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Préface
Lorsque Adélaïde d’Aboville m’a proposé de rédiger la préface de cet ouvrage, je n’ai pas immédiatement compris l’intérêt pour ses lecteurs qu’un médecin, encore une fois, s’immisce dans un texte destiné aux diabétiques.
Le diabète est désormais une maladie tellement commune qu’elle concerne une personne sur 10 selon le CeeD (Centre européen d’études du diabète), qu’elle le sache ou non ! Pathologie silencieuse – seulement un diabétique sur deux est diagnostiqué –, elle se doit d’être dépistée et même traquée, pour protéger ceux qui en sont atteints de complications pourtant évitables.
Une fois le diabète contrôlé, la personne vit mieux avec sa maladie et celle-ci peut même représenter un bénéfice. En effet, des études ont montré que des patients ayant un diabète de type 1 qui, lui, est diagnostiqué dès son apparition, avaient une espérance de vie plus longue que le reste de la population. Des médailles peuvent même être remises par une association américaine à ceux vivant avec un diabète depuis 5, 10, 25, 50 ou 75 ans (Journey Awards T1D) !
Ce livre se veut pédagogique, informatif et documenté. Il est à mettre dans les mains de tous ceux qui voudraient en savoir plus sur leur pathologie ou celle d’un proche. Il s’adresse aussi à ceux qui hochent la tête dans le cabinet du médecin, n’osant pas poser une question de peur du jugement (qui ne devrait plus exister) ou encore de « faire perdre son temps » au praticien toujours plus débordé.
La base du traitement du diabète n’est donc pas un médicament, mais l’éducation thérapeutique : apprendre à se gérer, à adapter ses traitements et à organiser son suivi, comme l’a si talentueusement mis en place le professeur Georges Tchobroutsky, médecin français avant-gardiste dans son domaine, véritable pionnier de la diabétologie moderne.
Que ces pages vous permettent d’accepter les dépistages et les suivis à l’avenir. Les complications ne sont pas une fatalité et il n’est jamais trop tard pour bien faire les choses.
Bonne lecture à vous !
Docteur Fetta Yaker, diabétologue


1
L’histoire de mon diabète
Chaque histoire est unique, et la mienne va peut-être parfois vous surprendre. Mon objectif est surtout de vous donner l’espoir d’une belle vie malgré la maladie.


En novembre 2003, les médecins m’ont diagnostiqué un diabète de type 1.


