’un éducateur
sportif. Les résultats obtenus montrent que 3 patients sur 4 participent aux groupes de parole
initiés par les animateurs, que la participation aux séances d’éducation physique prévues est
de 4,6 sur 14 et que la participation aux consultations diététiques était de 3 sur 4. Les auteurs

relevent que les personnes a risque de développement le diabete et/ou intolérants au glucose

manquent de motivation notamment en ce qui concerne la pratique d’une activité physique.

2% Rames et al. (2009). Le programme IPECORDIA : Expérience d’un programme de prévention du diabéete en
Seine-Saint-Denis. Diabetes & Metabolism, Vol. 35, n° s1, p.67.
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De méme, une étude portant sur 1’alimentation spontanée des diabétiques tunisiens
insuffisants rénaux en phase de pré-dialyse a été menée par Trimeche et al., (2009) sur 35
patients diabétiques de type 1. Les résultats ont montré que dans 1I’ensemble, les participants
ont un apport énergétique global insuffisant (1 437 + 247,34 cal/jour). En dehors de 1’apport
en phosphore (900 mg/jour) qui est satisfaisant, les apports protidiques sont supérieurs a la
valeur recherchée (0,8 g/jour). De méme, les apports potassiques (3,96 + 0,46 g/jour) et
sodiques (2 493,07 £ 167,55 mg/jour) sont excessifs. L’apport calcique (629,07 + 167,55
mg/jour) est insuffisant. Considérant ces résultats, les auteurs concluent que 1’alimentation des
patients ayant participé a 1I’enquéte est déséquilibrée a cause d’une réduction des apports
caloriques chez les patients, cause de mauvais pronostic chez I'insuffisant rénal. Ce qui
suggere la nécessité de la mise en place d’un programme diététique pour les patients afin

d’éviter les complications liées a la dénutrition.

Synthése du chapitre 1

La prise en charge des maladies chroniques est souvent décriée pour sa complexité. Les
tentatives d’explication des comportements de santé ont donné lieu a 1’émergence d’une
multitude d’approches visant a rendre compte de la nécessité d’adopter les comportements
adéquats. Il s’est ainsi développé dans le champ de 1’observance, un certain nombre
d’approches relatives aux comportements de santé, et a la place du patient dans le suivi de sa
maladie. Et ce, compte tenu de son environnement interne et/ou externe et des possibilités qui
s’offrent a lui, comme pouvant expliquer ou non, ses attitudes et comportements vis-a-vis de
la prescription.

En fait, il est intéressant d’étudier 1’évolution du concept d’observance, ainsi que les
différentes terminologies qui y ont été associées au fil du temps. En effet, loin de ’idée que
cette absence de consensus soit négative pour le patient, nous pensons qu’elle dénote surtout
d’une interrogation constante des chercheurs et des professionnels de la santé, en ce qui
concerne la place et le role du patient dans la prise en charge de sa maladie. Ainsi, il est
possible de considérer cette évolution comme, le fait d’une recherche d’efficacité de 1’action
thérapeutique, ayant conduit a 1’évolution des modalités de prise en charge des malades,

passant d’une approche médico-centrée, a une approche centrée sur le patient.

45



Bien qu’il soit difficile de trouver une approche consensuelle qui définisse au mieux les
comportements de santé (et qui fasse place aussi bien a leurs déterminants tout en montrant la
nécessité du suivi d’un traitement), 1’évolution du concept d’observance s’inscrit dans une
progression qui dénote de 1I’importance de plus en plus grande, la place du patient dans le
processus de soin. En effet, les différentes terminologies employées au fil du temps dans le
champ de I’observance nous apparaissent comme autant de tentatives de placer le malade au
centre de la prise en charge de sa pathologie.

Et cela, en tenant compte des déterminants des comportements préconis€s, d’une part, mais
aussi, de la nécessité d’un bon suivi du traitement en dépit des contraintes et des obstacles qui
y sont associés, d’autre part. Aussi, il apparait que ces différentes terminologies constituent
autant d’extensions du concept d’observance plutdt qu’un véritable changement de
paradigme. Il ne s’agit donc pas d’une nouvelle fagcon de penser les comportements de santé,
mais plutdt d’une vision plus élargie, qui tienne compte avant tout du patient dans sa
singularité, ce qui le rend unique. La maladie étant finalement un phénomene social, culturel,
qui est influencée aussi bien par des facteurs internes qu’externes au patient.

Une prise en charge efficace étant généralement complexe, les comportements qui encadrent
le suivi des maladies chroniques engagent aussi bien la responsabilité des patients que des
professionnels de santé ; ils peuvent par ailleurs, avoir des conséquences négatives en ce qui

concerne la sécurité des patients et les cofits de la santé.

Points essentiels :

- La notion d’observance apparait dans la pratique médicale dans les 1970 ou le
terme compliance a été employé pour la premiere fois par Sacket et Haynes
(1976),

- Le fait que le mot Compliance soit contesté a donné lieu a I’émergence d’une
multitude d’approches visant a sortir d’une approche médico-centré de la prise en
charge des maladies chroniques a une approche centrée sur le patient.

- Dans la lutte contre la non-observance 1’accent est désormais mis sur la
responsabilité du patient dans le processus de soin,

- Le patient est un expert de sa maladie, capable de prendre des décisions qui
serviront au mieux ses intéréts ; sa participation active dans la prise en charge de

sa maladie est essentielle,
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Les changements de terminologie traduisent le besoin de donner plus de place au
malade, de lui trouver un véritable réle dans la prise en charge de sa maladie,

D’un modele médico-centré, le concept d’observance est passé a un modele centré
sur le patient,

Les termes observance (ou compliance), adhérence, concordance et persistance,
restent largement encore utilisés dans la littérature comme des synonymes, de
facon interchangeable,

Les opinions quant a la terminologie a employer divergent et ne font jusque-1a,
I’objet d’aucun consensus chez les auteurs, alimentant de ce fait une forme de
confusion,

les différentes terminologies usitées pour expliquer les comportements de santé
sont autant de courants de pensée concourant a une méme réalité : expliquer
I’observance,

les terminologies employées traduisent un changement de représentation, de point
de vue, sur la question de 1’observance plutot que d’un véritable changement de
paradigme,

I’évolution du concept d’observance s’est faite parallelement a 1’évolution du réle
et de la place du patient dans le processus de soin,

Nous considérons 1’adhésion comme le moteur de I’observance.
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CHAPITRE II: L’observance thérapeutique dans le cadre du

diabeéte chez la femme enceinte

Objectif : avant d’aborder la problématique de 1’observance, nous allons présenter les
principes et les objectifs de la prise en charge du diabéte chez la femme enceinte. Puis nous
présenterons une synthese de ['observance (définition, données, déterminants et
conséquences) a partir d’une série d’études qui ont ét€ menées et publiées dans le cadre de la

prise en charge du diabete et de 1’observance chez la femme enceinte.
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2.1. Prise en charge du diabéte chez la femme enceinte

2.1.1. Principes et objectifs de la prise en charge du diabete chez
la femme enceinte

La prise en charge du diabete chez la femme enceinte se fait en étroite collaboration avec le
suivi obstétrical et nécessite une collaboration interdisciplinaire. Etant une situation
particulierement a risque (complications maternelles et feetales), la recherche d’un bon
équilibre glycémique durant la grossesse en est le principal objectif, afin de minimiser les
risques encourus en cas de mauvais équilibre glycémique. Dans le cadre du suivi obstétrical,
en 1’absence de difficulté majeure dans I’atteinte des objectifs glycémiques, la surveillance de
la grossesse ne présente pas de différence par rapport a une grossesse normale. Elle a pour

objectif de prévenir les complications et de réduire 1’incidence des facteurs de risques chez la

mere.

Encadré 4: les principaux facteurs de risque de survenue du diabete et leur incidence
(adapté a partir des données du CGNOF, 2010)

Facteurs de risque Incidence

Surcharge pondérale Sous poids : OR = 0,6
Sur poids : OR = 1,8 (IMC > 25 kg/m?2)
Obésité grade 1: OR = 3.2 (IMC > 30
Kg/m2)
Obésité grade 2 : OR = 4,7

Age maternelle <20ans: 1,2%
20-24 ans : 2%
25-29 ans : 3,6%
30-34 ans : 5%
35-39 ans : 7%
40 -45 ans : 8,5%

ATCD familiaux de DT2 au 1° degré OR :de 1,58 2 3,03
ATCD personnels de DG 50% de récidive
Sédentarité Réduction du risque de survenue de

complications de 50% en cas de pratique
d’une activité physique régulicre
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Les autres facteurs de risque associés au diabete durant la grossesse sont : la multiparité, la

prise de poids gestationnelle, les grossesses multiples, le tabagisme.

Il est nécessaire, des I’annonce du diagnostic de commencer un processus d’éducation
thérapeutique. Celle-ci aura pour but d’intégrer les enjeux de la prise en charge, des
traitements, des mécanismes du diabete pendant la grossesse, ainsi que l’instauration de

I’ ASG pluriquotidienne (4 fois par jour est la fréquence recommandée).

L’objectif de la prise en charge est la normo glycémie (dans le cas du diabete gestationnel) ou
un équilibre glycémique jugé satisfaisant (proche de la normale) dans les DT1 et DT2. Les
seuils glycémiques a atteindre se caractérisent par une HbAlc a jeun < 0, 95g/1 et une HbAlc

postprandiale a 2 h < 1,20g/1. Elle repose sur :

- Les mesures hygiéno-diététiques (MHD) qui comprennent la suppression des
sucres rapides, le fractionnement alimentaire (en 6 prises avec collations), un
apport calorique adapté au poids de la patiente (1600 a 2000 Kcal/j aux 2e et 3e
trimestres), un apport en hydrate de carbone (environ 50% de la ration calorique

totale), la pratique d’une activité physique réguliere.

Sauf contre-indication, la pratique d’une activité physique réguliere est recommandée pour
améliorer I’équilibre glycémique et la sensibilité a I’insuline. Elle doit étre adaptée au profil
de chaque patiente et discutée au sein de I’équipe de suivi et avec chaque patiente. En regle

générale, une activité physique de 30 minutes deux a trois fois par semaine est conseillée.

L’insulinothérapie : le délai d’instauration d’une insulinothérapie varie entre 7 et
15 jours, en fonction des résultats obtenus suite a la mise en place des regles
hygiéno-diététiques. Si celles-ci s’averent inefficaces, I’insulinothérapie doit étre

instaurée.

Le schéma de base de I’insulinothérapie est le suivant : lorsque les glycémies a jeun sont
normales, le recours a une insuline rapide est préconisé ; si par contre elles sont élevées, le
recours a une insuline d’action plus lente est préconisé. Dans tous les cas, les doses sont

adaptées en fonction des résultats de 1I’ASG.

De plus, un suivi régulier doit étre effectué tous les 15 jours, par un diabétologue pour
permettre de surveiller 1I’évolution des glycémies et d’adapter le traitement en fonction des

résultats de I’ASG, mais aussi de prévenir les complications. La prise en charge obstétricale
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quant a elle, porte entre autre, sur le dépistage d’une pré-éclampsie a partir de ’uricémie et de

I’albuminurie, et un contrdle régulier de la tension artérielle. De plus, elle permet de surveiller

I’évolution de la grossesse par échographie afin d’évaluer la croissance feetale, de

diagnostiquer d’éventuelles malformations telles que 1’hypotrophie ou la macrosomie et

I’absence d’infection urinaire chez la mere, complications les plus fréquentes dues a une

hyperglycémie.

Encadré 5: facteurs de risques et objectifs du traitement dans la prise en charge du

diabeéte

Objectifs glycémiques

Objectifs tensionnels

Objectifs lipidiques

prévention de la micro angiopathie: glycémie < 1,20g/l a jeun
< 1,80 g/1 90 minutes a 120 minutes apres le repas ; HbA1C <6,5 % (Nle
4-5,6 %)

prévention de la macroangiopathie en cas de syndrome d’insulino-
résistance : glycémie < 1,10 g/l avant les repas ; < 1,40 g/l 90 minutes a
120 minutes apres les repas ; HbA1C < 6 %

prévention du risque de macrosomie feetale lors de la grossesse :
glycémie maternelle <0,90 g/l avant les repas; <1,20g/1 90 a
120 minutes apres les repas ; HbA1C normale

prévention du risque infectieux (sujets agés) :
glycémie avant les repas < 2 g/l ; HbA1C <9 %.

prévention d’une aggravation d’une microangiopathie débutante
(rétinopathie ou glomérulopathie « incipiens ») : pression artérielle
< 130/80 mmHg

prévention de la macroangiopathie : pression artérielle < 140/90 mmHg.
prévention de la  macroangiopathie : triglycérides < 1,50 g/l
HDL cholestérol > 0,35 g/l chez I’homme ; > 0,40 g/l chez la femme.

LDL cholestérol en fonction des autres facteurs de risques.

prévention de  l’aggravation d’une insuffisance  coronaire :
LDL cholestérol < 1 g/l (prévention secondaire).

Le schéma de la pris en charge du diabete chez la femme requiert une observance maximale

des recommandations médicales et une attention particuliere aussi bien de la part de la mere

que des professionnels.
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2.1.2. Définition, mesure et enjeux de I’observance chez la
femme enceinte : données actuelles

Pour présenter un état des lieux des connaissances actuelles sur I’observance au traitement
chez la femme enceinte diabétique, nous avons procédé a une revue de la littérature. Celle-ci
avait pour objectif de recenser des travaux portant sur la mesure de 1’observance dans le
cadre de la prise en charge du diabete durant la grossesse ; mais égalemement, de recenser des
travaux étudiant les détérminants de 1’observance dans ce cas précis. De ce fait, compte tenu
de la complexité de la notion d’observance, la présente revue de la littérature prend en compte
les articles évaluant la qualité de vie, le niveau de contrdle glycémique durant la grossesse
ainsi que les facteurs de risque associés a un mauvais contrdle glycémique. Enfin, nous avons
tenu compte des recherches évaluant le caractere culturel de 1’observance, notamment en ce
qui concerne les facteurs culturels pouvant entraver 1’adoption des comportements de santé
recommandés. Les travaux qui ont été sélectionnés dans cette revue des travaux permettent
de faire le point sur les questions liées a 1’observance et a ses enjeux dans le cadre de la prise
en charge du diabeéte durant la grossesse. Les recherches ont été publiées entre novembre
1995 et mars 2015 dans les bases de données Science Direct, Med Line, Pub Med, Google
Scholar, Psych’Info (les termes clés qui ont été employés et croisés sont : femmes enceintes
diabétiques, diabete et grossesse, grossesse diabétique, diabete gestationnel, observance,
insulinothérapie, observance médicamenteuse, adhérence-hygiene de vie, auto surveillance
glycémique, régime alimentaire, activité physique, effets secondaires, observance
thérapeutique. Les articles devaient prendre en compte toutes les dimensions de la prise en
charge du diabete, a savoir, les MHD et I'insulinothérapie ; mais également la dimension
culturelle de la prise en charge du diabete, de 1’observance et enfin, des facteurs culturels qui
sont déterminants dans les comportements de santé. Nous avons donc retenu 25 articles se

rapportant a cette problématique.

Dans ces études le seuil a partir duquel les patients sont considérés comme observants varie
d’un auteur a I’autre, ce qui semble conforme a ce que nous avons vu précédemment. En effet,
les auteurs proposent généralement leur propre seuil. Globalement, les scores d’observance
varient de 18% (Beye et al., 2015) a 98% (De veciana et al., 1995). Cependant, le seuil le plus
faible est fixé a 50% (Refuerzo et al., 2014). Certaines études ne précisent pas de taux
d’observance, mais fournissent plutdt la proportion des patientes observantes ou non-

observantes a une prise en charge spécifique du diabete (Yeo, 2009 ; Chmait et al., 2004)
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En ce qui concerne les méthodes de mesure de I’observance utilisées, les différentes méthodes
apparaissent bien répartis entre les études, en ce sens que les auteurs utilisent autant les
mesures directes qu’indirectes. En ce qui concerne les questionnaires, ils mesurent
majoritairement 1’hygiéne de vie des patientes. Par exemple: The food frequency
questionnaire (FFQ) (zhang et al., 2014 ) ; Physical Activity Scale for the Elderly (PASE)
(Oken et al., 2006). Une étude mesure la qualité de vie et I’anxiété a partir des échelles
Medical Outcomes Study 36-Item Short-Form General Health Survey (SF-36) Spielberger
State, Trait Anxiety Inventory et Edinburgh Postnatal Depression Scale (Crowthr, 2005).
D’autre se basent sur les résultats glycémiques et I’'HbAlc pour déterminer le niveau de
respect de la prescription et I’efficacité du programme de prise en charge, tels que le respect
de la prescription d’une ASG (De veciana et al., 1995), I'utilisation optimale de 1’insuline
(Bonomo et al., 2004), le relevé des glycémies capillaires (Chmait et al., 2004). On retrouve
des procédés tels que la fréquence et la régularité dans la pratique d’une activité physique ou
dans I’assiduité a suivre et a participer a un programme donné conformément aux objectifs de
la prise en charge du diabete (Yeo, 2009 ; Refuerzo et al. ,2014; Asemi et al., 2014 ;
Pomeroy et al., 2013, Bey et al., 2015).

Nous proposons un récapitulatif des articles retenus pour notre analyse dans le tableau 1
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Tableau 1 : synthese des articles publiés sur I’observance dans le cadre du diabéte chez la femme enceinte

Auteurs

Objectifs de I’étude

Population

Méthode de mesure

Résultats principaux

Yeo (2009)

De veciana et al. (1995)

Chmait et al. (2004)

Refuerzo et al. (2014)

Etudier les bienfaits de
I’observance a d’activité
physique chez des femmes
enceintes sédentaires
présentant un risque pré
éclampsie

Evaluer I’observance de

I’ ASG préprandiale et
postprandiale quotidienne
chez les femmes nécessitant
une insulinothérapie

Etablir les parametres
associés au succes
thérapeutique dans le
diabete gestationnel traité
par glyburide

Comparer la perte de poids
dans les 6 premieres
semaines postpartum chez
des femmes ayant fait un
DG

Participantes : n=124
femmes dgées en
moyenne de 31 ans

L’étude a portée sur 66

participantes dont I’age
moyen était supérieur a
35 ans et atteinte de DG

Les participantes étaient
au nombre de 69, toutes
sous ADO

114 participantes ont été
recensées pour 1’étude

L’observance a été mesurée
en termes d’intensité, de
fréquence et durée pendant
laquelle les participantes ont
pratiqué une activité
physique réguliere

Le mode de mesure est
direct (effectuées a partir de
mesures enregistrées par les
glucometres : valeurs
glycémiques et doses
d’insuline, apports
alimentaires, a partir des
marqueurs sanguins, en
fonction de la prescription)

Mesures directes (résultats
des glycémies capillaires a
partir des données
enregistrées dans les
glucometres et des criteres
retenus pour I’étude)

L’observance a été évaluée
selon le pourcentage de
patientes ayant achevé leur
traitement

I’observance aux programmes est trés faible dans 16% des cas, faible dans
25% des cas, suffisante pour 39% des femmes, moyenne chez 14% et bonne
dans seulement 6% des cas

L’observance des glycémies préprandiales était de 98% et 95% pour les
glycémies postprandiales.

La pratique réguliere d’une ASG peut améliorer de facon significative les
résultats de la grossesse et abaisser de fagon significative les risques de
complications feetales dans le DG

Les objectifs glycémiques n’ont pas été atteints chez une partie de
I’échantillon : 18,8% d’échec du traitement ont été rapporté et 4% des
patientes prenaient leur traitement de facon discontinue.

Les facteurs associés a la réussite du glyburide étaient I’4ge gestationnel au
moment de 1’échec des mesures hygiéno-diététiques et les valeurs des
glycémies capillaires.

Le seuil d’observance était situé a 50% de prise du traitement.

Elle était de 75% a 3 semaines et de 97% a 6 semaines.

L’insatisfaction du traitement (56 a 63% des cas) et les effets secondaires (11
a 17% des cas) étaient parmi les causes de non observance.
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Auteurs

Objectifs de 1’étude

Population

Méthode de mesure

Résultats principaux

Zhang et al. (2014)

Asemi et al.
(2014)

Pomeroy et al. (2013)

Balas-Nakash et al. (2010)

Evaluer I’association entre
des facteurs li€s au mode de
vie avant le diabete et le
risque de développer un DG

Etudier les effets d’un
régime diététique sur les
résultats de la grossesse
chez des femmes enceintes
atteintes de diabete

Evaluer I’effet de I’activité
physique durant la
grossesse et I’action de
I’insuline sur le
développement de I’enfant

Evaluer I’adhésion de
femmes enceintes
diabétique a un programme
nutritionnel et son action
sur la glycémie

14437 patientes sans
maladie chronique ont, au
total, été recensées pour
I’étude

52 participantes soumis a
deux régimes : 26 pour le
régime contrdlé équilibré
(groupe contrdle) et 26
autres pour un régime
pauvre en apport
nutritionnel (groupe
témoin)

30 femme étant entre leur
28 et 32 SA ont participé
al’enquéte

69 participantes agées de
22 a 42 ans, dont 47,8 de
DT2 et 52,2 DG

The food frequency
questionnaire

La fréquence et la durée
avec laquelle les
participantes pratiquent une
activité physique chaque
semaine

Le mode de mesure était
I’observation du nombre de
femmes qui ont débuté une
insulinothérapie apres leur
participation au programme,
ainsi que des
caractéristiques des
nourrissons a la naissance

L’intensité et la régularité
dans la pratique d’une
activité physique et les
résultats sur le poids a la
naissance

ASG

Avoir une hygiéne de vie/alimentaire saine est associé a un risque < 41% de
développer un DG et une IMC < 25kg/m?, a un risque < 52% de développer la
maladie.

Le respect des consignes hygiéno-diététiques est associé a un risque < 83%
de développer le DG.

Les facteurs de risque : le tabagisme, 1’inactivité, le surpoids, les mauvaises
habitudes alimentaires.

46,2% des femmes sous régime contrdlé ont recouru a une césarienne, ce
chiffre était de 80,8% dans le groupe témoin. Le recours a une
insulinothérapie était nécessaire pour 23% des femmes du groupe contrdle
contre 73% pour les femmes du groupes témoin. Enfin, les nourrissons nés
dans le groupe contrdle présentaient de meilleurs indicateurs que ceux nés
dans le groupe témoin : un poids plus faible (3,2 kg vs 3,8 kg), circonférence
de la téte (34,2 cm vs 35,1 cm), indice pondéral (2,5 kg/m3 vs 2,87 kg/m3).

Le niveau d’activité physique de la femme enceinte détermine sa réponse a
I’insuline et a une influence positive sur la croissance feetale

L’adhésion moyenne était de 55%
Le contrdle glycémique était optimal chez 55% des participantes
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Auteurs

Objectifs de I’étude

Population

Méthode de mesure

Résultats principaux

Bonomo et al.
(2004)

Rey et al.
(2007)

Bey et al.
(2015)

Ruengkhachor
n et al. (2006)

Ghaffari et al.
(2014)

Evaluer une stratégie
thérapeutique du DG basée sur
la mesure ultrasonore des tissus
feetaux insulino-sensibles afin de
prévenir les anomalies de
croissances feetales

Comparer le taux d’observance a
I’hyperglycémie provoquée par
voie orale chez des femmes
ayant développé un DG et
déterminer les facteurs associées
a la non-observance

Evaluer I’adhésion a un
programme de prise en charge
diététique du DG

Evaluer le taux de non-
observance de la prescription de
dépistage du DG

Explorer les facteurs affectant
I’observance du traitement parmi
des femmes atteintes de DG

229 participantes reparties
de facon aléatoire entre 2
modes de prise en charge du
diabete conventionnelle ou
modifiée

Les participantes : 229
patientes ayant effectué une
HGPO tardive et 244
patientes pour 'HGPO
précoce

44 participantes dont 33 sous
mesures hygiéno-diététiques
seules et 11 sous
insulinothérapie

n=159 femmes enceintes a
risque de DG

n=25

L’observance a été évaluée a
partir dela régularité de I’ ASG
et des résultats de ’'HbAlc

Respect de la prescription
d’une HGPO (précoce ou
tardive)

Régularité en termes de
présence aux séances
constituant le programme

Le pourcentage de patientes
ayant respecté le protocole de
prise en charge du diabete

Entretiens semi directifs

L’utilisation de I’insuline était de 16,7% dans le mode de prise en charge
conventionnelle et 30,4% dans la prise en charge modifiée. Elle était plus
fréquente dans la prise en charge modifiée (59,7%) que dans la prise en charge
conventionnelle (15,4%).

Les résultats de la grossesse étaient meilleurs dans la prise en charge modifiée
avec notamment un faible taux de macrosomie (3,3% vs 11,5%)

Le taux d’observance pour 'HGPO précoce est de 77,1%

Ce taux est de 45,6% pour I’ HGPO tardive

Les déterminants sont la prescription d’une HGPO tardive, la parité > 2, les
difficultés d’observance du traitement durant la grossesse et le fait de ne pas
allaiter 6 semaines apres 1’accouchement.

50% des patientes ont des difficultés d’observance MHD a cause de la
mauvaise compréhension des informations nutritionnelles et de 1’intérét d’une
alimentation riche en fibre

L’observance de I’activité physique est de 18% chez les femmes sous insuline
et de 33% chez les femmes sous MHD

L’observance moyenne était de 22% et allait de 16,3 % a 29,1%. La moyenne
était plus élevée chez les femmes prises en charge de cliniques privées (82,1%),
celles qui étaient suivies par cas particuliers (40%). La non-observance était de
6,6% pour les femmes ayant fait 1’objet d’un suivi prénatal.

L’age > 30 ans était le principal facteur de risque

Les facteurs influengant I’observance sont le diagnostic inattendu, la nécessité
d’un changement urgent des habitudes de vie, la tentation de consommer les
aliments proscrits habituels, le vécu de la maladie avec I’impression d’avoir une
vie rythmée par le diabete, la prévention des risques, la recherche du meilleur
ajustement des conduites vis-a-vis du diabete
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Auteurs

Smith et al.
(2005)

Crowther
(2005)

Murphy et al.

(2008)

Zehle et al.
(2008)

Objectifs de I’étude

Examiner des modeles d’activité

physique postpartum chez des
femmes enceintes ayant

développé un DG et les facteurs

psychosociaux liés au
développement du DG

Evaluer les effets du traitement
sur 1’évolution de la grossesse et

sur la santé maternelle.

Evaluer l'efficacité de la
surveillance continue de la
glycémie pendant la grossesse
sur le contrdle glycémique
maternel et les résultats de la
grossesse chez des femmes
atteintes de DT1 et DT2

Etudier les habitudes
alimentaires des femmes
enceintes ayant développé un
DG, facteurs cognitifs,
préférences de styles de vie et
faire le lien avec le
développement du DG

Population

226 participantes de 33,4 ans
d’age moyen dont 26,5% de
sédentaires et 33,6% ayant
une activité physique
suffisante.

1000 femmes de 30 ans
d’age moyen

71 femmes atteintes de
diabete de type 1 (n = 46) et
de diabete de type 2 (n =
25). Age moyen = 31,3 ans

226 femmes étant entre leur
6° et 24 mois postpartum

Méthode de mesure

Entretiens téléphonique

-Medical Outcomes Study 36-
Item Short-Form General
Health Survey (SF-36)
-Spielberger State—Trait
Anxiety Inventory
-Edinburgh Postnatal
Depression Scale

Mesures directes : ASG,
HbAlc

Entretien téléphoniques

Résultats principaux

Les barrieres pergues les plus courantes dans 1’absence de pratique régulicre
d’une activité physique étaient : le manque d’assistance dans la garde des
enfants (49,1%), le manque de temps (37,6%).

Le soutien social le plus courant est composé essentiellement
d’encouragements verbaux (39,1%).

Une activité physique suffisante est associée a un soutien social per¢gu comme
élevé et a un fort sentiment d’efficacité personnelle.

Le traitement (les régles hygiéno-diététiques, I’ASG, et I’insulinothérapie) a
permis de réduire le taux de complication périnatales grave de 4 a 1%. Les
facteurs ayant favorisé ces résultats : une plus grande implication des mamans,
une augmentation du taux d’admission du suivi néonatal des enfants, la
connaissance du diagnostic de DG par le médecin traitant.

Un traitement intensif du DG durant la grossesse était également associé a un
faible poids de naissance par rapport aux enfants nés de femmes ayant recu un
traitement standard.

Une auto surveillance glycémique continue est significativement associée a un
bon contrdle glycémique chez la mere et a de meilleurs résultats périnataux

Les facteurs diététique de risque de DG sont courants chez les femmes ayant
récemment développé la maladie : Seulement 5% des participantes
consomment 5 fruit et Iégumes par jour. 44% consomment 2 fruits ou plus par
jour. 26% mangent des aliments frits au moins 2 fois par semaine et 50%
consomment régulierement du lait riche en matiére grasse.
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Auteurs Objectifs de I’étude Population Méthode de mesure Résultats principaux
Oken et al. Evaluer I’association entre I’activité n=1805 participantes de Physical Activity Scale for  13% des participantes ont moins de 2h de marche hebdomadaire durant la
(2006) physique et le lien passé devant la 32,1 ans d’age moyen the Elderly (PASE ) grossesse

Tobias et al.
(2012)

Middleton et al.

(2012)

Evers et al.
(2002)

Rodrigues
Feitosa et al.
(2013)

télévision, avant et pendant la
grossesse avec 1’évolution du risque
de développer un DG

Evaluer I’adhésion des femmes
enceintes a des régimes diététiques
et les risque de développer un DG

Evaluer les différences de controle
glycémique chez les femmes
enceintes ayant un diabete
préexistant

Etudier I’incidence de la
macrosomie chez des femmes
enceintes diabétiques de type 1

Evaluer la fréquence de la peur des
injections et de 1'impact d'un
programme éducatif
multidisciplinaire chez les femmes

21376 femmes d’age > 30
ans

n = 223 femmes et leurs
bébés

289 patientes de 30 ans
d’age moyen

65 femmes enceintes
atteintes de diabete pré-
gestationnel et gestationnel

Food-frequency
questionnaire (FFQ)

Mesure directe : HbAlc,
ASG

Le mode de mesure est
direct : ASG, HbAlc

Diabetes Fear of Injecting
and Self-testing
Questionnaire (D-FISQ)

Une augmentation de la sédentarité pendant la grossesse (de 13% avant la
grossesse a 21% pendant la grossesse)

34% des participantes ont moins 2h de télévision par jour a la fois avant et
pendant la grossesse.

2h de marche au moins par jour est associé a un risque plus faible de
développer le DG ou une intolérance au glucose,

Une activité physique intense durant I’année précédant la grossesse est
également associée a un risque réduit de développer le DG. La prévalence du
DG était de 4,7% chez les femmes sans activité physique et de 2,7% chez les
femmes faisant régulierement une activité physique

L’adhésion a des habitudes alimentaires saines est associée significativement a
une baisse significative du risque de développer un DG

40% a 50% des femmes enceintes souffrant de DT1 et 55% a 74% atteintes de
DT2 n’atteignent pas leurs objectifs glycémiques. La proportion des femmes
ayant un bon contrdle glycémique serait de 11% chez les DT1

40% des femmes avaient un excellent contréle glycémique.

44% un bon controle glycémique et mauvais dans 16% des cas. Cependant
I’incidence de la macrosomie était élevée (48,8%) avec 26,6% d’enfants en
surpoids

Les facteurs de risques associés : une HbA1C élevée en fin de grossesse,
I’utilisation d'une insuline lispro, les difficultés de contrdle glycémiques, le
gain de poids durant la grossesse.

Les résultats montrent que 43,1% des femmes enceintes étaient peur des des
injections d’insuline
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Carolan et al.
(2012)

Gaudreau et
Michaud (2012)

Carolan et al.
(2010)

atteintes de diabete gestationnel et
pré-gestationnel prenant de
l'insuline pendant la grossesse

Explorer les facteurs qui facilitent
ou entravent la prise en charge du
diabete gestationnel chez des
femmes vivant dans une zone
socialement défavorisée

Explorer les facteurs culturels qui
aident a maintenir des
comportements de santé chez les
femmes algonquines qui avaient
recu un diagnostic de diabete
gestationnel 2 a 10 ans avant cette
étude

Examiner les attitudes et les
croyances envers le diabete
gestationnel dsans un échantillon
multiethnique des femmes
enceintes atteintes de diabete
gestationnel

15 femmes enceintes
atteintes de diabete
gestationnel étant entre
leur 28° et 38° semaine de
gestation

15 femmes agées de 34 ans
en moyennes

200 femmes atteintes de
diabete gestationnel
originaires des Philippines,
du Vietnam, de I’Inde et
du Caucase

Entretiens semi-directif

Entretiens semi-directif

Diabetes Attitude Scale,
version 3

Les facteurs entravant la prise en charge du diabete gestationnel sont : le
manque de temps, les contraintes physiques, les contraintes sociales, le
manque de compréhension des exigences de la prise en charge.

Les facteurs culturels qui sont susceptibles d'affecter la prévention du diabete
sont 1'importance des liens familiaux et sociaux, la possibilité de préserver les
valeurs culturelles, la possibilité d'apprendre des comportements grace a des
ressources éducatives adaptées aux besoins et a la culture, la chance de faire
des économies grace a une meilleure alimentation et un meilleur acces aux
données concernant la glycémie sanguine pour un meilleur contrdle de celle-ci

Les attitudes et les croyances ont une influence sur la maniere d’appréhender
la gravité du diabete gestationnel. Un faible niveau est associé a une moins
bonne appréciation de diabete gestationnel comme un état grave et aussi avec
une mauvaise appréciation de la nécessité du controle strict de la glycémie
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Les résultats des travaux présentés dans le tableau 1 plaident en faveur d’une bonne
observance du traitement. Les taux d’observance varient de 18% (Beye et al., 2015) a 98%
(De veciana et al., 1995) et concernent le respects des prescriptions rentrant en compte dans la

prise en charge du diabete chez la femme enceinte (MHD, insulinothérapie, ASG).

Concernant les MHD, ces résultats suggerent notamment que les recommandations, en ce qui
concerne 1’adoption d’une hygieéne de vie/alimentaire saine, sont trés impactées par la
mauvaise observance des patientes. Ainsi, Yeo (2009) est parvenu a démontrer que
I’observance a un programme d’activités physiques n’était bonne que dans 6% des cas. De
fait, bien que les mesures hygiéno-diététiques soient la base de la prise en charge du diabete,
elles figurent parmi les principaux obstacles a la gestion du diabete, au contrdle glycémique et
constituent donc, un frein a 1’observance; exposant d’avantages les patientes a des
complications materno-feetales potentiellement graves. Zhang et al. (2014) associent le fait
d’avoir une hygiene de vie/alimentaire saine a une diminution du risque de développer un DG
de 41%. De méme, le respect des regles hygiéno-diététiques permet d’abaisser ce risque de
83%. Par ailleurs, 1’incidence des complications durant la grossesse et des mauvais résultats
périnataux est plus élevée chez les patientes n’ayant pas un bon régime alimentaire. 73% des
femmes sous régime non controlé ont eu recours a une insulinothérapie contre 23% pour
celles qui étaient sous régime contrdlé. Il en est méme pour le recours a la césarienne (80,8%
vs 40,2%) (Asemi et al., 2014). Ces résultats vont dans le méme sens que ceux obtenus par
Pomeroy et al. (2013) qui rapportent que la pratique réguliere d’une activité physique a des
effets positifs sur le déroulement de la grossesse, la croissance feetale et détermine la réponse

des futures mamans a I’insuline.

Ainsi, il semble que 1’adhésion des futures mamans aux MHD ne soit pas optimale et que, la
consommation d’aliments proscrits augmente les facteurs de risques de complications durant
la grossesse (Zehle et al., 2008 ; Tobias et al., 2012). Balas-Nakash et al. (2010) rapportent
une adhésion moyenne de 55%, associée a un contrdle glycémique optimal dans 55% des cas.
Bey et al. (2015), qui rapportent un taux d’observance de 50% a un programme de prise en
charge diététique, mettent en cause la mauvaise compréhension des informations
nutritionnelles, notamment en ce qui concerne I’intérét d’avoir une alimentation équilibrée.
Les auteurs rapportent également des taux d’observance de la pratique d’une activité physique
allant de 18 a 33%. Dans le méme ordre d’idées, Smith et al. (2005) ont démontré que les
barrieres percues comme entravant la pratique réguliere d’une activité physique se rapportent

aux difficultés rencontrées dans la garde d’enfants (49,1%), le manque de temps (37,6%) et le
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manque de soutien social (39,1%). Enfin, Oken et al. (2006) sont parvenus a la conclusion que
la sédentarité augmente significativement durant la grossesse, augmentant de fait, I’incidence
des facteurs de risque de complications. En effet, selon les résultats de leur étude, 13% des
femmes ont moins de 2h de marche hebdomadaire durant leur grossesse et 34% d’entre elles

passent en moyenne 2h de télévision par semaine.

Concernant la prise en charge médicamenteuse du diabete, les résultats en termes
d’observance et d’incidence des conséquences d’un diabete mal équilibré varient en fonction
des études et soulignent la nécessité pour les futures mamans d’adopter les recommandations

qui accompagnent la délivrance du traitement.

Un seuil de 50% d’observance dans la prise du traitement antidiabétique a été fixé pour
catégoriser les patientes observants (Refuerzo et al., 2014). Les taux d’observance
médicamenteuse sont globalement bons, en fonction des études et des seuils fixés ; ce qui tend
a démontrer que les femmes enceintes ont globalement plus d’aisance avec leur traitement
médicamenteux qu’avec les MHD. Les taux d’observance les plus élevés concernent I’ASG
préprandiale (98%) et postprandiale (95%) et sont rapportés par De Veciana et al. (1995).
Refuerzo et al. (Op.cit.) ont trouvé une observance qui augmente avec le temps chez des
femmes enceintes dans le cadre de la prise en charge postpartum du DG (75,3% a 3 semaines
vs 97% a 6 semaines). Ce qui semble aller dans le sens contraire des résultats obtenus par Rey
et al. (2007), pour qui I’observance a la prescription d’'une HGPO dans le cadre du suivi
postpartum du DG tend a décroitre avec le temps (de 77,1% pour une HGPO précoce a 45,6%
pour une HGPO tardive).

Cependant, si le temps semble €tre un facteur d’observance, les types ou les conditions de
prise en charge du diabéte chez la femme enceinte apparaissent également déterminer le
niveau d’observance des patientes. C’est du moins ce qui ressort d’une étude menée par
Ruengkhachorn et al. (2006), qui obtiennent une observance moyenne de 22% chez des
femmes enceintes prises en charge dans des services publics pour qui il avait été prescrit un
dépistage du diabete. Ce taux était de 82,1% chez celles qui étaient prises en charge dans des
structures privées et de 40% pour celles qui étaient prises en charge au cas par cas. Dans le
méme ordre d’idées, certains auteurs se sont penchés sur la question de I’inertie thérapeutique
et du rdle des soignants sur 1’observance des patientes et sur les résultats de la grossesse.
Ainsi, I’inertie thérapeutique est un facteur de risque de mauvais controle glycémique chez les

femmes enceintes diabétiques. Desvignes et al. (2012) rapportent que 21% des femmes
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enceintes ne seraient pas dépistées du DG, malgré le fait qu’elles présentent des facteurs de
risques de la maladie. Ces résultats vont dans le méme sens que ceux obtenus par Jusseau
(2011) qui attestent de I’intérét d’une prise en charge pluridisciplinaire du DG sur 1’évolution
de la grossesse et la prévention des risques de complication. Selon 1’auteur, 58,4% des
patientes ne sont pas suivies par un obstétricien et seules 47,8% des femmes ont une prise en

charge conforme au protocole de prise en charge du DG.

Par ailleurs, Bonomo et al. (2004) ont démontré qu’une prise en charge renforcée du DG
permet une utilisation optimale de 1’insuline (30,4%) contrairement a une prise en charge
conventionnelle de la maladie (16,7%). La prise de I'insuline était également plus fréquente
dans le cas d’un renforcement du protocole de prise en charge du DG (59,7% vs 15,4%).
Bien que ces résultats plaident en faveur d’une observance optimale du traitement, ils laissent
surtout apparaitre une certaine proportion de patientes rencontrant des difficultés dans la prise
du traitement et dans la gestion du diabete. En ce sens, Moore (2007) donne un taux d’échec
des objectifs glycémiques variant entre 12 et 19% chez des femmes enceintes sous glyburide
et de 12 a 27% chez des femmes sous insuline ; Chmait et al. (2004) avancent eux, un taux
d’échec de 18%. Middleton et al. (2012) semblent confirmer 1’existence d’une proportion non
négligeable de patientes étant en échec thérapeutique, avec des taux d’échec des objectifs
glycémiques allant de 40 a 50% chez les femmes enceintes DT1 et de 55 a 74% des femmes
enceintes DT2. Evers et al. (2002) donnent des chiffres plus précis : 40% des femmes ont
excellent controle glycémique, il est bon dans 44% des cas et mauvais pour 16% des

patientes.

L’enjeu principal de 1’observance du traitement antidiabétique chez la femme enceinte, est de
réduire I’incidence des complications durant la grossesse et d’améliorer les résultats
périnataux chez les femmes diabétiques par une prise optimale du traitement. Le contrdle de
la glycémie a un niveau normal durant toute la période de la gestation apparait des lors
comme le but essentiel de 1’observance, car les complications materno-feetales apparaissent
directement liées au taux de glycémie sanguine durant la grossesse. Evers et al. (Op.cit.)
obtiennent un taux de macrosomie foetale tres élevé (48,8%) chez des enfants nés de femmes
qui avaient globalement un controle glycémique satisfaisant durant la grossesse, mais chez qui
cependant, ’'HbA1C a connu une élévation (anormale) en fin de grossesse. Ce qui tend a aller
dans le sens d’un maintien de 1’observance a un niveau optimal durant toute la période de

gestation et méme dans le postpartum. Dans le méme ordre d’idées, I’'implication des futures

mamans, et des professionnels, dans la prise en charge du diabete (par les MHD,
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I’insulinothérapie et ’ASG) permet de réduire 1’incidence des complications périnatales
graves de 4 a 1%( Crowther et al., 2005). Ces résultats vont également dans le sens de ceux
retrouvés dans les travaux de Murphy et al. (2008) pour qui, une ASG continue est associée a
un meilleur contrdle glycémique et a des meilleurs résultats périnataux. Hashimoto et Koga
(2015) vont plus loin en affirmant que I'incidence des anomalies congénitales augmente
significativement lorsque ’HbA1C est supérieure ou égale a 7,4% et de 24,1% lorsque celle-

ci est supérieure ou égale a 8,4%.

2.1.3. Les déterminants de I’observance

Il semblerait que les comportements des patientes vis-a-vis des modalités de leur traitement
soient largement influencés, déterminés par les mémes facteurs que dans le diabete en général.
Cependant, nous pensons que la grossesse peut constituer un facteur de motivation
supplémentaire et non négligeable dans 1’observance des recommandations médicales, a
travers la mise en place et le maintien dans la durée des comportements adéquats en vue de

préserver la santé du bébé et le bon déroulement de la grossesse.

Dans le méme ordre d’idée, la non-observance se traduit par des comportements qui nuisent a
la stabilisation du diabete, de ’'HbAlc a un niveau normal, et qui par conséquent, sont
susceptibles de nuire a la prise en charge des patientes. En fonction des études, les éléments
qui déterminent les agissements des patientes vis-a-vis de leur traitement, sont considérés soit
comme des facteurs de non-observance et/ou soit comme des facteurs de risque de diabete. En
effet, les facteurs qui sont impliqués dans la non-observance des recommandations médicales
sont a la fois considérés comme des causes et des conséquences du diabeéte et/ou de

I’aggravation de ses symptomes.

L’observance concerne des comportements tels que prise médicamenteuse, ainsi que tous les
actes qui encadrent la prise en charge du diabete chez la femme enceinte : 1’ensemble des
examens de surveillance (ASG, ’HbAlc), le suivi du régime et la pratique d’une activité
physique, I'arrét des comportements a risque et la présence réguliere aux rendez-vous
médicaux. Ainsi, parler d’observance revient en quelques sortes a aborder la non-observance,

comme étant le phénomene inverse.
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En fonction des résultats issus des travaux menés dans le domaine, nous avons classé ces
déterminants en fonction de la classification que nous rencontrons généralement dans la

littérature, a savoir :

- Les facteurs propres aux patientes (variables sociodémographiques notamment),

- Les facteurs relatifs au traitement, a la prise en charge (ASG, hygiéno-diététique,
toxicité),

- Les facteurs propres a la relation thérapeutique, au systeme de soin (confiance,

satisfaction, communication, etc.).

2.1.3.1. Les facteurs propres aux patientes

Zhang et al. (2014), ont testé le lien qu’il y a entre des facteurs tels que le poids corporel,
I’alimentation, 1'exercice physique régulier, le fait de ne pas fumer, etc., avant la grossesse et
le risque de développement d’un diabete gestationnel. Le développement de la maladie était
lié a chacun des facteurs mesurés de facon significative ; la combinaison de facteurs tels que
ne pas fumer, pratiquer une activité physique ou avoir une alimentation saine, €tait liée a une
diminution du risque de développer la maladie de 41%. Les causes de non-observance les plus
fréquentes sont les habitudes de vie, et le manque de motivation en ce qui concerne le

changement de certaines mauvaises habitudes.

Selon Dierdre et al. (2012), I’identification de facteurs modifiables des comportements
alimentaires revét une importance cruciale dans la mesure ou elle pourrait permettre la mise
en place d’interventions appropriées afin d’éviter les effets déléteres associés a la non-
observance alimentaire. Dans cette optique, les auteurs ont montré que la nécessité de changer
de comportement alimentaire passe par la prise en compte des habitudes des patientes en ce
sens que, elles appartiennent au registre alimentaire global, social, et sont caractéristiques du
style de vie. En d’autres termes, ce ne sont pas les aliments qui posent probleme, mais la
facon dont les patientes les consomment, qui reléve en fait de la non-observance des bonnes

recommandations alimentaires.

Il en va de méme en ce qui concerne la pratique d’une activité physique réguliere. Yeo (2010)
a montré que la non-observance découle d’une absence habituelle d’activité physique, mais
aussi des difficultés ou exigences propres a chaque type d'exercice percues par les patientes.

Elle découle enfin de facteurs plus complexes telles que variables cognitives sociales
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(compris l'auto-efficacité) ou, les valeurs accordées aux résultats de 1’activité physique. De
méme, I’observance a un programme d’activité physique dépend du type d’activité proposé ;
de plus I’état d’avancement de la grossesse en termes de temps, joue un role significatif dans
I’observance des patientes de 1’activité physique (Yeo et al., 2011), il y a une augmentation de

la sédentarité durant cette période (Maitre, 2013).

Maitre (2013) a identifié d’autres facteurs pouvant influencer la pratique d’une activité
physique durant la de grossesse. Selon I’auteur, celle-ci est d’autant plus faible que le niveau
d’activité a I’adolescence est faible, ainsi que durant I’année précédant la grossesse ; 1’age
jeune inférieur a 35 ans, un IMC supérieur a 25 kg/m?. Enfin, un faible niveau d’études, ainsi
que des caractéristiques socioéconomiques peu élevées semblent influencer la pratique d’une
activité physique. Il en est de méme pour un tabagisme actif, une alimentation déséquilibrée

et, une absence de programme d’activité physique adaptée a la grossesse.

2.1.3.2. Les facteurs relatifs au traitement, a la prise en charge du
diabete

Les regles d’hygiene alimentaire, prescrites dans le cadre de la prise en charge du diabete sont
en effet souvent vécues comme contraignantes, difficiles a mettre en ceuvre et difficiles a
maintenir dans la durée. De plus, les mesures hygiéno-diététiques sont per¢ues comme trop
restrictives et les contraintes liées aux particularité alimentaires, culturelles, sont assez

prégnantes (Trimeche et al., 2009 ; Bouzid et al., 2009, Beye et al., 2015).

D’autres barrieres entravant la pratique réguliere d’une activité physique, chez la femme
enceinte, concernent entre autres 1’obésité, les occupations professionnelles et familiales
(notamment chez les mamans de plusieurs enfants), les revenus, les enfants a bas ages, etc.

(Yeoetal., 2011).

Une étude fait état d’un cas de toxicité a I’insuline (Safraou et al., 2009). Bien que ce soit une
situation assez rare, I’auteur souligne que c’est 1a une raison, un facteur d’arrét du traitement
non négligeable, pour lequel il est important de trouver une alternative. L’insatisfaction du
traitement est également retrouvée comme un facteur de non-observance (Refuerzo et al.

(2014).

65



Nous n’avons pas trouvé de travaux faisant état de I’observance de I’ASG capillaire ainsi que
ses déterminants chez la femme enceinte. Cependant, la plupart des études plaident en faveur
de I’ASG dans le diabete en général et chez la femme enceinte particulierement. Les risques
étant élevés pour la maman et 1’enfant, il est indispensable d’avoir un regard continu et un
contrdle rigoureux du taux de sucre sanguin ; cela passe bien évidemment, par la pratique
d’une ASG plusieurs fois par jour. Plusieurs études ont montré qu’il y a plus de risque de
complication en I’absence d’équilibre glycémique : Traore Sidibe et al. (2012), ont trouvé des
taux de complication importants en ce qui concerne le pronostic maternofcetal chez les
femmes enceintes diabétique a Bamako : pré-éclampsie (7%) ; avortement spontané (4%)
mort feetale in utero : (18%) et accouchement prématuré (5%). La macrosomie feetale était la
premiere complication (67,5%). On retrouve des chiffres allant dans le méme sens, dans les
travaux d’Adoueni et al. (2012) avec 3,9% de mort-nés chez les femmes diabétiques suivies,
16% chez les femmes a risque a Abidjan. Djrolo et al. (2012) trouvent un taux
d’accouchement prématuré de 17,4% et de 39% pour les accouchements par césarienne. Un
taux de macrosomie de 26% avec un faible poids de naissance chez 17,4% des bébés. Enfin,
ils ont retrouvé des malformations congénitales chez 6,5% et un taux de 1étalité périnatale de

17,25%.

Ces études viennent confirmer 1’'importance de I’observance d’une ASG réguliere chez les
femmes enceintes diabétiques et a risques. Bien que celles-ci n’abordent pas directement les
questions liées a I’observance, la plupart des auteurs soulignent I’'importance d’un bon

équilibre glycémique.

2.1.3.3. Les facteurs liés a la relation thérapeutique et aux
professionnels

Beye et al. (2015) ont démontré que I’adoption de comportements relatifs a 1’hygiene
alimentaire, décroit significativement avec le temps. Les informations relatives a I’importance
du régime alimentaire €taient percues comme insuffisantes et difficiles a assimiler par les
patientes. Ces résultats vont dans la méme direction que ceux retrouvés dans les causes de

non-observance dans le diabete en général.

Certains auteurs pointent du doigt I’inertie thérapeutique, comme un facteur important dans la

non-observance des traitements. Elle concerne aussi bien les patientes, que les médecins qui y
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ont une part importante de responsabilité. Ces auteurs parlent d’inertie des soignants (Paquot,
2010 ; Pintiaux et al., 2010 ; Scheen, 2010), dans la mesure ou bien souvent, certains
professionnels ne réagissent pas de la facon appropriée, des lors qu’un diagnostic est posé et
que la nécessité d’un soin spécifique pour le patient est avérée. Selon Pintiaux et al.
(2010) « le diagnostic précoce et la prise en charge appropriée du diabéte gestationnel
représentent un important enjeu de santé publique [...] la grossesse chez une femme
diabétique est une situation au cours de laquelle ni I'inertie médicale ni le défaut d’observance
ne peuvent étre tolérés ». L’inertie revét plusieurs formes et comme 1’ont montré certains

auteurs, elle dépend pour une grande part, de la qualité de la thérapeutique.

Louda et al. (2012), ont évalué les connaissances des femmes diabétiques marocaines sur la
prise en charge pré-conceptionnelle du diabete afin d’identifier les facteurs pouvant influencer
I’acquisition de ces connaissances. Selon les auteurs, 75% des patientes interrogées sont
effectivement informées sur la prise en charge pré-conceptionnelle du diabete. Cependant, il
apparait que le pourcentage d’informations recues des diabétologues est de 48,88% alors qu’il
est de 51,11% par les médias (télé; internet, notamment). L’information et partant, la
communication médecin-patient, ici est un important facteur d’inertie thérapeutique aussi bien
pour les patientes que pour les professionnels, et de ce fait, un frein a I’observance. Ces
résultats vont dans le méme sens que ceux auxquels sont parvenus Kalafate et al. (2015), qui
ont évalué les facteurs de I’inertie thérapeutique et leur implication chez patients diabétiques
algériens : 67.5% des patients interrogés vivent une situation d’inertie thérapeutique. Les
facteurs identifiés par les auteurs sont inhérents aux patients : le non-respect des regles
hygiéno-diététiques (74.9%), le déni du diabete (61.2%), les troubles cognitifs (19,9%), la
peur d’un nouveau traitement par crainte des effets secondaires (14,1%) ; le manque de
confiance vis-a-vis du médecin (15,2%) et le fait ne consulter le médecin qu’une seule fois/an
(25,13%). En ce qui concerne le médecin, les facteurs identifiés sont : le non-examen des
patients (44,5%), le non changement thérapeutique malgré la nécessite pour le patient

(25.4%).

Enfin, d’autres auteurs mettent 1’accent sur la motivation des femmes enceintes a suivre un
programme d’éducation thérapeutique avec un taux de participation de 97 %, contre un taux
d’absence de 4,3 % sur la période novembre 2010 a octobre 2011 dans 1’étude menée par

Buffier et al. (2012).
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Discussion

De facon globale, les études rapportent une observance de mauvaise qualité dans la prise en
charge des maladies chroniques. Dans le cadre du diabete, celle-ci se situe entre 31 et 87% et
concerne tous les aspects de la prise en charge. De fait, mesurer 1’observance dans le cadre du
diabete ne se limite pas uniquement a la prise du traitement médicamenteux, mais prend
également en compte le degré de respect des recommandations concernant les MHD (seules
ou avec les médicaments). A ce sujet, il a ét€ démontré que les MHD sont les composantes de
la prise en charge du diabeéte qui sont les plus impactées par la non-observance (Reach,
Op.cit.), et que I’observance médicamenteuse tend a diminuer significativement avec le temps

(Curtis et al., Op.cit.).

Les enjeux de santé qui entourent la notion d’observance font de ce comportement une
condition essentielle de la réussite du traitement. Nombreux sont les facteurs identifiés
comme déterminants dans 1’observance du traitement antidiabétique. De diverses natures, ils
concernent aussi bien les malades que les professionnels et jouent un réle primordial dans
I’atteinte des objectifs fixés, en terme d’efficacité du traitement et de stabilisation de la
maladie. Il convient des lors d’identifier les mécanismes de la non-observance afin de
proposer une prise en charge mieux adaptée au profil des patients et qui minimise au mieux
I’impact de ces facteurs de risque. Parmi des causes telles que 1’oubli, le manque de temps ou
le manque d’envie, les causes de non-observance traduisent surtout la perception d’une
certaine difficulté liée a la prise du traitement ou au respect de la prescription ; celles-ci
peuvent étre psychologique, sociale, matérielle, environnementale, politique, financiere,
culturelle, etc., et peuvent influencer de fagcon ponctuelle ou permanente, les perceptions et les
comportements des malades vis-a-vis de la prescription. C’est également le cas dans le cadre

de la prise en charge du diabete durant la grossesse.

La prise en charge du diabete chez la femme enceinte est un défi constant marqué par la
nécessité, pour la future maman notamment, d’adopter une attitude d’adhésion a un traitement
présentant plusieurs contraintes. Dans ce contexte, I’'une des difficultés associées a 1’étude de
I’observance est d’en mesurer la complexité ; de fait, la difficulté a définir un seuil standard
d’observance, rend la mesure de ce comportement encore plus difficile a évaluer au quotidien.
Les travaux que nous avons consultés dans le cadre de ce travail, font état de difficultés

d’observance dans le diabete chez la femme enceinte ; et il semble que comme dans le diabete
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en général, les taux d’observance apparaissent assez similaires, bien qu’on observe des

différences en fonction des études.

L’objectif principal de la prise en charge du diabete chez la femme enceinte est de normaliser
la glycémie c’est-a-dire, obtenir un taux d’HbA1C inférieur a 7%, indispensable dans la
prévention des complications et dans la diminution de I’'incidence des facteurs de risque. De
fait, I'implication des futures mamans dans la prise du traitement, dans le suivi des
recommandations en rapport avec les MHD et I’insulinothérapie, doit étre optimale tout au
long de la grossesse. Les facteurs de risques étant nombreux, les complications auxquelles
sont exposés la mere et ’enfant sont potentiellement dangereuses et 1’observance des

recommandations médicales s’avere indispensable.

Plusieurs publications ont a ce jour, trait€ des questions liées a I’observance thérapeutique
dans le cadre du diabete en général. Il semble que les patients diabétiques éprouvent des
difficultés a atteindre les objectifs glycémiques fixés et ce, quel que soit le traitement ; et,
selon les études, les taux de non-observance apparaissent élevés en fonction du type de prise
en charge de la maladie. Chez les femmes enceintes, la nécessit€é d’un bon contrdle
glycémique passe également par une bonne observance du traitement, pour réduire de facon
significative les facteurs de risque de complications durant la grossesse. Comme dans le
diabete en général, la mesure de I’observance chez les femmes enceintes varie fortement en
fonction des auteurs. L’absence de définition d’un seuil d’observance, traduit 1a aussi, la
difficulté liée a la mesure de ce comportement au sein de cette population en particulier. Alors
que le seuil d’observance communément admis dans les essais cliniques est de 80%, un seuil
de 50% a été défini pour catégoriser des patientes observantes (Refuerzo et al., 2014) et les
taux d’observance des recommandations médicales vont de 18 a 98% dans les travaux qui ont
servi de base a notre analyse. Chaque composante du traitement semble impactée par la non-
observance des futures mamans ; et comme dans le diabete en général, 1’observance des MHD

apparait étre faible par rapport a I’observance du traitement médicamenteux.

Les résultats des travaux que nous avons mentionnés plus haut indiquent que la mauvaise
observance des consignes, en termes d’hygiene de vie, est I’une des raisons principales du
mauvais controle glycémique et de I’émergence des complications durant la grossesse chez la
femme enceinte. Pour exemple, Kamoun (2008) rapporte que le mauvais controle glycémique
chez les patients diabétique est di en grande partie au non-respect des MHD. L’auteur

rapporte des taux d’HbA1C moyen de 9,4% et souligne que seul 11% des patients avaient un
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bon contrdle glycémique. Des taux similaires sont retrouvés chez les femmes enceinte,
notamment chez Moore (2007) qui donne des taux d’échec des objectifs glycémiques allant de
12 et 27% selon le traitement, ou chez Evers et al. (2002) pour lesquels 16% des femmes ont
un mauvais contrdle de leur glycémie. Bien que ces résultats ne soient pas uniquement dus a
la mauvaise observance des patientes, il ne fait aucun doute qu’un bon contrdle glycémique
est associé a de meilleurs résultats périnataux et a une diminution significative de 1’incidence
des facteurs de risque de complications obstétricales et néonatales (Zhang et al., 2014 ; Asemi
et al., 2014 ; Pomeroy et al., 2013 ; Zehle et al., 2008 ; Tobias et al., 2012). Et en ce qui
concerne les MHD, il apparait clairement que 1’adhésion reste assez faible, et que les liens
avec le déroulement de la grossesse sont assez bien connus en termes de conséquences

notamment.

Si les MHD sont peu respectées, les données semblent aller dans le sens d’une bonne
observance des femmes enceintes, en ce qui concerne la prise en charge médicamenteuse du
diabete y compris I’ASG, ou on observe les plus grands scores. Contrairement aux données
recueillies dans les travaux portant sur le diabete dans la population globale, et dans lesquels
I’observance du traitement médicamenteux semble étre faible (ENTRED 2007-2010 ; Bezie et
al., 2006), les travaux portant sur l’observance médicamenteuse des femmes enceintes
attestent d’une plus grande assiduité dans le respect des recommandations médicales, en
fonction des seuils fixés et des études. En effet, certains résultats semblent s opposer,
notamment en ce qui concerne I’évolution du niveau d’observance avec le temps, mais nous
pensons que cela est dii au type de prescription. Ainsi, le temps semble impacter positivement
(Refuerzo et al., Op.cit.) ou négativement (Rey et al., Op.cit.) I’observance. Par ailleurs, il
semble que le type et les conditions de prise en charge du diabete et 1’implication des
professionnels, soient de forts déterminants du niveau d’observance des patientes
(Ruengkhachorn et al., 2006 ; Desvignes et al., 2012 ; Jusseau, 2011). L absence d’une prise
en charge effective du diabeéte est donc un facteur qui affecte de fagon significative
I’observance a la prise en charge médicale du diabete chez la femme enceinte. De fait, les
taux d’échec thérapeutiques en ce qui concerne les objectifs glycémiques a atteindre,
apparaissent significatifs, allant de 12% (Moore et al. (2007) a 74% Middleton et al. (2012) en
fonction des €études. Aussi, cela attirent I’attention quant aux complications potentielles de la
grossesse et a l'incidence des facteurs de risque pouvant affecter aussi bien la mere que

I’enfant.
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Enfin, il apparait que la question de 1’observance dans le cadre de la prise en charge du
diabete chez la femme enceinte renvoie a la perception de certaines difficultés liées a la prise
du traitement (médicamenteux on non). L’impact sur les rapports que les patientes
entretiennent avec la prescription peut donc accroitre de fagon significative, 1’incidence des
complications. De fait, on retrouve globalement les mémes facteurs de risque de non-
observance dans le cadre du diabete chez la femme enceinte, que dans la population globale.
Ceux-ci sont associés a des risques de complications qui sont cependant plus élevés chez ces
dernieres, notamment a cause de la situation de grossesse27. En ce sens, I’amélioration des
résultats de la grossesse est un enjeu majeur dans 1’observance du traitement chez la femme
enceinte, car elle résulte essentiellement d’un bon contrdle glycémique maintenu durant toute
la période de la gestation (Evers et al., Op.cit.). L’implication des futures mamans aux cotés
des professionnels contribue donc a réduire de facon significative, 1’incidence des
complications pouvant survenir au cours de la grossesse, voire dans le postpartum, qui sont
liées a un mauvais controle glycémique (Crowther et al., Op.cit. ; Murphy et al., Op.cit. ;

Hashimoto et Koga, Op.cit.).

Points essentiels :

- La prise en charge diabete chez la femme enceinte se fait en étroite collaboration
avec le suivi obstétrical et nécessite une collaboration interdisciplinaire,

- Dans le cadre du suivi obstétrical, en I’absence de difficulté majeure dans 1’atteinte
des objectifs glycémiques, la surveillance de la grossesse ne présente pas de
différence par rapport a une grossesse normale,

- L’insulinothérapie doit étre instaurée suffisamment tot dans un délai qui se situe
entre 7 et 15 jours, si les objectifs glycémiques ne sont pas atteints avec les MHD,

- Les mesures hygiéno-diététiques qui comprennent la suppression des sucres
rapides, le fractionnement alimentaire (en 6 prises avec collations), un apport
calorique adapté au poids de la patiente (1600 a 2000 Kcal/j aux 2e et 3e
trimestres), un apport en hydrate de carbone (environ 50% de la ration calorique

totale), la pratique d’une activité physique réguliere,

%7 || est important chez la femme enceinte diabétique d’avoir un diabéte équilibré tout au long de la grossesse
car I'exces de glucose peut entrainer des risques de complications de quatre a huit fois supérieure que chez les
femmes non diabétiques, alors que le taux de malformation et de mortalité feetale est le méme que chez les
femmes non diabétiques lorsque la glycémie est stable, soit de 1%. D’aprés Grossesse et diabéte, article en
ligne : http://www.diabete2-patients.com/c4_4.php
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Il n’y a pas de consensus quant a la définition du seuil d’observance de la
prescription,

Les niveaux d’observance mesurés vont de 11 a 100% en fonction des études et de
la prescription,

Les regles hygiéno-diététiques sont les plus impactées par la non-observance et
sont souvent vécues comme contraignantes, difficiles a mettre en ceuvre et
difficile a maintenir sur la durée, trop restrictives pour certaines patientes,

Les contraintes liées aux particularités alimentaires, culturelles et sociales, sont
assez prégnantes et peuvent expliquer pour une part, la non-observance
alimentaire,

La pratique d’une activité physique réguliecre pendant la grossesse améliore les
risques de complications liés a un mauvais équilibre glycémiques,

L’ASG n’a d’intérét que si elle est susceptible d’entrainer une modification de la
prise en charge, elle doit étre pratiquée avec rigueur,

La qualité de la relation thérapeutique et du suivi médical est un facteur important

de I’observance
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CHAPITRE III: Croyances et représentations : les aspects

socioculturels de la maladie et de la sante

Objectif : traiter les questions liées aux croyances et aux représentations du diabete chez la
femme enceinte. Nous cherchons a comprendre dans quelle mesure celles-ci peuvent
influencer 1’observance. Pour ce faire, nous allons présenter une revue des travaux menés et
publiés ces dernieres années sur le sujet, mais aussi les modeles qui sous-tendent les
changements de comportement. Nous présenterons aussi les approches culturelles auxquelles

renvoient les notions de croyance et de représentation.
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INTRODUCTION

L’approche constructiviste congoit les concepts de croyances et de représentations de la
maladie et de la santé comme étant des mécanismes par lesquels un sujet malade aborde sa
maladie et son rapport au monde. En effet, les représentations cognitives de la maladie sont
autant de cadres de référence aussi bien pour ses perceptions, son imagination, ses sensations,
ses modes de pensée, mais aussi, pour ses comportements vis-a-vis de la maladie et
I’interprétation ou le sens qui en découle. Les croyances et les représentations peuvent donc
étre considérées comme des mécanismes d’adaptation au monde, a la maladie, et dont le but
est d’aider le patient a trouver des solutions appropriées a son probleme. Elles guident sa
facon de concevoir la maladie, I’acte de soin et les moyens qui doivent conduire a la réduction
du risque que représente la maladie, compte tenu des informations dont dispose le malade et
de I’interprétation qu’il en fait. Enfin, elles sont déterminantes dans la prise de décision, en ce

qui concerne la fagon de gérer la maladie.

3.1. Vers une prise en charge transculturelle des patients

Les croyances et les représentations sont des construits propres a chaque individu, chaque
groupe ou société. Selon de nombreuses études, elles conduisent notre facon de nous adapter

au monde, aux situations que nous rencontrons, aux personnes que nous cotoyons.

Dans le domaine médical, les représentations de la maladie et les croyances de santé
connaissent un intérét croissant, car elles ouvrent la voie a une multitude d’applications,
notamment, dans les domaines de 1’éducation, de la promotion de la santé et dans la médiation
interculturelle des soins de santé. La prise en compte des croyances et des représentations des
patients s’inscrit ainsi, dans la continuité du mouvement qui a marqué 1’évolution des
concepts liés aux pratiques de soins et des comportements de santé, d’un modele
exclusivement biomédical vers une approche qui tienne compte des spécificités individuelles

des malades.

En ce sens, aborder les questions liées aux représentations de la maladie et aux croyances de
santé, revient a s’interroger sur les dimensions culturelles de la maladie, des soins et de la
santé ; en d’autres termes, cela revient a s’interroger sur le lien maladie-santé-culture. La

maladie étant de ce fait un phénomene culturel, social (ou sociétal), les conduites de santé
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(des malades) traduisent une dimension culturelle, en plus de se vouloir €tre une réponse aux

stimuli sociaux que représente la maladie.

3.1.1. Le role des croyances et des représentations dans
P’explication des comportements de santé: entre soins
culturellement adaptés et culturalisme

Les tentatives d’explication et de compréhension des comportements de santé ont conduit a
penser le soin comme un ensemble d’interactions entre le patient et ses soignants. Plusieurs
auteurs ont étudié€ ces interactions ainsi que les réles de chacune des parties dans I’évolution
de I’état de santé du patient (Gaborit et al., 2011 ; Helary et Regat-Bikoi, 2015). Ainsi, il
semble que dans la pratique clinique des soins de santé, le recours aux notions de croyance et

de représentation constitue un élément fondamental de la relation thérapeutique.

Cependant, il est important de souligner que, malgré I’intérét que cela représente en termes de
potentialisation des conduites de santé, I’efficacité de la prise en charge des maladies
chroniques ne saurait se réduire a un culturalisme thérapeutique dans lequel, les malades

seraient réduits a I’expression de leurs croyances et de leurs représentations culturelles.

Selon Carbonnelle (2005), « le culturalisme a eu tendance a faire de la culture — en particulier
des “représentations” qui en sont I’émanation et la traduction — I’interprétation en dernicre
instance des conduites humaines, oblitérant en cela ’effet décisif des structures de soins elles-
mémes ». Selon le méme auteur, « 1’illusion du culturalisme fut de penser qu’il suffisait
d’identifier les représentations de la santé et de la maladie dans telle ou telle culture pour les
transformer par le biais de messages éducatifs adéquats afin que les comportements des
individus changent a leur tour : deviennent plus rationnels du point de vue de la biomédecine
occidentale ». Autrement dit, bien que les conduites liées a la pratique des soins de santé
soient largement tributaires des représentations et des croyances des malades, les processus
qui sous-tendent les changements de comportement vont bien au-dela. En ce sens, Cuvelier
(2011) affirme que la dimension culturelle de la relation thérapeutique reste difficile a définir
car «loin d’étre une entité stable et figée présente dans un groupe d’individus ». Ainsi,
I’auteur souligne qu’il est important de considérer la culture comme un processus en

évolution, influencé par les croyances et les origines mais surtout par le parcours de vie.
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Dans le méme ordre d’idées, envisager la culture sans tenir compte de son caractere
dynamique, a la fois individuel et collectif, et dont la construction peut étre influencée par le
contact et ’expérience permet de ne pas « enfermer » les comportements dans un modele
culturaliste qui ne tienne pas compte de toute leur dimension. Cuvelier (op.cit.) ajoute
d’ailleurs que « le phénomene de multi culturalité ne désigne pas uniquement un phénomene
lié aux migrations, mais a ce qui réunit des individus aux normes, aux valeurs, aux
représentations différentes. Aussi, peut-€tre pour nous différent culturellement, quelqu’un qui

vient d’un autre pays, qui parle une autre langue, mais également qui a un autre niveau socio-

économique, un autre niveau d’alphabétisation ou une autre éducation ».

Les comportements de santé, nous apparaissent encore plus complexes et les difficultés liées
aux changements des comportements nuisibles a la santé et a 1’observance des

recommandations médicales, nous invite a reconsidérer leurs déterminants.

3.1.2. Impact des croyances et des représentations sur la prise
en charge du diabete

Certains travaux permettent de faire la lumiere sur les représentations du diabete chez la
femme enceinte. En analysant le discours de femmes atteintes de DG, Razee et al. (2010), ont
montré que la capacité des futures mamans a adopter un mode de vie sain est intégrée dans
leur bien-&tre psychologique et le contexte social et culturel dans lequel elles vivent. Selon les
auteurs, la difficulté de trouver le juste équilibre entre la proportion des taches ménageres
quotidiennes, les soins des enfants et pouvoir mener une vie saine se traduit dans les propos
des patientes par les termes relevant des perceptions de la maladie tels que détresse mentale,

perception des rdles, soutien social et attentes culturelles.

Il semble aussi, que I'une des incertitudes dans le DG soit la durée de la maladie, en effet,
malgré le fait que les patientes aient été informées du caractere éphémere du DG, la majeure
partie des sujets pensait que la maladie durerait longtemps au-dela de la grossesse (Hjelm et
al., 2009). Selon cette méme étude, les patientes qui croyaient a la permanence du diabete
apres la grossesse avaient entrepris des changements de comportement (alimentation, mode de
vie actif plutdt que sédentaire). Notons que cette perception du risque de développer un
diabete a long terme, notamment un DT?2, est faible dans 1’étude de Soares Sobra et al. (2014).

Les auteurs soulignent cependant, I’importance d’accroitre les connaissances des patientes
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pendant le suivi de leur grossesse et du fait de tenir compte du niveau de formation de celles-
ci, en vue de promouvoir des changements de comportement et de représentation de la

maladie.

En conclusion les auteurs soulignent que les croyances de santé et de la maladie différent
d’une patiente a I’autre. Ils ajoutent que les changements liés a la perception du risque sont
liés a des changements de style de vie et au désir d’obtenir plus d'informations pour éviter de
développer la maladie (ou ses complications). Enfin, que ces changements sont liés au désir
de rechercher I'aide des personnels médicaux dans la réalisation d’examens durant la période

post-partum.

Le diabete durant la grossesse est associé a une forte inquiétude pour I’enfant, c’est ce que
démontre une étude comparative réalisée par Hjelm et al. (2005). La comparaison portait sur
des femmes suédoises et des femmes originaires du Moyen Orient. Selon les résultats de
I’enquéte, chez I’ensemble des participantes, la santé est décrite comme 1'absence de maladie ;
I’origine du DG gestationnel mal connue des patientes originaires du Moyen Orient, qui
évoquent facteurs sociaux, comme le fait d’étre immigrées ou des facteurs surnaturels. Chez
les femmes suédoises, les causes étaient plutdt 1’hérédité, 1'environnement, le changement

hormonal.

