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Introduction :

L’organisation mondiale de la santé (OMS) définit « le diabète comme une maladie chronique qui apparaît lorsque le pancréas ne produit pas suffisamment d’insuline, ou que l’organisme n’utilise pas correctement l’insuline qu’il produit ».

Les nouvelles estimations du fardeau mondial du diabète ont dévoilé à l’occasion de la journée mondiale du diabète du 14 novembre 2014 que 387 millions d’adultes dans le monde vivent aujourd’hui avec le diabète du type 1 ou de type 2 et que près de la moitié d’entre eux l’ignorent. Pour la fédération internationale du diabète (FID) si tous les adultes atteints de diabète formaient un pays celui-ci occuperait la troisième position au monde.

En termes de population après la chine et l’inde.la prévalence la plus forte est enregistrée dans la région d’Amérique du nord et les caraïbes puisqu’un adulte sur neuf y est atteint de diabète. Selon la FID se nombre est toujours en accroissement avec un taux estimé

· 592 millions de personnes atteintes de diabète d’ici 2035.» même avec l’adoption d’une approche prudente.

On distingue principalement deux types de diabète : le diabète de type 1 qui touche environ 6% des diabétiques et celui de type 2 avec une incidence de 92 % parmi les personnes atteintes dans le monde.

Le diabète de type 1, appelé autrefois diabète insulinodépendant (DID), est habituellement diagnostiqué chez les personnes jeunes, enfants, adolescents ou jeunes adultes. Sa prise en charge médicale consiste en l’équilibre de la glycémie. La glycémie du patient doit donc être optimale à chaque heure de chaque journée.

En outre, Le diabète de type1 est une affection chronique pourvoyeur de multiples complications de santé qui affectent significativement la vie de la personne atteinte, il est la cause principale d’insuffisance rénale, de complications cardio -vasculaires, voir même de perte de vue. A cet effet, une prise en charge complète et de qualité doit être préconisée, en association avec les différents professionnels de la santé, les patients et les familles.

Or, les professionnels, chargés de la prise en charge de cette pathologie et les études menées sur l’aide médicale prodiguée dans les différents espaces de santé un peu partout dans le monde témoignent de l’insuffisance des moyens diagnostiques et thérapeutiques dans les

Introduction
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établissements de santé pour le traitement et le suivi de la personne atteinte et couvrir toutes les dimensions de la prise en charge. Ainsi, le monde voit émerger de nouvelles institutions de service collectif à la nation en la qualité d’associations d’aide et  de soutien aux catégories fragilisées par la maladie. Dans le cas de la prise en charge du diabète, les associations constituent une structure de relais, et source d’influence potentielle dans la trajectoire des soins. Cet acteur social est capable de contribuer de façon concrète au développement humain, à partir d’un certains nombres d’actions en faveur des personnes souffrant de diabète pour leur conserver une vie de qualité.

Ainsi, une analyse de la pratique associative demeure plus que nécessaire pour mettre en lumière le rôle joué par cette nouvelle génération d’acteurs non gouvernementaux. De notre part, nous avons choisi de porter le regard sur le rôle de l’association Assirem dans la prise en charge des enfants diabétiques au sein de la wilaya de Bejaia, suite à notre immersion dans cette organisation, à cet effet, notre réflexion se veut descriptive et analytique du rôle de cette association comme pourvoyeur d’aide et de soutien aux malades et aux familles d’un coté et de l’autre comme vecteur d’intégration sociale des enfants atteints de diabète.

Pour ce faire notre étude se voit structurée en deux parties, réparties chacune en chapitres comme suit :

Première Partie réservée au cadre théorique et méthodologique est constituée de :

· Chapitre I : portant sur la problématisation de l’objet, dont les raisons et les objectifs de la recherche sont déterminées, avec la revue littéraire de quelques études antérieures, et l’élaboration de la problématique, les hypothèses de recherche et la
définition des concepts clés de la recherche.

Chapitre II: réservé   au mouvement associatif     comporte
des généralités sur les

associations, un aperçu historique du mouvement associatif au Maghreb, et en Algérie et enfin état des lieux des associations en Algérie

Chapitre III : d’ordre méthodologique contient une  présentation du lieu et de la duréede  stage,  définition  de  la  population  mère,  de    la  population  enquêtée,    la détermination de la théorie d’échantillonnage, et de  la taille de l’échantillon, et la

description de la méthode et technique de recueil de données.

Introduction
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La deuxième partie dite pratique recouvre l’analyse et l’interprétation des données de terrain est composée de

· Chapitre IV sur la prise en charge des enfants atteints du diabète
· Chapitre V : traitant du recours des parents et des enfants malades à l’association « Assirem »
· Chapitre VI : concernant le rôle de l’association ASSIREM dans la prise en charge des enfants atteints de diabète
· Chapitre VII : portant sur les activités de l’association « Assirem », et intégration sociale des enfants diabétiques.
Enfin, une conclusion générale du mémoire, sous forme de synthèse suite à la discussion et la validation des hypothèses.

Chapitre I :
Problématisation de l’objet d’étude
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Introduction :

Ce premier chapitre présente les premières étapes d’une enquête qualitative, elle débute de nos raisons qui nous ont motivé à choisir ce thème ainsi les objectifs tracés dans notre étude, et à cet effet nous nous sommes contentées de prendre quelques études antérieures en relation avec notre thème pour son enrichissement théorique. Après cela nous avons entamé la question de départ à la formulation de la problématique et de diverses hypothèses de travail qui aboutira à la construction des principaux concepts clés essentiels à notre thème de recherche

1.
Les raisons de choix du thème :

Toute recherche scientifique repose sur des raisons qui justifie le choix du thème, de notre côté nous résumons dans les points suivants les objectifs et les raisons qui nous ont poussé à traiter ce thème

1.1. La raison subjective :

L’atteinte d’un membre de notre famille par le diabète nous a énormément touchés en raison de difficultés rencontrées dans le vécu difficile aussi des les complications engendrées par la maladie ajoutant à cela la prise en charge de manière générale couteuse

1.2. Les raisons objectives :

Étudiante en sociologie de la santé, la question de la santé et de la maladie nous interpelle, pour mettre l’accent sur l’aspect social du diabète.

· La complexité et la charge lourde de cette maladie vue sa chronicité.
· Augmentation du nombre d’enfants diabétiques dans le monde (environ 22 millions de personnes dans le monde, dont 480 000 enfants de moins de 14 ans).
· La sensibilité et la fragilité de la tranche d’âge des enfants atteints du (DT1) face à la maladie du diabète.
· L’extension du diabète dans le monde .plus de 220 millions de personnes a un diabète (diabète du type 1 et diabète du type 2 confondus). chaque année ce chiffre augmente de 6 millions.
· le taux élevé d’enfants diabétiques en Algérie. (30 nouveaux cas /an par 100 000 enfants)
2. Les objectifs de la recherche

Les objectifs de la recherche indiquent l’intention de l’étudiant et ce qu’il compte entreprendre dans sa recherche, dans le cas de notre recherche, nos objectifs de recherche sont les suivants :

· Décrire le rôle de l’association « ASSIREM » des diabétiques de Bejaia dans la prise en charge des enfants atteint du diabète.
· Acquérir des connaissances sur la nature de la prise en charge fournies par l’association des diabétiques « ASSIREM » à Bejaia.
15
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· Relever les différentes représentations des parents et des enfants diabétiques vis-à- vis du rôle de l’association Assirem dans la prise en charge des malades.
· Attirer l’attention du corps médical et paramédical sur le rôle des associations dans la prise en charge des malades.
· Identifier l’association comme acteur social intervenant dans la prise en charge des malades
· Appliquer nos connaissances théoriques et méthodologiques acquises durant notre formation en master sociologie de la santé sur le terrain.
16
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3.
Les études antérieures :

Dans cette partie nous proposons un ensemble de travaux d’études et de recherches scientifiques entamés en particulier par des sociologues et médecins et autres relatives à notre thématique de recherche

3.1. Première étude : Diabètes, Attitudes, Wishes and Needs (DAWN2)1

Cette étude représente une plateforme d’action pour la promotion de soins du diabète axés sur la personne, a était mené en 2011 et guider par Novonordisk en partenariat avec la Fédération internationale du diabète (FID), l'Alliance internationale des organisations de patients (IAPO), le Centre de diabète (Sténo)et plusieurs autres partenaires nationaux, Cette étude avait été précédée il y a dix ans en 2001 d'une enquête similaire, DAWN, qui avait conclu à une importante anxiété des patients diabétiques , un mauvais résultat de leur qualité de vie , des lacunes importantes des systèmes de soins, et un manque absolu au renforcement thérapeutique, de ce fait une tentative a été prise après dix ans, cette étude qui a été jamais faite au paravent elle est la première à l’échelle internationale traitant les aspects psychosociaux de la prise en charge du diabète.

Objectif de l’étude

le but élémentaire de cette étude est d’identifier les besoins et souhaits des personnes diabétiques et de leurs proches et aussi ceux des professionnels de santé sur les aspects psychosociaux de la prise en charge du diabète.de plus l’un des intérêts de l’étude DAWN 2 est d’enrichir les courants pédagogiques en éducation thérapeutique dans le diabète

L’échantillon de cette étude

Cette étude a touché17 pays sur 4 continents pour comprendre la dimension psychosociale du diabète, et l’Algérie fait partie prenante dans cette étude qui a été faite sur la base d’un échantillon de 919 personnes dont 519 vivants avec un diabète, 120 membres de leurs familles et 280 professionnel de la santé issus de différentes régions d’Algérie. Ce qui est de l’échantillon générale de l’étude DAWN 2 cette étude avait interrogé près de 15 438 personnes : 8 596 personnes diabétiques, 2 057 personnes qui sont des proches et 4 785 professionnels de santé (médecins généralistes [MG], médecins spécialistes, infirmier(ère)s, diététicien(ne)s, éducateurs, conseillers de santé).

Méthodologie de recherche

Les choix méthodologiques faits par l’équipe internationale de chercheurs (sociologues, épidémiologistes, psycho- logues, sciences médicales, patients, chercheurs affiliés à des centres de recherche sur le diabète) ont consisté à choisir des instruments de mesure validés comme les échelles de mesure de la dépression, du bien-être, des difficultés relationnelles, de l’auto-efficacité perçue, du degré d’estime de soi adaptées au diabète. Cette
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1 Diabète Voice, volume 49, Numéro spécial, juin 2004 pour plus d’information consulté le site www.dawwnstudy.com
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étude a été réalisé Avec l’approche mixte (qualitative, quantitative) pour cela elle a opté d’abord pour les entretiens conduits en face-à-face ou par téléphone ou par Internet, en fonction des accès numériques disponibles dans les différents pays.

Ensuite les questionnaires étaient complétés par des questions ouvertes et la possibilité pour les participants de rédiger des récits libres sous forme de témoignages d’expérience.

Les résultats de l’étude :

Pour cette étude nous sommes intéressées uniquement aux résultats concernant l’Algérie et cette dernière a conclu donc :

· Que L’Algérie est parmi les pires pays en termes de discrimination concernant cette maladie sur les 17 autres pays.
· DAWN 2 révèle que le diabète est un fardeau physique et psychologique pour de nombreuses personnes atteintes de diabète en Algérie.
· La détresse psychologique liée au diabète est associée à l'auto-prise en charge insuffisante, qui peut conduire à un mauvais contrôle de la glycémie et à plus de complications. Une prise en charge adaptée aux besoins quotidiens du patient aura un impact positif sur son bien être émotionnel.
· Quelques personnes atteintes de diabète ont constaté que leur état a un effet positif sur certains aspects de leur vie.
· Les problèmes sociétaux sont soulignés par la forte proportion de personnes discriminées en raison de leur diabète.
· Seulement la moitié des personnes atteintes de diabète dans DAWN 2 ont déclaré avoir reçu une éducation structurée. (Éducation thérapeutique)
· D’une maniéré générale ; Les résultats de l’étude DAWN2 montrent que les personnes vivant avec un diabète, mais également les membres de leurs familles, souhaitent disposer d’un soutien psychosocial et de programmes d’éducation qui prennent en compte, non pas seulement les aspects médicaux, mais qui les aident à dépasser les obstacles et les difficultés sociales, émotionnelles, économiques, familiales, induites par les contraintes du diabète et des soins qu’il requiert.
L’apport de cette étude a notre thématique de recherche :

   Cette étude est importante pour notre recherche car en premier lieu parmi les 17 pays touchés dans cette étude  l’Algérie y figure, en second lieu elle a mentionné les besoins et les difficultés rencontrées chez les diabétiques ,troisième point elle a déterminé les différentes lacunes importantes dans notre système de soins, et dans la prise en charge de cette maladie d’une manière générale, et enfin elle a démontré les insuffisances liées aux programmes d’éducation thérapeutique.
18

Chapitre I :
Problématisation de l’objet d’étude

[image: image35.jpg]



3.2. Rapport : Echantillon National Témoin Représentatif des personnes Diabétiques traitées) ENTRED2

Ce rapport (échantillon national témoin représentatif des personnes diabétiques traitées) ENTRED travaillant sur l’information et l’éducation reçues par les personnes diabétiques, les pratiques éducatives des médecins, ainsi que les attentes des personnes diabétiques et des médecins. Guider par le groupe d’experts « démarche éducative » de l’Inpes (Cécile Fournier, Amélie Chabert, Helen Mosnier-Pudar, Isabelle Aujoulat, Anne Fagot-Campagna, Arnaud Gautier).Plusieurs partenaires se sont donc associés pour Entred : l’InVS, les deux régimes de l’Assurance maladie (CnamTS, RSI), l’Inpes et la HAS. Ceci afin d’obtenir à la fois des informations d’ordre médical, économique, social et de contrôle de la qualité des soins, et de permettre l’amélioration des pratiques médicales et de la qualité de vie des personnes diabétiques.

Date et lieu de l’étude :

Cette étude réaliser en France et a pris 3 ans de recherche de septembre 2007 à décembre 2010

Objectifs de la recherche :

Les objectifs concernant cette recherche tout d’abord, répondre aux besoins d’informations en santé publique sur le diabète ensuite la description épidémiologique des caractéristiques et de l’état de santé des personnes diabétiques, ainsi la qualité de la prise en charge médicale. La présentation de la démarche éducative reçue par les personnes diabétiques proposée par leurs médecins, et l’analyse du vécu et des besoins des patients et des médecins en matière d’information et d’éducation. Enfin tracer le parcours de soins (recours au médecin traitant, aux spécialistes, à l’hôpital et aux paramédicaux).

Échantillon d’étude :

Cette étude a constitué un échantillon d’environ 9000 personnes diabétique adultes, ayant un diabète de type 1 ou 2choisit d’une manière aléatoire comme population principal et comme Population secondaire il s’agissait d’interroger le plus grand nombre possible de médecins assurant le suivi des personnes diabétiques interrogées (médecins généralistes ou médecins spécialistes du diabète).

La méthode utilisée :

En premier lieu enquête médecin-conseil : dans chaque service médical local des deux régimes d’Assurance maladie, un médecin-conseil local a adressé un courrier aux personnes tirées au sort pour leur expliquer l’intérêt de l’enquête, solliciter leur participation et la transmission de leur numéro de téléphone, avec enveloppe retour. Et enquête patient
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2 Fournier C, Attali C, Bocquet –Chabert A, Monsieur –PUDAR H, Aujoulat, Anne Fagot, Arnold Gautier, pour le groupe expert « démarche éducative » de INPS .Besoins d’information et d’education des personnes diabétiques, pratiques éducatives des médecins, étude ENTRED, France 2007 BULL Epidemiol Hebd.2009 ; 42-43, 460-464, http://www.insv.sante.fr /beh / 2009/42-43/index .htm
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Par auto-questionnaire ou le médecin-conseil a ensuite adressé par la poste à l’ensemble des personnes (à l’exception de celles ayant exprimé leur refus) une nouvelle lettre et un auto-questionnaire détaillé, ainsi qu’une demande de coordonnées des médecins suivant leur diabète (généraliste et/ou spécialiste), avec enveloppe retour.

En second lieu l’enquête médecin-soignant par auto-questionnaire, pour les personnes diabétiques ayant à la fois renvoyé leur auto-questionnaire et transmis les coordonnées d’un médecin-soignant, les médecins-enquêteurs vont contacter les médecins-soignants par téléphone pour leur présenter l’étude, vient après le suivi de consommation médicale : le suivi a été réalisé pendant trois années consécutives par l’Assurance maladie sur l’ensemble des personnes de l’échantillon.

Pour finir, enquête hospitalière réalisée par extraction des données hospitalières .Et l’enquête de mortalité ; réalisée ultérieurement par l’Assurance maladie, à partir de l’extraction des données géographiques (département, commune ou pays de naissance).

Les résultats de l’étude :

Les résultats ressortis par cette étude sont comme suit

· Des attentes fortes en matière d’information, même chez les personnes s’estimant déjà bien informées (85%DT1-79%DT2).
· Des compléments éducatifs à la prise en charge déclarés par plus d'un tiers des personnes DT1, et moins d’une personne DT2 sur 5
· Capacité à mettre en œuvre les recommandations données pour la gestion du diabète : une capacité partagée par plus de 90% des patients pour la gestion du traitement médicamenteux et la surveillance, mais par ¾ des patients pour l’adaptation de l’alimentation et de l’activité physique
· Des recommandations pour le diabète vécues comme acceptables par la majorité des patients, mais pourtant « gênantes » par plus de la moitié des personnes DT1 et plus d’un tiers des personnes DT2
· Près des trois quarts des médecins généralistes et un quart des médecins spécialistes du diabète déclarent ne jamais donner de rendez-vous pour un temps d’éducation thérapeutique qu’ils assureraient eux-mêmes.
· Parmi les médecins généralistes, la majorité (71%) déclare que certains de leurs patients bénéficient d’une éducation thérapeutique, 18% déclarent que leurs patients n’en bénéficient pas et seulement 11% déclarent que la majorité de leurs patients en bénéficie.
· Des freins cités aussi souvent par les généralistes que par les spécialistes: Les deux premiers freins évoqués par les médecins dans la démarche éducative avec leurs patients diabétiques sont le manque de temps (79% des spécialistes et 76% des généralistes) et le manque de professionnels ou de structures relais pour prolonger L’éducation.
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L’intérêt de l’étude pour notre thème de recherche :

Cette étude est importante dans notre recherche premièrement car elle met en évidence la complexité de la prise en charge du diabète en France vue la spécificité de cette maladie et sa chronicité.

Deuxièmement elle a mis en lumière la trajectoire, le processus vécu par ces diabétiques, troisièmement comme ils ont utilisé un large échantillon sa nous a permis de connaitre l’image globale des personnes diabétiques en France. Quatrièmement elle a identifié Les besoins en matière d’éducation et plus précisément d’éducation thérapeutique.

Finalement ce qui nous a captivés c’est l’aide de certaines associations en France afin de mieux comprendre cette maladie et cerner les difficultés de prise en charge rencontrés et sont : l’Association française des diabétiques (AFD) et de l'Association de langue française pour l'étude du diabète et maladies métaboliques (Alfédiam) et de l'Association nationale de coordination des réseaux diabète (Ancred).

3.3. Troisième étude3 : thèse médical réalisé par LAHOUCINE Anjjar en 2008

Une étude médicale de Lahoucine Anjjar, pour l’obtention du doctorat en médecine de la faculté de médecine et de pharmacie réaliser en 2007sur les difficultés de la prise en charge de l’enfant diabétique insu lino-dépendant l’hôpital d’Agadir (au Maroc).

Les objectifs de l’étude :

Concernant cette thèse l’auteur veut déterminer d’abord les difficultés rencontres chez les enfants diabétiques ensuite de montrer l’impact de cette maladie sur les parents et la vie familiale et enfin d’indiquer l’importance de l’éducation diabétique pour faciliter l’adaptation à la maladie et à surmonter les différentes difficultés.

Date et lieu de l’étude :

Cette étude a été effectuée au service de pédiatrie de l’hôpital régional d’Agadir, pendant l’année 2007 et elle Concerne les enfants diabétiques hospitalisés.