L’annonce de la maladie
À travers mon histoire, je veux témoigner du séisme que l’annonce d’un diabète peut parfois provoquer dans la vie d’une personne, mais aussi des ressources qu’il développe chez nous et de l’opportunité qu’il peut parfois représenter. Bien sûr, chaque histoire est unique, et la mienne va peut-être parfois vous surprendre. Mon objectif est surtout de vous donner l’espoir d’une belle vie malgré la maladie.
Il y a vingt-deux ans, en novembre 2003, les médecins m’ont diagnostiqué un diabète de type 1. Depuis ce jour, ma vie a beaucoup changé. J’avais 21 ans, j’aimais faire la fête, j’adorais manger, voyager, j’étais amoureuse. Je suis passée d’une vie particulièrement insouciante et légère à une vie rythmée par un traitement contraignant et un avenir qui est soudainement devenu fragile et flou.
Je suis la petite dernière d’une famille de quatre enfants. Seule fille, j’ai, à mon grand regret, peu vécu avec mes trois frères, avec qui j’avais une grande différence d’âge. Nous sommes une famille très unie. J’ai été couvée et protégée par mes grands frères, à qui je vouais en retour une admiration sans bornes. Nos repas de famille sont toujours aussi joyeux et vivants, en grande partie grâce à ma mère, excellente cuisinière, qui déploie un talent inégalé lorsque nous nous retrouvons tous ensemble. Elle a su transmettre à ses enfants l’amour de la bonne chère et l’importance de repas de famille plantureux pour fêter nos retrouvailles.
Les causes d’un diabète sont multiples et ne sont pas nécessairement bien connues. L’alimentation est toujours évoquée pour le diabète de type 2 et des facteurs psychologiques sembleraient déclencher les diabètes de type 1.
Or, à 16 ans, j’ai vécu le premier drame de ma vie. Mon père, un homme aussi aimant qu’austère, alors âgé de 62 ans, est décédé d’un cancer du poumon en six mois. J’ai éprouvé pendant quelques années, et encore aujourd’hui, de la tristesse, de la colère, mais aussi de l’inquiétude pour ma mère, désormais seule.
Il y a bien sûr eu, en parallèle, des liens renforcés, la chaleur de l’amitié de mes proches, la joie des mariages de mes frères, une certaine liberté et une entrée dans le monde adulte probablement plus rapide.
La visite médicale qui bouscule tout
À 18 ans, j’ai entamé des études en lettres et sciences humaines, et, surtout, j’ai rencontré celui qui deviendrait l’homme de ma vie et qui l’est toujours. Nous étions très amoureux, il avait 20 ans, rentrait dans l’armée et était financièrement indépendant. Nous avons décidé de nous marier après trois ans de relation. Nous étions à l’été 2003 et le mariage était prévu en juin 2004.
À 21 ans, à l’automne 2003, j’ai décroché mon premier emploi. Conseillère en gestion de patrimoine dans les assurances, j’ai été happée par ce nouveau travail et les préparatifs de mon mariage. Ma santé ne faisait pas du tout partie de mes préoccupations malgré des petits signaux qui auraient pu m’alerter.
Quelques semaines après mon embauche, je passe ma visite médicale à la médecine du travail. Je laisse donc mon ordinateur allumé au bureau, je pars à mon rendez-vous en voiture, je me gare dans un parking pour, pensais-je, 30 minutes et me rends au cabinet du médecin.
Je commence par remplir un formulaire et donner un échantillon d’urine. Quelques minutes plus tard, en entrant dans le cabinet du médecin, j’y trouve un homme particulièrement concentré sur mes résultats d’analyse. Sans lever le nez, il me demande d’un ton un peu sec pourquoi je n’ai pas signalé mon diabète. Je souris et lui explique qu’il a dû y avoir une confusion dans les échantillons. Toujours aussi soucieux, il m’explique qu’il va prendre ma glycémie capillaire et, sans prévenir, saisit ma main et me fait une petite piqûre très désagréable sur l’annulaire.
J’ignorais alors que ce serait le début d’une longue série de piqûres qui durerait des années. Il prélève donc mon sang, l’applique sur une petite bandelette et obtient immédiatement mon taux de sucre dans le sang.
Je me souviendrai toujours de son visage qui se fige et se décompose. Je saurai plus tard que mon taux de 4,98 g/L de sucre est un taux dangereux qui nécessite une réaction immédiate. Il finit par reprendre ses esprits et me demande de ne pas bouger, car, me dit-il, je risque de faire un coma d’une minute à l’autre.
Je ne connaissais pas cette maladie. J’étais persuadée que j’étais en excellente santé et je me sentais parfaitement bien. Ma voiture était au parking avec une heure de parcmètre, j’avais un rendez-vous avec un client après. Je me suis donc mis en tête de calmer le médecin, qui semblait dramatiser un simple malentendu.
Quelques minutes et un appel aux urgences plus tard, deux brancardiers arrivent, m’allongent sur un brancard et m’intiment l’ordre de ne pas bouger. Je suis en pleine confusion et m’inquiète de mon parcmètre.

Les premiers signes de la maladie
Aujourd’hui, avec mon expérience du diabète de type 1, je sais que plusieurs signes auraient dû m’alerter :
✦ Je buvais à peu près 4 à 5 litres d’eau par jour.

✦ J’avais une sensation de bouche sèche permanente et très désagréable.

✦ Je faisais pipi tout le temps… Ce qui n’était pas très pratique.

✦ Je mangeais de plus en plus et je perdais du poids… Mais, comme beaucoup de femmes de cet âge, je n’avais pas très envie de m’en inquiéter.

✦ Je refuse toujours d’y croire, mais mon haleine n’était a priori pas très agréable, et ce n’était pas le tabac !



Mon hospitalisation
L’arrivée aux urgences est un condensé de misères révélateur de notre système de santé qui sature : 18 heures dans un couloir sans voir personne et avec interdiction de manger quoi que ce soit du fait de l’absence de diagnostic. Des gens ivres, des personnes sans domicile fixe, des personnes en fin de vie, des blessés. Je ne comprenais toujours pas ce que je faisais là.
Ce n’est que le lendemain, une fois en chambre, que j’ai rencontré pour la première fois un diabétologue. On dit que le premier médecin que l’on rencontre nous marquera à jamais. Je pense que je lui dois beaucoup de mon optimisme.
J’ai le souvenir d’un échange très doux et posé. Ma mère m’avait rejointe et semblait encore plus déboussolée que moi. Nous avions des milliards de questions, j’étais épuisée par ma nuit aux urgences. Et pourtant, tout a été très calme, je n’ai pas eu peur, je n’ai pas pleuré. Je me souviens qu’à ce moment ma crainte a été de ne pas pouvoir avoir d’enfant. Le médecin m’a tout de suite rassurée en m’expliquant que je pourrai avoir une vie normale, avec simplement quelques contraintes.
Au fur et à mesure, j’ai compris qu’une vie saine était la clé de l’équilibre de mon diabète. C’était une forme de boussole qu’il me fallait intégrer.