Au final, les auteurs soulignent les différences de représentation du DG : pour les suédoise, il
s’agit d’une maladie, ce qui se traduit par la recherche de médicament, d’un traitement,
d’informations, di en partie a 1’activité professionnelle. Pour les femmes du Moyen Orient, il
s’agissait plutdt d’un événement temporaire, la grossesse et des difficultés qui s’y rapportent

étant percues comme faisant partie naturellement de la vie.

La diversité des représentations et des croyances qui entourent le vécu du diabete chez la
femme enceinte est le reflet de leurs expériences antérieures et traduit des convictions bien
ancrées en ce qui concerne la maladie. Aussi, certains auteurs ont montré la nécessité
d’évaluer les connaissances des patientes afin de corriger les éventuelles erreurs liées aux
représentations erronées, mais aussi de permettre un meilleur ajustement des pratiques de

santé.

Gregoire et al. (2014) ont évalué les connaissances de patientes ayant participé a un
programme d’éducation thérapeutique dans le cadre de la prise en charge du diabete

gestationnel. Le but était de déterminer les connaissances diététiques de patientes. Au premier
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jour, seul 38 % des participantes étaient capables d’identifier un repas équilibré, 2 patientes
sur 3 des aliments glucidiques et les boissons autorisées pendant la grossesse. La
connaissance du nombre de produits laitiers a consommer quotidiennement était de 14 %. 92
% des participantes savaient qu’il est déconseillé de grignoter, mais peu savait qu’il est
possible de réaliser des collations équilibrées (70 %) et que les édulcorants sont utilisables (38
%). Les auteurs sont parvenus a la conclusion que, la participation a ce programme a

significativement amélioré les connaissances des patientes en matiere de diététique, les

connaissances globales s’étant améliorées de 32 % au 15° jour du programme.

Les résultats de cette étude nous montrent que dans la plupart des cas, les patientes ont des
connaissances ou croyances fausses en ce qui concerne certains aspects de la prise en charge
de leur maladie. La plupart des auteurs préconisent qu'un bon suivi de la grossesse soit
accompagné d’une éducation de qualité dans le cadre de la relation thérapeutique et d’une
prise en charge pluridisciplinaire. Certains auteurs soulignent dans ce sens que les croyances

des patientes peuvent changer si seulement, elles sont prises en charge de facon adéquate.

La grossesse doit étre le moment, I’occasion de fournir des informations complétes a propos

du diabete et des risques pour la santé de 1la mere et de 1’enfant.

Hjelm, Bard, et Apelqvist (2012), ont montré la nécessité d’un bon suivi thérapeutique chez
des femmes enceintes migrantes diagnostiquées pour un DG. L’objectif était d’explorer
I'évolution dans le temps des croyances de santé, sur la maladie et sur les soins. Avant la prise
en charge, les croyances des patientes se concentraient sur les inquiétudes concernant la santé
de l'enfant et le bon déroulement de la grossesse. En outre, les croyances concernant les
habitudes alimentaires faisaient apparaitre une alimentation déséquilibrée comportant moins
de fibres et plus de sucres. Chez la plupart des patientes, le DG était considéré comme
situation transitoire. Cependant, les auteurs observent que cette perception a baissé au fil du
temps, car les patientes ne bénéficiaient pas d’informations suffisantes sur le DG et sa prise en
charge. Ils sont parvenus a la conclusion selon laquelle les croyances des patientes ont changé
au fil du temps et ont influencé leurs comportements de santé. De fait, selon cette étude, la
perception de la gravité du diabete gestationnel influence les comportements de santé et le
développement des croyances des patients doit étre pris en compte dans la planification des

soins qui leurs sont apportés.

Ainsi, la compréhension des facteurs culturels est fondamentale, car elle détermine la nature

du soutien que les patientes peuvent trouver dans leur relation avec les personnels, mais aussi
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avec leur entourage, d’une part. Parce qu’elle détermine les attentes, les croyances qu’elles
ont quant a leurs possibilités de guérison, agissant comme un moteur qui incite a mettre en
ceuvre des comportements adéquats, d’autres parts. Les travaux que nous venons de présenter
attestent de I'importance de qualité des interventions culturelles sur les conséquences du
diabete chez la femme enceinte. Ils montrent de ce fait, la nécessité de la compréhension des
systemes de croyances et de représentations des patientes dans la mise en ceuvre et le maintien

dans le temps, des comportements d'observance thérapeutique, nous y reviendrons plus loin.

3.2. L’approche culturelle des soins de santé

Nous I’avons vu, les notions de croyance et de représentation sont intimement liées au
concept de culture. Celle-ci ne font pas seulement référence aux origines ethniques,
géographiques, voire dans un contexte migratoirezg, mais aussi a un systeme de valeurs
individuelles, collectives, issus de I’expérience, des contacts intervenant dans le parcours des
individus, tout au long de leur vie?. Chaque individu se modifie, se transforme
culturellement, se charge des diverses sources d’influences qui peuvent modifier son systeéme
de valeurs, 2 un moment ou a un autre de sa vie elles peuvent étre : sociale, générationnelle,

organisationnelle, professionnelle, etc.

Dans cette optique, la pratique des soins de santé culturellement adaptés, est au centre de
plusieurs systemes de représentations divergentes portées par les différents acteurs. En ce
sens, I’expérience clinique permet d’accéder a ces systemes de représentation, en ce qui
concerne le patient, mais aussi les professionnels ; car, ceux-ci sont également porteurs de
représentations qui peuvent entrer en conflit avec ceux du patient lors de la relation
thérapeutique. En effet, nous devons considérer les professionnels, acteurs pleinement
engagés dans ce processus, comme des individus eux-mémes porteurs d’une double culture :
de par leur formation médicale d’une part, mais aussi parce qu’ils sont dépositaire d’un

systeme de valeurs qui leur est propre, indépendamment de leur groupe social d’origine.

%8 Ccuvelier (2011). Relation soignant-soigné en contexte multiculturel. Dossier Thématique Relation soignant-
soigné en contexte multiculturel. Cultures&Santé asbl, n°9. P4.
29

Idem.
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Aussi, la rencontre clinique entre le médecin et son patient est un « espace d’échange™ » des
multiples expériences liées au vécu de la maladie et des moyens mis en ceuvre dans sa gestion,
expériences influencées par leurs « appartenances sociales, leur héritage culturel et, bien sir,

. .31
de leur savoir théorique et pratique™ ».

Le but d’une approche culturelle des soins médicaux serait donc comme le dit Carbonnelle
(op.cit.), d’appréhender 1’individu en quéte de soin « selon la rationalité versus I’irrationalité
de ses conduites, la priorité des programmes de santé publique consistant a 1’inciter a corriger
ses fausses croyances et modifier ses comportements moins rationnels — en matiere
d’habitudes de vie, d’alimentation, de recherche de soins, etc. — par le biais de son “éducation
sanitaire” ». Il convient des lors, d’explorer le concept de culture dans les pratiques de soins.
Notamment, dans la prise en charge des maladies chroniques sachant que les croyances et les
représentations des patients sont des productions culturelles et que, dans la pratique des soins
culturellement adaptés, ces productions culturelles peuvent entrer en conflit avec celles dont

sont dépositaires les soignants.

3.2.1.La notion de culture dans les soins de santé

3.2.1.1. Définitions

Nous avons retenu plusieurs définitions du mot « culture » dénotant de sa complexité. Le
Larousse Maxipoche 2014 la définit comme 1’ « ensemble des coutumes, des manifestations
intellectuelles, artistiques, religieuses, qui caractérisent un groupe de personnes32 ». Elle est
aussi définie comme un enrichissement de l’esprit par 1’étude; c’est 1’ « ensemble de

. . 33
connaissances acquises — ».

Le CNRTL*, donne plusieurs définitions de la culture : c’est la « fructification des dons
naturels permettant a l'homme de s'élever au-dessus de sa condition initiale et d'accéder

individuellement ou collectivement a un état supérieur ». C’est aussi, 1’ « Ensemble des

*® Cognet (2007). Editorial. Cahiers de I'équipe METISS, vol.2, n°1. Document en ligne : http://www.sherpa-
recherche.com/wp-content/uploads/2014/05/Cahiers-metiss_2_en_ligne.pdf, consulté le 12/05/2015

' 1dem.

%2 Larousse Maxipoche 2014, p. 344.

3 1dem.

3% Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales. En ligne : http://www.cnrtl.fr/definition/culture,
consulté le 25/05/2015
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moyens mis en cuvre par l'homme pour augmenter ses connaissances, développer et
améliorer les facultés de son esprit, notamment le jugement et le goiit ». C’est enfin, la
« qualité, compétence que la possession d'un savoir étendu et fécondé par l'expérience donne
a une personne ou a une société dans un domaine de connaissances particulier, a une époque

ou dans un lieu déterminé ».

Pour ’'UNESCO, « dans son sens le plus large, la culture peut étre considérée comme
l'ensemble des traits distinctifs, matériels, spirituels, intellectuels et affectifs qui caractérisent
une société ou un groupe social donné. Elle englobe, outre les arts et les lettres, les modes de
vie, les droits fondamentaux de 1’étre humain, les systemes de valeurs, les traditions et les

35
croyances ».

Selon ces définitions, la culture peut étre un lien commun entre plusieurs individus, groupes,
sociétés, ou tout simplement ce qui les distingue. Le caractere expérientiel de 1’acquisition
culturelle est ce qui caractérise le mieux 1’expression des comportements de santé. En effet, la
culture résulte d’un processus dans lequel s’influencent mutuellement les individus porteurs
de représentations, de croyances et donc de valeurs différentes. Les expressions telles
« enrichissement de 1’esprit », « fructification des dons naturels », « connaissances acquises »,
« développement et amélioration des facultés de son esprit », « savoir étendu et fécondé par
I'expérience », montrent le caractere identitaire, évolutif, a la fois conscient et inconscient de
la culture, en tant que processus d’adaptation continuelle au monde, a I’environnement, aux

situations.

Le patient est porteur d’un systeme de valeurs qui I’identifie, le distingue et/ou le rapproche
des autres membres de sa communauté et dont les comportements peuvent étre modifiés au
contact d’un autre type de savoir, de certitudes, de représentations. Ces définitions nous
permettent donc de saisir la dimension d’adaptation constante des comportements de santé,
dans I’optique pour le patient de progresser vers un but déterminé : sortir de sa condition de
malade. Les approches théoriques développées dans le cadre des pratiques de soins
transculturelles, permettent d’avoir une vision élargie des déterminants culturels des
comportements de santé, et donc de I’'influence des croyances et des représentations des

patients dans leur rapport a la santé et a la maladie.

UNESCO de la culture, Déclaration de Mexico sur les politiques culturelles. Conférence mondiale sur les
politiques culturelles, Mexico City, 26 juillet - 6 ao(t 1982.
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3.2.1.2. De la culture aux compétences culturelles : opposition
culturelle dans prise en charge des maladies chroniques

Avant d’aborder ce point, il est important de souligner que la plupart des études publiées dans
le domaine de la culture en santé se rapportent uniquement a son aspect migratoire, a 1’étude
des comportements et des pratiques de santé des sociétés non-occidentales et non basés sur le
modele biomédical. De ce fait, un vide non négligeable peut étre constaté en ce qui concerne
I’approche culturelle qui pourrait étre développée au sein d’'une méme population, et qui

permettrait de généraliser ce concept, de le rendre plus adapté a la situation actuelle.

S’intéresser au concept de culture dans la pratique des soins de santé, revient a étudier les
processus psychologiques, sociologiques et biomédicaux qui sous-tendent les comportements
des individus face a la maladie. Dans cette partie, nous allons développer les grandes lignes
qui composent cette approche, en rapport avec la prise en charge du diabete, d’une part ; puis
nous présenterons les modeles théoriques explicatifs des comportements de santé, d’autre
part. Nous conclurons cette partie par une discussion qui sera étayée par des exemples de

travaux ayant été menés dans un contexte de prise en charge multiculturelle du diabete.

3.2.1.3. Soignés, soignants et pluralité des représentations :
quelle reconnaissance dans I’approche interculturelle de soins de
santé ?

A la lumiere des définitions du mot « culture », il apparait que le systeme de références du
groupe d'appartenance, d’une part et les références issues de I’expérience individuelle d’autre
part, sont ce qui détermine les comportements d'un individu face a une situation donnée. De
ce fait, les comportements de santé des individus sont largement tributaires des savoirs
populaires et culturels, malgré l'existence dans chaque société d'un savoir et d'un systeme de
soins fondés sur la science ou la tradition officielle. Dans le cadre d'une prise en charge
médicale, des « ponts culturels » sont, de ce fait, nécessaires pour faire le lien entre le savoir
médical et les savoirs populaires, pour une amélioration des services de santé apportés aux

patients.
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Selon plusieurs auteurs (Hagan, 2007 ; Cuvelier, 2011 ; Cognet, 2007 ; Carbonnelle, 2005),

on parle de compétence culturelle en matiere de santé lorsque les soignants ont la capacité :

e De prodiguer efficacement des soins a des patients d’une autre culture (un autre

systeme de référence) que la sienne,

e D’analyser et de comprendre les situations de contact entre des personnes ou des
groupes issus de différentes cultures et d’assurer une gestion efficace des

conséquences qui en découlent,

e De prendre une distance suffisante par rapport a la situation de confrontation culturelle
dans laquelle les soignants et les patients sont impliqués ; afin de mettre en lumiere les
rapports de force qui peuvent se mettre en place, et de pouvoir trouver un accord

thérapeutique dans lequel chacune des deux parties s’accordent,
e savoir gérer les aspects interculturels des soins de santé,

e comprendre les particularités de l'autre culture pour pouvoir communiquer

efficacement a travers ces différences pour un résultat thérapeutique satisfaisant,
e disposer des moyens et des structures adéquates pour 1’atteinte de cet objectif.

Elle requiert des aptitudes en ce qui concerne 1’analyse des situations interculturelles et les
stratégies a adopter pour un bon suivi des patients. En ce sens, Hagan (op.cit.) écrit : «il
semble que dans les milieux de pratique, le soin est dit « interculturel » quand celui-ci renvoie
a des activités soignantes ou para-soignantes et concourt a €tablir une relation thérapeutique
entre un soignant et une population dont la culture difféere du modele dominant ». La
compétence culturelle se joue donc aux niveaux cognitif, communicatif et affectif lors de la
prise en charge des malades. De fait, il ressort que les compétences culturelles soient
influencées par la présence de certains facteurs lors de la pratique des soins de santé, qui sont
tout aussi déterminants dans la genese et le maintien des comportements de santé. Avant
d’aborder la question des déterminants culturels des comportements de santé, il convient de
faire le point sur I’évolution des pratiques de santé. Celles qui sont dites culturelles par
rapport a celles qui sont dites rationnelles, du moins a partir de ce qu’en disent certains

auteurs fondamentaux dans le domaine de I’anthropologie médicale.
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3.2.2. Pratiques et comportements de santé : entre croyances
et connaissances

Les premieres approches qui ont été développées dans le but d’expliquer les pratiques de
santé propres a chaque culture, ont été¢ développées selon le point de vue et comparativement
aux pratiques médicales dites modernes, de la médecine occidentale, dans le domaine de
I’anthropologie médicale. Plusieurs courants de pensée jalonnent I’histoire des pratiques de
santé, donnant ainsi lieu a une diversité de facon de concevoir les soins et les comportements
qui les manifestent. Nous nous sommes appuyés sur certains des modeles dominants de
I’anthropologie médicale pour développer notre argumentation au sujet du concept de culture
du soin. Ceci, pour comprendre les représentations et les croyances de santé et leurs rapports a
la société, a la norme établit a travers laquelle certains comportements sont dits déviants, ou

inappropriés.

3.2.2.1. Le courant empiriste ou rationaliste

Les tenants de ce modele de pensée posent les représentations de la maladie, comme des
croyances non-basées sur ’expérience et sur les logiques médicales, scientifiques. Les
premiers travaux abordant I’aspect culturel des soins et des comportements de santé, se
rapportaient essentiellement a 1’étude des sociétés « indigenes ». Il s’agissait entre autres de
décomposer, puis d’analyser les traditions médicales des peuples non-occidentaux dans le but
« de distinguer le primitif du moderne, la croyance de la connaissance » (Carbonnelle, 2005).
En ce sens, des auteurs tels que Rivers et Ackernecht (cités par Fainzang, 2011) dans les
années 20, dont les travaux ont été cités et repris a de nombreuses reprises, font figure de
précurseurs de I’anthropologie médicale. Le débat sur les conceptions des soins de santé dans
les cultures non-occidentales pouvaient étre résumés en termes de rationalité et d’irrationalité

des conduites, la connaissance biomédicale pour I’une et les croyances de santé pour 1’autre.

En effet, pour bon nombre d’auteurs, les pratiques médicales « exotiques », relevant de la
culture, et plus encore, des coutumes et donc, dominés par des croyances et des
représentations irrationnelles, non-empiriques, « sont généralement pos€es comme les
marques distinctives de la frontiere entre culture médicale profane et savoir scientifique »

(Good, 1998, cité par Carbonnelle, op.cit.). De fait, ces pratiques médicales étaient souvent
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associées a un monde de conception magico-religieux et naturaliste, voire, animiste, en

s .2 N

fonction du sens qui était conféré a I’origine de la maladie et a ses traitements.

Cependant, certains auteurs se sont attachés a éclairer la signification des pratiques médicales,
non pas en fonction du modele biomédicale (dominant), mais plutdt en fonction du sens, de la
signification, de la logique sociale propre a chaque société, a chaque groupe, que ces
comportements traduisent et auxquels ils obéissent. Les conduites percues comme
irrationnelles par les tenants du courant empiriste, font 1’objet d’une recherche, de
significativité en lien avec leur contexte de manifestation. En ce sens, Fainzang (op.cit.) écrit
au sujet de I’irrationalité des comportements de santé et des pratiques des soins, que 1’« une
des questions centrales qui traverse les recherches accomplies dans le champ de
I'anthropologie de la maladie est en effet celle du lien existant entre les représentations de la
maladie et les conduites thérapeutiques des individus. La question est a la fois celle de savoir
quelle est I'incidence de leurs représentations sur leurs pratiques et quelle est la nature de ce

lien ».

D’autres auteurs partagent ce point de vue, considérant que chaque conduite se rapporte a un
contexte donné et que bien qu’influencé par les représentations individuelles du phénomene
en présence, il convient de tenir compte de tout ce qui détermine leur apparition, et leur but.
Good, 1999, cité par Vidal (op.cit.), considere que I'utilisation de la notion de croyance est
trop mécaniquement attachée aux savoirs traditionnels ou profanes sur la maladie ; ce qui
suggere entre autre, un déterminisme beaucoup vaste des comportements et des pratiques de
santé. En effet, le malade ou la maladie ne saurait étre réduit (e) a quelque chose de rationnel,
d’autonome dont I’existence serait indépendante de toute circonstance d’ordre psycho
environnementale ou sociale, d’une part. Mais aussi, a la simple somme des représentations
culturelles qui s’y rattachent ou qui s’y rapportent sans tenir compte des enjeux, des liens et
de la signification que revétent la maladie, le malade et les comportements produits dans la

gestion de celle-ci.

3.2.2.2. Le courant cognitiviste

Les représentations culturelles de la maladie sont considérées comme étant accessibles par des

modeles cognitifs, eux-mémes accessibles par le langage. Ici, la maladie et les pratiques de
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soins ne sont plus considérées comme relevant d’une logique irrationnelle (voire illogique),
mais plutét comme cohérente, selon qu’elles se tiennent dans un milieu, dans environnement
ou elles ont du sens. De ce fait en dehors de ce cadre bien définie, elles perdent leur sens, leur
logique, leur rationalité, leur cohérence. Ainsi, ce modele pose la relativité culturelle comme
étant un principe propre a chaque société, ce qui détermine une identité ; la maladie ou la
santé ne déroge pas a ce principe, de méme que les moyens mis en ceuvre pour la prendre en
charge. La représentation de la maladie ou de la santé, « dépend de la culture et de 1’éthique

d’une société et varie selon celles-ci » (Carbonnelle, 2005).

En introduisant le concept de systeme culturel, ce modele suggere notamment, que la maladie
soit appréhendée a partir des formes culturelles déterminant les réactions des malades en
présence d’une pathologie qui s’exprimerait dans un contexte donné. Il suggere aussi que les
habitudes et les croyances des populations auxquelles sont destinés les programmes de santé
publique doivent préalablement comprendre ces systemes culturels avant de préconiser
I’adoption d’habitudes et d’idées nouvelles. Cet état des faits peut se donner a lire dans les
propos de Fainzang (2011) qui soutient que « l'appréhension des conduites thérapeutiques en
référence a une stricte logique médicale n'est plus de mise. On s'apercoit ainsi que, en

Occident comme dans les pays en développement, c'est bien souvent a une logique sociale

que ces conduites obéissent ».

Ici, la place de la communication et du langage comme moyen d’accéder aux systemes de
représentations des individus et des groupes auxquels ils appartiennent, occupe une place
importante dans la compréhension des conduites de santé. En effet, seul le patient peut
exprimer la sémantique qu’il rattache a son expérience de la maladie ; posant ainsi les
pratiques de santé, les comportements du malade vis-a-vis de sa maladie, dans la dimension
du savoir et non plus des croyances. Aussi, la perception, la représentation ou la signification
de la maladie et des comportements de santé, peut étre considérés par rapport a un contexte
social donné, dans lequel les valeurs culturelles vont déterminer les buts a atteindre et les

moyens adéquats pour y parvenir.

L’une des critiques qui ont été formulées au sujet de ce modele, concerne son « cadre
référentiel portant presque exclusivement sur la taxinomie ». En accordant trop d’importance
a la sémantique de la maladie, tel qu’exprimé par le malade, elle ne s’intéresse pas réellement

a la complexité des relations que celui-ci entretien avec son environnement social et qui sont
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pourtant déterminant dans l'acquisition et 1'évolution du savoir de chacun (Good, 1999 (cité

par Vidal, 1999) ; Taieb et al., (2005).

3.2.2.3. Le courant interprétatif

Le courant interprétatif a été initi€é par Kleinman dans les années 70. Il postule que les
représentations de la maladie obéissent a un systeme de sens, propres a une communauté, a
une société ou a un individu ; de ce fait elle ne peut étre comprise et interprétée que dans son
rapport a la culture, tout en tenant compte cependant, de son origine biologique, de sa nature.
C’est a travers 'interprétation des sens qu’un individu (ou un groupe) attribue a sa maladie, a

ses origines, que la maladie se donne a la compréhension lors de sa prise en charge.

Ainsi, cette approche considere que la maladie n’est plus a prendre en compte dans son
identité biologique seule, comme une entité a part entiere, mais plutdt dans son expression
sociale, comme un modele explicatif de I’expérience vécue. Elle affirme de ce fait, la double
nature de la maladie, a la fois biologique et objet sociale. Le but est de trouver un équilibre
suffisamment juste entre le savoir scientifique (médical), ce qu’en disent les professionnels, sa
conception médicale, et ce que pensent les groupes sociaux, les individus, leur

conceptualisation de la maladie, par rapport a I’expérience vécue.

En effet, les individus interpretent et agissent face a la maladie en fonction du sens qu’ils lui
attribuent, a I’expérience faconnée elle-méme par les influences culturelles, les valeurs et la
symbolique de la maladie au sein du groupe. Ici, la norme qui prévaut au sein du groupe fait
figure de modele de référence pour I’interprétation de la maladie, pour les comportements des

malades face a la celle-ci.

Selon Kleinman, 1988 (cité par Sarradon-Eck, 2010), la maladie en tant qu’objet a la fois
biologique et social, se réfere a deux niveaux sémantiques distincts qui rendent compte de sa
double significativité. L’auteur distingue illness, dans lequel la pathologie renvoie aux
dysfonctionnements organiques et aux causes biologiques du désordre observé. Cette
conception se traduit notamment par la recherche des solutions médicales au probleme,
notamment par le biais de la médecine, de la science officielle dans le but de répondre a
I’anormalité. Disease est le second niveau sémantique de la maladie, auquel I’auteur attribue
une dimension renvoyant plus aux perceptions de la maladie, faconnées par I’expérience

individuelle, au vécu. Ici, le sens que les individus donnent a la pathologie, dénotent des
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perceptions et de la norme qui prévalent au sein de son groupe de référence. La recherche
d’une réduction de la tension engendrée par la maladie va premierement se faire en fonction

des conduites culturelles, mais aussi des aspirations du malade.

Ces deux conceptions, qui amenent inévitablement a penser la maladie dans son sens
dichotomique, entre savoir officiel et savoir profane, ont fait émerger une critique qui nous
parait fondamentale : le fait de ne pas assez considérer les influences autres que biologiques,
par I'identité de la maladie et, groupales, par les influences culturelles des représentations de
la maladie. Ce modele apparait fortement empreint d’un culturalisme de la pathologie et des
comportements qui sous-tendent les rapports du patient avec sa maladie. Comme le rappel
Massé (1995 ; 2010), les conduites d’un individu « s’expliquent en partie par son savoir, elles
sont aussi conditionnées par des facteurs qui le dépassent largement : Dattitude des
professionnels, 1’accessibilité des services, les politiques de santé, les structures sociales
inégalitaires, le chomage, la pollution, etc. L’environnement culturel dans lequel s’inscrit le
savoir profane n’est ainsi qu’une des composantes d’un contexte sociétal complexe, aux cotés

de I’environnement physique, économique ou politique ».

3.2.2.4. L’anthropologie médicale critique

Ce modele a été développé en réponse aux modeles précédents et avait pour principal but de
« resituer la question de la maladie et de sa gestion au coeur du politique, et plus uniquement
du symbolique36 ». Le souci de cette nouvelle approche est d’étudier la fagon dont les sociétés
gerent la maladie et dont les individus la vivent. Selon les tenants de cette nouvelle approche,
le culturalisme dans lequel aboutissent les concepts précédents se manifeste par le fait qu’ils
n’ont pas suffisamment pris en compte d’autres éléments importants dans la compréhension
de la maladie et des pratiques de santé : les structures sociales. Selon eux, «les cultures ne
constituent pas simplement des réseaux de signification, des systeémes de sens qui orientent les
gens vis-a-vis d’autrui et de leur monde. Elles constituent des idéologies qui déguisent les
réalités politiques et économiques ». En d’autres termes, interpréter les comportements de
santé du seul point de vue des représentations culturelles, ne permet pas de rendre compte de

la complexité du rapport que les individus entretiennent avec leur maladie. Cela minimise au

3 Représentations de la santé et de la maladie. Actes du colloque organisé a Bruxelles le 12 décembre 2005 par
I’ASBL Question Santé avec le soutien de la Commission Communautaire Frangaise. Document en ligne :
http://www.questionsante.org/03publications/charger/bxlsante2006.pdf

88



maximum les rdles joués par les structures sociales et les politiques économique et de santé,
dans la genese des comportements de santé. De fait, tenir compte de ces facteurs dans
I’explication de 1’échec des patients a respecter les regles préconisées dans la prise en charge
de leur maladie, permet « également de décrire les circonstances dans lesquelles ces regles

sont respectées ou transgressées » Fainzang (op.cit.), Taieb et al., (op.cit.).

Carbonnelle (op.cit.) parle de « camouflage des relations sociales et des rapports de pouvoir
sous-jacents » qui sous-tendent les représentations de la maladie et les comportements de
santé. Ceci, en donnant trop d’importance aux facteurs culturels « lorsqu’elle attribue a des
“pratiques culturelles” des écarts de santé dus en réalité a des conditions socio-économiques,
participant, ce faisant, a 1égitimer la stratification sociale ». A cet effet, Taieb (op.cit.) affirme
que « La culture n’est pas le seul facteur qui modele leurs formes : les facteurs politiques,
économiques, sociaux, historiques et environnementaux jouent aussi un role important » dans
la construction, le sens de la maladie, et les comportements de santé, et de ce fait, sont autant
d’éléments a prendre en compte. Dans le méme ordre d’idées, Maccioni et al. (2012), ont
montré a ce sujet que 50% des soignants estiment que les patients (d’origine étrangere) sont
globalement moins bien pris en charge. En cause, le manque de moyens spécifiques mis a leur
disposition pour les aider dans cette prise en charge interculturelle, notamment en ce qui
concerne la communication et les interventions des familles de patients, jugées inadéquates.
Ce qui suggere notamment, la formation des intervenants hospitaliers aux techniques
culturelles de prises en charge des malades, en termes de savoirs, savoir-faire et de savoir-

étre ; I’adaptation des structures d’accueil afin de mieux accompagner les patients.

3.3. Impact des croyances de santé et des représentations de la
maladie sur la prise en charge du diabete chez la femme enceinte

Nous venons de voir que les représentations et les croyances, qui découlent de I'identité
culturelle des patients, ont une influence sur leur facon de concevoir la maladie et, de fait,
d’agir vis-a-vis d’elle. Les représentations « profanes » du diabete et les comportements des
patients sont, de ce fait, tributaires de leur perception de la maladie, mais aussi de la qualité et
de I'importance des facteurs ayant traits aux politiques socio-économiques mises en ceuvre au

sein des systémes de santé.
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Pour que l'adhésion au traitement soit maximale, la prise en compte des croyances et des
préférences qui influencent la motivation du patient a suivre un traitement, ainsi que les
facteurs pratiques qui influencent sa capacité a adhérer au traitement, sont nécessaires. De
méme, comprendre les facteurs qui sont susceptibles d'avoir un impact sur les comportements
d'autogestion, telles que les croyances et les attitudes des patients ainsi que les facteurs
sociaux et culturels, s’avere importante pour la prise ne charge optimale du diabete (Carolan,

Steele et Margetts, 2010), notamment chez la femme enceinte.

Notre analyse a pour objectif de montrer comment ces facteurs (tels que congus a travers les
différentes approches développés plus haut) agissent sur la prise en charge de la maladie, mais
aussi de montrer quelles sont les représentations et les croyances liées au diabete chez la

femme enceinte.

Selon Horne et al. (2005), les croyances et les représentations des patientes influencent leur
perception du traitement et leur motivation a le poursuivre. En outre, les patients qui ont de
faibles inquiétudes quant a leur traitement I’acceptent par nécessité et sont plus susceptibles
d'étre observants que ceux qui ont de fortes inquiétudes par rapport au traitement et sont peut-
étre sceptiques quant a sa nécessité (Costi, 2012). De méme, 1’expérience et les attitudes des
patientes vis-a-vis de leur condition (sociale ?), et du traitement peuvent affecter leur adhésion

aux regles de prise en charge du diabete (Costi, op.cit.).

L’influence des facteurs socioculturels, environnementaux et des systemes de santé (y
compris les politiques de santé) sur I’expérience du diabete chez la femme enceinte affecte
notamment 1’acces aux services de santé (Kim et al., 2007). Cela, en grande partie a cause des
disparités socioéconomiques qui sont un facteur important de non-observance, car ils
faconnent également les représentations des patients en matiere de traitement (Karter et al.,

2000 ; Silva et al., 2006).

La compréhension de la maladie et de ses traitements, associée a 1’appartenance ethnique,
pour un nombre important d’auteurs, figure également parmi les facteurs influengant
I’observance du traitement chez la femme enceinte (Hjelm, 2005 et 2009 ; Hjelm, Bard et
Apelqvist, 2012). Ces auteurs ont souligné 1I’importance de la compréhension de ce facteur par
les professionnels de la santé, car il a un impact non négligeable sur les comportements

d’autogestion du diabete.
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Dans une étude portant sur les attitudes envers le diabete gestationnel chez des femmes
appartenant a différentes communautés ethniques, Carolan, Steele et Margetts (2010), ont
montré I’influence de facteurs tels les compétences et les connaissances des professionnels en
matiere de soins multiculturels, la gravité percue, 1’éducation, la perception des effets
secondaires et la race, sur les comportements de santé des patientes. Le diabete gestationnel
n’étant pas percu comme un état grave par la plupart des patientes interrogées, les auteurs
suggerent que des stratégies éducatives doivent étre mis en place afin d’aider les femmes de
différentes cultures a comprendre que le diabete gestationnel est un état grave. Pour ce faire,
ils suggerent que I’attention soit portée sur le contexte dans lequel 1'information est donnée et
reconnue comme importante et plus susceptible d'avoir un impact sur les croyances, les

attitudes des femmes envers la maladie et leur traitement.

L’entourage et les moyens de communication sont des sources d’information et de conseil
auxquelles les femmes enceintes accordent une grande importance. C’est ce qui ressort de
I’étude menée par Costi (2012). Selon I’auteur qui cite Lagan et al. (2010), internet est de plus
en plus utilisé pour compléter les informations regues dans les centres hospitaliers, au sujet de
la grossesse et des traitements du diabete. Ainsi, pres de 94% des femmes interrogées ont
recours a internet pour compléter les informations déja fournies par les professionnels de
santé et 83% d’entre elles y ont recours dans leur prise de décision en ce qui concerne la prise
en charge de leur grossesse. Les facteurs mis en cause, sont 1’insatisfaction des patientes
quant a l'information donnée par des professionnels de la santé (48,6%), le manque de temps
pour poser des questions (46,5%). La timidité est aussi évoquée dans I’étude de Ghaffari et al.

(2014).

La perception d’un risque tératogene important des médicaments antidiabétiques, notamment
pour la grossesse, est I’'une des causes impliquées dans I’arrét du traitement. Nordeng et al
(2010) considerent que la non-observance au traitement antidiabétique chez la femme
enceinte est plus fréquente que ce qu’il semble. Ainsi, ils rapportent que pres de 70% des
femmes ont indiqué qu'elles avaient choisi de ne pas utiliser un médicament parce qu'elles le

percevaient comme potentiellement dangereux.

La communication est un facteur important de la prise en charge qui peut impacter celle-ci
négativement ou positivement. Elle est présentée comme un élément majeur dans la capacité a
traiter I’information mais également, pour accéder aux représentations que les patientes ont de

leur état de santé. Selon Carolan et al., (2012), la maitrise linguistique serait insuffisante pour
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assurer la compréhension de la thérapeutique proposée ou l'approbation de ses modalités ; elle

constitue donc une barriere non négligeable dans ce qu’il faut surmonter pour une prise en

charge culturellement adaptée.

L’étude des facteurs culturels du diabete et de leur impact sur la prise en charge de celui-ci et

sur ’observance du traitement, a montré que les représentations li€ées au diabete chez la

femme sont a connotation négative et qu’elles influencent la prise en charge de la maladie.

Ghaffari et al. (op.cit.) ont interrogé 25 femmes iraniennes atteintes de diabete gestationnel,

au sujet de leur vécu de la maladie. L’analyse de contenu des entretiens a fait ressortir une

série de themes mettant en jeux les représentations socioculturelles du diabete et les facons

dont les patientes se prennent en charge.

L’annonce du diagnostic : il semble que des sentiments tels que 1'ambiguité, la

stigmatisation ou le choc accompagnent 1’annonce d’un DG. Selon les auteurs, le
choc releve du fait que les patientes ne s’attendent pas a recevoir un tel diagnostic
et que l'incrédulité, le déni, la culpabilité, la tristesse, la peur, et ’effroi étaient
leurs premieres réactions apres le diagnostic. En effet, le danger que représente la
maladie expose aussi bien la mere que I’enfant, et dans cette étude, les auteurs ont
observé des réactions différentes chez leurs sujets. Les plus symptomatiques des
représentations liées au diabete étaient de déterminer quelles sont: les
conséquences de la maladie pour la mere et son enfant ; la recherche de moyens de
prévention et des complications associées a la maladie ; la durée de la maladie,
notamment de savoir si elle serait temporaire ou non; la peur face aux
conséquences possibles du diabete, notamment pour I’enfant.

Le besoin de changer : face a I’annonce du diagnostic, le besoin de changer les

comportements pouvant nuire a la grossesse est un sentiment retrouvé chez
I’ensemble des participantes ; ils concernent par exemple, le style de vie, le régime
alimentaire, la surveillance de la glycémie, la pratique de l'exercice physique, la
régularité des visites médicales, I’acceptation de l'insuline. Cela se traduit par un
degré d’observance variable plus ou moins en fonction des sujets. Cependant,
I’observance est menacée par des facteurs tels que le fait de ne pas accepter la
maladie, de ne pas se sentir équipé pour la gérer. Le manque d’autonomie dans
I’administration des médicaments qui traduit I'échec de certaines participantes a
accepter le traitement a l'insuline. La nature invasive du traitement par insuline,

son maintien dans la durée, son cofit, et la formation nécessaire pour utiliser
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I'équipement spécialisé nécessaire. La nécessité d’un changement précoce de
comportement est vécue comme stressant, facteur d’anxiété.

Difficultés a suivre le régime alimentaire : elle se traduit par la tentation de

consommer les aliments proscrits, mais aussi par la prégnance des habitudes
culturelles en matiere d’alimentation. Dans cette étude, il ressort que l'acceptation
et le respect du régime alimentaire dépendent fortement de la compatibilité entre le
régime alimentaire recommandé et les habitudes culturelles alimentaires, ainsi
qu’a la volonté de répondre aux besoins nutritionnels pendant la grossesse. Les
meeurs culturelles sont en effet, un frein a [’adoption ou au changement des
habitudes alimentaires car «l'un des devoirs d'une femme iranienne est de se
procurer et de préparer la nourriture. Par conséquent, elles sont confrontées a des
aliments qu'elles aiment a chaque repas et qui peuvent €tre interdits ». En outre, les
patientes n’observent pas les recommandations concernant le régime alimentaire
pour des raisons telles que le fait d’exclure du régime recommandé, les spécificités
alimentaires typiques des cultures; le fait de ne pas avoir des informations
précises, claires au sujet du régime recommandé et sur la nécessité de certains
aliments de substitution. Aussi, parce que certaines patientes ne considerent pas
que manger a des heures régulieres ou encore le fait de prendre des collations ne
soit pas compatible avec leurs conventions alimentaires. Enfin, parce que les
besoins alimentaires changent beaucoup avec la grossesse. Selon les auteurs,
traiter avec l'envie de consommer de la nourriture tentante et disponible est
extrémement difficile. La consommation d’aliments proscrits a été associée a des
sentiments tels que la colere, la peur de nuire au feetus, la culpabilité, perte
d'appétit, et un faible apport alimentaire.

Une vie rythmée par la maladie : le sentiment d’avoir une vie qui tourne autour

du diabete est partagé par la plupart des participantes. Pour la plupart, ce sentiment
s’accompagne de peur et d'anxiété constante, notamment, en ce qui concerne la
pratique et les résultats de 1’auto-surveillance glycémique. De méme, le sentiment
d’étre contraint & mesurer et noter sa glycémie plusieurs fois par jour, se faire des
injections d’insuline également plusieurs fois par jour, controler son poids, faire de
I’exercice, la compréhension des informations nutritionnelles, la préparation des
aliments, sont autant de facteur de stress, car il faut apprendre ces nouveaux gestes
rapidement. De fait, le sentiment d’€tre de plus en plus isolée, limitée dans ses

interactions sociales est partagé au sein de I’échantillon étudié, notamment, lors
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des repas en famille ou avec des amis représente un défi. En outre, ce sentiment
de stigmatisation sociale associé au diabete, décourage et conduit les patientes a ne
pas parler de leur état de santé. Cela impacte négativement leurs croyances dans
leurs capacités d'auto-soins, et augmente le sentiment de honte d'€tre malade, face
aux autres mamans. En somme, le fait de penser que la vie tourne autour du
traitement de la maladie, est un facteur d’isolement social mais surtout, de non-
observance.

Le besoin d’éviter le danger (représenté par la maladie) : il se traduit par les

stratégies de coping adoptées par les patientes pour préserver leur santé et celle du
feetus, telles que rechercher de ’aide aupreés des professionnels pour leur suivi
prénatal ou chercher a mieux connaitre la maladie. Selon les auteurs, les
participantes ont exprimé a plusieurs reprises la nécessité de recevoir des
informations sur la maladie ; considérant ce facteur comme le plus important dans
leur observance du traitement mais aussi, pour leur autonomie dans la gestion de
la maladie. Les soignants et les professionnels de la santé sont considérés comme
la meilleure source d'information pour les patientes : claire, correcte et complete.
Cependant, la plupart des participantes ont déclaré que la formation qu'elles ont
recue sur la gestion de leur diabete était breve et limitée et que par conséquent,
elles ne disposaient pas d’informations nécessaires, suffisantes, et claires pour
faciliter leur gestion quotidienne de la maladie. De plus, les patientes ont estimé
que les systemes de soutien au sein des services de soins de santé étaient
inadéquats : difficultés d’admission dans les hopitaux publics, temps d’attentes
trop longs, désistements, pénurie de personnel, nombre élevé de patients, etc. Ce
qui constitue une barriecre non négligeable au respect des programmes de
consultations prénatales. Par ailleurs, les services proposés par les structures
privées €taient jugés trop couteux, et bien que la plupart des participantes aient une
assurance de santé, les compagnies d'assurance ne couvrent pas les dépenses liées
a l'achat d'équipements tels que les glucometres et les fournitures connexes. De
méme, les patientes croyaient que leurs temps de consultation avec les soignants
étaient limités, et surtout que leurs demandes d'information ont souvent été recues
négativement. Le manque d’information claire et suffisante sur la maladie peut
étre un facteur important de non-observance; une relation médecin-patient
insuffisante ou de mauvaise qualité ne favorise pas 1’échange d’expérience et

I’apprentissage des patientes. En ce sens, les auteurs soulignent que Ila
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« littératie®” » en matiere de santé chez la plupart des patientes était faible et que
par conséquent, elles peuvent difficilement comprendre les informations relatives

aux procédures accompagnant le suivi du traitement.

De méme, la majorité des patientes savait peu de choses sur 1’auto-surveillance glycémique,
ainsi que sur la nécessité des visites régulieres, conduisant a la non-observance d’un nombre
important de sujets. Les auteurs soulignent aussi que des connaissances limitées en ce qui
concerne les questions alimentaires et la gestion de la maladie conduit a la peur de manger, a
une faim constante, et a la possibilité de malnutrition a la fois pour la mere et le feetus. Cette
situation conduit inévitablement a 1’émergence ou au renforcement des croyances ou d’idées
fausses concernant la prise en charge de la maladie, et donc de la recherche des moyens
d’éviter les dangers de la maladie. A ce sujet, les auteurs ont relevé que certaines patientes
croyaient que l'utilisation de substances telles que 1'opium pourrait guérir le diabete, ou que la

consommation de fruits telles que les dates, ou encore du miel n’était pas proscrite.

- La recherche continuelle d’un ajustement des conduites par rapport au

traitement : elle se traduit par 1’adaptation des patientes aux défis qui menacent
leur observance au traitement et minimiser ainsi, les risques du diabete. C’est par
exemple, le fait de recevoir du soutien de la famille ou des proches ou

I’acceptation des contraintes liées au traitement.

La protection de I’enfant est la premiere source de motivation a rechercher une adaptation
constante aux conditions de la maladie et du traitement. En ce sens, les auteurs soulignent que
c’est le sentiment de responsabilité, I'affection maternelle, et la peur des complications du
diabete qui ont été les principaux contributeurs a 1'égard de l'acceptation par les participantes
des modalités de la prise en charge et de ses contraintes, bien que difficiles a gérer. Ici, les
patientes font appel a des thérapies traditionnelles pour minimiser le stress, et se tournent vers

les croyances religieuses pour protéger leurs enfants.

Le soutien social joue un rdle important dans le processus d’acceptation de la maladie, du
traitement et de ses contraintes en aidant les patientes a faire face a la maladie, étant a la fois
affectif, psychologique ou financier. Les auteurs insistent sur la qualité du soutien social, qui

peut étre a la fois favorable ou défavorable a la prise en charge de la maladie par les patientes

37 era . . . N ore . . ;. . N .

La littératie est « I'aptitude a comprendre et a utiliser I'information écrite dans la vie courante, a la maison,
au travail et dans la collectivité en vue d’atteindre des buts personnels et d'étendre ses connaissances et ses
capacités. »
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elles-mémes. En ce sens, ils soulignent que les préoccupations excessives des membres de la
famille et les comportements obsessionnels relatifs au traitement du diabete suscitaient un
sentiment de frustration chez certaines participantes. Cela conduirait selon ces auteurs, a des
situations telles que la perte de la confiance en soi, se sentir mal, compter trop sur la famille,

étre incapable d'effectuer des activités quotidiennes, etc.

Discussion

La diversité des sources d’influence qui entrent en jeux dans la construction des
représentations et des croyances vis-a-vis d’une maladie ou d’'un phénomene quelconque,
rend impératif le fait de s’intéresser a la notion de culture, comme élément fondamental dans
notre relation avec ces différents phénomenes. De fait, dans un contexte de soins
multiculturels, il est essentiel d’avoir acces aux systemes de représentations qui guide chaque
individu engagé dans une relation soignant-soigné, dans le but de rendre I’action

thérapeutique efficace.

Pour en saisir I’enjeu, nous avons entrepris de nous appuyer sur des travaux qui ont ét€ menés
dans le domaine de I’anthropologie médicale, ayant trait a la culture comme fondement des
croyances et des représentations que les individus ont de leur pathologie, et des conduites qui

en résultent.

Longtemps enfermée dans un contexte migratoire, lié aux besoins nés de la nécessité de prise
en charge des populations non-occidentales en matiere de soins de santé, 1’approche culturelle
des soins de santé a connu des développements importants. Les travaux menés dans le
domaine de 1’anthropologie médicale sont d’une richesse permettant de saisir 1’éventail des

significations attribuées aux comportements humains, vis-a-vis de la maladie et de la santé.

Le fossé existant entre savoir scientifique (connaissances empiriques) et croyances profanes,
ne semble jamais avoir été aussi grand par le passé. Et la multitude d’approches développées,

semble encore accentuer cette confusion.

La culture, élément fondamental dans la construction de 1’identité individuelle ou collective,
renvoie a un phénomene dynamique, instable, dont I’enrichissement perpétuel fagonne la
compréhension du monde, la renforce ou la modifie au contact d’autres populations, de

I’expérience. L’adaptation des individus aux situations qu’ils rencontrent, serait de ce fait en
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partie liée au fait que leurs cultures sont en perpétuelle mutation, pour acquérir de nouveaux
codes, de nouvelles facons de penser, indépendamment de la culture qui prévaut dans leurs

groupes d’origine.

La plupart des auteurs s’accordent a dire qu’il est important de prendre en compte la culture
des individus dans le processus de soins dans lequel ils sont engagés et qui leur est destiné.
Cependant, comme le fait remarquer Cuvelier (2005), la dimension culturelle (des soins de
santé) reste difficile a définir. Et la confusion perceptible associée a la notion de culture, fait
qu’aujourd’hui encore, elle reste largement associée aux phénomenes migratoires ou aux
sociétés non-occidentales, exotiques, folkloriques ; mais aussi, a la diversité culturelle dans

son sens communautaire.

Chercher a déterminer I'incidence des représentations et des croyances sur les pratiques
médicales, revient a s’interroger sur la nature des liens qui unissent les croyances aux
pratiques médicales et aux comportements de santé, mais aussi sur la logique a laquelle elle
obéit. En ce sens, « I’expérience de la maladie est une expérience culturellement construite
dont les valeurs dominantes dans une culture, le systeme symbolique et les rapports sociaux

modelent le vécu de la maladie » (Sarradon-Eck, 2010).

De ce fait I'importance de la relation thérapeutique, comme lieu d’expression de multiples
systemes de valeurs, se pose sous forme d’évidence. En effet, les médecins (les professionnels
de santé de facon globale), sont au méme titre que leurs patients, porteurs d’une culture qui
leur est propre, relative a leur expérience personnelle, mais également, une autre qui se
rapporte a leur groupe social d’appartenance. Aussi, 1’expression culturelle des acteurs
engagés dans la relation thérapeutique, conduit inévitablement a des conflits, a des
phénomenes d’incompréhension parfois réciproques qui peuvent nuire a I’élaboration d’une

action thérapeutique efficace.

Ainsi, les pratiques culturelles qui sous-tendent les comportements de santé dits, autrefois,
irrationnels des sociétés indigenes, se sont imposées progressivement comme logiques, des
lors qu’elles sont considérées dans leur milieu naturel, celui dans lequel elles trouvent leur
cohérence, leur sens. De méme, le fait culturel est passé de sa dimension migratoire a une
« dimension nouvelle des lors que I’on prend pour objet le comportement des gens qui sont
plus proches, professionnellement et culturellement, de la rationalité et des connaissances

médicales » (Faizang (2011). Autrement dit, le phénomene culturel, la maladie, s’inscrit
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davantage dans une logique sociale, qui peut s’appréhender chez les individus appartenant aux

divers milieux d’une méme société.

Des lors, il convient de se questionner sur les enjeux actuels de la notion de culture dans la
prise en charge des malades. L’importance d’une approche multiculturelle des soins de santé,
dans la compréhension des comportements de santé et de la gestion des risques liés a la
maladie. En ce sens, les tenants de 1’anthropologie médicale critique, sans dénier I’'influence
de la culture sur les comportements de santé, concoivent le corps comme un nouveau lieu de
« stratégie politique et de négociation asymétrique du pouvoir » (Foucault, 2004, cité par
Pandolfi et Corbet, 2011). En d’autres termes, le malade se trouve au cceur d’enjeux politiques
et économiques qui ne vont pas dans le sens de ses intéréts en termes de santé. Raison pour
laquelle il est percu comme une « victime » des systemes de santé, qui le contraignent a

s’adapter a sa maladie, souvent de la mauvaise fagcon, compte tenu de ses moyens.

Ainsi, il semble que des facteurs tels que les décisions en matiere de politique de santé, les
structures d’accueil, ou I’environnement de vie, sont autant de déterminants pouvant expliquer
les comportements des populations vis-a-vis de la maladie. La maladie s’inscrivant dans un
contexte social, politique, économique et culturel dans lequel les orientations politiques et

économiques conditionnent les décisions des individus ainsi que leurs pratiques de santé.

Les différents argumentaires développés par les auteurs ayant analysé le phénomene maladie,
situent donc deux conceptions opposées de la maladie : d’une part, la maladie du médecin
avec sa conception biomédicale ; et, d’autre part, la maladie du malade avec son approche
expérientielle, conditionnée par les diverses cultures dont il est le porteur, mais aussi par les
conditions favorisées par les systemes de soin. De fait, I'influence des facteurs biomédicaux,
psychosociaux, politico-économiques et culturels sont a prendre en compte pour saisir
I’entiere dimension des comportements de santé et ce qu’ils expriment réellement. Les
théories que le malade élabore au sujet de sa maladie ne sont donc qu'un moyen de rendre
compte de son rapport au corps malade, percu comme source de tension, et des relations qui
existent entre la géne ressentie (la souffrance organique, émotionnelle, par exemple) et les

moyens qu’il utilise pour réduire cette souffrance.

A cet effet, la frontiere entre savoir médical et savoir profane, ne doit plus €tre pergue en
fonction des clivages existant entre des croyances relevant de 1’irrationnel (qui pourtant
s’explique lorsqu’elles prises dans le contexte naturel) et un savoir scientifique relevant du

rationnel. De méme, le rapport entre la représentation savante de la pathologie percue comme
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objective, qui est celle du médecin, et sa représentation profane, celle du malade, plus
subjective (per¢ue comme 1’obstacle ou le facteur de 1’échec thérapeutique), vient poser la
nécessité d’une redéfinition de ce qui est normal et/ou pathologique. Redéfinition qui
implique, comme le pensent Taib et al. (op.cit.), d’inclure les systemes de santé pergus
comme rassemblant «le réseau des réponses aux problemes humains entrainés par la
maladie : croyances étiologiques, choix des traitements, statuts et roles 1égitimés socialement
lors des actions sur le malade, relation de pouvoir qui les accompagnent. Ce sont des systemes

sociaux et culturels qui construisent la réalité clinique de la maladie ».

Il apparait, au regard de ce qui précede, que les théories élaborées par les malades pour rendre
compte de leur rapport au corps malade, soient influencées non seulement par des facteurs
culturels, mais aussi par des facteurs biologiques, environnementaux, sociaux, économiques,
etc. Aussi, il semble que tous ces facteurs faconnent les systemes de représentations des
patients au sujet de leur maladie et de leurs comportements de santé. De ce fait, il apparait
également que la relation thérapeutique devrait faire plus de place aux spécificités de chaque

patient en vue de mieux adapter les soins apportés a chaque profil.

En ce sens, les soins culturellement adaptés préconisent de trouver dans chaque culture des
éléments charnieres en vue de potentialiser la prise en charge de la maladie, dans
I’amélioration des résultats des patients. Pour ce faire, elles se basent sur les principes selon
lesquels : dans chaque société, il existe une facon de soigner qui est étroitement liée a
I’ensemble des valeurs culturelles de la société ou du groupe considéré ; le fait d’€tre en
bonne santé est un principe commun a tous les peuples ; au-dela de certaines caractéristiques

ethniques, chaque personne est différente.

Cependant, apporter des soins adaptés a chaque patient est un défi important pour les
structures de santé de plus en plus confrontées a des mosaiques culturelles. Les travaux
portant sur cette approche des soins de santé ont, non seulement montré sa nécessité, mais ont
aussi fait ressortir les spécificités qui s’y rattachent. Notamment en termes de compétences et
de connaissance de la part des soignants, mais aussi, de changement de la dynamique des

services de santé.

Le but étant bien entendu de trouver dans les richesses culturelles du malade, les clés pouvant
répondre ou solutionner au probléme que représente la maladie. L’inter culturalité est de ce
fait un élément important de la prise en charge. Elle englobe « certaines valeurs qui doivent

nous inspirer comme la détection et I’acceptation des particularités culturelles des personnes
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étrangeres que nous rencontrons et les échanges professionnels que nous devons avoir avec
elles dans un climat de dialogue, de reconnaissance mutuelle et de respect »°°. En d’autres
termes, la pratique des soins culturellement adaptés doit pouvoir considérer 1’autre dans ce qui
le différencie et le rend unique, afin de mieux cerner ses besoins. De ce fait, développer une
approche interculturelle des soins de santé revient a considérer les patients selon « une
approche qui les rejoint mieux dans leurs besoins de santé physique et psychologique et qui
donne naissance a des stratégies d’intervention acceptables pour ces communautés »>. Elle
requiert donc des adaptations de la part des soignants, en ce qui concerne leur facon de penser
les soins, mais surtout leur rapport aux malades. C’est-a-dire en tenant compte de leurs
valeurs culturelles, leurs habitudes de vie, leurs besoins de santé, leur situation spécifique, qui
peut les rendre particulierement vulnérables, mais qui peut également servir de point d’appui

a une meilleure prise en charge.

Aussi, développer des compétences culturelles, revient a mieux connaitre les populations
auxquelles s’adressent les différentes interventions de santé. Le but étant de pouvoir les
adapter a chaque profil et de minimiser 1’impact de certaines barrieres pouvant géner ce
processus, telles que la langue, la religion, les valeurs ou les principes, les croyances de santé,
etc. Il s’agit donc de porter un regard réaliste sur chaque situation, en considérant des facteurs
tels que le milieu de vie, les caractéristiques socioéconomiques, le niveau de vie, le niveau

d’étude, les capacités a communiquer, les comportements de santé, etc.

Nous avons vu que la culture ne se rapporte pas uniquement aux phénomenes migratoires ou
aux communautés migrantes qui résident dans un lieu donné. Et aussi qu’au sein de la méme
communauté, il y a des individus dont la culture de base a ét€ faconnée au fil des expériences,
des rencontres, du temps, etc. Aussi, il apparait nécessaire de considérer les différentes
sources d’influence qui servent de modele de référence aux patients, quels qu’ils soient afin
d’apporter la meilleure réponse possible a leur sollicitation. Selon Sterlin (2006) « les grandes
traditions culturelles ont généré leur approche spécifique de la médecine en tant que savoir et
savoir-faire relatifs a la personne dite malade ». De ce fait, la prise en charge des patients dans

un cadre qui se veut interculturel, pose nécessairement la question des compétences.

En ce sens, le fait qu’il y ait peu d’études se rapportant a une approche différentielle des

cultures, en ce qui a trait au concept de santé, est essentiellement lié au fait que le modele

% phaneuf (2013). L'approche interculturelle, une nécessité actuelle. 1re partie : Regard sur la situation des
immigrants au Québec et sur leurs difficultés. Article en ligne : http://www.prendresoin.org/?p=2470
39

Idem.
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biomédical reste largement dominant dans les pratiques de soin ; de telle sorte qu’il alimente
en permanence le «présupposé» selon lequel la conception occidentale de la santé est

universelle.

Sterlin (op.cit.) apporte I’argument selon lequel, toute compétence culturelle dans les
pratiques de santé devrait étre soutenue par la nécessaire prise en compte d’un savoir-€tre, en
situation d’interaction en contexte interculturel, renfermant « le savoir et le savoir-faire des
cultures en maticre de santé et de soins [...] profondément enracinés dans un savoir-étre
particulier et déterminés par lui ». Autrement dit, la compétence culturelle prend place aux
niveaux cognitif, communicatif et affectif lors de la prise en charge des malades ; elle
requiert donc des aptitudes, en ce qui concerne 1’analyse des situations interculturelles et des

stratégies a adopter pour un bon suivi des patients.

La difficulté de définition de la notion de savoir-&tre (culturel) tient, selon Sterlin (op.cit.) du
fait qu’elle se réfere a une expérience subjective immédiate, a un vécu existentiel typique
d’une culture ; faisant ainsi du patient une entité difficilement compréhensible, notamment a
travers la difficult¢é a communiquer. De ce fait, ’acces au systeme de représentations du
patient s’avere primordial pour une prise en charge effective de la maladie. Cela implique
pour les soignants, de dépasser leurs propres limites culturelles dans un mouvement
d’ouverture a I’autre, faute de quoi, la relation thérapeutique devient rapidement sujette a des
incompréhensions, résultant notamment d’une approche biomédicale trop prégnante. Ainsi,
comme le soutient 1’auteur, «il est impossible de percevoir adéquatement et surtout de
décoder les savoirs et savoir-faire des cultures en matiere de santé et de soins, si nous n’avons

pas préalablement tenté de nous ouvrir au savoir-étre spécifique qui les fonde ».
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CHAPITRE 1V : Présentation des différents terrains de recherche

et leurs principales caractéristiques

Objectif : présenter nos différents cadres d’enquéte, leurs principales caractéristiques, en
termes de structures d’accueil, de populations, de prévalence du diabete, de caractéristiques

socioculturelles.

Nous tenons avant d’aborder ce chapitre, a préciser que 1’absence de documentation n’a pas
rendu possible une présentation de nos terrains de recherche en fonction des mémes criteres.
Cela est dii au fait d’une carence documentaire, notamment au Gabon. En effet, tres peu de
documents sont accessibles et la faible communication, marquée notamment par une absence
de publication des travaux existant, ne favorise pas 1’acceés a des données qui pourtant,
pourraient s’avérer tres utiles pour comprendre 1’ampleur du phénomene que nous étudions.
Cependant, nous avons tenu a présenter ce chapitre, car il nous permet d’avoir un bon apergu
des contextes dans lesquels s’inscrit ce travail, d’avoir un apercu des populations auxquels
s’adressent les offres de santé proposées dans les programmes de prise en charge du diabete,
et, des actions entreprises en ce sens. Nous présentons donc ce chapitre sous forme d’un état
des lieux de la prise en charge du diabete, a travers les particularités propres a chaque terrain

de recherche.

102



4.1. Le CHR Metz-Thionville : unité d’éducation en diabétologie
du service endocrinologie-nutrition-diabétologie

4.1.1. Historique

Inauguré en 2013, le service de prise en charge du diabete du CHR Bel-Air est dirigé par le Dr
Pierre Cuny. Le service prend en charge diverses pathologies et, est le premier centre de prise
en charge du diabete gestationnel en Nord-Lorraine. Chaque année, ce sont 350 patients qui
sont accueillis au sein du service, avec notamment, environ 200 femmes présentant un diabete
gestationnel ™. Engagé dans une politique de prise en charge 2 visée éducative, le service a
également mis en place une politique de prise en charge pluridisciplinaire du diabete intégrant
aussi bien des personnels de sant¢é médicaux (médecins, infirmiers (es), que non médicaux
(nutritionnistes, psychologues, diététiciens). Depuis peu, le service tente d’intégrer dans sa
politique de prise en charge des patients, une dimension multiculturelle/interculturelle, car de
plus en plus confronté a des populations venant de divers horizons, mais aussi, afin de coller a
I’évolution des pratiques de soin. Parmi les axes ou thématiques qui sont régulierement
abordés notons : diabete et grossesse, diabete et ramadan, diabete et voyages, diabete et
activité physique, prise en charge chez I’enfant et 1’adolescent, diabete de la personne agée,

diabete pompe a insuline, diabete et éducation thérapeutique“.

4.1.2. Programme et modalités de la prise en charge

4.1.2.1. Buts et objectifs

Sensibiliser les populations en apportant des connaissances sur le diabete, le traitement, les
risques liés au traitement et a la maladie et sur I’'importance de I’hygiene de vie et de
I’hygiene alimentaire. Faire connaitre les circuits de santé ainsi que les partenaires extérieurs

qui contribuent a la prise en charge du diabete ou de 1’obésité, afin d’accompagner le patient

* Source : document Centre Hospitalier Régional Metz-Thionville, service Endocrinologie-Nutrition-
Diabétologie, Unité Technique et Thérapeutique et d’Education du Diabéte.
41

Idem.
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vers une autonomisation progressive et maximale, tout en tenant compte des circonstances

réelle de sa vie concréte®’. Le programme de prise en charge vise 4 permettre au patient de :

- Développer des compétences sur le contréle glycémique, 1’insulinothérapie et
I’injection d’insuline, 1’adaptation au traitement (thérapeutique et alimentaire), la
réaction aux situations a risque (hypoglycémie, hyperglycémie, surinfection,
I’absence d’activité physique, etc.),

- Développer des capacités d’adaptation aux situations de la vie, avec le diabete
notamment en ce qui concerne la vie personnelle, professionnelle, la réalisation de

projets, le positionnement, les croyances.

4.1.2.2. Modalités de prise en charge et organisation du suivi

Les modalités de la prise en charge du diabete ainsi que les objectifs a atteindre sont discutés
et fixés en concertation avec le patient. La prise en charge se déroule sous forme d’éducation
thérapeutique, dans le cadre d’une hospitalisation de courte durée, menée par une équipe
pluridisciplinaire, de facon individuelle ou collective. Elle vise a autonomiser le patient, en lui
faisant progressivement acquérir les compétences requise dans la gestion de son diabete par
des connaissances théoriques et pratiques, spécifiques au traitement, dans un cadre
interactif’. Le but étant de prendre en compte le patient dans son entireté. Les patients sont
régulierement contactés pour évaluer avec eux les difficultés éventuelles pouvant survenir

mais aussi pour un réajustement éventuel du traitement proposé.

En ce qui concerne le suivi des femmes enceintes, la prise en charge se fait en ambulatoire et
se constitue essentiellement d’une éducation thérapeutique en consultation individuelle. Elle
vise notamment, a faire acquérir a la future maman, les compétences en termes de nutrition et
d’utilisation efficace d’un lecteur de glycémie (chez les DG), la nécessité d’un bon suivi des
glycémies, et la connaissance des enjeux de la prise en charge. Les patientes sont suivies

durant leur grossesse et dans le post-partum.

*2 source : document Centre Hospitalier Régional Metz-Thionville, service Endocrinologie-Nutrition-
Diabétologie, Unité Technique et Thérapeutique et d’Education du Diabéte.

* Un certain nombre d’outils pédagogiques sont utilisés, a savoir : QCM, approche par cas, problemes, carte
Barrows, vidéo projection animée, jeux, tables rondes. Certains outils sont congus au sein de I'équipe éducative
de l'unité d’éducation thérapeutique.
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4.1.2.3. Population cible et prévalence

Dans la région Lorraine, en 2012, environ 100.000 personnes étaient directement concernées
par le diabete, et I’obésité ; la prévalence était de 10 a 12.000 cas sur Thionville.** Selon les
données de I’Observatoire Régionale de la Santé (Lorraine), en 2013, environ 5% des
Lorrains étaient traités pour un diabete ; la prévalence pour la Moselle était d’environ, 5,1%
(contre 4,4% au niveau national). Le niveau de prévalence de la région a augmenté de pres de
18% ces dernieres années™ , hotamment a cause de 1’incidence de I’obésité (respectivement

19,81% des hommes et 23,72% des femmes ont un IMC23OKg/m2)46.

Selon la Direction des Etudes des Répertoires et des statistiques (2015)*, en Moselle en 2013,
la prévalence du diabete et de I'obésité était de 18,6%. L’incidence des ALD48, dont le
diabete était d’environ 39,5 pour 1000 habitants. Le taux d’incidence par age et par sexe était
de 39,9 pour 1000 habitants. Enfin, les taux de prévalence au 31/12/2013 étaient de 230,2
pour 1000 habitants par sexe et age, de 231,4 pour 1000 habitants.

Selon les chiffres de 'UTTED* du CHR Bel-Air de Metz-Thionville, environ 350 patients
sont accueillis chaque année et prises en charge pour un diabete. Par ailleurs, environs 200

femmes sont prises en charge pour un diabete durant la grossesse dont le diabete gestationnel.

Le programme de prise en charge du diabéte concerne I’ensemble de la population du Nord-
Lorraine ; il s’adresse aux personnes (adolescents, adultes, femmes enceintes, etc.) atteintes
de diabete ou a risque. La prise en charge au sein de 'UTTED concerne les diabétiques dont
le traitement doit €tre évalué, relevant de thérapies nécessitant une expertise professionnelle et

chez qui I’éducation thérapeutique (ETP) est une priorité.

* Obésité : la Lorraine en 7éme place, Metz-Thionville et Nancy se mobilisent. Article en ligne :
http://www.reseau-chu.org/article/obesite-la-lorraine-en-7eme-place-metz-thionville-et-nancy-se-mobilisent/,
consulté le 22/04/2015

**> Observatoire Régional de la Santé et des affaires Sociales (2014). Synthése des indicateurs de I'état de santé
dans les territoires de santé et les TSP de Lorraine. Document en ligne : http://www.orsas.fr/?start=4, consulté
le 17/06 /2015

% Centre de Médecine Préventive (2013). Article en ligne :
http://www.cmp.unancy.fr/CMP_SITE_DEV/media/file/chiffres_cles2013_A4.pdf, consulté le 17/05/2015

*’ Direction des Etudes des Répertoires et des statistiques. Tableau de bord (2015). Article en ligne :
http://www.msa.fr/Ifr/documents/98830/12802147/Tableaux+de+bord+-
+Affections+de+longue+dur%C3%A9e++incidence+2013+et+pr%C3%A9valence+au+31+d%C3%A9cembre+2013
.pdf, consulté le 17/06/2015

*® Affections Longues Durées.

* Unité Technique et Thérapeutique et d’Education du Diabéte.
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4.1.2.4. Evaluation de efficacité du programme

La procédure d’évaluation des objectifs du programme de prise en charge, consiste en
I’évaluation des compétences acquises par les patients en semaine d’éducation. Elle concerne
notamment, la connaissance de la maladie, des traitements, des modalités de prise en charge,
des techniques et gestes a accomplir et la prise de décision. L.’évaluation se fait par groupe ou
de maniere individuelle selon le support choisi, la capacité du sujet a répondre ou le souhait
de ce dernier. Elle se fait a partir des outils tels que 1’approche par cas, la carte de Barrows,
les problemes pratiques, etc. L’évaluation se fait aussi de facon rétroactive, c’est-a-dire, que
les patients sont, a I’issu du programme, invités a évaluer la démarche de 1’équipe éducative

et le programme auquel ils ont participé.

Les criteres de jugement de I’efficacité du programme sont d’ordres cliniques et biologiques
mais aussi, en termes d’amélioration de la qualité de vie, de recours au systeme de soin. Il

s’agit :

- du nombre d’hospitalisations (acidocétose, coma hypoglycémiques), la fréquence
des hypoglycémies ;

- le nombre d’hospitalisation en réanimation des nouveau-nés de meres présentant
un DG ;

- du nombre de grossesses de femmes diabétiques (nombre de naissances a terme
des enfants de meres diabétiques) ;

- réduction de la macrosomie aussi bien chez les meres diabétique que dans la DG ;
évolution de HBA1C ;

- le nombre de projets des patients insulinotraités ;

- le maintien au travail, la réduction de 1’absentéisme scolaire et professionnel ;

. . .. . ,50
- le nombre de traitement insulinique supprimé™".

*® Source: document Centre Hospitalier Régional Metz-Thionville, service Endocrinologie-Nutrition-

Diabétologie, Unité Technique et Thérapeutique et d’Education du Diabéte.
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4.2. Contexte de la prise en charge du diabete au Gabon

4.2.1. Epidémiologie générale

La carte sanitaire du Gabon est dominée par les maladies infectieuses en té€te desquelles se
trouvent paludisme, le VIH/SIDA et la tuberculose’. Le paludisme est encore la premiere
cause de morbidité dans le pays avec pres de 200 000 (187 714) cas notifiés en 2008, et de
mortalité avec un ratio de 96 déces pour 100.000 habitants’*. Les maladies infectieuses
concentrent encore la plus grande partie des efforts et des ressources allouées a la santé dans

le paysS3.

Cependant, depuis une décennie, on assiste a la montée grandissante des maladies non
transmissibles telles que ’'HTA, le cancer ou le diabete. En cause, les profondes modifications
que connait le pays en termes de modes de vie, d’expansions de 1’urbanisation, accompagnée

d’une sédentarisation de plus en plus grande.

4.2.1.1. Prévalence

En 2014, la population adulte diabétique est estimée a 78.000 dans la tranche d’age 20-79
ans™. La prévalence au niveau national est 9,1% et la prévalence comparative de 10,7%, soit
environ 1 adulte sur 117°. Le nombre de déces liés a la maladie est de 1.299 personnes chez
les 20-79 ans et chez les moins de 60 ans le taux de déces est de 42%°. La maladie connait
une progression importante des cas de DT1 chez les enfants et jeunes adultes, et selon les
estimations, cette progression est loin de connaitre un ralentissement ou une stabilisation. En
effet, selon des chiffres issus de travaux réalisés dans le pays, entre 1990 et 1994, la

prévalence du diabete était estimée entre 0,3% et 0,7% a Libreville qui compte pres de 50%

> OMS (2009). Stratégie de Coopération de 'OMS avec les pays, 2008-2013, Gabon. Document en
ligne :

>2 OMS (2014). Stratégie de coopération, Gabon. Document en ligne :

>3 Gabon, Objectifs du millenaire pour le developpement. Troisieme rapport national. Documment en ligne :
>* FID (2014). Atlas du diabéte 6° édition. Document en ligne : https://www.idf.org/sites/default/files/Atlas-
poster-2014_FR.pdf, consulté le 16/09/2014

> |dem.

>® |dem.
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de la population totale du pays’’. En 2012, selon les estimations des ONG nationales
engagées dans la lutte contre le diabdte, la maladie touchait environ 5% de la population™. La
prévalence actuelle de la maladie au sein de la population est de ce fait plus importante que
les prévisions ; la FID elle-méme en 2010 estimait celle-ci a environ 5,5%59. Enfin, la
prévalence de I’obésité au sein de la population était de 18% en 2013, ce qui en fait une

population particulierement exposée®.

Le Gabon fait partie des pays les plus touchés par la maladie de la région Afrique avec la
réunion (16,3%), les Seychelles (12,4%), le Botswana (11,1%)61.D’autre part, avec plus de
6000 nouveaux cas par ans enregistrés au CHUL, la situation sanitaire du pays est assez
préoccupante, notamment chez les 45-59 ans, catégorie la plus touchée®. Le contexte
économique et social du pays, laisse apparaitre une grande disparité dans I’offre de soin
destinée aux populations et les facteurs a prendre en compte pour comprendre et expliquer les
comportements de santé sont nombreux et variés. Ils sont d’ordre politiques, institutionnels
socioculturels, environnementaux, liés au systeme de santé, socioéconomiques. Cependant,
I’absence de données, chiffrables notamment, rend difficile la quantification et I’évaluation de
I’efficacité des programmes de prise en charge des malades, compte tenu de ces différents

facteurs.

4.2.1.2. Les politiques de santé

En ce qui concerne les politiques de santé, la prise en considération du diabeéte (comme des
autres MNT) comme un enjeu de santé majeur est tres récente au Gabon. Bien qu’a 1’heure
actuelle, des efforts ont été consentis (rénovation d’infrastructures, organisation et baisse du
prix de certains médicaments, lutte contre les maladies infectieuses, assurance maladie, etc.),
il apparait que ceux-ci se révelent largement insuffisants. Les raisons les plus invoquées sont

la mauvaise gestion des financements, 1’opacité des circuits d’affectations budgétaires,

>’ Ovono et al. (2011). Cardiovascular risk factors in type 2 diabetic patients in Libreville, Gabon. African Journal
of Diabetes Medicine, Vol 19 N° 2, pp 12-14.

*®Au moins 5% de diabétiques au Gabon. Article en ligne : http://gabonreview.com/blog/au-moins-5-de-
diabetiques-au-gabon/, consulté le 16/06/2014

> FID (op. cit.). Atlas du diabéte, 6° édition.

% 1dem.

1 1dem.