La  Population de l’étude :

Il s’agit d’une étude prospective portant sur 39 enfants diabétiques insulinodépendants Colligés au service de pédiatrie de l’hôpital régional d’Agadir. Elle a sélectionné comme tranche d’âge les enfants diabétiques insulinodépendants âgés d’1 an à 16 ans hospitalisés au moins une seule fois au service de pédiatrie. Pour cela elle a écarté Les enfants présentant un autre type de diabète (Diabète non insulinodépendant.), Les diabétiques âgés de plus de 16 ans et moins d’un an et Les nouveaux nés de mères diabétiques.
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3 ANJJAR Lahoucine, sa thèse sous le thème : difficultés de la prise en charge de l’enfant diabétique insulinodépendant à l’hôpital d’Agadir pour l’obtention du doctorat en médecine, soutenue publiquement en 2008 monbres de jury : Pr.de pédiatrie M.BOUSEKRAOUI ; Pr .L .ESSAADOUNI professeur agrégée de médecine interne.
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La méthode utilisée

Les données sont recueillies dans des fiches préalablement établies, les sujets ont été examinés au cours d’entretiens cliniques, ou ils étaient directement interrogés. L’observation était complétée par des informations issues des dossiers médicaux. Les parents ont étaient interrogés sur les problèmes familiaux actuels ou dialectologiques chez l’un des parents ainsi les différentes difficultés observées lors de la prise En charge de leurs enfants.

Les résultats obtenus

· Parmi les enfants hospitalisés au service de pédiatrie durant l’année 2007 seul 11 enfants se présente pour la première découverte du diabète, ce taux est très faible même pour la population générale et ne reflète pas l’incidence du diabète.
· L'annonce d’une maladie chronique, telle que le diabète, chez l’enfant, engendre chez les parents une panoplie d'émotions. La peine, la colère et la culpabilité qui se succèdent et s'entremêlent.
· Il est certain que le diabète engendre un bouleversement dans la vie familiale, dans cette étude environ 13 familles, ont des problèmes familiaux qui aboutissent dans 2 cas à la rupture au sein de la famille, surtout chez les familles qui ont un statut socio-économique moyen (elles évaluent mieux les risques et les contraintes de la maladie).
· L’éducation diabétique a pour objectif de surmonter les difficultés de prise en charge et favoriser l’adaptation à la maladie, dont la nécessite d’une coopération globale de tous les intervenants pour améliorer la qualité de vie des enfants.
· Les problèmes familiaux (conflits, séparations…) sont fréquents, ils concernent environ le tiers, 13 familles, qui apparaissent surtout après la découverte du diabète de leur enfant, ou à l’occasion d’une hospitalisation, deux cas de séparations ont été observées.
· Les parents pensent, dans la majorité des cas, que l’équipe médicale et paramédicale a un rôle dans : l’aide à comprendre le diagnostic et d’informer sur la maladie. Par contre la prise en charge psychologique n’est pas fournie pour tous les patients.
· On a constaté dans l’étude que la majorité des enfants dont l’âge est supérieur à 8 ans sont autonomes pour les soins : glycémie, injection, bandelettes urinaires, alors que les enfants dont l’âge est inférieur de 8 ans dépendent de leurs parents
· Les réactions des enfants suite aux injections quotidiennes différent soit : douleur chez neuf, et acceptation passive chez 12, et 6 refusent le traitement (Figure 10).
· 90% des enfants de notre étude n’arrivent pas à différenciées entre les aliments autorisés et ceux qui sont interdits.
· 8 % des enfants de cette étude ont un âge de scolarisation ne le sont pas, soit parce que leur maladie les obligent à s’absentiez très fréquemment, et ils n’arrivent donc plus à suivre en classe ou leurs parents ne trouvent pas les moyens de pouvoir, subvenir à leurs besoins scolaires et médicaments, de temps plus que l’analphabétisme et fréquent.
· L'adaptation et l'acceptation des parents au diabète et à son traitement favorisent l'apprentissage de l'autonomie chez l'enfant diabétique quel que soit l'âge de celui-ci.
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Cela ne se Fait pas tout seul: la collaboration de la famille, des amis, du système scolaire, de l'équipe médicale et des associations est essentielle.

L’apport de cette étude pour notre thème de recherche

L’apport de cette étude c’est que cette dernière traite la question de la prise en charge ainsi les difficultés rencontrées dans la gestion de cette maladie, aspect essentiel dans notre recherche d’une part, et d’autre part le bouleversement familial, le vécu des parents et des enfants. De plus elle a démontré l’importance de l’éducation du patient (éducation thérapeutique) dans la prise en charge de cette maladie.

3.4. Quatrième étude: étude sociologique sur les associations réalisées par Omar DERRAS en Algérie4.

L’enquête à l’origine de cette publication a était réaliser a l’initiative de la fondation Friedrich Ebert dans le cadre du projet triennal fiancé par la commission européenne et intitulé programme de coopération avec la société civile en Algérie la budgétaire sur la quelle ce financement a été effectuer est initiative européenne pour la démocratie et les droits de l’homme, IEDDH

Une nouvelle enquête nationale a été réalisée par le sociologue Omar Derras et publiée par la fondation allemande Friedrich Ebert sous le titre “Le phénomène associatif en Algérie”.

Cette étude porte sur 24 wilayas et 446 associations algériennes activant sur le terrain. L’auteur de l’étude a d’abord rappelé les trois grandes périodes ayant marqué le mouvement associatif algérien avant l’instauration du multipartisme : la période coloniale, la période allant de 1971 à 1980 et celle d’avant 1988.

Les objectifs de l’étude :

Il s’agit pour le chercheur de faire un état des lieux des associations actives et présentes sur le terrain dans le but de saisir :

1. La vitalité réelle des associations en Algérie

2. La participation associative actuelle en Algérie.

3. De fonctionner une banque de données fiable et crédible sur les associations locales et national pour la constitution d’un observatoire national sur les associations en Algérie.

4. Dégager une typologie (provisoire) et de l’affiner progressivement à traves des études et des recherche ultérieurs sur l’espace associatif, pour en retracer les perspectives d’évolution et de développement.


4DERRAS Omar,le phénomène associatif en Algérie, édition fondation Friedrich Ebert ,2007.
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Les  problématiques élaborées dans cette étude :

Omar Derras  a élaboré quatre (04) problématiques dans son étude

La première problématique renvoie aux problèmes financiers et matériels dont souffre la plupart des associations en Algérie.

La deuxième problématique est liée aux aspects structurels et organisationnels notamment dans la gestion des ressources humaines s’agissant des compétences au niveau savoir être et des savoir relationnels et de bonne gouvernance.

La troisième problématique concerne la démobilisation la démotivation des membres de bureau qui ne sont pas convaincue des actions qu’ils mènent soient en raison de mésententes qui minent la bonne ambiance au sein des l’association, soit à cause de la saturation et de la déception ressenties lorsque les dépenses d’énergie et les efforts investie ne sont pas sanctionnés par des satisfactions morales

La quatrième problématique : est relative à l’arsenal al juridique en vigueur qui est devenu inadapté et stérilisant .ainsi beaucoup de ces articles doivent faire l’objet d’une clarification et d’une réactualisation afin de le rendre plus prémessif et moins ambivalent, et surtout de lever toutes les entraves et les équivoques pour réduire, voir bannir, les pratiques discriminatoires et coercitives des commis de l’Etat charger des dossiers des associations.

Méthodologie de recherche :

Le chercheur a appréhendé par une grande enquête empirique quantitative et qualitative qui va englober la majorité des wilayas de l’ouest, six (06) wilayas du centre Cinque (05) wilayas de l’East et trois (03) wilayas du sud en raisons du peu de travaux scientifique sur le phénomène associatif en Algérie.

Pour la détermination de son échantillon OMAR DERRAS c’est basé sur trois (03)

critères principaux :

1. Possession d’un local ou d’un domicile fixe.

2. Disposer de programmes d’activités avant et en  cours de réalisation.

3. Présence et stabilité des membres de bureau.

DERRAS pour son étude à utiliser deux questionnaires comme outils d’investigations pour son enquête :

1. Le premier questionnaire est destiné aux élus de l’assemblé populaire de la wilaya (APW) aux responsable des affaires culturelles et au responsables du bureau des associations au niveau de chaque wilaya le questionnaire comporte douze(12) questions.

2. Le deuxième questionnaire est destiné à un membre du bureau de chaque association, de préférence à son président le questionnaire contient quatre-vingt dix-huit (98) questions en majorité fermé ou à repenses multiples et quelques questions ouvertes.
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Difficultés de l’enquête :

1. Le refus des responsables des bureaux d’associations agrées de collaborer, notamment lorsqu’il s’agit de leurs demander leurs effectifs.

2. Le manque de visibilités des associations, l’instabilité de leurs lieux de travail et de leurs adresses permanente, beaucoup de difficultés ont été rencontrés pour retrouver les associations vivantes et actives.

3. Les enquêteurs ont beaucoup soufferts pour instaurer des rapports de confiances avec les responsables des associations et les convaincre de l’utilité de l’enquête ces facteurs ont amplement démobilisé et démotivé beaucoup de nos enquêteurs.

Les résultats d’enquête :

1. L’enquête en question montre que la majorité des associations algériennes (plus de 75%) ont été créées (et agréées) entre 1990 et 2004, surtout dans la période 1995-1999 (154 associations, soit 34,5%) et les années 2000-2004 (129 associations, 28,9%). Dans l’étape suivante, l’espace associatif a connu un certain refroidissement, puisque
seules 30 associations ont été créées de 2005 à nos jours. Le tableau relatif aux associations, agréées entre 1990 et 2000 par la wilaya, indique que 74 associations (plus de 35%) ont été constituées à Adrar et Tamanrasset, dans le sud du pays, durant cette période tourmentée, contre 72 associations (moins de 25%) dans 5 wilayas du Nord (Alger, Oran, Tizi-Ouzou, Boumerdès et Bejaïa).

2. Par ailleurs, l’enquête montre que la totalité des associations enquêtées souffre d’un “manque de moyens financiers et de locaux”, une situation qui les place dans une posture de dépendance vis-à-vis des bailleurs de fonds et des pouvoirs publics. Très peu d’associations, atteste M. Derras, sont aidées par des ONG ou disposent d’un personnel permanent pour assurer la permanence. Il confirme, aussi, une prédominance des associations sociales (43%), des associations culturelles (27,8%) et des associations sportives (13,7%). Cette tendance de structuration de l’espace associatif actif actuel fait dire au sociologue que les “revendications et la remise en cause de l’ordre étatique (…) Ne sont pas à l’ordre du jour”.
3. D’autres constats seront aussi établis. Le phénomène associatif en Algérie, révèle Omar Derras, est “urbain” et “de jeunesse”. Ce dernier enregistre, en outre, une
tendance chez les femmes de vouloir s’engager dans de petites associations de moins de 20 adhérents (35,2%). Et alerte sur le taux de mortalité associative qui affecte,

selon lui, “un nombre très élevé d’associations”. Alors que les chiffres officiels font état de plus de 75 000 associations, Omar Derras estime, pour sa part, qu’il n’existe que 1 000 à 1 500 associations au niveau national réellement actives sur le terrain. Il conclut que son échantillon représente 80% à 85% des associations actives
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L’intérêt de l’étude pour notre thème de recherche

Cette étude est importante pour notre recherche car DERRAS OMAR a traité la question des associations, leurs fonctionnements subventions et plus important le mouvement associatif Algérie, chose importante dans notre étude de recherche mais ce qui nous a interpelé et incité à choisir cette étude de DERRAS c’est que ce dernier a inclue la wilaya de Bejaia dans sa recherche, qui est notre terrain de recherche

Conclusion

Les études antérieures que nous avons sélectionnées dans cette étape nous aiderons et orienterons afin de mieux cerner et développer notre problématique de recherche et l’élaboration de nos hypothèses
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4.
Problématique:

Parmi toutes les maladies qui sévissent dans le monde, les maladies chroniques constituent l'une des plus redoutables durant ce siècle, elles sont actuellement responsables de 60% de la charge de morbidité et progressent à un rythme tel que, d’ici à 2020, les pays en développement peuvent s’attendre à ce que leur charge de morbidité soit imputable à 80% aux maladies chroniques selon l’organisation mondiale de la santé (OMS)5 .

Le diabète figure parmi ces maladies ; au cours de ces dernières décennies une augmentation constante du nombre de cas de diabète est enregistrée avec des prévalences en progression à l’échelle mondiale. On estime que 422 millions d’adultes vivaient avec le diabète en 2014, comparé à 108 millions en 1980. La prévalence mondiale (standardisée selon l’âge) du diabète a presque doublé depuis 1980, passant de 4,7 % à 8,5 % chez la population adulte, selon le rapport mondial de la sante établit par l’OMS.6

A présent, l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) estime qu’à travers le monde plus de 220 millions de personnes ont un diabète dont un diabète de type 1 et de type2, chaque année, ce nombre augmente de 6 millions de personnes, en particulier chez les moins de 15 ans (diabète de type 1) et les personnes âgées de plus de 45 ans (diabète de type 2). Ainsi, l’OMS estime qu’en 2030, il y aura 370 millions de patients diabétiques dans le monde.

Aussi, sur le plan épidémiologique, on relève que le diabète de type 1, se déclare en 50% des cas avant l’âge de 20 ans, il touche environ 22 millions de personnes dans le monde, dont 480 000 enfants de moins de 14 ans, ces cas de diabète de type 1 ne sont pas réparti uniformément. En France, on estime actuellement que 180 à 200 000 personnes ont un diabète de type1 mais, chaque année, environ 2 000 nouveaux cas de ce type sont diagnostiqués3. Alors, En Algérie, quelle est la situation du diabète ?

Le diabète constitue un problème majeur de santé publique en Algérie, Il touche les couches les plus jeunes de la société ; selon la fédération Algérienne, sur une population estimée à 32 millions d’habitants, le nombre de diabétiques a atteint le chiffre de 2 millions dont 21% d’insulinodépendants, on compte aussi 20% d’enfants diabétiques pendant l’année 20067. Par ailleurs lors du congrès de 2016 ,en marge de la clôture de la 9eme journée de diabétologie, Mahmoud Touhami, responsable et directeur de l’établissement pour la prise en charge des enfants diabétiques à la wilaya d’ Oran interrogé sur cette question, avance


5 DR KRA KOUAKOU EUGENE sa thèse de magister en administration sanitaire et sante publique filière : gestion des programmes de sante PROMOTION (2010-2012) encadré par Dr mouwafaq safwane portant sur : partenariat ministère de la sante - société civile dans la prise en charge globale de l’insuffisance rénale chronique terminale : cas du centre médico-social attakafoul d’ait melloul .p.45
6http://www.who.int/.fr  visité le 05/05/2017


7SELLAMI ouassila : sociologue à l’université d’Oran, son mémoire sur le thème : pratiques alimentaires des femmes diabétiques, réalisé on vue de l’obtention d’un magister en sociologie de la santé, sous la direction du professeur Mabtoul Mohamed en 2009-2010, pages.
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qu’ une augmentation continue de cette maladie est enregistrée auprès des enfants de moins de 15ans avec une « incidence de 30 nouveaux cas /an par 100 000 enfants »8.

Par ailleurs, le diabète de type 1 est la plus fréquente des maladies auto-immunes.

La destruction par le système immunitaire des cellules sécrétant l’insuline au niveau du pancréas provoque une insulinopénie et oblige à supplémenter quotidiennement le patient en insuline. Les patients diabétiques de type 1 doivent donc réaliser des injections sous-cutanées pluriquotidiennes en continu et évaluer la dose d’insuline à s’injecter pour maintenir leur glycémie dans des taux recommandés.

Le diabète1 est
une maladie chronique pouvant entrainer des complications aigues et

· long terme, ainsi il nécessite deux types de prise en charge thérapeutique , une initiale et autre, de long durée dont un suivi continuel de l’état de santé du patient pour freiner les complications aigues.

La prise en charge initiale est généralement dispensée auprès de l’établissement hospitalier de soins, en effet, suite à l’annonce du diagnostique par un médecin qualifié, un schéma d’insulinothérapie est choisi pour la personne atteinte en fonction d’un certain nombre de paramètres notamment (l’âge de l’enfant, contexte familial et mode de vie, habitudes alimentaires et pratiques sportives). Associée à l’insulinothérapie, la prise en charge diététique reste un élément essentiel et indispensable, aussi l’éducation thérapeutique qui est axe primordial dans le cas de cette pathologie, pour l’aide aux familles et aux enfants à la prise en charge de l’état de santé, à la compréhension de la maladie et du traitement afin de conserver une vie de qualité.

En outre, pour but d’éviter les complications aigues et chroniques, et pour la prévention des facteurs de risques, une prise en charge à long terme de la personne diabétique est assurée par une équipe spécialisée hospitalière, ou des consultations médicales d’un nombre de 3 à 4 par an sont réalisées, voire plus si les glycémies ne sont pas satisfaisantes. En fait, le suivi du patient atteint de diabète de type 1 permet de détecter, les facteurs de risque cardio-vasculaires associés, aussi, la recherche de pathologies auto-immunes associées, encore plus, la recherche de complications micro ou macroangiopathiques.

Cependant, vue l’importance de la pathologie du diabète, est les complications graves, engendrées, une prise en charge totale, de qualité par une équipe pluridisciplinaire demeure plus qu’une nécessité. Or , des études et des recherches un peu partout dans le monde , ont mi l’accent sur les limites de la prise en charge médicale en milieu hospitalier pour dévoiler les carences et leur insatisfactions notamment en matière de laide psychosociale et l’éducation thérapeutique qui font défaut dans les établissements de santé. A ce propos, les résultats de l’étude DAWN2 (DIABETE ATTITUDE WICHS AND NEEDS) décèlent que les personnes vivant avec un diabète, mais également les membres de leurs familles, souhaitent disposer d’un soutien psychosocial et de programmes d’éducation qui prennent en compte, non pas seulement les aspects médicaux, mais qui les aident à dépasser les obstacles et les difficultés


8www.radioalgerie.dz article/2016, 13/02/2016. 15 :00 interview
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sociales, émotionnelles, économiques, familiales, induites par les contraintes du diabète et des soins qu’il requiert.5

En revanche, le diabète est une maladie couteuse pour les systèmes de santé, pour les malades et leurs famille, voir pour la société dans l’ensemble, il est considéré comme responsable d’importantes pertes économiques, vue des couts médicaux directs et des pertes d’emploi et de salaires. Cependant, il semble licite de se poser la question de l’existence de d’autres formes d’organisations, de structures de relais pour l’aide et le soutien des patients et des familles dans la prise en charge du diabète, voir même la contribution pour pallier aux insuffisances des moyens dans les structures de soins.

Ainsi, dans l’idée du soutient social aux patients, on s’est habitué à concevoir une association. L’associatif, le secteur associatif, les associations, un ensemble de mots fréquemment et invariablement utilisé pour designer une réalité, celle d’existence de structures de relais pour répondre aux besoins spécifiques de personnes accablées et fragilisées par les maladies et leurs familles. Cependant , pour certaines pathologies des associations existent depuis de nombreuses décennies et peuvent également constituer des lieux de soutien9 , ces associations conduisent des missions très diverses : information, accueil, entraide, soutien des personnes concernées, sensibilisation du public, formation des malades, des familles et des professionnels, développement et gestion de programmes sociaux, d’information et d’éducation thérapeutiques, d’accompagnement et d’accès aux soins.10

Par ailleurs, l’intérêt pour la question associatif dans le monde a donné naissance à la Sociologie des Association et à des travaux de recherches de certains auteurs notamment Alex de Tocqueville (1835 1840), qui déjà à l’époque s’est intéressé aux associations américaines pour une comparaison avec celles de l’Europe, apparu dans son ouvrage intitulé

· De la démocratie en Amérique ». Après sa visite au Etat Unis en 1831, Tocqueville avait été fort impressionné par le penchant des Américains à s’engager volontairement dans des associations, phénomène peut présent à la même époque en Europe (les américaines de tous les Age, de toute les conditions, de tous les esprits, s’unissent sans cesse).

De leurs cotés, La ville et sain Saulieu tentent dans leur ouvrage intitulé Sociologie des Associations : des Organisations a l’épreuve du changement sociale) de comprendre le mode complexe des associations dans la réalité de son expérience quotidienne. L’ouvrage est le résultat de la rencontre de sociologues explorant les formes contemporains de coopération et de responsable associatives en quête d’une maitrise des problèmes d’organisations et de gestion.ainà si partir de là il constate que les associations ne peuvent être assimilées ni aux niveaux des entreprises ni à des organisations para publique elles ne sont pourtant pas marginales elles fournissent dans la société des éléments pour penser des questions actuelles qui concerne tous les citoyens.