C’est aussi à cette occasion que j’ai rencontré, pour la première fois, une diététicienne formidable qui m’a beaucoup appris.
Auparavant, l’alimentation n’était pour moi qu’un plaisir permanent. Je consommais très peu de légumes et énormément de sucre : bonbons, pâte à tartiner, jus de fruits, yaourts sucrés, des pâtes, des pâtes… et encore des pâtes, vie étudiante oblige. Cette diététicienne m’a éduquée aux différents nutriments et m’a aidée à identifier les glucides, deux clés indispensables pour maîtriser le diabète. Grâce à elle, j’ai modifié petit à petit mes habitudes et commencé un chemin d’équilibrage alimentaire.
À force de formations et d’échanges avec les soignants et d’autres patients, j’ai fini par comprendre le changement qui était en train de s’opérer dans ma vie. Notre quotidien est en effet une succession d’actes que nous accomplissons naturellement en fonction de nos besoins, comme manger, bouger, dormir, boire… J’allais désormais devoir prendre conscience de ces actes simples pour anticiper les réactions de mon organisme et lui permettre de gérer correctement le sucre, qui est un carburant indispensable de nos cellules, mais parfois aussi un poison.
La notion de juste mesure et d’équilibre est alors devenue primordiale.




Mon diabète,
mon fardeau
La sortie de l’hôpital
Une nouvelle étape a été la sortie de l’hôpital au bout d’une semaine. J’avais été chouchoutée, dorlotée, et les soignants m’avaient beaucoup soutenue. Désormais, j’allais devoir gérer mon diabète et mes quatre injections quotidiennes seule, et ce saut dans l’inconnu m’a profondément inquiétée. Du haut de mes 21 ans, je ne me sentais pas encore complètement armée pour ma vie d’adulte. Alors, à la porte de l’hôpital, la valise chargée d’une maladie à vie, d’une poignée de conseils et d’une montagne d’inconnues m’est apparue bien pesante.
J’ai beaucoup tâtonné, voulu m’interdire des catégories entières d’aliments ou le moindre plaisir coupable, hésité à chaque bouchée en essayant de faire des calculs savants. J’ai même été tentée d’arrêter au maximum de manger pour ne plus avoir à me piquer.
Heureusement pour moi, je suis à la fois très gourmande et pas très forte en maths ; il m’a donc fallu trouver une autre voie.

Les premiers pas
Après mon hospitalisation, ma glycémie a été très fluctuante, avec de nombreux pics qui résultaient de mes tâtonnements pour trouver les bons dosages d’insuline, mais aussi de mes journées, qui étaient évidemment toutes différentes (parfois tranquilles, parfois bien remplies), de mon sommeil, de mes activités.
Ces pics étaient soit à la hausse (hyperglycémie), soit à la baisse (hypoglycémie), ce qui entraînait des symptômes assez désagréables. Sueurs, fatigue intense, larmes, irritabilité, nausées : j’ai découvert toutes ces contrariétés provoquées par le diabète dans cette première période qui suivait mon hospitalisation.
Paradoxalement, et c’est toute la complexité du diabète, avant mon rendez-vous à la médecine du travail, je ne ressentais rien d’inquiétant ou pas grand-chose. Et pourtant, j’avais probablement en permanence un taux de sucre très élevé qui abîmait mon organisme de façon insidieuse.
Il a fallu que je reprenne une vie active et que j’affronte le regard des autres.
M’injecter de l’insuline quatre fois dans la journée et me piquer le bout des doigts des dizaines de fois pour connaître ma glycémie capillaire, c’est-à-dire mon taux de sucre dans le sang en prélevant une petite goutte (les capteurs n’existaient pas à l’époque), était un stress permanent. De même, écouter mon corps, manger du sucre pour combattre une hypoglycémie qui me faisait blêmir, trembler et m’asseoir peu importe l’endroit était et est toujours dur à assumer.
Quel que soit l’âge ou la pathologie, il est difficile d’être étiqueté comme une personne malade. Je voulais à la fois continuer à voir mes amis et à sortir, mais surtout ne pas paraître différente. Alors je me suis beaucoup cachée, je m’injectais mon insuline dans les toilettes et je refusais aussi certaines sorties au début.
Heureusement, petit à petit, j’ai appris à connaître ma maladie, mes réactions, mes limites, et finalement à apprivoiser ma nouvelle vie qui s’annonçait.