%2 Source : document CHUL
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associée a un important déséquilibre budgétaire. Le pays connait le développement de
plusieurs systemes sanitaires paralleles a cause de 1’absence de planification et d’une politique
sectorielle, la faiblesse du suivi des activités sanitaires, notamment dans les régions de
Iintérieur du pays®, etc. Toute chose qui rend ’acces aux soins particulierement difficile
pour la plus large partie de la population dont environ 86% vit sous le seuil de pauvreté selon
’'OMS®. L’impact des politiques de santé est donc faible compte tenu des attentes et des
objectifs sanitaires officiels. Le colit exorbitant de 1’acces aux soins, I’insuffisance des
structures d’accueil, le manque d’équipement et de personnel, rendent la plupart des mesures
prises inefficaces. De méme, 1’absence de coordination et de collaboration entre les
différentes instances de santé sont des freins au développement des programmes de santé

destinés aux populations.

4.2.1.3. Coiits financiers de la prise en charge du diabete

En I’absence de données concernant les cofts financiers du diabete au Gabon, nous nous
sommes appuyés sur ceux qui ont été publiés par la FID en 2014%, concernant les dépenses
de santé de la région Afrique centrale, qui nous donne une idée assez claire du niveau des

dépenses effectuées par le pays en termes d’investissements consacrés au diabete.

Selon cette organisation, en 2013, les dépenses de santé liées au diabete ont été estimées a
environ 4 milliards USD dans I’ensemble de la région Afrique subsaharienne. Ce qui,
comparativement aux autres régions du monde est insignifiant compte tenu de 1’ampleur du
probléme et de la gravité de la situation sanitaire des pays concernés. Pour exemple, elles ont
été de 14 milliards USD dans la région Afrique du Nord et de 147 milliards USD pour la
région Europe66. Ces estimations révelent la faiblesse des investissements accordés a la
maladie et de ce fait, I'insuffisance qu’elle peut entrainer dans la prise en charge de la
maladie. De plus, ces chiffres permettent d’estimer comme faibles les dépenses de santé liées
au diabete entreprises par le Gabon comparativement aux dépenses effectuées par les autres

régions. Cependant a 1’échelle régionale, ne disposant pas des chiffres de la région qui nous

®3 Damour (2002). Evaluation de la coopération francaise dans le secteur santé au gabon (1990-2001). Direction
générale de la coopération et du développement du Ministére des affaires étrangere (Gabon), p14.

% oms (op. cit.). Stratégie de Coopération de 'OMS avec les pays, 2008-2013, Gabon.

% FID (2014). Atlas du diabéte 6° édition

% |dem.

109



concerne, il est difficile de comparer le niveau des dépenses effectuées avec ceux de chaque

pays de la région Afrique subsaharienne.

Le cofit par personne atteinte du diabéte s’éleve a environ 637,6 USD®’, ce qui représente une
somme considérable a 1’échelle du pays, méme pour des personnes salariées. Cependant, la
FID ne précise pas la fréquence de ces dépenses et il n’est donc pas possible (a partir de cette
estimation) de savoir s’il s’agit de dépenses mensuelle ou annuelle. Il est a préciser également
que les dépenses effectuées sont dans la majorité des cas, destinés a prendre en charge les
complications graves et coliteuses liées a la non-observance des patients et dont la plus grande
partie peut étre évitée. De plus, en majorité pauvre, la proportion de la population atteinte de
diabete qui éprouve des difficultés a bien prendre en charge leur maladie avoisine les 80% .

Les difficultés rencontrées par les malades sont essentiellement :

- Matérielle (lecteurs de glycémie, bandelettes d’ ASG, aiguilles, etc.), pour exemple
sur les 27 patients que nous avons rencontrés, moins de la moitié possédait un
lecteur de glycémie ;

- financiere, la prise en charge du diabéete requiert des médicaments et des matériels
qu’il faut renouveler régulicrement dont le montant peut €tre trés important en
fonction des cas. Chez les patients diabétiques sous dialyse par exemple, ce
montant peut s’élever jusqu’a environ 580 euros en plus des frais liés aux
traitements pour les personnes disposant d’une couverture médicale. De plus, le
prix d’une consultation médicale reste encore assez élevé compte tenu de la
situation de précarité dans laquelle vit un grand nombre de malades.

- Géographique et logistique, car le fait que le pays ne dispose que d’un seul centre
de santé accueillant une consultation diabétique, cela en fait un pays enclavé et
donc difficile d’acces, notamment pour les populations de I'intérieur de pays, et
I’absence de moyens de transports adaptés rend les déplacements d’autant plus
difficiles que la distance a parcourir jusqu’au centre de santé est grande.

- Organisationnelle, en raison notamment des problemes d’approvisionnement en
médicaments et de matériels nécessaires aussi bien pour les structures médicales et
paramédicales (les ruptures de stock étant tres fréquentes), que pour les malades
qui s’approvisionnent régulicrement dans des pharmacies dites « par terre » a

cause du prix élevé des médicaments antidiabétiques.

" FID (2014). Atlas du diabéte 6° édition
% |dem.
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- Sociale avec le non effectivité de la couverture maladie étendue a toutes les

couches de la population, notamment les plus vulnérables.

Autant de difficultés qui rendent la prise en charge du diabete difficile et donc I’observance

des patients anecdotiques.

Selon les chiffres du Ministere de la santé, en 2003, la prise en charge maternelle et infantile
représentait un budget total de 30.000.000 Fcfa® (soit seulement environ 45.800 euros). Ce
qui se révele étre largement insuffisant pour permettre de réaliser les objectifs fixés en matiere
de sécurité sanitaire chez les femmes enceintes, et notamment, chez celles qui présentent des
grossesses a risques. Dans le méme ordre d’idées, le budget total alloué a la santé est
insignifiant face aux défis sanitaires auquel fait face le pays, puisqu’il ne représentait que 5%
du budget de I’Etat en 2003. Enfin, les dépenses de santé par habitant et par an se situent aux

alentours de 50.000 Fcfa (soit environ 76 euros), ce qui traduit largement 1’insuffisance du

systeme de santé du pays, et les difficultés d’acces aux soins des populations’’.

4.2.1.4. Difficulté de diagnostic

Le nombre de personnes atteintes de diabete non diagnostiqué est estimé a 36.000 dans la
population dgée de 20 2 79 ans’'. En dehors des causes inhérentes aux caractéristiques de la
maladie (son évolution lente et silencieuse pendant de longues années notamment), le
dépistage du diabete se heurte a une difficulté majeure au Gabon : les facteurs socioculturels.
En effet, de I’avis des professionnels de la santé, c’est 1a le plus grand défi a relever aussi bien
en termes de prévention, de diagnostic, d’éducation que de prise en charge de la maladie ; ce
qui rend I’action sanitaire particulicrement difficile. Ceux-ci déplorent un manque de culture
médicale de la part des malades qui privilégient les formes traditionnelles des soins de santé.
Le premier réflexe lorsqu’on se sent mal est un recours systématique aux remedes
traditionnels. La faiblesse du niveau d’éducation en maticre de santé et la faible implication
des institutions sanitaires dans la promotion des comportements de santé, la pauvreté et les

préjugés en matiere de santé et de médecine sont autant de facteurs déterminant les

% Gabon, Objectifs du millenaire pour le developpement. Troisieme rapport national (op. cit.)
7 Damour (op. cit.).
"FID (op. cit.).
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comportements de santé des populations gabonaises’”. L’influence des habitudes de vie et des
croyances en matiere de santé, de prévention des maladies chroniques au sein de la population
est assez négative sur la production de comportement, tels que le fait de faire un bilan de santé
quand on se sent bien, s’intéresser aux activités sanitaires, adopter des comportements sains,
etc. Le Ministere de la santé publique en collaboration avec I’OMS, sont parvenus a la
conclusion selon laquelle, I’émergence des MNT au Gabon résulte d’un désintérét de plus en

. . . . .73
plus croissant de la population en ce qui concerne les pratiques de santé .

La plupart des patients nouvellement diagnostiqués que nous avons rencontrés nous ont confié
n’avoir jamais fait de bilan médical, avoir systématiquement recours a 1’automédication ou
aux conseils de proches en matiere de santé, et surtout avoir fréquemment recours a la
médecine traditionnelle. D’autre part, les professionnels déplorent que les patients dont le
diagnostic a été posé, mettent parfois plusieurs années avant de revenir en consultation (pour

les mémes raisons) et ce, uniquement lorsque des complications graves apparaissent.

En outre, comme dans la plupart des sociétés africaines, les criteres physiques sont
intimement liés a la perception qu’on a de I’'image de soi et de celle qu’on renvoie a la société.
Aussi, I’embonpoint est encore considéré comme un signe d’aisance et d’absence de maladie,
notamment du SIDA, ce qui ne favorise pas I’adoption de comportements alimentaires sains,
et la tendance est encore a la recherche d’un corps opulent. D’ou 1’absence d’activité physique
que I'on peut observer chez la grande majorité des personnes de la tranche d’age la plus

concernée par le diabete.

Enfin, L’acces aux soins n’est pas rendue facile par son colit onéreux, dans un pays ou la plus
grande partie de la population vit avec moins de 500 Fcfa (moins de 1 euros) par jour. Il est
donc difficile, pour les populations, de se rendre dans les centres de santé pour se faire
dépister. Et en dehors des campagnes de dépistages gratuites organisées par le centre de
diabétologie, les ONG et les associations luttant contre le diabéte, le nombre de cas
diagnostiqués chaque année est faible. Il est difficile d’évaluer la fréquentation des services de
sant¢ au Gabon a cause du manque de données, mais aussi a cause du manque de

communications autour des données existantes. Cependant, selon un rapport datant de 20057,

72 plan national de développement sanitaire 2007-2011. Pour une nouvelle dynamique dans notre systeme
sanitaire. Rapport du Ministere de la santé Publique, 2007, Gabon.

”® Enquéte sur les facteurs de risque des maladies non transmissibles a Libreville et Owendo, Ministére de la
santé Publique, 2009, Gabon.

’* EGEP (2005). Rapport National sur le Développement Humain au Gabon. Document en ligne
http://planipolis.iiep.unesco.org/upload/Gabon/Gabon%20HDR%202005.pdf, consulté le 24/12/2014
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seulement 11% de la population a régulierement recours aux soins de santé. Et il existe des
inégalités dans 1’utilisation des services de santé aussi bien en milieux urbain que rural : le
taux de consultation enregistré cette année était de 51% dans les hopitaux publics, de 10%
dans les dispensaires publics, de 11% dans les établissements privés et de 10% dans les
pharmacies. De méme, I’acces aux services de santé est inégalement réparti au sein de la
population, ou les ménages pauvres recourent moins souvent aux services de santé que les
ménages riches (les probabilités respectives sont de 8% et 16%). Le pourcentage total d’acces

aux soins est de 14% pour les ménages pauvres contre 25% pour les riches.

S’ajoute a cela, le fait que le pays ne dispose que d’un centre spécialisé dans la prise en
charge du diabete et que celui-ci fait face a de nombreuses difficultés de fonctionnement,
parmi lesquelles : déficit en personnel qualifié (il n’y a que 3 trois diabétologues pour environ
15.000 consultations annuelles selon le CHU de Libreville), le manque de moyens logistiques,
le manque de moyens matériels, la structure d’accueil est vétuste, insalubre et inadaptée aux
besoins et aux criteres actuels de la demande de santé, etc. Ce qui cause de nombreux
dysfonctionnements aussi bien dans la gestion des cas réguliers, des nouveaux cas, que dans
la prévention de la maladie. Dans I’ensemble des professions médicales, il y a environ 0,3
médecin pour 1000 habitants, dont 49% de 1’effectif total pour les seules villes de Libreville

et d’Owendo”.

4.2.1.5. La médecine traditionnelle au Gabon

Plus de 80% des populations vivant dans les pays en développement ont régulicrement
recours 2 la médecine dite traditionnelle selon I’'OMS ° ; ce qui en fait le premier pourvoyeur
de soins de santé dans ces régions et particuliecrement en Afrique. Le Gabon ne déroge pas a
cette regle, avec un systeme de santé éloigné des populations et inadapté aux besoins réels de
celles-ci. Et comme dans la plupart des pays pauvres, la médecine traditionnelle reste le

principal recours pour des populations de plus en plus demandeuses de soins.

La notion de « médecine traditionnelle » fait référence aux ethnomédecines inhérentes a

chaque culture, aux techniques et aux savoirs anciens. Elle est définie par I’OMS comme le

> OMS (2009). Stratégie de Coopération de 'OMS avec les pays, 2008-2013, Gabon.

® OMS (2014). Nouveaux principes directeurs de I'OMS visant a promouvoir |'usage rationnel des médicaments
alternatifs. Document en ligne : http://www.who.int/mediacentre/news/releases/2004/pra4/fr/, consulté le
18/5/2015
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fait de se rapporter « aux pratiques, méthodes, savoirs et croyances en matiere de santé qui
impliquent ['usage a des fins médicales de plantes, de parties d’animaux et de minéraux, de
thérapies spirituelles, de techniques et d’exercices manuels — séparément ou en association —

. . . ~ . . - . 17
pour soigner, diagnostiquer et prévenir les maladies ou préserver la santé » "".

La médecine traditionnelle est le produit de la culture et ne saurait €tre comprise en dehors de
celle-ci, notamment en ce qui concerne la maladie, ses traitements et les comportements de
santé des malades. Au Gabon, il existe un fort encrage culturel, et le recours systématique aux
références et pratiques ancestrales guide les comportements face a la maladie. De ce fait, le
traitement de la maladie prend en compte I’ensemble des perceptions qui s’y rapportent et ne
peuvent donc se concevoir ni se comprendre qu’au sein de la culture dans laquelle la maladie
se manifeste’®. Le role des croyances de santé dans la prise en charge des maladies détermine
en grande partie, les moyens mis en ceuvre pour la prise en charge des malades. De fait, celle-
ci dépend de I’organisation socioculturelle, familiale, clanique, des croyances. L’origine de la
maladie pouvant avoir des explications diverses, elles trouvent leur rationalité dans le
contexte de la prise en charge : naturelle, donc relevant du monde physique, matériel et
surnaturelle, relevant du monde invisible, intelligible, la maladie étant largement associée a
I’organisation de I'univers’. Cette double perception de la maladie influence les pratiques de
santé, les comportements des malades, leurs relations vis-a-vis de la maladie et des membres
de leurs groupes d’appartenance. De fait, la solution sera a rechercher soit, a partir des causes
naturelles, non mystiques, avec 1’aide de Dieu notamment, mais aussi grace a I’apport des
plantes médicinales en rapport plus ou moins étroit avec I’environnement (sacrifices
d’animaux, réparations des fautes commises, utilisations de remedes a base de plantes) ; soit,
a des pratiques mystiques, magico-religieuses, suite a la persistance de la maladie en dépit des

traitements issus de la médecine traditionnelle de base.

Ainsi, la prise en charge des malades se fait majoritairement par les médecins traditionnels,
les tradipraticiens (ou Nganga) et cotoie la médecine officielle inaccessible pour une large

part de la population.

Elle dispose de ce fait, de ses propres codes, concepts, pratiques en matiere de soins et de

prévention de maladie telle que le diabete. C’est une médecine populaire, ¢’est-a-dire proche

7 OMS (2003). Médecine traditionnelle. Aide-mémoire n°134. Document en ligne :

http://www.who.int/mediacentre/factsheets/2003/fs134/fr/, consulté le 18/5/2015

78 Idyata-Mayombo (1994). Perception et traitement de la maladie chez les Masangu (Gabon). Article en ligne :

bgttp://www.ddI.ish-Iyon.cnrs.fr/fuIItext/Gabon/pholiapdf/pholia9/ldiata_1994.pdf, consulté le 18/5/2015.
Idem.
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des couches sociales rurales et défavorisées, qui constituent 1’essentiel des populations aussi
bien géographiquement que financierement. Ce qui en fait un secteur porteur, avantageux a
bien des égards, en termes de collaboration avec la médecine officielle, mais également en
termes d’alternative proposée a 1’offre de soin actuelle, des connaissances en matiere de

plantes aux propriétés médicinales.

Encore mal encadré juridiquement, ce secteur d’activité pourtant central pour comprendre les
comportements de santé des populations gabonaises, expose davantage celles-ci a de graves
problemes de santé. En effet, la plupart des « Nganga » disent pouvoir guérir le diabete,
discours totalement a 1’opposé de celui tenu par les médecines officielles, tenu aupres d’une

population qui a du mal a accepter la notion de chronicité.

Cependant, la médecine traditionnelle présente de nombreux avantages dont le principal est
celui d’€tre proche d’une frange majoritaire de la population. Et il est aisé de constater que les
recommandations des tradipraticiens sont suivies a la lettre par leurs patients dont
I’observance est incontestable. Comme 1’avait fait remarquer I’OMS en 2002 dans sa stratégie
globale en matiere de médecine traditionnelle‘go, visant la promotion d’une médecine
traditionnelle siire, efficace et abordable, elle pourrait permettre d’atteindre les objectifs de
santé pour toutes les populations dans les pays pauvres et en voie de développement. Tenir
compte des possibilités offertes par ce secteur permettrait de pallier a I’absence de structures
médicales adaptées au traitement du diabete dans le pays, en apportant des soins aux
populations enclavées par exemple. Cependant, cela doit s’accompagner d’un véritable cadre
juridique, institutionnel, conceptuel et scientifique clair, pouvant rendre compte de son apport
réel dans la prise en charge des maladies telles que le diabete, mais dont le but serait
également de circonscrire son champ d’intervention et de protéger les patients d’abus en tout

genre comme c’est le cas bien souvent aujourd’hui.

8 oms (2002). Stratégie de I'OMS pour la Médecine Traditionnelle pour 2002—-2005. Article en ligne :
http://apps.who.int/medicinedocs/pdf/s2298f/s2298f.pdf, consulté le 23/05/2015.
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4.2.1.6. Pathologies et complications le plus souvent associées au
diabete

Un mauvais équilibre glycémique peut rapidement évoluer vers le développement de divers
problemes de santé invalidants. Les complications le plus souvent associées au diabete sont
potentiellement mortelles. Selon les professionnels du CHUL, environ 60% des patients
perdus de vue reviennent lorsque des complications séveres et irréversibles surviennent. Le
tableau des complications les plus fréquentes que nous avons retrouvés chez les patients suivis
au CHUL sont cardiovasculaires, oculaires, rénales, nerveuses, en plus de la surexposition aux
infections. De plus, les amputations suite a 1’apparition de gangrenes sont particulierement

élevées.

Nous avons rencontré 51 patients durant notre passage au CHUL, parmi ceux-ci, les

complications les plus récurrentes étaient :

- Pieds diabétiques (50%)

- Insuffisance rénale (20%)

- HTA (19%)

- La rétinopathie (60%)

- Amputation (15%)

- 4% des patients avait déja fait un infarctus du myocarde
- Néphropathie (40%)

- Neuropathie périphérique (55%)

Il est a noter que la plupart des patients que nous avons rencontrés, sont issus des couches les
plus défavorisées de la population et que la grande majorité d’entre eux rapportent d’énormes
difficultés a subvenir correctement a leur traitement. 19% sont issus des milieux ruraux de
I’intérieur du pays et 55% sont sans emploi ou ont un emploi précaire. 12% sont des éleves ou

des étudiants et 5% confie ne pas recevoir d’aide conséquente de leur entourage.
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4.2.2. La prévention et amélioration de la prise en charge des
patients

Les efforts fournis pour prévenir le diabéte au sein de la population sont encore insuffisants,
en témoigne le nombre sans cesse croissant de nouveaux cas diagnostiqués chaque année.
Malgré les efforts allant dans ce sens, les campagnes de prévention se font de facon
sporadique, ne concernant généralement que la capitale et ses environs, délaissant les
populations éloignées des centres urbains. De plus, elles sont la plupart du temps, non
coordonnées entre les différentes instances luttant contre la maladie et donc mal articulées.
Les informations de sensibilisation sont souvent données a 1’occasion de ces campagnes de
prévention et sont quasi inexistantes dans les médias et a 1’école par exemple ; alors que la
maladie connait une progression fulgurante, une frange importante de la population ne connait
pas le diabete. D’ailleurs, certains des patients que nous avons rencontré nous ont confié
n’avoir entendu parler du diabete que vaguement par le passé et ne pas comprendre le risque
que représente le surpoids dans le développement de la maladie avant d’en €tre atteints. D’ou
le besoin souvent manifesté par les malades d’€tre informés, renseignés au sujet de la maladie,
des traitements, de la prévention et de la prise en charge, dont nous avons souvent fait 1’objet.
Parallelement, on observe une recrudescence de campagnes organisées autour des produits de
consommation issus de la grande distribution (soda, chips, aliments sucrés ou gras, faibles en
apports nutritionnels) a coup de publicités et d’opérations marketing de masse destinées en

premier aux jeunes.

Les problemes d’hygiene de vie sont trés nombreux et variés ; la pratique d’une activité
physique réguliere est difficile a cause du manque de structures dédiées a la pratique du sport.
Il existe peu d’aires de jeu aussi bien dans les quartiers que dans les écoles par exemple.
D’autre part, il n’est pas aisé d’adopter des habitudes alimentaires saines dans un pays ou le
prix des denrées alimentaires est treés élevé et inaccessible pour une large partie de la
population, du moins en termes de qualités nutritionnelles. Dans la plupart des familles,
I’alimentation se limite au strict minimum basée sur la nécessité, une alimentation de

subsistance.

De ce fait, prévenir efficacement le diabete au Gabon devient une action portant également

sur ses déterminants psychosociaux en vue de faciliter I’adoption des comportements requis.
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Modifier les environnements pour les rendre moins obésogénes® , moins diabétogenes, passe
par des politiques comportant des objectifs clairs en direction des populations et des secteurs

qui ont un impact important sur la QDV.

Enfin, I'introduction des nouvelles technologies de 1’information et de la communication dans
la prise en charge du diabete au Gabon ces dernieres années, est un gage d’espoir pour
I’amélioration de la prise en charge des malades et pour la prévention des complications,

notamment chez les personnes vivant en zones rurales.

8 |es déterminants sociaux du diabete et le défi de la prévention, article en ligne :
http://www.idf.org/diabetesatlas/5e/fr/determinants-sociaux?language=fr, consulté le 23/05/2015.
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CHAPITRE V : Problématique

N

Les modeles de soins basés sur le patient se sont peu a peu imposés dans le champ des
maladies chroniques. La prise en charge du malade considérée dans sa globalité, a ouvert la
maladie a une conception sociale qui fait que toute pathologie doit &tre abordée en tenant
compte du cadre dans lequel elle s’inscrit. De fait, elle pose d’emblée le patient comme objet
central, acteur « actif » de sa prise en charge, faisant figure d’expert, dont la collaboration est
plus que recommandée, car sollicitée ouvertement. C’est du moins ce qui se passe dans les
pays développés. En effet, ce n’est pas encore le cas dans les pays en développement, en proie
a une progression fulgurante des maladies telles que le diabete, mais qui peinent encore a
intégrer la maladie dans sa dimension sociale. De fait, le modele biomédicale y domine
encore tres largement, les pratiques de soins de santé. La césure est d’autant plus nette,
lorsqu’on considere les contextes dans lesquels s’inscrit la prise en charge des malades a
travers des « univers » totalement opposés, notamment, par I’ampleur des moyens mis en
ceuvre pour solutionner la maladie. Moyens qui traduisent d’ailleurs, ce passage d’un modele
strictement bio médical a un modele social de la maladie, basé sur le patient, pris dans sa

globalité.

Dans le méme ordre d’idées, les facteurs culturels de la maladie, objets psychosociaux,
semblent de plus en plus intégrés dans les protocoles de prise en charge des maladies
chroniques. C’est notamment le cas en France. Par contre, les facteurs biomédicaux
demeurent encore les seuls facteurs pris en compte dans les pratiques de santé des pays
comme le Gabon, qui font connaitre progressivement, leur besoin en termes de prise en
charge psychologique des malades, et donc, de la nécessité de considérer ces derniers dans

leur globalité.

Cependant, si le mouvement d’autonomisation du patient s’est accompagné de la mise au
point de traitements plus adaptés a une prise en charge quotidienne, et donc, censés améliorer
la qualité de vie des malades, il n’en demeure pas moins que, ceux-ci interrogent avec plus
d’insistance, les capacités des patients a &tre ou a demeurer observants. Comme nous 1’avons
vu dans les chapitres précédents, la non-observance est, en effet, un phénomene grandissant,

notamment, dans le diabete.

De fait, une réalité semble se dégager de ce qui précede : la mise en place d’une approche

sociale, autonomiste de la maladie n’a pas totalement permis de solutionner les difficultés
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liées a la prise en charge des maladies chroniques. Et, dans ce contexte, la non-observance est
une réalité partagée aussi bien par les pays développés, que par les pays en développements. I1
convient des lors, d’interroger les mécanismes sous-jacents de ce phénomene, en essayant de
focaliser notre attention sur la dimension socioculturelle de la prise en charge du diabete. Le
but étant de comprendre, quelles sont les perceptions qui sous-tendent les comportements de
sant¢ des femmes enceintes atteintes du diabete. Il s’agira donc de déterminer ce qui
différencie les femmes prises en charges dans un contexte qui tiennent compte du caractere
social de la maladie, des femmes qui par contre, sont suivies dans un contexte a forte
domination bio médicale. Le but ultime étant d’interroger 1’impact de ces perceptions sur
I’observance des patientes, afin de proposer des pistes de réflexion pouvant contribuer a
améliorer la prise en charge (psychologique) des malades. Mais aussi, pour apporter des
données nouvelles pouvant intégrer les programmes d’éducation thérapeutiques destinés aux

malades.

Nombre d’études ont ét€é menées, afin d’étayer l’'importance d’une prise en charge
culturellement adaptée au patient. Cependant, ces études ont abordé la problématique
culturelle dans la seule perspective migratoire, dans le cadre de la prise en charge des malades
venant des pays non-européens, notamment. Il semble que la dimension culturelle, au sens ou
nous I’abordons dans ce travail, n’a pas longuement été discutée ; en témoigne le peu de
références disponibles. En ce sens, nous envisageons la dimension culturelle non pas d’un
point de vue migratoire, mais comme un phénomene social avant tout, pouvant aller d’un
individu a une société en particulier. De méme qu’elle peut étre le fruit de 1’expérience propre

a des personnes partageant une méme réalité, ici, le diabete en temps de grossesse.

Ainsi, il convient de rappeler que I’expérience de la maladie peut étre individuelle ou
partagée, mais qu’elle peut étre vécue différemment d’un milieu a ’autre en fonction des
réalités propres a chaque contexte. Nous interrogeons donc les comportements de santé, pris
comme phénomenes sociaux sous-tendus par des mécanismes culturels, qui déterminent le
degré d’observance des malades, en fonction des spécificités liées au contexte de prise en
charge de la maladie. Ce qui souleve d’autres interrogations, a savoir : les patientes prises en
charge dans un contexte social de la maladie partagent-elles les mémes perceptions du diabete
que celles qui sont prises en charge selon un modele bio médical ? Quelles sont les rapports
que les patientes entretiennent avec la maladie/traitement ? Comment cela se traduit-il sur

I’observance ? Comment des lors expliquer et traiter les problemes de non-observance ?
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Par ailleurs, plusieurs études ont démontré que les comportements des patients vis-a-vis de
leur maladie/traitement se réferent a des logiques, aussi bien psychosociales que
socioculturelles. En ce sens, les conduites individuelles sont per¢ues comme fortement
dépendantes des perceptions des malades. Perceptions qui peuvent étre faconnées aussi bien
par un environnement externe qu’interne aux malades, et qui détermine le sens attribué a la
maladie, et donc les comportements mis en ceuvres pour y faire face. En interrogeant, les
perceptions du diabete chez nos patientes, nous voulons également accéder, au moyen du
discours, aux systemes de représentations qui font du diabete chez la femme enceinte, une
expérience individuelle ou partagée. Cela peut expliquer par exemple, ce besoin de protection
qui est si fort chez les futures mamans percevant la potentialit¢é d’un danger menagant
I’intégrité de la grossesse. C’est donc dans une démarche résolument clinique que s’inscrit ce
travail, a savoir, rechercher dans le discours des patientes, les sources des comportements de
santé, traduisant les réalités (le sens ou la symbolique) rattachées au vécu, a I’expérience du
diabete. La problématique de 1’observance peut de ce fait, étre accessible a partir d’une
perspective a la fois psycho-socio-culturelle et clinique qui tend a rendre compréhensible, ce

qui entraine des changements dans les comportements des malades a un moment ou a un autre

de la prise en charge.
Nous pouvons émettre quelques hypotheses au terme de notre analyse :

e Les patientes francaises sont globalement plus observantes que les patientes
gabonaises. Nous pensons, en effet, que le contexte de la prise en charge du
diabete au Gabon joue un role important dans les difficultés d’observance des
malades et que les patientes gabonaises seront de ce fait, plus confrontées a la non-

observance.

e [l existe un lien entre I’observance et les représentations du diabete (IPQ-R)

- Les représentations négatives du diabete (en termes de conséquences et de
représentations émotionnelles) impactent positivement I’observance des patientes.
Nous pensons que les représentations négatives liées a la perception des
conséquences potentielles du diabéte, notamment sur la grossesse et des émotions
que cela peut susciter, sont un catalyseur pouvant favoriser I’observance des
patientes.

- Par ailleurs, nous pensons que ces représentations sont ne sont pas les mémes chez

les frangaises et chez les gabonaises.
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Les représentations du contrdle personnel et du contrdle exercé par le traitement
sur le diabete sont différentes en fonction du contexte de prise en charge du
diabete. Nous pensons que les patientes gabonaises auront tendance a percevoir un

contréle moins important du diabete que les patientes francaises.

Il existe un lien entre I’observance et les croyances de santé liées au diabete

(EHBMQ)

Les croyances de santé relatives au diabete en termes de vulnérabilité et de sévérité
impactent positivement 1’observance des patientes. Plus les patientes se sentent
vulnérables et plus elles percoivent la sévérité du diabete, plus elles auront
tendance a étre observantes. Par ailleurs, nous pensons également que ces
représentations sont les mémes chez les francaises et chez les gabonaises.

Les avantages percus du traitement seront plus importants chez les francaises que
chez les gabonaises.

Nous pensons que la perception de I’efficacité personnelle sera plus élevée chez
les patientes frangaises que chez les gabonaises.

Nous pensons que les barrieres percues (dimension éléments structurels) comme
entravant la prise en charge du diabete auront un impact négatif sur I’observance
des patientes.

Nous pensons enfin que les patientes gabonaises percevront plus d’entrave dans la

prise en charge du diabete que les patientes francaises.
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PARTIE METHODOLOGIE
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CHAPITRE VI : observance thérapeutique, représentations du
diabéte et croyances de santé chez des femmes enceintes : étude
comparative

Objectif : étudier 1’observance au traitement antidiabétique ainsi que de ses déterminants
chez des femmes enceintes diabétiques suivies selon deux modes de prises en charge

différents.
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6.1. Les participantes

Notre échantillon d’enquéte se compose au total de 89 femmes enceintes diabétiques dont la

moyenne d’age est de 32, 66 ans (c =6,4). Nous les avons repartis en deux groupes en

fonction du pays dans lequel se fait la prise en charge du diabete : un groupe France (n=60) et

un groupe Gabon (n=29), auxquels nous avons fait passer nos différents questionnaires.

Criteres d’inclusion

- Etre diabétique au moment de I’enquéte

- Etre enceinte d’au moins 3 mois

- Etre informée des modalités du traitement

- Etre francophone

Criteres de non inclusion

- Les patientes non francophones

- Les patientes présentant des troubles cognitifs importants

- Les femmes non diabétiques

- Les femmes enceintes de plus de 7 mois

Les principales caractéristiques de notre échantillon sont résumées dans le tableau 2.

Tableau 2 : Caractéristiques de I’échantillon, effectif et pourcentage

Participantes

Variables Caractéristiques Groupe France (n=60)  Groupe Gabon (n=29)
Age m=32,33ans, ET=6,40 m=33ans, ET= 5,29
Etat civil Mariées 30 (50%) 19 (65,5%)

Concubines 16 (26,7%) 2 (6,9%)

Célibataires 12 (20%) 6 (20,7%)

Divorcées 1 (3,3%) 2 (6,90%)
Niveau d’étude >BAC 31 (51,7%) 7 (24,13%)

<BAC 29 (48,3%) 22 (75,87%)
Nombre d’enfants Aucun enfant 23 (38,33%) 5 (17,24%)

1 enfant 15 25%) 3(10,34%)

2 enfants 10 (16,67%) 4 (13,79%)

3 enfants 6 (10%) 8 (27,6%)

Plus de 3 enfants 6 (10%) 9 (31,03%)
Diagnostic du diabéte Bilan 7 (11,66%) 1 (3,44%)
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Grossesse 23 (38,33%) 10 (34,48%)
Symptomes 13 (21,66%) 11 (37,93%)
Volontaires 17 (28,35%) 7 (24,15%)
Catégorie socioprofessionnelle Femme au foyer 22 (36,67%) 14 (48,3%)
Fonctionnaires 9 (15%) 5 (17,24%)
Ouvriéres 14 (23,33%) 7 (24,13%)
Artisanes 15 (25%) 1 (3,44%)
Eleves/étudiantes 0 (0%) 2 (6,89%)
Type de revenus mensuels Aucuns 0 (0%) 7 (24,13%)
Modestes 23 (38,33%) 12 (41,37%)
Moyens 29 (48,33%) 7 (24,13%)
Elevés 8 (13,33%) 3 (10,34%)
Nombre de mois de grossesse 3 mois 12 20%) 3(10,34%)
4 mois 15 (25%) 10 (34,48%)
5 mois 13 (21,66%) 5(17,24%)
6 mois 9 (15%) 7 (24,15%)
7mois 11 (18,34%) 4 (13,8%)
Traitement actuel Mesures hygiéno- 26 (43,3%) 7 (24,10%)
diététiques
Insulinothérapie 34 (56,7%) 22 (75,9%)
Pratique d’une activité physique Oui 14 (23,3%) 5 (17,24%)
Non 22 (36,7%) 17 (58,63%)
Ni oui/ ni non 24 (40%) 7 (24,13%)
Antécédents familiaux de diabete Oui 40 (66,7%) 16 (55,17%)
Non 20 (33,3%) 13 44,83%)

6.1.1.

- L’age

Les variables sociodémographiques

L’age moyen de notre échantillon total est de 32, 66 ans (min=25 ; max=40 ans) avec un écart

type de 6,4 ans.

En ce qui concerne le groupe France, 1’4ge moyen est de 32,33 ans (min=26 ; max=40 ans)

avec un écart type de 6,4 ans. Dans le groupe Gabon, la moyenne d’age est de 33 ans (min=25

ans ; max=39ans) avec un écart type de 5,29 ans.
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- L’état civil

Les femmes mariées représentent plus de la moitié des participantes (55,06%), 20,22% sont

concubines, 20,22% sont célibataires et 4,5% sont célibataires.

Dans le groupe France, 50% des femmes sont mariées, 26,7% sont concubines et 20%
célibataires ; dans le groupe Gabon, les femmes mariées représentent 65, 5% de 1’échantillon,

les célibataires, 20,7% et les concubines 6,9%.

- Le niveau d’étude

En ce qui concerne I’échantillon total, 42,7% des participantes ont un niveau d’étude inférieur
ou égal au BAC, et 57,3% ont un niveau d’étude supérieur au BAC. Dans le groupe France,
les femmes ayant un niveau d’étude supérieur au BAC représentent 51,7% de 1’échantillon et

dans le groupe Gabon la proportion est de 24,13%.

- Le nombre d’enfants

Concernant I’échantillon total, la proportion des femmes n’ayant pas d’enfants est de 31,46%,
la proportion des femmes ayant un ou deux enfants est de 35,75% et la proportion des femmes
ayant trois enfants et plus est de 31,46%. Dans le groupe France, la proportion des femmes
qui n'ont pas d’enfants est de 38,33% vs 17,24% dans le groupe Gabon. 41,66% des
francgaises ont entre 1 et 2 enfants vs 24,13% des gabonaises. La proportion des femmes ayant

3 enfants ou plus est 20% dans le groupe France contre 58,61% dans le groupe Gabon.

- La catégorie socioprofessionnelle et le type de revenu

L’échantillon total est composé en majorité de femmes au foyer (40,44%), (36,66% dans le
groupe France vs 48,27% dans le groupe Gabon). La proportion de fonctionnaires est de
15,73% et apparait assez proche entre les différents groupes (15% dans le groupe France vs

17,24% dans le groupe Gabon.
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La catégorie ouvriere représente 23,59% de 1’échantillon total actif et apparait également

similaire entre les groupes (23,33% dans le groupe France et 24,13% dans le groupe Gabon).

7,86% des patientes n’ont aucuns revenus, il s’agit essentiellement de patientes gabonaises ;
39,32% des participantes ont des revenus modestes et ces proportion sont élevées au sein des
groupes avec respectivement 38,33% et 41,37% des participantes francaises et gabonaises.

40,44% des participantes ont des revenus moyens et 12,35% ont des revenus élevés.

6.1.2. Répartition graphique des réponses des sujets au

questionnaire de satisfaction du traitement

Graphique 1 : Complexité du traitement
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Globalement, la prise en charge du diabete est percue comme étant d’une grande complexité
par plus de la moitié des participantes des deux groupes. On peut constater par exemple que
cette proportion est plus importante au sein des participantes gabonaises, qui expriment des
pourcentages plus élevés que les participantes francgaises. Le traitement est percu comme
«tres complexe » respectivement par 30% et 51,72% des participantes francaises et
gabonaises. De méme, il est « complexe » pour 26,7% des francaises contre 31,03% des

participantes gabonaises.
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Graphique 2 : Difficultés percues dans la prise du traitement
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Les participantes des deux groupes rapportent globalement des taux importants de difficultés
percues dans la prise du traitement. Les difficultés que les participantes rapportent
concernent : le nombre d’injections a prendre par jour (68,3% des francaises vs 75,86% des
gabonaises) ; la prise a intervalle régulier concerne surtout les participantes frangaises qui
I’expriment davantage (70% des participantes vs 10,34% des gabonaises) ; le fait de ne pas
pouvoir arréter (90% des francaises vs 100% des gabonaises) ; les effets secondaires (58,3%
des frangaises vs 55,17% des gabonaises) ; ’intégration du traitement (63,3% des frangaises
vs 100% des gabonaises) ; le mode d’administration (90% des francaises vs 100% des
gabonaises) ; les MHD (30% des francaises vs 44,82% des gabonaises); prix des
médicaments (11,7% des francaises vs 89,65% des gabonaises) ; la distance a parcourir (1,7%
des francaises vs 68,96% des gabonaises) ; la prise a distance des repas (16,7% des frangaises

vs 0% des gabonaises).

Ces résultats laissent apparaitre des disparités dans les perceptions des difficultés liées a la
prise du traitement entre les groupes, ce qui semble indiquer des différences dans les
perceptions que les participantes des deux groupes ont du traitement. On remarque par
ailleurs qu’une proportion importante de sujets éprouve des difficultés dans la prise du
traitement dans les deux groupes et que les patientes gabonaises rapportent percevoir

globalement plus de difficultés que les patientes frangaises, au vu des pourcentages observés.
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La comparaison des moyennes obtenues au questionnaire de satisfaction permettra

d’approfondir ces résultats.

Graphique 3 : Confiance accordée aux soignants
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On remarque d’importantes disparités dans 1’appréciation de la confiance accordée aux

soignants entre les participantes francaises et gabonaises.

De facon globale, les patientes francaises font plus confiance a leurs soignants que les
patientes gabonaises qui au contraire rapportent une confiance nettement plus faible. Ainsi,
35% des francaises leur font « tout a fait confiance » alors que cette proportion est de 0%
chez les gabonaises. De méme, 58% des participantes francaises déclarent leur faire
« confiance » contre seulement 17% des patientes gabonaises et 20,68% des gabonaises ont
exprimé une confiance moyenne vis-a-vis des soignants contre seulement 6,70% des

frangaises.

Enfin, 21% des gabonaises déclarent ne pas du tout faire confiances aux professionnels

(contre 0% des francgaises) et 41,37% ne pas leur faire confiance (contre 0% des frangaises).
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Graphique 4 : Confiance vis-a-vis du traitement
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En ce qui concerne la confiance vis-a-vis du traitement, on remarque que globalement, les
patentes gabonaises n’accordent que trés peu de confiance a leur traitement par rapport aux
participantes frangaises qui elles au contraire, manifestent plus de confiance. Les deux groupes
de participantes ont donc un regard différent et strictement opposé sur leur traitement. Ainsi,
32% des participantes francaises font « tout a fait confiance » a leur traitement et 58% d’entre

elles lui font confiance.

On observe le contraire chez les gabonaises chez qui 28% ne font pas du tout confiance a leur

traitement et 31,09% qui ne lui font pas confiance.

Le pourcentage de patientes qui ne font pas confiance a leur traitement est de 3,3% des
francaises et la proportion des patientes gabonaises qui font confiance a leur traitement est de
3%. Seules 14% des gabonaises déclarent faire tout a fait confiance au traitement et 24,13%

moyennent (vs 6,7% pour les frangaises).
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Graphique 5 : Effets du traitement sur la glycémie

50% -
45% -
40% -
35% -
30% -
25% -
20% -
15% -
10% -
% 1 0% 0% 0% 0%
0% T T
Tout a fait négatif Négatif Moyen Positif Tout a fait positif

H Frangaises

H Gabonaises

La répartition des réponses en ce qui concerne les effets du traitement sur la glycémie indique

également des disparités dans les réponses des patientes des deux groupes.

Contrairement a ce qui précede, le graphique n°S indique que les patientes gabonaises
rapportent davantage de bénéfices positifs (31%) et tout a fait positifs (24%) du traitement sur
leur glycémie que les patentes francaises qui quant a elle, rapportent moins de bénéfices

positifs (18%) et tout a fait positifs (20%).

Cependant, la proportion des participantes exprimant des bénéfices moyens est assez
significative chez les gabonaises (44,82%), alors que chez les francaises, cette proportion
s’éleve a 16,70%. Bien que les participantes rapportent globalement des effets positifs en
termes d’amélioration de la glycémie, il demeure que dans les deux groupes, une proportion
importante de malades ne percoit pas 1’efficacité de leur traitement, et ce, particuliecrement

chez les gabonaises.
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Graphique 6 : Effets du traitement sur la qualité de vie
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En ce qui concerne les effets du traitement sur la qualité de vie, le graphique n°6 indique que
62% des participantes francaises estiment que leur traitement a des effets positifs sur leur

qualité de vie ; cette proportion est de 17% pour les patientes gabonaises.

Par contre, on remarque que 37,93% de ces dernieres estiment que le traitement a plutdt des
effets négatifs sur leur qualité de vie contre seulement 3% des participantes francaises. Par
ailleurs, 14% des gabonaises estiment que leur traitement a des effets tout a fait positifs sur

leur qualité de vie contre 8% chez les francaises.

Enfin, on peut remarquer la proportion importante des participantes qui déclarent que leur
traitement a des effets moyens sur la qualité de vie (respectivement 25% et 24,13% chez les

francaises et chez les gabonaises).
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Graphique 7 : Effet du traitement sur le moral
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Dans I’ensemble, les participantes des deux groupes rapportent des bénéfices positifs du

traitement sur le moral.

Les participantes frangaises semblent cependant percevoir plus de bénéfices positifs (52%
déclarent que le traitement a des effets positifs et 22% déclarent plutdt des effets tout a fait
positifs). Chez les participantes gabonaises, elles sont 45% a déclarer que le traitement a des

effets positifs sur leur qualité de vie et 17%, des effets tout a fait positifs.

Par contre, dans les deux groupes, on observe des portions élevées de participantes pour
lesquelles le traitement a plutot des effets moyens sur la qualité de vie (respectivement 18,3%

et 37,93% pour les francgaises et les gabonaises).
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Graphique 8 : Effet du traitement sur ’amélioration du poids
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65% des participantes frangaises rapportent percevoir des effets positifs de leur traitement sur
I’amélioration du poids contre 45% des patientes gabonaises. De méme, 10% des francaises
estiment ces bénéfices tout a fait positifs (vs 3% des patientes gabonaises). Le traitement a des
effets moyens sur le poids pour respectivement 21,70% et 31,03% des participantes francaises

et gabonaises.

Enfin, on notera que le traitement a des effets tout a fait négatifs pour 10% des gabonaises et

négatifs pour 10,34% d’entre elles (vs 3,03% des frangaises).

Dans I’ensemble, il apparait que les patientes francaises sont plus satisfaites de leur traitement
que les patientes gabonaises. La satisfaction du traitement étant présenté comme un élément
essentiel de 1’observance, il apparait pertinent de cerner I’impact de ces perceptions sur
I’observance des sujets. A priori, nous pensons que les sujets qui rapportent une grande
satisfaction de leur traitement sont susceptibles d’€tre plus observants que ceux pour lesquels

le traitement est moins satisfaisant.

La comparaison des moyennes obtenues par les sujets et I’étude des liens pouvant exister

entre la satisfaction du traitement et I’observance permettra d’approfondir ce résultat.
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6.2. Instruments de mesure

Le matériel est composé des échelles suivantes : EGOMAC, IPQ-R et EHBMQ. Nous avons
également utilisé un guide d’entretien semi-directif pour recueillir des données qualitatives.
Enfin, nous avons élaboré un questionnaire de satisfaction du traitement que nous avons

administré en méme temps que les échelles ci-dessus.

6.2.1. Echelle Générale d’Observance dans les Maladies
Chroniques (EGOMAC)

6.2.1.1. Présentation de I’échelle

L’outil de mesure EGOMAC a été développé par le laboratoire APEMAC EPSAM de
I’Université de Lorraine, a partir d’une revue de la littérature anglophone et francophone
publiée depuis 1980. Cette revue de la littérature a permis d’identifier 20 échelles publiées et
validées comportant au total 330 items qui ont été regroupées apres analyse de contenu, en 3
dimensions mesurant des comportements liés a la prise en charge médicamenteuse et non

médicamenteuse des maladies chroniques a savoir :

- L’observance aux médicaments,
- L’observance a I’hygiene de vie,

- L’observance alimentaire.

Apres analyse par un groupe d’experts composé de professionnels de la santé, ces 330 items
ont permis de construire un questionnaire composé de 30 items permettant 1’évaluation des
comportements d’observance dans les maladies chroniques. L’échelle se divise en 3

dimensions :

- L’observance des médicaments (items 1 a 18),
- L’observance du programme de soins (items 19 a 22),

- L’observance des mesures hygiéno-diététiques (items 23 a 30).
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Ces items sont appréciés sur une échelle en quatre points, allant de :

Pas du tout d’accord
1

Pas d’accord D’accord Tout a fait d’accord
2 3 4

Etant en cours en cours de validation, il n’existe pas de cadre de référence en ce qui concerne

I’interprétation de I’échelle EGOMAC.

Encadré 6 : présentation des items de I’échelle EGOMAC

AT

OBSERVANCE
MEDCAMENTEUSE

OBSERVANCE DU
PROGRAMME DE
SOINS

OBSERVANCE DES
MESURES HYGIENO-
DIETETIQUES

1. Je prends I’ensemble des médicaments qui me sont prescrits
2. Je prends une partie seulement des médicaments qui sont prescrits™® I
3. Je respecte les horaires de prises médicamenteuses

4. Je respecte les doses de médicaments prescrites

5. Je respecte le nombre de prises /jours prescrites par mon médecin

6. Il m’arrive de changer la posologie des médicaments

6.1) Il m’arrive d’en prendre plus que ceux prescrits*

6.2) Il m’arrive d’en prendre moins que ceux prescrits™®

7. Il m’arrive d’oublier de prendre mes médicaments*

8. Il m’arrive d’oublier de prendre certains de mes médicaments plutdt que d’autres
Il m’arrive d’oublier mes médicaments:

9. Le matin*

10. Le midi*

11. L’apres-midi*

12. Le soir*

13. Le week-end*

14. Durant les vacances scolaires*

15. J’ai déja volontairement arrété de prendre mes médicaments sans avis médical*
16. De ma propre initiative j’ai déja essayé de modifier mon traitement (en prenant
d’autres médicaments ou produits)*

17. Je prends mes médicaments pendant toute la durée prescrite par mon médecin
18. Je prends mes médicaments en suivant les modalités de prise (ex : a jeun, avec
un verre d’eau,..) conseillées par mon médecin / pharmacien

19. Je fais les examens biologiques (prise de sang, urines,...) prescrits par mon /
mes médecin(s) que I’on me demande de faire en lien avec mon probléme de santé
20. Je fais les examens radiographiques (radio, IRM, scanner) prescrits par mon /
mes médecin(s) que I’on me demande de faire en lien avec mon probléme de santé
21. Je suis présent aux rendez-vous avec mon médecin généraliste traitant

22. Je suis présent aux rendez-vous avec mon (mes) médecin(s) spécialiste(s)

23. J’ai une activité physique réguliere, adaptée a mon état de santé
24. J’ai une alimentation saine et équilibrée

Je limite ma consommation :

25. En graisse

26. En sucre

27. En sel
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28. En alcool
29. En tabac
30. Je m’accorde des périodes de repos suffisantes

*Items recodés (1=4 ; 2=3 ; 3=2; 4=1)

6.2.1.2. Fiabilité de I’échelle

L’alpha de Cronbach a permis d’analyser la consistance interne d’EGOMAC

Tableau 3 : consistance interne de I’échelle EGOMAC

Dimensions de 1I’échelle Alpha de Cronbach
France Gabon
Echelle totale .90 .84
Observance médicamenteuse .79 .88
Observance au programme de soins 1 .67
Observance des régles hygiéno-diététiques .83 1

L’échelle affiche des propriétés psychométriques satisfaisantes pour les deux terrains de
recherche. Cela concerne aussi bien 1’alpha de Cronbach de 1’échelle totale (respectivement
.90 et .84) que de I’ensemble de ses dimensions avec respectivement : .79 et .88 (observance
médicamenteuse), .71 et .67 (observance au programme de soin) et .83 et .71 (observance des
regles hygiéno-diététiques). Le détail de I’analyse de la fiabilit¢ ’EGOMAC est présenté en

annexe 19.

6.2.2. Le Illness Perception Questionnaire-revised (IPQ-R)

6.2.2.1. Présentation de I’échelle

L’TPQ-R est un questionnaire d’auto-évaluation des représentations de la maladie qui a été
développé par Moss-Morris et Coll. (2002). 11 a été traduit en Francais en 2005 par Nebal Al
Anbar, Roland Dardennes et Kelly Kaye. Elaboré a partir des travaux du modele
d’autorégulation de Leventhal (1984), cet outil cherche a mesurer les représentations que les

malades ont de leurs maladies ; le but étant de saisir I'impact de ces représentations sur
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processus d’adaptation, les mécanismes de coping et la détresse psychologique pouvant étre

engendrée par la maladie.

Nous avons utilisé ce questionnaire pour mesurer les représentations du diabete chez nos

femmes enceintes.

Comme le suggerent les auteurs, le questionnaire peut €tre adapté a différentes maladies
chroniques et a différents contextes d’étude. Aussi, nous avons remplacé le terme « maladie »
par « diabete », nous avons également apporté des modifications aux items d’identité en

remplacant les symptomes ressentis et identifiés par des symptomes spécifiques au diabete.

Enfin, nous avons ramené le nombre causes a 15 au total en ajoutant également des items

relatifs au diabete et a la grossesse. Au total, le questionnaire se compose de 9 sous échelles.

La cotation se fait sur une échelle en 5 points allant de « pas du tout d’accord » a « tout a fait
d’accord », sauf pour I’échelle d’identité, dans laquelle les patientes devaient répondre par

« oui » ou par « non » aux différentes questions.

Le score se calcule pour chaque sous-échelle de facon distincte en additionnant les points

obtenus.

- La sous-échelle « identité » est composée de 14 items (item 1 a 14),

- La sous-échelle « chronologie (aigiie/chronique) » est composée de 6 items (IP1-5 et
18),

- La sous-échelle « conséquences » est composée de 6 items (IP6-11),

- La sous-échelle « contrOle personnel » est composée de 6 items (IP12-17),

- La sous-échelle « controle du traitement » est composée de 5 items (IP19-23),

- La sous-échelle « cohérence de la maladie » est composée de 5 (IP2-28),

- Lasous-échelle « chronologie cyclique » se compose de 4 (IP29-32),

- La sous-échelle « représentations émotionnelles » se compose de 6 items (IP33-38),

- La sous-échelle « causes » se compose de 15 items (C1 a 15).
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6.2.2.2. Fiabilité de I’échelle

La consistance inter-items de I'IPQ-R a été testée par I’alpha de Cronbach. Nous avons
calculé un alpha de Cronbach pour 1’échelle totale et pour chacune de ses sous échelles pour

en tester la fiabilité dans chacun nos terrains d’enquéte.

Tableau 4 : Consistance inter-items de I’IPQ-R

Dimensions de I’échelle Alpha de Cronbach
France Gabon
Echelle totale 86 97
Identité .81 .89
Chronologie (aigué/chronique) .66 .67
Eléments des conséquences .68 .70
Eléments de controle personnel .83 .84
Eléments de controle du traitement .87 .94
Eléments de cohérence de la maladie 71 71
Chronologie cyclique .61 .83
Représentations émotionnelles 75 71
Causes .59 .60

Dans I’ensemble, I’échelle présente une bonne consistance interne avec un coefficient alpha
respectivement de .86. et .97. Il en est de méme pour I’ensemble des dimensions mesurées par
I’échelle dont les scores refleétent un treés bon niveau de fiabilité, avec des scores allant jusqu’a
.94. Les dimensions ayant présenté des scores moyens sont respectivement : la Chronologie
cyclique (.61), les causes (respectivement .59 et .60), la Chronologie (aigué/chronique)
(respectivement .66 et .67) et les Eléments des conséquences (.68). Comparée aux résultats
obtenus par 1’échelle originale, notre échelle présente donc des caractéristiques

psychométriques tres acceptables, voire proche de 1’échelle originalegz.

 Les caractéristiques psychométriques de I'lPQ-R originale sont présentées en annexe 15
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6.2.3.Le Revised Diabetes Health Belief Model Questionnaire and
Environmental/Situational Barriers scale (EHBMQ)

6.2.3.1. Présentation du questionnaire

Il s’agit d’un questionnaire d’autoévaluation adapté a partir du modele des croyances de santé
(Rosenstock et al, 1996). Composé de deux questionnaires, ce modele a été élargi en ajoutant
des aspects relatifs a la motivation de santé, a I’auto-efficacité de la prise en charge du diabete
et des barrieres environnementales pouvant affecter I’adhésion, le but étant de prédire et
d’expliquer les comportements de santé. Selon les auteurs, ce modele est particulierement
utile pour examiner comment les croyances et les situations qui limitent le comportement de
santé adéquat ; ceux-ci peuvent €tre modifiées grace a une intervention appropriée pouvant
aider les patients a mieux se prendre en charge. Le modele élargi des croyances relatives a la
sant¢ (EHBMQ) a été développé a partir de trois instruments de mesure spécifiques au
diabete, a partir notamment de : 1’échelle Diabetes Health Belief (DHBS) de Harris et al.
(1987), mesurant les croyances relatives au diabete ; du Environmental Barriers Adherence
Scale (EBAS) de Irvine, Saunders, Blank, et Carter, 1990, mesurant les obstacles pouvant
affecter I’observance ; du Diabetes Self-Efficacy Scale (DSES) de Crabtree, 1987, mesurant

I’auto efficacité percue dans la prise en charge du diabete.

La traduction de I’Echelle a été effectuée par nos soins, puis présentée a des traducteurs afin
de comparer la version originale du questionnaire et la version traduite en francgais. Aucune
différence majeure n’est apparue a 1’issu du processus de retraduction du frangais vers
I’anglais, ce qui nous permis de tester la fiabilité du questionnaire ainsi traduit avant de
pouvoir le passer a un échantillon plus conséquent. L’outil (EHBMQ) se compose de deux
questionnaires : le R-DHBM, mesurant les croyances relatives au diabete et I’EBAS,

mesurant les barrieres environnementales a 1’adhérence.

Nous avons utilisé ce questionnaire dans le but de mesurer les croyances du diabete chez nos
femmes enceintes, et comme le suggerent les auteurs, le questionnaire peut €tre adapté a
chaque contexte de recherche. Aussi, nous avons modifié le libellé de certains items en y
incluant les mots « grossesse », « bébé », notamment aux items relatifs aux conséquences
percues quant au déroulement de la grossesse, et a la sévérité du diabete. Au total, le R-

DHBM comporte 54 items repartis en 7 sous échelles.
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- La sous-échelle « vulnérabilité percue » composée de 9 items (9, 11, 19, 21,23, 32, 35,
39, 43),

- La sous-échelle « bénéfices percus du traitement » composée de composée de 10 items
(5,6,7,8,10, 13,17, 18, 31, 40),

- La sous-échelle « sévérité percue » composée de 8 items (16, 20, 22, 25, 26, 36, 38,
41),

- La sous-échelle « mécanismes d’incitation a 1’action » composée de 6 items (15, 29,
37,42, 44, 45),

- La sous-échelle « éléments structurels » composée de 4 items (3, 12, 24, 34),

- La sous-échelle « motivation » composée de 6 (1, 2, 27, 28, 30, 33),

- La sous-échelle « efficacité personnelle » est composée de 9 items (46, 47, 48, 49, 50,

51,52, 53, 54).

L’EBAS regroupe au total 60 obstacles se rapportant aux quatre dimensions suivantes de la
prise en charge du diabete: D’alimentation, l'exercice physique, 1’auto surveillance

glycémique, et la prise des médicaments.

Les sujets ont été invités a répondre aux questions en donnant leur degré d’accord ou de
désaccord avec les différentes affirmations sur une échelle en 4 points. Le score se calcule

pour chaque sous-échelle de facon distincte en additionnant les points obtenus.

6.2.3.2. Fiabilité de I’échelle

L’alpha de Cronbach a permis de vérifier la structure interne de I’échelle EHBMQ® que nous

avons administré a nos deux groupes.

Tableau 5 : Consistance inter-items du EHBMQ

Dimensions de I’échelle Alpha de Cronbach
France Gabon
Echelle totale 91 .89
Vulnérabilité percue .90 .85
Bénéfices du traitement .82 .84
Sévérité percue 75 .88
Mécanismes d’incitation a I’action 73 .70

# Nous proposons en annexe 14 les résultats psychométriques du EHBMQ originel, en ce qui concerne
notamment la fiabilité.
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Eléments structurels .81 .90

Motivation 74 .80
Efficacité personnelle .85 .87
Barriéres percues .97 78
Barriéres percues (médicaments) .92 .92
Barrieres percues (régime alimentaire) .90 17
Barriéres percues activité physique .89 91
Barriéres percues autosurveillance glycémique 91 .84

Les propriétés psychométriques du questionnaire sont tres satisfaisantes, avec une bonne
consistance inter-item. Les coefficients alpha de Cronbach sont tres élevés aussi bien pour
I’échelle totale (respectivement .91 et .89) que pour les différentes sous-échelles avec
respectivement : Vulnérabilité percue (.90 et .85), Bénéfices du traitement (.82 et .84),
Sévérité percue (.75 et .88), Mécanismes d’incitation a 1’action (.73 et .70), Eléments
structurels (.81 et .90), Motivation (.74 et .80), Efficacité personnelle (.85 et .87), Barrieres
percues (.97 et .78).

Synthese

Les résultats indiquent que nos outils de mesure présentent de bonnes caractéristiques

psychométriques dans I’ensemble et ce, quel que soit le lieu de la passation.

En ce qui concerne 1’échelle EGOMAC, les résultats sont tres satisfaisants et indiquent que
I’échelle possede les propriétés psychométriques requises pour mesurer les dimensions de
I’observance thérapeutique. Elle présente des coefficients alpha Cronbach qui sont
respectivement de .90 et .84 qui attestent de sa fiabilité dans nos terrains de recherche. Il en
est de méme pour les trois dimensions de 1’observance qu’elle mesure dont la fiabilité est
attestée par de bons scores la aussi : observance médicamenteuse (.79 et .88), observance du
programme de soins (.71 et .67) et observance aux regles d’hygiene de vie (.83 et .71). Ces
résultats montrent qu’il existe une bonne cohérence interne des items entre eux et que

I’échelle mesure effectivement les comportements d’observance thérapeutique.

Concernant I’ITPQ-R, globalement, nous avons obtenus de bons résultats ; ceux-ci sont
satisfaisants compte tenu des résultats obtenus a I’échelle originale par les auteurs. Avec un
coefficient alpha de Cronbach pour I’échelle totale respectivement de .86 et .97, I'IPQ-R
affiche des propriétés psychométriques assez élevées permettant de mesurer les

représentations du diabete. Les scores des différentes sous-échelles sont tout aussi élevés,
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respectivement : identité (.81 et .89), Chronologie (.66 et .67), conséquences (.68 et .70),
controle personnel (.83 et .84), contrdle du traitement (.87 et .94), cohérence (.71 et .71),
Chronologie cyclique (.61 et .83), Représentations émotionnelles (.75 et .71). Le score est
cependant tres moyen a la sous-échelle « causes » avec un coefficient alpha de Cronbach égal
a .59 et .60. Dans I’ensemble ces résultats laissent entrevoir une cohérence interne des items
entre eux ; et nous pouvons déduire que 1’échelle est fiable et mesure bien les représentations

du diabete chez nos sujets.

Enfin, les résultats du EHBMQ sont eux aussi tres satisfaisants ; le questionnaire possede les
propriétés psychométriques requises pour la mesure des croyances du diabete. L’outil
présente un alpha de Cronbach global qui est respectivement de .91 et .89 qui atteste de sa
fiabilité. Il en est de méme pour les dimensions qu’elle mesure dont la fiabilité est attestée par
des coefficients tres élevés la aussi, allant de .73 a .97 (France) et de .70 a .92 (Gabon). Ces
résultats permettent indiquent qu’il existe une bonne cohérence interne des items entre eux et

que le questionnaire mesure effectivement les croyances du diabete.

6.3. Procédure

La premiere phase de recueil de donnée a été effectuée au sein de l'unité d’éducation
thérapeutique du service endocrinologie-diabétologie du CHR Bel-Air de Metz-Thionville
dont le chef de service est le Docteur Pierre Cuny. Elle s’est déroulée sur deux années, d’avril
a aout 2012 et de février a juillet 2013. Les patientes qui ont accepté de participer a cette
étude sont celles que nous avons rencontrées lors de leurs consultations au cours de ces deux
années. En effet, au cours de ces années, nous avons été présents aux différentes consultations
menées par les membres de I’équipe du Dr Cuny et avons pris part aux différentes réunions
d’éducation thérapeutique et, a des focus group animés par les membres de 1’équipe, au cours
desquels les patients recevaient les bases essentielles a la prise en charge de leur maladie, ce
qui a facilité la rencontre d’un certain nombre de personnes correspondants a nos criteres. Le
recrutement s’est fait sur la base de 1’acceptation volontaire et éclairée® des patientes
répondant a nos criteres de recherche. Un formulaire d’information et de consentement éclairé

a été remis a chacune des patientes avant le début de I’enquéte.

8 \oir annexe 2
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Nous avons cependant pris le soin de répondre aux questions des participantes et notamment a

leurs inquiétudes en ce qui concerne la garantit d’anonymat de leur contribution.

Pour les besoins de notre enquéte, nous avons nos rencontrées nos sujets a trois reprises et ce
en fonction de I’état d’avancement de leur grossesse et de leur diabete. Cela, en raison du
caractere dynamique des comportements que nous souhaitons mesurer. Nous avons donc suivi

I’évolution de I’observance de nos sujets comme suit :

- aTo, lors de notre premier rendez-vous (passation d’ EGOMAC),

- aTI, Lors du deuxieme rendez-vous, 15 jours plus tard (passation d’EGOMAC suivie
de la remise des questionnaires IPQ-R et EHBMQ a remplir et a rapporter pour le
troisiéme rendez—vousgs),

- a T2, lors du troisieme rendez-vous, 3 mois plus tard, en fonction de 1’état
d’avancement de la grossesse (passation d’EGOMAC et du questionnaire de

satisfaction du traitement).

Nous avons approché 89 patientes, 60 ont accepté de participer a I’enquéte, soit 67,4%. Nous
n’avons pas déploré d’abandons au cours de I’enquéte en ce qui concerne EGOMAC ; le
nombre de retour pour I'IPQ-R a été de 59, soit un taux de 98,33% contre seulement 25 pour

le EHBMQ, soit un taux de 41,66%.

Toutes les patientes ont été rencontrées au sein du service de consultation dans un bureau

aménagé a cet effet pour 1’occasion.

La seconde phase de recueil de donnée a été effectuée au sein du service endocrinologie-
diabétologie du CHU de Libreville dirigé par le Dr Bayé. Elle s’est déroulée de mai a
septembre 2014. Les patientes qui ont accepté de participer a cette étude sont celles que nous
avons rencontrées lors de leurs consultations au cours de 1’année 2014, mais aussi celles qui
était hospitalisées pour diabete mal contrdlé. En effet, au cours de cette année, nous avons été
présents aux différentes consultations menées par les membres de 1’équipe du Dr Bayé ; en
tant que psychologue, nous avons pris part aux différentes réunions de concertation au cours

desquelles étaient planifiées les actions a entreprendre en direction des patients.

85 ~ . . . ~ P . . .

En cas d’empéchement, les questionnaires devaient étre renvoyés par voie postale, les deux questionnaires
requérant un temps de passation assez important. Pour le cas échéant, les questionnaires étaient remis dans
des enveloppes affranchies.
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Le recrutement des sujets s’est fait sur la base de I’acceptation volontaire et éclairée des
patientes répondant a nos criteres de recherche. Un formulaire d’information et de
consentement €clairé a été remis a chacune des patientes avant le début de l’enquéte%. Nous
avons cependant pris le soin de répondre aux questions des participantes, en ce qui concerne
les enjeux du présent travail et les retombées éventuelles pour les patients ; mais aussi en ce

qui concerne les préoccupations liées a 1’anonymat des données recueillies, et la

compréhension de certains items des questionnaire a compléter ultérieurement.

Comme lors de la phase précédente, nous avons nos rencontrées nos sujets a trois reprises et
ce en fonction de I’état d’avancement de leur grossesse et de leur diabete Lors de la premiere
rencontre (T0), nous avons administré I’échelle EGOMAC. Lors du deuxieme rendez-vous
(15 jours plus tard) (T1), nous avons administré EGOMAC, puis nous avons remis les
questionnaires IPQ-R et EHBMQ a remplir et a rapporter pour le troisieme rendez-vous.
Enfin, lors du troisieme rendez-vous (3 mois plus tard en fonction de 1’état d’avancement de
la grossesse) (T2), nous administré EGOMAC pour la troisieme fois, acompagné du

questionnaire de satisfaction du traitement.

Nous avons approché 39 patientes, 29 ont accepté de participer a I’enquéte, soit un taux de
74,35% Nous n’avons pas déploré d’abandons au cours de 1’enquéte, la totalité des

questionnaires distribués nous ont été rapportés en totalité.

Toutes les patientes ont été rencontrées dans une salle du service de consultation qui avait été

aménagée pour la circonstance.

6.3.1.Définition des seuils d’observance

Bien qu’il n’existe aucun consensus quant a la définition d’un seuil d’observance a partir
duquel un patient serait observant (ou non observant), les données issues de la littérature
fixent généralement 1’observance a partir de 80% du respect de la prescription, selon les
pathologies mais également en fonction des auteurs. Ce taux correspond également a celui

retrouvé dans le cadre du diabete.

Les études par questionnaires ou entretiens fixent généralement 1I’observance entre 80 et 90%

du respect de la prescription. EGOMAC étant évaluée sur une échelle en 4 points (les scores

% Voir annexe 1
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possibles allant de 1 a 4), nous avons déterminé trois niveaux d’observance du traitement :

bonne observance, moyenne observance et non-observance, tels que résumés comme suit :

- Score compris entre 1 et 2 : non-observance
- Score compris entre 2 et 3 : observance moyenne

- Score compris entre 3 et 4 : bonne observance

La durée moyenne de complétion du questionnaire €tait de 21 minutes et en général, les
participantes des deux groupes n’ont pas éprouvé de difficultés particulieres, pouvant
notamment remettre en questions la compréhension des items et donc la validité des résultats.
Les résultats de la mesure des différents comportements de 1I’observance sont présentés en

annexes 6 a 13, pour nos deux groupes.

6.4. Présentation des résultats

6.4.1. Données générales

Dans I’ensemble, nos résultats indiquent que 86,66% des participantes francaises ont une
bonne observance du traitement, alors que seules 17,25% des participantes gabonaises ont une

bonne observance de leur traitement.

Concernant les différents comportements mesurés par EGOMAC, nous remarquons que 90%
des francaises peuvent étre catégorisées comme ayant une bonne observance médicamenteuse,
alors que seules 26,69% des gabonaises peuvent €tre catégorisées comme ayant une bonne

observance médicamenteuse.

La proportion des femmes ayant une bonne observance du programme de soins est de 85%

chez les francaises et de 62,02% pour chez les gabonaises.

Enfin, 48,27% des femmes gabonaises ont une bonne observance des mesures hygiéno-
diététiques, cette proportion est de 40% de bonne observance de la prescription chez les

francaises.
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Nous allons maintenant présenter les statistiques descriptives relatives a I’échelle EGOMAC
(moyennes et écart types) pour chaque groupe. L’ensemble des résultats des sous échelle

d’EGOMAC sont présentés en annexes 6 a 13.

Les comparaisons intergroupes ont été effectuées a 1’aide du test t de Student pour

échantillons indépendants, a partir du logiciel SPSS 23.

6.4.2. Comparaison des moyennes d’observance obtenues par
les deux groupes

Tableau 6 : Comparaison intergroupe des scores globaux obtenus aux différentes

mesures de I’observance

Mesures Groupe France (n=60) Groupe Gabon (n=29) t p
TO 3,04 (0,40) 2,75 (0,17) -3,7 001
T1 3,02 (0,28) 3,00 (0,31) -44 ns
T2 2,95 (1,26) 2,78 (0,33) -72 ns

Les mesures de I’observance a TO, T1 et T2 indiquent une différence significative entre les
scores des sujets a TO ol les moyennes sont respectivement de 3,04 et 2,75 pour les femmes
du France et pour les femmes du groupe Gabon. Cette différence indique que les frangaises
sont significativement plus observantes que les gabonaises a TO (¢ (87) = -3,7, p<.001). La

différence entre les scores obtenus aux mesures a T1 et T2 apparaissent non significatives.

Tableau 7 : Comparaison intergroupe des moyennes aux différentes sous-échelles

d’EGOMAC

Dimensions Groupe France Groupe Gabon

(n=60) (n=29) t p
Observance médicamenteuse 3,22 (0,25) 2,76 (0,23) -8,29 .001
Observance du programme de 3,28 (0,41) 3,04 (0,34) -2,67 .009
soins
Observance des mesures 2,94 (0,29) 2,98 (0,23) .58 ns
hygiéno-diététiques
Observance globale 3,15 (0,22) 2,84 (0,19) -6,37 .001
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La comparaison des moyennes indique que les patientes du groupe France sont globalement

plus observantes que les patientes du groupe Gabon au seuil de 5%.

En ce qui concerne I’observance médicamenteuse, les scores sont respectivement de 3,22 et
de 2,76 pour les femmes du groupe France et pour celles du groupe Gabon. Cette différence
apparait significative (¢ (87)=-8,29, p<.001 et indique que les femmes du groupe France ont
une observance médicamenteuse plus élevée que les femmes du groupe Gabon. De méme, il
apparait que la différence entre les scores d’observance du programme de soin est également
significative ; les femmes frangaises et gabonaises obtenant respectivement 3,28 et 3,04, la
différence entre les scores est apparu significative au seuil de 5% et indique que les femmes
du groupe France ont une meilleure observance du programme de prise en charge du diabete
que les femmes du groupe Gabon (¢ (87)= -2,67, p<.05). Ces différences semblent conformes
a la différence indiquée par les scores d’observance globale des deux groupes ; en effet, celle-
cl apparait significative et indique que les femmes du groupe France sont globalement plus

observantes que les femmes du groupe Gabon (¢ (87)=-6,37, p<.001).

6.4.3. Observance et satisfaction du traitement

Nous allons présenter dans cette partie quelques-uns déterminants de I’observance ;
notamment en relation avec les variables relatives a la satisfaction du traitement. En effet,
nous avons vu dans la partie théorique que I’observance pouvait €tre déterminée autant par
des facteurs biomédicaux que par des facteurs d’ordre psychosociaux. Ainsi, des facteurs tels
que le nombre d’injections par jour, le fait de prendre ses médicaments a intervalle régulier,
les difficultés d’intégration du traitement dans la vie quotidienne ou encore le prix des
médicaments peuvent impacter négativement 1’observance. Ici, il s’agira d’abord de comparer
les moyennes les moyennes des participantes au questionnaire de satisfaction du traitement.
Ensuite, nous étudier le lien entre les comportements d’observance des patientes et la

satisfaction du traitement a partir du coefficient de corrélation r de Bravais Pearson.
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6.4.3.1. Comparaison des moyennes au questionnaire de
satisfaction du traitement

Pour tester les différences entre nos différents groupes, nous avons utilisé le test t de Student

pour échantillons indépendants au seuil de 5%. Nous présentons ici uniquement les items

présentant des différences statistiques significatives.