9 Herzlich Claudine, sociologie de la maladie et de la médicine, édition Armand colin, paris 2013.p.116
10 Rocher, introduction à la sociologie générale changements social , édition HURTUBISE, HMH, LTEE, p.462.
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Mais , le En Algérie, le mouvement associatif est un phénomène relativement récent et très peu analysée, particulièrement durant la période coloniale qui est de surcroit, et riche d’enseignements notamment dans les modalités d’action et de mobilisation social, culturel, et de demande civil a l’Etat. Ainsi l’expérience de l’espace associatif algérien durant cette époque a pu préparer des conditions d’émergence d’un véritable mouvement associatif en réponse aux attentes du mouvement de libération national11 . Schématiquement l’Algérie est passée par trois 03 grandes périodes : phase d’d’enthousiasme (1990 à 1993), et de méfiance (1993 à 1999) et phase de maturité (1999 à nos jours)12.

A la fin des années 80, et depuis la promulgation de la loi de 04decembre 1990, l’Algérie s’est dotée de nombreuses associations à travers tout le pays13. Plus de 1000 associations nationales et 88.000 associations locales ont été recensées jusqu’au 25 août 2011, a indiqué, le Ministre de l’Intérieur et des Collectivités locales, Daho Ould Kablia. M. Ould Kablia a précisé encore que ces associations « n’activaient pas toutes effectivement », en affirmant que le nouveau texte permettra d’assainir la scène associative.

Parmi ces associations, 208 activent dans le domaine professionnel, 146 dans la santé, 142 dans les arts et la culture, 130 dans la jeunesse et les sports, 48 dans les sciences et technologies et 23 dans le domaine de la promotion de la femme. Neuf (09) associations ont pour champ d’activité la famille révolutionnaire, a ajouté le ministre.

Concernant les associations locales, on relève, selon les propos du même Ministre 19.568 associations de quartier, 15.035 de parents d’élèves, 14.774 associations religieuses et

14.365 associations sportives14

De sa part, la wilaya de Bejaia, compte à présent des associations culturelles, sportives, religieuses, et de l'assistance sociale. Ce qui caractérise ses organisations est leur but non lucratif qui est par contre d'ordre social et d'intérêt général. On constate que la ville de Bejaia est suffisamment doté de se genre d'organismes, c'est une potentialité qui offre une identité à la région notamment par l'organisation d'activités culturelles, des rencontres internationales, des festivités, etc. En ce qui concerne le nombre d’associations locales créées dans la wilaya de Bejaia depuis 1970 au 31 décembre 2008, nous avons dénombré au total 3 856 associations locales toutes activités confondues.15

Parmi toutes les associations d’ordre médico –social activant dans la région de Bejaia, nous avons ciblé l’association Assirem pour l’aide aux personnes diabétiques. La question


11 DERRAS Omar, le mouvement associatif au Maghreb, édition CRASC, n005, 2002-2013, 213 pages
12 https://www.l’avenirdu mouvement associatif en Algérie.html .visité site le10/05/2017  à 15 :45.
13 http://www.le mouvement associatif algérien se cherche encore .html visité le 08/02/2017 à 15 :00
14 http://www.algérie-focus.com/2011plus-de-89-000-associations-recences-sur-la scène national -ould -kablia. visité le 05/04/20217à20:21
15 Hamid Bouaiche, Système d'information de l'intelligence territoriale, Etude préalable sur le territoire de Bejaia, 2010.
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des associations et très difficile à cerner vue qu’elle englobe plusieurs aspects sociologiques (mouvements associatives, la solidarité, le lien social, les réseaux sociaux, le militantisme, l’engagement du bénévolat).

De notre part, nous tenterons de décrire la logique d’action de l’association Assirem, ainsi que sa contribution et implication dans le domaine de la santé. Cepeandant, l’association est appréhendée comme acteur producteur de la santé16. En effet, dans le cas de diabète, on a souvent tendance à penser qu’il s’agit d’une maladie qui touche seulement les personnes âgées et donc on imagine l’association comme un lieu de rencontre pour des retraites en manque de contacts humains. Or il serait faux et très préjudiciable à l’image de

l’association et au travail de l’association des diabétiques de continuer à alimenter cette image17.
Alors, il s’agit essentiellement pour nous, dans cette recherche d’identifier le rôle de l’association dans la prise en charge des enfants diabétiques comme étant acteur social, intervenant dans le domaine de la santé. Ainsi, notre recherche s’inscrit dans la perspective du courant interactionniste plaçant l’acteur social au centre de l’interaction quotidienne.

Le mouvement interactionniste centre leur analyse sur les relations entre l’individu (interaction), pour eux les individus sont des acteurs, ils pensent qui n’ya pas d’autre sens à chercher aux actions individuelles que celui qui est donner par l’acteur eux même.

Anslem Strauss considéré parmi les fondateurs de l’interactionnisme symbolique à, rendue hommage a ce courant dans son article en écrivant les interactions ont opté un grand intérêt au processus sociaux, impressionnée qu’ils avaient été tant par l’immensité du changement social que par ses potentialité (Strauss 1992)
De plus, Anselme Strauss, considérait que la société ne fonctionne pas sur un modèle de l’intégration fonctionnelle, l’ordre social est un ordre négocié, il n ya pas de fait en soi extérieur à l’individu, le sens vient en fait de la part du procès quotidien auquel il est soumis dans les interactions particulière.

Alors, c’est en référence au courant interactionniste et aux travaux de la Sociologie de santé, que nous essayerons donc d’analyser la pratique associative pour mettre en valeur le


16 BENKADA Houari, son mémoire : les associations d’aides aux malades à l’hôpital d’Oran : le cas d’une association .réalisé en vue de l’obtention d’un magister, sous la direction du professeur MEBTOUL Mohamed soutenue le 21mars2013.
17 Elisabetta Kronenberg-Lo Nigro, son Mémoire de diplôme post grade en économie et administration de la santé : les réflexions, les alternatives possibles dans la prise en charge du diabète, le rôle de l’association de patient, expert, Dr Jean-Pierre Randin, spéc. FMH en médecine interne et endocrinologie-diabétologie, octobre 2004, 65pages
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rôle de l’association Assirem dans la prise en charge des enfants diabétiques, et répondre à notre questionnement formulé comme suit :

· Quel est le rôle de l’association « Assirem » dans la prise en charge de l’enfant diabétique ?
· Comment l’association Assirem prend en charge les enfants diabétiques malades ?
· Qu’est ce que l’association Assirem est en mesure d’offrir aux enfants atteins de diabète ?
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5.
Les hypothèses :

La formulation d’hypothèses de travail consiste à réduire l’ensemble des questions à des énoncés concis et systématiquement justifiés par des résultats empiriques déjà connus ou des modèles théoriques considérés comme potentiellement valides19.

Une hypothèse est une affirmation a priori émis en relation une conduite avec la cause supposée à cette conduite .c’est la réponse supposée à la problématique posée. C’est une affirmation parce qu’a une question (problématique) peut correspondre plusieurs réponses et ici l’hypothèse devra être validée ou invalidée par l’analyse des outils utilisées. Lorsqu’une hypothèse n’est pas validée, reconnue comme variée par l’analyse des données elle est considérée comme fausse.20

Pour répondre à notre questionnement, nous avons émis les hypothèses suivantes pour une vérification sur le terrain.

1ère hypothèse :

L’association « Assirem » participe dans la prise en charge médicale des enfants atteints du diabète.

2ème hypothèse :

L’éducation thérapeutique assurée au sein de l’association « Assirem » permet aux enfants diabétiques de vivre en mieux leur maladie

3ème hypothèse :

Les activités de l’association « Assirem » au profit des enfants diabétiques favorisent l’intégration sociale des enfants diabétiques.


19Mathieu guider, méthodologie de la recherche, Edition ellipse marketing, S.A, 2004, 32 rue bargue 7540 paris cedex, p15.

20GRINSCHPOUN Marie-France, construire un projet de recherche en sciences humaines et sociales, 2ème édition Enrick, paris , 2014 , p.21
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6.
Définition de concepts clés :

Pour mieux cerner notre sujet d'étude, il est nécessaire de définir les principaux concepts qu'il porte. Il ne s'agit pas d'une simple définition mais d’une construction afin de rendre intelligible  le phénomène, c’est dire que la définition des concepts vise à faciliter la compréhension du texte aux lecteurs.

6.1.  Définition théorique du Rôle :

· Fonction assumé par un organisme, une force, un élément quelconque 21
La notion a des sens variées et peut être abordée selon des perspectives diverses. Du point de vue sociologique le rôle désigne la configuration des modèles de conduites relativement stables associées à une position ou une fonction dans un système. C’est l’aspect dynamique du statut. La psychosociologie souligne, quant à elle, l’importance des interactions concrète de rôle ou viennent se transcrire à la fois les rôles et les déterminants personnels, multiples, changeant au gré des situations réelles.22

Un rôle est l’ensemble des actions prescrites associées à une position sociale particulière (profession, statut, etc.) ou dans une situation spécifique (par exemple rituelle). La notion de rôle doit être rapprochée de celles d’acteur et de jeu. Présente dans la sociologie fonctionnaliste américaine (notamment chez Talcott Parsons), elle est aussi beaucoup utilisée par les sociologues interactionnistes, étudiant des scènes sociales particulières.23

Définition opératoire

Rôle :

c’est la fonction établit par une personne ou un ensemble de groupe pour atteindre un but ou un objectif bien déterminé et précis .

6.2.  Définition théorique de l’association: « action de se réunir d’une manière durable ; état des personnes qui sont réunis…. Groupement de personnes qui s’unissent en vue

D’un but déterminé »24

· En matière sanitaire, on peut penser que ces associations ont une responsabilités particulière dans l’établissement et le maintien d’une relation de confiance sans laquelle aucune politique de santé publique ne peut efficacement s’exercer concrètement … cette mission associative de médication parait d’autant plus justifiée que nous avons affaire à des problèmes sociaux qui mettent en cause la responsabilité morale des individus »25
Association de malades ou d’usages :


21Larousse dictionnaire de français, Larousse 2008pour la présente édition, P376.

22 FERREOL Gilles, dictionnaire de sociologie, édition armond colin, paris, 2009, p197. 23LEBARON Frédéric, la sociologie d’AàZ , édition Dunod ,Paris , 2009,p.105.
24REY-DE BOVE Josette et REY ALAIN, le petit robert, éd le robert, paris, P159.

25 GUYOT Jean Claude, « l’acteur associatif dans le champ de la politique locale de santé publique», in (sous la direction) de GUYOT Jean Claude et HERAULT Bruno, la santé publique un enjeu de politique municipale, Ed Maison Des Sciences De l’Homme d’Aquitaine, France, 2001, p.171.
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On peut dire qu’une association de malade est un groupe organisé de personnes souffrant d’une même maladie ou une catégorie de maladies26

Définition opératoire de l’association :

Groupement d’individus ayant une vision et pensée commune, tel que le diabète, myopathie (association DEFI) et à tracer des objectifs pour le bien être du malade.

6.3.  Définition théorique de la prise en charge :

Selon BERGERON et CAROLINE (1997) la prise en charge c'est aussi l'intervention visant à s'occuper d'une partie importante ou toute la problématique d'une personne ayant des incapacités, Ainsi la prise en charge serait donc une relation de confiance avec son médecin et le sentiment d'être compris et bien conseillé par lui peuvent apaiser, stimuler et réconforter. Cela est particulièrement vrai à l'heure d'opter pour un traitement ou de prendre des décisions dans l'intérêt de sa santé27.

Définition opératoire prise en charge :

Prendre en charge c’est s’occuper d’une personne proche de la famille ou nom et aussi de manière régulière soit par l’aide financière par l’argent ou autre.

6.4.  Définition théorique de la famille :

La famille est une unité sociale vouée à assurer, dans la plus part des sociétés, la socialisation primaire des individus. La famille est bien sûr un objet privilégié pour la sociologie : c’est dans la famille dès la prime enfance, que se transmettent des valeurs et des normes ,des compétences linguistiques et cognitives , des attitudes et des techniques du corps

· un ensemble de disposition qui va caractériser les individus tout au long de leur vie en ce sens, la famille est toujours au cœur du processus de reproduction sociale28.
Définition opératoire de la famille :

Ensemble de personnes et individus liée par des liens de parenté (père, mère, frères et sœurs) et qui partage les mêmes valeurs, normes, culture et tradition.

6.5.  Définition théorique Diabète :

Terme générique recouvrant plusieurs maladies qui ont en commun l’augmentation du volume des urines, avec fuite urinaires d’une substance chimique organique, généralement le sucre 29


26DIDIER Fassin, santé publique, l’état des savoirs, édition la découverte, paris, 2010, 458.

27Mémoire Approche sociologique de la prise en charge de la drépanocytose par le centre de référence de Niamey au Niger.

28 LEBARON Frédéric, la sociologie de AàZ, édition Dunod, paris 2009, p.61.
29BOURNEUF Jacques
et
DOMAT André, Petit Larousse de la médecine, Edition librairie Larousse, paris,

1989 p. 252.
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6.6.  Définition théorique du Diabète type 1 :

Le diabète de type 1 est une maladie chronique et auto-immune (c’est-à-dire que le corps détecte ses propres cellules comme étrangères et les détruit) qui se caractérise par l’arrêt de la production d’insuline. Cette dernière est une hormone produite par le pancréas et est nécessaire à la transformation en énergie du glucose présent dans le sang. L’arrêt de sécrétion d’insuline résulte en une accumulation de sucre dans le sang, appelée hyperglycémie. Le corps et ses organes ne reçoivent alors plus le combustible requis pour maintenir leur fonctionnement, puisque le sucre demeure prisonnier dans le sang. Les symptômes du diabète de type 1 (DT1) ne doivent jamais être pris à la légère : une hyperglycémie non corrigée peut être mortelle en quelques jours30

Définition opératoire du Diabète type 1 :

Diabète type 1 ou appelé aussi diabète insulinodépendant c’est une maladie qui détruit les cellules du pancréas, elle touche les sujets les moins âgés.son traitements impose l’utilisation d’injection régulière d’insuline dite traitement insulinothérapie, aux personnes atteints et aussi de suivre un régime alimentaire pour vivre longtemps car le diabète n’est pas une fatalité.

6.7. Définition théorique de l’éducation thérapeutique :

Définie comme l’aide apportée aux patients, à leurs familles et/ou leur entourage pour comprendre la maladie et les traitements, collaborer aux soins, prendre en charge leur état de santé et conserver et/ou améliorer la qualité de vie, nul doute que l’éducation thérapeutique ne peut se réduire à l’instruction, au développement du sujet psychique ou à son formatage culturel et social. Cependant, les pratiques se réduisent encore trop souvent à de l’information, de la transmission de savoirs et de savoir-faire ne prenant que partiellement en compte les

facteurs sociaux, environnementaux et personnels qui interagissent dans les problèmes de santé31.

Définition opératoire de l’éducation thérapeutique :

L’éducation thérapeutique du patient est un processus continue, dont le but est d’aider les patients à acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoins pour gérer au mieux leurs vie avec une maladie, aussi pour ne pas atteindre les complications de la maladie d’origine, car elle fait partie intégrante et de façon permanente de la prise en charge du patient.


30GEOFFROY, Louis et Gonthier Monique, Le diabète chez l’enfant, Éditions du CHU Sainte-Justine, Montréal,

2009.

31Chantal Eymard, Éducations thérapeutique du patient : modèle, pratique et évaluation, Edition INPES, rue 42 boulevard de libération, Sain dénis-France, 2010 page39.
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Définition opératoire d’un Enfant diabétique :

C’est
un
enfant
qui
développe
un
diabète
soit
à
sa
naissance
soit
dans
son

adolescence, se traitant par insuline (insulinodépendant) et suivant un régime  pour équilibrer

sa glycémie

6.8.  Définition théorique d’intégration :

L’intégration sociale est la forme d’intégration la plus aboutie. Elle consiste à permettre au citoyen handicapé psychique de nouer des relations sociales (liens de la vie courante, lien de collaboration, de sympathie, d’amitié, mariage) avec les personnes dont il partage les lieux et les activités. 32

L’intégration est la façon dont les individus sont inclus ou insérés dans le groupe, dans une société, etc. Émile Durkheim voit dans l’intégration à une société, à un groupe et à la famille le fondement même du lien social. L’intégration peut être décrite comme étant associée à la densité des liens sociaux. La notion de capital social telle que des auteurs comme Robert Putnam l’ont popularisée désigne en ce sens une forme particulière de l’intégration sociale. Le développement de types pathologiques de comportements ou de phénomènes sociaux (cf. anomie, pathologies sociales) a conduit à réévaluer l’importance des processus d’intégration (et de « désintégration ») dans la dynamique des sociétés contemporaines. La notion d’intégration est beaucoup utilisée, en France, au sujet de l’insertion sociale des populations issues de l’immigration.33

Définition opératoire de l’intégration :

C’est le fait de s’adapter et se familiariser avec un nouvel environnement, cultures, normes conditions

6.9. Définition théorique de représentation :  

Jean Claude Abric définit la représentation comme une vision fonctionnelle du monde qui permet à l’individu ou au groupe de donner un sens à ses conduites, et de comprendre la réalité à travers son propre system de références donc de s’y adapter, de s’y définir une place.
  Définition opératoire de représentation:


La représentation est ce par quoi un objet est présent à l’esprit, c’est une perception d’une image mentale dont le contenu se rapporte à un objet
32Dr ADDIL Mohamed, mémoire présenté pour l’obtention du diplôme de maitrise en administration sanitaire et sante publique, promotion sous le thème : rôles des associations dans la prise en charge des personnes atteintes de troubles psychiques (cas de la wilaya de rabat-sale), promotion (2006-2008),106pages .

33LEBARON Frederic op-cit, P72.

34

http://www.larousse.fr/dictionnaires/francais/perception/59399 visité le 10/06/2017a 22:43
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6.10.
Définition théorique des parents :

Le terme parents, celui, celle qui est de même famille, qui est de même sang qui touche par consanguinité à quelqu’un. « Parent paternel, parent maternel »36

Définition opératoire des parents :

Le mot parent désigne la personne qui protège et élève son enfant et il est relative a la famille qui veut dire membre de la famille soit le père ou la mère.

Conclusion :

Cette partie nous a permis d’enrichir nos connaissances sur le plan théorique dans la construction de notre objet d’étude en référence a nos sources pour mener en bien notre travail de terrain


36https://www.ladefinition.fr visité le 07/06/2017 à 10 :00.
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Chapitre II :
Etat des lieux des associations en Algérie


Introduction :

Ce chapitre portera des généralités sur les associations, puis un aperçue de l’histoire du mouvement associatif au Maghreb tracée en quelques lignes suivie de l’état des lieux du mouvement associatif en Algérie.

1. Généralités sur les associations :

1.1. Qu’est ce que une association :

L’article 2 de la loin090-31du 4 décembre1990 relative aux associations définit l’association comme étant une «convention régie par des lois en vigueur dans le cadre de laquelle des personnes physiques ou morales se regroupent sur une base contractuelle et dans un but non lucratif. Elles mettent en commun à cet effet ,pour une durée déterminé ou indéterminé, leurs connaissances et leurs moyens pour la promotion d’activités de nature notamment , professionnelle , sociale, scientifique, religieuse , éducative , culturelles et sportives ».37

1.2. Subventions des associations

· On définit une subvention comme une aide financière consentie par des personnes publiques à une association poursuivant une mission d’intérêt général »Son octroi soumet l’association aux contrôles des comptables du Trésor Public, de la Cour des Comptes et de l’inspection générale des Finances. La tendance actuelle en Algérie est à la contractualisation des rapports pouvoirs publics/associations ; elle est subordonnée à un accord programme.

Les subventions des associations ont fait l’objet de multiples tensions, conflits et pressions en tous genres, notamment de la part des pouvoirs publics. Elles peuvent traduire deux choses, selon nous.

Premièrement, l’Etat (pouvoirs publics), par le biais des subventions, petit contrôler, dominer où moduler sa présence a sa guise et transformer les associations en un instrument de diffusion et d’exécution de sa stratégie et ses objectifs.

Deuxièmement, les subventions sont un bon indicateur du degré de liberté et d’autonomie des associations et par extension de l’état de la démocratie dans une société. Notre enquête nous indique qu’une bonne majorité des associations (85 soit 89,5 % de l’ensemble) a reçu des aides financières et la part des subventions d’origine étatique représente 80 % de l’ensemble des aides reçues par les associations38.


37BENKADA Houari, son mémoire : les associations d’aides aux malades à l’hôpital d’Oran : le cas d’une association .réalisé en vue de l’obtention d’un magister, sous la direction du professeur MEBTOUL Mohamed soutenue le 21mars2013, p.22.

38http://insaniyat.revues.org/8329#tocto2n8 visité le 25/05/2017 à 19 :57.
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1.3. Rôle des associations :

Le monde associatif des patients est en forte croissance, à la fois en nombre d’associations, en nombre d’adhérents et sympathisants, en actions conduites et en moyens humains et financiers39.