Mon avenir
La découverte de ce diabète est arrivée huit mois avant la date de mon mariage. Il était difficile pour moi d’imposer à mon fiancé toutes les contraintes que j’étais en train de découvrir. Certes, moi, je n’avais pas le choix, il fallait que je vive avec cette maladie, mais lui… Il pouvait encore se trouver quelqu’un d’autre, quelqu’un en bonne santé, qui ne deviendrait pas un potentiel poids dans sa vie. Nous étions très jeunes, j’avais 21 ans et lui 23. Devais-je rompre avec mon fiancé ? N’étant pas de nature très secrète, je lui ai vite fait part de mes inquiétudes.
Son métier de militaire lui permettait d’analyser des situations, d’intégrer des paramètres variés et enfin de prendre des décisions rapides malgré un certain degré d’incertitude. Sa réponse a donc été probablement mûrement réfléchie : ma maladie n’allait rien changer.
Une fois qu’il m’avait répondu, le sujet était clos. Nous allions surmonter cette épreuve ensemble, et je dois dire qu’il a été formidable.

Les soignants
Il m’a bien sûr fallu trouver de nombreux bons médecins pour m’accompagner. J’ai commencé par vouloir m’éloigner du milieu hospitalier, qui m’oppressait avec tous ces gens cabossés qui faisaient parfois peur. Je ne me sentais pas du tout malade et ne voulais pas être catégorisée comme telle. J’ai vite regretté cette erreur. J’habitais alors à Rennes et j’ai tout simplement choisi le diabétologue le plus proche de chez moi. Je garde de lui un très mauvais souvenir.
Il a commencé par m’expliquer toutes les complications qui ne manqueraient pas de m’arriver si je n’étais pas irréprochable. Amputation, problèmes aux yeux, complications au niveau des reins, difficultés à avoir des enfants… Ce médecin voulait certainement bien faire ou me motiver en me faisant peur pour que ma glycémie soit parfaite. Cela a été terrible et j’ai beaucoup pleuré. J’avais l’impression d’avoir une montagne infranchissable devant moi, je ne voulais plus de cette maladie. Bien entendu, je ne suis jamais retournée le voir et j’ai essayé d’oublier tout ce que ce praticien m’avait dit, ce qui n’était pas si simple.
J’ai aussi pris rendez-vous avec une diététicienne en ville. Cette personne devait travailler en collaboration avec des laboratoires, car elle m’a incitée à prendre de nombreux compléments alimentaires, en me faisant miroiter une possible régression de la maladie. J’ai pris ses comprimés, j’ai suivi son régime, j’avais très envie d’y croire, mais, évidemment, c’était une illusion et un nouveau coup dur.
J’étais alors dans une situation de fragilité tout en étant dans la phase de « lune de miel du diabète ». Il s’agit pour les diabétiques de type 1 du moment où le pancréas se remet à fonctionner partiellement au début du traitement. Ce phénomène est connu et temporaire, mais il donne envie de croire à une disparition de la maladie (voir aussi ici).
Forte de ces mauvaises expériences, j’ai décidé de ne voir que des médecins en milieu hospitalier, d’autant plus que nous déménagions régulièrement. À force de changements, j’ai fini par dresser un portrait-robot de mon médecin idéal : à la fois très à l’écoute et toujours au courant des nouveaux traitements, sachant accompagner le patient vers de meilleurs résultats en douceur, mais avec une pointe d’exigence. Mon soignant idéal est compréhensif et exigeant, et, je vous l’affirme, de tels praticiens sont nombreux.
Certains médecins très gentils et empathiques ne me poussaient pas assez à améliorer ma glycémie. Vu que j’ai tendance à me laisser aller si je ne suis pas rappelée à l’ordre, cela retentissait rapidement sur mes résultats.
Bien sûr, tout est affaire de caractère, et à chaque profil de malade correspond un profil de soignants. Il faut à certains malades plus de souplesse, à d’autres plus de fermeté.