Tableau 8 : Comparaison intergroupe des moyennes obtenues au questionnaire de

satisfaction du traitement

Items Groupe Groupe

France (n=60) Gabon (n=29) t p
Complexité du traitement 3,43 (1,41) 4,34 (0,76) 3,23 .002
Confiance vis-a-vis des soignants 4,28 (0,58) 2,34 (1,00) -11,45 001
Confiance vis-a-vis du traitement 4,18 (0,70) 2,44 (1,32) -8,09 001
Effet du traitement sur ’amélioration de 3,71 (0,73) 2,93 (1,19) -3,81 .001
la qualité de vie
Effet du traitement sur I’amélioration du 3,81 (0,65) 3,20 (1.04) -3,36 001
poids
Mode d’administration des médicaments 3,78 (1,16) 4,48 (0,68) 2,98 .004
Le prix des médicaments 2,38 (1,34) 4,93 (0,25) 10,10 001
La distance a parcourir 1,71 (0,66) 4,75 (0,43) 22,35 001

Les résultats indiquent que les femmes du groupe France sont globalement plus satisfaites de

leur traitement que les femmes du groupe Gabon.

Les femmes du groupe Gabon consideérent que leur traitement actuel est significativement
plus complexe que les femmes francaises (¢ (87)= 3,23, p<.05) ; elles font globalement moins
confiance a leurs soignants par rapport aux femmes du groupe France qui, elles, au contraire
ont une forte confiance envers leurs soignants (¢ (87)=-11,45, p<.001), mais également envers
leur traitement (¢ (87)= -8,09, p<.001). Cela semble se ressentir sur la qualité de vie, les
patientes francaises ayant une appréciation plus favorable des effets du traitement sur
I’amélioration de la qualité de vie (¢ (87)= -3,81, p<.001). Les perceptions concernant les
effets positifs du traitement sur I’amélioration du poids sont également, de facon globale, plus

élevées chez les frangaises que chez les gabonaises (7 (87)=-3,36 p<.05).

Les questions relatives au prix du traitement semblent plus préoccuper les patientes

gabonaises qui considerent que leurs médicaments sont significativement plus cofiteux, par
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rapport aux patientes francaises (¢ (87)= 10,10, p<.001) qui ont exprimé cette préoccupation
de facon moins importante (m=2,38 vs 4,93). Enfin, il apparait que les patientes gabonaises
considerent que la distance qui les sépare du centre de santé ou elles sont suivies, entrave de

facon significative la prise en charge de leur maladie (¢ (87)= 22,35, p<.001).

6.4.3.2. Satisfaction du traitement et observance

Nous pensons qu’un patient satisfait de son traitement sera plus observant de celui-ci ; ainsi,
une plus grande satisfaction aura tendance a améliorer 1’observance et, un traitement percu

comme non satisfaisant produira les effets inverses.

Nous avons testé les liens qui existent entre les items de satisfaction du traitement et les score
d’observance des participantes, en ce qui concerne notamment, les différentes mesures de

I’observance et le score global d’observance.

Le score d’observance globale des femmes du groupe France est corrélé a 1’ensemble des
items de la satisfaction du traitement. En ce qui concerne les différentes dimensions de
I’observance, excepté la sous échelle « observance du programme de soin » qui ne présente
aucune corrélation significative, il apparait globalement que les items de la satisfaction du
traitement correlent avec les dimensions « observance médicamenteuse » et « observances des
regles hygiéno-diététiques » de 1’échelle d’observance. Il semble donc que, globalement,
I’observance des femmes constituant ce groupe est liée de fagon significative a leur niveau de
satisfaction du traitement. Nous pouvons par exemple constater que 1’observance
médicamenteuse est corrélée significativement a la complexité du traitement (r= .46, p<.01), a
la confiance vis-a-vis des soignants (r=-.33, p<.01) ou, a la confiance vis-a-vis du traitement
(r=-.42, p<.01). De méme, il semble que les difficultés percues dans la mise en ceuvre des
regles hygiéno-diététiques soient également associées de facon significative a I’observance de

cette prescription (r= .47, p<.01).

En ce qui concerne les femmes du groupe Gabon, nous voyons que la satisfaction du
traitement est également corrélée de fagon significative a I’observance médicamenteuse, a
I’observance des mesures hygiéno-diététiques et a 1I’observance globale. Il semble donc que le
niveau d’observance des participantes est associé a leur niveau de satisfaction du traitement.
Ainsi, les résultats laissent entrevoir par exemple que le score d’observance médicamenteuse

est corrélée de facon significative a au score de la complexité du traitement (r=-.55, p<.001),
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a la confiance vis-a-vis des soignants (r=-.46, p<.05), a la confiance vis-a-vis du traitement
(r=-37, p<.05) ou a leffet du traitement sur glycémie (r=-.49, p<.001). De méme,
I’observance des mesures hygiéno-diététiques apparait associée de fagon significative aux
difficultés rencontrées dans la mise en pratique des mesures hygiéno-diététiques (r= .40,

p<.05).
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Tableau 9 : corrélation entre les items de la satisfaction du traitement
et les dimensions de 1’observance des femmes du groupe France

Tableau 10 : corrélation entre les items de la satisfaction du traitement
et les dimensions de 1’observance des femmes du groupe Gabon

Items Observance
Observance Observance du Observances Observance
médicamenteuse  programme de des regles globale
soin hygiéno-
diététiques
Complexité du traitement 46%* .04 36%* A48F*
Confiance vis-a-vis des -33** -.00 =22 -33*
soignants
Confiance vis-a-vis du - 42%% -.05 =21 - 43%*
traitement
Effet du traitement sur la ) -.06 -31% -50%*
glycémie
Effet du traitement sur la -56%* -.16 -32% -56%*
qualité de vie
Effet du traitement sur le -.20 -43 -27% -25%
moral
Effet du traitement sur le poids  -.59%* -.19 -.30% -59%:*
Le nombre d’injection par jour  .57%* 13 A8** 62%%
Les prises a intervalles -45%% -.04 -40%* - 49%*
réguliers
Les prises a intervalles des 49%* .09 R o SqE
repas
Le fait de ne pas pouvoir S3* 13 A8** S59%*
arréter
Les effets secondaires 45%* .14 27% ATHE
L’intégration du traitement 497 15 34 S4E
Le mode d’administration des S5 13 43 60%*
médicaments
Le régime (ou I’hygiéne de vie) 60%* 13 AT 64%*
Le prix des médicaments A1 12 26%* A4
La distance a parcourir A1#% -.00 12 35wk

** La corrélation est significative au niveau 0.01 (bilatéral).

* La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).

Items Observance
Observance Observance Observances  Observance
médicamenteuse  du programme  des regles globale
de soin hygiéno-
diététiques
Complexité du traitement - 55%* 31 -45* -46*
Confiance vis-a-vis des -46* .06 -42% -45%
soignants
Confiance vis-a-vis du -37* .05 -32 -.35
traitement
Effet du traitement sur la -.49%% .19 -41% -42%
glycémie
Effet du traitement sur la - 47H* 13 - 49%* -44*
qualité de vie
Effet du traitement sur le -.23 25 -.20 -.15
moral
Effet du traitement sur le poids -.50%* .26 - 52 -.46*
Le nombre d’injection par 34 -.15 31 .29
jour
Les prises a intervalles A44* -.13 A7 A41*
réguliers
Les prises a intervalles des 39% 12 48** A5%
repas
Le fait de ne pas pouvoir 38* .05 A42% 40*
arréter
Les effets secondaires 53wk -.29 A43* A43*
L’intégration du traitement 37 .08 45% A1*
Le mode d’administration des 38%* .05 42% 40*
médicaments
Le régime (ou I’hygiéne de vie)  .44* -.01 40%* A2%
Le prix des médicaments -.14 .33 17 .01
La distance a parcourir 32 .09 38* .35

** La corrélation est significative au niveau 0.01 (bilatéral).

* La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).
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Discussion :

Les résultats indiquent des corrélations significatives entre 1’observance des participantes et
leur degré de satisfaction du traitement, en ce qui concerne 1’observance globale, mais aussi
ses différentes composantes.

Nos résultats peuvent €tre résumés comme suit :

- les facteurs liés au traitement :

La complexité du traitement est liée de facon significative a I’observance. Autrement dit, plus
le traitement est percu comme €tant complexe, plus le patient aura tendance a avoir une
mauvaise observance. Dans notre cas, il ressort que 1’observance globale, I’observance
médicamenteuse et 1’observance des MHD sont corrélée de facon significative aux scores
obtus a I'item «complexité du traitement ». Ici, les sujets des deux groupes ont une
appréciation différente de la complexité de leur traitement comme le montre répartition
graphique des réponses. Il ressort également que plus de la moitié des sujets des deux groupes
percoivent leur traitement comme étant « complexe » ou «trés complexe », mais que
cependant, cette complexité apparait poser plus de problemes aux patientes gabonaises.
Celles-ci I’expriment dans de plus grandes proportions et ont une moyenne significativement
plus importante que celle obtenue par les patientes francaises a l'item « complexité du
traitement ». Ces résultats semblent ainsi confirmer les différences qui existent entre les
scores d’observance des participantes.

Il y a une corrélation entre les effets du traitement (en termes de bénéfices positifs percus en
ce qui concerne la glycémie, le poids et la qualité de vie) et I’observance. Ce qui semble
indiquer qu’un traitement étant percu comme bénéfique aura tendance a é&tre suivi
conformément a la prescription tandis que si les bénéfices ne sont pas positifs, il peut en
résulter une inobservance. Dans 1’ensemble, nos sujets percoivent de bons bénéfices du
traitement sur leur glycémie. Cependant, la répartition graphique des réponses a indiqué
qu’une proportion plus importante de patientes rapportent percevoir des bénéfices positifs du
traitement sur la glycémie dans le groupe Gabon par rapport au groupe France. Cependant, ce
résultat ne reflete pas le score d’observance obtenu par la patientes gabonaises, alors qu’il
semble en accord avec le score obtenu par les francaises. En outre, il semble que le traitement
améliore de facon significative la qualité de vie, notamment chez les patientes francaises. En

effet, plus de la moitié des participantes rapportent percevoir les bénéfices positifs de leur
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traitement, au contraire des gabonaises qui rapportent plutot davantage de bénéfices négatifs.
Les corrélations significatives entre les scores d’observance et les score de la qualité de vie
indiquent la présence d’un lien significatif entre ces deux facteurs, chez les patientes des deux
groupes. Ce qui semble traduire 1’idée d’une observance favorable a un traitement ayant un
impact positif en termes d’amélioration de la qualité de vie alors qu'un traitement faisant
I’effet contraire aura tendance a ne pas étre pris de facon conforme a la prescription médicale.
Les scores d’observance des participantes francaises et gabonaises sont corrélés de facon
significative a la satisfaction du traitement en ce qui concerne l’effet de celui-ci sur
I’amélioration du poids. Ce qui indique que la perception des bénéfices positifs du traitement
sur le poids est un facteur favorable a 1’observance des participantes. La répartition des
réponses montre que les patientes francaises sont globalement plus satisfaites de leur
traitement qui semble produire I’effet recherché conformément aux objectifs de la prise en
charge. Par contre, nous remarquons que chez les gabonaises, la proportion des participantes
satisfaites de leur traitement représente moins de la moitié des patientes ; elles sont donc
globalement insatisfaites de leur traitement. Ainsi, au regard de ces résultats nous aurons
tendance a déduire que les différences d’observance entre les deux groupes et qui sont
globalement en faveur des francgaises, peuvent également étre dues au fait que pour les
gabonaises, le traitement semble inefficace ou du moins, est percu comme tel ; ce qui semble

impacter de facon importante le respect de la prescription.

- Les facteurs liés aux patientes et a la relation thérapeutique :
L‘observance apparait liée de facon significative a la confiance accordée aux soignants. Des
corrélations significatives ont été trouvées entre la confiance accordées aux soignants et les
scores obtenus par les participantes des deux groupes en ce qui concerne 1’observance
globale, 1’observance médicamenteuse et 1’observance des mesures hygiéno-diététiques. Ces
résultats semblent indiquer que le fait d’avoir confiance aux soignants est un facteur de
I’observance et que le fait de faire confiance aux professionnels améliore le respect de la
prescription, alors qu’un patient qui n’a pas confiance en ses soignants aura tendance a moins
suivre les recommandations de celui-ci. La répartition graphique des réponses indique que la
quasi-totalité des patientes francaises font confiance a leurs soignants, alors que cette
proportion apparait tres faibles chez les gabonaises qui cependant, expriment en majorité un
manque de confiance vis-a-vis des professionnels. Cela ressort lorsqu’on compare les scores
obtenus par les deux groupes. Les francaises accordent significativement plus de confiance a

leurs soignants que les gabonaises. Cela peut également entrer en compte dans 1’explication
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de la différence des scores d’observance entre nos deux groupes de sujets. De méme, la
confiance vis-a-vis du traitement apparait liée de fagon significative a I’observance globale et
a I’observance médicamenteuse chez les francaises alors qu’elle est liée de fagon significative
uniquement a I’observance médicamenteuse chez les gabonaises. Ce résultat indique
notamment que plus les patients ont confiance au traitement prescrit, plus ils auront tendance
a étre observants. Au contraire, le fait de ne pas avoir confiance au traitement semble étre un
facteur de non-observance. Chez les francaises cela peut avoir un impact sur I’observance
globale et sur I’observance médicamenteuse alors que chez les gabonaises c’est plutdt sur
I’observance médicamenteuse que la confiance semble jouer un rdle. La répartition graphique
des réponses indique que les frangaises accordent globalement plus de confiance a leur
traitement que les gabonaises qui expriment majoritairement un manque de confiance vis-a-
vis de celui-ci. Cela semble expliquer, d’une part, la différence entre les scores obtenus a
I’item confiance vis-a-vis du traitement qui apparait significative entre les deux groupes, et
d’autre part, la différence significative entre les scores d’observance obtenus entre les
patientes. Ainsi, on peut déduire que les frangaises ont tendance a €tre significativement plus
observantes que les gabonaises car elles font globalement plus confiance a leur traitement que

ces derniéres.

- Difficultés percues dans la prise du traitement :
Des corrélations significatives apparaissent entre les scores d’observance et les difficultés
percues dans la prise du traitement, chez les sujets des deux groupes. Ce qui semble indiquer
que I’observance est liée de facon significative a la perception de difficultés pouvant entraver
le respect de la prescription. Ainsi, plus les barrieres percues sont importantes, plus le malade
aura tendance a €tre moins observant vis-a-vis de son traitement et, une moindre perception
des difficultés dans la prise du traitement produira l’effet inverse. En nous basant
essentiellement sur les aspects du traitement qui présentent une différence significative entre
les moyennes obtenues par les deux groupes, il semble que les gabonaises expriment
davantage de difficultés li€es a la prise de leur traitement que les frangaises ; ce qui peut avoir
un impact sur 1’observance des participantes. En I’occurrence, des facteurs tels que le mode
d’administration des médicaments, leur prix et la distance a parcourir pour se rendre au centre
de santé, peuvent également étre pris en compte dans 1’explication des différences observées
dans les scores d’observance des sujets. Cependant, si les facteurs « prix » et « distance » sont
corrélés significativement a 1’observance globale et médicamenteuse chez les patientes

francaises, il apparait que ceux-ci ne sont pas liés a I’observance des patientes gabonaises.
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Synthese :

Les résultats indiquent que les femmes du groupe France ont globalement de meilleurs

résultats a 1’échelle d’observance que les femmes du groupe Gabon.

En effet, en ce qui concerne 1’observance globale, la moyenne des femmes du groupe France
est de 3,15 (écart type =.22) alors qu’elle est de 2,84 (écart type =.19) chez les femmes du
groupe Gabon. L’analyse indique une différence statistique significative entre les scores des
deux groupes, en faveur des francaises qui apparaissent étre globalement plus observantes que

les gabonaises (7 (87) =-6,37, p<.05).

On peut également observer une différence entre les moyennes des deux groupes en ce qui
concerne les différentes dimensions de 1’observance. Ainsi, concernant 1’observance
médicamenteuse, les résultats indiquent que les patientes francaises ont une moyenne
d’observance de 3,22 (écart type = .25); celle-ci est de 2,76 (écart type =.23) pour les
patientes gabonaises. Cette différence qui apparait comme étant significative (¢ (87) = -2,67,
p<.05), indique que les francaises sont plus observantes a leur traitement médicamenteux que

les gabonaises.

En ce qui concerne la dimension « observance du programme de soins », la comparaison des
moyennes obtenues par les participantes indique également une différence significative entre
les groupes. Avec une moyenne de 3,28 (écart type =.41), les francaises apparaissent plus
observantes du programme de prise en charge du diabete que les gabonaises qui obtiennent
une moyenne de 3,04 (écart type =.34). La comparaison des moyennes fait ressortir une

différence significative entre les résultats obtenus par les participantes (¢ (87) = -2,67, p<.05).

Cependant, nous n’avons trouvé aucune différence significative entre nos deux groupes en ce

qui concerne I’observance des mesures hygiéno-diététiques.

Les corrélations observées entre les items de notre questionnaire de satisfaction du traitement
et les dimensions de 1’observance mesurées par EGOMAC peuvent étre interprétées comme
étant le fait que 1’observance des participantes est liée a leur niveau de satisfaction du
traitement. Autrement dit, il semble que plus le traitement est percu comme contraignant,
plus les participantes sont susceptibles d’avoir des difficultés a étre observantes, alors qu’un

traitement per¢u comme satisfaisant améliore 1’observance. Dans cette optique, il est apparu
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que les patientes francaises sont globalement plus satisfaites de leur traitement que les

patientes gabonaises.

L’absence de corrélation entre le score d’observance du programme de soin et les items du
questionnaire de satisfaction du traitement, laisse penser que 1’observance des rendez-vous
médicaux n’est pas déterminée par la satisfaction que les patientes retirent de leur traitement.

Il semble donc que cette dimension de I’observance soit déterminée par d’autres facteurs

6.4.4. Observance, croyances et représentations

Objectif : déterminer les liens qui peuvent exister entre les représentations et les croyances
relatives a la maladie et au traitement et les comportements d’observance des participantes.
Ici, nous allons utiliser le questionnaire révisé des représentations de la maladie (IPQ-R) dans
sa version adaptée au diabete, ainsi que 1I’échelle révisée des croyances relatives a la santé

(EHBMQ), également dans version adaptée au diabete.

Les analyses ont été menées a 1’aide du logiciel SPSS 23 ; des coefficients de corrélation r de
Bravais Pearson ont été utilisés pour déterminer les liens qui existent entre les différentes

variables a I’étude.

6.4.4.1. Résultats descriptifs de ’'TPQ-R

Tableau 11 : comparaison intergroupe des moyennes obtenues a I’IPQ-R

Dimensions Groupe France Groupe

(n=59) Gabon (n=29) t p
Identité 8,68 (3,47) 9,93 (2,05) -1,79 ns
Chronologie (aigue/chronique) 2,81 (0,31) 3,88 (0,41) -13,47 001
Conséquences 3,07 (0,71) 4,42 (0,44) -9,29 001
Controle personnel 4,34 (0,54) 3,17 (0,60) 9,06 001
Controle du traitement 4,68 (0,53) 3,72 (0,74) 6,97 001
Cohérence du diabete 4,54 (0,52) 4,36 (0,33) 1,65 ns
La chronologie cyclique 3,94 (0,87) 3,68 (1,00) 1,22 ns
représentations émotionnelles du 3,80 (0,73) 4,26 (0,36) -3,20 002
diabete
Causes 3,54 (0,53) 3,32 (0,43) 1,86 ns

158



Les résultats indiquent que les participantes ont, de facon globale, des représentations élevées

en ce qui concerne leur diabete.

Certaines dimensions mesurées par 1I’échelle indiquent des résultats présentant des différences
significatives entre les moyennes obtenues par les différents groupes. Cela peut étre interprété
comme le fait que les patientes ont des perceptions différentes de la maladie, en ce qui

concerne notamment, ces items présentant des différentes significatives.

Ainsi, nous voyons que la moyenne a la dimension « chronologie (aigue/chronique) » les
femmes du groupe France ont obtenu une moyenne de 2,81 (écart type =.31), alors que la
moyenne est de 3,88 (écart type =.41) chez les femmes du groupe Gabon. Cette différence
apparait comme significative (¢ (86) = -13,47, p<.001) et semble indiquer que les patientes
gabonaises ont une perception plus élevée de chronicité de leur diabéte que les patientes

francaises.

En ce qui concerne la perception des conséquences de la maladie, les résultats indiquent
également des différences significatives entre nos deux groupes de sujets. Les patientes
gabonaises ont obtenu une moyenne de 4,42 (écart type =.44) a la dimension
« conséquences », tandis que cette moyenne est de 3,07 (écart type =.71) chez les francaises.
Ce résultat indique également les perceptions concernant les conséquences du diabete sont
plus élevées chez les gabonaises que chez les francaises ; la différence étant statistiquement

significative entre les deux groupes (f (86) = -9,29, p<.001).

Cependant, il apparait que les patientes frangaises semblent globalement percevoir un plus

grand contrdle sur la maladie, que ce soit personnellement, ou a partir du traitement.

Ainsi, leur moyenne a la dimension « contrdle personnel » est de 4,34 (écart type =.54) alors
qu’elle est de 3,17 (écart type =.60) pour les patientes gabonaises. La différence significatives
entre ces scores (¢ (86) = 9,06, p<.001) indique donc que les frangaises estiment avoir un
meilleur contrdle sur la maladie. Il apparait également que la perception du contrdle de la
maladie par le traitement est plus élevée chez les patientes frangaises que chez les patientes
gabonaises. Avec une moyenne de 4,68 (écart type =.53) a la dimension « contrdle du
traitement », il semble que les francaises percoivent davantage les bénéfices de leur traitement
(en termes de stabilisation de la maladie et d’amélioration des symptomes, voire, en termes de

réduction des conséquences possibles de la maladie) que les gabonaises qui obtiennent une
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moyenne de 3,72 (écart type =.74). La différence entre les moyennes apparait ici significative

(t (86) = 6,97, p<.001).

Enfin, il semble que le fait de percevoir de plus grandes conséquences de la maladie, mais

également d’avoir une perception plus élevée de la chronicit¢é de la maladie, favorise

I’émergence de représentations émotionnelles (négatives). Celles-ci apparaissent en effet, plus

fortes chez les patientes gabonaises qui semblent exprimer des représentations plus élevés que

les frangaises, en termes notamment de vulnérabilité face aux conséquences du diabete. De ce

fait, on observe une moyenne de 4,26 (écart type =.36) pour les patientes gabonaises, qui

apparait significativement différente a la moyenne de 3,80 (écart type =.73) obtenue par les

patientes francaises (¢ (86) = -3,20, p<.002).

6.4.4.2. Représentations et observance

Nous avons testé les corrélations entre les scores aux dimensions de I'IPQ-R et les score aux

dimensions d’EGOMAC dans le but de faire ressortir les associations qui peuvent exister

entre les représentations du diabete et I’observance chez nos sujets.

Tableau 12 : corrélations entre les scores d’observance et les score a I’IPQ-R chez les

patientes francaises

IPQ-R Observance Observance du  Observance Observance
médicamenteuse programme de  des mesures  globale
soins hygiéno-
diététiques
Identité 27% -.09 A7 25
Chronologie (aigue/chronique) A1#* 42%% .05 S0#*
Conséquences 48*%* .20 .00 A5k
Controle personnel 39k 31* .16 S0
Controle du traitement A1%* 43%% .08 S1E*
Cohérence du diabéte 26%* 48** .05 A4
La chronologie cyclique .03 29% .02 17
représentations émotionnelles du .07 .05 A5 10
diabéete
Causes 28 49%* -.04 37

* La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).

** La corrélation est significative au niveau 0.01 (bilatéral).

160



Le tableau 12 présente des corrélations significatives entre les dimensions de I'IPQ-R et les

dimensions d’EGOMAC.

Cependant, il semble que les représentations du diabete ne sont pas associées a 1’observance
des mesures hygiéno-diététiques, la sous échelle « observance des mesures hygiéno-
diététiques » ne présentant aucune corrélation significative avec les dimensions de 1’échelle

d’observance.

Ainsi, il apparait que 1’observance médicamenteuse des participantes est associée de facon
significative aux symptomes associés a la maladie (r=.27, p<.05), aux perceptions concernant
la chronologie de la maladie (r=.41, p<.01), a la perception des conséquences éventuelles de
la maladie (r=.48, p<.0l), a la perception d’un contrfle personnel sur la maladie(r=.39,

p<.01).

L’observance médicamenteuse apparait aussi liée de fagon significative au fait de percevoir
un certain contrdle de maladie par le traitement, donc au fait d’un traitement per¢u comme
efficace (=41, p<.01), au fait d’avoir une bonne compréhension de la maladie et de ses
manifestations (r=.26, p<.05) et enfin, au fait d’identifier les causes possibles de la maladie ou

de ses symptomes (r=.28, p<.05).

Concernant 1’observance du programme de soins, les résultats indiquent des associations
significatives avec les représentations se rapportant a chronicité de la maladie, il semble de ce
fait que I’observance des patientes s’inscrivent dans leur perception de la durée de la maladie

(r=42, p<.01).

Il semble également les perceptions des participantes en ce qui concerne le niveau de contrdle
exercé sur la maladie que ce soit personnellement ou grice au traitement, soit associé de facon

significative avec leur observance des rendez-vous médicaux.

Autrement dit, une patiente qui a fortes convictions concernant ses propres capacités a avoir
une emprise sur sa maladie, aura tendance a étre observant (r=.31, p<.05) ; de mé€me, la
perception d’un traitement efficace aura tendance a améliorer ’assiduité des patientes en

termes de respect du programme de prise en charge du diabete (r= 43, p<.01).
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Tableau 13 : corrélations entre les scores d’observance et les score a I’IPQ-R chez les

patientes gabonaises

IPQ-R Observance Observance Observance  Observance
médicamenteuse  du des mesures  globale
programme hygiéno-
de soins diététiques
Identité 14 -.14 .07 .06
Chronologie (aigue/chronique) 37* 21 39* A43*
Conséquences -.19 -.00 -.12 -.16
Controle personnel .19 A1 .29 27
Controle du traitement .04 18 .06 .07
Cohérence du diabéte -.34 -.23 -.26 -43*
La chronologie cyclique -.17 -.20 -.16 -.24
représentations émotionnelles du 34 .05 .36 39%
diabete
Causes -.11 -.29 -.12 -.23

* La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).

Il existe tres peu de corrélations entre les items de I'IPQ-R et les items de I’échelle EGOMAC

en ce qui concerne les scores obtenus par les patientes gabonaises.

Les scores de I'IPQ-R qui correlent de facon significative avec les score de I’échelle
EGOMAC concernent notamment la « chronologie » (r=.43, p<.05), la «cohérence du
diabete » (r=.43, p<.05) et les « représentations émotionnelle du diabete » (r=.39, p<.05). Ces
résultats indiquent 1’existence d’un lien entre le degré d’observance globale des patientes et
leurs perceptions quant a la chronicité du diabete, la compréhension que les patientes ont du

diabete et représentations émotionnelles qui en découlent.

Par ailleurs, nous constatons que la dimension « chronologie (aigue/chronique) » seule correle
de facon significative avec les scores des sujets en ce qui concerne | observance
médicamenteuse (r=.37, p<.05) et I’observance des mesures hygiéno-diététiques (r=.39,
p<.05), ce qui semble également suggérer 1’existence d’un lien significatif entre ces

différentes variables.
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6.4.4.3. Résultats descriptifs du EHBMQ

Seules les croyances en rapport avec I’ « efficacité personnelle » présentent des moyennes

significativement différentes entre nos deux groupes a 1’échelle R-DHBM.

Tableau 14 : comparaison des moyennes obtenues a la dimension efficacité personnelle

Dimensions Groupe France Groupe Gabon t p
(n=25) (n=29)
Efficacité personnelle 3,62 (0,21) 3,42 (0,24) -3,12 .003

La comparaison des moyennes des patientes a la dimension « efficacité personnelle » indique
une différence statistique significative entre les moyennes obtenues par les francaises
(m=3,62, écart type =.21) et les moyennes obtenues par les gabonaises (m=3,42, écart type
=.24). 1l semble que les patientes francaises ont un plus fort sentiment d’efficacité personnel

que les patientes gabonaises (¢ (52) =-3,12, p<.05).

6.4.4.4. Croyances et observance

Nous avons testé les corrélations entre les scores aux dimensions de 1’échelle R-DHBM et les
score aux dimensions d’EGOMAC dans le but de faire ressortir les associations qui peuvent

exister entre les croyances du diabete et I’observance chez nos sujets.

Tableau 15 : corrélations entre les scores d’observance et les score au R-DHBM chez les

patientes gabonaises

R-DHBM Observance Observance du Observance des  Observance
médicamenteuse programme de mesures globale
soins hygiéno-
diététiques
Vulnérabilité percue 24 20 A4% 37*
Bénéfices percues .30 12 29 .34
Sévérité percue .35 22 AT A7
Moteurs de I’action -.00 A45% A2 11
Eléments structurels -.11 11 -.02 .00
Motivation .05 15 A1 .09
Efficacité personnelle -.27 .06 25 -.12

* La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).
** La corrélation est significative au niveau 0.01 (bilatéral).
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Tres peu d’items du R-DHBM correlent de fagon significative avec les items d’EGOMAC en

ce qui concerne les moyennes obtenues par les participantes gabonaises.

Nous pouvons cependant constater qu’il existe des corrélations significatives entre les scores
aux dimensions « vulnérabilité percue » (r=.37, p<.05) et « sévérité percue » (r=.47, p<.01)
du R-DHBM et le score d’observance globale des patientes. Cela peut étre interprété comme
le fait que I’observance globale des patientes gabonaises est associée au fait que le diabete est
percu comme étant une maladie suffisamment grave par ses répercussions et pouvant avoir
des conséquences néfastes aussi bien pour I’enfant que pour la mere. Ainsi, 1’évaluation par
les mamans des risques futurs de la maladie et de ses complications apparait associée a
I’observance. Autrement dit, plus les patientes percoivent la menace que représente la

maladie, plus elles auront tendance a étre observantes.

Nous pouvons également constater qu’aucune dimension du R-DHBM ne correle de fagon
significative avec la dimension « observance médicamenteuse ». Par contre, la dimension
« observance du programme de soins » est corrélé de facon significative a la dimension
« moteurs de I’action » (r=.45, p<.05). Cela peut indiquer que les participantes associent leur
observance de ce comportement au fait de chercher constamment du soutien en cas de
manifestation de la maladie ou encore, lorsqu’elles sont motivées par des facteurs externes,

pouvant motiver 1’adoption des comportements de santé recommandés.

Tableau 16 : corrélations entre les scores d’observance et les score au R-DHBM chez les

patientes francaises

R-DHBM Observance Observance du Observance des Observance
médicamenteuse programme de mesures hygiéno- globale
soins diététiques
Vulnérabilité percue -27% -.18 -.00 -28%*
Bénéfices percues -.17 -.03 13 -.09
Sévérité percue -.13 -.12 10 -.05
Moteurs de I’action -.24 -.11 29% -.16
Eléments structurels -.09 .00 -.06 -.05
Motivation .07 14 24 21
Efficacité personnelle .18 .05 -.04 15

* La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).

En ce qui concerne les patientes francaises, il y a également tres peu d’items du R-DHBM qui

correlent de fagon significative avec les scores d’observance.
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Cependant, il apparait que le score d’observance globale des participantes est corrélé de facon
significative avec le score de la sous échelle « vulnérabilité percue » du R-DHBM (r=.28,
p<.05). 1 semble donc que le fait de percevoir le diabete comme pouvant impacter de facon
grave la santé (de I’enfant notamment) soit un facteur significatif de 1’observance. Nous en
déduisons donc que la perception des conséquences potentiellement dangereuses du diabete
sont associées a 1I’observance chez nos sujets et que, plus la maladie est per¢ue comme ayant

des conséquences dangereuses, plus les sujets auront tendance a étre observants.

De méme, il semble que I’observance médicamenteuse soit corrélée de facon significative a la
perception de cette vulnérabilité face au diabete ; le fait de se sentir en insécurité face a la
maladie et a ses conséquences, en termes de développement des complications, apparait

également étre associée au respect de cette prescription (r=.27, p<.05).

Enfin, il semble que I’observance des mesures hygiéno-diététiques est liée de facon
significative avec la dimension « moteurs de 1’action » (r=.29, p<.05) ; ce qui peut vouloir
dire que les patientes respectueuses de cette prescription percoivent les symptomes du diabete
ou sont motivées par des facteurs tels que les messages de prévention qui jouent le réle de
catalyseurs dans la recherche de soins médicaux ou d’adopter les comportements positifs

recommandés en termes d’alimentation.

6.4.4.4.1. Barrieres percues

Tableau 17 : comparaison intergroupe des moyennes obtenues a ’EBAS

Dimensions Groupe France Groupe Gabon t p
(n=25) (n=29)

Barriéres percues dans la prise des 2,98 (0,35) 3,29 (0,22) 4,05 001

médicaments

Barrieres percues dans le régime 3,04 (0,32) 2,89 (0,23) -2,00 .050

alimentaire

Barrieres percues dans I’exercice 3,36 (0,29) 3,03 (0,31) -4,18 001

physique

Barrieres percues dans I’auto 3,21 (0,19) 3,00 (0,35) -2,98 004

surveillance glycémique

Nous observons des différences significatives entre les moyennes obtenues par nos deux
groupes, ce qui peut indiquer que les patientes ont des croyances significativement différentes

en ce qui concerne les obstacles a la prise en charge de leur maladie.
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La moyenne a la dimension « barrieres percues dans la prise des médicaments » des patientes
est de 2,98 (écart type =.35) alors que les patientes gabonaises obtiennent une moyenne de
3,29 (écart type =.22). Cette différence apparait comme significative (¢ (62) = 4,05, p<.05) et
semble indiquer que les patientes gabonaises percoivent plus d’obstacles dans la prise de leur

traitement médicamenteux que les francaises.

En ce qui concerne ’activité physique, nous observons également une différence entre les
moyennes des sujets. Les femmes francaises obtiennent une moyenne de 3,36 (écart type
=.29) alors que cette moyenne est de 3,03 (écart type =.31) chez les gabonaises. La différence
entre les moyennes étant significative (¢ (62) = -4,18, p<.05), il semble que les francaises

percoivent plus d’obstacles en ce qui concerne la pratique réguliere d’une activité physique.

Enfin, les résultats indiquent I’existence d’une différence significative entre les moyennes des
sujets en ce qui concerne la dimension « barrieres percues dans 1’auto surveillance
glycémique ». Les participantes francaises obtiennent une moyenne plus élevée (m= 3,21,
écart type =.19) que les participantes gabonaises (m= 3,00, écart type =.35) ; cette différence
qui est apparue significative (¢ (62) = -2,98, p<.05), semble indiquer que les patientes

francgaises ont des perceptions plus élevées en ce qui concerne 1’auto surveillance glycémique.

6.4.4.4.2. Observance et barrieres percues

Nous avons testé les corrélations entre les scores aux dimensions de 1’échelle EBAS et les
score aux dimensions d’EGOMAC dans le but de faire ressortir les associations qui peuvent
exister entre les croyances du diabete mesurée par cette échelle et I’observance chez nos

sujets.

Tableau 18 : corrélations entre les scores d’observance et les score a PEBAS chez les

patientes francaises

Barrieres percues dans le Barrieres percues dans I’auto
régime alimentaire surveillance glycémique
Observance médicamenteuse S56** J35*

* La corrélation est significative au niveau 0.05 (bilatéral).
** La corrélation est significative au niveau 0.01 (bilatéral).
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Seul le score d’« observance médicamenteuse » présente des corrélations significatives avec
les dimensions « barrieres percues dans le régime alimentaire » (r=.56, p<.01) et « barrieres

percues dans I’auto surveillance glycémique » (r=.35, p<.05).

Ces résultats indiquent notamment qu’il existe un lien significatif entre 1’observance du
traitement médicamenteux et les obstacles percus notamment dans la mise en ceuvre des
recommandations concernant le régime alimentaire et [’auto surveillance glycémique. Les
corrélations étant significatives, nous pouvons en déduire que ces facteurs affectent de facon

importante 1I’observance médicamenteuse des participantes.

Tableau 19 : corrélations entre les scores d’observance et les score a ’EBAS chez les

patientes gabonaises

Observance Observance Observance des mesures
globale médicamenteuse hygiéno-diététiques
Barrieres percues dans .56%* A7 60%F

I’exercice physique

** La corrélation est significative au niveau 0.01 (bilatéral).

La dimension « barrieres percues dans 1’exercice physique » est corrélée de facon
significative avec trois scores d’observance, a savoir : 1’observance globale (r=.56, p<.01),
I’observance médicamenteuse (r=.47, p<.01) et I’observance des mesures hygiéno-diététiques

(r=.60, p<.01).

Ce tableau indique notamment I’existence de liens significatifs entre la perception des
barrieres ou des obstacles a la pratique d’une activité physique et le niveau d’observance des
patientes gabonaises en ce concerne 1’observance globale et 1’observance médicamenteuse et
I’observance des mesures hygiéno-diététiques. Il apparait donc que la perception des obstacles
a la pratique d’une activité physique affecte de facon importante 1’observance des patientes

gabonaises.

Synthese

Les résultats descriptifs de I'IPQ-R indiquent que les participantes ont, globalement, des
représentations élevées en ce qui concerne leur diabete et que les représentations du diabete

sont associées a 1’observance des recommandations médicales chez nos sujets. Cependant, il
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apparait clairement que ces associations sont plus fréquentes chez les patientes francaises que
chez les gabonaises, chez lesquelles nous retrouvons trés peu d’associations significatives
entre les scores de 'IPQ-R et les score d’observance aux différentes dimensions ’EGOMAC.
Néanmoins, ces résultats vont dans le sens de notre hypothese selon laquelle il existe un lien
entre les représentations que les patientes ont de leur maladie et leur niveau d’observance des

prescriptions médicales.

Les résultats de I’échelle des croyances de santé indiquent que les participantes ont des
croyances élevées en ce qui concerne leur diabéte de facon globale. En ce qui concerne la
comparaison des moyennes obtenues a 1’échelle, les résultats indiquent que seule la dimension
« efficacité personnelle » présente une différence significative entre les différents scores. 1l
semble que les patientes francaises ont un plus fort sentiment d’efficacité personnelle que les
patientes gabonaises. L’analyse des corrélations entre les scores des sujets a 1’échelle
d’observance et a I’échelle des croyances de santé a, quant a elle, indiqué I’existence de liens
significatifs entre les scores d’observance des deux groupes et les score relatifs aux croyances
concernant notamment, les « moteurs de 1’action », la « vulnérabilité percue » et la « sévérité

percuc ».

Enfin, les croyances relatives aux barrieres ou aux facteurs pouvant faire obstacle a la prise en
charge du diabete apparaissent également liées de facon significative a I’observance chez nos
sujets. Nos résultats vont ainsi dans le sens de notre hypothese selon laquelle les croyances de
santé des patientes sont liées de facon significative avec leur niveau d’observance du

traitement.

Points essentiels

- Nos femmes enceintes ont, de facon globale, des représentations élevées en ce qui
concerne leur diabete,

- Il existe des liens significatifs entre le niveau d’observance des participantes et leurs
représentations du diabete,

- Nous avons retrouvé tres peu d’associations significatives entre les scores a I'IPQ-R et
les scores d’observance aux différentes dimensions d’EGOMAC chez les patientes
gabonaises, contrairement aux patientes francaises chez lesquelles ces associations

semblent étre plus fréquentes.
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- Les patientes francaises ont un plus fort sentiment d’efficacité personnelle que les
patientes gabonaises,

- Il existe un lien entre les croyances de santé et I’observance,

- Il existe un lien entre les croyances concernant les obstacles a la prise en charge du

diabete et le niveau d’observance des sujets.

Discussion

Etudier I’influence des déterminants socioculturels de 1’observance est le but de notre travail.
Pour ce faire, nous avons inscrit cette étude dans une perspective comparative en prenant
comme exemple deux groupes de femmes enceintes diabétiques prises en charge selon deux
modeles de santé différents que tout semble opposer, mais dont I’un a cependant été calqué

sur 1’autre.

D’une part, nous avons des femmes enceintes « frangaises » prises en charge selon un modele
de santé qui integre progressivement les considérations sociales du diabete dans le protocole
de suivi des malades, donc, orienté de plus en en plus vers le patients pris dans sa singularité
et sa globalité. Et d’autre part, nous avons des femmes enceintes « gabonaises » qui au
contraire, sont prises en charge selon un modele de santé a forte orientation biomédicale, qui

ne laisse que tres peu de place aux considérations socioculturelles de la maladie.

Pour ce faire, I’étude des travaux menés sur les questions liées a I’observance et aux roles des
facteurs socioculturels, propres aux patients, a fait ressortir I’importance de la prise en
considération de ces facteurs dans les soins proposés aux patients. Une prise en charge percue
comme tenant compte du malade dans sa globalité est par définition, plus adaptée a ce dernier.
Elle est donc, plus efficace, car elle permet de cerner toutes les dimensions de la maladie et

ainsi, d’apporter des soins plus adaptés a chaque malade.

De ce fait, les patientes prises en charge dans un tel contexte seraient plus observantes a
priori, du moins c’est ce que nous pensons en ce qui concerne les sujets sur lesquels porte

notre €tudes.

De facon globale, nos résultats indiquent 1’existence de liens significatifs entre I’observance et

les facteurs d’ordre socioculturels ; ils semblent donc aller dans le méme sens que ceux
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obtenus par les auteurs que nous avons consulté tout au long de ce travail. En effet, ces
résultats indiquent que les femmes frangaises sont globalement plus observantes que les
femmes gabonaises. Ce résultat semble indiquer que le fait d’étre pris en charge selon un

modele centré sur le patient améliore 1’observance de ce dernier.
Les autres résultats que nous avons obtenus semblent venir appuyer ce fait.

D’abord, en ce qui concerne la satisfaction du traitement, il apparait que les frangaises sont
globalement plus satisfaites de leur traitement que les gabonaises, qu’elles manifestent une
plus grande confiance vis-a-vis de leurs soignants mais également vis-a-vis de leur traitement.
Ce qui est caractéristique d’une relation thérapeutique vécu comme globalement satisfaisante.
De plus, elles expriment un plus fort sentiment de contrOle personnel sur la maladie par
rapport aux gabonaises, il en est de méme pour le traitement dont elles percoivent également
plus I’efficacité. Par contre, les résultats de I'IPQ-R indiquent que les gabonaises percoivent
davantage les conséquences du diabete, ce qui semble traduire la perception plus grande d’une
certaine vulnérabilité face a la maladie et a ses complications. Les scores d’observance des
participantes sont apparu corrélé de facon significative leurs scores aux dimensions mesurées

par I'TPQ-R.

Les résultats obtenus avec 1’échelle des croyances de santé indiquent que seule la dimension
« efficacité personnelle » de I’échelle présente une différence significative entre les moyennes
des deux groupes. Cette différence est apparue favorable aux femmes francaises, qui semblent
ainsi, avoir un plus fort sentiment d’efficacité personnel dans la prise en charge de leur
diabete que les gabonaises ; ce résultat vient en quelques sorte confirmé celui trouvé a la
dimension « contrdle personnel » de I'IPQ-R. Les scores d’observance des participantes
présentent des liens significatifs entre les croyances de santé et le niveau d’observance des
patientes, notamment en ce qui concerne la « vulnérabilité percue », la « sévérité percue » et

les « moteurs de I’action ».

Enfin, la comparaison des moyennes concernant la perception des facteurs faisant obstacle a
la prise en charge du diabete, indique que globalement, les femmes gabonaises percoivent
plus de barrieres dans la prise des médicaments. Ce comportement est donc soumis a certaines
difficultés qui compromettent 1’observance des patientes. Nous pouvons rattacher ce résultat a
la perception d’un traitement vécu comme cher par son prix jugé exorbitant et inaccessible a

la majorité des patientes constituant notre échantillon de femmes gabonaises.
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Cependant, il est apparu que les femmes francaises sont plus génées dans la pratique régulicre
d’une activité physique, car rapportant plus d’obstacles que les gabonaises; ce qui est

également le cas e ce qui concerne I’ASG.

En définitive, nos résultats indiquent que les croyances et les représentations que nos patientes
ont du diabete influencent de fagon significative leur observance du traitement. Il semble donc
que ces facteurs qui sont d’ordre socioculturels soient déterminants dans ce comportement et
que, le fait de les prendre en compte dans le suivi des malades, améliore considérablement

leurs résultats en termes de stabilisation de la maladie et d’amélioration des symptomes.
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RESULTATS DE L’ANALYSE QUALITATIVE

172



Introduction

Nos résultats quantitatifs ont montré 1’existence d’associations significatives entre les

croyances de santé, les représentations du diabete et I’observance thérapeutique de nos sujets.

Afin d’explorer ces représentations et croyances et donc, d’aller un peu plus loin dans 1’étude
de I’observance et de ses déterminants, nous avons procédé a des entretiens semi directifs. Le
but était d’emmener les sujets a verbaliser leur vécu du diabete, leurs ressentiments vis-a-vis
de la maladie, du traitement et de la grossesse. Il s’agissait donc de comprendre comment
leurs perceptions de la maladie influence leur fagcon de se prendre en charge. L’analyse de

contenu du discours des sujets va nous permettre d’approfondir nos précédents résultats.

Nos analyses vont porter essentiellement sur la mise en relief des cooccurrences lexicales les
plus significatives dans le discours des patientes. Le but étant d’explorer en profondeur leurs
représentations, leurs croyances et leur vécu du diabete ; le sens qu’elles donnent a la maladie.
Cette premiere analyse sera effectuée a partir du logiciel Iramuteq version 0.7 alpha 2. Notre
deuxiéme analyse portera sur le champ sémantique du diabete, et aura pour but d’étudier les
liens les plus significatifs en termes d’expressions rattachées et gravitant autour de la maladie
et donc des différents mots utilisés par les patientes pour caractériser leur maladie. Cette

deuxieme analyse sera effectuée a partir du logiciel d’analyse sémantique Tropes VF8.4.
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CHAPITRE VII: croyances et représentations du diabéte chez les
patientes francaises

Objectif : proposer une analyse de contenu du discours afin de présenter la sémantique
rattachée au diabete, traduisant les représentations de la maladie et les croyances de santé de

nos sujets, pouvant influencer leur prise en charge de la maladie.

7.1. Analyse de la sémantique rattachée au diabete

7.1.1. Caractéristiques de I’échantillon

Notre échantillon se compose 12 femmes dont la moyenne d’age est 31,11 ans (6=4,07) étant
principalement situées entre le 6° et le 9° mois de grossesse. Concernant le traitement actuel,
41,66% des participantes rapportent €tre sous mesures hygiéno-diététiques et 58,33% sont

sous insulinothérapie.

Les principales caractéristiques de notre échantillon sont présentées dans le tableau ci-

dessous.

Tableau 20 : caractéristiques de I’échantillon : effectif et pourcentage

Participantes
Variables Caractéristiques de la population n %
(n=60)
Age Moyenne =31,11, ET =4,07
Nombre de mois de grossesse 6 mois 3 25
7 mois 5 41,66
8 mois 2 16,66
9 mois 2 16,66
Etat civil Mariée 7 58,33
Seule 2 16,66
En couple 3 25
Niveau d’étude <BAC 8 66,66
>BAC 4 33,33
Traitement actuel Mesures hygiéno-diététiques 5 41,66

174



insulinothérapie 7 58,33

7.1.2. Méthode

L’entretien semi directif a été utilis€ comme méthode de recherche pour tenter de répondre
aux questions soulevées par notre problématique ; la méthode permet de donner libre court a
ses pensées ou ses opinions sur un theme donnée. Ainsi, nos sujets ont pu s’exprimer
librement sur les themes que nous leur avons proposés. Notre guide d’entretien a été élaboré a
partir d’'une revue de la littérature a I'issue de laquelle nous avons généré 6 thémes se

rapportant a :

- Les représentations du diabete : explorer les représentations du diabete, le sens attribué
a la maladie, les sentiments suscités,

- Les croyances de santé : explorer les croyances concernant 1’état de santé et la
perception de la gravité du diabete,

- Diabete et grossesse : examiner le vécu du diabete compte tenu de la grossesse et des
enjeux de la prise en charge, les craintes et les peurs suscités par la maladie,

- Diabete et observance : explorer les déterminants de 1’observance tels que décrits par
les patientes,

- L’efficacité personnelle,

- Larelation thérapeutique.

Nous n’avons pas respecté de chronologie particuliere lorsque nous avons abordé ces
différents themes, le but des entretiens était avant tout d’appréhender les représentations et les
croyances rattachées au diabete. Nous avons donc choisi de laisser libre cours a 1’expression

des participantes tout en dirigeant nos échanges.

La consigne de départ était la suivante : « parlez-moi de votre diabéte, comment vous le vivez,

par rapport a votre grossesse ? »
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7.1.3. Procédure

Ces entretiens ont été rendus possibles grace a la collaboration du service diabétologie du
CHR Bel-Air de Metz-Thionville, qui a mis un bureau, a notre disposition et en garantissant
les meilleures conditions de travail. Le recrutement des participantes a été effectué sur la base
du volontariat aupres de patientes venant pour un rendez-vous médical entre avril 2013 et juin
2013. Pour participer aux entretiens, les sujets devaient étre diabétiques et enceintes au

moment de ’entretien.

Les entretiens ont une durée située entre dix et vingt deux minutes et ont été menés par nos
soins. Les résultats que nous présentons ici, sont ceux des entretiens que nous avons

retranscrits pour analyse (voir annexe 23).

7.2. Résultats : Analyse Iramuteq 0.7 alpha 2

7.2.1. Données générales

Ce travail poursuit 1’objectif de mettre en évidence les thématiques abordées autour des
représentations du diabete. Le but étant de déterminer le poids de ces représentations sur le
vécu de la maladie et I’observance du traitement. Notre analyse se vise a proposer une

classification du discours de nos sujets en fonction de la proximité du lexique qui le compose.

Notre corpus se compose de 4 textes décomposé en 180 segments de textes, présentant 6554
occurrences pour 1142 formes. L’analyse a généré 6 classes du discours comportant 664
formes actives, soit une moyenne de 36,41 formes actives par segment. 147 segments (sur

180) ont été classés, soit 81,67% du corpus total.

7.2.2. Analyse des relations entre les différentes classes

La méthode CDH (Classification Descendante Hiérarchique) a été utilisée pour étudier la
répartition des formes du discours (la sémantique associée au diabete) entre les différentes

classes, ainsi que leurs relations d’interdépendance.
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La méthode CDH a mis en évidence un réseau lexical composée de 6 classes, classées
chacune en fonction de leur niveau d’importance dans le discours. Le graphique 17 résume

les résultats obtenus de la classification avec la taille relative de chacune des classes.

Graphique 9 : CDH du corpus, présentant les différentes classes du discours

clagse 1

classe 2

clagse 3

classe 6

Nous pouvons constater sur ce graphique que les classes 1 et 2 semblent se détacher des
autres classes et présentent un lien de proximité lexicale. L’analyse a également mis en
évidence des liens entre les classes 3, 4, 5 et 6. Le pourcentage des classes traduit
I’importance d’apparition des mots ou du vocabulaire constituant la classe au sein du

discours.

Ainsi, le discours des participantes est réparti comme suit au sein de notre corpus : les classes
1 et 2 représentent respectivement 13,6% et 20,4% du corpus, les classes 3, 4, 5 et 6,

respectivement : 17%, 19,9%, 21,11% et 15% du corpus.
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Graphique 10 : CDH des classes du discours en fonction du vocabulaire employé
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Le graphique 18 présente la classification du vocabulaire issu des différentes classes discours
(exprimé en chi 2. Plus le chi 2 est fort, plus les mots composants le vocabulaire de la classe

sont représentés au sein de celle-ci).

Le vocabulaire de la classe 1 fait ressortir un lexique qui se rapporte davantage a ’ASG du
diabete et a I’insulinothérapie. La classe 2 par contre, se rapporte davantage au régime
alimentaire, mais laisse apparaitre des termes qui pourraient appartenir a la premiere classe, ce
qui explique certainement leur rapprochement. La classe 3 évoque plutdt la grossesse, mais
prise en compte avec le diabete, elle semble faire référence au vécu de la grossesse. La classe
4 semble quant elle, se rapporter a 1’évocation de ce vécu, des ressentiments qu’ont les

femmes face a la situation. Le lexique de la classe 5 fait surtout référence au vécu émotionnel
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de la maladie compte tenu des conséquences percues. Enfin, la classe 6 semble évoquer les

bouleversements percus par les sujets et engendrés par le diabete.

7.3. Résultats par classe

Les mots les plus représentatifs de chaque classe et les segments répétés ont été analysés pour

expliquer le processus ayant conduit a I’interprétation des résultats.

7.3.1. Classe 1 : I’auto surveillance glycémique

Les résultats de la classe 1 indiquent 20 mots (sur 147) soit 13,61% du corpus total. La classe
semble aborder la problématique de la prise en charge médicale du diabete, notamment, celle
de I’ASG. Cela se traduit par un vocabulaire dominant au sein d’un champ lexical spécifique

a la prise en charge médicamenteuse du diabete.

L’analyse des segments répétés de la classe permet d’approfondir ce résultat. Dans la classe 1

le vocabulaire constituant le champ lexical de I’ASG se compose de :

- Des termes se rapportant a la mesure de la glycémie : fois (}*=48,64), mesurer
(*>=32,87), glycémie (y*=32,51), piquer (x*=25,87), jour (¥*=16,6), sucre (y*=11,85),
taux (%*=9,48), controle (y*>=4,63), journée (}*=7,34),

- Des termes faisant référence au respect de la prescription : oublier (y*=14,98), efforcer
(x*>=13,19), exemple (¥*>=11,85), envie (¥*>=7,34), contrainte (¥*=7,34), rendez-vous
(*>=7,34), respecter (y>=7,05), possible (}*=4,63).

L’analyse des segments répétés met en exergue des indicateurs :

- d’illustrations ou de description (c est, y a tout ¢a, tout ce, il y a),

- de la prescription (fois par jour, par jour, me piquer, appris, déja arrivé, plusieurs
fois, plusieurs fois par jour, je m efforce, ma glycémie, taux de sucre),

- des indicateurs personnels (j ai, que je, je m, je n ai, a me, ai appris),

- des indicateurs de négation (ne pas, de ne pas, n ai),

- des indicateurs de fréquence (chaque fois, a chaque fois)
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Le mot «fois» est le mot le plus significatif de la classe (}*=48,64); il présente des
associations systématiques : fois/mesurer — fois/glycémie — fois/piquer — fois/jour — fois/sucre
— fois/taux — fois/journée — fois/controle. Ce qui semble confirmer que le vocabulaire de la
classe se rapporte a I’ASG, en termes de fréquence des gestes a effectuer : pour cela on

observe tres souvent des indices de temps, de répétition.

« ne pas pouvoir arréter, oublier tout ce que j’ai été, et accepter donc d’étre malade...les médicaments
tout le temps, se piquer plusieurs fois par jour, prendre des précautions quoique je fasse... c’est
lourd »

« J’ai appris a me servir de pleins d’outils pour le contrdle de mon diabete, j’ai adopté pas mal de
geste que je m’efforce de faire entrer dans ma routine, j’ai appris a me piquer toute seule quatre fois
par jour ! »

On retrouve aussi I’usage du mot « fois » dans I’évocation de la fréquence des difficultés liées

au respect de la prescription :

« Il m’est déja arrivé quelques fois de ne pas faire ce qu’il faut comme il faut et quand il le faut... Ce
n’est pas facile tous les jours de respecter tout ¢a »

«Une autre fois j’avais oublié de mesurer ma glycémie pendant toute la journée...mais dans
I’ensemble ¢a n’arrive pas tous le temps et je m’efforce de respecter tout ca méme si ¢’est difficile »

Enfin, ce mot est employé dans I’évocation des émotions suscitées par la surveillance de la
maladie, notamment des appréhensions face aux résultats glycémiques jugés peu satisfaisant

ou mauvais.

« Ce qui fait que j’étais souvent stressée, notamment a chaque fois qu’il fallait mesurer mon taux de
sucre, je m’attendais a chaque fois a une catastrophe, je n’ai pas le souvenir d’avoir fait une glycémie
sans avoir une crainte dans le cceur, combien je vais avoir, est-ce que c’est bien, est-ce que c’est
mal 7 »

« J’angoissais aussi parce que je devais faire des injections plusieurs fois par jour et j’ai une phobie
des aiguilles, donc je déteste ca ! »

Il apparait que le vocabulaire de la classe 1 soit marqué par la fréquence des gestes a effectuer
dans le cadre de la surveillance du diabete et que les mots constituant le champ lexical de la
classe sont tous soumis a une certaine fréquence dans le temps, exprimant la nécessité de les

réaliser a des moments précis. En ce sens, on remarque que le vocabulaire de la classe
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comporte 1’ensemble des examens, des contrdles et des mesures a effectuer régulierement

dans le cadre de la prise en charge du diabete.

7.3.2. Classe 2 : le régime alimentaire

Les résultats de la classe 2 indiquent 30 mots (sur 147) soit 20,41% du corpus totale. Cette
classe présente un vocabulaire qui semble rapporter aux MHD, plus particulicrement, au
régime alimentaire, élément essentiel de la prise en charge. Le vocabulaire de la classe se

concentre au sein d’un champ lexical des conséquences du diabéte qui comprend :

- des mots se rapportant a 1’alimentation : régime (y>= 74,05), suivre (y*=27,68), manger
(¥*>=15,25), importer (y*=11,94), poids (¥*=11,78), perdre (y*=4,03), pratiquement
(x>=6,11), seul (y*=4,03),

- des mots se rapportant a la prise en charge globale de la maladie : effort (y*= 11,32),
obliger (y*= 11,32), insuline (¥*=9,23), prendre (¥>=8,93), traitement (y*=4,56),
glycémies (x*=4,03).

La prise en compte des segments répétés a permis de mettre en avant un vocabulaire :
descriptif (c est, ce que, il y a, y a, c est la), personnel (que je, j ai, qu il, je ne), relatif au
régime alimentaire (le régime, mon régime, du poids, mon traitement), d’obligation (je dois, il

faut).

L’analyse du vocabulaire et des segments répétés indique que le discours de la classe 2 se
rapporte aux perceptions entourant le régime alimentaire. On peut a cet effet, remarquer que
le mot « régime » est le plus significatif de la classe (y>= 74,05), ce qui indique qu’il domine
la classe et que le lexique qui gravite autour de la notion de régime s’inscrit dans la prise en
charge globale du diabete. Le mot « régime » est ainsi au centre d’une série d’associations
traduisant les représentations du régime alimentaire au sein du discours : régime/suivre —
régime/manger — régime/importer — régime/poids — régime/effort — régime/obliger —
régime/insuline — régime/prendre — régime/pratiquement — régime/traitement — régime/seul —

régime/glycémies.

Il semble donc que la classe 2 aborde les questions relatives aux perceptions liées a la prise en

charge diététique du diabete compte tenu, toutefois, des autres modalités de suivi de la
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maladie, ce qui traduit la complémentarité percu entre les deux formes de prises en

charge comme on peut le lire dans les extraits suivants :

« je suis obligée d’étre tres rigoureuse parce que 1’équilibre est assez fragile, et que mon bébé risque a
tout moment de souffrir du fait que je me comporte mal que ce soit en ne respectant pas mon régime
ou en oubliant de bien faire mes glycémies parce qu’en fait tout mon traitement repose sur ¢a »

« Maintenant je fais beaucoup plus attention a mon poids, j’essaie au mieux, de suivre mon régime, je
ne mange n’importe quoi, n’importe comment, j’essaie de garder le controle sur chaque choses qui se
rapporte a mon alimentation, je mange suffisamment, pour garder un bon équilibre alimentaire avec
beaucoup de 1égumes, surtout »

« Il est parfois un peu compliqué de rester fidele au régime et aux injections ; il peut arriver que je
fasse des erreurs qui m’obligent a réajuster les doses d’insuline par rapport aux autres médicaments
que je dois prendre et au régime que je dois suivre...parfois c’est lourd »

« passer ma vie aussi avec cette maladie en quelques sorte... parce que dans ma famille, il y a des
personnes qui en souffrent. Tres rapidement, on m’a annoncé que j’allais devoir prendre I’insuline,
parce qu’avec le régime mes glycémies n’étaient pas du tout bonnes. Notamment parce que je suis en
surpoids et que je n’arrétais de prendre du poids ; tout ceci accompagné du fait que je devais suivre
un régime encore plus strict. Ce qui de prime abord ne semblait pas facile »

« Le régime est assez compliqué a suivre vu que c’est tres restrictif, et généralement, quand tu as
faim, et ca arrive souvent, tu n’as pas le droit de manger normalement, comme tu veux. Et le truc
c’est qu’inconsciemment, on se met des barrieres vis-a-vis de la nourriture, Je s’interdis pratiquement
tout parce que, évidemment il ne faut pas exposer mon bébé a quoi que ce soit »

N N

« Déja la premiere contrainte c’est d’arriver a changer impérativement, d’arriver a supprimer
completement le sucre de mon alimentation, privilégier les légumes et les repas sans matiere grasse
ou vraiment tres peu... euh surtout que je déteste vraiment les 1égumes, j’ai pratiquement été obligée
de m’habituer a en manger, malgré tout... et imaginez-vous manger quelque choses que vous n’aimez
pas tous les jours... j’étais parfois écceurée, et franchement euh, j’en ai eu marre quoi »

7.3.3. Classe 3 : grossesse et diabete

Les résultats de la classe 3 indiquent 25 mots (147), soit un pourcentage de 21,09% du corpus

total. Le vocabulaire constituant le champ lexical de la classe se compose :

- des mots se rapportant a la gestation : grossesse (¥*=27,96), enceinte (y>= 10,93),

- des mots se rapportant a 1’annonce du diagnostic de diabete : moment (y*=25,08),
diabéte (¥*=19,53), rassurée (¥*>=9,08), probleme (¥*>=9,08), annoncer (y>=6,78),
situation (y*=6,78), sentir, aider, diagnostic, conjoint, aide, produire, fragile, accepter,

maladie, silence (respectivement, (¥*= 5,35).
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La prise en compte des segments répétés a mis en évidence des indicateurs personnels (je, que
je, j ai, je me, je suis, j étais, j avais, je ne, on a), des indicateurs descriptifs (c est, ce que, ¢
était, depuis que), des indicateurs se référant a la gestation (la grossesse, ma grossesse) et des

indicateurs se référant a la maladie (la maladie, le diabete, mon diabete).

L’analyse du lexique et des segments répétés indique que la classe 3 aborde la problématique
de I’annonce du diagnostic. Le vocabulaire constituant cette classe évoque notamment le vécu
et le moment de I’annonce. On retrouve également 1’évocation des sentiments suscités par
cette annonce. Le mot grossesse est le plus représentatif de la classe grossesse (y*=27,96), et
se trouve au centre d’associations lexicales parmi lesquelles: grossesse/moment —
grossesse/diabete — grossesse/enceinte — grossesse/rassurer — grossesse/probleme —

grossesse/annoncer — grossesse/situation.

Il semble que 1’annonce du diabete a suscité des réactions diverses chez nos sujets et que le
lien avec la grossesse semble avoir favorisé 1’émergence de certaines représentations en
fonction de la facon dont les sujets ont vécu cette annonce : on peut le voir dans les passages

ci-dessous :

« Je vis bien mon diabete, aujourd’hui. Je suis diabétique depuis déja 5 ans et au départ ¢a a été tres
difficile a assumer... a vivre. J’ai beaucoup souffert psychologiquement, surtout, du fait d’étre entrée
dans la maladie du jour au lendemain. Et... ¢a a apporté beaucoup de changements dans ma vie,
maintenant je ne vois plus les choses de la méme fagon, le temps me semble plus court, en méme
temps la vie a pris un autre sens. Je suis tombée enceinte au bon moment, je pense. Parce que j’étais
en pleine déprime quand j’ai appris que j’étais enceinte, je souffrais beaucoup d’étre différente, je me
sentais anormale, je crois que je n’avais jamais accepté la maladie avant. Ma grossesse m’a beaucoup

réconforté, elle m’a aidé a accepter mon diabete. Aujourd’hui je vis bien mon diabéte, et ma
grossesse avance bien, parce que je fais plus attention »

« Ce jour-la, j’avais eu une réaction excessive, avec le recul, hein. On me I’avait annoncé comme ca,
de but en blanc : « vous faites un diabete de grossesse ! ». Sur le coup je me suis effondrée en larmes,
j’étais inconsolable, trés angoissée a 1’idée des risques que cela pouvait faire faire courir a 1’enfant
mais aussi a I’idée de... passer ma vie aussi avec cette maladie en quelques sorte... parce que dans
ma famille, il y a des personnes qui en souffrent. Tres rapidement, on m’a annoncé que j’allais devoir
prendre I’insuline, parce qu’avec le régime mes glycémies n’étaient pas du tout bonnes »

«Je le vis mal... j’avais fait une succession de malaises suite auxquels on m’avait fait comprendre
j étais souvent en hypoglycémie. On m’avait fait passer un examen qui avait montré que j’étais
intolérante au glucose parce que j’avais une glycémie tres élevée a jeun... il y a un peu plus de 3 mois
[...] mais j’étais assez surprise quand méme, c’était comme une mauvaise surprise ! Je n’avais pas
peur vu qu’elle m’avait rassuré en partie avec les explications qu’elle m’avait données. Mais, c’est
plus tard que j’ai vraiment réalisé ce que je venais d’apprendre. Et ca m’a fait un choc ! Et j’avoue
que je suis allée faire d’autres examens, le lendemain, parce que j’espérais qu’elle se soit trompée
mais, malheureusement ils confirmé ce diagnostic »
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Il apparait que 1’annonce du diabéte a été globalement mal vécue par nos sujets, mais que
dans I’ensemble, les perceptions liées au diabéte sont surtout dirigées vers la grossesse. Le
vécu de I’annonce de la maladie est marqué par des émotions négatives qui semblent traduire
la gravité des conséquences pergues par les sujets que ce soit avant ou pendant la grossesse.
On retrouve des expressions comme tres difficile a assumer, choc, effondrée, inconsolable,

tres angoissée, qui semblent traduire cette détresse psychologique.

7.3.4. Classe 4 : I’évocation du vécu du diabete

Cette classe est composée de 19 mots (sur 147) représentant 12,93% du corpus total. Le

vocabulaire constituant la classe se compose :

des mots se rapportant a I’évocation : parler (y>=42,14), annoncer (y*=7,86),

- des mots se rapportant au vécu: (¥*=36,27), pénible (¥*=27,55), comprendre
(*=20,63), (¥>=16,19), rapport (x*=15,96),

- des termes se rapportant a la prise en charge : gérer (%*=8,46), médecin (y*=7,86),

- des termes se rapportant a la maladie : hypoglycémie (y*>=7,86), traitement (}*=4,54),

diabete (y*=4,12), jour (y*=4,02).

L’analyse des segments répétés a mis en évidence un vocabulaire descriptif (c est, ce que, y
a), personnel (j ai, on m), ainsi que des indices se rapportant a la maladie (le diabeéte, difficile

a, est pénible, par rapport, vivre).

L’analyse du vocabulaire et des segments répétés indique que le discours des patientes fait
référence a I’évocation par les patientes du vécu diabete, notamment en termes de vécu
émotionnel, du traitement, et de la maladie. Il apparait que cette classe est trés proche de la

classe 3, qui aborde également les questions liées au vécu de la maladie.

Des associations peuvent étre faites entre le mot « parler » et les autres mots du lexique, entre
autres : parler/annoncer — parler/vivre — parler/pénible — parler/comprendre — parler/difficile —

parler/rapport — parler/gérer.

La thématique de I’évocation du vécu du diabete se rapporte notamment au traitement, a la
relation thérapeutique, a la grossesse. Les extraits ci-dessous permettent d’appréhender les

associations qui existent entre les différents mots du lexique :
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« C’est pénible... c’est flippant ! (silence) ce qu’il y a de bien, c’est qu’il y a toujours quelqu’un a
qui parler, une infirmiere, un médecin, et lorsque je ne peux pas me déplacer on peut discuter au
téléphone... Ca rassure »

« Pour I’insuline, c’est un peu différent, depuis ma grossesse, je n’ai arrété de la prendre que lorsque
je me sentais mal aprés m’étre injectée une certaine dose, ou bien lorsque je sentais que cela pouvait
avoir des répercussions sur mon bébé. Mais en général, j’en parle 2 mon médecin et trés rapidement,

il me prescrit un nouveau traitement »

« Pourtant 1a aussi ont avait essayé de me rassurer en me disant que dans la plupart des cas il s’agit
d’une situation passagere et qu’avec une prise en charge adéquate, normalement il ne devrait pas y
avoir de probleme pour moi ou pour le bébé. Mais je n’y arrivais pas ; Je ne vous cache pas que je me
suis sentie impure et je craignais beaucoup pour la santé de mon bébé. Je culpabilise encore... Et je
me dis souvent que si ¢’était a refaire je ne le referai pas... ! Le diabete est pénible...treés pénible a
vivre »

Le vocabulaire de la classe 4 nous apparait proche de celui de la classe 3 et les extraits ci-
dessus semblent confirmer ce fait, car ils évoquent également le vécu du diabete. Elle nous
apparait donc comme un prolongement de de la classe 3, dont elle ne semble pas réellement se

distingue.

7.3.5. Classe 5 : perception des conséquences du diabeéte

Les résultats de la classe 5 indiquent 31 mots représentant 21,09% du corpus total. Le
vocabulaire qui constitue cette classe se compose d’un lexique qui semble se rapporter a la
perception des conséquences et des risques engendrés par la maladie, conséquences qui se
rapportent notamment a I’issue de la grossesse. La classe présente également un lexique qui se
rattache au vécu émotionnel et a la temporalité. Ce qui semble inscrire les représentations des

patientes sur la durée. Le lexique des conséquences du diabete comprend :

- des termes qui se rapportent a I’évocation des conséquences : passer (x*=29,38), risque
(0>=26,48), accouchement (y*>=23,41), aller (¥*=15,2), finalement (y*=14,46),
demander (y*=14,56), césarienne (y>=11,46),

- une référence a la temporalité : temps (¢*=6,57),

- une référence au diabete : maladie (¥*>=4,98).

L’analyse des segments répétés met en exergue un vocabulaire descriptif (c est, ce que, y a, il
y a), personnel (que je, je me, je suis, qu il), possessif (j ai, que j ai, de votre), axé sur la

maladie (le diabete, cette maladie, la maladie) et évoquant les conséquences sur la grossesse
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(I accouchement, le bébé, fait peur, pour le bébé, pour moi, j ai peur, aprés | accouchement,
risques pour, peur que, trés peur). Il apparait ici que les perceptions concernant les
conséquences sont dirigées vers le déroulement de la grossesse, 1’accouchement. Les risques
de complications liés au diabete sont également percus dans le temps, d’ou la référence a la

temporalité. Quelques passages permettent d’en rendre compte :

« Tout fait peur dans le diab&te, pour moi, pour la petite... I’accouchement me... rien qu'en y
pensant, me fait trés peur, je me demande tout le temps comment ¢a va se passer, j’ai vraiment tres
peur parce que ¢a pourrait trés mal se passer, surtout pour le bébé. J’ai peur que du jour au lendemain,
elle soit grosse pour sortir normalement et qu’on soit obligé de passer une césarienne, ou bien encore
qu’elle soit en hypoglycémie en naissant, ou bien encore qu’il y ait des difficultés qui seraient
difficile a gérer »

« En réalité, on ne sait pratiquement rien de cette maladie, ce qui peut se passer aujourd’hui, demain,
pour le bébé, apres 1’accouchement. C’est ¢a qui fait peur. Se demander tous le temps si je décide de
faire un autre enfant est-ce que ¢a va se passer de la méme fagon »

« J’appréhendais beaucoup la facon dont j’allais pouvoir gérer tout ¢a, parce que j’avais déja vu la
difficulté que cela représentait pour certains de mes proches ; je me demandais comment ¢a allait se
passer, mais si ¢a se passerai bien »

« ¢a peut étre tres dangereux pour mon bébé, si la maladie n’est pas correctement prise en charge.
Alors euh, les risques pour moi c’est de finalement développer la maladie, donc un type 2 finalement,
vu que j’ai déja des prédispositions, parce que dans ma famille proche il y a le diabete... et euh pour
le bébé, le risque c’est surtout qu’il soit trop gros, mais il y a aussi des chances pour qu’il fasse un
type 2 plus tard. Et le risque en fait de macrosomie entraine inévitablement un risque plus élevé
d’accouchement par césarienne »

7.3.6. Classe 6 : Perception des changements et sévérité du
diabete

Les résultats de la lasse 6 indiquent 22 mots (sur 147), soit 14,97% du corpus total. Cette
classe présente un vocabulaire qui semble se rapporter aux représentions émotionnelles
dominées par la peur suscitée par la perception des conséquences du diabete. Celles-ci se

concentrent au sein d’un champ lexical des conséquences du diabete qui comprend :

- des mots se rapportant aux changements : changer (¥*=22,97), vie (¥*=10,06), chose
(*=8,21), porte (6,43), vraiment (}*>=4,28)

- des termes se rapportant a la sévérité du diabete : santé (y>=18,41), sentir (¥*=12,6),
malade (¥>=10,27), exposer (¥*=6,43), différent (¥*>=6,43), court (¥*=6,43), agir
(%*>=6,43), enfant (¥*>=6,19).
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L’analyse des segments répétés a indiqué que le vocabulaire des participantes est axé sur la
grossesse (bébé, la santé de mon bébé, | enfant), un vocabulaire personnel (que je, je me, je
ne, et je, je suis), un vocabulaire descriptif (c est, ce que, ce qui, et que), un vocabulaire

d’action (je fais, je peux).