Les associations, organisations à but non lucratif, ont pour principal objectif de proposer des services non marchands destinés à satisfaire leurs adhérents ou l'ensemble d'une population (action humanitaire, par exemple), conformément à leur objet. Elles peuvent se voir confier une mission de service public par une organisation publique.

Les adhérents sont à la fois des fournisseurs de ressources (cotisations, bénévolat, moyens matériels, etc.) et des utilisateurs des services produits40.

Toutefois ce monde forme un ensemble très hétérogène, avec des associations diverses en termes d’objet social, de nature des actions, d’histoire, de composition et de représentativité, de moyens, de vocation locale, nationale ou européenne Les associations de patients ont toutes été créées par et pour des malades ou les familles concernées par une pathologie précise ou un ensemble de maladies.

Leur création est liée soit à une urgence de santé publique (épidémies du VIH/sida et des hépatites), soit à des avancées scientifiques (description, localisation et identification des maladies génétiques, notamment pour les maladies rares) ou médicales (rémission dans les traitements de certains cancers et de certaines maladies cardiovasculaires), soit à des stratégies de recherche maladies immunitaires, maladies de l’œil) ou encore à la prise en compte d’enjeux sociaux dans le champ sanitaire (usagers de drogues, transsexuels).

Ces associations conduisent des missions très diverses : information, accueil, entraide, soutien des personnes concernées, sensibilisation du public, formation des malades, des familles et des professionnels, développement et gestion de programmes sociaux, d’information et d’éducation thérapeutiques, d’accompagnement et d’accès aux soins et aux droits, participation aux essais thérapeutiques, mais aussi soutien financier à la recherche scientifique, à la recherche clinique, aux expérimentations de programmes de prévention et de dépistage, d’amélioration des centres de soins, d’expérimentation des approches pluridisciplinaire et des réseaux.41

1.4. La finalité des associations :

Les organisations à but non lucratif ont souvent pour finalité de fournir des services privés à leurs adhérents. Cela peut consister à satisfaire leurs besoins ou défendre de leurs intérêts. Elles peuvent également avoir une mission de service public (santé, justice, social…) à destination de l'ensemble de la population. Dans ce cadre, elles contribuent à l'intérêt


39YANNE Le Cam, le rôle des associations dans le respect et l’observation des droit individuel et collectifs, adsp, n036, 2001, p.30.

40https://www.assistancescolaire.com/eleve/1STMG/management-des-organisations/reviser-le-cours/quel-role-pour-les-associations-1stmg_man_05 visité le 25/05/2017à 20:42.

41Ibide.
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général en assurant la promotion d'idées ou une mission de service public reçue de l'État ou des collectivités territoriales, ou en jouant un rôle caritatif ou humanitaire.

Une association n'a pas pour objet de partager des bénéfices entre ses membres. L'ensemble de ses ressources est toujours utilisé et réinvesti dans l'association pour la satisfaction de ses membres. Si une organisation à but non lucratif fait des bénéfices, ceux-ci devront être réutilisés au sein de l'association afin de garantir son fonctionnement42.

2.
Histoire du Mouvement associatif au Maghreb :

Le mouvement associatif au Maghreb est un phénomène relativement récent qui reste très peu analysé. Mais des similitudes peuvent être perceptibles dans les trois pays (Algérie/Maroc/Tunisie) ; ces similitudes sont de plusieurs ordres ; elles ont trait à l'évolution des formes associatives aussi bien en ce qui concerne les types de mobilisation, de revendication, de demandes sociales que la nature des stratégies adoptées par les animateurs ou groupes sociaux impliqués dans les rapports avec l’état, que ces rapports relèvent de l’opposition de la récupération ou encore de l'intermédiation. Schématiquement, nous pouvons distinguer trois périodes :

1. Durant la colonisation, voire même avant, plusieurs associations de type communautaire, ethnique et religieuse vont apparaître. Elles intervenaient principalement dans les champs social, culturel et caritatif. Ces formes associatives ont été marginalisées et instrumentalisées par l’occupant et, dès le début du 20ème siècle, de nouvelles associations vont apparaître, mixtes d’abord, bipolaires et identitaires ensuite. Dès lors, tout le réseau associatif autochtone va progressivement connaître un transfert de la forme intégrative à la forme oppositionnelle pour devenir un vecteur d’émancipation, d’appui et une source d’approvisionnement des mouvements de libération nationale.

2. La période post-indépendante qu’on prolongera jusqu’en 1990 est marquée par un processus de monopolisation de la puissance étatique et son hégémonie sur tous les espaces de sociabilité. L’étatisation de la société a conduit à l’étouffement de toutes velléités d’émancipation et d’auto-organisation extra-étatique des groupes sociaux.

3. Le début de la décennie 1990 se distingue par des tentatives d’émancipation sociale à travers un foisonnement sans précédent du phénomène associatif, qui va investir des domaines d’intérêts nouveaux comme les droits de l’homme, les femmes, l’environnement, les associations professionnelles etc.

Cette prolifération associative de type moderne, s’explique par la combinaison de deux raisons principales :

D’abord économique, avec la crise de l’Etat providence traduite par un reflux des ressources pétrolières et les réductions drastiques des dépenses envers les secteurs créateurs d’emplois.


42https://www.assistancescolaire.com/eleve/1STMG/management-des-organisations/reviser-le-cours/quel-role-pour-les-associations-1stmg_man_05 visité le 25/05/2017à 20:42.
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Ensuite politique, à travers une très forte demande d’émancipation sociale induite par les frustrations ayant touché des catégories sociales spécifiques, telle celle des jeunes marginalisés, notamment ceux possédant un capital culturel élevé, et les femmes. Cette dimension politique a été favorisée et accélérée par les bouleversements qu’a connus le monde

Les associations modernes au Maghreb ont une existence récente en général, d'ancrage et

d'assise sociale faible, démunies de moyens et dépendants des pouvoirs publics. Cette situation rend très vulnérable une partie importante des associations sauf pour celles qui sont soutenues par les pouvoirs publics ou alors subventionnées par les ONG et les bailleurs de fonds des pays du Nord (notamment au Maroc et en Tunisie). La majorité de ces associations sont dirigées par une élite urbaine instruite issue de développement rapide et récent des classes moyennes et frappée dernièrement par la paupérisation. Elles cherchent à travers la participation associative à ce repositionné en vue d’un reclassement social. La « société civile » au Maghreb (encore en gestation et très fragile) adopte des stratégies diverses dans son rapport à l’Etat. Il peut s’agir, en fonction des rapports de force en présence, soit d’allégeance, soit de contestation et de revendication ou encore de participation active en partenariat avec les pouvoirs publics autour des projets qui les concernent.

Mais les configurations du paysage associatif actuel et futur sont conditionnées par les spécificités des systèmes politiques, de l’arsenal juridique qui régissent les conditions de constitution et de gestion des associations. L’objectif de ce colloque est donc d’exposer nos

différents travaux et réflexions en fonction de l’état d’avancement et de capitalisation des connaissances de chaque équipe. Pour cela, nous avons cadré nos réflexions et discussions autour des axes suivants :

1. Le premier axe portera sur la question incontournable du rapport à l’Etat et aux partis politiques afin de connaître le degré de dépendance ou d’autonomie de l’espace associatif vis à vis de l’Etat. (Instrumentation, récupération ou autonomie).

Par ailleurs, beaucoup de chercheurs ont souligné la difficulté de conceptualiser et d’analyser les relations Etat / société dans les pays anciennement colonisés ; une forme d’Etat rationnel légitime approximatif a été introduite en Afrique par exemple (Medard)

En imposant de l’extérieur des structures et institutions dans les sociétés anciennement colonisées, cela a souvent entraîné une confusion public / privé, individualité / collectivité, sphère politique/sphère économique. Des concepts, modèles et approches, utilisés en Europe, ont été alors importés, afin de les calquer automatiquement dans des réalités socio-économiques radicalement différentes. Par ailleurs, la relation entre l’Etat et les sociétés en Afrique par exemple est ambivalente et contradictoire ; c’est une relation de haine et d’amour en perpétuel alternance, tiraillée entre des attitudes d’attraction et de répulsion réciproque (Brellon 1994 p. 232).

42

Chapitre II :
Etat des lieux des associations en Algérie


Par ailleurs, face à une forte demande d’émancipation sociale interne et d’un contexte international caractérisé par la fin du monde bipolaire antagonique où la fin des idéologies sont devenues des effets universels, comment les institutions étatiques vont-elles s’adapter et réajuster leurs stratégies et leur perception de la gestion de leurs rapports avec « la société civile ». Quels types de compromis sont à l’œuvre alors ?

2. Le deuxième axe concernera le problème de classification et de typologie du mouvement associatif. Il semble important et nécessaire de suivre l’évolution et les formes de transformations associatives, les valeurs et les idéologies qu’elles portent afin de mieux comprendre les tendances et formes de structuration de l’espace associatif ; quels outils et techniques méthodologiques sont opératoires à ce sujet ?

3. Enfin  un  axe  portera  sur  la  réflexion  critique  des  enjeux  politiques  à  l’œuvre

(Démocratisation des institutions politiques et développement de la société civile) ; l’investigation portera sur les enjeux économiques dans l’aide au développement des secteurs économiques fragilisés qui permettent, à travers la gestion participative et la

« Bonne gouvernance », une meilleure intégration et insertion de la société et les enjeux sociaux dans la transformation des structures sociales vers plus d’équité et d’égalité.

Produire, ainsi que l’impact de la participation associative dans la construction identitaire et d’influence sociale.43

3.
Mouvement associatif en Algérie:

La création des premières associations en Algérie remonte au début du 20ème siècle,

· la faveur de la promulgation de la loi française, «loi 1901», sur les associations. Elle donne naissance à plusieurs associations sportives, culturelles (les Nawadi ou clubs culturels), à des associations estudiantines (l’Association des étudiants musulmans d’Afrique du Nord), religieuses (association des oulémas algériens), à l’organisation des Scouts Musulmans Algériens. Ces associations jouent un rôle important dans la mobilisation de la jeunesse algérienne contre le colonialisme français. La loi 1901 restera en vigueur après l’indépendance, jusqu’en 1971, où elle est abrogée par ordonnance.

A cette époque, il est recensé quelque 3 000 associations, essentiellement des associations sportives et des associations religieuses qui s’occupent de la gestion des mosquées et des zaouïas. En 1987, une nouvelle loi 87-15 vient élargir l'espace associatif limité jusque là au champ religieux et sportif. Voient alors, le jour les premières associations scientifiques, des associations de parents d’élèves, etc. On compte alors 11000 associations.

Suite aux événements d'octobre 1988, et à la faveur de la "libéralisation " politique consacrée par la constitution de 1989, une nouvelle loi « la loi n°90-31» vient abroger la loi n°87-15. C’est l’époque du grand baby-boom des associations. Tous les champs sociaux sont


43 DERRAS Omar, le mouvement associatif au Maghreb, édition CRASC, n005, 2002-2013, 213 pages.
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investis : culture, patrimoine, environnement, protection des consommateurs, droits des femmes, santé, jeunesse, patronat, etc.

Jusqu’en 2006, on dénombrait, environ 58 000 associations dont 1 000 à caractère national.

En 2011, suite à des émeutes dans le pays et les révolutions dans les pays voisins (Tunisie, Egypte, Lybie), des réformes politiques sont à nouveau engagées par le gouvernement. La loi 90-31 est abrogée et remplacée par la loi12-06. Plus de 93 000 associations agréées sont recensées, à ce jour, selon les chiffres du ministère de l’Intérieur algérien44.

Bien que le mouvement associatif soit relativement jeune dans notre pays, son évolution est passée schématiquement par trois étapes : phase d’enthousiasme (1990 à 1993), phase de méfiance (1993 à 1999) et phase de maturité (1999 à nos jours). En fonction des développements et des enjeux observés tant dans notre pays qu’à l’étranger, la question qui se pose est de savoir quel sera l’avenir du mouvement associatif dans notre pays ? La réponse à cette question est tributaire d’un certain nombre d’actions qui doivent être menées sur quatre plans :

Juridique avec la nécessité d’adapter la législation en matière de création et de fonctionnement des associations en fonction de la réalité d’aujourd’hui, d’identifier des voies de recours en cas d’abus d’autorité de la part des responsables administratifs, d’impliquer la société civile dans la préparation des textes et dans les prises de décision, de l’abandon par l’état au profit de la société civile de la gestion de ses missions sociales et culturelles.

Financier avec une plus grande transparence de l’octroi de subventions par les structures de l’Etat, bannissant tout aspect clientéliste, et la définition d’un label d’utilité publique ; mais également pour les associations d’une meilleure traçabilité des dons et le devoir de rendre compte aux donateurs et aux bailleurs de fond.

Economique avec une implication concrète des associations, quelles que soient leurs raisons d’être, dans le combat économique du pays : lutte contre la pauvreté, lutte contre l’exclusion, engagement pour un développement durable et encouragement de tous les facteurs qui convergent dans ce sens, en particulier l’éducation.

Plan politique avec une plus grande prise de conscience de l’importance du rôle des associations et du rôle d’interface qu’elles peuvent jouer entre l’Etat et les citoyens.

Aujourd’hui, le mouvement associatif est devenu une réalité incontournable, sa place et son rôle dans la société dépendent à la fois de la volonté politique des décideurs et de l’engagement et de l’action des associations sur le terrain45.


44AKKOUCHE Soraya, manuel pour les associations algériennes, édition, Fondation Friedrich Ebert, 2012, p.9. 45http://www.forem.dz/index.php/fr/activites/v/126-lavenir-du-mouvement-associatif-en-algerie consulté le 25/05/2017 à18:02.
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Introduction :

Pour réaliser une recherche scientifique, il faut se baser bien déterminée, avoir un terrain de recherche, une population d’investigations. Ce troisième chapitre portera sur les éléments description du lieu de stage, ensuite la pré-enquête, population mère, méthode et technique appliquée.



sur  une  méthodologie d’étude  et  des  outils suivants : d’abord  la enfin l’échantillon,  la

1. Description de la durée et du lieu du stage :

Nous allons présenter une monographie de l’association Assirem à la base de notre entretien avec le président de l’association interrogé sur les points suivants :

1.1. Description de la durée du stage :

Notre stage à durée 90 jours, du 08/03/2017 au 08/05/2017, trois mois vécus au pré de l’association Assirem caractérisée par des rencontres régulières,

des visites intenses et répétitives, aussi de participation aux multiples activités donnée et organisé par l’association.


1.2. Description du lieu de stage :

· lieu de l’association et date de création :
L’association a ouvert ses portes le 16/06/2003sous l’agrément numéro 087/2003. Au niveau de la wilaya de Bejaia dans la haute ville. À caractère médico-social cette association est partie intégrante de la clinique beaux séjour spécialement pour la prise en charge des personnes diabétiques tout confondue diabétiques.



Figure01 : entré de la clinique 25/02/2017.

La capacité d’accueil de l’association dépasse 10 places, sa structure est composée d’une salle pédagogique se trouvant à l’entrée réserver à l’éducatrice thérapeutique pour des cours données chaque jour concernant le régime alimentaire des diabétiques .Aussi d’un grand bureau se trouvant adroite , pour le président , au fond du couloir se trouve une petite pharmacie où sont stockés les médicaments offerts par les pharmacies dont de malades


· Motifs de création de l’association Assirem :
	Suite  à  l’entretien  effectué  avec  le  président  de
	

	l’association et l’éducatrice thérapeutique  nous
	suite à une
	

	réunion  entretenue  au  service  de  diabétologie
	au    centre
	Figure02 : salle  d'éducation

	
	
	Thérapeutique


Hospitalo-universitaire (CHU) de Bejaia, des parents d’enfants diabétiques se sont posé la question suivante : pourquoi ne pas créer une association pour diabétique ? Étant à l’écoute des propositions de ces derniers nous nous somme rassemblé le mois de juin 2001 pour créer cette 
	45
	Figure03 : pharmacie de l’association
	
	

	
	
	

	
	
	


Chapitre III
Méthodologie et technique de recherche


Association
1.
Les objectifs de l’association :

L’association Assirem a vu le jour suite à un besoin manifaisté par les parents d’enfants diabétiques lors d’une première réunion au (centre hospitalo- universitaire) de la w

.de Bejaia. Cette proposition a fait l’objet d’une discussion tenu en deuxième réunion au sein du CHU au pré des professionnels, notamment les médecins du service diabète endocrinologie pour décider de la création de l’association en mois de juin 2001

Avant la création chaque association, et selon la réglementation il faut citer des objectifs précis et ils doivent identique et compatible à l’appellation de l’association, et les objectifs de l’association « Assirem » sont réunies comme suit :

S’occuper des patients diabétiques et leur faciliter le processus d’examen. Aider les malades ayant un revenu faible et ceux sans revenu.

Travailler pour adapter aux patients des cliniques multi -services. L’orientation et présenter une éducation pour le malade

donner l’espoir et une meilleure vie aux diabétiques.

L’association s’engage à ne pas chercher à atteindre d'autres objectifs autres que ceux qui ont été dit et cités.

2.
Les projets de l’association :

Chaque association a des fins à atteindre en vue d’aider ses adhérents et pour arriver a ces objectifs elle doit avoir des projets pour que l’association continue de progresser et d’aller de devant et parmi les projets de l’association « ASSIREM » ont trouvé cela :

Déplacement vers un local plus spacieux et confortable et accessible à tous. Acheter une ambulance pour transporter les malades diabétiques.

Recruter une assistante sociale. un psychologue pour l’association.

Ouvrir un autre centre englobant toute la prise en charge correspondant à la maladie et le malade « ophtalmologue, diabétologue (andocréno) » etc.….

Ouverture d’un centre de prise en charge des patients qui ont le pied diabétique.

Pendre en charge les enfants diabétiques dans les écoles par exemple pende la permission du directeur pour voir et avoir la liste des élèves et faire le dépistage et ensuite prendre en charge les enfants qui ont le diabète dans leur institution.

Informatiser les documents de l’association.

Elargir le mouvement associatif de l’association « ASSIREM ».

Inclure un psychologue pour une meilleur prise en charge des enfants diabétiques et l’orientation des parents de manière à ce qu’ils accepte la maladie de leurs enfants et aussi comment s’adapter avec ce changement .
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3.
Ressources humaines de l’association Assirem :

L’association des diabétiques de Bejaia nommé « Assirem » est constituée d’un personnel actif de 06 membres

1. président de l’association :

Il est le premier responsable de l’association chargé de prendre en main toutes les formalités administratives concernant les activités de l’association et de satisfaire les besoins des malades.

2.
vice-président de l’association :

Intervient dans les réunions ou moment où l’association se trouve dans des situations complexes pour donner des choix décisifs.

3.
Éducatrice thérapeutique :

Offre des cours et des conseils en régime alimentaire pour équilibrer le diabète et de montrer au diabétique une bonne hygiène de vie afin de vivre sans complications.

4.
Secrétaire général :

Assurant les taches administratives en général, la correspondance de l'association, établissant les comptes-rendus des réunions, il est responsable de la tenue des registres et des archives…

5.
Secrétaire du président :

S’occupe de organiser toutes les activités de l’association dans le pc et d’archiver et de classer les papiers de l’association par référence et ordre numérique et de faire les cartes d’adhérence pour les nouveaux diabétique qui recours ver l’association et les enregistrer après

6. Trésorier :

· Responsable des comptes de l’association.

· contrôle le bon versement des cotisations par les membres l'association
· effectue un suivi des dépenses et établir un classement de leur justificatif

·  établit le budget prévisionnel soumis à l'assemblée général de l'association

· participe à l'élaboration du dossier en cas de demande de subvention pour l'association en établissant notamment le budget prévu pour chaque activité

· gère le compte bancaire de l'association et servir d'interlocuteur avec le banquier 
· établit un rapport financier présenté à l'assemblée annuelle de l'association
4. Les fonctions de l’association :

· Accueille des patients diabétiques au sein de cette institution, à fin de leur assurer une Prise en charge convenable à leur pathologie.

· Prise en charge thérapeutiques des malades diabétiques.
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· L’élaboration des journées et programmes de sensibilisation concernant le diabète et de compagne de dépistage au niveau de la wilaya de Bejaia.

· L’élaboration d’activités de loisirs et divertissements pour les enfants diabétiques.

· La guidance parentale : pour les consultations internes et externes, avec les parents des enfants diabétique, afin de les guider, les orienter et les soutenir .