J’insiste sur un point important qu’un « non-diabétique » ne comprend pas toujours : la maladie n’a pas de répit et les symptômes peuvent se manifester à toute heure du jour en fonction de notre comportement et de nos choix. Il est donc primordial, lors de mes bilans médicaux, que je puisse m’exprimer sans être jugée et qu’on ne me reproche pas tel ou tel petit plaisir qui est si important pour moi afin de garder à la fois l’équilibre et le moral. L’écoute et le non-jugement sont deux valeurs clés pour un bon soignant.
J’en profite pour remercier ici tous les médecins, les infirmières, les diététiciennes et les autres soignants qui m’ont aidée à ne jamais lâcher malgré les coups durs, les grossesses et les mutations professionnelles de mon mari. Nous avons tellement de chance, en France, d’avoir un système de soins si performant et accessible à tous.

Mon couple
J’aborde ici le sujet du diabète dans le couple, car la maladie vit au sein des couples et peut parfois devenir un sujet tabou pour certains ou un poids pour d’autres.
Je me suis donc mariée avec l’homme de ma vie quelques mois après la découverte de mon diabète. J’ai eu beaucoup de chance d’avoir mon mari à mes côtés pour affronter cette maladie et les premiers troubles. Il a été très patient et était celui qui se levait la nuit pour aller me chercher du sucre lors de mes hypoglycémies, allait récupérer mon stylo d’insuline à l’autre bout de la maison ou faisait demi-tour en voiture lorsque j’oubliais du matériel. Il m’a beaucoup écoutée parler de ma maladie, me plaindre lorsque j’avais une baisse de moral et m’a toujours soutenue.
De son côté, je suppose que le diabète l’a souvent usé, mais il ne s’en est plaint qu’une fois en vingt-deux ans. J’avais malheureusement fait une grossesse extra-utérine et, peu de temps après, j’avais été diagnostiquée d’une hypothyroïdie. Il a trouvé cela difficile et m’a exprimé sa lassitude. C’était dur à entendre, alors que j’endurais tout cela. J’avais l’impression d’être celle qui attirait le malheur dans notre couple. Avec le recul et quelques années de mariage, je trouve qu’il était sain qu’il fende un peu l’armure.
Depuis ce temps, j’ai appris à vivre avec mon diabète. Je le connais par cœur et il fait totalement partie de moi. Je n’éprouve donc pas le besoin d’en parler très souvent. Alors je râle parfois quand la glycémie fait des siennes, j’embête tout le monde en vacances quand j’oublie un équipement de mon traitement et qu’il faut parcourir des kilomètres à la recherche d’une pharmacie. Je ralentis souvent le groupe à la douane de l’aéroport à devoir justifier la présence de mon matériel médical, de mon insuline et de mes aiguilles.
Bref, nous vivons tous un peu avec mon diabète dans la famille, mais je pense qu’il n’est désormais pas plus contraignant pour notre couple qu’un animal de compagnie. Un animal qui a besoin d’attention, qui ne passe pas toujours partout, mais avec qui il est possible de tout faire avec un peu de logistique et d’anticipation. J’irai même jusqu’à dire que cet animal de compagnie n’est pas comme un gros chien, mais plutôt un petit, ni trop bruyant ni trop encombrant.

Les grossesses
Notre premier enfant est arrivé très vite. Ce n’était pas du tout prévu, les médecins m’ayant bien prévenue qu’il y avait tout un protocole à mettre en place avant de prévoir une grossesse. Il fallait s’assurer que la glycémie soit bien stable en évitant au maximum les hyperglycémies et les hypoglycémies. Je suis donc rentrée à l’hôpital pour une semaine, afin de me faire poser une pompe à insuline et de recevoir des consignes bien précises. Cette première grossesse s’est plutôt bien passée grâce à un suivi très régulier. Je me souviens simplement de la maladresse de mon gynécologue, peu de temps avant l’accouchement, quand il a voulu me dresser la liste des risques de malformations de mon bébé. J’ai fait des cauchemars pendant des nuits à m’imaginer des scénarios terribles.
Il est simplement vrai que les bébés de diabétiques sont très costauds, avec des épaules larges qui nécessitent le plus souvent des césariennes. Et, en effet, mon fils est arrivé par césarienne avec 3 semaines d’avance. C’était un beau bébé avec ses 4,2 kg, mais en pleine santé et sans déformation. Il est d’ailleurs toujours aussi beau. Mes deux autres enfants, un garçon et une fille, naîtront dans les mêmes conditions et en excellente santé.
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