Nous voyons que le mot « changer » est le plus significatif (y>=22,97) de la classe et qu’il est
associé a une série d’autres mots traduisant la perception de la sévérité du diabete et des
changements que cela produit dans la facon de suivre le diabete et la grossesse, tels que :
changer/vie — changer/chose — changer/porte — changer/vraiment — changer/santé -

changer/sentir — changer/malade.

Il apparait que les représentations liées a la sévérité du diabete soit a 1’origine des
changements observés dans la fagon de se prendre en charge. Ces perceptions sont ici
premierement orientées vers la grossesse qui est, finalement, la principale raison pour laquelle
les futures mamans adoptent de nouveaux comportements. Certains passages du corpus

permettent de 1’illustrer :

« On se remet en question, on remet tout en question...je me suis surtout rendu compte a quel point la
santé est une chose importante qu’il faut préserver. Mais on change aussi complétement ses reperes,
on s’adapte sachant que maintenant les données ont changé »

« Ca change toute une vie, vous étes pratiquement contraint d’oublier tout ce que vous avez été, parce
que ca vous montre que c’est mal, que vous avez accumulé autant de mauvaises habitudes durant
toute votre vie, et euh... c¢’est sans doute la raison de votre maladie ! Pour moi »

« Donc du coup par exemple aux repas de famille euh... je ne mangeais pas de dessert, je ne buvais
rien d’autre que de I’eau, euh... je... voila, j’étais pratiquement arrivée au point ol certains aliments
étaient percus a la limite, comme du poison pour mon bébé. C’était vraiment tres pénible. Ce qui fait

que j’étais souvent stressée, notamment a chaque fois qu’il fallait mesurer mon taux de sucre, je
m’attendais a chaque fois a une catastrophe, je n’ai pas le souvenir d’avoir fait une glycémie sans
avoir une crainte dans le coeur, combien je vais avoir, est-ce que c’est bien, est-ce que c’est mal ?
Donc euh... maintenant ca va, mais c’est vrai qu’euh... le diabete fait peur »

« maintenant c’est sir que ce n’est pas facile tous les jours, il y a des moments ou, je suis tres
inquiete... surtout parce que je sais que mon bébé aura des peut étre le diabete, que si je ne fais pas
bien ce qu’il faut je ’expose davantage au diabete »

« Je me sens vraiment trop différente, c’est comme si mon corps €tait impur et dangereux pour mon
bébé | On a beau me dire le contraire mais j’y pense toujours »

Les changements entrainés par le diabete sont vécus difficilement par les sujets. On peut noter
une certaine forme de restructuration de la pensée marquée par le questionnement. La remise

en question ici concerne notamment I’identité et se manifeste par le sentiment de différence
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que I’on retrouve chez certains sujets. Elle se manifeste également par des changements
d’habitudes de vie, qui sont désormais percus comme néfaste. La peur, est le sentiment
dominant ; et, le sentiment de ne pas en faire en faire assez que I’on peut retrouver chez les

participantes traduit un fort sentiment de vulnérabilité face a la maladie.

Il semble également que la perception de la sévérité de la maladie et de ses conséquences sur
la grossesse soit a I’origine d’un fort sentiment de culpabilité face a I’incertitude de I’issue de

la grossesse :

« Pour moi, ¢a a été un véritable cauchemar, au début j’ai déprimé gravement, parce que finalement
ca faisait trop de changement brusques et j’avais beaucoup de mal a gérer ca. Et jai
psychologiquement tres affectée, dans le sens ou je n’avais plus de repere, et j’avais en permanence
ce sentiment de fragilité et de culpabilité. »

« Mais je n’y arrivais pas ; Je ne vous cache pas que je me suis sentie impure et je craignais beaucoup
pour la santé de mon bébé. Je culpabilise encore... Et je me dis souvent que si c’était a refaire je ne le
referai pas... ! Le diabete est pénible...tres pénible a vivre »

Le sentiment de mettre ou d’avoir mis la grossesse en danger par des mauvaises habitudes de
vie ou de mauvais comportements par le passé, transparait clairement tout au long du
discours. Il semble que nos sujets se posent en responsable de ce qui se passe et le besoin de
changement de comportements traduit la nécessité de réparer, en quelques sortes, les erreurs

passées.

L’analyse de notre corpus a fait apparaitre 6 classes du discours contenant un vocabulaire qui
se rapporte au vécu du diabete. Le vocabulaire qui constitue chacune des classes nous est
apparu assez homogene, notamment entre les classes 3 et 4. Mais dans I’ensemble, il apparait
que le discours des participantes traduit des représentations assez proches de la maladie.
Hormis les classes 1 et 2 qui se démarquent clairement au sein du corpus, les autres classes
générées par 1’analyse comportent ainsi, un lexique qui nous apparait assez proche ou se

rapporter a une méme réalité.

Les différentes classes du discours générées par nos analyses laissent entrevoir la proximité
des liens qui caractérisent chacune des classes, dans la mesure ou chaque classe apparait
significativement proche de I'autre et que la ligne de démarcation d’une classe a 1’autre
semble assez faible. De fait, nous avons interprété cela comme résultant du fait que le

discours des patientes se rapportent a la méme réalité et que globalement, les représentations
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et les croyances marquant le vécu du diabete ne semblent pas présenter de différences

significatives entre les sujets.

Enfin, il ressort que nos entretiens sont fortement marqués par la dimension psychologique du
vécu de la maladie. Notamment, par un vécu émotionnel du diabete, dominé par la peur, face
a la perception d’une certaine vulnérabilité compte tenu de la gravité et de la sévérité de la
maladie. Nos sujets sont au centre d’un questionnement permanent qui a l’effet de se

répercuter sur la facon dont elles vivent et prennent en charge la maladie.

La mise en avant de ces différentes classes du discours constitue le point de départ de notre
analyse de contenu, qui aura pour but d’approfondir nos résultats, avec pour objectif de faire
ressortir et d’analyser la sémantique associ€e au lexique du diabete pour finalement faire le

lien entre les perceptions des patientes et I’observance.

7.4. Analyse du champ lexical et sémantique du diabete

Nous avons effectué nos analyses a partir du logiciel d’analyse sémantique Tropes VF8.4.
L’analyse de notre corpus montre que le mot « diabete » est au centre d’un réseau lexical au
sein du discours des participantes. Les résultats que nous allons présenter sont basés sur les
relations existant entre les différents termes employés pour verbaliser, exprimer le vécu du

diabete et les représentations qui s’y associent.

Nous analyserons d’abord le champ lexical du diabete a partir des termes fréquemment
associés et présentant une relation significative au sein du texte. L’objectif est de faire
ressortir les relations qui existent entre les différents mots employé€s pour caractériser le vécu
de la maladie. Puis, nous terminerons par une analyse du champ sémantique du vocabulaire
employé faire émerger le sens que les patientes attribuent au diabete, sens qui détermine leurs

relations a la maladie.
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7.4.1. Analyse du champ lexical

Le graphique ci-dessous présente le champ lexical du diabete, a travers les mots les plus
fréquemment associés : nous remarquons des connexions significatives avec des termes tels
que « peur», «sujet», «information », « contrdle », «bébé », « grossesse », « naissance »,
« maladie », « traitement », qui sont les plus importants dans la progression du discours. Nous
pouvons également remarquer que ces connexions sont fortes (en termes d’occurrence), ce qui
peut traduire le fait que les participantes évoquent leur « diabete» en y associant
(systématiquement) immédiatement une référence a la peur ou au vécu émotionnel de la

maladie et de la grossesse notamment.

Graphique 11 : lexique rattaché au diabete

peLr| 2 4 grogzesse
sujet| 2 3 peur
infarmation| 2 2 naizzance
contrdle| 2 2 maladie
Contrdle| maladie|
I:ufél:ué 1 1 traitement
farille| 1 1 sucre
pere| 1 1 inguline
u:u:.unicuint 1 S, dishiste & = 1 surpoids
internet| 1 1 supporter
médecin| 1 1 rapport
E'I 1 calme
conzeil| 1 1 danger
grozzesze| 1 1 bébé
moment| 1 1 chose

marigre | 1 5 1 Examen|

Ce graphique présente, I’environnement du mot « diabéte », au sein de la construction
progressive du discours (matérialisée par le sens de la fleche) des patientes. Il permet
notamment d’appréhender comment les patientes percoivent la maladie, et quels sont les
termes communément employés pour décrire ces perceptions. De ce fait, il apparait que le
cheminement discursif de nos sujets, permet d’appréhender leur positionnement face au

diabete.
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Tout d’abord, on peut remarquer, en considérant les mots situés de part et d’autre du mot
« diabete », que le champ lexical de la maladie peut étre regroupé en fonction de plusieurs

catégories :

les émotions (« peur », « danger »),

- la gestation (« grossesse », « naissance », « bébé »),

- D’information (« sujet », « information », « internet »),

- la prise en charge (« contrdle », « médecin », « conseil », « examen »),

- D’entourage (« famille », « pere », « conjoint »),

- le vécu quotidien (« vie », « moment », « maniere », « chose », « supporter », rapport),

- le traitement (« traitement », « insuline »),

la maladie (« maladie », « surpoids », « sucre »)

Ce regroupement permet de montrer que le diabete est rattaché un champ lexical assez

complexe, qui traduit les représentations que les sujets associent fréquemment a la maladie.

Selon ce que I’on voir sur le graphique 19 les mots « grossesse » et « peur » sont ceux qui
apparaissent avec la plus grande fréquence lorsque les sujets évoquent le mot « diabete ».
Cela peut étre interprété comme étant le fait que la maladie soit au centre de représentations
émotionnelles négatives, notamment dirigées vers la grossesse. Le discours des patientes

comporte plusieurs références qui en attestent :

« J’ai beaucoup souffert psychologiquement, surtout, du fait d’étre entrée dans la maladie du jour au
lendemain. Et... ¢a a apporté beaucoup de changements dans ma vie, maintenant je ne vois plus les
choses de la méme fagon, le temps me semble plus court, en méme temps la vie a pris un autre sens.
Je suis tombée enceinte au bon moment, je pense. Parce que j’étais en pleine déprime quand j’ai
appris que j’étais enceinte, je souffrais beaucoup d’étre différente, je me sentais anormale, je crois
que je n’avais jamais accepté la maladie avant. Ma grossesse m’a beaucoup réconforté, elle m’a aidé
a accepter mon diabete. Aujourd’hui je vis bien mon diabete, et ma grossesse avance bien, parce que
je fais plus attention... maintenant c’est siir que ce n’est pas facile tous les jours, il y a des moments

ou, je suis trés inquicte... surtout parce que je sais que mon bébé aura des peut étre le diabete, que si
je ne fais pas bien ce qu’il faut je I’expose davantage au diabéte »

« Tout fait peur dans le diabete, pour moi, pour la petite... I’accouchement me... rien qu’en y
pensant, me fait trés peur, je me demande tout le temps comment ¢a va se passer, j’ai vraiment tres
peur parce que ¢a pourrait tres mal se passer, surtout pour le bébé. J’ai peur que du jour au lendemain,
elle soit trop grosse pour sortir normalement et qu’on soit obligé de passer une césarienne, ou bien
encore qu’elle soit en hypoglycémie en naissant, ou bien encore qu’il y ait des difficultés qui seraient
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difficile a gérer. Et tout ca m’angoisse beaucoup, et vue que je ne suis plus trés loin du terme, ca
m’angoisse encore plus...j’ai peur que le bébé ait une malformation qui n’aurait été détectée durant

tout ce temps et qu’on ne s’en rende finalement compte qu’apres 1’accouchement. J’ai peur de plein
de choses »

De plus, les mots « sujet », « information », « contrdle », « naissance » et « maladie », qui ont
également des fréquences élevées lorsque les femmes évoquent le diabete, apparaissent ainsi
traduire la volonté des participantes a rechercher une certaine maitrise de la maladie, pouvant
garantir de bons résultats pour la grossesse. Ces mots marquent ainsi, I’implication ou la
volonté des femmes dans la bonne gestion de leur diabete, compte tenu de la perception des

dangers potentiels auxquels la grossesse se trouve exposée :

« Parce que c’est mon premier enfant... ! Et j’ai le sentiment de le mettre en danger ! Et que chaque
jour je 'expose... a plein de choses ! Avec mon conjoint on a fait des recherches sur internet pour
avoir des infos sur le diabete sur la grossesse, enfin sur tout ce qui peut se rapporter a ma situation
(silence)... et la plupart des choses qu’on trouve ne vous vous rassure pas... en tout, cas pas moi. En
réalité, on ne sait pratiquement rien de cette maladie, ce qui peut se passer aujourd hui, demain, pour
le bébé, apres 1’accouchement »

« Maintenant je fais beaucoup plus attention & mon poids, j’essaie au mieux, de suivre mon régime, je
ne mange n’importe quoi, n’importe comment, j’essaie de garder le contrdle sur chaque choses qui se

rapporte 2 mon alimentation, je mange suffisamment, pour garder un bon équilibre alimentaire avec
beaucoup de légumes, surtout. Contrairement au début de ma grossesse ou j’avais beaucoup de mal a
discipliner mon alimentation, ol j’avais souvent envie de manger certaines choses qui m’avaient été
interdites »

« On a suivi les cours d’éducations thérapeutique donnés par les infirmi¢res pendant une semaine. On
a donné le maximum d’informations sur diabete... (Silence) pour bien se prendre en charge ; je
connais les précautions a prendre, ce qu’il faut faire ou ne pas faire... J’ai été bien informée, sur le
traitement, comment, quand il faut le prendre. Mais, ce n’est pas seulement ¢a... je veux dire, il y a
plein d’autres choses, plein d’autres questions qui n’ont pas de réponses »

Il semble donc que la « grossesse » est le principal objet des représentations de nos sujets. De
ce fait, le vécu du diabete est fortement marqué par des représentations émotionnelles
négatives relevant de la sévérité et des conséquences pouvant affecter le déroulement de la
grossesse. Dans cette optique, le champ lexical du diabete laisse apparaitre un vocabulaire qui
se rapporte a divers domaines qui apparaissent liés les uns autres dans la construction des
représentations que les patientes ont vis-a-vis de la maladie ; mais qui apparaissent également
fortement impactés par la maladie. C’est le cas par exemple lorsqu’on considere les propos
concernant la «vie » quotidienne avec le diabete. On peut remarquer en ce sens que les

représentations concernant le vécu quotidien du diabete font ressortir des bouleversements ou
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des changements profonds touchant méme aux aspects identitaires des participantes. Celles-ci
évoquent ces changements comme étant des épisodes douloureux, difficiles, qui viennent

remettre en question leur modes de vie, leur personnalité, leur identité :

« Oui la pression qu’il y a sur mes épaules est assez grande et je pense que bien avant la grossesse
c’est I'une des raison pour lesquelles je déprimais, parce que je devais tout le temps étre assez pointue
sur chaque détail, ne pas pouvoir arréter, oublier tout ce que j’ai été, et accepter donc d’€tre malade »

« On se remet en question, on remet tout en question...je me suis surtout rendu compte a quel point la
santé est une chose importante qu’il faut préserver. Mais on change aussi complétement ses reperes,
on s’adapte sachant que maintenant les données ont changé »

« Je m’interdis pratiquement tout parce que, évidemment il ne faut pas exposer mon bébé a quoi que
ce soit. Ca change toute une vie, vous €tes pratiquement contraint d’oublier tout ce que vous avez été,
parce que c¢a vous montre que c’est mal, que vous avez accumulé autant de mauvaises habitudes
durant toute votre vie, et euh... c’est sans doute la raison de votre maladie ! Pour moi, ca a été un
véritable cauchemar, au début j’ai déprimé gravement, parce que finalement ca faisait trop de
changement brusques et j’avais beaucoup de mal a gérer ca. Et j’ai psychologiquement tres affectée,
dans le sens ou je n’avais plus de repere, et j’avais en permanence ce sentiment de fragilité et de
culpabilité »

Le vocabulaire qui structure le discours des patientes au sujet du « diabete » apparait donc
constitué d’un lexique a travers lequel il peut étre possible d’accéder a la signification de la
maladie, mais également de comprendre les processus qui influencent les comportements des

sujets.

7.4.2. Analyse de la sémantique rattachée au diabete

L’analyse du vocabulaire employé pour décrire le vécu du diabete a montré que les patientes
utilisent un lexique qui se rapportent a des domaines diverses et que le discours est fortement
marqué par les représentations émotionnelles, principalement, par la peur. Ainsi, les mots
employés pour évoquer le vécu de la maladie semblent s’inscrire dans la perspective d’un
vécu émotionnel qui se rapporte principalement au fait que le diabete représente une maladie
dangereuse, notamment pour la grossesse ; dans le discours, les mots « peur » et « danger »,
sont les références les plus fréquentes. De plus, il semble que les mots évoquant les émotions
soutiennent le discours et permettent d’appréhender le positionnement et les représentations
des femmes enceintes par rapport a la maladie. Ces mots permettent donc de saisir le sens
attribué au diabete et font la lumiere sur les relations que les patientes entretiennent avec la

maladie.
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Au fil du discours donc, les patientes semble structurer leur propos autour des ressentis, du
vécu émotionnel du diabete et, le vocabulaire rattaché au diabete apparait comme le lieu qui

focalisent les représentations des patientes.

Il apparait des lors que, au fil du discours, le lexique utilisé pour évoquer ce vécu évolue et
structure les propos des patientes afin de leur donner du sens. Chaque mot de ce lexique
permet donc d’accéder a la signification que prend la maladie dans le discours, tout en
structurant celui-ci. Ainsi, il apparait que les mots composant le vocabulaire utilisé par les

patientes se rapportent a un champ sémantique du diabete.

Une analyse de contenu été effectuée dans le but de faire émerger les themes dominants de
notre corpus. Nous avons utilisé cette méthode de traitement de 1’information pour accéder au
sens explicite et voire, implicite que les patientes attribuent au diabete dans le but de vérifier
nos hypothéses. A travers nos entretiens, nous avons cherché a faire ressortir les perceptions
des patientes vis-a-vis du diabete, dans le but de comprendre comment celles-ci influencent
les comportements de santé. Nous avons donc invité les participantes a exprimer leurs
expériences du diabeéte compte tenu des enjeux liés a la grossesse. Nous avons voulu identifier
les processus qui structurent les pensées car, il semble que les conceptions ou les concepts
rattachés au diabete sont susceptibles de jouer un rdle dans les questionnements internes des

sujets et, partant, de modifier leurs rapports au traitement.

7.4.3. Méthode d’analyse

Nous avons procédé a une analyse de contenu propositionnelle du discours (ADP, Ghiglione,
et Blanchet, 1991), dont I'unité de découpage est la proposition. Cette méthode vise
premierement a répertorier les styles discursifs dominants dans notre corpus ; mais également
a faire émerger la signification des énoncés. Elle permet donc une analyse de la sémantique
du vocabulaire employé pour décrire I’expérience du diabeéte. Nous avons, pour ce faire,
utilisé le logiciel d’analyse sémantique Tropes VF 8.4, afin d’identifier les univers de
références les plus associés au mot « diabete », les références utilisées, les relations les plus
fréquentes entre ces références. Nous nous appuierons donc sur le découpage du discours en
propositions grammaticales permettant une classification sémantique des mots du texte, selon
les catégories (verbe, noms, connecteurs, modélisateurs, adjectifs et pronoms) les fréquents

dans le discours.
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7.4.3.1. Analyse de contenu du discours des participantes

7.4.3.1.1. Résultats Tropes VF 8.4

Les résultats de 1’analyse indiquent que les participantes ont un discours argumentatif,
soutenu par le pronom « je » (63,5%), ce qui indique que nos sujets évoquent une réalité dans
laquelle ils se mettent en scéne. Plusieurs indices textuels viennent confirmer la tonalité du

discours :
- des connecteurs d’addition (35,9%) : et, et aussi, ensuite, aussi,

- des connecteurs de cause (20,4%) : du fait de, parce que, donc, alors, au point de, du
fait que, vu que, suffisamment pour, étant donné que, alors, du fait que, puisque, dans

le sens ou,

- des connecteurs d’opposition (15,8%) : quoique, mais, quand méme, sauf que, méme
si, pourtant, encore que, en tout cas, au contraire, bien que, sinon, alors que, malgré

tout,

- des connecteurs de comparaison (10,1%) : par rapport a, comme, moins que, comme

si, autre que,

- et des connecteurs de temps (8,3%) : quand, lorsque, depuis que, chaque fois que,

enfin, et puis.

Il semble que le discours des patientes s’articule principalement autour des connecteurs
d’addition qui introduisent un discours se traduisant par I'énumération d'éléments lexicaux

faisant référence au diabete, notamment d’un point de vue sémantique.
Il apparait également que le discours des patientes est modélisé par :

- adverbes de temps (21,1%) : aujourd’hui, depuis, déja, en méme temps, du jour au
lendemain, avant, maintenant, tout le temps, tous les jours, parfois, de temps en temps,
une fois, apres, en général, désormais, constamment, sur le coup, de prime abord, ce

jour-1a, toujours, immédiatement, plus tard, régulierement,
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- de maniere (11,4%) : comment, psychologiquement, de la méme facon, en quelques
sorte, personnellement, rapidement, contrairement, normalement, profondément,

visiblement,

- d’intensité (42,1%) : tres, beaucoup, surtout, davantage, assez, un peu, trop, fortement,
plus, moins, surtout, encore plus, finalement, quelques, excessivement, beaucoup

plus, un peu plus, particulierement, compleétement.

Il semble que le discours des patientes soit marqué par I’intensité des représentations du
diabete, notamment des conséquences de la maladie sur I’enfant. A travers le discours, les
patientes cherchent a exprimer un vécu qui provoque ouvertement des évocations
douloureuses de forte intensité. Ces représentations affectives du diabete apparaissent enfin
s’inscrire dans la temporalité, ce qui peut indiquer que les émotions suscitées par les
conséquences du diabete sont vécu comme pouvant affecter de facon durable la vie de
I’enfant. Ce qui parait se confirmer par la prédominance au sein du corpus des adjectifs
subjectifs (72,1%), exprimant les sentiments des patientes vis-a-vis de la maladie (difficile,
anormal, facile, grande, lourd, forte, pas simple, fidele, importantes, pénible, vital, inquiets,
dangereuse, mauvaise, stressant, impure, fragile, etc.), et donc, attestant d’un vécu du diabete

trés marqué par le registre affectif.

On remarque enfin qu’il y a au sein du corpus une classification des adjectifs les plus
fréquemment employés dans le discours, il apparait que le mot « difficile » est le plus utilisé
(18 fois), suivi de « plein » (9 fois), « bon » (9 fois), « pénible » (7 fois), « seul » (7 fois),

« facile » (6 fois).

On peut donc affirmer que I’évocation du diabéte chez nos sujets obéit a certaines références
lexicales porteuses de significations et traduisant une certaine représentation de la maladie. Le
tableau ci-dessous, présente les univers les plus significatives dans les propos des

participantes :
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Tableau 21: présentations des principaux univers de référence du discours

Univers principaux

Exemples de lexemes constituant I’univers

Fréquence

des univers

Santé

Enfant

Temps

Sentiment

Natalité

Alimentation

Famille
Quantité
Sécurité

Vie

Biologie
Corps
Comportement
Cognition
Organisation
Gens
Jugement
Liberté
Habitat
Sport

Communication

Diabete, diabétique, maladie, malade, médicaments, régime,
régime alimentaire, médecin diabétologue, médecin,
hypoglycémie, surpoids, diététicienne, obstétricien,
comprimés, césarienne, malformation, stress, phobie, santé,
infirmieres, malaises, thérapeutique, hospitalisation, diabete
gestationnel, paranoiaque

Bébé, enfant

Temps, jour, heure, mois, semaine, matin, journée, passé,
futur, matin, minute

Déprime, peur, amour, angoisse, anxiété, surprise,
sentiment, confiance, ressentiment, culpabilité,

Grossesse, enceinte, accouchement

Sucre, alimentation, équilibre alimentaire, légumes,
nourriture, chocolat, viennoiseries, sucreries, dessert,

aliments, nutella
Fille, famille, parents, mari, sceur, conjoint, papa

Pression, poids, grammes, boulet, force
Risques, danger, menace

Vie

Insuline

Epaules, corps, ventre, urines, pancréas, sang, téte, coeur
Précautions, exces, motivation, négligence
Raison, idée, pensée, oubli, souvenir
Recommandation, conseils, consignes
Personnes, tout le monde, gens
Diagnostic, avis

Contrainte

Maison,

Activité physique, sport

Info, informations, internet

153

44

41

36

35

23

18

15

14

12

10
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Controle Controdle 4

Sensation Faim, fatigue, sensation 3
Droit Injustice, droit 3
Télécommunications  Internet, téléphone, Smartphone 3
Erreur Faute, erreur 3
Chimie glucose, insuline 3

Le vocabulaire des participantes peut étre rattaché a 27 univers de référence comme I’indique
le tableau 21. La fréquence d’utilisation de ses références varie entre 3 et 153, avec
principalement, des références plus importantes au domaine de la santé (avec 154 références).

Suivi de I’enfant (44), du temps (41), des sentiments (36), de la natalité (35).

Afin d’aborder le contenu des représentations sur lesquels les participantes s’appuient pour
exprimer leur vécu du diabete, nous avons regroupé les mots fréquemment utilisés en fonction
de leur proximité lexicale, afin de faire émerger les principaux themes sur lesquels s’appuie le
discours des patientes. Ainsi, nos résultats indiquent le discours des patientes est marqué par
un vocabulaire dominant, au sein duquel certains mots apparaissent fréquemment. Afin
d’analyser le contenu du corpus, nous les avons répartis en 4 catégories en fonction de leur
importance (en termes d’occurrence) dans le texte, mais également, a I’univers sémantique (le
sens) auquel les unités codées renvoient : le vécu de la maladie, le soutien social, le vécu
émotionnel, I’observance du traitement. Il semble que le discours des participantes est
construit autour des représentations concernant ces thémes, qui apparaissent comme les plus

significatifs dans notre corpus.

7.4.3.1.2. Le vécu de la maladie

Les patientes évoquent particulierement dans ce theme, le quotidien du diabéte. Partant du
diagnostic de la maladie, I’évocation du vécu du diabete fait référence aux changements
résultant de I’entrée dans le diabete. Les femmes abordent notamment la facon dont le diabete
influence la prise en charge de leur grossesse au quotidien. C’est donc ici, 1’évocation des
répercussions de la maladie sur la vie quotidienne, et des sentiments relevant des perceptions

concernant les dangers potentiels du diabete sur la grossesse qui constituent I’essentiel de ce
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théme. Nous avons divisé ce theme en 3 sous themes : perception de la sévérité et de la
gravité du diabete, les conséquences sur la grossesse, L’image attribuée a la maladie et

I’impact sur la prise en charge.

7.4.3.1.3. Le soutien social

Ce theme aborde les représentations des patientes en ce qui concerne la présence et la qualité
du soutien recu. L’évocation spontanée d’un soutien per¢cu comme bénéfique (ou non) est
essentiel pour appréhender la dimension sociale de la maladie. Il reléve des interactions que
les patientes entretiennent avec les personnes composant leur environnement immédiat (la
famille, les amis, les collegues, les professionnels, etc.), et dont I'importance dans la prise en
charge du diabete nous apparait comme essentielle. Ainsi, les patientes abordent le soutien

social sous deux angles : la famille et les professionnels, a travers la relation thérapeutique.

7.4.3.1.4. Le vécu émotionnel du diabete

Le diabete est percu comme une maladie a forte dimension sociale. Dans ce contexte, il
apparait que la prise en compte de la dimension affective qui caractérise le vécu quotidien de
la maladie est déterminante dans la compréhension des comportements de santé des
participantes. Aussi, ce theme regroupe les parties du corpus dans lesquelles les patientes
évoquent spontanément les réactions émotionnelles suscité par la maladie, le traitement et la
perception des complications pouvant affecter la gestation. De fagon globale, notre corpus
apparait comme ayant une forte tonalité affective, qui traduit les représentations du diabete et
le sens que les patientes lui attribuent, notamment compte tenu de la grossesse. Ce theme se
divise en 3 sous themes : les représentations émotionnelles du diabete, les représentations

associées au traitement (médicament, régime), et I’évocation de la souffrance.

7.4.3.1.5. L’observance

Dans ce theme, nous avons regroupé les parties du corpus faisant références aux
comportements de santé ; a partir des grandes lignes de I’observance (a savoir : I’observance

des médicaments, 1’observance des rendez-vous et des examens médicaux, 1’observance des
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mesures hygiéno-diététiques), nous avons voulu faire ressortir I’impact des themes précédents
sur la facon dont les patientes considérent leur traitement, mais surtout comment cela se

traduit dans le respect des prescriptions médicales.

7.5. Données générales

Tableau : 22 récapitulatif des résultats issus de I’analyse qualitative : pourcentage des

thémes abordés

Theémes n % dans le corpus
Le vécu de la maladie 259 48,88%

Le soutien social 66 12,45%

Le vécu émotionnel 131 24,71%
L’observance 74 13,96%

Total 530 100%

Le théme dominant dans notre corpus est celui du vécu de la maladie (48,88% du corpus),
alors que le theme du vécu émotionnel apparait en deuxieme position (24,71%). En troisiéme
et quatrieme position, nous avons les themes portant sur 1’observance thérapeutique et sur le
soutien social représentant respectivement 13,92% et 12,45% du corpus total. Ces themes

vont maintenant &tre analysés séparément.

7.6. Résultats par theme

7.6.1. Theme 1 : le vécu de la maladie

Tableau 23 : répartition du theme du vécu de la maladie

Sous theme n % dans le theme
Perceptions de la gravité et de la sévérité du diabete 92 35,52%

L’image attribuée a la maladie et I’'impact sur la prise en 84 32,43%

charge.

Conséquences sur la grossesse 83 32,04%

Total 259 100%

Nous remarquons que la répartition des sous themes apparait assez homogene, les

pourcentages au sein de la catégorie ne présentant d’écart significatif. Cependant, le sous
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theme le plus fréquent lorsqu’on aborde le vécu de la maladie est la « perceptions de la gravité
et de la sévérité du diabete », il représente 35,52% du théme. Il apparait comme 1’élément
central de la catégorie. Le sous theme « image attribuée a la maladie et I’impact sur la prise en
charge. » apparait en deuxieme position (32,43%), suivi du sous theme « conséquences sur la

grossesse » (32,04%).

Ces résultats suggerent que les patients abordent le vécu de la maladie sous I’angle du diabete
et de la perception de ses conséquences aussi bien dans la vie quotidienne que sur la

grossesse.

7.6.2. Theme 2 : le vécu émotionnel du diabete

Tableau 24 : répartition du theme vécu émotionnel

Sous théme n % dans le theme
La souffrance émotionnelle 105 80,15%

Régime alimentaire 20 15,26%
Médicaments 6 4,58%

Total 131 100%

Le sous theme sous theme « la souffrance émotionnelle » est le plus abordé dans la catégorie,
il fait figure d’élément centrale de la catégorie et représente plus de la moitié du theme, soit
80,15%. Le sous theme « régime alimentaire » arrive en deuxieme position (15,26%), suivi du
sous theme « médicaments », qui ne représente que 4,58% du corpus total. Il apparait que la
souffrance émotionnelle est prédominante lorsque les participantes abordent la question du

vécu émotionnelle de la maladie.

Aussi, ces résultats suggerent que les représentations émotionnelles structurent la pensée des
sujets et marquent leurs représentations du traitement (régime alimentaire et médicament),
mais également 1’évocation de la souffrance et la perception des complications futures en ce

qui concerne la grossesse.
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7.6.3. Theme 3 : ’observance

Tableau : 25 : répartition du théme observance

Sous théeme n % dans le theme
Observance médicamenteuse 31 41,33
Observance des regles hygiéno-diététiques 43 57,33
Observance des rendez-vous médicaux 1 1,33

Total 75 100%

Le sous theme « observance des regles hygiéno-diététiques » représente 57,33% du corpus ; il
est suivi dans le discours des participantes par le sous theme « observance médicamenteuse »
(41,33%). On peut remarquer que les patientes abordent tres peu la question de 1’observance

des rendez-vous médicaux, le sous theme ne représentant que 1,33% du corpus.

Les participantes abordent le theme de 1’ « observance » d’abord sous 1’angle des mesures
hygiéno-diététiques puis sous I’angle du traitement médicamenteux, qui semblent ici étre les

theémes sur lesquels le discours se concentre particulierement.

7.6.4. Theme 4 : le soutien social

Tableau 26 : répartition du theme soutien social

Theme n % dans le théme
La famille et les proches 33 50%

Les professionnels de santé 33 50%

Total 66 100%

« La famille et les proches » ainsi que « les professionnels de santé » apparaissent comme
I’essentiel du soutien social évoqué par les participantes. Les deux sous themes apparaissent

avec la méme importance au sein de la catégorie (respectivement 50%).
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7.7. Discussion autour des thémes les plus significatifs

7.7.1.Theme 1 : le vécu de la maladie

Rappelons que ce théme est le plus important de notre corpus dont il représente 48,88%
pourcentage du total. Globalement, nos sujets rapportent un vécu du diabete percu comme
problématique, ponctué par des difficultés notables aussi bien en ce qui concerne les
répercussions dans la vie quotidienne que sur la grossesse. Les nombreux changements
entrainés par la maladie apparaissent comme autant de difficultés a surmonter et dans ce
contexte, le vécu du diabete est fortement marqué par les perceptions entourant notamment les
représentations concernant les conséquences de la maladie. Ici, les sujets évoque une maladie
qui impacte considérablement leur vie et qui est difficile a vivre. Aussi, le discours des

participantes est ponctué par [’utilisation fréquente de termes tels que « souffrir »,

« difficile », « pénible », « fragile », etc. qui traduisent ce vécu.

Il apparait que ce vécu difficile de la maladie se rapporte principalement, dans le discours des
sujets a : la maladie, la perception des conséquences dans la vie quotidienne et sur la

grossesse.

7.7.1.1. Perceptions de la gravité et de la sévérité du diabete

Le « diabéte » apparait comme 1’objet central des représentations des patientes. Etant la classe
centrale de la catégorie (35,52% du theme), il apparait que le discours des participantes tourne
autour de la maladie et que celles-ci font systématiquement le lien entre les conséquences
percues et la maladie. Le diabete apparait donc comme le sous theme qui est abordé

spontanément et autour duquel s’articule le discours :

« J'ai beaucoup souffert psychologiquement, surtout, du fait d’étre entrée dans la
maladie du jour au lendemain. Et... ¢a a apporté beaucoup de changements dans ma
vie, maintenant je ne vois plus les choses de la méme facon, le temps me semble plus

court, en méme temps la vie a pris un autre sens » (sujet 1)

« j’étais inconsolable, tres angoissée a l’idée des risques que cela pouvait faire faire

courir a ’enfant mais aussi a ’idée de... passer ma vie aussi avec cette maladie en
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quelques sorte... parce que dans ma famille, il y a des personnes qui en souffrent »

(sujet 2)

« On m’avait fait passer un examen qui avait montré que j’étais intolérante au glucose
parce que j’avais une glycémie tres élevée a jeun... il y a un peu plus de 3 mois. On
m’avait expliqué a ce moment-la qu’étant donné que je ne suis pas diabétique a
l’origine, cela était dii a ma grossesse et qu’il fallait immédiatement que je sois prise
en charge, parce que c’est une maladie potentiellement dangereuse, surtout pour le

bébé » (sujet 3)

« Je pense sincerement que c’est une maladie a prendre tres au sérieux, assez grave,
parce qu’elle peut avoir des conséquences tres invalidantes, et ce, pour moi et pour le

bébé, a court terme ou a long terme » (sujet 4).

Les répercussions du diabete sont au centre des préoccupations des patientes et, il semble que
ce soit la raison principale pour laquelle la maladie est assez mal vécu. On retrouve par
exemple des mots tels que «souffert», «changement», «angoissée », « risques »,
« dangereuse », « conséquences » qui viennent soutenir la perception d’une maladie grave,

notamment en termes de conséquences pour la grossesse.

Au fil du discours, nous remarquons que 1’argumentation au sujet des conséquences de la
maladie, indiquent que les participantes inscrivent les répercussions de la maladie aussi bien
dans le présent que dans le future. Ce qui traduit le fait que la menace du diabete est bien

réelle et qu’elle fait I’objet d’un questionnement constant :

« la plupart des choses qu’on trouve ne nous rassure pas... en tout, cas pas moi. En
réalité, on ne sait pratiquement rien de cette maladie, ce qui peut se passer
aujourd’hui, demain, pour le bébé, apres I’accouchement. C’est ¢ca qui fait peur. Se
demander tous le temps si je décide de faire un autre enfant est-ce que ¢a va se passer

de la méme fagon ? » (sujet 3)

« je connais les précautions a prendre, ce qu’il faut faire ou ne pas faire... J'ai été
bien informée, sur le traitement, comment, quand il faut le prendre. Mais, ce n’est pas
seulement ca... je veux dire, il y a plein d’autres choses, plein d’autres questions qui
n’ont pas de réponses. Est-ce que je peux faire un autre enfant sans que ce probléeme
ne ressurgisse ? Est-ce que mon enfant grandira normalement ? Est-ce qu’il ne risque

pas d’étre « bizarre » par rapport aux autres enfants ? » (sujet 3)
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Ce questionnement constant nous apparait comme étant lié aux nombreux changements
engendrés par une restructuration constante des cadres de références des patientes dans le but
de s’adapter a la maladie. Ce qui ajoute au vécu du diabete la difficulté supplémentaire de
faire le deuil du passé ou de la bonne santé passée, marquée par des habitudes de vie bien

définies :

« On se remet en question, on remet tout en question...je me suis surtout rendu compte
a quel point la santé est une chose importante qu’il faut préserver. Mais on change
aussi completement ses reperes, on s’adapte sachant que maintenant les données ont

changé » (sujet 3).
« J'ai changé du tout au tout, en méme temps je n’ai pas vraiment le choix » (sujet 3).

« Pour moi, ¢a a été un véritable cauchemar, au début j’ai déprimé gravement, parce
que finalement ca faisait trop de changement brusques et j’avais beaucoup de mal a

gérer ca » (sujet 4).

Dans ce contexte, I’'image attribuée a la maladie est 'une des choses qui permettent aux
patientes de donner un “’visage’’ a la maladie, de la (re)définir en fonction des particularités

propres a I’expérience de chacun des sujets.

7.7.1.2. L’image attribuée a la maladie et I’impact sur la prise
en charge

Chez nos sujets, cette (re)définition du diabete influence grandement la facon de prendre en
charge la maladie. Le sous theme a été assez abordé tout au long des entretiens (32,43% du
théme) et permet d’approfondir la question des représentations que les participantes associent
a leur maladie. Ainsi, le diabete peut étre défini différemment d’un sujet a 1’autre de diverses

manieres :

« Pour moi, le diabete c’est le sucre, je me vois un peu comme une sucriere pleine au
point de déborder, c’est pourquoi j’ai arrété d’en consommer... trop on va dire. Le
diabete c’est le surpoids, parce que j’ai ce probleme la aussi et je considere fortement

que c’est l'une des raisons pour lesquelles j’ai développé la maladie » (sujet 1).
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« Le diabete pour moi, c’est une maladie assez grave...qu’on ne soupgonne pas méme
quand on [’a parce qu’on n’a pas la sensation d’étre malade; c’est comme un boulet
auquel je suis enchainée et que je traine, une punition pour je ne sais quelle faute. Ca

n’évoque rien de bon pour moi » (sujet 3).

« Ce que je peux dire c’est que le fait d’étre malade n’arrange pas les choses lorsqu’il
s’agit du regard qu’on porte sur soi, surtout lorsqu’on est enceinte et que cela peut
avoir des conséquences sur ’enfant qu’on porte. Je me sens vraiment trop différente,
c’est comme si mon corps était impur et dangereux pour mon bébé ! On a beau me

dire le contraire mais j’y pense toujours » (sujet 3).

Il semble ainsi que I’image que les patientes attribuent a la maladie, qui est en quelque sorte la
matérialisation de la sévérité et de la gravité qu’ils percoivent de celle-ci, a une influence sur

la facon dont la maladie est prise en charge.

Souvent, cela se traduit par la mise en place de mesures qui peuvent parfois paraitre
disproportionnées, voire exagérées, mais qui en réalité traduisent la perception d’une situation
de réelle insécurité, marquée par la présence permanente du danger que représente la maladie.
Comme le dis le sujet 2 : « La santé de mon bébé passe avant tout le reste et pour la préserver

Jje me dois d’étre irréprochable ; le moins possible en tout cas ! ».
Les passages ci-dessous permettent d’illustrer cela :

« Donc tu te sens obligée de faire tout comme il faut. Pour moi ¢a été du jour au

lendemain, la fin de tout, tout ce que j’aime en gros...» (sujet 4).

« j'ai Uimpression de marcher sur des ceufs, je suis obligée d’étre tres rigoureuse
parce que [l’équilibre est assez fragile, et que mon bébé risque a tout moment de
souffrir du fait que je me comporte mal que ce soit en ne respectant pas mon régime
ou en oubliant de bien faire mes glycémies parce qu’en fait tout mon traitement repose
sur ¢a. Je me suis interdite pas mal de choses pour prévenir tout ¢ca. Donc du coup par
exemple aux repas de famille euh... je ne mangeais pas de dessert, je ne buvais rien
d’autre que de l’eau, euh... je... voila, j’en étais pratiquement arrivée au point ou
certains aliments étaient percus a la limite, comme du poison pour mon bébé » (sujet

4).

206



De ce fait, les contraintes associées au traitement apparaissent comme autant de barrieres
compliquant davantage la prise en charge de la maladie. De méme, les mesures concernant les
regles diététiques apparaissent autant comprises qu’exagérées compte tenu de la perception de

la gravité et de la sévérité du diabete :

« Mon régime est particulierement difficile, contraignant, je n’ai pratiquement plus le

droit a rien et a force, j’en deviens presque paranoiaque » (sujet 4).

« Une autre contrainte, c’est que je ne peux plus rien faire sans avoir d’abord calculé
tout, mais vraiment tout...je dois me piquer exactement deux heures apres les repas,
ce qui signifie que je chronometre le temps des repas, parce qu’il ne faut pas non plus
s’attarder. Je dois constamment me préoccuper du temps qui passe, parce que tout
doit étre planifié au la minute pres. Les glycémies par exemple doivent étre faite a
intervalles régulieres, il faut noter ’heure du début de chaque repas pour pouvoir

mesurer son taux de sucre au bon moment, a l’heure qu’il faut » (sujet 4).

Des lors, la perception des conséquences du diabete sur la gestation apparait comme 1’élément

qui focalise les peurs des participantes et qui conditionne les comportements de nos sujets.

7.7.1.3. Les conséquences sur la grossesse

Ce sous theme a été lui aussi assez évoqué par nos sujets, il représente (32,04% du corpus). Il
ressort que les participantes pergoivent de maniere assez forte, les conséquences du diabete.
Celles-ci semblent significativement liées aux perceptions de la gravité et de la sévérité du

diabete, mais également, a ’'image que les patientes attribuent a la maladie.

De ce fait, la grossesse apparait dans le discours des patientes comme étant fortement exposée
aux conséquences diabete et elles catalysent les peurs des mamans. Dans le discours, cela se
traduit par des propos qui traduisent une forme d’insécurité ou une absence de sérénité, face a

I’incertitude d’une situation souvent difficile a vivre :

« Tout fait peur dans le diabéte, pour moi, pour la petite... I’accouchement me... rien
qu’en y pensant, me fait tres peur, je me demande tout le temps comment ¢a va se
passer, j’ai vraiment trés peur parce que ¢a pourrait tres mal se passer, surtout pour
le bébé. J’ai peur que du jour au lendemain, elle soit trop grosse pour sortir

normalement et qu’on soit obligé de passer une césarienne, ou bien encore qu’elle soit
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en hypoglycémie en naissant, ou bien encore qu’il y ait des difficultés qui seraient

difficile a gérer » (sujet 1).

Au fil du discours les patientes dépeignent une situation dans laquelle 1’essor de la grossesse
est un enjeu permanent et ou, I’intégrité de la gestation peut &tre remise en question par le fait

notamment que, les futures mamans semblent se poser en fautives face au danger encouru :

« Mais je n’y arrivais pas ; Je ne vous cache pas que je me suis sentie impure et je
craignais beaucoup pour la santé de mon bébé. Je culpabilise encore... Et je me dis
souvent que si c’était a refaire je ne le referai pas... ! Le diabéte est pénible...tres
pénible a vivre [...] Parce que c’est mon premier enfant... ! Et j’ai le sentiment de le

mettre en danger ! Et que chaque jour je I’expose... a plein de choses ! » (sujet 3).

La perception des conséquences de la maladie ainsi que le sentiment de culpabilité qu’il
engendre apparaissent comme le point de départ des bouleversements entrainés par le diabete.
Le sujet 3 évoque ces changements de reperes, cette remise en question, qui semble étre

finalement, destiné a faire face a la maladie :

« On se remet en question, on remet tout en question...je me suis surtout rendu compte
a quel point la santé est une chose importante qu’il faut préserver. Mais on change
aussi completement ses reperes, on s’adapte sachant que maintenant les données ont
changé. Ce qui me fait le plus peur, c’est que mon bébé soit malade par ma faute, cette

pensée me hante sans cesse » (sujet 3).

Les nombreux changements provoqués par le diabete laissent transparaitre dans les propos des
patientes, 1’idée d’un vécu émotionnel du diabéte, marqué par des émotions négatives
affectant de facon significative le vécu de la grossesse. On peut le voir dans ces propos du

sujet 4 :

« Ca change toute une vie, vous étes pratiquement contraint d’oublier tout ce que vous
avez été, parce que ¢ca vous montre que c’est mal, que vous avez accumulé autant de
mauvaises habitudes durant toute votre vie, et euh... c’est sans doute la raison de
votre maladie ! Pour moi, ¢a a été un véritable cauchemar, au début j’ai déprimé
gravement, parce que finalement ¢a faisait trop de changement brusques et j’avais
beaucoup de mal a gérer ¢a. Et j’ai été psychologiquement treés affectée, dans le sens
ou je n’avais plus de repere, et j’avais en permanence ce sentiment de fragilité et de

culpabilité » (sujet 4).
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7.7.2. Theme 2 : le vécu émotionnel

On peut considérer que I’ensemble du discours des participantes est empreint d’une forte
tonalité émotionnelle. En effet, les propos des sujets laissent transparaitre un vécu émotionnel
qui semble rythmer la prise en charge du diabete. Ce vécu émotionnel semble porté par des
représentations de la maladie qui traduisent aussi bien I'inquiétude et les préoccupations des
sujets face a une maladie aux conséquences potentiellement désastreuses, que les sentiments
engendrés par les mesures a prendre pour éviter ces conséquences. La souffrance et la peur
semblent étre au cceur du vécu émotionnel du diabete chez nos sujets, qui expriment

longuement leur inquiétude face a la situation.

7.7.2.1. La souffrance émotionnelle

Plusieurs passages du texte indiquent que le vécu du diabete chez nos sujets est entouré d’une
souffrance émotionnelle assez grande. L’ensemble du corpus semble ainsi faire référence a
cette souffrance et nous retrouvons chez chacune des participantes des références telles que
« angoisse », « souffert », « peur », « stresse », « choc », « danger », etc. qui traduisent cette
affliction et qui se rapportent principalement a la grossesse et aux complications éventuelles

du diabete sur celle-ci. Les passages suivants en donnent 1’illustration :

«j’étais en pleine déprime quand j'ai appris que j’étais enceinte, je souffrais
beaucoup d’étre différente, je me sentais anormale, je crois que je n’avais jamais
accepté la maladie avant. Ma grossesse m’a beaucoup réconforté, elle m’a aidé a
accepter mon diabete. Aujourd’hui je vis bien mon diabete, et ma grossesse avance
bien, parce que je fais plus attention... maintenant c’est siir que ce n’est pas facile
tous les jours, il y a des moments ou, je suis tres inquiete... surtout parce que je sais
que mon bébé aura des peut étre le diabete, que si je ne fais pas bien ce qu’il faut je

I’expose davantage au diabete » (sujet 1).

« Et tout ¢ca m’angoisse beaucoup, et vue que je ne suis plus tres loin du terme, ¢a
m’angoisse encore plus...j’ai peur que le bébé ait une malformation qui n’aurait pas
été détectée durant tout ce temps et qu’on ne s’en rende finalement compte qu’apres

I’accouchement. J’ai peur de plein de choses » (sujet 1).
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L’ensemble des participantes semble partager cette souffrance et il apparait que les
représentations de la maladie, de ses conséquences sur la gestation, sont les mécanismes qui
sous-tendent ce vécu émotionnel. Il faut dire que les participantes percoivent clairement les

dangers du diabete :

« Sur le coup je me suis effondrée en larmes, j’étais inconsolable, tres angoissée a
I’idée des risques que cela pouvait faire courir a l’enfant mais aussi a l’idée de...
passer ma vie aussi avec cette maladie en quelques sorte... parce que dans ma

famille, il y a des personnes qui en souffrent » (sujet 2).

« J’ai aussi peur que I’accouchement accouchement se déroule mal et que j’accouche
par césarienne parce que je n’ai pas fait ce qu’il fallait pour évier ¢ca. J’ai peur de

finalement développer cette maladie apres I’accouchement » (sujet 3).

Il semble également que les représentations émotionnelles du diabete soient dirigées vers le
traitement, en ce qui concerne les médicaments, le régime et 1’auto surveillance du diabete. La
prise en charge percue et vécue comme contraignante apparait donc comme une source
importante de stress et de souffrance, qui cependant reste nécessaire. Nous pouvons le lire

dans les passages ci-dessous :

«j’ai eu beaucoup d’angoisse, de stress par rapport au fait que visiblement mon cas
s’aggravait et que l'insuline était visiblement le dernier recours. J'angoissais aussi
parce que je devais faire des injections plusieurs fois par jour et j’ai une phobie des
aiguilles, donc je déteste ¢ca ! Il 'y a avait aussi le fait que je ne savais quels pourraient
étre les effets sur le bébé, sur ma santé aussi, hein. J’ appréhendais beaucoup la facon
dont j’allais pouvoir gérer tout ¢a, parce que j'avais déja vu la difficulté que cela

représentait pour certains de mes proches » (sujet 2).

« Le régime est assez compliqué a suivre vu que c’est tres restrictif, et généralement,
quand tu as faim, et ¢a arrive souvent, tu n’as pas le droit de manger normalement,
comme tu veux. Et le truc c’est qu’inconsciemment, on se met des barrieres vis-a-vis
de la nourriture, Je m’’interdis pratiquement tout parce que, évidemment il ne faut pas

exposer mon bébé a quoi que ce soit » (sujet4).

« Les glycémies par exemple doivent étre faite a intervalles régulieres, il faut noter
I’heure du début de chaque repas pour pouvoir mesurer son taux de sucre au bon

moment, a [’heure qu’il faut...autant de contrainte qui ne sont pas facile a mettre en
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ceuvre et qui rendent d’autant plus le diabete difficile a vivre, et méme pour mes

proches, parce qu’en quelques sortes je leurs fait subir ca » (sujet 4).

Ainsi, le vécu émotionnel du diabeéte semble déboucher sur une réelle remise en question de
soi. Et, dans cette optique, la maladie est vécue comme une injustice dont les répercussions

viennent bouleverser équilibre déja fragile :

«J’ai U'impression d’étre tres fragile et de faire peser le poids de la maladie sur mon
conjoint. Le ressentiment que j’ai le plus souvent c’est ’'injustice parce que je me
demande souvent pour quoi ¢a m’arrive et surtout si ¢a ne s’arréte pas apres la
grossesse, est ce que je vais devoir vivre comme ¢a toute ma vie ?...c’est stressant »

(sujet 3).

7.7.2.2. L’observance thérapeutique

N

L’observance est abordée principalement sous deux angles, a savoir: I’observance
médicamenteuse et 1’observance des mesures hygiéno-diététiques. Les patientes rapportent
généralement les difficultés liées a la prise des médicaments, au suivi du régime et de 1’auto

surveillance glycémique.

Il semble en effet, que nos sujets rencontrent parfois des difficultés a €tre observantes et que
les comportements de non-observance apparaissent faire écho a une certaine souffrance
ressentie vis-a-vis du traitement. Percu comme étant « lourd », le protocole de prise en charge
médicamenteuse du diabete apparait étre la principale cause de non-observance. Les passages

suivants 1’illustrent :

« les médicaments tout le temps, se piquer plusieurs fois par jour, prendre des
précautions quoique je fasse... c’est lourd ! [...] Il est parfois un peu compliqué de
rester fidele au régime et aux injections ; il peut arriver que je fasse des erreurs qui
m’obligent a réajuster les doses d’insuline par rapport aux autres médicaments que je
dois prendre et au régime que je dois suivre...parfois c’est lourd, et de temps en temps
comme ¢a c’est comme une contrainte, et la peur est parfois la ... je prends parfois
des doses importantes d’insuline et j'en suis a 4 par jour, et je me demande si ¢a

n’aura pas d’effet négatif sur ma grossesse » (sujet 1).
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Les conséquences d’un traitement percu comme pouvant avoir des effets négatifs, a fortes
doses sur I’enfant, semblent également étre une des raisons pour lesquelles les patientes sont
susceptibles d’arréter de prendre leurs médicaments. Le sujets 1 rapporte aussi avoir déja
arrété de prendre ses médicaments par peur des effets secondaires qui peuvent affecter

I’enfant :

« Pour Uinsuline, c’est un peu différent, depuis ma grossesse, je n’ai arrété de la
prendre que lorsque je me sentais mal apres m’étre injectée une certaine dose, ou bien

lorsque je sentais que cela pouvait avoir des répercussions sur mon bébé » (sujet 1).

Cependant, on note que malgré le fait de percevoir ce protocole comme étant contraignant, et
potentiellement dangereux pour le bébé, les futures mamans, ont généralement la
préoccupation d’€tre observantes, car elles percoivent également la nécessité de ce

comportement :

«J'arrive a bien gérer en général mon traitement, je I’emmene partout je vais, et
avant de faire quoique ce soit qui demande un certain effort, je m’assure d’avoir pris
toutes les dispositions nécessaires pour éviter de tomber en hypoglycémie. Je
m’efforce le plus possible de respecter mon traitement, de ne pas trop m’en écarter
parce qu’en quelque sorte c’est vital, pour moi et pour mon bébé. Il est nécessaire de
garder une glycémie normale ou presque, c’est parfois difficile a faire, mais j’y arrive

quand méme » (sujet 1)

Il semble également que les participantes percoivent leur régime comme étant contraignant et
difficile a mettre en ceuvre quotidiennement et dans la durée. Dans le discours des sujets, il
apparait que c’est la dimension de la prise en charge qui est la plus impactée par la non-
observance. La non-observance des mesures hygiéno-diététiques apparait de ce fait Etre

commune a nos sujets :

« Je fais des efforts pour arriver a suivre mon traitement, mais je ne dirais pas que je
respecte toujours le protocole a la lettre, non. Il m’est déja arrivé quelques fois de ne
pas faire ce qu’il faut comme il faut et quand il le faut... Ce n’est pas facile tous les
Jours de respecter tout ¢a, et c’est fatiguant, parfois énervant. Il m’est déja arrivé par
exemple de manger comme avant, vous voyez, comme avant la grossesse pourtant je
sais bien qu’il y avait des aliments que je ne dois plus consommer puisque je suis sous

régime. Il m’est aussi arrivé de recommencer a fumer... pendant plusieurs jours...
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parce que j’en avais envie apres une dispute avec mon conjoint. Une autre fois j’avais
oublié de mesurer ma glycémie pendant toute la journée...mais dans l’ensemble ca
n’arrive pas tous le temps et je m’efforce de respecter tout ca méme si c’est difficile »

(sujet 3)

« Pour mon régime, comme je l’ai dit tout a I’heure, les débuts étaient difficiles, et ¢ca
m’arrivais par fois de faire des écarts, par rapport a ce qu’il ne fallait plus manger,
comme par exemple pour le Nutella, ca été difficile d’arréter et de temps en temps

retombais dans mes vieilles habitudes alimentaires, donc c’est déja arrivé » (sujet 4).

Conclusion

Il ressort de 1’analyse de ces entretiens, que les perceptions liées au diabeéte ont un impact
significatif sur les comportements de santé des participantes et donc, sur 1’observance du
traitement dans son ensemble. Dans 1’ensemble, les femmes focalisent leur attention sur les
conséquences du diabete notamment a partir des perceptions de la gravité dont la sévérité
menace fortement le développement de la grossesse. En ce sens, la prise en charge de la
maladie s’accompagne d’un vécu €motionnel marqué par I’image négative attribuée a la
maladie. Aussi, la souffrance émotionnelle engendrée par la perception des conséquences de
la maladie sur la grossesse apparait €tre un élément déterminant des comportements de santé
dont certains, excessifs, semblent étre autant de mécanismes visant a faire face a la détresse,

et au sentiment de vulnérabilité qui ressort parfois chez nos sujets.

Le surinvestissement des participantes dans la prise en charge de la maladie apparait donc,
contraster fortement avec les épisodes de non-observance qui ressortent également dans leurs
propos. Ainsi, les perceptions concernant les difficultés liées aux mesures hygiéno-diététiques
ou entourant la prise en charge médicamenteuse du diabete, apparaissent comme des
déterminants de I’observance. Chez nos patientes, ces perceptions semblent fortement

négatives et donc, peuvent impacter considérablement leur observance du traitement.
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CHAPITRE VIII: croyances et représentations du diabete chez les
patientes gabonaises

Objectif : proposer une analyse de contenu du discours afin de présenter la sémantique
rattachée au diabete, traduisant les représentations de la maladie et les croyances de santé

pouvant influencer la prise en charge du diabete.

8.1. Analyse de la sémantique rattachée au diabete chez les
patientes prises en charge au chu de Libreville

8.1.1. Caractéristiques de I’échantillon

Notre échantillon se compose 11 femmes dont la moyenne d’age est 30 ans (0=2,15) étant
principalement situées entre le 5° et le 8° mois de grossesse. Concernant le traitement actuel,
45,45% des participantes sont sous mesures hygiéno-diététiques et 54,54% sont

insulinothérapie.

Leurs principales caractéristiques sont présentées dans le tableau ci-dessous.

Tableau 27 : caractéristiques de I’échantillon : effectif et pourcentage

Participantes

Variables Caractéristiques de la population n %
(n=29)

Age Moyenne =30, ET =2,15

Nombre de mois de grossesse  5mois 3 27,27
6 mois 4 36,36
7 mois 2 18,18
8 mois 2 18,18

Etat civil Mariée 5 45,45
Seule 2 18,18
En couple 4 36,36

Niveau d’étude <BAC 4 36,36
>BAC 7 63,63
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Traitement actuel Mesures hygiéno-diététiques 5 45,45
insulinothérapie 54,54

@)}

8.1.2. Méthode

La méthode utilisée est la méme que dans la partie précédente. Nous avons demandée a nos
sujets d’exprimer librement leur opinion sur les différents themes que nous leur avons

proposés. La trame qui a servi de guide d’entretien était la suivante :

- Les représentations du diabete,

- Les croyances de santé,

- Le diabete et la grossesse,

- L’observance,

- L’acces aux soins et aux traitements,

- Larelation thérapeutique.

Il n’y avait aucun ordre chronologique dans I’apparition des themes ; I’entretien évoluant en
fonction de ce que les participantes exprimaient spontanément. La consigne €tait également la

méme que celle utilisée lors des précédents entretiens, a savoir : « « parlez-moi de votre

diabete, comment vous le vivez, par rapport a votre grossesse ? ».

8.1.3. Procédure

Nous avons pu réaliser ces entretiens grace au soutien du service Endocrinologie/Diabétologie
du CHU de Libreville. Nous avons pu approcher nos sujets grace a la médiation de 1’équipe
médicale qui a pris le soin de nous recommander aux personnes venant en consultations ou
étant hospitalisées et répondant a nos criteres de recherche. Un bureau avait été mis a notre
disposition dans lequel nous avons pu nous entretenir avec nos sujets dans de bonnes

conditions.

Le recrutement des participantes s’est sur la base du volontariat durant le mois de septembre
2014. La participation aux entretiens était soumise a la condition d’étre diabétique et enceinte

au moment de 1’enquéte.
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D’une durée comprise entre 15 et 30 minutes, les entretiens retranscrits ont été utilisés pour

analyse. Ces entretiens sont présentés en annexes. Les résultats sont présentés ci-apres.

8.2. Résultats : Analyse Iramuteq 0.7 alpha 2.

8.2.1. Données générales

L’objectif de ce travail est de mettre en évidence les thématiques abordées autour des
représentations du diabeéte afin d’en déterminer le poids sur le vécu de la maladie et
I’observance du traitement. L’objectif de notre analyse est de proposer une classification du

discours de nos sujets en fonction de la proximité du lexique qui le compose.

Le corpus relatif aux entretiens menés avec les patientes gabonaises se compose de 4 textes.
Ceux-ci se décomposent en 120 segments de textes présentant 4290 occurrences, 825 formes.
Cinq classes du discours comportant 404 formes actives ayant en moyenne 35,75 formes
actives par segment de texte, ont été générées par 1’analyse. 77 segments de textes ont été

classés soient 64,17% des unités textuelles du corpus total.

8.2.2. Analyse des relations entre les différentes classes

La méthode de classification descendante hiérarchique (CDH) a été utilisée pour étudiée la
répartition des formes du discours, la sémantique du diabete entre les classes ; mais aussi pour

étudier leurs relations d’interdépendance.

La méthode CDH a mis en évidence un réseau lexical composée de 5 classes, chacune étant
réparti en fonction de leur niveau d’importance dans le discours (exprimé en pourcentage).
Le graphique 20 résume les résultats obtenus de la classification avec la taille relative de

chacune des classes discursives.
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Graphique 12 : CDH du corpus présentant les différentes formes du discours

classe 1

Nous pouvons constater sur ce graphique que, hormis la classe 1 qui semble se détacher des
autres classes, I’analyse a mis en évidence des proximités entre les classes 2 et 3 et entre les
classes 4 et 5. Le pourcentage des classes traduit I’importance d’apparition des mots ou du

vocabulaire constituant la classe au sein du discours.

Ainsi, le discours des participantes est réparti comme suit au sein de notre corpus : les classes
1 et 3 représentent chacune 15,6% du corpus, la classe 2, 20,8%, la classe 4, 23,4% et la
classe 5, 24,7% du corpus.
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Graphique 13 : CDH des classes du discours en fonction du vocabulaire employé

clazze 5 clazze 4 classe 3 clazzs 2 clazze 1
vraiment consequence  Manger acheter matin
suivre diabéte e moyer fois
particulier informer exemple médicament jour
danger diabétique nédicament manquer glycemie
probleme enfant moment anee venir
traitement sufisamment Argen inguling
parler peur o fravailler vair
cas penser M regime commencer
vor grossesse commencer semaine alycemies
5 f s P S0Ir
hqp¢ﬂ| bece, o Em.ir diminyer
bébd connaitre . arfiver
devenir plutat . P
dangereux information contnlie
emEnRr attendre ke
Ehi vivre sEUrEr sl

Chise regas

miaurir rEnniEler

comvenzbiement
connakne

Chige

Le graphique 21 présente la classification du vocabulaire issu des différentes classes discours
(exprimé en chi 2. Plus le chi 2 est fort, plus les mots composants le vocabulaire de la classe

sont représentés au sein de celle-ci).

L’analyse des mots composant le vocabulaire de chacune des classes vient confirmer notre
premiére impression, a savoir que seule la classe 1 semble se détacher des autres classes : le
graphique 21 indique que la classe 1 présente un vocabulaire différent de celui des autres
classes. Cette classe fait ressortir un vocabulaire qui se rapporte davantage a la gestion
quotidienne du diabeéte et au vécu de la maladie. La classe 2 quant a elle, est centrée sur les
difficultés rencontrées dans ’acces aux traitements, notamment les difficultés li€es aux cofits

des médicaments. Cette classe apparait liée a la classe 3 qui semble plutdt aborder les

218



difficultés liées au traitement sous I’angle de [’alimentation et des difficultés de

réapprovisionnement des médicaments.

La classe 4 se fait référence a la perception liée aux conséquences du diabete, notamment sur
le bébé. Enfin, la classe 5, qui apparait également liée a la classe 4, est centrée sur le suivi du

diabete compte tenu de la perception des dangers per¢us notamment sur la grossesse.

8.3. Résultats par classe

Les mots les plus représentatifs de chaque classe et les segments répétés ont été analysés pour

expliquer le processus ayant conduit a I’interprétation des résultats.

8.3.1. Classe 1 : la gestion quotidienne du diabete

Les résultats de la premiere classe indiquent 12 mots sur 77, soit 15,58% du corpus total. La
problématique semble se rapporter a la gestion quotidienne du diabete et par la fréquence des
actes a accomplir en termes de surveillance du diabete et de prise du traitement afin de
garantir un certain contrdle de la maladie. Cela se traduit par la présence au sein de la classe
d’un champ lexical spécifique a la prise en charge du diabete et qui se rapporte
particulicrement a I’ASG. L’étude des segments de texte les plus représentatifs permet de
peaufiner I’interprétation des résultats de cette classe. De ce fait, nous notons que le champ

lexical de la classe 1 comprend :
- Des noms indiquant le moment et la fréquence des actes a accomplir au quotidien :
matin (y*=28,96), fois (¥*>=23,96), jour (¥*=22,46) ; soir (x*=6,19)
- Des noms faisant référence a I’ASG :
glycémie (y>=16,91), insuline (¥*=12,91), glycémies (%*=6,19)
- Des verbes se rapportant au vécu du diabete et du traitement :
venir (¥*=12,91), commencer (¥*=6,19), voir (y*=12,8), diminuer (}*>=3,8), arriver (}*=2,44).

L’analyse des segments répétés laisse apparaitre des indicateurs de :
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- la personne (j ai, je me),
- I’obligation et de négation (je dois, je ne, que je),

- la fréquence de la prescription (fois par, fois par jour, par jour, le matin).

On peut distinguer, dans le vocabulaire de la classe 1, que la gestion quotidienne du diabete se
décline en un champ lexical qui est spécifique a la prise en charge du diabete. Ce vocabulaire
se rapporte aux modalités liées a la prise du traitement et a la surveillance quotidienne de la
maladie ; mais il fait également ressortir des termes qui traduisent 1’expérience quotidienne du
diabete. Ainsi, le vocabulaire le plus représentatif du discours des sujets semble orienter leurs
propos vers la description et 1’explication de 1’expérience de la maladie, qui s’inscrit dans la
temporalité. De ce fait, la classe 1 nous apparait axée essentiellement sur la dimension
médicale de la prise en charge du diabete ; cela peut se donner a lire dans les extraits

suivants :

« Au début, j’étais sous régime, mais vu que ¢a n’a pas suffi a stabiliser mon diabete, on m’a mise
sous insuline. Je dois faire mes glycémies six fois par jour : le matin au réveil, avant et aprés chaque
repas, et le soir au coucher... Je prends mon insuline quatre fois par jour et je dois venir ici toutes les
deux semaines pour controler ma glycémie »

«Tu te leves le matin a 6h tu fais ta glycémie, tu te piques, tu manges, parfois pas assez si ta
glycémie du matin est trop haute, apres avoir mangé tu dois te piquer quelques temps apres, pour voir
si tout va bien. Et c’est comme ¢a tous les jours, pour chaque repas, tu manges en fonctions des
médicaments que tu prends. Tu t’injecte 1’insuline en fonction des activités que tu fais, sinon c’est
I’hypo assurée. Et c’est pire avec la grossesse. Avec la grossesse, je dois me piquer au moins huit fois
par jour »

La non-observance du traitement a été longuement abordée, sous différents angles,
notamment en ce qui concerne la modification de la posologie ou a travers les difficultés
d’approvisionnement en médicaments. Dans les extraits qui suivent, les sujets exposent leurs
difficultés, d’abord selon un point de vue financier (I’absence de moyen financier), mais aussi
selon un point de vu lié a la pénurie de médicaments souvent récurrente dans les officines. Ici,
la non-observance est surtout exprimée dans sa dimension non-intentionnelle, car induite par
des facteurs qui ne dépendent pas forcément des sujets, mais qui dénotent surtout du contexte

de la prise en charge et du role des institutions de santé dans le pays :

«je m’injecte 6 fois par jour mon insuline, j’ai diminué a 3 fois. Je n’avais presque plus de
bandelettes pour faire mes glycémies, pour économiser jusqu’a ce qu’en ai a nouveau, je faisais mes

glycémie seulement 2 fois par jour, le matin et le soir »

« Du jour au lendemain j’ai commencé a arréter de prendre mes médicaments convenablement, de
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venir ici pour les rendez-vous...des choses que je faisais bien avant... »

« Si je ne pouvais méme pas m’assurer ne serait-ce que les bandelettes, a plus forte raison venir ici
pour faire des controles...c’est difficile et je ne peux pas me le permettre surtout que je ne regois
pratiquement aucun soutien, ni financier, ni matériel, rien. Et ¢a cofite cher, que ce soit en transports,
en ordonnances. Je manque parfois de moyens pour bien prendre en charge mon diabéte »

« Oui, ¢a m’arrive parfois. Surtout lorsque je n’arrive pas a renouveler mes ordonnances parce qu’il
n’y a pas de médicaments en pharmacies. Je me souviens qu’une fois j’ai été a cours d’insuline, de
bandelettes, de glucophage, c’était un vendredi, on avait fait toutes les pharmacies de Libreville, sans
rien trouver. J’avais di passer tous le weekend comme ¢a, sans rien, aucun médicament. Et il y a
souvent rupture de stock dans les pharmacies, ce qui fait que parfois je ne prends pas mes
médicaments a heures fixes, ou bien a des moments comme avant de manger, par exemple »

8.3.2. Classe 2 : difficultés d’acces au traitement

Les résultats de la classe 2 indiquent 17 mots sur 77, soit 20,78% du corpus. La thématique
qui semble principalement ressortir fait référence aux difficultés rencontrées dans I’acces au
traitement et dans la mise en place du régime alimentaire. Le vocabulaire spécifique de la
classe est représenté au sein d’un champ lexical qui se rapporte notamment au manque de
moyens financiers, comme cela se donne a voir a partir du vocabulaire le plus représentatif du

discours :

- Un vocabulaire se rapportant au financement du traitement : acheter (}*=24,81),
moyen (¥*=20,39) ; argent (assurer (¥*>=11,9), travailler (y*=11,39)

- Un vocabulaire relatif au traitement : médicament (y*=18,74), régime (¥*=9,15)

- Un vocabulaire ayant trait au temps : semaine (y*=7,54),

- Un vocabulaire relatif aux difficultés liées au traitement : manquer (x>=16,09), difficile

(*>=12), arriver (y*=7,49), assurer (¥*=3,99).
Les indicateurs mis en exergue par 1’analyse des segments répétés sont relatifs :

- al’absence ou la négation (n ai, ai pas, de ne pas, je n ai pas, n ai pas, ne pas),
- au traitement (régime, de médicaments),

- aux moyens (les moyens, moyens de, les moyens de),

- ladescription (a cause, avec les, c est, y a),

- lafréquence (chaque fois),

- I’obligation (il faut, il m, je dois, que je dois).