5. Sources financière de l’association « Assirem » :

Selon les propos du président, interrogé sur cette question l’association « Assirem » reçoit des subventions de la part de l’Etat, dans la qualité d’APW, et APC, et la direction de la jeunesse sportive (DAS) pour prendre en charge les activités sportives organisées par l’association telle que le marathon, aussi la direction d’action sociale (DAS) qui de temps à autre apporte sa contribution a l’association. Par ailleurs pour le financement de ses activités, l’association Assirem recourt aux différents sponsors tels que les laboratoires médicaux (LILY, SANOFI …) en plus des donations et des cotisations annuelles des adhérents dont la somme est de 200DA

2.
Définition de la Population mère de l’enquête :

Selon Depelteau François« la population mère – qu’on nomme parfois simplement la

· population »- correspond à l’ensemble de tous les individus qui ont des caractéristiques précises en relation avec les objectifs de l’étude ». Ou par ailleurs donc la population mère est : « la totalité d’éléments, ou des « unités » constitutives de l’ensemble considéré est appelée « population » ; ce terme pouvant désigner aussi bien un ensemble de personnes, d’organisations ou d’objets de quelque nature que ce soit.»46
La population mère de notre étude de recherche est composée de l’ensemble des

parents et enfants malades adhérents à l’association. D’un total de 6030 dont 53 enfants

enregistré  jusqu'à  l’heur  actuel.
Cependant
notre
population
mère  d’étude
est
dite

homogène,
issue d’un seul organisme ayant  plusieurs points en communs

NB : pour plus d’information sur notre population mère voir le tableau n003 dans la liste des annexes.

3.
Définition de La population d’enquête :

Notre population concernée par l’enquête de terrain est constituée de parents ayant des d’enfants diabétiques et des enfants atteints du diabète originaire tous de la wilaya de Bejaia ainsi nous avons sélectionné 09 parents dont (05femmes et 04 hommes) et 09 enfants diabétiques âgés entre 07 et 11 ans pour le besoin de notre recherche nous avons touché le personnel actif de l’association dont le président et l’éducatrice thérapeutique de l’association.

NB : pour plus d’information sur la population enquêtée référence à la liste des annexes tableaux n005


46Campenhoudt Luc van et Quivy Raymond, manuel de recherche en science social, 4ème édition, Dunod, paris,

2011, p.147.
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	4.  L’échantillonnage :
	

	Dans la   recherche scientifique, il est
	impossible de faire des descriptions et des

	observations sur l’ensemble des individus et
	objets   concernés   par l’étude, alors il est

	nécessaire d’extraire un sous ensemble de la
	population mère pour les enquêter, d’après


Sylvain Giroux et Ginette Tremblay« L’échantillonnage est un principe très rependu partout dans notre vie, sur la base de quelques cas, nous trions des conclusions, parfois

Justes, parfois trompeuses. »47En effet, cette opération d’échantillonnage vise à extraire un échantillon, choisi selon des critères définis à l'avance, parmi les individus composant un ensemble défini, afin de réaliser sur eux des mesures ou des observations permettant de généraliser les résultats à l'ensemble premier. Selon Depelteau« les techniques D’échantillonnage servent à cibler un échantillon sur lequel porteront les tests empirique »48. 
Dans notre cas d’étude, vue notre disposition de la liste des enfants diabétiques
	classés
	selon
	la date  d’adhésion 
	à
	l’association
	« Assirem »   nous
	avons  procédé  à

	l’échantillonnage de type aléatoire
	simple
	qui repose sur un choix au hasard dont tout

	individu
	est
	dans  la  probabilité
	de
	faire
	partie
	dans  l’échantillon.
	D’après.  Sylvain


Geroux : « Quand le choix de l’échantillon repose sur le hasard on parle d’échantillonnage aléatoire. Cette technique possède l’immense avantage de permettre d’évaluer l’erreur commise lors de la généralisation des résultats obtenus auprès d’un échantillon à l’ensemble de la population, nous dit Luc Amyotte (2002) et quand tous les éléments de la population ont la même probabilité d’être choisis, on parle d’échantillon aléatoire simple.»49

En outre, nous avons trié nos interlocuteurs parmi l’ensemble des membres de l’association Assirem par le biais de l’échantillonnage typique. Ainsi nous avons choisi le président de l’association et l’éducatrice thérapeutique en fonction de leurs activités et présence régulière au sein de l’association, selon nos observations relevées du terrain .Ainsi Depelteau François définit ce type d’échantillonnage dit « typique » ou par choix « raisonnée »: «cette technique se fond sur un choix raisonnée fait par le chercheur. Ce dernier veut orienter sa recherche sur un type de phénomène ou d’individus qui se distingue des autres selon certaines caractéristiques [...] L’utilisation de cette technique se justifie donc par la pertinence des choix raisonnés qui la sous tendant […] cette technique est très utilisée adaptes des méthodes qualitatives. »50

Nous avons opté pour un type d’échantillonnage aléatoire simple parce qu’on dispose de la liste des enfants adhérents à l’association qui est numéroté par ordre de la date de leur adhésion, cette technique est utilisé lorsqu’on détient la liste de toutes nous élément ainsi que la probabilité que chaqu’un de notre population d’étude a la chance d’être sélectionné

47GIROUX Sylvain, TREMBLAY Ginette, méthodologie des sciences humaines ; la recherche en action, 3ème édition ERPI, Québec, 2009.p.99.

48DEPELTEAU  François,
La
démarche  d’une  recherche
en  Sciences  Humaines,  Ed  De  Boeck,  Canada,

2005.p.213 .

49GIROUX Sylvain, .TREMBLAY Ginette, méthodologie des sciences humaines ; la recherche en action, 3ème édition ERPI, Québec, 2009 P.100

50DEPELTEAU François,  La
démarche  d’une  recherche
en  Sciences  Humaines,  Ed  De  Boeck,  Canada,

2005 p.226-227.
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5.
Caractéristiques socioprofessionnelles de la population d’enquête :

Pour l’identification de notre population d’enquête nous avons retenu l’ensemble des variables suivantes : Age, sexe, fonction, niveau d’instruction et profession, lieu d’habitat résumer dans le tableau suivant l’ensemble des informations relatives a ce propos

Tableau n001 : les caractéristiques socioprofessionnelles des parents d’enfants atteints du diabète

	
	N0
	
	Nom et prénom
	Age
	Genre
	Niveau
	
	Profession
	
	Lieu d’habitat

	
	
	
	
	
	
	d’instruction
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	01
	
	Boujelal mohoub
	41
	Homme
	2ème
	année
	Agent
	
	Ighil-ouazoug

	
	
	
	
	ans
	
	lycée
	
	polyvalent
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	02
	
	Merabet fahima
	33
	Femme
	9ème année
	Couturière
	
	Tala hamza

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	ans
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	03
	
	Galez warda
	34
	Femme
	9ème année
	Préparation  de
	Tazebougt

	
	
	
	
	ans
	
	
	
	gâteux de fêtes
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	04
	
	Chalal
	45
	Femme
	3ème
	AS
	Femme
	au
	Targaouzemour

	
	
	
	
	ans
	
	terminal
	foyer
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	05
	
	Sellami
	39
	Femme
	1ère AS lycée
	Femme
	au
	Dawadji

	
	
	
	
	ans
	
	
	
	foyer
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	06
	
	Abdalmalek
	42
	Homme
	9èmeannées
	Mécanicien
	
	Ihadaden

	
	
	
	
	ans
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	07
	
	Ouatati meriem
	43
	Femme
	BAC+3
	
	Femme
	au
	Sidi Ahmed

	
	
	
	
	ans
	
	
	
	foyer
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	08
	
	Ben allaoua
	46
	Homme
	3ème AS
	
	Fonctionnaire
	Amizour

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	ans
	
	
	
	d’état
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	09
	
	Zaidi mohoub
	52
	Homme
	3ème AS
	
	Agent
	de
	Cité Mangin

	
	
	
	
	ans
	
	
	
	sécurité
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	


Source : enquête au niveau de l’association « Assirem »de Bejaia 2017

Lecture de tableau n001 :

La lecture du tableau n001, nous permet de révéler ce qui suit :

D’abord, les parents d’enfants diabétiques, notre population d’enquête appartient en majorité au genre  féminin (05), contre un nombre de du sexe masculin (04).

Ensuite nous remarquons que leur âge varie entre 33ans et 52 ans, de plus qu’ils appartiennent à des catégories socioprofessionnelles différentes avec un niveau d’instruction divers car on observe qu’il ya un écart entre notre population d’enquête, cet celui avec un niveau secondaire (1AS, 2AS, 3AS et 9ème) en nombre de (08) enquêtés, en dépit d’une enquêté avec un niveau universitaire.
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Enfin la quasi-totalité de notre population d’enquête appartient à la wilaya de Bejaia

Tableau n002 : les caractéristiques des enfants atteints du diabète (insulino-dépendant) ou diabète type 1.

	N0
	Non
	Prénom
	Age
	genre
	Niveaux D’instruction
	Lieu D’habitat

	01
	Boujelal
	Ghilas
	09 ans
	Masculin
	3éme année primaire
	Ighil-ouzoug

	02
	Merabete
	Yahya-djahid
	8 ans
	Masculin
	2emeannée primaire
	Tala hamza

	03
	Galez
	Mourad
	12 ans
	Masculin
	1ere année moyen
	Tarzouyth

	04
	Chalal
	Dawlin
	11 ans
	Masculin
	1 ère année moyenne
	Targaouzoumour

	05
	Selllami
	Malalak
	07ans
	Féminin
	2ème année primaire
	Dawadji

	06
	Abdemalek
	Yanis
	07 ans
	Masculin
	5 eme année primaire
	Ihadaden

	07
	Outtati
	Imad
	12 ans
	Masculin
	1ère année moyenne
	sidi-ahmed

	08
	Benallaoua
	Rayane
	
	Masculin
	1ère année moyenne
	Amizour

	09
	Zaidi
	Bilal
	10ans
	Masculin
	4èmé année primaire
	Cité Mangin


Source : enquête au niveau de l’association « Assirem »de Bejaia, 2017

Lecture du Tableau n002 :

La lecture du2ème tableau fait ressortir les éléments  suivant :

Les enfants diabétiques enquêtés sont en majorité de sexe masculin à l’exception d’un seul enfant de sexe féminin. Le niveau d’instruction de notre échantillon d’étude est diversifié, varie entre le primaire (05) et le moyen(04) les enfants malade réside tous a la wilaya de Bejaia

6.
méthode et techniques de recueil de données :

Dans toute recherche scientifique dans le domaine des sciences humaines et sociales le chercheur doit opter pour une méthode de travail pour arriver à des fins et buts précis ,selon Maurille Agbobli : « la méthode présente une variété d’approches rendant au chercheur, au lecteur des instruments de compréhension de la recherche ce dernier considère aussi que la méthode scientifique est acceptée comme étant l’ensemble des procédés raisonnés pour atteindre un but pouvant être la conduite d’un raisonnement selon des règles de certitude logique, de résoudre un problème »51.

Pour ce qui est de notre recherche nous avons opté pour la méthode qualitative vue la nature et l’objectif de notre thème d’étude qui est de mettre en lumière le rôle de l’association dans la prise en charge des enfants diabétiques. Ainsi Sophie Alami relève que

· « la pertinence d’une méthode s’évalue à la lumière de la finalité de la recherche, elle dépend de son contexte de mobilisation, des objectifs assignés à la recherche, et plus globalement de la question à traité. Néanmoins les méthodes qualitatives procèdent un spectre d’utilisation à la fois spécifique et relativement large : elles sont mobilisées comme

51AGBOBLI Maurille, méthodologie de la recherche et initiation à la préparation des mémoires et des thèses, édition harmattan, paris2004, P26.27.
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méthode exploratoire d’un phénomène social émergent ».52Aussi, Beitone Alain souligne que : « les méthodes qualitatives regroupent les techniques telles que l’enquête de terrain ou encore le recueil de témoignages .elles se centrent sur l’étude des cas particuliers et complètent le plus souvent, les résultats obtenus au moyen de l’utilisation des méthodes quantitatives »53.

Il nous a fallu faire des lectures sur tout ce qui concerne notre thème sur les associations et sur le diabète et sa prise en charge ainsi que plusieurs documentations méthodologiques que nous avons sélectionnées pour choisir la technique à utiliser,

Chaque technique utilisée est en relation avec une méthode qui lui est convenable et approprier.

7.
Techniques d’investigations sur le terrain :

La méthode qualitative retenue dans notre étude repose essentiellement sur l’utilisation de deux outils d’investigation dans le terrain qui sont l’observation. D’après

Sylvain
Giroux
« L’observation
est
la
plus
veille
technique
de
collecte
de
données

scientifiques qui existe ; c’est aussi – considérant la science dans son ensemble – la plus

répondue. Cela s’explique facilement : comme leurs objet d’étude ne pouvaient ni lire, ni

écrire,  ni  parler ».54 Et  l’entretien.  Hervé  fenneteau
définit  l’entretien  comme
suit

· « l’entretien est la technique dans laquelle un interviewer s’adresse séparément à un petit nombre de personnes (vingt à trente environ avec des profils sociodémographiques diversifiés)».55Pour les besoins de notre étude nous avons engagé deux types d’observations l’observation libre et l’observation participante.
7.1. Observation libre :

Nous avons opté en premier lieu pour une observation libre comme premier contact pour révéler tout ce qui est susceptible d’être signifiant et de ramener tous les éléments qui seront précieux pour l’élaboration de notre problématique et nos hypothèses d’après Marie France : « l’observation libre ou « non armée » permet une première approche du terrain

d’étude lors de la construction de la problématique ».56D’après Sylvain Giroux « L’observation est la plus veille technique de collecte de données scientifiques qui existe ; c’est aussi – considérant la science dans son ensemble – la plus répondue. Cela

s’explique facilement : comme leurs objet d’étude ne pouvaient ni lire, ni écrire, ni parler ».57

7.2. L’observation participante :

Nous avons élu l’observation participante afin de se familiariser avec notre lieu de recherche et notre population d’enquête ajoutant à cela afin de comprendre ce qui se joue avec les différents


52ALLAMI Sophie, les méthodes qualitatives, 2ème édition puf, paris 2013, p15.

53BEITONE Alain, sciences sociales ,7ème édition Dalloz, paris, 2012, p29.

54GIROUX Sylvain, op-cit  p. 189.

55FENETEAU Hervé, enquête : entretien et questionnaire, 2ème édition Dunod, paris 2017 p .9.

56GRINSCHPOUN Marie-France, construire un projet de recherche en sciences humaines et sociales, 2ème édition Enrick, paris, 2014, p.38.

57GIROUX Sylvain, op-cit , p. 189.
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acteurs de l’association et pour cela nous avons eu l’occasion de participer aux différentes activités organiser par l’association « Assirem » qui sont différentes et variée D’abord nous avons participer à la journée mondial du diabète organisé au théâtre régional de la w.de Bejaia(TRB) ou ont a réceptionner les parents et enfants diabétiques venant a la journée Ensuite vient les quatre jours de dépistage organisée par la (DJS) à la wilaya ou ont a fait un recensement pour les nouveaux cas diabétiques, en parallèle au siège de l’association nous avons assister aux séances d’éducation thérapeutique animée par Madame FERDJALLAH, après cela vient la caravane médical à BOUANDAS ou l’association a participer pour sensibiliser et informer les individus sur le diabète sa prise en charge en plus du dépistage . Enfin les excursions en vue de divertir les enfants diabétiques ou ont a eu la tache de surveillance de ses dernier la dernière activité ou ont a participées c’est c’elle du marathon ou aussi ont a surveiller les enfants lors de leurs course Selon Marie-France : « l’observation participante consiste à prendre un rôle déjà existant dans la situation que l’on se propose d’étudier pour ne pas séparer les phénomènes contextuels qui n’apparaissent jamais isolément, il nous faut donc comprendre la situation dans laquelle en se trouve en récupérant tout ce qui peut nous aider à appréhender la vie au quotidien dans un système donnée ».58.

7.3. L’entretien :

Pour le recueillir de donnée du terrain sur notre thème de recherche nous avons procédé a l’entretien pour avoir des données a base de discours selon Hervé fenneteau définit l’entretien comme suit : « l’entretien est la technique dans laquelle un interviewer s’adresse séparément à un petit nombre de personnes (vingt à trente environ avec des profils sociodémographiques diversifiés)»59

8.
Le type d’entretien de notre étude :

Il existe plusieurs, type d’entretien utilisé dans les domaines de recherches en sciences humaines et sociales et on distingue l’entretien directif, semi- directif, non directif.

Dans notre cas de recherche nous avons utilisé l’entretien libre dans la phase d’exploration et l’entretien semi directifs répétitif et approfondi afin de recueillir des informations aux prés de notre population enquêtés pour cerner la question de la prise en charge des enfants diabétiques au sein de l’association .selon Raymond Quivy et Luc Van Campenhoudt : « l’entretien semi directif, ou semi dirigé est certainement le plus utilisé en recherche sociale. Il est semi directif en sens qu’il n’est ni entièrement ouvert ni canalisé par un grand nombre de questions précises .généralement, le chercheur dispose d’une série de questions –guide, relativement ouvertes à propos desquelles il est impératif qu’ils reçoivent une information de la part de l’interviewé »60


58Marie France : « l’observation libre ou « non armée » permet une première approche du terrain d’étude lors de la construction de la problématique ».GRINSCHPOUN Marie-France, construire un projet de recherche en sciences humaines et sociales, 2ème édition Enrick, paris, 2014, p.39.

59 FENNETEAU Hervé op-cit  p.
60QUIVY Raymond et VAN CAMPENHOUDT Luc, manuel de recherche en sciences sociales, 2ème édition Dunod, paris 1995.p171.
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9.
Règles d’éthique de notre recherche

Pour des raisons d’éthique dans la recherche scientifique, ainsi que pour la réalisation d’un travail de terrain de qualité:

1. Nous avons tenu compte de la disponibilité de notre population étudiée pour la réalisation de nos différents entretiens avec eux.

2. Nous avons laissé le libre choix à nos interviewées concernant le lieu et le temps du déroulement de l’entretien.

3. Avant chaque entretien il s’agissait pour nous de leur expliquer notre thème et l’intérêt de notre recherche.

4. Pour chaque entretien nous avons tenu promesse de garder en anonymat leurs identités.

5. Lors de nos passages auprès des maisons de nos enquêtés, nous avons été tenue à la préservation des secrets liée à leur vie privée.

6. Nous avons tenté d’avoir un maximum de données sur la vie de nos interviewés sans porter des jugements sur eux.

9. Elaboration des Guides d’entretiens

Notre étude a touché une population diverse (enfants diabétiques et leurs parents, président de l’association et l’éducatrice thérapeutique,) par conséquent ont à utiliser quatre guides d’entretiens pour mieux comprendre le rôle de l’association dans la prise en charge de l’enfant diabétique.

En premier lieu guide d’entretien destiné aux parents d’enfants diabétique repartis en trois dimensions d’abord les caractéristiques socioprofessionnelles telles que Age, profession, niveau d’instruction et lieu d’habitat ensuite l’histoire de la maladie qui englobe le vécu, la prise en charge et les difficultés rencontrés de prise en charge de cette maladie, enfin l’apport de l’association « Assirem » qui traite la participation et la contribution des parents au niveau de l’association.

En second lieu le guide des enfants diabétiques consacré par un ensemble de questions qui aborde leurs caractéristiques personnelles, nom et prénom âgé, niveau d’instruction et le lieu d’habitat. Ainsi qu’un ensemble de questions ouvertes pour laisser la parole aux enfants diabétiques sur leurs pathologies, sa prise en charge à la maison et au milieu scolaire ainsi que son intégration et sa perception vis à vie de l’association.

En troisième lieu celui du président de l’association qui est réparti en quatre axes le premier portée sur l identification de l’interviewé : âge poste occupée, fonction à part entière le deuxième porte sur l’histoire de l’association (date et idée de créations, raisons et objectifs, rôle principal, rôle secondaire, financement les monbres adhérents et membres de bureau …..)

Le troisième aborde la prise en charge et les difficultés rencontrés au sein de l’association (, évaluation de la qualité, limite, insuffisances……) le dernier marque le rôle de l’association

Dans la prise en charge des enfants diabétiques (nature et manière de prise en charge, taches et activités.)
En dernier lieu vient celui de l’éducatrice thérapeutique repartie en deux .le premier est consacré aux informations personnelles la concernant le second est un ensemble de questions générale sur l’association et son intégration à cette dernière, le rôle qu’elle occupe dans l’association aux prés des diabétiques, les difficultés qu’elle rencontre avec ses
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diabétiques pour finir sa vision vie à vie de l’association et consignes à suivre pour assurer pleinement son rôle

10. Déroulement du travail du terrain : Phase exploratoire :

Au départ nous nous somme orienté à l’association Assirem par le billet d’un proche malade en outre L’association des diabétiques de Bejaia à célébrer la journée mondiale du diabète le 24/11/2016. À partir de 9h au niveau du théâtre régional de Bejaia (T.R.B) en collaboration avec le CHU de Bejaia sur le thème des complications du diabète.