221



L’analyse du vocabulaire et des segments répétés traduit a la fois le manque de moyens
(financiers, matériels) exprimés par les participantes, que la perception de la nécessité de
suivre le traitement. Ils indiquent aussi, que ce sont 13, les principales raisons de rupture du
traitement, et de non-observance. La présence d’expression telle que « chaque fois » exprime
la temporalité, en termes de fréquence, ce qui dans le discours des patientes, semble traduire
la récurrence des difficultés liées au respect du traitement. De fait, il semble que cette classe
aborde plus spécifiquement la problématique du diabete et de son traitement selon une
dimension sociale. Il apparait aussi que les colits liés au traitement, difficilement accessible
pour la plupart des sujets que nous avons rencontré, constitue un réel obstacle a I’observance
de la prescription. Et ce, aussi bien en ce qui concerne le traitement que la présence au rendez-

vous médicaux. Certains extraits du discours des participantes permettent d’illustrer cela :

« Je suis souvent en rupture de médicaments parce que c’est cher !!! C’est trop cher. Et... comme je
n’ai pas la CNAMGS, les médicaments sont difficiles a acheter, ca coute cher et mon mari ne
travaille pas, moi-méme je ne travaille pas aussi. Il faut acheter tous le temps, les médicaments, quand
ca fini parfois avant d’acheter encore, je fais peut &tre une semaine ou deux semaines, alors qu’on
m’a demandé de ne jamais rester comme ¢a. Un seul médicament cofite parfois 20.000 francs, méme
plus, méme pour venir a I’hopital général, il faut payer 2.500 francs donc quand je n’ai pas je ne viens
pas au contrdle. Je suis au chomage et je n’ai pas assez de moyens pour acheter les médicaments
chaque fois, je n’ai rien ; et méme si tu as un peu d’argent, tu ne peux pas dépenser a chaque fois pour
les médicaments alors que y a les enfants a nourrir. Si tu mets déja 50.000 francs pour toi seul, les
autres vont manger quoi ? »

«c’est vrai que les médicaments colitent cher, méme pour moi, je peux dépenser parfois plus de
150.000 francs par mois rien qu’en médicaments, parce qu’il faut les renouveler chaque semaine a
peu pres. Cest tres coliteux ! Le régime que je dois suivre est lui aussi tres coliteux, ce n’est pas
comme avant ou je pouvais me rendre au marché acheter du manioc et du riz pour le repas de midi ou
du soir, sans trop de complications. M&me si on gagne de I’argent en travaillant, on fait des sacrifices
pour assurer les médicaments, pour que je n’en manque pas, pour que je mange comme il faut »

«j’étais treés souvent a cours de tout et les maigres moyens de mes parents ne permettaient pas de
faire un régime ou bien d’acheter des médicaments chaque semaine. Il m’arrivait malheureusement de
ne pas prendre mes médicaments pendant plusieurs jours faute d’argent pour en acheter »

« Donc le prix des médicaments et les cofits de la prise en charge globale du diabete sont un vrai
probléme et je pense que le contexte du pays actuellement ne rend pas les choses faciles. Tout devient
difficile, méme manger devient difficile, alors acheter des médicaments... »

Le discours de la classe 2 semble aussi faire référence aux difficultés d’observance d’un
traitement fortement per¢u comme couteux et difficile a maintenir, faute de moyens financiers
notamment. De fait, I’une des particularités qui nous semble vraiment traduire les difficultés
qu’ont les malades a bien se prendre en charge, réside dans 1I’'idée de choix entre le fait de

privilégier les médicaments ou le régime alimentaire (et vice versa), en fonction de ce qui est
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le plus accessible. Dans cette optique, les conséquences parfois dramatiques du diabete sont

bien percues par les participantes, comme on peut le lire dans les extraits ci-dessous :

« Il y a aussi le fait que la bas, il m’arrive souvent de manquer de médicaments ou de manger ce que
tout le monde mange parce qu’il n’a pas trop les moyens de s’occuper de moi en tant que diabétique »

« Beaucoup d’entre elles sont mortes a cause du manque de médicaments, se soigner convenablement
est difficile. Donc...surtout parce que je sais que je dois bien suivre mon traitement, faire le régime,
mais...je n’ai pas les moyens de faire ¢a, tout le temps »

« Lorsque j’ai les moyens de me mettre au régime je fais vraiment de mon mieux mais quand je n’ai
pas les moyens d’assurer cette responsabilité il m’arrive de ne pas vraiment respecter mon régime.
Donc on privilégie les médicaments, au moins que je n’en manque pas »

« Le diabete cofite tellement cher, et quand on n’a pas de moyens souvent on vit comme ¢a, c’est a ce
moment-la que j’ai commencé a avoir des problemes aux yeux et je pense que si ma situation n’avait
pas changée entre temps, j’aurais eu beaucoup d’autres problemes de santé »

Les patientes abordent les conséquences d’ordres obstétricales, professionnelles, mais aussi en

ce qui concerne la vie courante avec le diabete et de 1a non-observance :

« Pour mes autres grossesses, c’était difficile, les problémes...j’ai accouché par césarienne, mon
troisieme, a cause du diabete. Et a I’époque je me souviens que j’avais déja des problemes avec les
médicaments, le régime »

« Ca va quand méme un peu, sauf que parfois, quand je suis en rupture de médicaments, je ressens
beaucoup les conséquences du diabeéte. Je n’arrive pas a faire grand-chose, a travailler...méme me

déplacer, c’est difficile. En ce moment ¢a va, j’ai les médicaments, je manger correctement...ca va »

« ...c’est parfois plus difficile, certes ce n’est pas tous les jours que je me sens malade, mais la peur
de faire un malaise en plein cours, ou bien de ne plus pouvoir travailler normalement est Ia,
constamment. Et avec les médicaments que je prends, le régime que je dois faire, les glycémies et
autres...Il y a aussi la fatigue physique, morale. Le diabete gene beaucoup mes activités, méme a la
maison »

8.3.3. Classe 3 : les représentations du régime alimentaire

Les résultats de la classe 3 indiquent 12 mots sur 77, représentant 15,58% du corpus total. Le
vocabulaire spécifique de la classe se regroupe au sein d’un champ lexical relatif a la prise du

traitement et comprend :

- des termes qui se rapportent au suivi du traitement : manger (¥*=34,22), prendre

(*>=16,43), rupture (¥*=11,32), médicament (y*=7,13), diminuer (%*>=3,8),
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- des références a I'illustration : exemple (%*=8,04),

- des références a la temporalité : moment (%*=6,19).
L’analyse des segments répétés met en exergue les indicateurs :

- d’illustrations ou de description (par exemple, c est, ce que, que tel ou tel),
- personnel (si je, que je, je mangeais),

- de prescription (mes médicaments, de médicaments, rupture).

Le mot « manger » est le mot le plus significatif de la classe 3 (¥*>=34,22). Les résultats
indiquent de ce fait, une série d’associations systématiques: manger/prendre —
manger/rupture — manger/médicament — manger/diminuer — manger/exemple —
manger/moment. Il apparait que 1’alimentation est question centrale dans la prise en charge du
diabete, qui constitue une préoccupation constante pour nos sujets. De plus, il apparait que

I’alimentation est associée a la prise des médicaments :

« Et c’est comme ca tous les jours, pour chaque repas, tu manges en fonctions des médicaments que

tu prends »

Cependant, c’est dans I’explication ou la description des difficultés rencontrées dans la

gestion de la maladie que le mot « manger » apparait étre le plus employé :

« En ce moment ca va, j’ai les médicaments, je mange correctement...ca va »

« Comprendre que tel ou tel aliment n’est pas bon pour le diabete ca prend du temps et tout ce qu’on
m’a interdit de manger concerne notre alimentation de base »

« et méme si tu as un peu d’argent, tu ne peux pas dépenser a chaque fois pour les médicaments alors

que y a les enfants a nourrir. Si tu mets déja 50.000 francs pour toi seul, les autres vont manger quoi
? »

«Je m’efforce de respecter mon régime. Mais ce n’est pas facile tous les jours. Tu sais dans nos
famille on cuisine en gros pour tout le monde, on n’a pas le temps de choisir ce que tel ou tel mange
ou bien ce que tel ou tel ne mange pas »

« Et il y a souvent rupture de stock dans les pharmacies, ce qui fait que parfois je ne prends pas mes
médicaments a heures fixes, ou bien a des moments comme avant de manger, par exemple »

Enfin, le mot « manger » a été employé comme un élément essentiel dans la guérison du
diabete ; ce qui semble indiquer que la représentation du caractere chronique de la maladie est

assez mal assimilée, cela traduit aussi une croyance souvent associée au diabete au Gabon :
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« je crois bien que je peux €tre guérie, en suivant bien le traitement et le régime. Donc je commence a
modifier mon alimentation, par exemple si je mangeais beaucoup un aliment que j’aime, par exemple

les atangas, si je mangeais par exemple quatre fruits ou cing, je diminue a deux fruits. Je peux guérir
si je suis bien mon régime et si je prends bien mes médicaments »

Ainsi, le vocabulaire de la classe 3 pose la question essentielle du régime alimentaire et des
représentations qui y sont rattachées par les participantes. Bien que manifestement percu
comme important dans la prise en charge du diabete, il apparait clairement que c’est une des
composantes de la prise en charge qui pose énormément de difficultés. Ces résultats suggerent
que la non-observance des regles hygiéno-diététiques et, plus spécifiquement du régime
alimentaire, est un probleme majeur dans le suivi du diabeéte chez la femme enceinte

gabonaise.

8.3.4. Classe 4 : la perception des conséquences du diabete

18 mots sur 77 composent la classe 4, soit environ 23,38% du corpus total. Cette classe
présente un vocabulaire qui semble se rapporter aux représentions émotionnelles dominées
par la peur suscitée par la perception des conséquences du diabete. Celles-ci se concentrent au

sein d’un champ lexical des conséquences du diabete qui comprend :

- des représentations des conséquences du diabete : conséquence (¥*=16,84), peur
(%*=6,81), penser (}*=5,89),

- des termes relatifs a I’information : informer (¥*=13,83), suffisamment (y*=10,23),
information (y*=3,27), connaitre (%*>=3,27),

- des termes relatifs a la maladie : diabete (y>=16,1), diabétique (y*=13,06),

- expressions liés a la gestation : enfant (y>=10,66), grossesse (x>=5,63), bébé (¥*=3,53),
attendre (y*=3,27).

La prise en compte des segments répétés a permis de mettre en avant un vocabulaire descriptif
des conséquences de la maladie (c est, ce que, des conséquences, sont mortes), un vocabulaire
personnel (j’ai), un vocabulaire relatif a 1’information (suffisamment informée, été

suffisamment informée, un peu).

L’analyse du vocabulaire et des segments répétés indique que le discours de la classe 4 se

N

rapporte a la perception des conséquences du diabete. Nous voyons que le mot
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« conséquence » est le plus significatif (y*>=16,84) de la classe et qu’il est associé a une série
d’autres mots traduisant la perception des conséquences de la maladie : conséquence/peur —
conséquence/penser —  conséquence/informer -  conséquence/suffisamment -
conséquence/information  —  conséquence/connaitre  —  conséquence/diabete  —
conséquence/diabétique — conséquence/enfant — conséquence/grossesse — conséquence/bébé —

conséquence/attendre.

Il apparait que le vocabulaire traduisant les représentations des conséquences du diabete se
rapporte aux informations permettant de connaitre les effets du diabete sur la grossesse. La
grossesse est donc 1’objet principal qui catalyse les représentations des conséquences du

diabete chez les participantes :

« Maintenant je sais que le diabete est dangereux pour mon bébé et pour moi-méme, parce que ca fait
longtemps que je suis malade et je vois les effets sur ma propre vie et aussi a causes des problémes
que j’ai eu durant ma troisiéme grossesse. Mais avant non. On ne m’avait pas bien informé sur les
conséquences, surtout pendant mes précédentes grossesses »

« Les conséquences sur 1’enfant, non. On me dit que c’est dangereux, oui, mais on ne me dit pas
vraiment quels sont les dangers pour le bébé. Lorsque j’ai par exemple arrété de prendre mes
médicaments comme on me les avait prescrits, je ne pensais pas que je mettais ma grossesse en,
danger, au contraire, je me disais qu’en faisant ¢a je pourrais au moins éviter certains problémes parce
que, avoir au moins un comprimé c’est mieux que de ne pas en avoir du tout. Donc non,
I’information ici ce n’est pas vraiment ca »

«Hors mis le fait d’avoir constamment peur des conséquences pour le bébé, ce n’est pas
particulierement plus difficile d’avoir le diabéte et d’étre enceinte. Le diabete est une mauvaise
maladie, tous les jours, que tu sois enceinte ou non. C’est juste qu’il faut faire plus attention qu’avant
la grossesse, parce que le diabéte est quand méme est une maladie grave. Mais, je ne me sens pas
forcément différente des autres femmes enceintes, méme si le fait d’avoir le diabéte complique
beaucoup ma grossesse. C’est ma deuxieme grossesse, ma premiere fille a 2 ans aujourd’hui et
comme elle se porte bien, je crois que mon deuxiéme enfant se portera bien aussi, j’ai peur des
conséquences du diabéte, mais je suis quand méme un peu rassurée »

«Je n’ai pas particulicrement pensé aux conséquences pour moi-méme, mais plutdt pour ma
grossesse et pour mon bébé, parce que je connais le diabete et je sais un peu quels dégats ¢a peut
causer pour le bébé, vu que dans ma famille il y a déja eu des cas de diabéete de grossesse avant moi »
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8.3.5. Classe S : prise en charge et perception des dangers du
diabete

Les résultats indiquent que 19 mots sur 77 composent le vocabulaire de la classe 5, soit un
pourcentage de 24,68% du corpus total dont elle constitue la classe la plus importante. Le

vocabulaire constituant le champ lexical de cette classe se compose :

- des termes se rapportant a la connaissance du diabete : vraiment (¥*>=12,05), parler
(0*=5,75),

- des termes se rapportant a la prise en charge et au vécu du diabete : voir (¥*>=4,91),
suivre (¥*=9,67), probléme (¥*=8,66), particulier (¥*=9,53), hopital (¥*=3,59), devenir
(*=2,96), traitement (y>=7,16),

- des termes se rapportant aux dangers de la maladie : dangereux (¥*=2,96), danger

(>=9,53), bébé (x*=3,08).

La prise en compte des segments répétés a mis en exergue un vocabulaire descriptif (c est,
que c est, ce que), un vocabulaire personnel (j ai, que je, je suis, que je suis, mon bébé, me
demande), de la prise en charge du diabete (le diabete, pas vraiment, a [ hopital, le régime,

votre traitement).

L’analyse du vocabulaire et des segments répétés indique que le discours des patientes fait
référence a la prise en charge du diabete. Il semble que la perception des dangers potentiels de
la maladie sur la grossesse soit per¢us comme une réalité et sert de motivation au besoin de se
prendre en charge. Le mot « vraiment » apparait comme le plus représentatif de la classe
(x*>=12,05) et se pose au centre des associations de mots dont les plus significatives sont :
vraiment/suivre — vraiment/particulier — vraiment/danger — vraiment/probleme —

vraiment/probléme — vraiment/parler.

Le mot « vraiment » traduit ici I’affirmation du manque de connaissance sur les dangers réels
du diabéte, notamment sur la grossesse. D’une certaine maniere donc, le discours des
participantes s’inscrit dans la perspective d’une recherche de I’information exacte, utile

pouvant conduire a une meilleure connaissance des effets du diabete. Le manque

d’information semble €tre une entrave importante de la prise en charge du diabete :




régime et un peu de sport »

« On me dit que c’est dangereux, oui, mais on ne me dit pas vraiment quels sont les dangers pour le
bébé. Lorsque j’ai par exemple arrété de prendre mes médicaments comme on me les avait prescrits,
je ne pensais pas que je mettais ma grossesse en, danger, au contraire, je me disais qu’en faisant ca je
pourrais au moins éviter certains problémes parce que, avoir au moins un comprimé c’est mieux que
de ne pas en avoir du tout. Donc non, I’'information ici ce n’est pas vraiment ¢a. Lorsqu’on vient a
I’hdpital on ne nous dit pas clairement qu’il faut au moins marcher un peu et que si on ne suit pas le
régime correctement, méme si on prend bien ses médicaments, cela ne servira a rien »

«Ici c’est seulement le traitement - les médicaments - qui sont importants, et personnellement, on ne
m’a pas vraiment parlé d’autre chose en profondeur, en tout cas »

Le mot « suivre » qui fait référence a la prise en charge du diabete apparait comme le second
terme le plus important de la classe (¥*=9,67). Cependant, dans le discours, ce mot se rapporte

aussi bien au suivi qu’au vécu du diabete :

«Je le vis plutdt bien, je n’ai pas de probleme particulier et je pense que je suis bien suivie.
Mais...C’est contraignant. Surtout le régime. Il y a trop d’interdits et j’ai parfois c’est difficile a
gérer surtout avec nos habitudes alimentaires qu’on a depuis tout petit »

«On m’a dit que c’est parce que je ne prenais pas bien mon traitement depuis quelques temps et vu
que je suis enceinte, mes besoins en insulines sont plus grands donc il faut que je suive bien les
conseils qu’on me donne »

« En tout cas depuis le début je suis bien suivie et jusque-la il n’y aucun probleme particulier.
Lorsqu’on m’a diagnostiqué le diabete, j’ai été dirigée ici ol j’ai tout de suite ét€ prise en charge »

Le mot «danger », qui apparait étre également important au sein de la classe (¥*=9,53),
indique que les craintes des futures mamans sont avant tout dirigées vers 1’enfant. La prise en
charge du diabete fait donc aussi référence a la perception des dangers qui peuvent &tre
attribués a la maladie a un contexte particulier et donc, a une forte dimension protectrice

visant a préserver 1’enfant :

« Je ne vais pas aller mettre mon bébé en danger allant courir ou marcher dans nos rues 12 ot tu peux
tomber dans un trou a tout moment »

« On me dit que c’est dangereux, oui, mais on ne me dit pas vraiment quels sont les dangers pour le

bébé. Lorsque j’ai par exemple arrété de prendre mes médicaments comme on me les avait prescrits,
je ne pensais pas que je mettais ma grossesse en, danger, au contraire, je me disais qu’en faisant ca je
pourrais au moins éviter certains problémes parce que, avoir au moins un comprimé c’est mieux que
de ne pas en avoir du tout »

228



Le vocabulaire de la classe 5 comporte également parmi ses mots les plus courants, le mot
« probleme » (¥*=8,66) qui fait autant référence, dans le discours des participantes, aussi bien
a la perception des dangers et des conséquences du diabete qu’a 1’absence de complication

majeure dans la prise en charge de la maladie :

« Maintenant je sais que le diabete est dangereux pour mon bébé et pour moi-méme, parce que ¢a fait
longtemps que je suis malade et je vois les effets sur ma propre vie et aussi a causes des problemes
que j’ai eu durant ma troisiéme grossesse. Mais avant non. On ne m’avait pas bien informé sur les
conséquences, surtout pendant mes précédentes grossesses »

«Je me demande souvent si mes enfants auront le diabéte un jour méme si ils naissent en bonne
santé. Pour moi, j’ai déja des problemes aux yeux, et parfois je me demande si je verrai mes enfants
grandir, d’ici 1a que je me 1eéve un bon matin et que je ne vois plus rien. C’est arrivé a une dame que
j’ai connue ici, elle était attente de cécité a cause du diabete et ca vue a commencé a diminuer petit a
petit jusqu’au jour ot elle a perdue complétement la vue »

« En tout cas depuis le début je suis bien suivie et jusque-la il n’y aucun probléme particulier »

Il semble que par son vocabulaire, la classe 5 fait plus référence aux perceptions qui se
rapportent a la prise en charge et au vécu du diabete. Les propos des participantes font écho
aux préoccupations concernant notamment 1’absence d’informations précises, suffisantes et
utiles a la prise en charge quotidienne du diabete. Il semble que c’est la problématique
centrale de la classe qui laisse entrevoir les difficultés percues dans la prise en charge de la

maladie, ainsi que des représentations des dangers et des conséquences du diabete.

Enfin, le mot « traitement », qui lui aussi apparait significatif dans le vocabulaire de la classe
(x*=7,16), peut étre pergu comme 1’¢lément de la prise en charge du diabéte qui traduit les
difficultés rencontrées par les participantes. En effet, celles-ci se répercutent directement sur
les perceptions que les participantes ont des traitements (médicamenteux et non
médicamenteux) proposé€s, mais également sur les rapports qu’elles entretiennent avec ceux-

cl.

L’analyse lexico métrique du corpus fait ressortir un vocabulaire assez homogene traduisant
des représentations tres proches du diabete au sein de notre échantillon. Ainsi, les classes
générées par I’analyse présentent des ensembles discursifs qui ont tendance a contenir le
méme vocabulaire ou des vocables qui se rapportent a une méme réalité. De méme, il semble
que les perceptions rattachées au diabete se concentrent essentiellement sur les difficultés de
la prise en charge. En ce sens, le lexique employé pour exposer et décrire le vécu de la

maladie fait surtout référence aux difficultés financieres, liées au traitement. Une prise en
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charge adéquate du diabete requérant une observance optimale, il semble que les barricres
liées a l’acces au traitement révelent le probleme de la non-observance qui ressort

systématiquement dans les différentes classes du discours générées par I’analyse.

Globalement, la répartition des classes du discours telle que générée par 1’analyse semble
conforme aux conditions de la prise en charge des maladies chroniques dans le contexte actuel
du Gabon. Par ailleurs, la répartition des classes constituant le corpus semble également
traduire les difficultés couramment rencontrées dans la pratique quotidienne des soins de
santé¢ dans le pays. De ce fait, notre analyse nous a permis de circonscrire le vocabulaire
dominant dans le vécu du diabete et traduisant un certain type de discours de la part des
patientes. L analyse du champ lexical du diabete montre par exemple que la prise en charge
de la maladie est fortement liée a la présence de moyens financiers et que dans I’ensemble nos

participantes éprouvent de grosses difficultés a subvenir a ce besoin.

Nos premiers résultats font ressortir que les perceptions du diabete chez les femmes enceintes
gabonaises sont réparties au sein de 5 classes discursives. Celles-ci sont relatives a la gestion
du diabete, aux difficultés d’acces au traitement, aux difficultés liées a la rupture du
traitement, a la perception des conséquences et a la prise en charge du diabete par rapport a la

perception du danger de la maladie.

Nos entretiens apparaissent fortement tournés vers les difficultés liées a la prise en charge du
diabete, notamment des difficultés financieres, qui semblent &tre une entrave significative
dans I’acces a une prise en charge efficace de la maladie. En effet, celle-ci semble impacter
tous les domaines de la prise en charge. Hormis la classel qui présente un lexique spécifique a
la prise en charge médicale du diabete, le vocabulaire des classes générées par I’analyse
présente une certaine proximité, ce qui les rend assez proches les unes des autres, car dénotant
plus de la dimension socioculturelle du diabete. De ce fait, il est notable que les patientes
abordent plus une méme difficulté qui traduit un certain vécu du diabete. Aussi, nous pouvons
interpréter ces premiers résultats comme étant le fait que les perceptions liées au diabete ne

différent pas significativement entre nos sujets.

La mise en avant de ces différentes classes du discours constitue le point de départ de notre
analyse de contenu, qui aura pour but d’approfondir nos résultats, avec pour objectif de faire
ressortir et d’analyser la sémantique associée au lexique du diabete pour finalement faire le

lien entre les perceptions des patientes et I’observance.
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8.4. Analyse du champ lexical et du champ sémantique du
diabete

Nous avons effectué nos analyses a partir du logiciel d’analyse sémantique Tropes VF8.4.
L’analyse de notre corpus montre que le mot « diabete » est au centre d’un réseau lexical au
sein du discours des participantes. Les résultats que nous allons présenter sont basés sur les
relations existant entre les différents termes employés pour verbaliser, exprimer le vécu du

diabete et les représentations qui s’y associent.

Nous proposons une analyse du champ lexical et du champ sémantique du diabete a partir des
termes fréquemment associés et présentant une relation significative au sein du texte.
L’objectif est de faire ressortir les relations qui existent entre les différents mots employés
pour caractériser le vécu de la maladie, pour finalement faire émerger le sens que les patientes

attribuent au diabete, sens qui détermine leurs relations a la maladie.

8.4.1. Analyse du champ lexical

Le graphique ci-dessous présente le champ lexical du diabete, a travers les mots les plus
fréquemment associ€s: on peut remarquer des connexions avec des termes tels que
« conséquences », « enfant », « mort », « grossesse », « jour » qui sont les plus importants
dans la progression du discours. Nous pouvons également remarquer que ces connexions sont
fortes (en termes d’occurrence), ce qui peut traduire le fait que les participantes évoquent leur
«diabete » en y associant (systématiquement) immédiatement une référence aux

conséquences de la maladie, a I’enfant ou a la grossesse, entre autres.
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Graphique 14 : lexique rattaché au diabete

conzéquence| 4

enfant| 2
mart| 2 3 groszesze
diagniostic| 1 EM
genz| 1 1 centre_hospitalier
arozsesze| 1 1 traitement
annén.a 1 1 maladie
m|:||$~1 disbite 1 ?e?s
probléme| 1 1 bébé
information| 1 1 activité
tante| 1 1 temps
famillz| 1 1 peur
chirurgie| 1
ris| 1

cotit) 1 ;

Ce graphique présente, I’environnement du mot « diabéte », au sein de la construction
progressive du discours (matérialisée par le sens de la fleche) des patientes. Il permet
notamment d’appréhender comment les patientes percoivent la maladie, et quels sont les
termes communément employés pour décrire ces perceptions. De ce fait, il apparait que le
cheminement discursif de nos sujets, permet d’appréhender leur positionnement face au

diabete.

Tout d’abord, on peut remarquer, en considérant les mots situés de part et d’autre du mot
« diabete », que le champ lexical de la maladie peut étre regroupé en fonction de plusieurs

catégories :

- les conséquences (« conséquence », « mort », « chirurgie » (traduit dans le discours
par césarienne),

- la grossesse (« enfant », « grossesse », « bébé »),

- la prise en charge (« diagnostic », « information », « centre hospitalier » (traduit dans
le discours par hopital), « traitement »,

- le temps (« année », « MOis », « jour », « temps »),

- les difficultés (« probleme », « prix », « colit »),

- D’entourage (« gens », « tante », « famille »),

- aux émotions (« peur »),

- aux activités (« activité »),

- le diabete (« maladie »).
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Nos résultats peuvent €tre interprétés, en considérant ces différentes catégories, comme étant
le fait que le lexique associé au diabete évoque davantage la perception des conséquences de
la maladie. Celles-ci se rapportant principalement a la grossesse, est soutenue par la
perception des limites inhérentes a la prise en charge de la maladie, en 1’occurrence, les
difficultés liées a I’acces au traitement (traduit par les mots « colit », « prix », « probleme »).
La présence des termes indiquant la temporalité (« année », « mois », « jour », « temps »),
semble appuyer le fait que ces difficultés sont comprises dans le temps, se rapportant
notamment a une forme de chronicité, qui fait que la prise en charge du diabete s’inscrit dans
la recherche continuelle de moyens financiers permettant d’assurer le renouvellement du
traitement. Quelques extraits de notre corpus permettent d’appréhender le point de vue des

patientes a ce propos :

« Je suis souvent en rupture de médicaments parce que c’est cher !!! C’est trop cher. Et... comme je
n’ai pas la CNAMGS, les médicaments sont difficiles a acheter, ca coute cher et mon mari ne
travaille pas, moi-méme je ne travaille pas aussi. Il faut acheter tous le temps, les médicaments, quand
ca fini parfois avant d’acheter encore, je fais peut étre une semaine ou deux semaines, alors qu’on
m’a demandé de ne jamais rester comme ¢a. Un seul médicament cofite parfois 20.000 francs, méme
plus, méme pour venir a I’hopital général, il faut payer 2.500 francs donc quand je n’ai pas je ne viens
pas au contrdle. Je suis au chomage et je n’ai pas assez de moyens pour acheter les médicaments
chaque fois, je n’ai rien ; et méme si tu as un peu d’argent, tu ne peux pas dépenser a chaque fois pour
les médicaments alors que y a les enfants a nourrir. Si tu mets déja 50.000 francs pour toi seul, les
autres vont manger quoi ? »

« Oui, pendant quelques temps je n’ai pas pu renouveler mon ordonnance et je n’ai pas pris mes
médicaments convenablement pendant presque 5 jours, j’ai essayé de gérer ce qu’il me restait mais ca
n’a pas suffi et au bout d’un moment j’ai commencé a me sentir mal, jusqu’au moment ol je me suis

retrouvée ici. [...] C’est-a-dire que j’étais presqu’en rupture de médicaments, il me restait quelques
doses d’insuline, quelques comprimés et pour ne pas me retrouver sans médicaments j’ai diminué les
doses que je devais prendre chaque jour...par exemple, je m’injecte 6 fois par jour mon insuline, j’ai
diminué a 3 fois. Je n’avais presque plus de bandelettes pour faire mes glycémies, pour économiser
jusqu’a ce qu’en ai a nouveau, je faisais mes glycémies seulement 2 fois par jour, le matin et le soir.
Donc je sautais les glycémies de midi et de ['apres-midi...tout ca fait que j’étais souvent
déséquilibrée »

« J’ai déja 3 gosses a nourrir et avec ¢a, la nourriture cofite cher. Et rien que pour les quelques mois
que j’ai déja passé avec le diabete, j’ai vu a quel point c’est couteux de faire ce régime, j’imagine ce
qui doivent le vivre tous les jours jusqu’a la fin | Lorsque j’ai les moyens de me mettre au régime je
fais vraiment de mon mieux mais quand je n’ai pas les moyens d’assurer cette responsabilité il
m’arrive de ne pas vraiment respecter mon régime. Donc on privilégie les médicaments, au moins que
je n’en manque pas »

La perception des conséquences inhérentes au diabete, est dans ce cas de figure, I’un des
éléments principaux qui catalysent les perceptions émotionnelles du diabete, dominées par la

peur. Il apparait en effet, que le mot « conséquence » soit fréquemment associé aux mots
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« peur » et « diabete » dans le discours des patientes ; ce mot apparait aussi associé, dans une
moindre mesure, aux mots « fait», « grossesse », «bébé » et « enfant». Les patientes
abordent tres facilement la question des conséquences du diabete, et de leur ressentiment vis-

a-vis de la maladie, comme on peut le voir dans les passages ci-dessous :

«Hors mis le fait d’avoir constamment peur des conséquences pour le bébé, ce n’est pas
particulierement plus difficile d’avoir le diabéte et d’étre enceinte. Le diabéte est une mauvaise
maladie, tous les jours, que tu sois enceinte ou non. C’est juste qu’il faut faire plus attention qu’avant
la grossesse, parce que le diabete est quand méme est une maladie grave »

«Je me demande souvent si mes enfants auront le diabéte un jour méme si ils naissent en bonne
santé. Pour moi, j’ai déja des problemes aux yeux, et parfois je me demande si je verrai mes enfants
grandir, d’ici 1a que je me 1eéve un bon matin et que je ne vois plus rien. C’est arrivé a une dame que
j’ai connue ici, elle était attente de cécité a cause du diabete et ca vue a commencé a diminuer petit a
petit jusqu’au jour ou elle a perdue completement la vue. Ce sont des choses comme ¢a qui font
peur »

«Je n’ai pas particuliecrement pensé aux conséquences pour moi-méme, mais plutét pour ma
grossesse et pour mon bébé, parce que je connais le diabete et je sais un peu quels dégats ca peut
causer pour le bébé, vu que dans ma famille il y a déja eu des cas de diabete de grossesse avant moi »

« C’est...c’est difficile...vous savez, je suis malade depuis que je suis toute petite et je suis
diabétique parce que mes parents le sont aussi. Depuis je n’ai pratiquement jamais vécu normalement,
comme les autres filles...Le pire c’est que j’ai désiré cet enfant et maintenant j’ai I’impression que lui
aussi ne connaitra pas une vie normale parce qu’il aura peut-étre le diabete lui aussi »

« Elles étaient diabétiques, comme moi. Elles sont mortes du diabete et bientdt ce sera mon tour.
Quelle mal chance ! Et dire que je vais transmettre ca a mon enfant !... »

« Les conséquences sur ’enfant, non. On me dit que c’est dangereux, oui, mais on ne me dit pas
vraiment quels sont les dangers pour le bébé. Lorsque j’ai par exemple arrété de prendre mes
médicaments comme on me les avait prescrits, je ne pensais pas que je mettais ma grossesse en,
danger, au contraire, je me disais qu’en faisant ¢a je pourrais au moins éviter certains problémes parce
que, avoir au moins un comprimé c’est mieux que de ne pas en avoir du tout. Donc non,
I’information ici ce n’est pas vraiment ¢a »

Il semble donc que la « grossesse » est 1’objet des représentations des conséquences du
diabete. Lorsqu’on considere ce mot, qui du reste présente une connexion significative avec le
mot « diabete », on remarque que le vocabulaire se rapportant a la grossesse laisse apparaitre
d’autres connexions significatives qui peuvent donner des indications supplémentaires sur les
perceptions du diabete. En effet, le mot « grossesse » est 1i€ de facon significative aux mots
« diabete », « différence », « conséquence », « attention », « probléme », « danger », « bébé »
et « contexte », au fur et a mesure que le discours progresse. On peut notamment considérer
que ces mots marquent, dans les propos des participantes, la perception de la nécessité de

prendre soin (« attention »), de la grossesse (« bébé ») ; nécessité marquée par la perception
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des « dangers » du diabete. Deux mots semblent particulierement attirer I’attention : il s’agit
des mots « probléme » et « contexte ». En effet, ils viennent souligner la perception de
certaines difficultés liées a la prise en charge du diabete (durant la grossesse). Difficultés qui
sont surtout d’ordre socioculturel et qui attestent de la nécessité de tenir compte du
« contexte » dans lequel s’exprime la maladie pour en saisir le sens et I’impact sur la prise en

charge.

8.4.2. Analyse de la sémantique rattachée au diabete

L’analyse du champ lexical du diabete a indiqué que le discours des patientes est fortement
orienté vers 1’évocation des difficultés relatives a la prise en charge du diabete. Dans cette
optique, il apparait que la perception des conséquences de la maladie soit fortement liée a une
prise en charge percue comme fortement problématique, d’un point de vue financier ; rendant
ainsi particulierement difficile la réalisation des gestes quotidiens encadrant les soins du
diabete. Dans le corpus, cela se traduit par un lexique du diabete composé de mots tels que
« conséquence », « enfant », « mort », « grossesse », « jour », qui soutiennent le discours et
permettent d’appréhender le positionnement et les représentations des femmes enceintes par
rapport a la maladie. Ces mots permettent donc de saisir le sens attribué au diabete et font la

lumiere sur les relations que les patientes entretiennent avec la maladie.

Composé d’un ensemble de mots dont la fréquence d’apparition semble, au fur et a mesure du
corpus, déterminer la forme du discours, le lexique utilisé pour évoquer le vécu du diabete est
également porteur de sens. Il ne serait dés lors pas adéquat de considérer ces termes sous
I’angle réducteur d’une compilation d’unités lexicales, mais plutdt comme la structuration
d’un discours dans un ensemble de champs unissant les mots en fonction de leur communauté
sémantique. En effet, il apparait que chaque mot de ce « dictionnaire du diabete », regroupé
au sein de nos différentes analyses, apparait au coeur d’un réseau lexical qui prend du sens
selon I’évolution du discours, concourant a déployer davantage la sémantique de la maladie.
Ainsi, chaque unité lexicale est en elle-méme au centre d’un champ sémantique qui traduit, en
fait, une part de réalité liée au vécu du diabete. Chaque unité lexicale est donc déterminée par
sa valeur au sein du discours et vient clarifier notamment les perceptions qui entre en jeu dans
la conception de la réalité que représente le diabete au sein de notre échantillon. A partir de 1a,
il peut étre possible d’appréhender les différents themes qui se rapportent au vécu du diabete a
travers 1’analyse de la sémantique du lexique qui constitue le discours.
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Pour faire émerger le (s) theme (s) dominant (s) de notre corpus, nous avons procédé a une
analyse de contenu. En effet, cette technique de traitement de I’information permet de
décortiquer le discours pour pouvoir accéder, a I’'information essentielle, la compréhension du
sens explicite (voire, implicite) des propos de nos sujets vis-a-vis du diabete. Le but étant,
bien entendu, de vérifier nos hypotheéses. Nos entretiens étaient destinés a faire ressortir les
représentations et les croyances a 1’égard du diabete, de sa prise en charge. Nous avons donc
voulu interroger le vécu de la maladie dans le but de comprendre comment ces perceptions
peuvent influencer les comportements de santé chez nos patientes. Les participantes étaient
donc amenées a exprimer leurs expériences du diabete compte tenu des enjeux liés a la
grossesse et donc, de leur rapport avec la prise en charge de la maladie dans leur contexte
particulier. Ainsi, nous avons voulu identifier les réalités, les pensées, les conceptions ou les
concepts rattachés au diabete. Concepts qui sont susceptibles de jouer un role dans les

questionnements internes des sujets et, partant, de modifier leurs rapports au traitement.

8.4.3. Méthode d’analyse

Nous adopté une analyse de contenu propositionnelle du discours (ADP, Ghiglione, et
Blanchet, 1991), dont l'unit¢ de découpage est la proposition. Cette méthode vise
premierement a répertorier les styles discursifs dominants dans notre corpus ; mais également
de faire émerger la signification des énoncés. Elle permet donc une analyse de la sémantique
du vocabulaire employé pour décrire I’expérience du diabeéte. Nous avons, pour ce faire,
utilisé le logiciel d’analyse sémantique Tropes VF 8.4, afin d’identifier les univers de
références les plus associés au mot « diabete », les références utilisées, les relations les plus
fréquentes entre ces références. Nous nous appuierons donc sur le découpage du discours en
propositions grammaticales permettant une classification sémantique des mots du texte, selon
les catégories (verbe, noms, connecteurs, modélisateurs, adjectifs et pronoms) les plus

fréquentes dans le discours.
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8.4.3.1. Analyse de contenu du discours des participantes

8.4.3.1.1. Résultats Tropes VF 8.4

Les résultats indiquent que les participantes s’expriment en « Je » (60,3%), dans un style
plutdt argumentatif. Ce qui semble indiquer que les patientes cherchent a défendre un certain
point de vue en ce qui concerne le diabete. Cela semble également indiquer que les questions
se rapportant a la maladie présentent des enjeux significatifs au sein de notre échantillon ; les
participantes cherchant a démontrer les réalités de la prise en charge du diabete dans le but
d’attirer 1’attention sur une expérience particuliere. C’est donc 1’évocation du vécu quotidien
du diabete, les points de vue des participantes, qui transparaissent a travers ces résultats ; les

sujets se mettant eux-mémes en sceéne. Cela s’exprime a travers des contenus variés.

Le corpus est soutenu par plusieurs connecteurs qui confirment le style du discours : des
connecteurs d’addition dans 34,7% des cas (et, aussi), des connecteurs de condition (si, en
fonction de) dans 5,9% des cas ; des connecteurs de cause dans 17,7% des cas (donc, parce
que, a cause de, vu que, alors, c’est-a-dire) ; des connecteurs d’opposition dans 16,2% des cas
(quand méme, sauf que, alors que, méme si, mais, bien que, au contraire, en tout cas, pourtant,
malgré tout, mais bon) ; et des connecteurs de temps dans 11,1% des cas (lorsque, quand, et
puis, avant que, lorsque, des que, enfin, depuis que, chaque fois que, en méme temps que). Il
semble donc que le discours des participantes soit articulé principalement par des connecteurs

d’addition, qui répondent notamment a une logique d’accumulation.

Il apparait également que le discours est fréquemment modélisé par des adverbes de temps,
dans 21% des cas (longtemps, fois, parfois, souvent, avant, chaque fois, déja, tout le temps, a
I’époque, maintenant, pendant, a nouveau, toujours, depuis, aujourd hui, bientot, apres, en
I’espace de, du jour au lendemain, tout de suite, longuement, tous les jours, constamment,
entre temps, actuellement) et par des adverbes de négation dans 21,7% des cas (pas, jamais,
pas de, rien, aucune, non, ne pas, plus, ni, pas de, plus rien, aucun), qui semblent faire le lien
entre la perception d’un manque, d’une absence (en I’occurrence des moyens financiers), et,

le temps, inscrivant le discours dans la temporalité.

Par ailleurs, les résultats indiquent que le discours est marqué par deux types d’adjectifs : les

adjectifs subjectifs (52,1%) et les adjectifs numériques (24,6%).
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Les adjectifs subjectifs semblent surtout exprimer la perception des difficultés liées au vécu
quotidien du diabete, de la gravité ou de la sévérité des conséquences du diabete. Ils relevent
de I’affectif (avec des adjectifs tels que difficile, cher, grave, dangereux, grands, particulieres,
pénible, coliteux). Les adjectifs numériques quant a eux, sont surtout orientés vers la
fréquence des gestes encadrant la prise en charge du diabete, mais également vers le colit du
traitement. On remarquera cependant que la classification des adjectifs les plus fréquents dans
le discours indique que I’adjectif le plus utilisé est « difficile » (qui apparait 17 fois), suivi de
«cher» (7 fois). Ce qui dans le discours se rapporte généralement au traitement
(médicamenteux ou non) ou au diabete. En outre, on note également la prépondérance des
verbes statifs (40,7%), tels que : avais, étaient, suis, ressens, est, souviens, eu, venir, suivant,
vivais, restait, etc., qui semblent indiquer la perception d’un état permanent ou une absence de

progression d’un état particulier.

Il semble donc que I’évocation du diabete chez nos sujets obéisse a certaines références
lexicales porteuses de significations et traduisant une certaine représentation de la maladie. Le
tableau ci-dessous, présente les univers les plus significatives dans les propos des

participantes :

Tableau 28 : présentations des principaux univers de référence du discours

Univers principaux Exemples de lexemes constituant I’univers Fréquence
des univers
Santé Diabete, médicaments, hdpital, maladie, régime, diabétique, 154

césarienne, malade, malaises, hypoglycémies, comprimés,
docteur, malformations, régime alimentaire, médecins, cécité,
pharmacies, problemes de santé

Temps Ans, temps, semaine, jour, matin, soir, I’aprés-midi, mois, 50
journée, vendredi, weekend, heures

Enfant Enfants, enfant, bébé, gosses 25

Famille Mari, grand-frére, grand-pere, mere, tante, frere, famille, 25
parents, pere, meres, filles, familles, fille, maman

Natalité Grossesse, grossesses, 17

Gens, Personnes, tout le monde, gens, quelqu’un, 13

Sentiment Peur, douleur, amour, 12

Finance Vingt mille francs, deux mille cinq cent francs, argent, 7

cinquante mille francs, cent cinquante mille francs
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Femme Femmes, femme, femmes enceintes, dame 7

Biologie Insuline 7
Alimentation Sucre, alimentation, aliment, nourriture 6
Mort Mort, morts 6
Corps Yeux, jambes, peau 4
Sécurité Danger, danger, risques 4
Plantes Fruit, manioc, riz 4
Commerce Prix, marché, cofits 4
Croissance N’en manque pas, rupture de stock, faute d’ 4
Emploi Chomage, travail 3
Controle Contrdle, controles 3
Quantité Litres, profondeur, poids 3
Communication Information 3
Organisation Conseils, conseil 3

Les sujets se réferent fréquemment a 22 univers comme 1’indique le tableau 28. la fréquence
d’utilisation de ses références varie entre 3 et 154, avec des références plus importantes au
domaine de la santé (Diabete, médicaments, hopital, maladie, régime, diabétique, césarienne,
malade, malaises, hypoglycémies, comprimés, docteur, malformations, régime alimentaire,
médecins, cécité, pharmacies, problemes de santé). Mais également au temps, ce qui indique
que les femmes contextualisent dans la durée leurs difficultés par rapport au diabete, a

I’enfant, a la famille, a la natalité, aux gens et aux sentiments, pour les plus fréquentes.

Afin d’aborder le contenu des représentations sur lesquels les participantes s’appuient pour
exprimer leur vécu du diabete, nous avons tenu compte des fréquences d’occurrence des
univers sémantiques évoqués, a partir des mots fréquemment utilisés. Ainsi, les sujets
évoquent prioritairement la prise en charge du diabete (134 références dans le corpus), suivi
des conséquences de la maladie (84 références), du soutien social (35 références), de la

relation thérapeutique (21 références), et des émotions suscités par le diabete (8 références).
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8.4.3.1.2. La prise en charge de la maladie

C’est le theme le plus important du corpus avec 134 références textuelles. Ce theme regroupe
les parties des entretiens consacrées au vécu du traitement, a savoir : I’auto surveillance
glycémique, I’insulinothérapie, les mesures hygiéno-diététiques, les examens médicaux,
I’acces aux soins. Sous ce theme nous avons également regroupé les comportements de santé
et les difficultés liées aux traitements, telles qu’exprimées par les sujets. La question du vécu
du traitement est notamment abordée, sous ses aspects médical et social. Enfin, on retrouve
dans ce theme, les références qui se rapportent a 1I’évocation des perceptions liées aux
traitements, en particulier, des médicaments, du régime et des outils de la prise en charge du
diabete. Ici, les sujets exposent notamment les perceptions liées au prix du traitement compte
tenu du contexte dans lequel ils doivent se prendre en charge, mais aussi des dangers

potentiels qui peuvent survenir en cas de non-respect des recommandations encadrant la prise

en charge de la maladie.

8.4.3.1.3. Les conséquences de la maladie

Ce theme se compose des parties du corpus dans lesquels les sujets évoquent leurs perceptions
des conséquences du diabete, notamment pour 1’enfant, mais aussi les mamans elles-mémes.
Sont aussi rassemblés sous ce theme, les perceptions des femmes en ce qui concerne leur
perception de la sévérité ou de la gravité de la maladie et son impact sur la vie quotidienne.
Sous ce theme, sont également évoquées les perceptions liées a la grossesse, compte tenu du
diabete et de sa prise en charge. Sont regroupées ici, les perceptions des participantes au sujet
de la sévérité et de la gravité du diabete. Ce theme fait également un lien avec le vécu du

diabete.

8.4.3.1.4. Le soutien social

Ici, ce sont les parties de I’entretien qui font référence a I’environnement social des patientes ;
sont abordés notamment dans ce théme, les perceptions concernant la qualité du soutien recu
des proches, en termes de soutien émotionnel, financier, matériel, concourant a la bonne prise

en charge du diabete.
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8.4.3.1.5. La relation thérapeutique

L’évocation des conditions de la prise en charge, du role et de I'implication des soignants tels
que percus et évoqués par les participantes. Les perceptions ayant trait notamment a
I’information et a la prisse en compte du contexte de la prise en charge et du vécu du diabete

sont aussi abordés.

8.4.3.1.6. Les représentations émotionnelles

Il s’agit des sentiments engendrés par le vécu du diabete en temps de grossesse, de la
perception des conséquences de la maladie sur la grossesse notamment et des émotions qui en
découlent. Les références textuelles ayant un rapport aux représentations émotionnelles

forment ce theme.

8.5. Données générales

Tableau 29 : récapitulatif des résultats issus de I’analyse qualitative : pourcentage des

thémes abordés

Themes n % dans le corpus
La prise en charge de la maladie 134 44.51%

Les conséquences du diabéte 84 27,90%

Le soutien social 35 11,62%

La relation thérapeutique 24 7,97

Les représentations émotionnelles 24 7,97

Total 301 100%

Le théme dominant du corpus est celui de «la prise en charge de la maladie » (44,51% du
corpus total). Le theme « les conséquences du diabete » apparait comme le deuxieme theme le
plus abordé (27,90% du corpus), suivi respectivement par les thémes «le soutien social »
(11,62%), «la relation thérapeutique » (7,97%) et «les représentations émotionnelles »

(7,97%).
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8.6. Résultats par themes

8.6.1. La prise en charge de la maladie

Lorsque les participantes évoquent spontanément la prise en charge du diabete, elles citent en
priorité la prise en charge médicale et médicamenteuse de la maladie avec 106 références au
total parmi celles qui ont été codées dans la catégorie « prise en charge du diabete ». La sous-
catégorie « mesures hygiéno-diététiques » quant a elle, présente 25 références. 1l y a
également une sous-catégorie autre, qui fait surtout référence au manque de moyen, et qui
s’applique aussi bien a la prise en charge médicale que hygiéno-diététique du diabete (3
références). Chacune de ces références traduit les difficultés inhérentes aux traitements, en
termes de prix des médicaments et de cofits de 1’acces aux soins. Elles traduisent également
les difficultés liés aux gestes encadrant la prise en charge quotidienne du diabete et enfin, les

représentations des sujets en ce qui concerne leur traitement en général.

Tableau 30 : répartition du theme de la prise en charge de la maladie

Sous thémes n % dans le théme
Prise en charge médicale 106 79,1%

Mesures hygiéno-diététiques 25 18, 67%

Autres 3 2,23

Total 134 100%

La prédominance du sous-theme « prise en charge médicale » (79,1% du theme) semble
traduire I’importance accordé au traitement médical du diabete. Cependant, selon I’ orientation
du theme (2 partir des mots dominants tels que « cher », « couteux ») il semble également
traduire la perception des difficultés qui se rapportent a 1’acces aux traitements. Les
participantes abordent ce theme tres largement, ce qui parait attester des préoccupations qui
accompagnent la prescription des médicaments, notamment des préoccupations d’ordres
sociales liées a un traitement percu comme tres couteux, et donc, difficilement accessible. La
catégorie autre, qui renferme le mot « manque » vient appuyer cette perception, car elle se

rapporte également a la sous catégories « mesures hygiéno-diététiques ».

242



8.6.2. Les conséquences du diabete

Lorsque les sujets évoquent les conséquences du diabete, il semble que celles-ci sont
principalement dirigées vers la grossesse (avec 84 références textuelles). Puis les patientes
évoquent aussi bien les conséquences en termes de complications de la grossesse, de
complications de 1’état de santé et des difficultés li€s au suivi du traitement, notamment sous
le terme « probleme » (21 références). On note également des références a la mort (6) et

I’évocation des conséquences du diabete sur la vie quotidienne (3 références).

Tableau 31 : répartition du theme des conséquences du diabéte

Sous théme n % dans le theme
Grossesse 54 64,3%
Problemes 21 25%

Mort 6 7,14%

Activités quotidiennes 3 3,57%

Total 84 100%

La grossesse est le premier objet en ce qui concerne les représentations concernant les
conséquences du diabete chez nos sujets (64,3%). Ce résultat suggere notamment que les
participantes ont de fortes perceptions des conséquences de la maladie, et éprouvent un
certain sentiment de vulnérabilité face a celle-ci, notamment, en ce qui la sévérité et la
dangerosité vis-a-vis de la gestation. L’évocation des « problemes » engendrés par la maladie
semble confirmer ce fait. En effet, le diabete a des répercussions aussi bien sur 1’état de santé
des futures mamans, qu’en ce qui concerne les complications de la grossesse (25%). En ce
sens, le mot « probleme » ici, renferme plusieurs significations (que nous aborderons plus
loin). Il semble enfin que la « mort » soit également associée au diabete, les participantes
ayant abordé ce theme y sont particulicrement sensibles. Dans la pluparts des cas, les
conséquences du diabete sont rattachées a 1’absence du traitement (médicament,

alimentation), faute de moyens financiers.
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8.6.3. Le soutien social

Deux formes d’environnement social semblent transparaitre dans le discours des
participantes ; faisant apparaitre la perception d’un soutien social qui se rapporte a la famille
proche (22 références), mais aussi aux personnes faisant partie ou ayant fait partie de

I’environnement des patientes (13 références).

Tableau 32 : répartition du theme du soutien social

Sous théme n % dans le theme
Famille proche 22 62,85%

Autres 13 37,15%

Total 35 100%

Il semble que les perceptions liées au soutien social soient prioritairement dirigées vers la
famille proche des sujets (62,85%). La famille proche constitue donc I’essentiel du soutien
percu et ce pourcentage assez élevé semble traduire le fait que le diabete est également une
maladie sociale qui impact grandement 1’environnement immédiat des malades. Dans la
catégorie « autres », nous retrouvons les références qui ne renvoient pas directement a la
famille proche et qui peut étre rapporté aux personnes de I’environnement professionnel, aux
personnes rencontrées a 1’hdpital, voire, des « parents », lointains ou considérés comme tels

par les participantes.

8.6.4. La relation thérapeutique

Le theme de la relation thérapeutique est constitué des parties du corpus dans lesquels les
sujets évoquent leur relation avec les soignants. Il semble que la relation soignant-soigné soit
abordé d’abord sous 1’angle de la communication, de I’information sur la prise en charge du
diabete (15 références), puis sous I’angle des professionnels de la santé qui entrent en jeu dans

la prise en charge des malades.
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Tableau 33 : répartition du theme de la relation thérapeutique

Sous théeme n % dans le theme
Information 15 62,5%
Professionnels de santé 9 37,5%
Total 24 100%

L’information apparait comme une préoccupation essentielle pour nos patientes. Les
participantes abordent les questions liées a 1I’information en priorité lorsqu’elles évoquent leur
relation avec les soignants (62,5% du theme). Ensuite, I’évocation des professionnels apparait

secondaire (37,5%), et semble étre rattachée au type et a la qualité de I’information regu.

8.6.5. Les représentations émotionnelles

Le theme des représentations émotionnelles du diabéte apparait comme le dernier théme
significatif identifi€é par I’analyse. Il semble faire suite aux précédents themes, qui se
rapportent tous au vécu du diabete selon ses dimensions biomédicales et sociales, qui
déterminent les perceptions que les individus ont de leur maladie. A cet effet, il apparait que
la peur est le sentiment dominant dans le discours des participantes ; le mot « peur » est
référencé 8 fois dans le texte et apparait comme le terme ayant la plus grande fréquence
d’apparition dans le corpus. De fait, bien que d’autres termes soient présents dans le discours
(tels que inquiete, rassuré, pénible, fatigue), il apparait clairement que le diabete fait peur,

notamment par la perception de ses conséquences sur 1’enfant.

8.7. Discussion autour des themes les plus significatifs

8.7.1.Théme 1 : la prise en charge de la maladie

La prédominance des adjectifs tels que « difficile », « cher », « seul », «facile », « mal »,
« dangereux », « coliteux », qui reviennent fréquemment dans le discours des participantes,
semblent indiquer que le vécu du diabete est évoqué principalement sous 1’angle de la

difficulté. Difficulté qui se rapporte notamment a une prise en charge percue comme couteuse,
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dans un contexte social difficile, ne permettant pas un acces facile a une prise en charge
adéquate, principalement a cause des traitements proposés, estimés comme étant chers, et
donc, en limitant considérablement 1’acces. Ce qui semble indiquer que les comportements de
santé de nos sujets sont déterminés, voire limités par I’absence de moyens financiers qui
constitue la principale entrave a une prise en charge adéquate du diabete ; cela s’exprime en
effet, aussi bien en termes de médicaments que de régime alimentaire. De fait, le contexte
socioculturel de la prise en charge de la maladie est évocateur de ces difficultés et influence
considérablement les rapports a la maladie et, dans le discours des participantes, les références

allant dans ce sens sont nombreuses.

« Tu sais dans nos famille on cuisine en gros pour tout le monde, on n’a pas le temps
de choisir ce que tel ou tel mange ou bien ce que tel ou tel ne mange pas. C’est un peu

ca. J'ai déja 3 gosses a nourrir et avec ¢a, la nourriture coiite cher » (sujet 3).

Les associations les plus fréquentes opérées par les sujets permettent d’appréhender cela de

facon particulierement claire.

Il semble en effet, que les perceptions li€es au traitement soit fréquemment associé aux termes
« rupture », « probleme », « manque », ce qui renvoie principalement a la sémantique de
I’absence. Et, au fil du discours, les sujets développent grandement les difficultés de la prise
en charge du diabete qui se rapportent a cette absence de médicaments ou de moyens
nécessaires au suivi de la maladie. Il apparait aussi que le mot « diabete » présente une
relation significative avec le mot « moyen » faisant référence aux moyens financiers,
notamment. Les patientes assimilent le diabete a son coté financier, sans lequel il n’est pas

possible d’assurer une prise en charge effective.

« On arrive quand méme a bien s’en sortir financierement. Donc c’est vrai que les
médicaments coiitent cher, méme pour moi, je peux dépenser parfois plus de 150.000
Jfrancs par mois rien qu’en médicaments, parce qu’il faut les renouveler chaque
semaine a peu pres. C’est tres coiiteux ! Le régime que je dois suivre est lui aussi tres
coliteux, ce n’est pas comme avant ou je pouvais me rendre au marché acheter du
manioc et du riz pour le repas de midi ou du soir, sans trop de complications. Méme si
on gagne de [’argent en travaillant, on fait des sacrifices pour assurer les
médicaments, pour que je n’en manque pas, pour que je mange comme il faut » (sujet

4).
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Les difficultés rapportées sont, de ce fait, principalement d’ordre financiere, et le fait que la
totalité des participantes aborde ce théme est symptomatique d’une situation rencontrée
fréquemment. Le contexte social actuel du pays étant aussi tres souvent évoqué. Le texte est
ainsi fortement marqué par un lexique portant une sémantique se rapportant a 1’argent :
« francs », « argent », « moyens », « prix », « colits », venant ainsi appuyer les effets de ce

facteur dans la prise en charge du diabete :

« Un seul médicament coiite parfois 20.000 francs, méme plus, méme pour venir a
I’hopital général, il faut payer 2.500 francs donc quand je n’ai pas je ne viens pas au
controle. Je suis au chomage et je n’ai pas assez de moyens pour acheter les
médicaments chaque fois, je n’ai rien ; et méme si tu as un peu d’argent, tu ne peux
pas dépenser a chaque fois pour les médicaments alors que y a les enfants a nourrir.

Si tu mets déja 50.000 francs pour toi seul, les autres vont manger quoi ? » (sujet 1).

8.7.2. Théme 2 : les conséquences du diabete

La perception des conséquences du diabete dans ce contexte, apparait assez forte et les
associations « conséquences — difficultés du traitement » sont assez nombreuses dans le

discours des participantes :

« Pour mes autres grossesses, c’était difficile, les problemes...j’ai accouché par
césarienne, mon troisieme, a cause du diabéte. Et a I’époque je me souviens que

J'avais déja des probléemes avec les médicaments, le régime » (sujet 1)

Il ressort également que ces conséquences sont assez bien pergues, et que les patientes vivent
leur diabete avec la peur constante de ses répercussions sur la grossesse. Le sentiment de
pénibilité qui se dégage des propos des sujets revét alors le poids des conséquences

invalidantes du diabete, percues comme inévitables :

« La ou c’est pénible c’est que c’est une maladie invalidante et que ¢a cause beaucoup
de probleme a la longue. Je me demande souvent si mes enfants auront le diabete un
Jjour méme si ils naissent en bonne santé. Pour moi, j’ai déja des problemes aux yeux,
et parfois je me demande si je verrai mes enfants grandir, d’ici la que je me léve un

bon matin et que je ne vois plus rien » (sujet 4).
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Ainsi, on retrouve quelques références a la mort dans le texte. En effet, le diabete est, a
I’heure actuelle, I’'une des principales causes de mortalité dans le pays et nos patientes en ont
conscience. Le fait d’étre porteuse d’'une maladie qui « tue » remet a jour les difficultés liées a
I’acces aux médicaments et aux soins. Car en effet, nos sujets évoquent la mort de certaines
personnes parfois proches, faute de médicaments. Les conséquences du diabete peuvent donc

étre dramatiques, et cela ressort clairement dans le discours des participantes :

N

«Je connais beaucoup de personnes qui sont mortes a cause du diabéte, des
personnes qui étaient suivies ici. Beaucoup d’entre elles sont mortes a cause du
manque de médicaments, se soigner convenablement est difficile. Donc...surtout parce
que je sais que je dois bien suivre mon traitement, faire le régime, mais...je n’ai pas

les moyens de faire ca, tout le temps » (sujet 1).

Les associations « diabete — conséquences », « diabete — grossesse », « diabete — enfant », ou
encore « diabete — bébé », sont récurrentes et découlent directement de ce qui précede. C’est-
a-dire, d’une prise en charge insuffisante (inadéquate) du diabete engendrée par les
perceptions liées a un contexte difficile limitant d’une part, ’acces aux traitements et étant
d’autre part, fortement impacté par une absence de soutien de bonne qualité. Ces associations
concentrent en elles-mémes toutes les peurs des patientes ; la peur étant le sentiment dominant
chez nos sujets. Il apparait ainsi que la prise en charge du diabete se fait dans un contexte
d’insécurité, ou les conditions auxquels sont exposées les futures mamans mettent grandement
en danger le développement et les résultats de la grossesse. D’ailleurs les patientes 1’évoquent

clairement.

8.7.3. Theme 3 : le soutien social

Dans un tel contexte, la question du soutien qu’elle soit abordée sous son aspect social ou par
rapport a la relation thérapeutique apparait essentiel. En effet, un soutien de bonne qualité est
fortement associé a des résultats de santé positifs, voire, a une amélioration de I’état de santé
chez les malades chroniques, alors qu’un soutien per¢u comme étant de mauvaise qualité,
produit plutdt ’effet contraire (Perlier, 2014). La plupart de nos sujets évoquent dans
I’ensemble un soutien per¢u comme étant de mauvaise qualité. En ce qui concerne la relation
thérapeutique, 1’absence d’information sur le diabéte et ses conséquences est notamment

décriée. Les patientes s’estimant mal informées :
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« Maintenant je sais que le diabéte est dangereux pour mon bébé et pour moi-méme,
parce que ¢a fait longtemps que je suis malade et je vois les effets sur ma propre vie et
aussi a causes des probléemes que j’ai eu durant ma troisieme grossesse. Mais avant
non. On ne m’avait pas bien informé sur les conséquences, surtout pendant mes

précédentes grossesses » (sujet 1).

« On me dit que c’est dangereux, oui, mais on ne me dit pas vraiment quels sont les
dangers pour le bébé. Lorsque j’ai par exemple arrété de prendre mes médicaments
comme on me les avait prescrits, je ne pensais pas que je mettais ma grossesse en,
danger au contraire, je me disais qu’en faisant ¢a je pourrais au moins éviter certains
problemes parce que, avoir au moins un comprimé c’est mieux que de ne pas en avoir
du tout. Donc non, Uinformation ici ce n’est pas vraiment ¢a. Lorsqu’on vient a
[’hopital on ne nous dit pas clairement qu’il faut au moins marcher un peu et que si on
ne suit pas le régime correctement, méme si on prend bien ses médicaments, cela ne

servira a rien » (sujet 2).

Comme dans la plus part des pays en développement, notamment africains, la prise en charge
des maladies chroniques ne se réfere quasi systématiquement qu’a des considérations d’ordre
médicales, laissant de coté I’aspect social de la maladie. Au Gabon c’est encore également le
cas et cela ressort dans les propos des patientes, qui estiment ne pas €tre comprises par des

soignants qui ne se préoccupent pas du contexte dans lequel s’inscrit la prise en charge :

« On nous dit juste de bien prendre nos médicaments et ils ne cherchent méme pas a
savoir dans quelles conditions ont vit ni méme si [’environnement dans lequel on vit
nous permet de bien suivre notre maladie. Ici c’est seulement le traitement - les
médicaments - qui sont importants, et personnellement, on ne m’a pas vraiment parlé

d’autre chose en profondeur, en tout cas » (sujet 2).

« Aujourd’hui je suis une charge pour les parents de ma mere et ils me le font savoir a
chaque fois. Et mon pere n’en parlons méme pas ! Avec tout ¢a comment on peut
suivre un traitement aussi difficile ? Ici a I’hopital personne ne cherche a comprendre

ce genre de chose » (sujet 2).
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Conclusion

Il apparait clairement que 1’observance de nos sujets semble fortement impactée par des
facteurs d’ordre socioculturels qui entravent considérablement la prise en charge du diabete.
Dans I’ensemble, les participantes évoquent des épisodes souvent récurrents d’arrét du
traitement, de modification de la posologie des médicaments, la non présence aux rendez-
vous médicaux ou encore le non-respect du régime alimentaire, qui sont les formes les plus
fréquentes de non-observance. Il semble que le niveau d’observance des patientes gabonaises
soit soumis a des déterminants d’ordre socioculturels et économiques qui paraissent induire
une non-observance « passive ». Et ce, étant donné le contexte de la prise en charge qui ne
rend pas toujours possible I’acces aux traitements et aux soins de qualités, mais également a
une alimentation saine, souvent trop cofiteuse pour une population qui « souffre » de pauvreté
dans la majorité des cas. Les références textuelles que nous avons évoquées plus haut en
attestent. Dans ce contexte, le succes du traitement et de la prise en charge du diabete apparait

fortement compromis.

Le discours des patientes est porté par un lexique assez riche traduisant les perceptions
qu’elles rattachent au diabete. Nos différentes analyses indiquent en effet, que le mot
« diabete » est au coeur d’un réseau lexical dont le vocabulaire prend diverses significations au
fur et a mesure de I’évolution du corpus, mais également, compte tenu du contexte dans lequel
les patientes évoluent. La question du sens est alors abordée et il apparait que le lexique
employé pour évoquer le vécu du diabete se rapporte a un vaste champ sémantique qui traduit

les représentations et les croyances que les femmes enceintes ont du diabete.

Points essentiels

- Le theme dominant du corpus est « la prise en charge de la maladie », il représente
44,51% du corpus total,

- Le theme des « conséquences du diabéte » apparait en seconde position (27,90%),

- Le theme du « soutien social » arrive en troisieme position (11,62%),

- Les difficultés li€ées a la prise en charge concernent prioritairement, les difficultés

d’acces aux médicaments et aux soins,
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Le prix des médicaments et les cofits globaux de la prise en charge du diabete
apparaissent &tre les barrieres les plus significatives dans 1’observance des
recommandations médicales,

La perception des conséquences du diabete apparaissent affecter fortement le vécu de
la maladie, notamment en ce qui concerne la grossesse. Les patientes percoivent une
forte vulnérabilité face a la maladie, et la grossesse apparait particulierement exposée,
Les difficultés liées a 1’accés aux soins et aux traitements, sont associées a ces
conséquences. Le prix exorbitant des médicaments et de 1’accés aux soins limite
fortement 1’observance des patientes,

Le soutien social semble percu comme étant de mauvaise qualité, les participantes
pointent notamment du doigt, le role des professionnels, qui ne semblent pas prendre
en compte une dimension sociale (socioéconomique et socioculturelle) qui apparait
essentielle pour améliorer les résultats de la maladie,

La peur apparait ainsi comme le sentiment dominant, face a I’impuissance ressentie.
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CHAPITRE IX : discussion générale

Objectif : organiser une discussion autour de nos résultats. Tout d’abord, nous proposerons
une discussion autour des résultats quantitatifs ; faire un rappel des principaux résultats de
I’analyse et des conclusions qui s’en dégagent. Nos résultats seront discutés sous 1’angle
« observance — croyances — représentations » dans 1’optique de cerner ce qui ressort

globalement de nos analyses et compte tenu des données issus de la recherche.

Puis, nous proposerons une discussion de nos résultats qualitatifs. Nous proposerons un
croisement de ces résultats avec nos résultats quantitatifs ; le but étant de nous situer par

rapport a notre problématique de recherche.

Nous terminerons par une discussion conclusive dans laquelle nous reprendrons les
informations que nous considérons comme étant essentielles dans notre étude. Nous
évoquerons alors les limites de notre travail, ainsi que les perspectives envisagées, pour

conclure.
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9.1. Discussion des résultats quantitatifs

Nos résultats indiquent que la proportion des femmes observantes au traitement antidiabétique
est plus importante chez les francgaises que chez les gabonaises qui, au contraire, rapportent

une proportion plus importante de patientes non-observantes.

En ce qui concerne I’observance médicamenteuse, il ressort que la proportion des femmes
observantes est de 90% des participantes francaises, alors qu’on retrouve un taux de 79,31%
des patientes ayant une faible observance chez les participantes gabonaises. En outre, nous
retrouvons une forte proportion de femmes frangaises qui ont une bonne observance du
programme de prise en charge du diabete (85%) comparativement aux femmes gabonaises
chez qui on retrouve 62,06% des participantes pouvant €tre catégorisées comme ayant une
faible observance. Il apparait enfin qu’une proportion plus importante de femmes gabonaises
est plus observante des mesures hygiéno-diététiques, puisqu’elles sont 48,27% a rapporter une
bonne observance contre 60% des participantes francaises qui rapportent, elles, une faible

observance des mesures hygiéno-diététiques.

La comparaison des moyennes obtenues par les sujets appartenant aux différents groupes a
permis d’approfondir ces résultats. En effet, lorsqu’on prend en compte 1’ensemble des
composantes de 1’observance, les femmes francaises ont obtenus des scores plus importants
et apparaissent globalement plus observantes que les gabonaises. L’observance du traitement
semble donc plus satisfaisante chez les patientes francgaises qui semblent également avoir
moins de difficultés dans la prise en charge de leur diabete, contrairement aux patientes
gabonaises qui manifestent quant a elles, un nombre plus important de comportements de

non-observance.

En effet, lorsqu’on considere chaque dimension de 1’observance, on peut s’apercevoir que les

patientes frangaises rapportent moins de comportements de non-observance.

L’observance médicamenteuse apparait comme le comportement dans lequel les patientes
gabonaises éprouvent les plus grandes difficultés, et ou la différence entre les deux groupes
semble la plus marquée. Le respect de la prescription est insuffisant chez les gabonaises et
cela se traduit notamment sur leurs scores. Les francaises, catégorisées comme ayant une

bonne observance médicamenteuse ont obtenu une moyenne de 3,22 tandis que la moyenne
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des gabonaise n’est que 2,76, moyenne qui les catégorise comme ayant une faible observance

médicamenteuse, la différence entre les scores étant, par ailleurs, significative.

Il apparait donc que la prise des médicaments et les comportements qui s’y rapportent sont
impactés par la non-observance. Par exemple, le score a 'item 2 (Je prends une partie
seulement des médicaments qui sont prescrits®') des femmes gabonaises est de 1,75 alors que
les francaises ont obtenu un score de 3,47. Les patientes gabonaises rapportent donc prendre
moins les médicaments qui leurs sont prescrits que les patientes frangaises. La non-
observance médicamenteuse s’exprime donc par la modification de la posologie, I’oubli et le
non-respect des modalités de prise des médicaments chez les gabonaises. Les participantes

francaises n’ont pas rapporté de comportement de non-observance médicamenteuse.

Moins impactée par la non-observance, la dimension « observance du programme de soins »
laisse apparaitre des moyennes satisfaisantes entre les francaises et les gabonaises. Cependant,
la différence entre les score est apparue significative, ce qui semble traduire 1a aussi que les
patientes gabonaises rencontrent plus de difficultés a étre présente aux rendez-vous médicaux
ou a faires les examens obligatoires dans la prise en charge du diabete. Les patientes
francaises quant a elles, semblent ne pas avoir de difficultés majeures a suivre cette

prescription.

Les scores obtenus a la dimension « observance des mesures hygiéno-diététiques » peuvent
étre interpréter différemment en fonction du groupe considéré. D’une part, nous constatons
que c’est la seule dimension de 1’échelle dans laquelle les francaises manifestent des
comportements de non-observance ; ce qui, a notre sens, semble plus traduire la moindre
importance que ces patientes accordent aux mesures hygiéno-diététiques. Il semble que la
prise en charge du diabete repose davantage sur la prise des médicaments et sur la présence
aux rendez-vous médicaux que sur les mesures hygiéno-diététiques, qui paraissent
secondaires chez les francaises. La majorité des comportements mesurés par la sous-échelle

apparait ainsi impactée par la non-observance.

Par contre, la moyenne des gabonaises (2,98) semble s’inscrire dans la continuité des
difficultés rencontrées dans la prise en charge globale de la maladie. Il semble en effet,
contrairement aux francaises, que ce résultat soit le fait de réelles difficultés a mettre en

ceuvre certains comportements recommandés.

& |tem inversé

254



Les résultats obtenus avec 1’échelle EGOMAC indiquent donc que les patientes frangaises ont
généralement une bonne observance de leur traitement, mais qu’elles sont plus respectueuses
des recommandations ayant un rapport avec la prise en charge médicamenteuses du diabete
qu'avec les recommandations concernant les mesures hygiéno-diététiques. Elles sont
globalement plus observantes que les patientes gabonaises qui semblent, quant a elle,
éprouver plus de difficulté a mettre en ceuvre les comportements prescrits, et qui apparaissent

de ce fait, avoir une faible observance de leur traitement.

En cela, I’étude des perceptions entourant la prise en charge du diabete se révele intéressante
dans la mesure ou, elle peut permettre d’approfondir ces résultats en montrant notamment
quels sont les liens qui peuvent exister entre le niveau d’observance des participantes et ces

perceptions.

Tout d’abord, il faut rappeler que les francaises sont globalement plus satisfaites de leur
traitement que les gabonaises. Les résultats obtenus via le questionnaire de satisfaction du
traitement indiquent en effet que, les gabonaises percoivent une plus grande complexité de
leur traitement que les francaises, qu’elles ont moins confiance en leurs soignants et qu’elles
ont moins confiance en leur traitement que ces dernieres. En outre, les conditions dans
lesquelles se fait la prise en charge du diabéte apparaissent soutenir cette insatisfaction. En
effet, le prix des médicaments est percu comme significativement plus cher et donc comme
étant plus difficiles d’acces par les gabonaises que par les francgaises. De plus, la distance a
parcourir pour se rendre a I’hOpital, semble étre un facteur pouvant impacter la prise en
charge et donc contribuant a rendre le traitement moins satisfaisant. Les gabonaises

percoivent davantage les effets de la distance a parcourir sur le traitement du diabete que les

francaises.

Ces résultats nous donnent un premier apercu des perceptions qui se rattachent a la prise en
charge du diabete et permettent d’établir des associations significatives entre les facteurs de la
satisfaction du traitement et le score d’observance des participantes. En ce sens, les scores
d’observance globale des deux groupes sont apparus corrélés de fagon significative avec les
items de la satisfaction du traitement. Ce qui semble indiquer que ces facteurs sont en jeu dans
I’observance et qu’ils sont déterminants dans les rapports que les patientes entretiennent avec
leur traitement, et donc de leurs comportements de santé. Ces résultats montrent (ou
confirment) donc que des facteurs tels que la (perception) complexité des protocoles, la

confiance vis-a-vis des professionnels ou du traitement ou, les difficultés liées a 1’acces aux
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traitements ou aux structures de santé, sont des barrieres susceptibles de nuire de facon

significative a I’observance.

Ainsi, concernant les scores obtenus a 1’échelle EGOMAC, les obstacles a 1’observance
apparaissent essentiellement de deux ordres chez nos sujets : chez les frangaises, ce sont
surtout les mesures hygiéno-diététiques et chez les gabonaises ce sont surtout les

comportements encadrant la prise des médicaments qui semblent expliquer la non-observance.

Nous avons comparé les moyennes de nos deux groupes et évaluer les représentations
associées au diabete et a sa prise en charge a partir de I'TPQ-R. Nos résultats ont fait ressortir
que les patientes gabonaises percoivent plus les conséquences du diabéte que les patientes
francaises. Ce qui semble indiquer qu’elles s’estiment plus exposé€es aux complications de la
maladie et donc plus vulnérables face a celle-ci que les francaises. Ce résultat apparait en
outre, faire écho au fait que les patientes francaises percoivent majoritairement un plus grand
contrdle personnel sur la maladie, de méme qu’un plus grand controle de la maladie par le
traitement, qui est donc per¢cu comme plus efficace. Les résultats de I'IPQ-R indiquent donc
que les patientes gabonaises sont plus exposées aux complications du diabete, et que cela peut
résulter du fait qu’ayant une mauvaise observance du traitement, elles sont plus sujettes aux
conséquences du diabete. En cela, elles ne semblent pas avoir un impact personnel important
sur la maladie, en termes notamment d’amélioration des symptomes ou de la réduction de
I’incidence des facteurs de risques de complications. Ce qui vient, en quelques sortes,
questionner leur role dans la prise en charge de leur maladie. Le fait de percevoir une moindre
efficacité du traitement catalyse donc les peurs de ces patientes qui manifestent globalement
les représentations émotionnelles du diabete de fagon plus élevée. Les associations
significatives entre les scores a I’'IPQ-R du diabete et 1’observance globale des participantes
indiquent donc que les représentations liées au diabete sont des facteurs déterminants dans

I’observance des patientes.

La comparaison des moyennes obtenues a 1’échelle RDHBMQ indique que la seule dimension
de I’échelle des croyances de santé qui présente une différence significative entre les scores
obtenus par les francaises et par les gabonaises est I’ « efficacité personnelle ». Les patientes
francaises ont des perceptions plus élevées en ce qui concerne I’'impact de leur role dans le
suivi de la maladie. Ces résultats viennent confirmer en quelques sortes ceux que nous avons

obtenus via I'ITPQ-R, et globalement, I’ensemble de nos résultats, et semblent aller dans le

256



sens d’une plus grande autonomie des patientes francaises qui semblent étre de véritables

actrices de leur prise en charge.

Les résultats obtenus via I’extension de 1’échelle des croyances mesurant elle, les barrieres
percues dans 1’adhésion au traitement antidiabétique (EBAS), viennent finalement conclure et
confirmer les résultats que nous avons présentés tout au long de ce travail. Il semble en effet
que les patientes gabonaises percoivent significativement plus d’obstacles dans I’observance
de leur traitement médicamenteux que les francaises, qui elles au contraire, paraissent
percevoir davantage les obstacles liées au mesures hygiéno-diététiques et a 1’auto surveillance

glycémique.
Dans I’ensemble, nos résultats quantitatifs vont dans le sens de nos hypotheses, a savoir :

I’existence d’un lien significatif entre les perceptions (croyances et représentation liées
au diabete) et I’observance,

- les patientes gabonaises sont moins observantes globalement que les patientes
francaises,

- une prise en charge tenant compte du patient dans sa globalité est favorable a

I’observance.

Nos hypotheses apparaissent ainsi vérifi€es, par les résultats issus de nos analyses. Il convient

des lors de les confronter aux résultats issus de 1’analyse qualitative.
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9.2. Discussion des résultats qualitatifs

Nos enquétes qualitatives avaient pour objectif d’étudier les perceptions du diabete et leur
impact sur la prise en charge quotidienne de la maladie chez des femmes enceintes. Pour ce
faire, nous avons conduit deux recherches aupres de deux groupes de femmes enceintes
diabétiques prises en charge dans des contextes différents. L’intention étant de comparer les
représentations du diabete entre ces différents groupes et d’évaluer dans quelle mesure celles-

ci sont partagées.

9.2.1. Croyances et représentations du diabete chez les
femmes enceintes francaises

Dans I’ensemble, le discours des participantes est orienté vers 1’évocation du vécu de la
maladie ; notamment, en ce qui concerne les perceptions liées a la gravité et a la sévérité de la
maladie et des changements engendrés par la perception des conséquences éventuelles

pouvant affecter 1’enfant.

En effet, chez les patientes francaises, le diabete est vécu comme une maladie qui apporte de
nombreux bouleversements dans les cadres de références qui rythment la vie quotidienne, tels
que les habitudes de vie ou les modes de pensées, désormais marqués par le poids des dangers
et de la menace qu’ils font peser au-dessus de la grossesse. L.’évocation du vécu du diabete est
donc marquée par la permanence des dangers liés aux complications dont les conséquences
peuvent avoir des répercussions sur la grossesse. C’est donc autour des perceptions
concernant les répercussions du diabete sur la grossesse que s’articule le discours des
patientes qui semblent vivre sous la menace quotidienne des complications du diabete. Les
détails traduisant I’omniprésence d’un sentiment d’insécurité sont assez nombreux dans le
texte et il semble que les participantes se sentent particulierement exposées aux répercussions

du diabete.

Faire face a ce danger permanent apparait comme la principale préoccupation de ces futures
mamans qui vivent dans I’angoisse de ne pas en faire assez. Ce qui induit parfois des
comportements de « sur-observance », allant au-dela des recommandations, a la privation ou
encore, a une forme disproportionnée de la prise en charge, qui est en fait une forme de
surprotection liée a I’instinct maternel. En cela, nous remarquons que les participantes sont
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empreintes d’un fort sentiment de culpabilité face a I’impression d’étre la cause de la menace
qui plane sur la gestation. Dans le corpus ce sentiment est partagé par I’ensemble des
participantes chez lesquelles il est tres présent. En effet, dans I’ensemble, elles évoquent
ouvertement leurs ressentiments face au poids du diabete, se posant en responsable des
dangers auxquels est exposé 1’enfant a naitre, le diabéte étant une maladie grave dont les
répercussions s’inscrivent dans la durée. L’observance du traitement apparait ici comme un
moyen de prévenir ces conséquences, en réparation de cette « faute », et le surinvestissement

des patientes semble confirmer ce fait.

Le respect des recommandations médicales apparait donc guidé par ce besoin de se racheter,
ce besoin de protéger. Ce qui semble étre le moteur de l’investissement personnel assez
prononcé et qui se manifeste dans le discours parfois par une forme de rigueur dans le suivi du
traitement. En effet, les patientes investissent grandement leur traitement et il apparait que
c’est 1a également une source des tensions qui catalysent les représentations concernant le

protocole de prise en charge de la maladie.

Chaque composante de la prise en charge semble effectivement marquée par la perception des
contraintes qu’elle engendre au quotidien. Ici, nous constatons notamment que les difficultés
percues par nos patientes concernent aussi bien 1I’auto surveillance glycémique que le régime
alimentaire. Deux composantes de la prise en charge qui apparaissent impactés par une non-
observance parfois occasionnelle mais, qui est surtout le fait d’une certaine lassitude éprouvée
face au traitement. Le fait que la plupart des participantes abordent ces difficultés semble
traduire 1’idée que ces représentations sont partagées et que le surinvestissement des patientes

a comme conséquence d’accentuer un vécu émotionnel marqué par des émotions négatives.

Le vécu émotionnel ici, apparait comme essentiellement marqué par la peur. La peur de mal
faire ou de ne pas en faire assez pour garantir 1’intégrité de la grossesse. Il apparait donc que
dans I’ensemble, les patientes vivent dans 1’inquiétude constante et, dans le discours, on
retrouve de nombreuses références a la souffrance émotionnelle. Le corpus apparait ainsi
essentiellement marqué par cette tonalité émotionnelle. Ce qui, a notre sens, est a I’origine des

pratiques entourant la prise en charge de la maladie chez chacun des sujets.

259



9.2.1.1. L’observance

Globalement, il ressort de notre analyse que les participantes ont une observance du
traitement que 1’on peut estimer comme étant satisfaisante. Nous pouvons cependant émettre
quelques réserves en ce qui concerne les mesures hygiéno-diététiques qui semblent faire
I’objet de perceptions négatives impactant considérablement la mise en ceuvre des
prescriptions qui s’y rapportent. Ces résultats coincident avec ceux que nous avons trouvés a
I’échelle EBAS, qui rapportent que les participantes éprouvent des difficultés a mettre en
ceuvre les recommandations ayant un rapport avec les mesures hygiéno-diététiques. Le sujets
considerent que leur observance du traitement est le fruit d’un investissement personnel, des
efforts fournis en vue d’étre le plus irréprochable possible mais également, dans 1’optique de
réduire la menace qui pese sur la grossesse. Le discours des patientes semble ainsi témoigner
d’une véritable prise de position vis-a-vis du traitement. Les participantes mettent en ceuvre,
avec I’aide des professionnels et des proches, des méthodes visant a garantir un bon respect
du traitement. Il semble que I’investissement des proches et des professionnels aux cotés des
malades favorise grandement cette observance, d’ailleurs, dans le corpus les références au
soutien social sont assez nombreuses et percu globalement comme étant d’un apport

bénéfique.

Cependant, il apparait aussi que les participantes manifestent parfois des comportements de
non-observance, qui sont souvent intentionnels et qui se rapportent a un traitement pergu et
vécu sous I’angle de complexité entrainant une forme de lassitude sur long terme. Le
sentiment d’avoir une vie rythmée par les médicaments et le fait de répéter les mémes gestes a
longueur de journée y sont aussi tres présents. Bien que la peur des répercussions négatives de
ces comportements soit omniprésente, il apparait que nos sujets ont parfois des difficultés a
étre observantes. Cela concerne surtout les mesures hygiéno-diététiques et I’auto-surveillance

glycémique qui se posent en véritables freins a I’observance.

Ces données vont dans le méme sens que celles que nous retrouvons avec 1’échelle
EGOMAC, concernant notamment les mesures hygiéno-diététiques, qui apparaissent
impactées par la non-observance. Elles vont également dans le sens des résultats que nous
avons obtenus a la dimension « contrdle personnel » de I'ITPQ-R, dans laquelle nos sujets ont
estimé avoir un impact significatif et positif sur I’évolution de la maladie. De méme, les

résultats obtenus a 1’échelle RDHBMQ font état d’un fort sentiment d’efficacité personnel et
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on s’apercoit tout au long du corpus que ce sentiment anime 1’ensemble des participantes qui
ont la conviction de jouer un rdle significatif dans la stabilisation de la maladie et donc dans la

réduction des facteurs de risque.

9.2.2. Croyances et représentations du diabete chez les
femmes enceintes gabonaises

Le corpus est marqué par la prédominance des termes tels que « difficile », « cher »,
« coliteux », « pas facile », qui traduisent un discours orienté vers la description des difficultés

rencontrées dans la prise en charge de la maladie.

Le diabete est, effectivement, évoqué par les patientes gabonaises selon une approche
socioéconomique et culturelle qui se rapporte essentiellement aux difficultés rencontrées
quotidiennement, dans un contexte de vie marqué par la pauvreté et la précarité. En effet, la
plupart des patientes ayant participé a I’enquéte sont de condition modeste ; et, la prise en
charge du diabete au Gabon, en général trés coliteuse, n’est pas accessible a une frange
importante de la population diabétique, constituée en grande partie par des personnes

économiquement faibles.

Le discours des participantes gravite de ce fait, autour de ces difficultés qui apparaissent
entraver de facon significative la prise en charge de la maladie. Dans I’ensemble, nos sujets
évoquent un acces difficile aux traitements (en termes de médicaments, d’alimentation et de
matériels), notamment, a cause du prix de ceux-ci jugé trop élevé. De condition modeste, la
plupart des participantes vivent ces restrictions comme €tant la principale difficulté a
I’observance des recommandations médicales, dont les comportements apparaissent limités
par I’absence de moyens financiers. En cela, toutes les composantes de la prise en charge

semblent compromises par la non-observance.

L’impact d’un contexte socioculturel et économique percu comme défavorable a la prise en
charge se traduit dans le discours des patientes d’une part, par la prescription d’un régime
alimentaire (plus largement de mesures hygiéno-diététiques) tres éloigné de I’alimentation
traditionnelle de base des patientes ; et d’autre part, par le fait que la précarité sociale, qui est
la condition sociale dominante, rend 1’acces aux médicaments, aux soins et a une alimentation
équilibrée (diététique) particulierement difficile. Autant de facteurs qui pourraient attirer

I’attention sur les causes de la non-observance trés fréquentes dans les maladies chroniques au
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Gabon. De ce fait, le discours des sujets renferme des évocations illustrant I’impasse dans
laquelle se trouvent généralement les malades, par exemple en ce qui concerne le choix entre
les médicaments et I’alimentation ou entre la malade seule et la famille toute entiere. La
garantie d’un acces au traitement et a une prise en charge adéquate n’est pas assurée et les
patientes en parlent ouvertement, lorsqu’elles évoquent les choix ou les sacrifices qu’elles

sont souvent amenées a faire.

Nos sujets ont donc, un rapport assez particulier au diabete, notamment lorsqu’on considere
leur état de femmes enceintes. On pourrait en effet, se demander pourquoi les conséquences
de la maladie sur la grossesse ne sont pas abordées en priorité. Il semble donc que ce theme
occupe une place importante dans le vécu diabéte et catalyse toutes les attentions et les
préoccupations des malades. Le contexte de la prise en charge joue donc un rdéle prépondérant
dans le rapport que les patientes entretiennent avec la maladie. Le discours est ainsi rythmé
par une sémantique de [’absence caractérisée par des termes tels que « manque »,
« probleme », « rupture », traduisant un contexte affaiblissant davantage un équilibre déja
fragile. La maladie « diabéte » apparait ainsi associée de fagon significative dans le discours
de nos sujets, aux moyens financiers, matériels, logistiques, etc. et les patientes évoquent
essentiellement 1’absence de ces moyens qui sont le gage d’une prise en charge adéquate du

diabete.

Dans cette optique, les conséquences de la maladie apparaissent inévitables et les
conséquences du diabete sont également évoquées. Nous avons retrouvé des associations
significatives entre les conséquences et les difficultés liées au traitement tout au long du
discours. La maladie, invalidante, engendre un sentiment de pénibilité assez marqué que 1’on
retrouve chez 1’ensemble des participantes. La mort est aussi 1a et semble figurer en bonne
place dans le tableau des conséquences du diabete. En effet, le diabete est I'une des
principales causes de mortalité au Gabon et, nos sujets évoquent assez souvent I’expérience
de proches morts a cause du manque de médicaments et d’une prise en charge altérée par
I’absence de moyens adéquats. Ainsi, les mécanismes de projections apparaissent nombreux

et chez nos sujets, la mort apparait comme une fin inéluctable résultant des mémes causes.

En outre, nous avons retrouvé des associations significatives entre les mots « diabete »,
« conséquences », « grossesse », « enfant » ou « bébé ». Ces associations préceédent ou suivent
dans les propos de nos sujets, I’évocation du manque de moyens financiers ou matériel

adéquat pour garantir 1’efficacité de la prise en charge. La perception des conséquences du
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diabete sur la grossesse est ainsi associée a un vécu émotionnel dominé par la peur, face a un
sentiment d’insécurité trés prégnant, marquant le sentiment de vulnérabilité dans lequel les

sujets se trouvent face au diabete.

Le soutien social, dans ce genre de contexte apparait comme un élément essentiel. Cependant,
nos sujets rapportent majoritairement un soutien de mauvaise qualité, notamment en ce qui
concerne les professionnels. Ceux-ci ne semblant pas tenir compte du contexte dans lequel la
prise en charge de la maladie s’effectue et sont décrits par les participantes comme focalisant
leur attention uniquement sur la prise des médicaments au détriment de ce contexte et des

difficultés qui s’y rapportent.

9.2.2.1. L’observance

Les résultats de notre analyse qualitative du discours des patientes gabonaises font ressortir
une observance de mauvaise qualité ; peu satisfaisante, elle semble cependant, non-

intentionnelle.

En effet, les conditions difficiles de la prise en charge du diabéte compliquent énormément la
mise en ceuvre des recommandations médicales et 1’ensemble des composantes de
I’observance apparaissent tres impactées. Ces résultats viennent éclairer davantage ceux que
nous avons obtenus via I’échelle EGOMAC, et qui affichent des faibles scores d’observance
chez nos sujets. Celles-ci considerent en effet, qu’il est difficile d’€tre observant au traitement
des lors que les préoccupations courantes, appartenant a la vie quotidienne, ont du mal a étre
satisfaites et que la prise en charge de la maladie s’inscrit dans un contexte social difficile

marqué par la précarité et la pauvreté.

Le discours des participantes semble de ce fait traduire la représentation d’un traitement
inaccessible par son prix exorbitant, appelant parfois a faire des sacrifices ayant pour principal
but de favoriser I'intérét de la famille au détriment de la maladie. Le sentiment de ne pas avoir
une réelle emprise en sur 1’évolution de la maladie ou dans la réduction des facteurs de risque
de complications apparait assez fort et rejoint les résultats que nous avons obtenus a I'TPQ-R
et au RDHBMQ), concernant respectivement le contrdle personnel et le sentiment d’efficacité
personnelle. De méme, la perception des conséquences du diabéte semble étre partagée,
notamment a cause du fait qu’elles sont rattachées principalement a ce manque de moyens et

que nos sujets appartiennent essentiellement aux couches les plus défavorisées de la
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population. La non-observance apparait donc généralisée et dans le corpus, peu d’éléments

peuvent tendre a rapporter des comportements involontaires.

Conclusion

Au vue de ce qui précede, nos résultats qualitatifs viennent confirmer nos résultats
quantitatifs. Les francaises rapportent globalement moins de comportements de non-
observance que les gabonaises qui semblent percevoir plus de difficultés a mettre en ceuvre
les recommandations médicales. Nos analyses qualitatives viennent donc approfondir les
résultats issus de nos analyses quantitatives en apportant un éclairage sur les causes de non-
observance et des différences observées entre nos deux groupes de participantes. Elles
apportent également un éclairage sur I’impact de ces facteurs sur les comportements de santé

spécifiques a la prise en charge du diabete, que nos outils quantitatifs ne pouvaient pas saisir.

Il semble également que les représentations concernant les mesures hygiéno-diététiques
permettent de comprendre les raisons de la non-observance de cette prescription par les
patientes francaises et en quoi les représentations du diabete sont néfastes dans I’observance

au traitement chez les patientes gabonaises.

Ainsi, nos sujets n’abordent pas le diabete sous le méme angle, ce qui traduit des
représentations de la maladie qui sont globalement différentes en fonction du milieu et du
type de prise en charge. Chez les francaises, les représentations du diabete sont en effet, plus
axées sur les conséquences en termes de complications de la maladie et de ses répercussion
sur la grossesse; tandis que chez les gabonaises, les représentations de la maladie
apparaissent plus orientées vers les difficultés socioéconomiques qui entravent 1’acces au

traitement.

Il apparait cependant que la peur des conséquences de la maladie est un sentiment partagé par
les participantes des deux groupes et que nos sujets se sentent particulierement exposés a la

maladie.
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9.3. Les limites

Dans ce travail, I’étude de [D’influence des perceptions du diabeéte (croyances et
représentations) sur I’observance chez des femmes enceintes s’est heurtée a un certain nombre

de biais qui sont, a notre sens, autant de limites a cette étude.

Tout d’abord, il est important de préciser que ce travail a ét€ mené en 1’absence totale de
financement, ce qui a eu pour effet de limiter considérablement nos possibilités et nos choix
tout au long des étapes ayant conduit a son élaboration. Les limites en ce qui concerne notre
population d’enquéte, se rapportent principalement au faible nombre des sujets ayant participé
a I’étude, la population totale étant égale a 89 sujets dont 60 francaises et 29 gabonaises.
Nous avons été fortement limités dans le recrutement des participantes notamment a cause des
difficultés financieres et matérielles, liée a cette absence de financement. Notre enquéte étant
comparative, s’est déroulée entre deux continents et les réalités propres a chacun des terrains
d’enquétes ont largement contribué a restreindre notre recrutement. L’ absence d’homogénéité
des variables caractéristiques de nos échantillons en est I’illustration. Par exemple, en ce qui
concerne « le type de revenus », nous avons d’une part des francaises ayant en majorité des
revenus moyens (48,33%) et d’autre part, des gabonaises dont la majorité, de condition
modeste (41,37%), expriment ouvertement des difficultés d’acces au traitement. Des lors la
comparaison des comportements d’observance sur des populations ne répondant pas aux
méme criteres peut s’avérer biaiser. Cependant, nous avons été confortés dans ce travail par le
fait que tres peu d’études existent dans ce domaine, dont 1’objectif est de comparer au final de
deux systemes de santé (en termes d’efficacité), 1’observance répondant finalement a des
criteres aussi vari€és que nombreux et multidimensionnels. Dans de futurs travaux, il serait
intéressant d’effectuer un recrutement proposant des échantillons homogenes, afin d’étudier

I’influence des variables psychosociales sur I’observance au traitement antidiabétique.

Aussi, nous pensons, a juste titre, que ne résultats ne saurait étre généralisés a une population
générale ou tout du moins, aux populations au sein desquelles nous avons tirés nos

échantillons.

Cependant, nous pensons que nos résultats sont de bons indicateurs, car ils indiquent des
tendances relatives a la situation actuelle de 1’observance et de ses déterminants dans la prise

en charge du diabete chez la femme enceinte.
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Concernant, 1’échelle de mesure de 1’observance, il est a noter que qu’aucune difficulté
particuliere n’a été rencontré lors du remplissage, par les différents groupes. Cependant, afin
d’adapter au mieux I’échelle aux particularités propres au Gabon, nous avons remplacé
certains termes par d’autres, qui paraissait plus adaptés et donc, plus compréhensibles pour

cette population.

Le temps relativement important que demande le remplissage des échelles IPQ-R et R-
DHBMQ est certainement a 1’origine du non-retour d’un certain nombre de questionnaire que
nous avions envoyés aux participantes francaises. En effet, nous avons remarqué une forte
réduction du nombre de sujets a ces échelles et nous pensons que cela peut avoir une
incidence sur nos résultats. Par ailleurs, dans la littérature, la mesure des croyances et
représentations a partir des échelles IPQ-R et R-DHBMQ, nous a permis de nous rendre
compte de la proximité de ces deux notions. D’ailleurs, certains auteurs n’en font pas
explicitement la distinction et abordent les croyances et les représentations de facon
interchangeable, ce qui se traduit dans I’utilisation de ces échelles comme des outils mesurant
la méme réalité. L’intérét de faire la distinction de fagon explicite entre croyances et
représentations nous apparait nécessaire et, nous pensons qu’un travail plus poussé sur ces
deux notions est nécessaire pour en saisir la complexité et 1’incidence sur 1’observance, dans

des études ultérieures.

En ce qui concerne la méthodologie utilisée, nous pensons qu’il serait pertinent d’approfondir
nos résultats par ’emploi d’'une méthodologie quantitative permettant de rendre compte de
I’impact de chaque variable sur les comportements d’observance. Ainsi, nous pouvons
considérer par exemple qu’étudier le poids des croyances et des représentations sur
I’observance par des modeles de régressions aurait apporté plus d’information sur les
conditions et les facteurs réels qui sont des déterminants de I’observance. De plus, la méthode
d’investigation de I’observance, par questionnaire auto rapporté gagnerait a €tre soutenue par
des mesures directes ou par d’autres mesures indirectes. Ceci aurait permis de croiser les
résultats ’EGOMAC avec ceux d’autres outils et de mieux rendre compte du niveau
d’observance des sujets. L’absence de financement a, la aussi, fortement limité nos

possibilités de recourir a d’autres méthodes de mesures en complément de notre

questionnaire ; les enquétes par questionnaires étant moins cotiteuses.
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CONCLUSION GENERALE

La question de I’observance chez les femmes enceintes diabétiques fait 1’objet de nombreux
travaux visant a montrer la nécessité pour ces patientes d’adopter les comportements prescrits
dans le but de réduire au maximum les facteurs de risques de complications et des
conséquences de la maladie, sur la mere et sur I’enfant. Les auteurs rapportent des scores
d’observance variables en fonction des études et des populations et des variables étudiées. De
facon globale, ces études s’accordent a dire que les perceptions liées a la maladie et au
traitement sont déterminants dans les comportements de santé des malades ; et que leur
influence est souvent a I’origine de la non-observance qui affecte particulicrement la prise en

charge des maladies chroniques.

Nos résultats, qui vont dans le méme sens, ont permis de montrer que les croyances et les
représentations du diabete ont une influence sur le niveau d’observance du traitement
antidiabétique chez nos sujets. Ces perceptions, qui sont par ailleurs fortement ancrées dans le
contexte général de la prise en charge de la maladie, ne semblent pas étre les mémes d’un
contexte a 1’autre. L’expérience de la maladie nous apparait donc différente entre nos deux
groupes, qui manifestent un vécu assez différent du diabéte, correspondant a des perceptions

différentes de la maladie-diabete.

En effet, nos résultats ont permis de montrer que des différences significatives existent dans
les perceptions liées au diabete et a son traitement entre les patientes francaises et gabonaises.
De ce fait, les déterminants de 1’observance apparaissent nombreux mais également
spécifiques a chaque contexte. Ces résultats ont été confirmés par les résultats de 1’analyse
qualitative qui nous ont permis d’approfondir la question des déterminants de I’observance,
tout en montrant la nécessité d’élaborer des stratégies de prise en charge du diabete chez les

personnes en situation de précarité.

Bien qu’ayant certaines limites, nos résultats viennent questionner le concept d’observance et
les notions qui s’y rapportent. L’adhésion a un traitement est conditionnée par le fait que le
praticien ait en face de lui un patient donnant son consentement éclairé, son accord a un projet

thérapeutique qui tienne compte de ses capacités réelles a se prendre en charge. Or, nous

avons vu que le modele dominant la prise en charge du diabete et des maladies chroniques en
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général au Gabon, est le modele biomédical, qui ne laisse que tres peu de place a I’expression
du patient et au vécu de sa maladie. La maladie étant exclusivement médicale, il est difficile,
dans ce cadre de parler d’adhésion. Comment des lors considérer la non-observance des
personnes ayant des difficultés a accéder au traitement ? De ce fait, ce travail présente un
intérét certain pour les populations gabonaises fortement menacées par le diabete dans un
contexte social de plus en plus difficile. Ces résultats s’inscrivent dans le méme ordre d’idées
que ceux que nous pouvons retrouver dans certaines études en ce qui concerne le Gabon et,
plus largement, les pays d’Afrique subsaharienne. Ainsi, nos résultats soulignent la nécessité
d’inclure d’autres composantes a la prise en charge des maladies chroniques au Gabon,
recentrer les soins sur le patient. Ces résultats vont dans le méme sens que ceux que nous
avons obtenu dans la partie quantitative, faisant état d’'une observance assez faible. Il vont
également dans le sens de plusieurs études qui ont attesté de la nécessité d’améliorer
I’observance des patients, notamment en ce qui concerne 1’amélioration du soutien
psychosocial et I’amélioration des conditions d’acces aux traitements (Essomba et al., 2015 ;
Dahourou, 2015 ; Bastard et al., 2014, Mense et al., 2014). Ces résultats vont également dans
le sens de ceux trouvés par Ntyonga-Pono (2015) dont 1’étude a porté sur 1’observance des
patients diabétiques gabonais ; et qui faisait état d’une interruption du traitement chez environ
39,8% des malades, avec pour principal facteur, les problemes d’ordres financiers (80,5 %),
qui se rapportent au contexte social du pays, marqué par la pauvreté et par les difficultés

d’acces aux soins et aux médicaments, notamment, a cause de leur prix parfois exorbitant.

La prise en compte des facteurs psychosociaux dans la prise en charge pourrait, en ce sens,
s’avérer fortement utile quant a la prise en charge de la non-observance ; d’ailleurs le besoin
en psychologues de la santé notamment, est de plus en manifesté aussi bien par les

professionnels de la santé, que par les malades eux-mémes.

Nos résultats ont montré que les mesures hygiéno-diététiques font I’objet de représentations
négatives chez nos sujets, notamment chez les femmes frangaises, chez qui elles

s’accompagnent d’un vécu émotionnel marqué par la pénibilité des gestes a accomplir.

Dans la littérature, il apparait généralement que cette composante de la prise en charge du
diabete est la moins bien suivi et respectée par les patientes. La non-observance semble donc
impacter cette prescription et nos sujets ne font pas I’exception. En effet, nous voyons que des
trois composantes de 1’observance mesurées par EGOMAC, seule les comportements relatifs

aux mesures hygiéno-diététiques présente des scores de faible observance. A priori, nous
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avions pensé que les patientes percevaient ces mesures comme étant secondaires ou de
moindre importance par rapport a la prise en charge médicamenteuse ou a la présence aux
rendez-vous médicaux. Cependant, notre analyse qualitative nous a permis d’approfondir ces
résultats quantitatifs en mettant a jour les représentations qui peuvent se rattacher a ces
mesures ; tout en montrant comment elles impactent de fagon négative la mise en ceuvre des

recommandations médicales.

De ce fait, nous pensons qu’il serait intéressant pour les professionnels de travailler davantage
avec les patients sur les perceptions liées aux mesures hygiéno-diététiques, qui semblent étre

des barrieres non-négligeables a I’observance.

Enfin, nos résultats font ressortir que les patientes francaises ont une observance globale plus
satisfaisante a leur traitement que les patientes gabonaises, qui ont plutdt une observance
faible au traitement. Plusieurs facteurs viennent soutenir ce résultat et confirmer 1’intérét
d’une prise en charge centrée sur le patient. En effet, nous avons trouvé des liens significatifs
entre la satisfaction du traitement et I’observance globale des participantes. Les francaises
étant plus observantes que les gabonaises, il semble que ce facteur soit déterminant dans la
relation que les patientes entretiennent avec leur traitement. De méme, le sentiment
d’efficacité personnelle est plus élevé chez les francaises qui manifestent également un
contrdle personnel plus élevé que les gabonaises. Il apparait donc que les conditions de prise
en charge du diabete jouent un role important dans I’observance du traitement. Et, le fait de
percevoir plus de barrieres dans 1’acces au traitement est, nous le pensons, la raison principale

de la non-observance chez les patientes gabonaises.

Les capacités offertes par le contexte de la prise en charge du diabete au Gabon apparaissent
ainsi limitées et la non-observance particulierement difficile a éviter. De fait, les résultats de
nos analyses quantitatives et qualitatives vont dans le méme sens et se rejoignent lorsqu’on
considere les différences d’observance entre nos deux groupes. Les résultats de nos analyses
qualitatives ont, a cet effet, montré que nos entretiens sont portés par des discours différents,
portés par un vocabulaire opposé dont la sémantique renvoie a des systemes de références
différents entre nos deux groupes. Ce qui traduit des croyances et des représentations du
diabete totalement opposées. D’une part, nous avons des francaises pour qui le diabete est
abordé essentiellement sous I’angle des conséquences, indiquant la prédominance des
représentations concernant la sévérité du diabete. D’autre part, les patientes gabonaises ont un

discours porté par la prédominance des difficultés liées a 1’acces au traitement et aux
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difficultés d’observance des prescriptions médicales. Chez ces patientes nous remarquons un

plus fort sentiment de vulnérabilité face a la maladie.

Au final, notre étude montre que les perceptions liées a la maladie sont des facteurs important
de I’observance et qu’une prise en charge prenant en compte le patient dans sa globalité
permet de garantir de meilleurs résultats quant au respect des recommandations médicales.
Cette étude mériterait d’€tre approfondie en vue d’apporter des résultats plus ciblés sur le

poids des facteurs spécifiques ayant une influence plus importante sur I’observance.
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Annexe 1 : note a I’attention des participantes

Nous vous prions de lire attentivement le présent document avant de répondre aux
questions posées ci-apres.

Madame/Mademoiselle,

Dans le cadre des recherches réalisées en vue de 1’obtention de mon diplome de doctorat en
Psychologie de la santé, je mene une enquéte portant sur I’observance thérapeutique dans le
cadre de la prise en charge du diabete chez la femme enceinte.

Directement concernée par ce sujet, vous é€tes pour moi une source précieuse de
renseignements et je vous en remercie infiniment.

Cette note a pour but de solliciter votre participation a 1’étude. Vous étes bien entendu
entierement libre d’accepter ou de refuser d’y participer sans que cela n’ait d’influence sur la
prise en charge de votre maladie. Par ailleurs, méme si vous acceptez dans un premier temps,
vous pouvez a tout moment changer d’avis et interrompre votre participation sans avoir a
vous justifier.

L’étude est menée sous forme d’enquéte par questionnaire. Nous souhaitons que vous preniez
un peu de votre temps pour répondre a nos questions en fonction de la facon dont vous vous
sentez interpellée. Cela durera environ 30 minutes.

Avant le début de I’enquéte, je vous donnerai des informations complémentaires et répondrai
a toutes les questions que vous souhaiteriez me poser. Vous serez ainsi en mesure de me dire
si vous voulez ou non participer a I’étude.

Si vous acceptez de participer a 1’étude, un formulaire qui confirmera votre accord
(consentement éclairé) est joint a ce document afin d’y apposer votre signature.

Lors de I’enquéte, vous serez en tout temps libre de refuser de répondre a certaines questions
si vous le souhaiter.

Les données recueillies dans le cadre de cette étude seront analysées de maniere strictement

anonymes et pourront faire 1’objet de publication dans le document final.

Je vous remercie pour I’attention portée a cette note d’information.
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Annexe 2 : fiche de consentement éclairé

Je soussigné MMmE/MILE........oouiiiiiii e e e certifie
étre informée sur le déroulement et les objectifs de I’étude susmentionnée et affirme avoir lu
attentivement et compris les informations écrites qui m’ont été fournies ; informations a
propos desquelles j’ai été invité a solliciter des éclaircissements en cas de doute ou de non
compréhension. J atteste qu’un temps de réflexion suffisant m’a été accordé avant de prendre
ma décision et qu’il m’a été certifié que ma participation a I’enquéte peut €tre interrompue a
tout moment sans que cela n’ait des répercussions négatives sur la prise en charge de ma
maladie au sein de I’hopital. Enfin, il m’a été notifié que I’enquéte se déroule de facon

anonyme pour des besoins de recherches universitaires.

N

Aussi, je consens a participer a cette étude compte tenu des informations et des garanties

d’anonymat de mes données personnelles qui m’ont été données.

Date: .ooovveviiiiieiees Signature : ......occceeveveerineennne.
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Annexe 3 : fiche signalétique

Date de la passation du questionnaire :.....

1. Date de naissance :...... [...... [oo....

3. Etat civil :

Célibataire
Mariée
Divorcée
Concubinage
__ I Veuve

Nombre d’enfants : ||

4.  Mode de vie : vous vivez... (Possibilité de cocher plusieurs cases)

I__|  Seul

|__I  Encouple

|__I Chez vos parents
|__I En foyer

|| Sans domicile fixe
||

AU & ot

5. Niveau d’étude :

|__I  Niveau BEPC

|__I  Niveau CAP/BEP

||

|__ I Niveau BAC + |__| année (s)
6. Catégorie socioprofessionnelle

|__| Femme au foyer

| | Fonctionnaire

| Ouvriére

|| Artisane

|| Eleve/étudiante

|__I  Demandeuse d’emploi

7. Quel type de revenus mensuels avez-vous

|__ | Aucuns
|| Modestes
|__I  Moyens

Niveau BAC (général ou professionnel)
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| Elevés
|1 Tres élevés

8. De quel type de diabete souffrez-vous ?

I Typel
I Type2
|_ | Gestationnel

9. Depuis combien de temps €tes-vous diabétique ?
(Indiquer une date si possible : ..../ .../ ...)

10. A quelle occasion le dépistage a-t-il été effectué ?

| |  Bilan de santé

|| Grossesse

|| A votreinsu

|__ I Démarche volontaire

|__|  Suite a la survenue d’une crise
|__|  Autre, précisez : ................

11. Prenez-vous de 1’insuline ?
| | Oui |_I| Non

Si oui, combien de piqures d’insuline devez-vous faire par jour : |__|

12. Combien de comprimés prenez-vous par jour ? : |__|I__|/jour
13. En combien de prises par jour prenez-vous vos médicaments ? : |__|/ jour
14. Etes-vous sous régime seul ?1__| Oui |__| Non

15. Pratiquez-vous une activité physique réguliere ?

16. Qu’est-ce qui vous parait le plus difficile lors de la prise de vos médicaments (Plusieurs
réponses possibles) ?

|__|  Le nombre de comprimés a prendre par jour

|__I Le nombre de prises par jour

|__|  D’avoir a les prendre a intervalle régulier

|__I De les prendre a distance des repas

|__I  De ne pas pouvoir arréter de les prendre

|__I  Les éventuels effets secondaires du traitement

|__I  Ladifficulté a intégrer le traitement dans votre vie

|__I Les piqures d’insuline

[ B N | 15 ¢ T

17. Avez-vous des antécédents familiaux de diabete ?1__| Oui |__| Non
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Annexe 4 : questionnaire de satisfaction du traitement

Quel est votre degré d’accord avec la formulation ?

Veuillez remplir ce questionnaire en donnant votre appréciation sur une échelle en 4
points indiquant votre degré de satisfaction de votre traitement ou de la prise en charge

globale de votre diabete

Exemple : Entourez un chiffre dans 1’espace réservé a coté de chaque énoncé, en vous basant

sur I’échelle ci-dessous.

Pas du tout d’accord  Pas d’accord D’accord Tout a fait d’accord
1 2 3 4
1. J’évalue la complexité de mon traitement : 1 (trés simple) 2 3 4 (trés
complexe)

Parmi les propositions suivantes, lesquelles vous posent le plus de difficultés dans le suivi de

votre traitement ?

2.  Nombre d’injections/jr 1 2 3 4
3.  Prise a intervalle régulier 1 2 3 4
4. Prise a distance des repas 1 2 3 4
5. Ne pas pouvoir arréter 1 2 3 4
6. Effets secondaires 1 2 3 4
7. Intégration du traitement 1 2 3 4
8. Mode d’administration 1 2 3 4
9. Régime et hygiene de vie 1 2 3 4
10. Le prix des médicaments 1 2 3 4
11. Distance a parcourir 1 2 3 4

12. A quel point faites-vous confiance a vos soignants en ce qui concerne ’amélioration de

votre état de santé ? 1 (pas du tout confiance) 2 3 4 (tout a fait confiance)
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13.

14.

15.

16.

17.

A quel point faites-vous confiance a votre traitement en ce qui concerne son efficacité

dans ’amélioration de votre état de santé ?

1 (pas du tout confiance) 2 3 4 (tout a fait confiance)

Comment évaluez-vous [’effet de votre traitement sur votre glycémie ?

I (Tout a fait négatif) 2 3 4 (Tout a fait positif)

Comment évaluez-vous [’effet de votre traitement sur I’amélioration de votre qualité de

vie ? 1 (Tout a fait négatif) 2 3 4 (Tout a fait positif)

Comment évaluez-vous [’effet de votre traitement sur I’amélioration de votre moral ?

1 (Tout a fait négatif) 2 3 4 (Tout a fait positif)

Comment évaluez-vous [’effet de votre traitement sur I’amélioration de votre poids ?

1 (Tout a fait négatif) 2 3 4 (Tout a fait positif)
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Annexes 5 : The revised illness Perception questionnaire (IPQ-R)

MERCI DE BIEN VOULOIR REPONDRE A CHAQUE LIGNE DANS CHAQUE COLONNE
ET DONC DE COCHER 1 CROIX PAR COLONNE

1. DOUELIT «.vorve e ceeseeeemenssessesssseesscseneene [1oui [] Non [oui []Non
2. GOGE IITIER 1vuvvrsvseesvessssssessassesssrnsssssassrasssnsas [Joui [] Non [Joui []Non
3 NBUSEES +ovvvvesnssssessssssessssssssssessssssssesssssssssnes []oui [] Non [Joui []Nen
4, DIfficultés respiratoifes ....eweevseesesssrsssessarseees [Joui [] Non [Joui []Nen
5. Perte de PoidS.......eserrsrersrmesssssarssssessressseres [Joui []Non [Joui []Nen
B, FAtIQUE covvveersesearrssessversssssssrsssasssansssssressseses [Joui []Non [Joui []Nen
7. ArticUlZtONS FAI0ES. v seeesreesesssrarsrsessressseres [Joui []Non [Joui []Nen
B. YEUX IITIES ...voceeeresee e eeseseesres e sarennssesaresasenas [JOui [] Non [JOui []Nen
9. Respiration Sifflante.........ocuersvereesrereearesarenas [JOui [] Non [JOui []Nen
10. MaUX 08 tBHE.......veeeereeeereeseesenmrmssesresmnesens [Joui []Non [Joui []Nen
11. Lourdeurs d'eStOMAC .....eeueeseererererererareensesnns [Joui []Non [Joui []Nen
12. DIfficultés poUr dOrmir ......ee.vreeeeesererareensenns [Joui []Non [Joui []Nen
13, VEIGES ....voeeev s cesreesieesreessesenssmsssessesmesns [Joui []Non [Joui []Nen
14, Perte de FONCE vovuumummessiessessensenssasssesssessssinns [Joui [] Non [Joui []Nen
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Votre vision personnelle de votre maladie actuelle nous intéresse.

Veuillez indiquer si vous étes d’accord ou pas d'accord avec les declarations suivantes relatives a la maladie de
votre maladie en cochant la case appropriee.

VOTRE POINT DE VUE PAS DU TOUT PAS NI 'ACCORD NIPAS | D'ACCORD | TOUT A FAIT
SUR VOTRE MALADIE D'ACCORD D'ACCORD | D'ACCORD D'ACCORD

1. |Ma maladie ne va pas durer longtemps N [ 1 [ ]

2. |Ma maladie est susceptible d'étre [ [1 1 [1 (1
permanente plutdt que temporaire

3. |Ma maladie va durer longtemps 1 [] 1 (1 (1

4. | Cette maladie va rapidement passer 1 [1 1 [1 (]

5. |Je pense qu'll aura cette maladie pour le 1 [1 1 [1 1
restant de sa vie

6. |Ma maladie est grave 0 [] 1 (1 (1

7. |[Ma maladie a des conséquences N [1 0 [1 1
importantes sur ma vie

8. |Ma maladie n'a pas beaucoup d'effet sur [ [1 1 [1 (1
ma vie

9. |Ma maladie affecte beaucoup la facon [ [1 1 [1 (1
dont les autres me voient

10. [Ma maladie & des conséquences ] [1 [1 [1 ]
financiéres graves

11. | Ma maladie cause des difficultés & mes [ [1 ] [1 (1
proches

12. |1l y a beaucoup de choses que je peux [ [1 1 [1 (1
faire pour contréler mes symptémes

13. [Ce que je fais peut déterminer [1 1 1 (] (1
I'amélioration ou l'aggravation de ma
maladie

14. | Le déroulement de ma maladie dépend [ [1 1 [1 0
de moi

15. |Rien de ce que je fais n'affectera ma [ [ 1 [ ]
maladie

16. | J'ai le pouvoir d’influencer ma maladie N [ 1 [1 1

17. |Mes actions nauront aucun effet sur 1 [1 ] [1 1
I"évolution de ma maladie

18. | Ma maladie va s'améliorer avec le temps 1 [1 1 [1 1

19. [Il y a peu de choses & faire pour [ [1 1 [1 (1
améliorer ma maladie

20. | Mon traitement sera efficace pour guérir 1 [1 1 [1 (]
ma maladie

21. |Les effets négatifs de ma maladie N [ 1 [1 (1
peuvent étre prévenus (évités) par mon
traitement

22. [Mon traitement peut contréler ma [ [ 1 [1 ]
maladie

23. | Rien ne peut aider mon état ] [1 (1 [] (1

24. | Les symptdmes de mon état me laissent [ [ ] [1 (1
perplexe

25. | Ma maladie est un mystére pour moi N [ 1 [ ]

26. | Je ne comprends pas ma maladie [ [1 1 [1 (1

27. | Ma maladie n'a aucun sens pour moi N [ 1 [1 1

28. |Jai une image nette ou une [ [ 1 [1 (1

compréhension de mon état
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VOTRE POINT DE VUE PAS DU TOUT |PAS NI D'ACCORD D'ACCORD | TOUT A FALT
SUR VOTRE MALADIE D'ACCORD D'ACCORD | NI PAS D'ACCORD
D'ACCORD
29. | Les symptdmes de ma maladie changent 1 1 1 1 1
beaucoup d’un jour & l'autre
30. | Mes symptomes vont et viennent par 1 [1 ] 1 [1
cycles
31. | Ma maladie est trés imprévisible [1 [1 1 1 11
32.|Je passe par des cycles au cours 1 [1 [ 1 1
desquels ma maladie diminue ou empire
33. | Je déprime quand je pense a ma maladie 1 [1 [ 1 1
34. | Quant j'y pense, ma maladie m’inquiéte [1 1 ] 11 1]
35. | Ma maladie me met en colére [1 [1 1 1 11
36. | Ma maladie ne me géne pas 1 1 1 1 1
37. | A cause de cette maladie je suis anxieux [1 1 ] 11 1]
38. | Ma maladie me fait peur 1 N 1 Wl 1
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LES CAUSES DE MA MALADIE

Nous sommes intéressés par ce que vous considérez comme la cause probable de votre maladie. Les gens
etant différents, il n'y a pas de réponse correcte a cette question. Ce qui nous intéresse le plus c'est votre
propre point de vue sur les facteurs qui ont causé votre maladie plutdt que ce que les autres, y compris les
médecins ou la famille peuvent vous avoir suggéré. Ci-dessous figure une liste des causes possibles de votre
maladie. Veuillez indiquer dans quelle mesure vous étes d'accord ou pas d'accord sur ces causes en cochant la
case appropriee.

CAUSES POSSIBLES PAS DU TOUT PAS NI D'ACCORD NI | D'ACCORD | TOUT A FAIT
D'ACCORD D'ACCORD PAS D'ACCORD D'ACCORD
1. |Stress ou ennuis [1 1 1 (1 []
2. |Héréditaire — courant dans ma [ [1 1 (1 []
famille
3. | Un microbe ou un virus [ [1 1 [1 []
4. |Régime ou habitudes [ 0 [ (] (]
alimentaires
5. |Hasard ou malchance [1 [1 [] (1 (]
6. |Mauvais soins médicaux dans [ [1 1 [1 []
mon passe
7. |Pollution de I"environnement [ [1 [] (1 (]
8. | Mon propre comportement [1 [1 1 (1 (]
9. |Mon attitude mentale, ex. avoir [ [1 1 (1 []
une vision negative de la vie
10.| Problémes de famille ou soucis [ [1 1 ] []
causés par ma maladie
11. | Ma surcharge de travail [ [1 1 ] []
12.| Mon état émotionnel, ex. [ [ [ [l (]
abattement, solitude, anxieté,
vide
13. | Vieillissement [1 [1 1 (1 (]
14. | Consommation d’Alcool [1 [1 1 (1 (]
15. | Consommation de Tabac [1 [1 1 (1 (]
16. | Accident ou blessure [1 [1 1 (1 (]
17.| Ma personnalité [ [ [] (] (]
18. | Déterioration de I''mmunite [ [1 [] (1 (]

Dans le tableau ci-dessous, veuillez classer dans l'ordre les trois facteurs les plus importants qui d'aprés vous
ont cause votre maladie. Vous pouvez utiliser n'importe lequel des eléements de la case ci-dessus ou vous
pouvez ajouter d'autres idées personnelles.

Pour moi, les causes les plus importantes sont :

1.

2
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Annexe 6 : résultats descriptifs par item obtenus a I’échelle EGOMAC (moyennes

générales par item) par les femmes francaises

Items Moyenne  Ecart
types
Je prends I’ensemble des médicaments qui me sont prescrits 3,48 ,83
Je prends une partie seulement des médicaments qui sont prescrits 3,47 ,88
Je respecte les horaires de prises médicamenteuses 3,12 ,88
Je respecte les doses de médicaments prescrites 3,45 ,84
Je respecte le nombre de prises /jours prescrites par mon médecin 3,46 ,83
Il m’arrive de changer la posologie des médicaments 3,13 1,12
Il m’arrive d’en prendre plus que ceux prescrits 3,18 1,13
Il m’arrive d’en prendre moins que ceux prescrits 3,23 1,12
Il m’arrive d’oublier de prendre mes médicaments 3,14 1,12
Il m’arrive d’oublier de prendre certains de mes médicaments plutot que 3,18 1,11
d’autres
Le matin 3,36 ,95
Le midi 3,39 1,00
L’apres-midi 3,05 1,20
Le soir 3,24 1,05
Le week-end 3,12 1,06
Durant les vacances scolaires 3,31 ,99
J’ai déja volontairement arrété de prendre mes médicaments sans avis médical 3,07 1,13
De ma propre initiative j’ai déja essayé de modifier mon traitement (en prenant 3,11 1,02
d’autres médicaments ou produits)
Je prends mes médicaments pendant toute la durée prescrite par mon médecin 3,24 94
Je prends mes médicaments en suivant les modalités de prise (ex : a jeun, avec 3,35 1,05
un verre d’eau,..) conseillées par mon médecin / pharmacien
Je fais les examens biologiques (prise de sang, urines,...) prescrits par mon / mes 3,35 90
médecin(s) que I’on me demande de faire en lien avec mon probleme de santé
Je fais les examens radiographiques (radio, IRM, scanner) prescrits par mon / 3,30 97
mes médecin(s) que ’on me demande de faire en lien avec mon probléeme de
santé
Je suis présent aux rendez-vous avec mon médecin généraliste traitant 3,30 97
Je suis présent aux rendez-vous avec mon (mes) médecin(s) spécialiste(s) 3,19 1,08
J’ai une activité physique réguliere, adaptée a mon état de santé 2,57 1,22
J’ai une alimentation saine et équilibrée 3,28 1,10
Je limite ma consommation : en alcool 2,92 1,13
En graisse 2,78 1,22
En sucre 3,09 1,06
En sel 3,11 1,10
En tabac 2,76 1,24
Je m’accorde des périodes de repos suffisantes 2,83 1,34
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Annexe 7 : résultats descriptifs par item obtenus a I’échelle EGOMAC par les femmes

francaises, TO

Items Moyennes Ecart-types
Je prends I’ensemble des médicaments qui me sont prescrits 3,58 0,64
Je prends une partie seulement des médicaments qui sont prescrits 3,48 0,86
Je respecte les horaires de prises médicamenteuses 3,51 0,78
Je respecte les doses de médicaments prescrites 3,76 0,52
Je respecte le nombre de prises /jours prescrites par mon médecin 3,75 0,56
Il m’arrive de changer la posologie des médicaments 2,95 1,2
Il m’arrive d’en prendre plus que ceux prescrits 2,78 1,19
Il m’arrive d’en prendre moins que ceux prescrits 3,16 1,05
Il m’arrive d’oublier de prendre mes médicaments 2,98 1,24
Il m’arrive d’oublier de prendre certains de mes médicaments plutot que 2,95 1,13
d’autres

Le matin 3,16 0,89
Le midi 2,9 1,13
L’apres-midi 2,85 1,2
Le soir 2,76 1,22
Le week-end 2,91 1,18
Durant les vacances scolaires 3,13 1,2
J’ai déja volontairement arrété de prendre mes médicaments sans avis médical 2,68 1,28
De ma propre initiative j’ai déja essayé de modifier mon traitement (en prenant 3,01 1,13
d’autres médicaments ou produits)

Je prends mes médicaments pendant toute la durée prescrite par mon médecin 3,26 0,99
Je prends mes médicaments en suivant les modalités de prise (ex : a jeun, avec 3,11 1,18
un verre d’eau,..) conseillées par mon médecin / pharmacien

Je fais les examens biologiques (prise de sang, urines,...) prescrits par mon / mes 3,4 1,01
médecin(s) que I’on me demande de faire en lien avec mon probléme de santé

Je fais les examens radiographiques (radio, IRM, scanner) prescrits par mon / 3,56 0,78
mes médecin(s) que ’on me demande de faire en lien avec mon probleme de

santé

Je suis présent aux rendez-vous avec mon médecin généraliste traitant 3,03 1,19
Je suis présent aux rendez-vous avec mon (mes) médecin(s) spécialiste(s) 3,05 1,24
J’ai une activité physique réguliére, adaptée a mon état de santé 2,48 1,13
J’ai une alimentation saine et équilibrée 3,01 1,17
Je limite ma consommation : en alcool 2,51 1,23
En graisse 3 1,16
En sucre 2,73 1,22
En sel 2,85 1,26
En tabac 2,72 1,16
Je m’accorde des périodes de repos suffisantes 2,4 1,33

311



Annexe 8 : résultats descriptifs par item obtenus a I’échelle EGOMAC par les femmes

francaises, T1

Items Moyenne  Ecart-
types
Je prends I’ensemble des médicaments qui me sont prescrits 3,08 1,08
Je prends une partie seulement des médicaments qui sont prescrits 3,1 1,04
Je respecte les horaires de prises médicamenteuses 2,91 1,05
Je respecte les doses de médicaments prescrites 3,05 1,11
Je respecte le nombre de prises /jours prescrites par mon médecin 3,11 1,08
Il m’arrive de changer la posologie des médicaments 3,26 1,06
Il m’arrive d’en prendre plus que ceux prescrits 3,11 1,15
Il m’arrive d’en prendre moins que ceux prescrits 3,03 1,25
Il m’arrive d’oublier de prendre mes médicaments 2,83 1,14
Il m’arrive d’oublier de prendre certains de mes médicaments plutot que d’autres 2,91 1,17
Le matin 3,16 1,08
Le midi 3,4 1
L’apres-midi 2,91 1,3
Le soir 3,35 1,02
Le week-end 2,88 1,12
Durant les vacances scolaires 3,26 1,01
J’ai déja volontairement arrété de prendre mes médicaments sans avis médical 3,06 1,19
De ma propre initiative j’ai déja essayé de modifier mon traitement (en prenant 2,9 1,15
d’autres médicaments ou produits)
Je prends mes médicaments pendant toute la durée prescrite par mon médecin 3 1,11
Je prends mes médicaments en suivant les modalités de prise (ex : a jeun, avec un 3,03 1,11
verre d’eau,..) conseillées par mon médecin / pharmacien
Je fais les examens biologiques (prise de sang, urines,...) prescrits par mon / mes 3,23 0,98
médecin(s) que I’on me demande de faire en lien avec mon probléme de santé
Je fais les examens radiographiques (radio, IRM, scanner) prescrits par mon / mes 2,76 1,18
médecin(s) que ’on me demande de faire en lien avec mon probleme de santé
Je suis présent aux rendez-vous avec mon médecin généraliste traitant 3,31 0,95
Je suis présent aux rendez-vous avec mon (mes) médecin(s) spécialiste(s) 2,98 1,16
J’ai une activité physique réguliere, adaptée a mon état de santé 2,96 1,22
J’ai une alimentation saine et équilibrée 2,95 1,2
Je limite ma consommation : en alcool 2,91 1,11
En graisse 2,56 1,25
En sucre 2,98 1,05
En sel 2,98 1,16
En tabac 3,23 1,14
Je m’accorde des périodes de repos suffisantes 2,73 1,37
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Annexe 9 : résultats descriptifs par item obtenus a I’échelle EGOMAC par les femmes

francaises, T2

Items Moyennes Ecart-types
Je prends I’ensemble des médicaments qui me sont prescrits 3,82 0,38
Je prends une partie seulement des médicaments qui sont prescrits 3,88 0,32
Je respecte les horaires de prises médicamenteuses 2,9 0,56
Je respecte les doses de médicaments prescrites 3,54 0,49
Je respecte le nombre de prises /jours prescrites par mon médecin 3,5 0,57
Il m’arrive de changer la posologie des médicaments 3,19 1,06
Il m’arrive d’en prendre plus que ceux prescrits 3,7 0,77
Il m’arrive d’en prendre moins que ceux prescrits 3,52 0,97
Il m’arrive d’oublier de prendre mes médicaments 3,68 0,67
Il m’arrive d’oublier de prendre certains de mes médicaments plutét que 3,74 0,73
d’autres

Le matin 3,8 0,65
Le midi 3,96 0,19
L’apres-midi 3,43 0,93
Le soir 3,66 0,47
Le week-end 3,64 0,47
Durant les vacances scolaires 3,56 0,49
J’ai déja volontairement arrété de prendre mes médicaments sans avis médical 3,52 0,49
De ma propre initiative j’ai déja essayé de modifier mon traitement (en prenant 3,45 0,49
d’autres médicaments ou produits)

Je prends mes médicaments pendant toute la durée prescrite par mon médecin 3,49 0,49
Je prends mes médicaments en suivant les modalités de prise (ex : a jeun, avec 4 0,56
un verre d’eau,..) conseillées par mon médecin / pharmacien

Je fais les examens biologiques (prise de sang, urines,...) prescrits par mon / mes 3,41 0,48
médecin(s) que ’on me demande de faire en lien avec mon probléme de santé

Je fais les examens radiographiques (radio, IRM, scanner) prescrits par mon / 3,6 0,48
mes médecin(s) que ’on me demande de faire en lien avec mon probléeme de

santé

Je suis présent aux rendez-vous avec mon médecin généraliste traitant 3,6 0,48
Je suis présent aux rendez-vous avec mon (mes) médecin(s) spécialiste(s) 3,6 1,18
J’ai une activité physique réguliere, adaptée a mon état de santé 2,19 0,13
J’ai une alimentation saine et équilibrée 3,98 0,79
Je limite ma consommation : en alcool 3,41 1,17
En graisse 2,78 0,48
En sucre 3,62 0,57
En sel 3,54 1,22
En tabac 2,21 1,05
Je m’accorde des périodes de repos suffisantes 3,45
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Annexe 10 : résultats descriptifs par item obtenus a I’échelle EGOMAC (moyennes

générales par item) par les femmes gabonaises

Items Moyennes Ecart-types

Je prends I’ensemble des médicaments qui me sont prescrits 3,36 ;915
Je prends une partie seulement des médicaments qui sont prescrits 1,75 1,087
Je respecte les horaires de prises médicamenteuses 3,15 ,674
Je respecte les doses de médicaments prescrites 3,49 ,608
Je respecte le nombre de prises /jours prescrites par mon médecin 3,22 ,895
Il m’arrive de changer la posologie des médicaments 2,23 1,327
Il m’arrive d’en prendre plus que ceux prescrits 1,84 1,247
Il m’arrive d’en prendre moins que ceux prescrits 1,99 1,156
Il m’arrive d’oublier de prendre mes médicaments 2,08 1,091
Il m’arrive d’oublier de prendre certains de mes médicaments plutot que 2,21 1,163
d’autres

Le matin 3,26 1,051
Le midi 2,09 1,168
L’apres-midi 2,33 1,361
Le soir 3,64 ,482
Le week-end 3,52 ,626
Durant les vacances scolaires 3,38 ,839
J’ai déja volontairement arrété de prendre mes médicaments sans avis médical 3,10 ,965
De ma propre initiative j’ai déja essayé de modifier mon traitement (en prenant 3,00 1,045
d’autres médicaments ou produits)

Je prends mes médicaments pendant toute la durée prescrite par mon médecin 3,40 739
Je prends mes médicaments en suivant les modalités de prise (ex : a jeun, avec 2,28 773
un verre d’eau,..) conseillées par mon médecin / pharmacien

Je fais les examens biologiques (prise de sang, urines,...) prescrits par mon / mes 2,71 1,130
médecin(s) que I’on me demande de faire en lien avec mon probleme de santé

Je fais les examens radiographiques (radio, IRM, scanner) prescrits par mon / 3,07 ,938
mes médecin(s) que ’on me demande de faire en lien avec mon probléme de

santé

Je suis présent aux rendez-vous avec mon médecin généraliste traitant 3,13 ;998
Je suis présent aux rendez-vous avec mon (mes) médecin(s) spécialiste(s) 3,28 ,949
J’ai une activité physique réguliére, adaptée a mon état de santé 2,82 1,136
J’ai une alimentation saine et équilibrée 3,49 ,987
Je limite ma consommation : en alcool 3,51 ,819
En graisse 3,10 ,822
En sucre 3,33 773
En sel 2,32 1,360
En tabac 3,62 ,651
Je m’accorde des périodes de repos suffisantes 1,53 1,032
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Annexe 11 : résultats descriptifs par item obtenus a I’échelle EGOMAC par les femmes

gabonaises, T0

Items Moyennes Ecart-types

Je prends I’ensemble des médicaments qui me sont prescrits 3,82 0,38
Je prends une partie seulement des médicaments qui sont prescrits 1 0
Je respecte les horaires de prises médicamenteuses 2,86 0,58
Je respecte les doses de médicaments prescrites 3,51 0,5
Je respecte le nombre de prises /jours prescrites par mon médecin 3,48 0,57
Il m’arrive de changer la posologie des médicaments 1,17 0,53
Il m’arrive d’en prendre plus que ceux prescrits 1,03 0,94
Il m’arrive d’en prendre moins que ceux prescrits 1,24 1,09
Il m’arrive d’oublier de prendre mes médicaments 1,93 0,96
Il m’arrive d’oublier de prendre certains de mes médicaments plutét que 1,31 0,54
d’autres

Le matin 3,68 0,71
Le midi 1,51 0,82
L’apres-midi 1,1 0,3
Le soir 3,62 0,49
Le week-end 3,58 0,5
Durant les vacances scolaires 3,51 0,5
J’ai déja volontairement arrété de prendre mes médicaments sans avis médical 3,48 0,5
De ma propre initiative j’ai déja essayé de modifier mon traitement (en prenant 3,41 0,5
d’autres médicaments ou produits)

Je prends mes médicaments pendant toute la durée prescrite par mon médecin 3,44 0,5
Je prends mes médicaments en suivant les modalités de prise (ex : a jeun, avec 2,37 0,67
un verre d’eau,..) conseillées par mon médecin / pharmacien

Je fais les examens biologiques (prise de sang, urines,...) prescrits par mon / mes 3,37 0,62
médecin(s) que I’on me demande de faire en lien avec mon probleme de santé

Je fais les examens radiographiques (radio, IRM, scanner) prescrits par mon / 3,58 0,5
mes médecin(s) que ’on me demande de faire en lien avec mon probléme de

santé

Je suis présent aux rendez-vous avec mon médecin généraliste traitant 3,48 0,5
Je suis présent aux rendez-vous avec mon (mes) médecin(s) spécialiste(s) 3,58 0,5
J’ai une activité physique réguliére, adaptée a mon état de santé 3,58 0,5
J’ai une alimentation saine et équilibrée 4 0
Je limite ma consommation : en alcool 3,37 0,82
En graisse 2,86 0,58
En sucre 3,51 0,5
En sel 3,48 0,57
En tabac 1,17 0,53
Je m’accorde des périodes de repos suffisantes 1,03 0,18
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Annexes 12 : résultats descriptifs par item obtenus a I’échelle EGOMAC par les femmes

gabonaises, T1

Items Moyennes Ecart-types

Je prends I’ensemble des médicaments qui me sont prescrits 2,89 0,93
Je prends une partie seulement des médicaments qui sont prescrits 2,74 0,95
Je respecte les horaires de prises médicamenteuses 3,55 0,57
Je respecte les doses de médicaments prescrites 3,65 0,55
Je respecte le nombre de prises /jours prescrites par mon médecin 3,2 1,01
Il m’arrive de changer la posologie des médicaments 3,34 0,93
Il m’arrive d’en prendre plus que ceux prescrits 2,65 1,46
Il m’arrive d’en prendre moins que ceux prescrits 2,72 1,22
Il m’arrive d’oublier de prendre mes médicaments 2,7 1,19
Il m’arrive d’oublier de prendre certains de mes médicaments plutét que 3,24 0,95
d’autres

Le matin 3,17 1,1
Le midi 2,82 1,16
L’apres-midi 3,62 0,72
Le soir 3,79 0,41
Le week-end 3,62 0,67
Durant les vacances scolaires 3,2 1,14
J’ai déja volontairement arrété de prendre mes médicaments sans avis médical 2,48 1,21
De ma propre initiative j’ai déja essayé de modifier mon traitement (en prenant 2,55 1,29
d’autres médicaments ou produits)

Je prends mes médicaments pendant toute la durée prescrite par mon médecin 3,37 0,94
Je prends mes médicaments en suivant les modalités de prise (ex : a jeun, avec 2,1 0,85
un verre d’eau,..) conseillées par mon médecin / pharmacien

Je fais les examens biologiques (prise de sang, urines,...) prescrits par mon / mes 2,06 1,09
médecin(s) que I’on me demande de faire en lien avec mon probleme de santé

Je fais les examens radiographiques (radio, IRM, scanner) prescrits par mon / 2,51 1,05
mes médecin(s) que ’on me demande de faire en lien avec mon probléme de

santé

Je suis présent aux rendez-vous avec mon médecin généraliste traitant 2,65 1,17
Je suis présent aux rendez-vous avec mon (mes) médecin(s) spécialiste(s) 3,1 1,11
J’ai une activité physique réguliére, adaptée a mon état de santé 1,96 1,01
J’ai une alimentation saine et équilibrée 2,82 1,25
Je limite ma consommation : en alcool 3,75 0,63
En graisse 3,37 0,9
En sucre 3,24 0,87
En sel 3,89 0,55
En tabac 3,62 0,67
Je m’accorde des périodes de repos suffisantes 2,06 1,3
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Annexe 13 : résultats descriptifs par item obtenus a I’échelle EGOMAC par les femmes

gabonaises, T2

Items Moyennes Ecart-types

Je prends I’ensemble des médicaments qui me sont prescrits 3,34 1,04
Je prends une partie seulement des médicaments qui sont prescrits 1,51 0,87
Je respecte les horaires de prises médicamenteuses 3,03 0,68
Je respecte les doses de médicaments prescrites 3,31 0,71
Je respecte le nombre de prises /jours prescrites par mon médecin 2,96 0,98
Il m’arrive de changer la posologie des médicaments 2,17 1,33
Il m’arrive d’en prendre plus que ceux prescrits 1,82 1,45
Il m’arrive d’en prendre moins que ceux prescrits 2 1,4
Il m’arrive d’oublier de prendre mes médicaments 2,03 1,11
Il m’arrive d’oublier de prendre certains de mes médicaments plutot que 2,06 0,99
d’autres

Le matin 2,93 1,16
Le midi 1,93 1,09
L’apres-midi 2,27 1,33
Le soir 3,51 0,5
Le week-end 3,34 0,66
Durant les vacances scolaires 3,41 0,73
J’ai déja volontairement arrété de prendre mes médicaments sans avis médical 3,34 0,72
De ma propre initiative j’ai déja essayé de modifier mon traitement (en prenant 3,03 1,01
d’autres médicaments ou produits)

Je prends mes médicaments pendant toute la durée prescrite par mon médecin 3,37 0,72
Je prends mes médicaments en suivant les modalités de prise (ex : a jeun, avec 2,34 0,76
un verre d’eau,..) conseillées par mon médecin / pharmacien

Je fais les examens biologiques (prise de sang, urines,...) prescrits par mon / mes 2,68 1,19
médecin(s) que I’on me demande de faire en lien avec mon probléme de santé

Je fais les examens radiographiques (radio, IRM, scanner) prescrits par mon / 3,1 0,85
mes médecin(s) que ’on me demande de faire en lien avec mon probléme de

santé

Je suis présent aux rendez-vous avec mon médecin généraliste traitant 3,13 0,99
Je suis présent aux rendez-vous avec mon (mes) médecin(s) spécialiste(s) 3,13 1,05
J’ai une activité physique réguliere, adaptée a mon état de santé 2,86 1,14
J’ai une alimentation saine et équilibrée 3,65 0,81
Je limite ma consommation : en alcool 3,37 0,94
En graisse 3,06 0,88
En sucre 3,24 0,87
En sel 3,48 0,73
En tabac 2,17 1,33
Je m’accorde des périodes de repos suffisantes 1,48 0,98
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Annexe 14 : propriétés psychométriques duHealth Belief Scales and Subscales

Cronbach Alpha for Scale Cronbach Alpha for Scale

Time 1 Time 2
(n=10) (n=10)
Subscale Standard Standard-

Scale name name Raw -ized Raw ized
Perceived susceptibility — 0.82 0.81 0.87 0.85
Perceived treatment
benefits - 0.72 0.77 0.86 0.88
Perceived severity -— 0.20 0.33 0.68 0.66
Cues-to-action — 0.59 0.60 072 073
Perceived barriers® - 0.45 0.54 0.56 0.68
Perceived barriers Medication 077 i 0.68 e
Perceived barriers Diet 0.87 B 078 e
Perceived barriers Exercise 0.62 & 0.81 b
Perceived barriers Monitoring 0.73 & 0.54 b
Structural elements
(understanding, social
support) — 042 0.53 057 0.64

115
Cronbach Alpha for Scale  Cronbach Alpha for Scale
Time 1 Time 2
n=10 n=10
Subscale Standard Standard-
Scale name hame Raw -ized Raw ized
Motivation - -0.04 0.06 0.55 0.62
Self-Efficacy 0.87 0.88 0.84 0.86

“Perceived Barriers subscales: The following subscales are calculated and represent one

"question” in the Perceived Barriers scale: Medication (Q57), Diet (Q60), Exercise (Q63),

Monitoring (Q66).

"Not calculable due to lack of variance on several questions.
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Annexe 15 : Propriétés psychométriques de 1'IPQ-R

Dimension Cohérence Fidélité Validité de construit par groupes
interne test-retest contrastes
[NB d'items) [Coefficient Douleur Douleur
Alpha de {Coefficient de chronique aigué T
Cronbach) Pearson) (score moyen)  (scare moyen)
Identité (14) 0,75 0,80*** 6,19 2,81 541%**
Durée aigué / chronique (6) 0,89 0,76*%** 23,12 13,40 9,G7%**
_Conséquences (6] 0,84 0,74*** 23,45 14,23 10,68%+*
Contrile personnel (&) 0,81 0,46** 1842 2294 - 5, 5g%**
Traitement [5) 0,80 0,63%=** 14,22 19,43 o
Cohérence (5) 0,87 0,60%** 13,37 9,31 5,16%**
Durée cyclique (4) 0,79 0,72%%* 12,87 9,37 5,63%+*
I ﬁeﬁ;ésentatiun émotionnelle (6) Il 0,88 0,70%=** 19,75 16, a2l fl,TE***
Causes [18)
Facteurs psychologiques (6) 0,86 0,87%** 12,48 8,92 4,20%%*
Facteurs de risque (7) 0,77 0,88%** 15,32 12,28 3,20%*
Immunité (3} 0,67 0,78%** 5,98 4,00 4,32%%*
Accident ou chance (2) 0,23 0,86%** 6,54 8,03 - 3,B0***
MNote : **p<0,01; ***p<0,001 (Moss-Morris, et al,, 2002)
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Annexe 16 : Résultats de 1’échelle causes de I’'IPQ-R

Taux d’attribution des causes du diabéte par les francaises

Causes Moyennes Taux d’attribution
des items par les sujets
C1 : Surpoids/obésité 3,74 69,49%
C2 : Héréditaire — courant dans ma famille 3,45 64,40%
C3 : Régime/ou habitudes alimentaires 3,86 77,96%
C4 : Consommation d’aliments ou de boissons sucrés 4,37 89,83%
C5 : Hasard ou malchance 2,15 28.81%
C6 : Mauvais soins médicaux dans mon passé 3,01 52,54%
C7 : L’environnement de vie 4,79 98,30%
C8 : Mon propre comportement 3,25 57,62%
C9 : Manque d’exercice physique/sédentarité 3,94 77,96%
C10 : Détérioration de I’'immunité 4,44 94,91%
C11 : Consommation d’Alcool 3,35 57,62%
C12 : Consommation de Tabac 2,71 40,67%
C13 : Hygiene de vie 1,81 18,64%
C14 : Grossesse 2,98 45,76%
C15 : Age 2,66 32,20%

Les items de la dimension causes rapportent dans I’ensemble des taux d’attribution élevés en

ce qui concerne I’explication de I’origine et de I’étiologie du diabete par les frangaises. Les

pourcentages d’attribution vont de 18,64% a 98,30%. Parmi les causes le moins fréquemment

citées il y a : I’hygiene de vie (18,64%), le hasard ou la malchance (28,81%). Parmi les causes

les plus fréquemment citées il y a I’environnement de vie (98,30%), la consommation

d’aliments ou de boissons sucrées (89,83%).

Taux d’attribution des causes du diabéte par les gabonaises

Causes Moyennes Taux d’attribution par
des items les sujets

C1 : Surpoids/obésité 2,93 48,3%
C2 : Héréditaire — courant dans ma famille 2,90 41,4%
C3 : Régime/ou habitudes alimentaires 3,66 69%

C4 : Consommation d’aliments ou de boissons sucrés 4,07 72,4%
C5 : Hasard ou malchance 4,14 75,9%
C6 : Mauvais soins médicaux dans mon passé 3,59 62,1%
C7 : L’environnement de vie 4,17 89,7%
C8 : Mon propre comportement 2,55 24.1%
C9 : Manque d’exercice physique/sédentarité 3,86 75,9%
C10 : Détérioration de I’'immunité 4 79,3%
C11 : Consommation d’Alcool 3,20 55,2%
C12 : Consommation de Tabac 2,44 31%
C13 : Hygiene de vie 3,31 58,6%
C14 : Grossesse 2,28 27,6%
C15: Age 2,90 41,4%
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Les items de la dimension causes rapportent dans I’ensemble des taux d’attribution élevés en
ce qui concerne l’explication de 1’origine du diabeéte par les patientes gabonaises. Les
pourcentages d’attribution vont de 24,1 a 89,7%. Dans I’ensemble les causes présentant les
plus forts pourcentages d’attribution par les sujets, se rapportent aussi bien a des facteurs
internes (Régime/ou habitudes alimentaires, Consommation d’aliments ou de boissons sucrés,
Manque d’exercice physique/sédentarité, Hygiene de vie, Consommation d’Alcool),
qu'externes (Hasard ou malchance, Mauvais soins médicaux dans mon passé,

L’environnement de vie, Détérioration de 1’immunité).
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Annexe 17 : comparaison inter-groupe par item au R-DHBMQ

Items Moyennes Moyennes T de
groupe groupe Student significativité
France Gabon

1)How likely are you to take your temperature when you feel 2,74 2,86

sick?

2)How important do you think it is to get a health checkup even 3,89 3,90

when you feel ok?