A notre arrivée à 9h ont à parler avec les malades sur l'association , ensuite M. AISSANI RACHID président de l'association a fait l'ouverture de la journée en citant les différents médecins spécialistes leurs spécialités .ensuite il a


donner la parole au Pr. BOUALI qui a introduit les différents médecins et a commencé a expliquer les complications rénales du diabète avec des illustrations sues data-show et juste après il a annoncé un débat ouvert mais personne na poser de questions, de ce fait il passe la parole à Dr. TERRA cardiologue pour citer les complications dues au diabète : les complications cardiaques. Pr. SID-AHMED ce dernier a parler des complications vasculaires et c’était encore le Pr BOUALI

	qui a clôturé le programme en citant HTA chez les diabétiques
	Figure  04 :
	journée
	mondial  du

	et a lancé un débat ouvert ; et lors du débat plusieurs personnes
	diabète le 24/11/2016.
	

	ont donné des questions chacun selon son cas, mais ce qui
	
	
	

	nous à interpellées c'était la question  d'une dame qui voulait un centre
	spécial
	pour les


diabétiques car elle en avait mare de se déplacer plusieurs fois pour une consultation. Rapportant ce qu'elle a dit : "j'en ai mare de ces médecins qui m'envoie vers d’autres. si j'ai mal à la tête je pars chez le médecin, si je veux voir l'ophtalmologue je trouve les deux dans une seul et même structure ou bâtiment et non pas me disperser d'un médecin à un autre «. Même le Pr Bouali était d'accord avec elle et a confirmé qu'il n’y a pas une prise en charge des diabétiques ici à Bejaia malgré les efforts et les contributions de l'association ASSIREM, pour essayer de prendre la relève et prendre en charge les diabétiques.

Après la clôture de cette journée sur les complications du diabète nous avons saisi l’occasion pour parler avec le président de l’association qui lui-même est diabétique et on a pris contact avec lui, et on s’est présenté comme étant des étudiantes en mastère 2 sociologie de la santé à l’université d’ Abderrahmane mira de Bejaia, en vue de l’obtention d’un mémoire de fin de cycle ou on lui a proposé notre thème de recherche qui est le rôle de l’association dans la prise en charge de l’enfant diabétique et on lui a expliqué que la raison pour laquelle on s’est présenté à cette association est de trouver une population d’étude à fin d’établir notre recherche. Donc on s’est appuyé sur le groupe existant dans cette association qui s’appelle Assirem et que veut dire espoir pour effectuer notre recherche.
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11. La pré-enquête :

suite à notre reconnaissance du terrain nous avons procédé à la pré-enquête en deuxième lieu afin de recueillir le maximum d’informations concernant notre thème de recherche ,avant d’aborder l’enquête finale cette phase est indispensable pour une familiarisation avec le terrain ainsi que pour nouer des liens et des rapports solides , avec notre population d’étude .Cette phase nous avons présenté notre thème de recherche, testez nous outils d’investigations et cernez notre problématique et enrichit nos hypothèses.

Déroulement de la pré-enquête et participation aux activités de l’association :

Lors de la pré-enquête nous avons rencontré un psychologue qui travaille au sein de la clinique des diabétiques, après lui avoir expliqué en quoi consiste notre stage et notre spécialité, et en fin du compte il connait la spécialité ce qui nous a facilité la tâche et nous a conseillé de travailler avec une tranche d’Age d’enfant quand appelle la moyenne enfance puisque d’après lui il existe trois catégories d’enfants la petite enfance [de 0ans jusqu’au 5ans ]et la moyenne enfance [de 5ans jusqu’au 12 ans]et la grande enfance[de12ans jusqu’au 18 ans].et il a justifié cette tranche d’âge en disant que les enfants de cette tranche d’âge commencent à comprendre le fonctionnement du corps humain et de la maladie. Ils commencent également à comprendre que la maladie n’est pas nécessairement causée par des facteurs entourant la personne qu’elle survient parfois suite à un mauvais fonctionnement d’une des parties du corps. Ces enfants sont en mesure de raisonner avec plus de maturité et de compréhension par rapport à la maladie et au monde qui les entoure. Après on s’est renseigné au sein de l’association et plus exactement la secrétaire elle nous a donné la liste des enfants diabétiques adhérents au sein de l’association et finalement on dispose de cette tranche d’âge que le psychologue nous a conseillé alors c’est à partir de là on s’est appuyé sur ce groupe existant dans cette association, pour effectuer notre recherche.

Durant  les
vacances  ont  n’a  saisi  l’opportunité  pour  aller  à  l’association  et  se

familiariser avec notre population de recherche au début ils étaient un peu distants mais durant la deuxième semaine on a tissé des liens avec et les membres de l’association et les adhérant dans l’association.


La deuxième semaine était un succès dans la familiarisation avec notre population d’enquête car ont à contribuer et aider dans le dépistage qui a eu lieu à la wilaya organisée par la direction des jeunesses et du sport (DGS) et cette dernière a organisé la carmese de quatre jours et l’association « Assirem » était participante.


La carmes était les quatre jours organisés à la wilaya en faveur des enfants au premier trimestre pour les divertir et les laisser s’amuser, se défouler et déstresser après leurs

compositions, c’était de 8h du matin jusqu’à 16h de l’après Midi .il yavait plusieurs
autres

56

Fiure10 : sortie vers kefrida le 08/04/2017.
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associations participantes telle que lehna smile de plus y-avait une journée pour la police qui a parler du kidnapping.

De notre part, durant les quatre jours on a fait le dépistage du diabète à chaque personne qui venait le faire volontairement,

Figure08 : attestation de participation a la carmes

aussi on était accompagnée par Md ferjlah l’éducatrice thérapeutique chargée de la prise en charge thérapeutique ,donc a chaque dépistage elle orienté les personnes a avoir une bonne éducation thérapeutique pour avoir une vie saine que ça soit pour les diabétiques ou non diabétiques .après la clôture des quatre jours de la carmes la DJS nous a honorés avec une attestation de participant




Figure07 : photo avec membres de bureau le 25/12/201

Figure 09: photo de groupe à la

CASCADE.

Ensuite nous avons eu l’opportunité de participer aux sorties organisées par l’association la première celle de Jijel et la deuxième celle de kafrida (la cascade) avant la sortie tout un travail administratif a été effectuer de cette manière on à commencé d’abord par faire une liste des enfants qui vend participer et aussi la liste des accompagnateurs ou en y figure , ensuite on a contacté les parents des enfants diabétiques pour avoir leurs consentements pour la participation de leurs enfants à la sortie à Jijel ,et en parallèle le président nous a sollicités à la réunion entretenue , pour


l’aider a faire la liste des choses a prendre lors de la sortie telle que (boite à pharmacie ,

glucomètre, eau, collation …….)etc.

Durant la sortie le président de l’association nous a charger de garder les enfants et les surveiller et de garder l’œil surtout si on 
voit quelques singe cliniques par rapport a leur glycémie. Donc ont a reparti les enfants en groupes et chaque accompagnateur est responsable de son groupe.


D’autre part on a participé avec l’association « Assirem » au semi-marathon international qui a eu lieu 01/05/2016 , où les

enfants diabétiques avaient leurs trajectoires tout seul donc lors de leurs arrivée on été chargés de leur donner un pull et une casquette blanche avec le logo dessus en bleu écrit le nom de l’association « Assirem » plus une collation ensuite à 8 :00h ils ont fait leurs parcours , accompagner par les membres de bureaux .après cela le président de l’association leurra ramener le déjeuner et leurra dit qu’il y aura une réception pour la remise des médailles pour les gagnants


Vu notre présence au siège de l’association nous avons assisté aux séances thérapeutiques animées par madame Ferdjella éducatrice thérapeutique où elle explique la manière de gérer le diabète en plus du régime alimentaire que doit suivre le diabétique.



Figure11 :séance d’éducation thérapeutique prise de photo le 13/04/2017 à 10 :19.
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12. Déroulement des entretiens d’enquête de terrain :

En ce qui concerne le déroulement de nos entretiens ont à d’abord pris contact avec notre population de recherche par téléphone, après leur avoir expliqué en quoi consistent notre spécialité et notre thème de recherche et son objectif.

Nos entretiens se sont déroulés dans trois espaces différents ; au niveau du bureau du président de l’association, dans le jardin du clinique beau séjour et à leurs domiciles.

Le temps de chaque entretien varie entre quarante Cinq(45) minutes et une heure trente (1 :30) et tous nos entretiens se sont étalés sur une période allant du 05-04-2017 aux 08-05-2017 nous avons interrogé notre échantillon d’enquête en langue française parfois en langue kabyle, le choix s’établit en fonction de capacités linguistiques et niveau d’instruction de chaque interviewé.

Les réponses de nos interviewés ont été portées sur un cahier de notes en même temps que le déroulement de l’entretien, marquant aussi qu’une partie de nos enquêtées ont refusé l’utilisation de l’enregistreur (magnétophone) et l’autre partie à accepter l’utilisation et l’usage du magnétophone lors des entretiens.


Figure 12 : bureau du président de l'association
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Figure 13 : jardin de la clinique beau séjour


Figure 14 : 2ème lieu d 'entretien
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13. Techniques d’analyse et interprétation des résultats

Le choix de la technique à adopter pour l’analyse des données collectées auprès de notre échantillon d’étude dépend essentiellement de la nature de notre thème et notre objectif visé qui est la conquête de la qualité du discours. Cependant, l’analyse du corpus nécessite une technique appropriée pour une interprétation juste, fiable et fidèle des données de terrain. Dans notre cas d’étude nous avons choisi la technique de l’analyse thématique définie ainsi par, GAUTHIER Benoit « l’analyse thématique est utilisé aujourd’hui le plus souvent dans le cadre de recherche portant sur des problèmes sociaux en sciences sociales appliquées (travail social, nutrition, démographie, communication, etc.) Où les chercheurs visent plus à connaitre la vie sociale du point de vue d’un diagnostic et à évaluer la présence des attitudes pour les résoudre qu’à connaitre d’une façon approfondie les différenciations sociales composant les situations étudiées »61 .Pour ce faire, nous avons procéder ainsi :

1. Transcription intégrale des discours de nos interviewés,

2. Répartition des discours en  fonction de catégories  thématiques

3. Relever les points communs et des différenciations propres à chaque catégorie de thème pour une lecture sociologique.

4. Tenter de comprendre les discours de nos interviewés pour une analyse et lecture sociologique

14. Difficultés de la recherche :
La réalisation de cette recherche a été entachée de plusieurs difficultés. La première est liée au refus, en effet certains enquêtés ont été réticents à nos questionnements, ils ont refusé de nous fournir des informations, ce qui a retardé quelque peu la collecte des données sur le terrain. Ensuite l’annulation des rendez-vous d’entretiens pour certains empêchements. Enfin le manque de temps causé par les examens qui ont eu lieu le 2èmesemestre

Conclusion :

Dans ce chapitre nous avons présenté la durée et le lieu de stage ensuite on a procédé a la présentation de notre pré-enquête, population mère et la population d’enquête, l’échantillon, taille de l’échantillon, après nous avons noté la méthode et les techniques utilisées ainsi nous avons fait une présentation de nos guides d’entretiens enfin nous avons mentionné les difficultés rencontrées durant notre enquête de terrain.

La partie théorique et méthodologique étant la phase importante de notre mémoire , elle nous a permis de cerner au mieux notre objet d’étude et nous à aider dans l’application des outils d’investigations dans la réalité de notre terrain .


61 GAUTHIER Benoit, recherche sociale de la problématique à la collecte des données , Edit Presses de l’université de Québec , Québec, 2008,p.425.
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Chapitre IV : prise en charge des enfants atteints du diabète

Chapitre IV
prise en charge des enfants atteints du diabète


Introduction :

Dès l’apparition du diabète chez l’enfant, ce dernier nécessite forcément une prise en charge médicale et institutionnelle, suite à une hospitalisation sa glycémie se voit équilibrer cependant il peut rentrer chez lui en toute sécurité pour mener une vie normale, en effet l’enfant est suivie au sein de sa famille .Mais la prise en charge médical et familiale peut poser des problèmes voir même peut être insuffisante face à une maladie chronique et dite incurable.

Dans ce chapitre nous allons toucher quelques aspects de la prise en charge médicale et familiale de l’enfant diabétique dans le but de décrire le processus de cette prise en charge dans un premier temps, et en deuxième temps faire part des difficultés rencontrées par les parents et les enfants dans le vécu de la maladie

Pour enfin clôturer le chapitre avec des propositions des parents pour l’amélioration de la prise en charge de l’enfant atteint du diabète.
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1.
La prise en charge médicale de l’enfant diabétique.

Dans notre étude réalisée auprès de notre population d’enquête, l’ensemble des parents d’enfants diabétiques s’accorde à dire que dés l’apparition de la maladie, la prise en charge de leurs enfants est effectué auprès de l’hôpital khelil amrane de Bejaia, ensuite ils sont orientés vers la clinique beau séjour nommé maison des diabétiques à ce propos cette mère nous témoigne : « au début il était pris en charge à l’hôpital après ils l’ont orienté vers la clinique ou il a des rendez-vous de contrôle de trois (03) mois ».[Enquêté n007, 43ans , femme au foyer ]. Toujours dans ce sens écoutant le témoignage suivant : « il a était pris en charge au CHU de Bejaia après ils l’ont orienté vers la clinique beau séjour». [Enquêté n003, 34ans, préparatrice de gâteaux  de fête à domicile].examinant encore les dire de cette femme

· « au début c’était au CHU de Bejaia après ils m’ont orienté vers cette clinique spécialement pour diabétique ».[Enquêté, n002 ,33ans, couturière]. Ajoutant a cela le témoignage de cet enfant écoutant : « Quand je suis tombé a l’école ils ont appelé ma mère qui ma emmené à la polyclinique c’étais la bas qu’ils ont contrôlé ma glycémie et elle était 5g et ma mère ma pris et a couru en toute vitesse l’enfant était surpris et étonner de la rapidité de sa maman vers l’hôpital. Et la bas les médecins mon prie en charge et mon expliquer comment utiliser l’insuline et les injections et comment contrôler ma glycémie en 10jours.».[Enquêté, n013, 10 ans, écolier].

Concernant l’état de santé des enfants diabétiques la majorité de nos enquêtés parents d’enfants diabétiques affirme et témoigne de la stabilité de l’état de santé de leurs enfants grâce aux suivi à la clinique beau séjour et cette stabilité se traduit par l’équilibre de la glycémie lors d’un test effectuer chaque trois mois hémoglobine glyqué (Hbc) comme le souline ce parents : « après sa sortie de l’hôpital et être suivie à la clinique beau séjour et lors de son bilan de trois mois son état de santé s’améliore au mieux. » [Enquêté n006, 42ans, mécanicien].

D’après les discours avancés , nous pouvons dire que la prise en charge médicale des enfants diabétiques est assurée au service de pédiatrie du centre hospitalo-universitaire (CHU) de Bejaïa suite à la manifestation de la maladie chez l’enfant afin d’établir les analyses (bilan sanguin et équilibrer la glycémie (taux de sucre dans le sang ). Pour ce qui est du suivi, les enfants diabétiques recourent au clinique beau séjour où les professionnels sont là pour dispenser l’aide médicale et psychologique. Ainsi le psychologue se voit intervenir dans les cas de refus de la maladie enregistré chez l’enfant diabétique.

Par ailleurs, nous avons relevé l’observation suivante lors de notre présence aux journées des rendez-vous des enfants diabétiques programmés chaque Mardi. Les nouveaux cas d’enfants diabétiques orientés par le CHU de Bejaia vers la clinique beau séjour se présentent au siège de l’association se trouvant au rez-de-chaussée pour des renseignements de la clinique en raison d’absence d’un bureau d’accueil pour leur réception.
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2.
La prise en charge de l’enfant au sein de la famille.

Le premier recours des individus en situation de maladie commence dans la famille et d’après, Léonor Rémi : « la famille désigne implicitement un mode d’appartenance à un groupe fondé sur une communauté de condition d’habitation, de sang etc. bref un ensemble homogène doté de cohésion largement du à la « similitude »des agents qui le composent […]

la notion de « famille »désigne implicitement un ensemble cohérent, structuré, en un mot uni »62.

La totalité des enfants diabétiques enquêtés avouent, que la prise en charge au sein de la famille est assurée d’une manière complète par la mère .Examinons le témoignage de cet enfant : « c’est ma maman qui me prend en charge et qui s’occupe de moi à la maison ». [Enquêté n013, 11ans, écolier] : encore le témoignage de cet autre enfant « C’est ma mère qui me prend en charge et s’occupe de moi » [enquêté n015, 07 ans, écolier]. Additionnant à cela le témoignage de cette fille diabétique .écoutant : «faisant un câlin à sa maman elle dit c’est ma maman chérie qui me prend en charge à la maison et qui suit mon régime alimentaire et je l’aime beaucoup » [enquêté n014, 7ans, écolière].

Le processus de prise en charge des enfants diabétiques après leurs sortie de l’hôpital, devient la préoccupation principale, élémentaire des mères elles veillent ainsi au bon déroulement des tâches ménagères qui lui sont assignées en parallèle, avec la maîtrise d’une prise en charge adéquate de la maladie, sur ce De Singly François affirme que : « le travail de « care »pour la femme tend à , au moins occuper à la maison tout son temps , il correspond à sa mise en disponibilité familiale , l’enfant à droit a beaucoup d’attention » 63

Ce travail de santé des mères intègre totalement la question alimentaire concernant l’enfant diabétique puisque elle assiste aux séances d’éducation thérapeutique organisé et elle accompagne leurs enfants à leurs rendez-vous et elles sont attentives, à l’écoute des professionnels de la santé rejoignant cette idée Mebtoul « On est bien en présence d’une production sexuée de santé parce qu’elle est assurée essentiellement par la femme. »

Enfin les mères voient et pensent que c’est leur rôle et que c’est leur devoir d’assumer cette prise en charge vis-à-vis de leurs enfants, sachant que leurs conjoint travail en dehors de la maison et ont d’autres taches et préoccupations à gérer

Par ailleurs, le père dans le processus de prise en charge de son enfant est peu reconnu vue qu’il veille seulement à ce que son enfant ne manque rien en matière de médicaments , d’alimentations et d’autres besoins en assurant les ressources financières, il se charge aussi de mobiliser ces sources relationnelles dans le milieu de la santé sollicitant l’aide des proches , collègues de travail , des voisins , afin que son enfant soit mieux pris en charge .


62Lenoir Rémi, « objet sociologique et problème social », in (sous la direction) de CHAMPAGNE Patrick et al Initiation à la pratique sociologique, 2ème Ed, Dunod, Paris, 1999, p.67.

63 DE SINGLY François, le soi le couple, et la famille, Ed Nathan, Paris, 2000, p.174.
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3.
Difficultés de prise en charge de l’enfant diabétique:

D’après notre terrain il ressort que l’ensemble des parents d’enfants diabétiques interviewés affirment qu’ils ont du mal à accepter la maladie de leurs enfant depuis l’annonce du diagnostique, ils nous disent qu’ils vivent en amertume la maladie du diabète .écoutant le témoignage de ce père : « personnellement je ne vais pas bien puisque je n’est pas accepter d’avoir un enfant diabétique et c'est toute ma vie qui a changé. Depuis mon retour du CHU de Bejaia, à force que j’ai failli perdre la route de la maison, je ne savais pas ou marché. » [Enquêté n009, 52ans, agent de sécurité] Toujours a ce propos .examinant cet autre témoignage d’une mère d’enfant diabétique .écoutons : « c’est choquant pour moi, je ne me suis pas attendue a cela sachant qu’on’ à pas d’antécédent familial des deux coté soit ma famille ou ma belle famille concernant cette maladie et à ce jour je n’arrive quand même pas a accepter cette maladie , malgré que c’est une chose voulue de notre bon DIEU , alors on peux rien faire »[enquêté n006, 43ans , femme au foyer ]

En outre la quasi-totalité des enfants diabétiques qui se prononce sur cette élément nous déclare qu’ils vivent difficilement leurs maladie, voir ils n’arrivent ni à croire ni à accepter , encore beaucoup plus s’adapter avec les changement relative a leurs nouvel état de santé en particulier( traitements , injections d’insuline , control de glycémie et régime alimentaire approprié )comme nous le souligne cet enfant écoutons : « moi je n’aime pas le faite d’être malade en plus c’est le diabète , il n’a pas de traitement pour guérir et ça me dérange, je déteste aussi quand je me pique pour contrôler ma glycémie et quand je voie le sang dans mon doigt ou même pour faire mon injection d’insuline , sa me fait mal a chaque fois et je pleur toujours au part avant, même aujourd’hui des fois quand je fais mon injection je pleure car je suis la seul malade de ma famille et en plus je suis privé de plusieures choses a amanger à cause du diabète surtout le sucreries que moi j’aime beaucoup »[enquêtén014, 7ans , écolière] .