3)How much do you feel you understand your treatment for 4,00 4,00

diabetes?

4)How much would you say your diet gets in the way of your 2,70 2,72

daily living?

5)How helpful to you is information about your diet? 2,50 2,62

6)How helpful is testing your own blood sugars at home for 3,13 3,21

diabetes control?

7)To what extent do you believe that exercise can lower your 3,30 3,45

blood sugar levels?

8)How helpful is a meal plan for control of your blood sugar 3,20 3,24

levels?

9)How likely is it that diabetes will shorten your life ? 3,43 3,55

10)How much do you think your doctor can help you to achieve a 3,89 3,48

longer, healthy with your diabetes?

11)How likely are persons with diabetes to have numbness or 1,74 3,38

tingling in their arms or legs?

12)How much do your family and close friends help you to stay 3,46 3,24

on your diet?

13)How helpful would you say an educational program is for 2,87 3,03

persons with diabetes?

14)How much do you worry about what you eat? 3,63 3,76

15)How likely would symptoms of low blood sugar such as cold 1,78 1,79

sweats, weakness, and headache lead you to seek medical help?

16)To what extend do you believe diabetes-related Kidney disease 2,26 2,38

interferes with your everyday activities?

17)How much of a problem would you have with your diabetes if 3,91 3,62

you did not take your medications?

18)To what extent do you believe that the benefits of taking care 3,98 3,55

of your diabetes is worth the effort?

19)To what extent do you worry about future health problems 3,98 3,45

due to your diabetes?

20)To what extent do you feel your diabetes is a serious disease? 3,98 3,97

21)Do you think it is likely that poorly managed diabetes will 3,98 3,48

lead to health problems affecting the nerves, kidneys, eyes, or

heart?

22)To what extent do diabetes-related skin problems interfere 3,94 3,72

with everyday living?

23)How likely are you to have circulation problems due to your 3,98 3,59

diabetes?

24)How often are special meals prepared for you? 3,74 3,41

25)To what extent do you believe that diabetes treated with a pill 3,96 3,69

or diet is a less serious form of diabetes than diabetes treated

with insulin?

26)To what extent do you believe poorly managed diabetes will 3,35 3,41

lead to serious health problems in the future?

27)Compared to other priorities in your life such as family, work, 3,93 3,59

or religion, how important your health?

28)How likely is it that you will take better care of your health in 3,98 3,59

the future?

29)If you were having symptoms of high blood sugars (e.g. 3,96 3,66

blurred vision, increased thirst or urination), would you be likely

to seek medical help?

30)Do you hesitate to tell newly made friends that you have 3,93 3,93

diabetes?

31)How much do you think medical treatment will reduce your 3,96 3,62

chances of developing complications from diabetes?

32)How likely are you to have diabetes-related skin problems. 2,65 3,45
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33)How would you rate you health?

34)To what extent do you feel you have control over your
diabetes?

35)How likely is that you will have kidney problems due to your
diabetes:

36)How much would diabetes-related kidney disease get in the
way of your daily living?

37)If you were short of breath, would you be likely to see a
doctor?

38)How much would diabetes-related eye disease get in the way
of your daily living?

39)How likely do you think it is that you will have numbness and
tingling in your arms and legs due to your diabetes?

40)How much do you think your doctor can help if you have
diabetes-related tingling and numbness in your arms and legs?
41)To what extent would numbness and tingling in your arms or
legs get in the way of your daily living?

42)If you were sick to your stomach would you seek treatment?
43)How likely do you think it is that you will have sexual
problems (impotence, vaginal dryness or yeast infections) due to
your diabetes?

44)If you were unable to think concentrate clearly, how likely
would you be to seek help?

45)To what extent do your family and friends remind you to
follow your diabetes treatment plan (take medications, follow
diet, exercise, check blood sugars, etc.)?

46)How confident are you in your ability to eat meals at regularly
scheduled times, every 4-5 hours?

47)How confident are you in your ability to follow a calorie
controlled diabetes meal plan?

48)How confident are you in your ability to read food labels?
49)How confident are you in your ability to select healthy foods
when eating away from home?

50)How confident are you in your ability to test your blood
sugars daily using a home blood sugar meter?

51)How confident are you in your ability to exercise (e.g. walk,
bike, swim) 3-5 times a week for at least 15-20 minutes at a time?
52)How confident are you in your ability to follow your diabetes
treatment plan (medication, diet, exercise, home blood sugar
monitoring, foot care)?

53)How confident are you in your ability to cope with stress and
your feelings (worry, fear, denial, etc.) about diabetes?

54)How confident are you in your ability to test your blood
sugars and adjust your eating, exercise, or medications to
improve your blood sugar levels?

3,83
2,37

2,37
2,63
3,44
2,44
3,56
2,44
3,94
3,50
2,52
3,06

3,83

3,61
3,22

3,56
3,69

3,17
3,65

3,81

3,39

3,63

3,90
2,90

3,59
3,45
3,31
3,52
3,72
3,21
3,90
3,55
3,48
3,34

3,90

3,21
3,79

3,76
2,76

2,62
3,03

3,14

2,90

3,34
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Annexe 18 : comparaison inter-groupe par item a ’EBAS

Item 57 : To what extent did the situations below keep you from taking your diabetes
medication/s (pills/insulin) as you should?

Items Moyennes Moyennes
groupe France groupe Gabon T de student significativité
Probléeme de temps 2,74 2,62 -48 .627
Trop d’inconvénients 2,77 3,58 3,26 .002
Les effets secondaires 3,51 3,96 3,36 001
J’ai oublié de prendre 3,54 2,82 -2,62 011
Probléme de santé 3,20 2,89 -1,34 .185
J’étais trop malade ou trop faible 3,42 341 -.07 944
C’est trop douloureux 3,14 3,48 1,45 150
C’est trop cher 2,88 3,34 1,79 .077
J’étais absent de chez moi 2,11 3,31 4,62 p<.001
Occasions spéciales (anniversaires, etc.) 2,62 3,37 2,96 004
Je stressais, j’étais frustrée, j’étais mal 3,00 3,24 93 .353
Mon médicament est inefficace 2,68 3,06 1,40 .166
Ca demande trop d’efforts 3,31 3,27 -.16 .869
Ca interfére avec mes activités 291 3,79 4,08 p<.001
quotidiennes
Item 59 : Check any that apply to your meal plan
Items Moyennes Moyennes
groupe France groupe Gabon T de student  Significativité
Limiter ma consommation de sucre 3,54 3,79 1,39 167
Controéler mes apporte en calories 2,48 3,03 ,32 745
Moins de graisse ou de cholesterole 2,82 2,93 1,81 .074
Moins de sel 3,22 3,10 -.46 .647
Controler mes apports en protéines 2,88 3,03 46 .647

Item 60 : To what extent did the situations below keep you from staying on your meal

plan over the past 3 months?

Items Moyennes Moyennes
groupe France groupe Gabon T de Significativité
Student

Probléeme de temps 3,11 2,55 -1,81 075
Trop d’inconvénients 3,14 3,37 91 362
J’avais trop faim 2,91 2,10 -3,09 .003
Probléme de santé 3,22 2,06 -4,22 p<.001
Trop cher 3,11 2,51 -2,22 030
Manger hors de chez soi 3,42 2,65 -2,83 006
Occasions spéciales (anniversaires, etc.) 3,31 3,10 =74 458
Je stressais, j’étais frustrée, j’étais mal 3,05 1,96 -3,80 p<.001
Mon régime est inefficace 2,77 2,82 A7 .860
Trop difficile 3,34 3,13 -5 456
Ca interfere avec mes activités quotidiennes 2,68 3,20 1,87 .066
Ca demande trop d’efforts 3,22 3,24 .04 962
Je n’aime pas les aliments de mon régime 3,02 3,06 .13 .892
trop peu d'aliments que je aime dans mon 3,10 3,22 46 .647
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régime

Personne ne mange ce que je dois manger 2,54 3,44 3,39 001

Item 62 : How often do you exercise for 15 minutes or longer at a time?

Items Moyennes Moyennes
groupe France groupe Gabon T de significativité
Student
Moins d’une fois par semaine 3,02 2,96
Une fois par semaine 2,91 3,20

Item 63 : To what extent did the situations below keep you from exercising over the past

3 months?
Items Moyennes Moyennes
groupe France groupe Gabon T de significativité
Student

Trop occupée 2,80 3,20 1,40 .165
Trop d’inconvénients 3,08 2,86 -.73 463
Je me sens mal pendant ou apres ’effort 3,28 2,10 -4,37 p<.001
Problemes de santé 3,65 2,96 -3,04 003
Trop cher 3,62 3,75 .92 .359
J’étais loin de chez moi 3,54 3,48 -.34 732
Occaions spéciales 3,51 3,27 -1,35 181
C’est trop difficile 3,48 3,86 2,76 007
Ca demande trop d’efforts 3,51 3,58 48 .631
Ca interfere avec mes activités quotidiennes 4,00 2,24 -7,55 p<.001
Je me sens trop fatigué 3,37 2,55 -3,33 .001
Le mauvais temps 3,57 3,10 -2,40 019
J’ai peur de faire une hypoglycémie 3,57 2,86 -3,21 002
Je n’aime pas le sport 3,57 2,75 -3,68 p<.001

Item 64 : Over the past 3 months did you test your blood sugars at home

Items Moyennes Moyennes
groupe France groupe Gabon T de significativité
Student

Une fois par semaine 2,08 3,06 3,47 001

Une a deux fois par semaine 3,97 3,17 -4,00 p<.001

Tous les autres jours 3,37 2,93 -1,75 .084

Deux fois par jour 2,85 2,62 =74 459

Trois fois ou plus par jour 3,54 3,37 -.729 469
Quotidiennement 3,20 2,89 -1,34 185

Item 65 : To what extent did the situations below keep you from testing your blood
sugars over the past 3 months?

Items Moyennes Moyennes
groupe France groupe Gabon T de Student significativité
Trop occupée 3,65 2,96 -2,65 010
Je ne sais pas utiliser un glucometre 3,57 3,34 -1,13 .260
C’est trop douloureux 3,74 3,58 -93 354
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J’ai oublié

Probléme de santé

C’est trop cher

J’étais loin de chez moi

C’est trop difficile

Ca demande trop d’effort

Mon glucometre ne marche pas

Je n’ai pas de bandelettes

Ma glycémie est bonne, pas besoin de

mesurer

Trop d’inconvénients

Mesurer ma glycémie me fait stresser
Je n’aime pas me piquer

Je peux sentir ma glycémie monter ou
baisser sans avoir besoin de mesurer

3,80
2,97
2,97
3,40
3,17
3,05
3,28
2,97
2,77

3,11
3,14
291
3,22

3,62
2,96
3,10
3,27
2,03
3,00
2,89
2,82
3,17

3,34
1,51
3,03
3,31

-1,13
-.01
41
-51
-3,67
-.20
-1,63
-49
1,47

.81
-6,49
48
.348

260
985
677
612
p<.001
840
108
623
144

416
p<.001
.627
729
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Annexe : 19 : Tableau récapitulatif de I’analyse de la fiabilité de I’échelle EGOMAC
item par item

Items Moyenne de Variance de Corrélation Alpha de
1'échelle en cas  1'échelle en compléte des  Cronbach en
de suppression  cas de éléments cas de
d'un élément suppression corrigés suppression de

d'un élément 1'élément

1. Je prends I’ensemble des médicaments qui me 92,555 318,278 741 .897

sont prescrits

2. Je prends une partie seulement des 92,333 315 .880 .895

médicaments qui sont prescrits

3. Je respecte les horaires de prises 92,111 339,611 .266 .904

médicamenteuses

4. Je respecte les doses de médicaments 92,444 319,028 786 .897

prescrites

5. Je respecte le nombre de prises /jours 92,333 345,75 .067 905

prescrites par mon médecin

6. Il m’arrive de changer la posologie des 93,222 322,194 420 .903

médicaments

6.1) Ilm’arrive d’en prendre plus que ceux 93 345,5 .005 .909

prescrits

6.2) Il m’arrive d’en prendre moins que ceux 92,555 321,778 739 .898

prescrits

7. Il m’arrive d’oublier de prendre mes 92,777 317,444 575 .899

médicaments

8. Il m’arrive d’oublier de prendre certains de 92,666 347,25 -.027 908

mes médicaments plutét que d’autres

9. Le matin 92,777 333,944 230 .906

10. Le midi 92,888 327,111 .361 904

11. L’apres-midi 92,777 323,694 .680 .899

12. Le soir 92,888 351,361 -.139 910

13. Le week-end 92,222 317,194 .804 .897

14. Durant les vacances scolaires 93,333 3345 208 .907

15. J’ai déja volontairement arrété de prendre 92,666 322,5 418 0,903

mes médicaments sans avis médical

16. De ma propre initiative j’ai déja essayé de 92,333 317,25 814 .896

modifier mon traitement (en prenant d’autres
médicaments ou produits)

17. Je prends mes médicaments pendant toute la 92,555 318,028 .610 .899
durée prescrite par mon médecin
18. Je prends mes médicaments en suivant les 92,666 344 .031 909

modalités de prise (ex : a jeun, avec un verre

d’eau,..) conseillées par mon médecin /

pharmacien

19. Je fais les examens biologiques (prise de 92,555 321,778 739 .898
sang, urines,...) prescrits par mon / mes

médecin(s) que I’on me demande de faire en lien

avec mon probléme de santé

20. Je fais les examens radiographiques (radio, 93,333 330 354 903
IRM, scanner) prescrits par mon / mes

médecin(s) que I’on me demande de faire en lien

avec mon probléme de santé

21. Je suis présent aux rendez-vous avec mon 92,444 313,528 .695 .897
médecin généraliste traitant
22. Je suis présent aux rendez-vous avec mon 92,777 331,944 427 902

(mes) médecin(s) spécialiste(s)
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23. J’ai une activité physique réguliere, adaptée
a mon état de santé
24. J’ai une alimentation saine et équilibrée

25. En graisse
26. En sucre
27. En sel

28. En alcool
29. En tabac

30. Je m’accorde des périodes de repos
suffisantes

92,666

92,333
93,333
92,333
92,555
92,888
92,555
92,777

326,5

335,25
326,25
3155
313,778
322,361
329,528
312,694

435

0,263
441
.866
.867
427
.500
.631

.902

0,905
902
.896
.895
.902
901
.898
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Annexe 20 : Tableau récapitulatif de I’analyse de la fiabilité de I’échelle IPQ-R item par

item
Items Moyenne de Variance de Corrélation Alpha de
I'échelle en cas de  1'échelle en cas complete des Cronbach en
suppression d'un de suppression éléments cas de
élément d'un élément corrigés suppression de
I'élément
Douleur 217,76 490,115 -,083 ,869
Gorge irritée 217,80 490,613 -,106 ,869
Nausées 217,85 485,132 ,183 ,868
Difficultés respiratoires 217,98 486,603 ,093 ,868
Perte de poids 217,63 490,065 -,153 ,869
Fatigue 217,76 484,081 ,279 ,867
Articulations raides 217,81 489,568 -,047 ,869
Yeux irrités 218,12 490,831 -,099 ,870
Respiration sifflante 218,22 487,520 ,051 ,869
Maux de téte 218,19 485,706 ,133 ,868
Lourdeurs d’estomac 218,10 485,955 ,120 ,868
Difficultés pour dormir 218,10 483,817 216 ,867
Vertiges 218,02 485,120 ,159 ,868
Perte de force 218,36 484,819 ,204 ,868
Ma maladie ne va pas durer longtemps 214,08 468,803 ,667 ,863
Ma maladie est susceptible d’étre permanente 217,44 486,871 ,116 ,868
plut6t que temporaire
Ma maladie va durer longtemps 217,39 486,104 ,145 ,868
Cette maladie va rapidement passer 214,32 472,912 ,560 ,864
Je pense qu’il aura cette maladie pour le restant 217,56 488,906 -,009 ,868
de sa vie
Ma maladie va s’améliorer avec le temps 213,86 470,602 ,644 ,864
Ma maladie est grave 213,80 469,268 728 ,863
Ma maladie a des conséquences importantes sur 215,00 460,897 ,396 ,865
ma vie
Ma maladie n’a pas beaucoup d’effet sur ma vie 216,81 479,120 ,213 ,867
Ma maladie affecte beaucoup la fagon dont les 215,58 460,386 426 ,864
autres me voient
Ma maladie a des conséquences financieres 216,90 474,645 ,308 ,866
graves
Ma maladie cause des difficultés a mes proches 215,02 467,603 ,402 ,865
Il y a beaucoup de choses que je peux faire pour 214,61 471,207 ,404 ,865
controler mes symptomes
Ce que je fais peut déterminer I’amélioration ou 214,17 469,626 ,642 ,863
I’aggravation de ma maladie
Le déroulement de ma maladie dépend de moi 214,44 469,147 ,599 ,863
Rien de ce que je fais n’affectera ma maladie 213,95 469,325 ,576 ,864
J’ai le pouvoir d’influencer ma maladie 214,37 471,272 ,642 ,864
Mes actions n’auront aucun effet sur I’évolution 213,93 470,754 ,618 ,864
de ma maladie
Il y a peu de choses a faire pour améliorer ma 213,98 468,224 ,696 ,863
maladie
Mon traitement sera efficace pour guérir ma 213,83 469,902 ,685 ,863
maladie
Les effets négatifs de ma maladie peuvent étre 213,92 470,906 ,617 ,864
prévenus (€vités) par mon traitement
Mon traitement peut contrdler ma maladie 213,85 471,373 ,623 ,864
Rien ne peut aider mon état 213,95 472,980 535 ,864
Les symptomes de mon état me laissent 214,20 471,923 567 ,864
perplexe
Ma maladie est un mystere pour moi 213,83 472,488 ,588 ,864
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Je ne comprends pas ma maladie 213,97 473,309 521 ,865
Ma maladie n’a aucun sens pour moi 213,95 468,049 ,710 ,863
J’ai une image nette ou une compréhension de 214,36 473,199 ,301 ,866
mon état

Les symptomes de ma maladie changent 214,95 464,704 ,364 ,865
beaucoup d’un jour a I’autre

Mes symptomes vont et viennent par cycles 214,58 475,352 ,197 ,868
Ma maladie est tres imprévisible 214,73 472,408 ,302 ,866
Je passe par des cycles au cours desquels ma 214,34 463,469 ,447 ,864
maladie diminue ou empire

Je déprime quand je pense a ma maladie 216,19 493,327 5111 ,873
Quant j’y pense, ma maladie m’inquicte 214,27 478,029 ,269 ,867
Ma maladie me met en colere 215,81 484,741 ,024 ,872
Ma maladie ne me géne pas 213,68 487,153 132 ,868
A cause de cette maladie je suis anxieux 214,47 475,943 218 ,868
Ma maladie me fait peur 214,31 475,974 252 ,867
Surpoids/obésité 214,85 475,787 ,197 ,868
Héréditaire — courant dans ma famille 215,14 475,292 ,136 ,871
Régime/habitudes alimentaires 214,73 473,787 ,258 ,867
Consommation d’aliments ou de boissons sucrés 214,22 468,002 ,384 ,865
Hasard ou malchance 216,44 477,113 121 ,871
Mauvais soins médicaux dans mon passé 215,58 458,593 ,380 ,865
L’environnement de vie 213,86 469,050 ,702 ,863
Mon propre comportement 215,34 475,952 ,125 ,871
Manque d’exercice physique/sédentarité 214,64 480,957 ,089 ,871
Détérioration de I’immunité 213,98 473,465 513 ,865
Consommation d’Alcool 213,97 468,378 ,694 ,863
Consommation de Tabac 214,51 467,978 412 ,865
Hygiene de vie 214,15 472,028 ,394 ,865
Grossesse 215,24 459,253 ,367 ,865
Age 215,88 460,313 ,351 ,866
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Annexe 21 : Tableau récapitulatif de I’analyse de la fiabilité de I’échelle EDHBMQ item

par item

Items Moyenne de Variance de Corrélation Alpha de
1'échelle en I'échelle en cas  compléte des  Cronbach en
cas de de suppression  éléments cas de
suppression d'un élément corrigés suppression
d'un élément de I'élément

How likely are you to take your temperature 159,60 533,600 -,360 921

when you feel sick?

How important do you think it is to get a health 159,40 505,378 ,186 916

checkup even when you feel ok?

How much do you feel you understand your 159,10 489,211 ,560 ,912

treatment for diabetes?

How much would you say your diet gets in the 159,70 530,011 -,234 922

way of your daily living?

How helpful to you is information about your 160,20 489,733 ,501 913

diet?

How helpful is testing your own blood sugars at 159,90 503,878 ,341 914

home for diabetes control?

To what extent do you believe that exercise can 159,40 493,822 ,648 912

lower your blood sugar

levels?

How helpful is a meal plan for control of your 159,70 482,456 ,693 911

blood sugar levels?

How likely is it that diabetes will shorten your 159,60 487,600 ,611 912

life ?

How much do you think your doctor can help 159,10 487,433 ,671 911

you to achieve a longer, healthy with your

diabetes?

How likely are persons with diabetes to have 160,20 510,622 ,097 917

numbness or tingling in their arms or legs?

How much do your family and close friends help 159,30 486,456 712 11

you to stay on your diet?

How helpful would you say an educational 159,90 502,100 ,390 914

program is for persons with diabetes?

How much do you worry about what you eat? 159,10 514,100 ,116 915

How likely would symptoms of low blood sugar 159,60 473,822 ,671 910

such as cold sweats, weakness, and headache

lead you to seek medical help?

To what extend do you believe diabetes-related 159,70 499,789 273 915

kidney disease interferes with your everyday

activities?

How much of a problem would you have with 158,90 484,322 , 765 910

your diabetes if you did not take your

medications?

To what extent do you believe that the benefits 158,90 484,322 ,765 910

of taking care of your diabetes is worth the

effort?

To what extent do you worry about future health 159,70 493,567 511 913

problems due to your diabetes?

To what extent do you feel your diabetes is a 158,90 484,322 , 765 910

serious disease?

Do you think it is likely that poorly managed 159,20 496,178 414 913

diabetes will lead to health problems affecting

the nerves, kidneys, eyes, or heart?

To what extent do diabetes-related skin 158,90 484,322 , 765 910

problems interfere with everyday living?

How likely are you to have circulation problems 159,30 494,900 ,405 914
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due to your diabetes?
How often are special meals prepared for you?

To what extent do you believe that diabetes
treated with a pill or diet is a less serious form of
diabetes than diabetes treated with insulin?

To what extent do you believe poorly managed
diabetes will lead to serious health problems in
the future?

Compared to other priorities in your life such as
family, work, or religion, how important your
health?

How likely is it that you will take better care of
your health in the future?

If you were having symptoms of high blood
sugars (e.g. blurred vision, increased thirst or
urination), would you be likely to seek medical
help?

Do you hesitate to tell newly made friends that
you have diabetes?

How much do you think medical treatment will
reduce your chances of developing complications
from diabetes?

How likely are you to have diabetes-related skin
problems ?

How would you rate you health?

To what extent do you feel you have control over
your diabetes?

How likely is that you will have kidney problems
due to your diabetes ?

How much would diabetes-related kidney
disease get in the way of your daily living?

If you were short of breath, would you be likely
to see a doctor?

How much would diabetes-related eye disease
get in the way of your daily living?

How likely do you think it is that you will have
numbness and tingling in your arms and legs
due to your diabetes?

How much do you think your doctor can help if
you have diabetes-related tingling and numbness
in your arms and legs?

To what extent would numbness and tingling in
your arms or legs get in the way of your daily
living?

If you were sick to your stomach would you seek
treatment?

How likely do you think it is that you will have
sexual problems (impotence, vaginal dryness or
yeast infections) due to your diabetes?

If you were unable to think concentrate clearly,
how likely would you be to seek help?

To what extent do your family and friends
remind you to follow your diabetes treatment
plan (take medications, follow diet, exercise,
check blood sugars, etc.)?

How confident are you in your ability to eat
meals at regularly scheduled times, every 4-5
hours?

How confident are you in your ability to follow a

158,90
159,40

159,10

159,30

159,50

158,70

158,90

159,60

158,80

160,50
160,50

159,80
159,10
160,30
159,00

160,20

159,20

160,20

159,50

160,50

159,70

159,50

158,80

158,90

484,322
498,044

509,211

501,122

468,722

506,011

484,322

506,044

520,400

492,944
492,944

488,178
520,989
499,344
517,333

489,511

513,956

488,844

525,611

476,944

468,456

531,611

505,289

511,656

, 765
,663

,160

,258

,738

176

, 765

,156

-,178

;122
;722

,552
171
,399
-,019

,557

,125

,740

-,266

,686

,743

-,377

,617

241

910
912

916

915

909

913

910

917

917

912
912

912
917
914
916

912

915

911

918

910

,909

920

913

915
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calorie controlled diabetes meal plan?

How confident are you in your ability to read
food labels?

How confident are you in your ability to select
healthy foods when eating away from home?
How confident are you in your ability to test
your blood sugars daily using a home blood
sugar meter?

How confident are you in your ability to exercise
(e.g. walk, bike, swim) 3-5 times a week for at
least 15-20 minutes at a time?

How confident are you in your ability to follow
your diabetes treatment plan (medication, diet,
exercise, home blood sugar monitoring, foot
care)?

How confident are you in your ability to cope
with stress and your feelings

(worry, fear, denial, etc.) about diabetes?

How confident are you in your ability to test
your blood sugars and adjust your eating,
exercise, or medications to improve your blood
sugar levels?

To what extent did the situations below keep you
from taking your diabetes medication/s
(pills/insulin) as you should?

Check any that apply to your meal plan

To what extent did the situations below keep you
from staying on your meal plan over the past 3
months?

How often do you exercise for 15 minutes or
longer at a time?

To what extent did the situations below keep you
from exercising over the past 3 months?

Over the past 3 months did you test your blood
sugars at home

To what extent did the situations below keep you
from testing your blood sugars over the past 3
months?

159,80
159,50

159,40

159,40

159,30

503,289
491,389

472,267

501,822

528,233

224
,503

,812

231

-,251

916
913

,909

916

920
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Annexe 22 : Guide d’entretien

Je souhaite que vous m’entreteniez au sujet de votre diabéte, comment vous le vivez par rapport
a votre grossesse, a votre traitement.

10.

Quelle a été votre réaction a I’annonce de votre diabete ?

Pouvez-vous me parler de votre diabéte, comment vous le vivez, par rapport a votre grossesse,
a votre traitement ?

A quoi assimilez-vous votre diabete, selon vous, qu’est-ce qui en est la cause ?

Vous est-il déja arrivé de ne pas étre observante a votre traitement, de ne pas respecter les
recommandations de votre médecin ?

Quelle importance accordez-vous a la santé de votre bébé dans votre situation ? Est-elle
primordiale ?

Est-ce que le fait d’attendre un enfant est une source de motivation qui vous pousse a étre plus
observante ?

Quelle estimation, quel jugement faites-vous de vos efforts personnels quant au suivi de votre
traitement conformément a la prescription ? Votre engagement personnel est-il efficace ?
Bénéficiez-vous du soutien de votre entourage ?

Quels changements le diabéte a entrainé dans vos rapports avec les autres ? Socialement,
professionnellement ?

Quel regard portez-vous sur vos rapports avec I’équipe médicale et les professionnels de santé
qui vous suivent ? Vous sentez-vous suffisamment accompagnée, informée, aider, comprise ?
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Annexe 23 : entretiens

Sujet 1

Patiente traitée pour un DT2,
Age : 29 ans

7° mois de grossesse

France

Bonjour ! Je souhaite que vous m’entreteniez au sujet de votre diabéte, comment vous le vivez
par rapport a votre grossesse, a votre traitement.

Parlez-moi de votre diabete, comment vous le vivez, par rapport a votre grossesse ?

Je vis bien mon diabete, aujourd’hui. Je suis diabétique depuis déja 5 ans et au départ ¢a a été tres
difficile a assumer... a vivre. J’ai beaucoup souffert psychologiquement, surtout, du fait d’étre entrée
dans la maladie du jour au lendemain. Et... ca a apporté beaucoup de changements dans ma vie,
maintenant je ne vois plus les choses de la méme fagon, le temps me semble plus court, en méme
temps la vie a pris un autre sens. Je suis tombée enceinte au bon moment, je pense.

et ma grossesse

avance bien, parce que je fais plus attention...

Comment vous vivez, justement, votre traitement, est-ce que c’est difficile, sachant que la
grossesse peut étre menacée par le fait d’un traitement mal pris, y a-t-il une
pression supplémentaire sur vos épaule ?

Oui la pression qu’il y a sur mes épaules est assez grande et je pense que bien avant la grossesse c’est
I’une des raison pour lesquelles je déprimais, parce que je devais tout le temps €tre assez pointue sur
chaque détail, ne pas pouvoir arréter, oublier tout ce que j’ai été, et accepter donc d’€tre malade...les
médicaments tout le temps, se piquer plusieurs fois par jour, prendre des précautions quoique je
fasse... c’est lourd ! Aujourd’hui, je me sens un peu coupable de cette situation, c’est un peu comme
si le sort du bébé dépend en quelque sorte de moi et je me dois d’étre plus responsable, la pression est
forte et...parfois ce n’est pas simple & gérer. Il est parfois un peu compliqué de rester fidele au régime
et aux injections ; il peut arriver que je fasse des erreurs qui m’obligent a réajuster les doses d’insuline
par rapport aux autres médicaments que je dois prendre et au régime que je dois suivre...parfois c’est
lourd, et de temps en temps comme ca c’est comme une contrainte, et la peur est parfois 1a... je prends
parfois des doses importantes d’insuline et j’en suis a 4 par jour, et je me demande si ¢a n’aura pas
d’effet négatif sur ma grossesse.

Alors... est ce que ¢ca veut dire qu’il vous est déja arrivé de ne pas étre tres en phase avec les
recommandations de votre médecin diabétologue, de ne pas suivre le régime qu’il vous a
prescrit, de ne pas prendre votre insuline comme cela vous a été recommandé ?

De temps en temps ¢a arrive, oui. On n’a pas forcément envie tout le temps de se mettre au régime, il
peut arriver de faire exception de temps en temps. Le tout c’est de ne pas le faire de facon répétitive
parce que ca peut avoir de grosses conséquences. Mai personnellement j’ai déja interrompu mon
régime, et pas qu’une fois. Pour I’insuline, c’est un peu différent, depuis ma grossesse, je n’ai arrété de
la prendre que lorsque je me sentais mal apres m’étre injectée une certaine dose, ou bien lorsque je
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sentais que cela pouvait avoir des répercussions sur mon bébé. Mais en général, j’en parle a mon
médecin et tres rapidement, il me prescrit un nouveau traitement... J'arrive a bien gérer en général
mon traitement, je ’emmene partout je vais, et avant de faire quoique ce soit qui demande un certain
effort, je m’assure d’avoir pris toutes les dispositions nécessaires pour éviter de tomber en
hypoglycémie. Je m’efforce le plus possible de respecter mon traitement, de ne pas trop m’en écarter
parce qu’en quelque sorte c’est vital, pour moi et pour mon bébé. Il est nécessaire de garder une
glycémie normale ou presque, c’est parfois difficile a faire, mais j’y arrive quand méme.

A quoi assimilez-vous votre diabete, selon vous, qu’est-ce qui en est la cause ?

maintenant, je cuisine de facon plus saine en suivant les conseils de la diététicienne...j’essaie autant
que possible de manger a heure réguliere et sans exces tout les jours...sauf que parfois... je fais un
peu d’activité physique, surtout depuis que je suis enceinte, et que je sais que c’est important pour que
la grossesse se déroule bien.

Le fait d’attendre cet enfant est pour vous une réelle source de motivation, est ce que ca veut
dire que le diabete est désormais moins difficile a vivre, moins pénible ?

Oui mon enfant est ce qui me motive vraiment ! Méme si ce n’est pas facile tous les jours, je m’efforce
beaucoup et je suis convaincue de faire les choses bien pour mon bébé, parce que tous mes efforts je
les fais pour lui... avant d’€tre enceinte c’était plus difficile, tout me paraissait énorme, je voyais le
moindre effort comme une montagne et je vivais mon diabete trés mal, et ca me rendait plus malade.
Maintenant, c¢’est moins difficile, et j’ai compris que je pouvais vivre a peu pres normalement avec le
diabete, depuis que je suis enceinte.

Quel jugement portez-vous sur vos efforts, a vous entendre ils sont positifs, et efficace...

Oui, je sais que mes efforts portent leurs fruits parce que je vois mes résultats et ils sont bons... j’ai
des glycémies normales, une tension normale, je fais plus attention a moi, j’ai des meilleurs rapports
avec mon entourage et je vis mon diabete et mon traitement de fagcon moins pénible, ce qui fait que
jarrive assez bien a gérer ma maladie. Et ma grossesse m’aide beaucoup dans ce sens, ¢’est
encourageant de voir a quel point mon bébé grandit dans mon ventre et a chaque fois je viens au
rendez-vous que ce soit ici ou chez |’obstétricien, je vois a quel point mes efforts servent et nous font
du bien, a moi au bébé, et méme a ma famille.

Vos proches sont-ils a vos cotés, vous apportent-ils leurs soutiens ?

L’une des choses les plus importantes et que j’ai appris a apprécier avec le temps, c’est la présence des
personnes qui vont cheéres quand vous traversez ce genre de situation, difficiles. Et moi, j’ai la chance
d’avoir mes proches a mes cOtés, je ne suis pas toutes seules et je recois beaucoup de soutien, de toute
sorte... Surtout I’amour, de mes parents, de mes amis, de mes collegues aussi. Au moins je ne me sens
pas toute seule, parce que le diabete est une charge difficile a supporter seul. Mon mari m’aide a la
maison...c’est parfois lui qui me fait mes injections d’insuline. Il y a aussi mes sceurs ou bien mes
copines qui me donnent des conseils ou bien qui viennent garder ma fille quand je suis absente comme
aujourd’hui. Le soutien moral est une chose essentielle.

Est-ce que le diabete a profondément changé les rapports que vous entretenez avec vos proches,

vos colleégues de travail, est-ce que ¢ca a modifié profondément votre vie, est-ce qu’ils vous voient
plus comme une personne malade ?
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. Est-ce que ce n’est pas risqué, est-ce que c’est
raisonnable, on m’a posé un tas de questions. Ils étaient tous inquiets. Et mes parents font plus
attention que moi a tout ce que je fais, ils sont tout le temps derriere moi pour me rappeler de faire ci
faire ¢ca !... mon mari par exemple me rappelle par texto chaque fois de ne pas oublier mes comprimés
ou mon insuline a chaque fois que c’est le moment de les prendre lorsqu’il n’est pas a la maison...mes
sceurs elles, m’ont acheter des livres de cuisine pour apprendre a cuisiner des plats diététiques...

Y a-t-il autre chose qui vous fait peur dans votre vie quotidienne avec le diabete, I’accouchement
par exemple, que ca se passe mal ?

Tout fait peur dans le diabete, pour moi, pour la petite... I’accouchement me... rien qu’en y pensant,
me fait tres peur, je me demande tout le temps comment ¢a va se passer, j’ai vraiment trés peur parce
que ¢a pourrait tres mal se passer, surtout pour le bébé. J’ai peur que du jour au lendemain, elle soit
trop grosse pour sortir normalement et qu’on soit obligé de passer une césarienne, ou bien encore
qu’elle soit en hypoglycémie en naissant, ou bien encore qu’il y ait des difficultés qui seraient difficile

Merci
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Sujet 2

Age : 38 ans

Patiente traitée pour un DG
7° mois de grossesse

France

Pouvez-vous me parler de la facon dont vous avez réagi a ’annonce de votre diabete...

Ce jour-la, j’avais eu une réaction excessive, avec le recul, hein. On me 1’avait annoncé comme ca, de
but en blanc : « vous fait un diabéte de grossesse ! ».

_. Tres rapidement, on m’a annoncé que j’allais devoir

prendre I'insuline, parce qu’avec le régime mes glycémies n’étaient pas du tout bonnes. Notamment
parce que je suis en surpoids et que je n’arrétais de prendre du poids ; tout ceci accompagné du fait
que je devais suivre un régime encore plus strict. Ce qui de prime abord ne semblait pas facile.

Quelle a été votre réaction suite a cette nouvelle annonce, je suppose que ca a dii étre difficile ?

Quand on m’annoncé ca, j’ai réagi quand méme moins excessivement par rapport au jour ou on m’a
annoncé la maladie elle-méme. Mais...comme ce jour-l

je me demandais comment ca allait se passer, mais si ¢ca se passerai bien. Mais au final, tout s’est bien
passé, j’ai été prise en charge de facon efficace, il y a eu des enseignements sur le diabete, sur
I’insuline, sur le régime pour perdre du poids, toute une gamme de conseils tres utiles pour vivre a peu
pres « normalement » avec le diabete.

Est-ce que maintenant ¢a va, vous arrivez a bien gérer votre diabéte, vos symptomes ?

Maintenant je peux dire que oui, ca va ! Tout ce que je croyais qu’il allait m’arriver ne s’est pas
produit, et jusque-la tout se passe bien et malgré quelques difficultés qui peuvent se présentant par
moment, mon diabéte ne me pose pas de probleme particulier et ma grossesse se porte tres bien. Mes
résultats sont tres biens depuis un certain temps, la tension, les urines, les glycémies... tout est ok.
Donc... mon diabete j’arrive a bien le géré vu que mon taux de sucre est toujours dans la norme et...ca
veut dire que je fais bien les choses et que je n’ai plus a étre trés inquicte pour la santé de mon bébé,
surtout que je suis en surpoids.

A quoi attribuez-vous ces excellents résultats ?
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Déja au fait d’étre réguliere dans le suivi des moindres détails de ma grossesse et de mon diabete, je
suis tres rigoureuse, sur ¢a. Ensuite, au fait de faire plus attention a tout ce qui concerne les gestes du
quotidien, le fait de bien manger par exemple, de ne pas rester sur place sans étre active, sont des
choses qui, je pense, m’aident a avoir un bon contréle de mon diabéte.

et I'anxiété peuvent nuire gravement & ma santé et donc a I'enfant, en agissant sur le diabete.
Maintenant je fais beaucoup plus attention a mon poids, j’essaie au mieux, de suivre mon régime, je ne
mange plus n’importe quoi, n’importe comment, j’essaie de garder le controle sur chaque choses qui
se rapporte a mon alimentation, je mange suffisamment, pour garder un bon équilibre alimentaire avec
beaucoup de légumes, surtout. Contrairement au début de ma grossesse ou j’avais beaucoup de mal a
discipliner mon alimentation, ou j’avais souvent envie de manger certaines choses qui m’avaient été
interdites.

Parlez-moi de votre relation avec les infirmieres, les médecins que vous rencontrez dans le cadre
du suivi de votre diabete, diriez-vous par exemple que vous avez une bonne relation ?

Oui, nous avons une relation tres saine. Les gens sont attentionnés et ils montrent assez d’intérét a ce
que tout se passe bien pour moi et pour le bébé. Ils essaient autant que possible d’étre disponibles, a
I’écoute... et... a chaque fois que le besoin se fait ressentir, méme lorsque je n’ai pas rendez-vous, il y
a quand méme quelqu’un a qui je peux m’adresser directement. Donc, tout se passe bien. Il n’y a rien
qui soit particulierement génant a ce niveau-la, et ils font bien leur travail...

Est-ce qu’il y a tout de méme certaines choses qui vous déplaise ou qui vous plaise moins que
d’autres ?

Pas spécialement, mais je dirais quand méme que la seule chose 2 mon avis, qui soit dérangeante c’est
le fait de faire une fixation sur mon poids, j’ai parfois I’impression qu’il n’y a que ca et que c’est la
seule chose qui importe plus. A chaque fois que je viens au rendez-vous et que j’ai pris quelques
grammes, on me fait pratiquement la morale, c’est stressant et (silence)... ca peut décourager
n’importe qui de faire des efforts, parce que moi j’en fais et j’ai I'impression parfois que ca ne sert a
rien. Toujours en train de vous rappeler les risques de ceci, risques de cela, penser au bébé, etc. comme
si je ne faisais pas d’effort. C’est la seule chose que je peux relever.

MERCI.
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Sujet 3

Age : 36 ans

Patiente traitée pour DG
8° mois de grossesse

France

Parlez-moi de votre diabéte, comment avez-vous vécu le diagnostic, comment vous le vivez
maintenant par rapport a votre grossesse ?

Je le vis mal... j’avais fait une succession de malaises suite auxquels on m’avait fait comprendre
j’étais souvent en hypoglycémie. On m’avait fait passer un examen qui avait montré que j étais
intolérante au glucose parce que j’avais une glycémie tres élevée a jeun... il y a un peu plus de 3 mois.
On m’avait expliqué a ce moment-la qu’étant donné que je ne suis pas diabétique a 1’origine, cela était
di a ma grossesse et qu’il fallait immédiatement que je sois prise en charge, parce que c’est une
maladie potentiellement dangereuse, surtout pour le bébé. Donc... sur le moment, je n’ai pensé a rien
en particulier...mais j’étais assez surprise quand méme, c’était comme une mauvaise surprise ! Je
n’avais pas peur vu qu’elle m’avait rassuré en partie avec les explications qu’elle m’avait données.
Mais, c’est plus tard que j’ai vraiment réalisé ce que je venais d’apprendre. Et ca m’a fait un choc ! Et
j’avoue que je suis allée faire d’autres examens, le lendemain, parce que j’espérais qu’elle se soit
trompée mais, malheureusement ils confirmé ce diagnostic.

Qu’est-ce que vous avez ressenti a ce moment-la ?

Honnétement... (Silence) je me suis sentie désespérée, je me suis sentie mal. Pourtant 1a aussi ont
avait essayé de me rassurer en me disant que dans la plupart des cas il s’agit d’une situation passagere
et qu’avec une prise en charge adéquate, normalement il ne devrait pas y avoir de probléme pour moi
ou pour le bébé. Mais je n’y arrivais pas ; Je ne vous cache pas que je me suis sentie impure et je
craignais beaucoup pour la santé de mon bébé. Je culpabilise encore... Et je me dis souvent que si
c’était a refaire je ne le referai pas... ! Le diabete est pénible...tres pénible a vivre.

Pourquoi avez-vous pensé ca ?

Parce que c’est mon premier enfant... ! Et j’ai le sentiment de le mettre en danger ! Et que chaque
jour je ’expose... a plein de choses ! Avec mon conjoint on a fait des recherches sur internet pour
avoir des infos sur le diabete sur la grossesse, enfin sur tout ce qui peut se rapporter & ma situation
(silence)... et la plupart des choses qu’on trouve ne nous rassure pas... en tout, cas pas moi. En réalité,
on ne sait pratiquement rien de cette maladie, ce qui peut se passer aujourd’hui, demain, pour le bébé,
apres 1I’accouchement. C’est ¢a qui fait peur. Se demander tous le temps si je décide de faire un autre
enfant est-ce que ¢a va se passer de la méme fagon ? Donc c’est difficile a vivre.

Justement, pouvez me parler de la qualité des informations qu’on vous donne ici, est ce que ca
se passe bien avec le personnel médical, est-ce par exemple vous leur faites confiance et vous
vous dites qu’ils pourront vous aidé a guérir de cette maladie ?
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Oui, tout ce passe bien. On a suivi les cours d’éducations thérapeutique donnés par les infirmieres
pendant une semaine. On a donné le maximum d’informations sur diabete... (Silence) pour bien se
prendre en charge ; je connais les précautions a prendre, ce qu’il faut faire ou ne pas faire... J’ai été
bien informée, sur le traitement, comment, quand il faut le prendre. Mais, ce n’est pas seulement ¢a...
je veux dire, il y a plein d’autres choses, plein d’autres questions qui n’ont pas de réponses. Est-ce que
je peux faire enfant sans que ce probleme ne ressurgisse ? Est-ce que mon enfant grandira
normalement ? Est-ce qu’il ne risque pas d’étre « bizarre » par rapport aux autres enfants ? D’ici qu’un
bon matin on m’annonce finalement que je suis diabétique, a vie ! C’est pénible... c’est flippant !
(silence) ce qu’il y a de bien, c’est qu’il y a toujours quelqu’un a qui parler, une infirmiere, un
médecin, et lorsque je ne peux pas me déplacer on peut discuter au téléphone... Ca rassure. Je fais
confiance au personnel médical et je pense que depuis le début je suis bien suivie, elles m’encouragent
a faire des efforts. Des le départ, on s’est fixé un cap, des objectifs a atteindre et lorsque je suis en
difficulté... elles savent comment m’aider. Elles me comprennent, elles savent que c’est une situation
difficile. Nous avons de bons rapports, je ne sais pas si ¢a suffira pour guérir, parce que y a trop
d’incertitudes, mais ¢a m’aide a rester optimiste.

Comment vous-vous sentez personnellement par rapport a ca, qu’est-ce que le diabéte vous
évoque comme sentiment ?

! Surtout lorsque je pense aux conséquences que cela peut avoir si je
m’écarte trop des conseils qu’on me donne ici. Souvent j’ai peur de me tromper, de mal faire. Je...

On se remet en question, on remet tout
en question...je me suis surtout rendu compte a quel point la santé est une chose importante qu’il faut
préserver. Mais on change aussi complétement ses reperes, on s’adapte sachant que maintenant les
données ont changé. Ce qui me fait le plus peur, c’est que mon bébé soit malade par ma faute, cette
ensée me hante sans cesse.

C’est pourquoi je fais de mon mieux pour
ne pas trop m’écarter de ces recommandations.

Et je suppose que la santé de votre bébé est primordiale...

Je pense que le fait de penser au danger de la

. Je fais de mon mieux pour ne pas trop m’écarter des conseils

qu’on me donne

Qu’est-ce qui a changé dans votre vie en dehors du fait que vous attendiez un enfant, depuis ce
temps, est ce que le diabéte a chamboulé plein de chose ?
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J’ai changé du tout au tout, en méme temps je n’ai pas vraiment le choix ! J’ai appris a me servir de
pleins d’outils pour le contréle de mon diabete, j’ai adopté pas mal de geste que je m’efforce de faire
entrer dans ma routine, j’ai appris a me piquer toute seule-quatre fois par jour !- Maintenant, je vérifie
de facon systématique tout ce qui rentre a la maison, surtout la nourriture, les boissons. J’ai arrété de
fumer, parce qu’avant le diagnostic je fumais encore de temps en temps. Par rapport au traitement,...
Jai appris a controler ma glycémie plusieurs fois par jour. Je mange de facon plus “’responsable’’
pour perdre du poids ; « bon » on m’avait aussi conseillé de faire de I’activité physique, mais la
j’avoue que c’est difficile dans mon état donc, je n’en fais pas. Vu que je ne suis pas sous insuline je
dois me concentrer uniquement sur tout ce qui concerne le régime alimentaire. Il y a aussi I’hygiene de
vie, controler plusieurs fois par jour ma glycémie et venir régulierement aux rendez-vous pour des
contrdles.

Justement comment arrivez-vous gérer tout ca ? Est-ce que parfois il arrive que vous ne
respectiez tout ce protocole, pour une raison ou pour une autre, vous ait il déja arrivé d’oublier
par exemple ?

Je fais des efforts pour arriver a suivre mon traitement, mais je ne dirais pas que je respecte toujours le
protocole a la lettre, non. Il m’est déja arrivé quelques fois de ne pas faire ce qu’il faut comme il faut
et quand il le faut... Ce n’est pas facile tous les jours de respecter tout ¢a, et c’est fatiguant, parfois
énervant. Il m’est déja arrivé par exemple de manger comme avant, vous voyez, comme avant la
grossesse pourtant je sais bien qu’il y avait des aliments que je ne dois plus consommer puisque je suis
sous régime. Il m’est aussi arrivé de recommencer a fumer... pendant plusieurs jours (silence)... parce
que j’en avais envie apres une dispute avec mon conjoint. Une autre fois j’avais oubli€¢ de mesurer ma
glycémie pendant toute la journée...mais dans I’ensemble ¢a n’arrive pas tous le temps et je m’efforce
de respecter tout ca méme si c’est difficile. Pour ne plus oublier, les infirmieres nous avaient conseillé
de mettre en place des systemes de rappel avec nos Smartphones par exemple. Nous avons aussi posé
des posthites un peu partout dans la maison pour ne pas oublier, comme 2 la salle de bain, sur la porte
du frigo, et si j’oublie malgré ¢a, mon conjoint est la pour me rappeler ce qu’il faut faire.

Comment évaluez-vous vos efforts, pensez-vous qu’ils soient efficaces ?

Je pense, que c’est efficace... parce que sinon je crois que ce serait pire et puis... je vois quand méme
les résultats... mé€me si ce sont de touts petits résultats... mais c’est encourageant tout de méme de
savoir qu’il y a des gens préts a vous aider, a vous écouter dans des situations comme celle-1a.

Comment expliquez-vous I’origine de votre diabete ?

On m’a expliqué que c’était dii a la grossesse... mais qu’il n’était exclu que je sois prédisposée a

développer la maladie...normalement apres la grossesse je devrais étre fixée a ce sujet. Maintenant, je

peux ajouter que avant de développer le diabete je n’étais vraiment du genre a faire attention a mon
iene de vie en général, peut-Etre que ¢a vient aussi de la.

MERCI.

342



Sujet 4

Patiente traitée pour un DG
Age : 30 ans

7 mois de grossesse

France

Nous allons nous entretenir au sujet de votre diabete, de votre gestion de la maladie, des risques
pour vous, pour le bébé, comment vous vivez votre diabete. Pour commencer, pouvez-vous nous
raconter un peu comment ¢ s’est passé votre diagnostic, comment vous I’avez vécu ?

Alors... qu’est-ce que je peux dire euh, je suis enceinte de quasiment sept mois et euh je vis trés mal le
fait d’avoir un diabéte de grossesse. Alors, on m’a diagnostiqué un diabéte gestationnel dés mon
troisieme mois de grossesse, lors de mes examens de sang... euh, j’avais un taux de sucre tres élevée,
euh...j’avais environ 0,99. Et étant donné que mon papa est diabétique et qu’il se fait suivre dans le
méme service, ils n’ont pas cherché de midi a 14h et j’ai été rapidement hospitalisée une journée, puis
mise sous régime... et... durant la journée d’hospitalisation on m’appris a me servir d’une lecteur de
glycémie, a mesurer mes glycémie, a me piquer avec un stylo, enfin toutes ces choses-la. On m’aussi
apprit ce que c’était le diabete gestationnel, surtout les dangers pour moi et pour I’enfant.

Que vous a-t-on appris concrétement sur la maladie, sur les risques pour vous et pour votre
bébé ?

... Buh... que c’était dii & une intolérance au glucose, parce que mon pancréas fonctionne mal vu qu’il
ne produit pas suffisamment d’inuline pour faire face aux besoins de 1’organisme, notamment au
moment de la grossesse, et que... ca peut étre tres dangereux pour mon bébé, si la maladie n’est pas
correctement prise en charge. Alors euh, les risques pour moi c’est de finalement développer la
maladie, donc un type 2 finalement, vu que j’ai déja des prédispositions, parce que dans ma famille
proche il y a le diabete... et euh pour le bébé, le risque c’est surtout qu’il soit trop gros, mais il y a
aussi des chances pour qu’il fasse un type 2 plus tard. Et le risque en fait de macrosomie entraine
inévitablement un risque plus élevé d’accouchement par césarienne... euh, il y a plein d’autres choses
qui sont heureusement mois fréquents, mais qui peuvent se produire si il y a trop de négligence, une
mauvaise prise en charge. Mais en général, ¢ca va bien et tous ces risques sont généralement biens
maitrisés.

Considérez-vous cette maladie comme assez sérieuse ?

Je pense sinceérement que c’est une maladie a prendre trés au sérieux, assez grave, parce qu’elle peut
avoir des conséquences trés invalidantes, et ce, pour moi et pour le bébé, a court terme ou a lon

gros il faut étre trés responsable, parce que c’est la vie de notre enfant qui est en jeu.

343



Est-ce que c’est difficile d’étre aussi pointilleux sur son régime, sur toutes ces consignes que vous
devez suivre a la lettre ?

Oui c’est tres dur, et si je ne le vivais pas moi-méme j’aurais certainement trouvé c¢a insignifiant vue
que je faisais souvent des régimes pour perdre du poids, mais c’était plus des régimes a la Spécial K
que de véritable régime ou tout ou presque t’est interdit, surtout qu’il y a en permanence cette menace-
1a qui plane au-dessus de ta téte, et

. Ca change toute une vie, vous &tes pratiquement contraint d’oublier tout
ce que vous avez €té, parce que ¢a vous montre que c’est mal, que vous avez accumulé autant de
mauvaises habitudes durant toute votre vie, et euh... c’est sans doute la raison de votre maladie ! Pour
moi, ¢a a été un véritable cauchemar, au début j’ai déprimé gravement, parce que finalement ca faisait
trop de changement brusques et j’avais beaucoup de mal a gérer ca. Et j’ai été psychologiquement tres
affectée, dans le sens ou je n’avais plus de repere, et j’avais en permanence ce sentiment de fragilité et
de culpabilité.

Est-ce que finalement le diabéte vous fait peur ?

Oui, le diabéte fait tres tres peur... mais je dirai surtout que ce sont ses conséquences qui font peur.

C’était vraiment tres pénible. Ce qui fait que j’étais souvent stressée, notamment a chaque
fois qu’il fallait mesurer mon taux de sucre, je m’attendais a chaque fois a une catastrophe, je n’ai pas
le souvenir d’avoir fait une glycémie sans avoir une crainte dans le cceur, combien je vais avoir, est-ce
que c’est bien, est-ce que c’est mal ? Donc euh... maintenant ¢a va, mais c’est vrai qu’euh... le
diabete fait peur.

Malgré ¢a, est-ce qu’il vous ait déja arrivé de faire des écarts sur votre régime, de ne pas
mesurer votre taux de sucre comme il vous I’a été recommandé ?

... Pour mon régime, comme je ’ai dit tout a I’heure, les débuts étaient difficiles, et ¢ca m’arrivais par
fois de faire des écarts, par rapport a ce qu’il ne fallait plus manger, comme par exemple pour le
Nutella, ¢a été difficile d’arréter et de temps en temps retombais dans mes vieilles habitudes
alimentaires, donc c’est déja arrivé, mais pas ces derniers temps ou, j’ai vraiment un autre rapport a la
nourriture et particulierement avec tout ce qui concerne les sucreries. Euh... je dois en principe me
piquer six fois par jour. Et il m’arrive souvent de ne pas me piquer apres les repas soit parce que j’ai
oublié, parce que je suis trop fatiguée, comme par exemple la nuit, apres le repas, ¢a m’arrive d’étre
fatiguée et d’aller simplement me coucher. Parfois je n’ai simplement pas tres envie, ¢a arrive souvent,
parce que je n’y ai pas pensé... mais je m’efforce de le faire le plus souvent possible. Lorsque je
m’endors sans me piquer je le fais systématiquement le matin...parce que trés souvent je m’en veux et
c’est frustrant.
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Nous allons revenir un tout petit peu sur les contraintes de votre régime, comment se
manifestaient-elles ?

Déja la premiere contrainte c’est d’arriver a changer impérativement, d’arriver a supprimer
completement le sucre de mon alimentation, privilégier les Iégumes et les repas sans matiere grasse ou
vraiment treés peu... euh surtout que je déteste vraiment les légumes, j’ai pratiquement été obligée de
m’habituer a en manger, malgré tout... et imaginez-vous manger quelque choses que vous n’aimez pas
tous les jours... j’étais parfois écceurée, et franchement euh, j’en ai eu marre quoi. Mais j’ai trouvé la
force de continuer, jus résent dans ma grossesse, la santé du bébé avant tout.

MERCI.
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Sujet 5

Patiente traitée pour DT2
Age : 40 ans,

7 mois de grossesse

Gabon

Comment a été diagnostiqué votre diabete ?

Ca fait un peu longtemps qu’on a diagnostiqué le diabete, donc...presque 10 ans maintenant, en 2004.
Lorsque je me suis rendue a la consultation, on a remarqué que ma tension était élevée et que j’avais
un taux de sucre qui était aussi tres élevé. Ils avaient fait les examens deux fois et les résultats étaient
les méme, donc on m’avait envoyée ici, parce qu’ils avaient trouvé un diabete et que la bas on ne traite

pas ca.

Comment arrivez-vous a gérer votre diabéte ?

Avez-vous souvent des ruptures de médicaments ? Si oui pourquoi ?

Je suis souvent en rupture de médicaments parce que c’est cher !!! C’est trop cher. Et... comme je n’ai
pas la CNAMGS, les médicaments sont difficiles a acheter, ¢ca coute cher et mon mari ne travaille pas,
moi-méme je ne travaille pas aussi. Il faut acheter tous le temps, les médicaments, quand ca fini
parfois avant d’acheter encore, je fais peut €tre une semaine ou deux semaines, alors qu’on m’a
demandé de ne jamais rester comme ¢a. Un seul médicament cofite parfois 20.000 francs, méme plus,
méme pour venir a I’hopital général, il faut payer 2.500 francs donc quand je n’ai pas je ne viens pas
au controle. Je suis au chdomage et je n’ai pas assez de moyens pour acheter les médicaments chaque
fois, je n’ai rien ; et méme si tu as un peu d’argent, tu ne peux pas dépenser a chaque fois pour les
médicaments alors que y a les enfants a nourrir. Si tu mets déja 50.000 francs pour toi seul, les autres
vont manger quoi ?

Est-ce qu’avec tous ces problémes d’approvisionnement en médicaments votre maladie vous fait
peur, ses conséquences ?

Donc...surtout parce que je sais que je dois bien suivre mon traitement, faire le régime, mais...je n’ai
pas les moyens de faire ¢a, tout le temps. Avant je pensais que méme si j'abandonne mes
médicaments, il n’a y aura pas de conséquences graves, je ne savais pas que le diabete pouvait étre
dangereux pour moi, et puis je restais méme longtemps sans me sentir mal, je continuais a vivre
comme avant, a manger comme avant, a boire comme avant le Fanta, parfois trois ou quatre bouteilles
de un litre par jour. Je n’avais pas mal et comme je ne ressentais aucune douleur pour moi, ce n’était
pas grave.

A part I’enfant que vous attendez, avez-vous eu d’autres enfants étant déja diabétique ?
Comment ¢a s’est passé et quelle différence avec votre grossesse actuelle ?

J’ai quatre enfants et deux sont nés avant qu’on diagnostique le diabéte. Pour mes autres grossesses,
¢’ était difficile, les problemes...j’ai accouché par césarienne, mon troisieme, a cause du diabete.
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Avez-vous été suffisamment informée des conséquences du diabéte sur vous-méme et sur votre
bébé ?

Non. Maintenant je sais que le diabete est dangereux pour mon bébé et pour moi-méme, parce que ¢a
fait longtemps que je suis malade et je vois les effets sur ma propre vie et aussi a causes des problémes
que j’ai eu durant ma troisieéme grossesse.

Que pensez-vous de votre traitement, pensez-vous par exemple qu’il est efficace pour stabiliser
votre diabete ?

Je me dis parfois que si j’avais les moyens, peut-étre que je serai méme guérie, on ne sait jamais

Merci
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Sujet 6
Patiente traitée pour un DT1
5° mois de grossesse

Gabon

Comment vivez-vous votre grossesse sachant que vous étes diabétique ?

Quelle a été la raison de ces hypoglycémies a répétition ?

Pourquoi ne suiviez-vous pas bien votre traitement depuis quelques temps, aviez-vous des
difficultés particulieres par rapport a la prescription que vous devez suivre ?

Oui, pendant quelques temps je n’ai pas pu renouveler mon ordonnance et je n’ai pas pris mes
médicaments convenablement pendant presque 5 jours, j’ai essayé de gérer ce qu’il me restait mais ¢a
n’a pas suffi et au bout d’un moment j’ai commencé a me sentir mal, jusqu’au moment ol je me suis
retrouvée ici.

Quand vous dites gérer, vous faites allusion a quoi ?

C’est-a-dire que j’étais presqu’en rupture de médicaments, il me restait quelques doses d’insuline,
quelques comprimés et pour ne pas me retrouver sans médicaments j’ai diminué les doses que je
devais prendre chaque jour...par exemple, je m’injecte 6 fois par jour mon insuline, j’ai diminué a 3
fois. Je n’avais presque plus de bandelettes pour faire mes glycémies, pour économiser jusqu’a ce
qu’en ai a nouveau, je faisais mes glycémies seulement 2 fois par jour, le matin et le soir. Donc je
sautais les glycémies de midi et de 1’apres-midi

Ca a dii étre difficile a vivre, est-ce que ca veut dire que vous ne veniez pas non plus aux
consultations durant cette période ?

c’est difficile et je ne peux pas me le permettre surtout que je ne recois
pratiquement aucun soutien, ni financier, ni matériel, rien.

A ce sujet, pensez-vous avoir été suffisamment informée des conséquences d’un diabéte mal
controlé sur vous-méme et sur votre bébé ?

Lorsque j’ai par exemple arrété de prendre mes
médicaments comme on me les avait prescrits, je ne pensais pas que je mettais ma grossesse en,
danger, au contraire, je me disais qu’en faisant ca je pourrais au moins éviter certains problemes parce
que, avoir au moins un comprimé ¢’est mieux que de ne pas en avoir du tout
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Vous disiez ne pas recevoir de soutien de vos proches, pouvez-vous m’en parler ?

Je vis avec mon grand-frére, a la SNI. La-bas, ce n’est pas trop ca, tout est compliqué et il est toujours
occupé ce qui fait qu’il n’est pas souvent disponible pour moi. En plus, lui et moi on ne s’entend pas
trés bien parce qu’il est un peu autoritaire et qu’il m’empéche de faire ce que je veux. Il passe son
temps a me surveiller et a me dire qu’il ne veut pas que des gargons me tournent autour. Donc entre lui
et moi c’est parfois tendu parce que je n’aime pas qu'on m’interdise de faire ce que je veux. Il y a
aussi le fait que la bas, il m’arrive souvent de manquer de médicaments ou de manger ce que tout le
monde mange parce qu’il n’a pas trop les moyens de s’occuper de moi en tant que diabétique. Avant
d’habiter avec mon grand-frére dans la maison familiale, je vivais chez mon grand-pere. A la mort de
ma mere et de ma tante, ce sont les deux femmes qui m’ont gardé, la famille avait décidé que j’allais
habiter avec lui. Mais la-bas, il y avait aussi des problemes ; surtout avec sa femme. Elle se plaignait
que je lui parlais mal et lui il ne voulait jamais comprendre ce que je lui disais. Chez mon grand-pere
c’est vraiment différent de chez mon frere. La-bas rien ne manque, mes médicaments sont toujours 1a,
des que ¢ca manque, il rachete. Je mange comme on m’a demandé a [’hdpital. Mais je ne me sens pas
bien la-bas. Ce n’est pas chez moi. Et surtout avec le fait qu’avec sa femme on ne s’entend pas. Ce
n’est pas la méme chose. L’amour que je recevais avant, le soutien que j’avais me permettait de bien
me sentir malgré ma maladie. Je n’étais pas un fardeau pour les gens. Aujourd’hui je suis une charge
pour les parents de ma mere et ils me le font savoir a chaque fois. Et mon pére n’en parlons méme pas
! Avec tout ¢a comment on peut suivre un traitement aussi difficile ? Ici a ’hdpital personne ne
cherche a comprendre ce genre de chose.

De quoi sont mortes votre maman et votre tante, de diabéte ?

Elles étaient diabétiques, comme moi. Elles sont mortes du diabete et bientot ce sera mon tour. Quelle
mal chance ! Et dire que je vais transmettre ¢ca a mon enfant !... Je suis devenu quelqu’un d’autre, je
n’attends que la mort. A quoi bon prendre tous ces médicaments si c’est pour mourir apres tout ? Je
suis fatiguée ! Et lorsqu’autour de moi ce sont toujours des gens qui montrent que tu es un poids pour
eux ca décourage encore plus. J'ai perdu deux personnes que j’aimais, mes deux meres, en 1’espace de
quelques années a cause du diabéte. Quand elles étaient encore la j’étais déja malade mais j’avais
toujours quelqu’un pour me rappeler de prendre mes médicaments, quelqu’un qui faisait attention a ce
que je mangeais...enfin, quelqu’un qui veillait sur moi avec amour. Du jour au lendemain j’ai
commencé a arréter de prendre mes médicaments convenablement, de venir ici pour les rendez-
vous...des choses que je faisais bien avant... Et puis... depuis que j’ai vu mourir mes meres qui
prenaient pourtant leurs médicaments, je me demande a quoi ¢a sert ? Parce que pour moi on se fait
souffrir en plus pour rien.

Comment vous vivez votre grossesse dans ce contexte-la, j’imagine que ca ne doit pas étre
facile ?

C’est...c’est difficile...vous savez, je suis malade depuis que je suis toute petite et je suis diabétique
parce que mes parents le sont aussi. Depuis je n’ai pratiquement jamais vécu normalement, comme les
autres filles...Le pire c’est que j’ai désiré cet enfant et maintenant j’ai I’impression que lui aussi ne
connaitra pas une vie normale parce qu’il aura peut-étre le diabete lui aussi.

Merci
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Sujet 7

Age : 35 ans

Patiente traitée pour DG
8° mois de grossesse
Gabon

Comment c’est passé le diagnostic de votre diabéte, comment I’avez vécu ?

Quand j’ai appris que j’ai diabete, je n’ai pas d’abord réalisé. Je n’ai pas mal réagit a la nouvelle, bien
que j’étais quand méme surprise. Je n’ai pas particuliecrement pensé aux conséquences pour moi-
méme, mais plutét pour ma grossesse et pour mon bébé, parce que je connais le diabéte et je sais un
peu quels dégats ¢a peut causer pour le bébé, vu que dans ma famille il y a déja eu des cas de diabete
de grossesse avant moi.

Est-ce qu’on vous a quand méme donné d’autres explications concernant votre diabéte, ici a
I’hépital ? Si oui, comment évaluez-vous ces informations, est ce que vous estimez avoir été
suffisamment informée, est ce qu’il y a des choses que vous ne saviez pas par exemple ?

Que vous a-t-on prescrit comme traitement apres ce diagnostic ?

Comment vivez-vous votre diabete et votre traitement ?

Il y a trop d’interdits et j’ai parfois c’est difficile a gérer surtout avec
nos habitudes alimentaires qu’on a depuis tout petit. Comprendre que tel ou tel aliment n’est pas bon
pour le diabete ¢a prend du temps et tout ce qu’on m’a interdit de manger concerne notre alimentation
de base. Aller chez un diététicien ne fais pas partie de nos habitudes et ici, il n’y en a pas, donc j’essaie
de faire avec ce que le docteur m’a donné comme conseil. Et puis, je ne sais pas si a Libreville tu as
déja vu des femmes enceintes faire du sport. Ca va commencer comment, il n’y a rien pour ¢a, pas de
terrain, pas d’air de jeu, rien. Je ne vais pas aller mettre mon bébé en danger allant courir ou marcher
dans nos rues la ou tu peux tomber dans un trou a tout moment.

Est-ce que ca veut dire qu’il vous arrive de ne pas respecter votre régime alimentaire ?

Je m’efforce de respecter mon régime. Mais ce n’est pas facile tous les jours. Tu sais dans nos famille
on cuisine en gros pour tout le monde, on n’a pas le temps de choisir ce que tel ou tel mange ou bien
ce que tel ou tel ne mange pas. C’est un peu ca. J’ai déja 3 gosses a nourrir et avec ¢a, la nourriture
colite cher.
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je n’ai pas
les moyens d’assurer cette responsabilité il m’arrive de ne pas vraiment respecter mon régime. Donc
on privilégie les médicaments, au moins que je n’en manque pas.

En avez-vous discuté avec les médecins, de ce probléme avec votre régime ?

Merci
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Sujet 8

Patiente traité pour un DT2
Age : 33 ans,

6° mois de grossesse
Gabon

Pouvez-vous me parler de la facon dont vous vivez votre diabéte étant enceinte, est-ce que c’est
difficile d’étre diabétique et enceinte ?

C’est ma deuxieme grossesse, ma premiere fille & 2 ans aujourd’hui et comme
elle se porte bien, je crois que mon deuxi¢me enfant se portera bien aussi, j’ai peur des conséquences
du diabete, mais je suis quand méme un peu rassurée.

Quels sentiments, justement, peux animer une future maman qui est dans une situation telle que
la votre, ¢’est-a-dire, le fait d’attendre un enfant dans situation difficile comme le diabéte ?

. Je me demande souvent si mes enfants auront le diabéte un jour
méme si ils naissent en bonne santé. Pour moi, j’ai déja des problemes aux yeux, et parfois je me
demande si je verrai mes enfants grandir, d’ici 1a que je me léve un bon matin et que je ne vois plus
rien. C’est arrivé a une dame que j’ai connue ici, elle était attente de cécité a cause du diabete et ca vue
a commencé a diminuer petit a petit jusqu’au jour ou elle a perdue complétement la vue.

Et vous-méme étant ici, vous avez surement constaté que le diabete
tue beaucoup, a cause des complications ; quand j’étais hospitalisée j’ai vue beaucoup de gens qui
étaient hospitalisés en méme temps que moi, avec beaucoup de problémes, certains sont morts, étant
méme a 1’hopital. Ce matin j’ai vu une dame qu’on venait d’amputer une deuxieme fois des deux
jambes.

Est-ce que malgré tout vous parvenez a vivre avec votre diabete, dans vos activités quotidiennes,
est-ce que c’est difficile ?

Parlez-moi de la facon dont vous vivez votre traitement, régime, médicaments, les examens, les
contrdles, etc. Je suppose que c’est a ¢ca que vous faites allusion lorsque vous parlez de routine ?

Oui, c’est ca, devient comme une roue qui tourne, ¢a revient toujours au méme point, comme un robot
qui répete toujours les mémes gestes, a la méme heure chaque jour. La seule différence c’est que pour
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moi, c’est nécessaire et que je le veuille ou non, donc je ne peux pas m’en passer tous les jours. Tu te
Ieves le matin a 6h tu fais ta glycémie, tu te piques, tu manges, parfois pas assez si ta glycémie du
matin est trop haute, apres avoir mangé tu dois te piquer quelques temps apres, pour voir si tout va
bien. Et c’est comme c¢a tous les jours, pour chaque repas, tu manges en fonctions des médicaments
que tu prends. Tu t’injecte I’insuline en fonction des activités que tu fais, sinon ¢’est ’hypo assurée. Et
c’est pire avec la grossesse. Avec la grossesse, je dois me piquer au moins huit fois par jour, par
endroit j’ai la peau dure et ¢’est génant, surtout quand tu dois le faire au travail...les gens te regardent,
comme si tu étais en train de droguer, ¢a pose des questions, parfois qui énervent, beaucoup font
semblant de comprendre, d’autres compatissent.

Est-ce qu’il vous est déja arrivé de ne pas prendre vos médicaments pendant un certain temps,
d’arréter un traitement, de ne pas faire votre régime, a cause d’un probleme avec le traitement,
ou a cause d’une difficulté temporaire ?

Oui, ca m’arrive parfois. Surtout lorsque je n’arrive pas a renouveler mes ordonnances parce qu’il n’y
a pas de médicaments en pharmacies. Je me souviens qu'une fois j’ai été a cours d’insuline, de
bandelettes, de glucophage, c’était un vendredi, on avait fait toutes les pharmacies de Libreville, sans
rien trouver. J’avais dii passer tous le weekend comme ¢a, sans rien, aucun médicament. Et il y a
souvent rupture de stock dans les pharmacies, ce qui fait que parfois je ne prends pas mes

médicaments a heures fixes, ou bien a des moments comme avant de manger, par exemple.

Que pensez-vous du prix de votre traitement, est-ce que c’est aussi quelque chose qui vous géne,
vous personnellement dans le suivi de votre diabéte ?

Maintenant, plus vraiment parce que je travaille et mon mari aussi. On arrive quand méme a bien s’en
sortir financierement. Donc c’est vrai que les médicaments coflitent cher, méme pour moi, je peux
dépenser parfois plus de 150.000 francs par mois rien qu'en médicaments, parce qu’il faut les
renouveler chaque semaine a peu pres. C’est tres cofiteux ! Le régime que je dois suivre est lui aussi
trés cofiteux, ce n’est pas comme avant ol je pouvais me rendre au marché acheter du manioc et du riz
pour le repas de midi ou du soir, sans trop de complications. Méme si on gagne de l’argent en
travaillant, on fait des sacrifices pour assurer les médicaments, pour que je n’en manque pas, pour que
je mange comme il faut. Avant, quand je venais d’apprendre pour mon diabeéte, je ne travaillais pas
encore, j’étais encore seule et je vivais en province, j’étais tres souvent a cours de tout et les maigres
moyens de mes parents ne permettaient pas de faire un régime ou bien d’acheter des médicaments
chaque semaine. Il m’arrivait malheureusement de ne pas prendre mes médicaments pendant plusieurs
jours faute d’argent pour en acheter. Le diabéte cofite tellement cher, et quand on n’a pas de moyens
souvent on vit comme c¢a, c’est a2 ce moment-1a que j’ai commencé a avoir des problemes aux yeux et
je pense que si ma situation n’avait pas changée entre temps, j’ aurais eu beaucoup d’autres problémes
de santé. Donc le prix des médicaments et les cofits de la prise en charge globale du diabete sont un
vrai probleme et je pense que le contexte du pays actuellement ne rend pas les choses faciles. Tout
devient difficile, méme manger devient difficile, alors acheter des médicaments...

Merci
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