Par ailleurs, alors que la minorité des parents d’enfants diabétique nous déclare ne pas rencontrer de difficultés dans la prise en charge de leurs enfants, tel explicité par cette femme au foyer : « ya pas vraiment de difficultés, moi et son père y’a pas quelque chose qu’on n’a pas fait pour lui de mon côté j’ai fait de mon mieux mais reste que j’attends toujours des progrès de nos hôpitaux ainsi que de la part de l’association. ». [Enquêté n007, 43ans, femme au foyer], Ils sont en majorité à nous avouer leur incapacité de prendre en mieux en charge

leur enfant diabétique en raison de leurs limites d’ordre économique et financière voir même absence de soutien familial examinons le témoignage de cette veuve femme qui se

trouve livrée à elle-même pour la prise en charge de son enfant : « les difficultés que je rencontre c’est quand mon fils a une hypoglycémie ou une hyperglycémie et qu’il n‘ya personne sur qui compter et moi je m’inquiète pour lui parce que j’ai peur qu’il rentre dans le coma à cause de l’hyperglycémie ou l’hypoglycémie »[Enquêté n004, 45ans, femme au

Foyer]
dans ce même sens s’exprime ce père pour dénoncer l’absence d’aide
des proches

.écoutons : « je vis une vie catastrophique je n’ai pas trouvé une aide de mes proche même avec un mot gentil pour me distraire. »[Enquêté n009, 52ans, agent de sécurité] par ailleurs dans cette autre témoignage un parent de deux enfants diabétiques nous révèle que le manque de ressources financière l’empêche de prendre en charge l’alimentation de ces deux
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enfants. Examinons : « des fois je veux acheter des trucs pour mon enfant diabétique (repas spécialisé pour diabétique) pour le régime alimentaire et s’sincèrement je ne peux pas me l’offrir. »[Enquêté n008, 46ans, fonctionnaire d’état]. Mais cette autre femme qui s’inquiète pour l’état de santé de son fils nous dit qu’elle n’est pas en mesure de programmer des activités à l’extérieur de la maison. observons ses dires : « comme c’est moi qui prend en charge mon fils donc difficilement de programmer d’autre choses à faire, par exemple voyage, je ne m’amuse pas trop puisque toujours je suis inquiète pour lui (contrôle de sa glycémie) donc ma vie et perturbé un peu ».[Enquêté n003, 34ans, préparation de gâteaux fête à domicile]. Encore examinons les propos de cet homme qui a laissé tomber son deuxième job pour le suivie de son enfant à la maison : « à cause de lui j’ai arrêté de faire un travail de plus rien que pour le surveiller et s’sincèrement à cause de sa maladie je ne suis pas bien moralement ». [Enquêté n001 ,41ans, agent polyvalent]

Pour ce qui est des enfants diabétiques les difficultés rencontrés dans la prise en charge de leur maladie réside essentiellement dans le suivie du régime alimentaire comme nous l’explique cet enfant : « je suis privé de plusieurs choses que je peux pas manger à cause de ma maladie surtout les sucreries».[enquêté n012,12ans, écolier ] aussi observons le témoignage de cet enfant qui nous révèle sa difficulté dans le contrôle de sa glycémie :« les difficultés que je rencontre lorsque ma mère crie sur moi pour contrôler ma glycémie, aussi par rapport à mon régime que je doit suivre tout au long de ma vie ».[enquêté n010,09ans, écolier ].par ailleurs les enfants diabétiques interrogées nous déclarent qu’ils ne font face a aucun obstacle à l’école en rapport avec leur maladie d’après le discours de cet enfant : « à l’école j’ai pas de difficultés car je prends soin de moi de plus il ya mon enseignant et le directeur qui veille aussi sur ma santé et je n’est pas de retard par rapport a mes cours ».[ enquêté n013,10ans , écolier].

A partir des discours des parents et des enfants malades concernant la question des difficultés rencontrés dans la prise en charge de la maladie du diabète nous pouvons relever que la difficulté majeure des parents d’enfants diabétiques réside dans l’absence du soutien familial, pour l’aide à la prise en charge de l’enfant diabétique

Tandis que les obstacles d’ordre financier et économique ne sont pas juger important car les parents peuvent plus au moins subvenir aux besoins de leurs enfants diabétiques.

Pour ce qui est des enfants diabétiques l’obstacle élémentaire demeure l’observance en matière de régime alimentaire tout au long de leur vie. Alors que l’atteinte par le diabète n’influence pas sur la vie scolaire des enfants diabétiques suite a une prise en charge assuré par le directeur ou l’enseignant de l’école.

4. Propositions des parents pour une meilleure prise en charge de leurs enfants diabétiques :

On se référant aux entretiens tenus avec les parents des enfants diabétiques, en totalité ils nous ont déclarés que pour une meilleurs prise en charge il est lieu de :

· D’avoir un suivie psychologique pour les enfants diabétiques
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· D’expliquer la maladie aux enfants et l’importance d’un bon régime alimentaire.

· D’inciter les enfants à faire du sport.

· De faire participer les enfants diabétiques aux séances d’éducation thérapeutique animées au siège de  l’association Assirem par l’éducatrice thérapeutique.

· D’améliorer la situation économique des parents pour satisfaire les besoins de leurs enfants.

· D’éduquer l’enfant à la prise en charge de sa maladie (contrôle de sa glycémie, s’injecter d’insuline, et d’observer son régime alimentaire …)

Illustration de témoignages :

Selon le témoignage de cette mère : « il faut essayer au maximum d’améliorer la situation économique de la famille pour satisfaire les besoins de mos enfants » [Enquêté n007, 43ans, femme au foyer], dans ce même fil écoutons aussi le père de cet enfant : « moi j’ai insisté pour que mon fils fasse du sport malgré qu’il change le genre de sport chaque trois mois mais je reste toujours derrière lui car je sais qu’il s’ennuie rapidement mais je sais que le sport l’aide à rester en bon état de santé »[enquêté n006, 42ans ,mécanicien ] ou encore ce témoignage d’une mère qui souligne : « moi j’explique toujours a ma fille aya sa maladie afin qu’elle comprenne la en plus, je lui apprends à se prendre en charge en ce qui concerne sa glycémie , ses injections d’insuline avant je ne la laisser pas mais maintenant comme c’est des stylos et ils sont facile à utiliser je la laisse faire aussi je ne néglige pas son régime alimentaire qu’elle doit suivre et qu’elle commence à apprendre à suivre » [enquêtén005, 39ansfemme au foyer ] .

un autre parent déclare : « pour moi il faut toujours le surveiller car c’est un enfant en plus de cela il est malade donc il peut pas se priver de faire ce qu’il veut mais en tant que parent il est de mon devoir de le surveiller surtout en ce qui concerne le grignotage entre les repas , il faut aussi être strict malgré qu’au début c’est difficile mais au plus tard mon fils va me comprendre et va savoir pourquoi je faits cela et bien sûre je le fait pour son bien et non pour le mien » [Enquêté n008, 46ans, fonctionnaire d’état].
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Chapitre V
Recours des parents et des enfants diabétique à l’association


Introduction :

Dans ce chapitre intitulé recours des parents et des enfants diabétiques vers l’association Assirem englobe les éléments suivants :

D’abord l’identification des personnes recourant  vers l’association « Assirem »
Ensuite vient les raisons du recours de cette population vers l’association « Assirem », après cela on entamera les attentes de la population à l’égard de l’association Assirem

Enfin on clôturera ce chapitre par les comportements des malades vis-à-vis de l’éducatrice thérapeutique.
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1.
Identification des personnes qui recourent à l’association.

La totalité de notre population d’étude qui est composée de parents d’enfants diabétiques qui sont Cinque (05) femmes et quatre (04) hommes leurs âge varie entre33 ans et 52ans. On un niveau d’instruction moyen car ils sont tous fait des études, et concernant leurs professions les mères d’enfants diabétiques sont des femmes au foyer tandis que les pères eux leurs travail varie.

Malgré qu’ils viennent tous de différentes zones géographiques, ils sont tous de la wilaya de Bejaia.Citant aussi les propos du président de l’association : « les monbres adhérents à l’association sont des malades , en ce qui concerne leurs âge se n’est pas définit d’un mois au plus et tant qu’ils sont encore vivant , en plus se sont les personnes qui ont besoins qui ne travaille pas et qui ne sont pas assurées ».[enquêté, n 019, 62ans , président de l’association ]

On constate que le recours à l’association ouvre l’accès à toute les personne et les individus qui ont besoins d’aide mais que l’association prend en charge en premier lieu les cas diminues en particulier pour essayer de les aider et satisfaire leurs besoins d’une manière général.

D’après nos observations tirées de notre terrain d’étude, la majorité des personnes qui recourent à l’association sont ceux qui n’ont pas de sécurité sociale ou un travail donc ils sont sans salaire et ils ont des conditions de vie défavorables car selon le témoignage suivant :

· On aide les plus nécessiteux ou ceux qui ont une situation économique moyenne ou défavorable » [enquêté n019, 62ans, président de l’association].
2. Raisons du recours des malades à l’association « Assirem »:

La quasi-totalité de notre population d’enquête parents d’enfants diabétiques ont recourent à l’association fautes de manque de connaissances sur la maladie car ils ont de vagues idées sur ce que c’est le diabète citant les témoignage suivants : « avant que Dawlin tombe malade j’avais déjà des connaissances mais c’était vagues je savais juste qu’il faut éviter de donner du sucre au malade mais je m’intéressais pas je ne voulais pas comprendre ou je ne cherchais pas à comprendre lorsque le taux de sucre est élevé ou l’inverse en plus je ne savais pas qu’il avait des complications et qu’il cause d’autre maladies ».[Enquêté n004, 45ans, femme au foyer]citant aussi ce témoignage : « je sais que c’est le pancréas qui ne fonctionne plus maintenant ».[enquêté n003, 34ans, préparation de gâteaux de fête a domicile]

Egalement dans le besoin de trouver des réponses aux questionnements sur la maladie de leur enfants par rapport aux régimes alimentaires, et les nouveautés sur la maladie écoutons ce discours avancé par le père d’un enfant diabétique : « j’ai adhéré à l’association pour me renseigner sur la maladie et suivre mon fils, aussi pour connaitre ce qui est bon et mauvais pour lui et par rapport à son régime alimentaire »[Enquêté n008, 46ans, fonctionnaire d’état].dans la même idée cette mère rapporte ce qui suit : « j’ai rejoint l’association dans le but de trouver des réponses à mes questions et de voir les autre enfants comme lui et de lui monter qu’il n’est pas le seul à avoir cette maladie et qu’il peut s’intégrer facilement » [enquêté n006, 43ans , femme au foyer ].
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Enfin les besoins estimés par les parents d’enfants diabétiques résident dans l’acquisition des médicaments (insuline, bandelettes et même les glucomètres) comme le souligne ce parent .écoutons : « j’ai adhéré à l’association après l’atteinte de mon fils dans le but d’avoir un accès aux médicaments pour mon fils diabétique » [enquêté, n001,41 ans , agent polyvalent ] renforçant ce témoignage avec ce qui suit : « j’ai adhéré à l’association parce que j’avais un manque par rapport au traitement, donc j’avais vraiment besoin d’une aide » [enquêté, n009 , 52ans , agent de sécurité ]

D’après nos observations sur le terrain ont constate que les parents d’enfants diabétiques s’oriente vers l’association

En premier lieu pour s’enrichir et avoir des informations concernant la maladie

En deuxième lieu afin de partager et de nouer des relations avec d’autres parents d’enfants diabétiques pour échanger leurs expériences. Dans ce même ce contexte Laroque Geneviève met en lumière que : « De plus en plus, les parents, familles, et autres proches se regroupent dans des associations responsables de la gestion d’institutions spécialisées, reposant avant tout sur la solidarité ».64

3.
Les attentes de la population à l’égard de l’association « Assirem »:

Les malades qui se dirigent vers l’association ont un grand espoir d’être aidés surtout quand il s’agit d’un besoin couteux tel que les médicaments déclare le président de l’association : « quand les malades arrivent à l’association et demandent de l’aide bien sure qu’ont doit les aider, on leur offre des médicaments et des bandelettes, on essaye au maximum de satisfaire les besoins des malades qui s’orientent vers nous demandant de l’aide ».[enquêté n019,62ans président de l’association ]

Lors de notre présence au siège de l’association et nos discussions avec les parents d’enfants diabétiques, nous pouvant dire que leurs attentes s’articule aux tours de leurs demandent en particulier des médicaments (stylos d’insulines) et des glucomètres des bandelettes ainsi les parents souhaitent que le président de l’association programme plus d’excursions pour les enfants diabétiques car selon eux ces sorties son bénéfiques pour leurs enfants car ils s’amusent avec les autres enfants diabétiques.

De plus les parents veulent l’intégration d’un psychologue au sein de l’association afin qu’il prenne en charge les enfants diabétiques et qu’ils leurs offre un espace de parole, d'écoute neutre et confidentiel afin de leurs permettre non seulement de repérer ses difficultés (souffrance, vécu douloureux, questionnement sur soi, stress, angoisse, problèmes personnels. mais aussi de lui apporter les solutions adaptées dans le but de le conduire vers un bien être physique, moral et social


64LAROQUE Géneviève, « accompagner l’autonomie, in (sous la direction) de GARDOU Charles, parents d’enfants handicapé, p.118.
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Chapitre VI: rôle de l’association Assirem dans la prise en charge des enfants atteints du diabète


Introduction :

Nous allons consacrer ce chapitre à l’examen du rôle de l’association « Assirem » dans la prise en charge des enfants diabétiques à partir de la description des points suivants : taches assurées par les différents acteurs intervenants dans le processus de prise en charge en particulier l’éducatrice thérapeutique et les représentations des parents et des enfants vis-à-vis de son rôle ensuite ,nous allons nous intéresser aux différentes activités de l’association « Assirem » au profit des enfants malades et les représentations des parents et des enfants à l’égard de ces activités , pour tracer en dernier les difficultés et les contraintes de l’association « Assirem » dans la prise en charge des enfants diabétiques.
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1.
Le rôle de l’association dans la prise en charge médicale des enfants diabétiques

Par rapport à la contribution de l’association « Assirem », nous avons relevé les points suivants lors de notre observation participante et suite a nos entretiens avec les parents d’enfants diabétiques

· L’association Assirem veille à la prise de rendez-vous pour consultations des enfants diabétiques en cas d’une intervention d’urgence au CHU de Bejaia ou au sein de la clinique beau séjour pour effectuer le contrôle de trois(03) mois.

· L’association « Assirem » fait de son mieux pour couvrir l’ensemble des analyses des enfants les plus diminues d’une part, d’autre part pour les personnes non assurées ( la non disponibilité de la carte chiffa)
· L’association Assirem offre des médicaments pour les enfants diabétiques en cas de besoins ou de manque.

Illustration

Un parent d’enfant diabétique, ce dernier affirme  l’existence d’un effort  fournit
par

l’association, écoutons : « oui, il ya des efforts émissent par l’association, elle me donne des médicaments pour mon enfant diabétique (bandelettes, stylos d’insulines) » [enquêté n001, 41ans, agent polyvalent] encore cette autre témoignage de cette témoignage non assurée qui nous dit Ecoutons : « étant donnée la non disponibilité de la carte chiffa au moment de l’atteinte et l’apparition du diabète chez mon enfant à l’âge de deux ans j’ai trouvé a ce moment là l’association a mes coté pour me dépanner en médicaments, bandelettes et insuline »[enquêté n002 , 33ans, couturière]. Une autre mère d’enfant diabétique avoue que l’association l’a aidé dans la prise en charge de son enfant, écoutant : « je sui adhérente a l’association depuis l’atteinte de mon fils et les premiers temps elle nous donne tout ce dont j’avais besoin, ils m’ont donné un glucomètre des bandelettes, par ce que la première fois je n’avais pas fais la carte chiffa et pendant six mois je venais à l’association et il me donnait des bandelettes des seringues, chaque fois que je tombée en panne je leurs demande et directement elle me donnent se dont j’ai besoin »[enquêté n004, 45ans ,femme au foyer ]

A partir de ces témoignages l’association contribue à la prise en charge des enfants diabétiques

2. Le rôle de l’éducatrice thérapeutique dans la prise en charge des enfants diabétiques :

Suite à notre entretien avec l’éducatrice thérapeutique et à notre observation participante l’éducatrice thérapeutique a un rôle primordial dans la prise en charge de la maladie et des diabétiques notamment les enfants atteints du diabète, car elle opte pour une approche centrée sur le patient, sur ses besoins, ses ressources et ses valeurs. Elle permet d’améliorer les connaissances et les compétences des patients non seulement sur leur maladie, mais aussi sur leurs traitements. Elle conduit à une meilleure qualité de vie, entraîne une observance thérapeutique accrue et une diminution des complications .En effet, pour certaines pathologies l’éducation thérapeutique du patient (ETP) est très développée, c’est le cas du
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diabète65 rejoignant cette même idée l’éducatrice déclare : « mon rôle c’est d’apporter une information au malade, équilibrer sa glycémie en même temps on l’informe dans tout ça, que l’éducation thérapeutique comprend l’insulinothérapie ça veut dire leurs expliquer comment ajuster les doses d’insulines , il ya aussi une hygiène alimentaire chose que les nutritionniste appellent régime alimentaire et  hygiène alimentaire c’est manger de tous sans restriction avec quelque lois par exemple manger toujours du vert : salade , épinard et légumes vert, en petite quantité, les féculant et aussi en petite quantité les protéines (les œufs et les laitages) il ya aucune restriction. Il ya de toute sorte, il ya des aliments à manger a volenté, d’autres modérément. Mon but est de faire que en sorte que le diabétique est une bonne hygiène de vie donc ont apporte une stabilité dans sa glycémie » [enquêté n020 , éducatrice thérapeutique ].rajoutant aussi a cela que l’éducatrice thérapeutique prend en charge non seulement les anciens cas mais aussi les nouveaux cas diabétiques car pour elle chaque nouveau cas est exceptionnel en plus de sa présence au siège de l’association « Assirem », renforçant avec ce témoignage : «je répète toujours ceux que je dis concernant le régime alimentaire et l’insulinothérapie , avec les nouveau cas et même les anciens cas, aussi je me libère pour être tous les jours à l’association car il ya toujours des cas exceptionnel ce qui n’est pas le cas d’autre éducateurs thérapeutiques qui eux font deux fois par semaine ». [Enquêté n020, éducatrice thérapeutique].
Enfin, chose essentiel et primordiale qui doit être préconisé dans la prise en charge des personnes diabétiques et plus précisément les enfants diabétiques, c’est l’intégration de l’éducation thérapeutique, en raison que le traitement du diabète va de pair avec une éducation thérapeutique de qualité dont l’objectif principal est d’améliorer la gestion de la maladie et d’éviter les complications, tout en impliquant le patient jusque dans les pratiques quotidiennes et sociales. La plupart des professionnels reconnaissent que les simples informations ne suffisent pas : ils soulignent la nécessite de mettre en place des séances éducatives structurées et diversifiées dans d’autres espaces et lieux.

3.
les représentations de l’éducatrice thérapeutique vis-à-vis des parents et enfants malades

A partir des discours de l’éducatrice thérapeutique ainsi que nos observations inclus dans les différentes séances d’éducation thérapeutique , cette dernière nous avoue que les malades qui recourent à l’association sont à l’origine demandeurs de besoins précis relatifs aux types de diabète atteint soit type 1 ou de type 2 .par rapport aux comportements des parents et enfants diabétiques l’éducatrice thérapeutique les trouve dans l’ensemble attentives à ses conseils et ils appliquent toute les recommandations concernant, la bonne gestion de la maladie de leurs enfant .Écoutons son discours : « c’est des gens qui m’écouteny », qui sont équilibrés pendant 3mois en général, (leurs glycémie, (hémoglobine cliqué) Hbc équilibré) parce que je leurs explique avec volonté, c'est-à-dire je leurs explique de manière ase qu’ils comprennent très bien ». [Enquêté n020, éducatrice thérapeutique].


65Dominique Peljak, « L’éducation thérapeutique du patient : la nécessité d’une approche globale, coordonnée et pérenne. », Santé Publique, 2011/2 (Vol. 23), pp. 135-141.
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Par ailleurs le président de l’association interrogé sur la question du comportement des parents et des enfants nous révèle qu’il existe toujours des cas de parents indiscipliné violent , voir même exigeant dans leurs demande formulées écoutons son témoignage: « Sur le plan comportement certain adhérents sont exigent car à titre exemple : « il y’avait un malade qui est venue demander un médicament pour son diabète mais cette journée là il n’y avait pas ensuite il s’est posée la question comment l’association na pas ce médicament ensuite je lui ai répondue qu’avant que la journée précédente il y’avait mais le jour ou il est venue le traitement était distribué pour ceux qui l’ont demandée avant lui, et Dieu merci il ‘y avait une personne qui ait rentré et lui a confirmé qu’avant-hier le traitement qu’il cherchait il était disponible et aussi qu’il la prit » [Enquêté n019, 62ans , président de l’association]

4. Les représentations des parents et enfants diabétique vis-à-vis de l’éducatrice thérapeutique et son rôle

La totalité de nos enquêtés parents et enfants diabétiques affirme que les séances d’éducation animées par l’éducatrice thérapeutique on permit d’atteindre un taux de glycémies meilleur pour une bonne gestion de leurs maladie au quotidien. Observons ce témoignage «comme je suis écolier donc je ne peux pas assister aux séances d’éducation thérapeutique mais c’est ma maman qui assiste et m’explique, ensuite ce que je dois faire pour équilibrer mon diabète ». [Enquêté n016, 9ans, écolier] ils nous révèlent aussi que l’éducatrice thérapeutique leurs procure des conseils et des astuces pour la gestion de leurs alimentation notamment le régime alimentaire dans le but d’éviter les complications liée à la maladie tel qu’elle nous explique dans ce témoignage : « depuis que j’ai adhéré mon fils à l’association, les séances de madame Ferdjella m’ont beaucoup aidé surtout en ce qui concerne son régime alimentaire grâce aux astuces qu’elle me donne ». [Enquêté n005, 42, femme au foyer] écoutant aussi ce témoignage : une autre mère d’un enfant diabétique déclare que l’éducatrice thérapeutique l’a beaucoup aidé surtout dans les premier temps à trouver de l’aide « l’éducatrice beaucoup m’aider et elle ma montrée se que je dois lui donner à manger et comment lui injecter son insuline comment faire un régime alimentaire pour Dawlin et c’était la première qu’elle m’a aidé et en plus je me suis orienté vers elle en premier lieu car le médecin n’a pas expliqué le régime à faire suivre à Dawlin ce qu’il doit manger ce qu’il doit éviter et il faut faire attention pour qu’il puisse grandir »[enquêté 003, 45ans , femme au foyer ].ce père d’enfant diabétique annonce que l’éducatrice les a aider : « l’éducatrice nous donnent des informations sur le régime alimentaire en plus elle cherche le bien et l’intérêt des enfants, elle ma apprit comment faire les injections a mon fils surtout la première fois parce que je connaissais rien a la maladie elle nous encourage je suis vraiment étonné de sa volenté à vouloir nous aider » [enquêté n008, 46ans ,fonctionnaire Etat]
A partir des discours des parents et des enfants diabétiques nous relevons que, l’éducation thérapeutique est partie intégrante dans la prise en charge de la maladie du diabète assurée par l’association « Assirem ». Cet élément demeure important et essentiel visant l’acquisition des connaissances et des compétences pour améliorer la qualité de vie de la personne diabétique.
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Introduction :

Dans ce chapitre intitulé activités de l’association « Assirem » et intégration sociale traitent les éléments suivants : d’abord Les activités de l’association « Assirem » selon le président de l’association « Assirem » vient ensuite la participation des parents et des enfants diabétiques aux activités organisées par l’association « Assirem » , suivie par les représentations des parents et des enfants vis-à-vis des activités de l’association « Assirem » aussi les activités comme moyen d’intégration sociale on terminera par les limites et les difficultés de l’association dans la prise en charge des enfants malades

1. Les activités de l’association « Assirem »

L’association « Assirem » vise l’intégration sociale et la resocialisation des enfants diabétiques à partir d’un ensemble d’activités organisées tels que le marathon, excursion et les programmes, les excursions, marathon, caravane médical en plus des compagnes de dépistage .Ecoutons ce témoignage :« Chaque année nous avons quatre (04) activités : diabète et ramadan journée mondial du diabète, caravane médical, de plus, on fait des cérémonies pour récompenser ceux qui ont leurs examens BAC, BEM et 6ème. Chaque année, sortie et excursion spécialement pour les enfants Jijel, Djemila. On a organisé aussi une journée thérapeutique pendant les vacances d’été et aussi ont organise et ont participe au marathon ». [Enquêté n020, 62ans, président de l’association]

Dans ce même sillage d’idée sur l’association, écoutons aussi : « oui, l’association aide les enfants diabétiques pour leurs traitements , et elle nous emmène en excursion pour nous défouler et ça me fait vraiment du bien car je vois d’autre enfants malades comme moi ,et je commence à connaitre ma maladie et depuis mon état de santé commence à se stabiliser »[enquêté n012, ans écolier ] souligne aussi cet autre enfant : « oui j’ai aimé les sortie parce que je me défoule avec d’autres enfants diabétiques et grâce à ces activités j’ai accepté ma maladie » [enquêté ,n010, 09ans écolier ] dans ce même sillage d’idée signal cet enfant aussi : « les activités de l’association sont bien car elle  favorisent l’enfant diabétique et lui donne la chance de connaitre sa maladie et de vivre avec et il faut juste que la personne malade fasse attention , depuis mon intégration à l’association je me suis senti bien car j’ai vu d’autre enfants diabétiques comme moi et on a échanger nos expériences concernant notre maladie »[enquêté n013, 10ans , écolier ].

De ce fait nous constatons que l’association « Assirem » prépare des activités qui sont des moyens de communications et de partages d’informations sur la maladie en plus des séances d’éducation thérapeutique animées au siège de l’association ce qui renforce l’idée avancée par HILARY MCV Hoey « consultante en endocrinologie pédiatrique auprès des national children’s, Irlande rapporte que en rejoignant l’association les enfants atteints du diabète peuvent acquérir l’indépendance initiale. Les jeunes peuvent améliorer leurs connaissances et compétences en matière de gestion du diabète en observant la façon dont les autres assument
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leurs conditions. Ils peuvent également aider d’autres jeunes moins préparés, développant ainsi leur confiance »66.

2. La participation des parents et des enfants diabétiques aux activités organisée par l’association « Assirem »

La totalité de notre population d’enquête parents d’enfants diabétique participe aux activités organisées par l’association Assirem, notamment les programmes pour la sensibilisation et l’information sur le diabète voir même pour d’autres activités sportive tel que le marathon, écoutons alors les différents propos de ces parents : « Parmi les activités  auxquelles j’ai participé, j’ai reçue deux invitation pour les journées de sensibilisations programmée au Théâtre régional de Bejaia (TRB) où ils ont ramené des médecins spécialistes et on a posé des questions pour connaitre cette maladie, en plus mon fils a eu l’occasion de participer au sorties organisées par l’association»[enquêté, n004, 45ans , femme au foyer ] .Dans ce même sillage d’idée cette mère d’un enfant diabétique nous annonce: « oui ,j’ai assisté à des programmes de journées , des sorties , le marathon organisée chaque année, des fois c’est le président qui m’appel et des fois c’es moi qui passe a l’association pour me renseigner sur les nouvelles activités qu’ ‘elle va organiser »[enquêté n003, 34ans , préparatrice de gâteaux à domicile ]. Dans ces même propos ce père d’enfant diabétique nous déclare: « oui j’ai participé à quelques activités organisées par l’association telles que les quatre jours de carmes organisé a la wilaya de Bejaia et aux programmes et journée mondiales sur le diabète siégé au (TRB) et au marathon » [enquêté, n001, 41ans, agent polyvalent] .Cet autre enfant rejoint ce père pour nous dire: « les sorties et excursions qu’organise l’association et dans celle j’ai fait partie je me suis bien amusé avec les autres enfants qui étaient diabétiques et même lors du marathon, je me suis senti heureux en voyant les autres enfants comme moi qui étaient malades ». [Enquêté, n013, 10ans, écolier].

Lors de notre participation aux activités organisées par l’association « Assirem » nous avons enregistré un nombre élevé d’enfants diabétiques adhérents à l’association qui participe aux activités,

Pour les excursions les parents inscrivent leurs enfants et ces derniers se réjouissent à l’avance avant la confirmation de l’excursion.

Pour la participation aux activités les enfants  sont contacté par téléphone ou reçoivent des invitations

Par ailleurs, nous avons soulevé la présence d’une population importante lors des journées de sensibilisation sur le diabète organisées par l’association « Assirem » au théâtre régional de Bejaia (TRB) pour l’écoute attentive des conseils des médecins intervenant sur la question.

66 Hillary Honey, autonomiser les enfants atteints de diabète et leurs parents, juin ,2004 .
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Figure 15 : marathon 20013

3. les représentations des parents et enfants vis-à-vis des activités de l’association « Assirem ».
La totalité de notre population d’étude parents et enfants diabétiques déclarent leurs jouissances et satisfaction vis-à-vis des programmes et des journées voir les activités de loisirs et de divertissements organisée par l’association « Assirem », elle reste même étonnée de l’effort consenti par l’association en faveur des enfants diabétiques. Ecoutons ces témoignages : « c’est des bonnes choses qu’ils font dans l’association surtout en faveurs des enfants diabétiques, ils travaillent aux profits des enfants malades, en plus, ils nous encouragent. et vraiment je suis étonné de leurs courage et de leurs volenté de faire et d’avancer de devant». [Enquêté n008, 46ans, fonctionnaire d’état]. Ecoutons aussi cette autre témoignage: « les activités qu’organise l’association sont bien et en plus surtout les programmes au théâtre régional de Bejaia parce que les médecins nous explique c’est quoi le diabète et nous disent tout ce qui est nouveau sur cette maladie ».[Enquêté n008, 46ans, fonctionnaire d’état].Encore cette autre témoignage : « les sorties et excursions qu’organise l’association et dans celle j’ai fait partie je me suis bien amusé avec les autres enfants qui étaient diabétiques et même lors du marathon, je me suis senti heureux en voyant les autres enfants comme moi qui étaient malades ».[enquêté, n013,10ans, écolier] .En plus , dans ce même sillage d’idée se  prononce cette mère : « Je trouve les activités très bien , une prise en charge totale en plus de la sécurité lors de ces sorties donc mes parents n’ont pas à s’inquiéter beaucoup ». [Enquêté n003, 34ans, préparatrice de gâteaux de fête à la maison]

4. Les activités comme moyen d’intégration sociale
Dans l’ensemble les enfants diabétiques trouvent que les activités de l’association représentent une occasion pour se retrouver avec leurs semblables afin d’échanger des informations et des expériences du vécu de la maladie, d’un autre coté, d’être en groupe homogène et unies pour partager des moments de défoulement et de distraction. Ecoutons le témoignage de cet enfant malade : « oui, l’association aide les enfants diabétiques pour leurs traitements, et elle nous emmène en excursion pour nous défouler et ça me fait vraiment du bien car je vois d’autres enfants malades comme moi, et je commence à connaitre ma maladie, et depuis mon état de santé a commencé à se stabiliser »[enquêtén012, 11ans,
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écolier] souligne aussi un autre enfant : « oui j’ai aimé les sorties parce que je me défoule avec les autres enfants diabétiques et grâce à ces activités j’ai accepté ma maladie » . [enquêté, n010, 09ans, écolier] .Dans ce même sillage d’idée signal cet enfant : « les activités de l’association sont bien car elle font favoriser l’enfant diabétique et lui donne la chance de connaitre sa maladie, et de vivre avec, et il faut juste que la personne malade fasse attention , et depuis mon intégration à l’association je me suis senti bien car j’ai vue d’autres enfants diabétiques comme moi et on a échangé nos expériences concernant notre maladie » [enquêté n013, 10ans , écolier].

Concernant ce point HILARY MCV Hoey consultante en endocrinologie pédiatrique auprès des national Children’s, Irlande rapporte: « en rejoignant l’association les enfants atteints du diabète peuvent acquérir l’indépendance initiale .Les jeunes peuvent améliorer leurs connaissances et compétences en matière de gestion du diabète en observant la façon dont les autres assument leurs conditions .Ils peuvent également aider d’autres jeunes moins préparer, développant ainsi leurs confiances »67


Figur16 sortie vers Jijel

Figure 17 : participation à l'excursion                       Figure 18 : photo sur la plage


67 HILLARY Honey, autonomiser les enfants atteints de diabète et leurs parents , juin 2004.
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5.
Limites et difficultés de l’association dans la prise en charge des enfants malades

Nous avons interviewé le président de l’association « Assirem » sur les difficultés rencontrées dans la prise en charge des enfants diabétiques. Dans son discours, il nous avoue l’existence de certaines limites liée notamment a l’incapacité de couvrir l’ensemble des besoins formulée par la population en raison de la progression de l’effectifs des enfants malades, de plus des carences en matière de subventions de médicaments et de traitements en particulier les bandelettes, toujours en stockage au port de la wilaya de Bejaia .Ecoutons

ce témoignage : « Les difficultés qu’on rencontrent c’est l’augmentation du nombre de nouveau cas de malades diabétiques dans notre wilaya et on s’attendait pas a cela ce qui fait donc un traitement spécial pour l’équilibrer en plus des inquiétudes de la personne malade …. Les insuffisances son liée aux bandelettes et aux médicaments » [enquêté n019,

62ans, président de l’association] .Sur ce même sujet, les parents d’enfants diabétiques avouent qu’ils constatent des manques et des insuffisances dans la prise en charge de leurs

enfants diabétiques au sein de l’association surtout ces joues-ci, Ecoutons cette mère : « avant quand je partais à l’association pour qu’ils me donne des traitements pour mon fils ils me donnaient directement mais aujourd’hui ils me renvoie vers des pharmacie pour trouver au moins au minimum un traitement parmi ceux que mon fils prend. » [Enquêté 003, 34ans, préparatrice de gâteaux à domicile].Une autre mère aussi rajoute à ces propos Ecoutons : « Ces temps si a chaque fois que je pars a l’association à la demande de bandelettes pour mon fils, le président de l’association me dit toujours qu’ils sont en manques de bandelettes et c’est parce qu’elles sont au stock au port de Bejaia. » [Enquêté n005, 39ans, femme au foyer] dans ce même sillage d’idée un père d’enfant diabétique avoue qu’il n’a jamais demandé l’aide à l’association mais quand son fils avait un manque de bandelette il s’est orienté vers

l’association pour demander mais malheureusement pour lui il a constaté que même l’association était en manque de bandelette. Ecoutons son témoignage : « non je n’est jamais

demandé de l’aide à l’association, mais quand j’avais besoin je montait à la clinique beau séjour, au siège de l’association pour demander des bandelettes et un nouveau glucomètre pour mon fils, le président m’a pas donner en s’excusant et ont me disant qu’elle sont stocker au port de Bejaia et ils ont pas des glucomètres en plus et eux même ils attendent les glucomètres et bandelettes qu’elle sort du port de Bejaia ».[enquêté, n006 42ans , mécanicien]
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Vérification des hypothèses :

A présent nous allons procéder à la vérification des hypothèses (infirmé ou confirmé) formulés dans notre étude portant sur « le rôle de l’association Assirem dans la prise en charge de l’enfant diabétique » suite à l’analyse et l’interprétation des données recueillie dans notre terrain d’étude

La première hypothèse :

Notre première hypothèse formulée comme suit : « L’association « Assirem » participe dans la prise en charge médicale des enfants malades » à partir des discours de nos interviewés (parents et enfants diabétiques, président de l’association et l’éducatrice thérapeutique) et nos observations participantes nous pouvons dire que :

En premier lieu l’association Assirem contribue à la prise en charge de quelques aspects de la médicalisation des enfants diabétiques notamment la prise de rendez-vous pour des consultations au pré du CHU et de la clinique beau Séjour.

En deuxième lieu l’association Assirem couvre financièrement les frais des bilans (analyses et radios) des enfants issus de couches sociale diminues, aussi les personnes les personnes sans couverture sanitaire et sociale (non assuré)

En troisième lieu l’association Assirem offre gratuitement des médicaments et des traitements aux enfants diabétiques munit d’ordonnance, d’avantages les cas d’enfants les plus nécessiteux

La carte d’adhésion à l’association pour les personnes vulnérable (pauvre) leur permet un accès libre aux soins dans toutes les institutions et service de santé.

En quatrième lieu, à l’occasion de le rentré scolaire, des fêtes, aïd, ramadan, ou des journées de célébration (journée mondial du diabète...) L’association Assirem offre une aide sociale aux adhérents.

En vue des résultats exposés nous pouvons avancer la confirmation de notre première hypothèse 
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La deuxième hypothèse :

Notre deuxième hypothèse élaborée ainsi : « l’éducation thérapeutique assurée au sein de l’association « Assirem » permet aux enfants diabétiques de vivre au mieux leur maladie » les résultats de notre enquête de terrain ainsi notre participation aux différentes séances d’éducation thérapeutique émit par madame FERFJALLAH (éducatrice thérapeutique) ressors les éléments suivants :

L’association Assirem dispose d’une éducatrice thérapeutique bénévole disponible chaque jour de 9h a11h.

L’éducation thérapeutique qu’accomplit l’éducatrice, veille au bon déroulement du régime alimentaire des enfants diabétiques en plus de l’ajout de connaissances pour le patient dans le but principal est de vivre au mieux sa maladie.

L’education thérapeutique est nécessaire et utile dans la prise en charge des enfants diabétiques pour vivre au mieux leur maladie et de les aider à assumer leurs responsabilités et à maintenir et améliorer leurs qualité de vie

A partir de nos résultats, nous pouvons ainsi confirmer notre deuxième hypothèse.
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La troisième hypothèse :

L’analyse et l’interprétation des propos recueillis auprès de nos enquêtés relative à notre troisième hypothèse articulée comme ainsi : « Les activités de l’association « Assirem » au profit des enfants diabétiques favorise l’intégration sociale de ces enfants. » décèle se qui suit :
· L’association Assirem organise un ensemble d’activités et programmes riches et variés en faveur des parents et des enfants diabétiques.

· Les activités de l’association « «Assirem » se résument en journées de dépistage, des programmes de sensibilisation et des activités de loisirs et sportives

-
Les parents et les enfants sont nombreux  à répondre présent aux  activités de

l’association Assirem .
· De  l’avis  des  parents  et  des  enfants  diabétiques  les  activités  et  les  actions  de

l’association Assirem leur permettent l’échange d’informations et de renseignement concernant le diabète et le partage des expériences et du vécu de la maladie.

· Les actions de l’association Assirem servent d’outils d’intégration sociale des enfants diabétiques

· En effet les activités de l’association Assirem en particulier les actions sportives, loisirs, excursion participe à la resocialisation des enfants diabétiques et dévoile le sentiment d’appartenance au même groupe social.

De ce fait, notre troisième hypothèse est validée.
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Conclusion :

Dans  notre thème d’étude portant sur le rôle de l’association Assirem  dans la prise en charge des maladies chroniques en particulier le diabète, nous avons tenté de mettre en lumière la  réalité  de rôle médico-sociale de  l’association Assirem à partir d’une description détaillée des actions  et activités entreprise par l’association  pour l’aide aux malades. Afin de   répondre à un ensemble de nos questionnements traduits ainsi :

1. Que recouvre réellement le rôle de l’association Assirem dans la prise en charge des enfants diabétique ?

2. Comment l’association prend en charge les enfants malades ?

3. Qu’est ce que l’association est en mesure d’offrir aux malades ?

4. Quels sont les acteurs impliqués dans le processus de la prise en charge des enfants malades ?

5. Quels sont les perceptions des bénéficières (parents et enfants diabétiques) à l’égard  de cette prise en charge ?

6. Enfin Quels sont les contraintes et difficultés de l’association «  Assirem » dans la  prise en charge ?

Pour répondre à cet ensemble de questionnement, nous nous somme appuyer sur les travaux du courant  interactionniste  essentiellement, Anselme Strauss .la  réflexion de ce  dernier  place l’association comme étant  qu’acteur sociale en dynamiques d’interactions aux quotidiennes.

En outre pour les besoins de notre recherche nous avons adopté pour l’approche qualitative centrée sur l’utilisation de l’observation participante et l’entretien semi directif approfondie.

L’analyse et l’interprétation des données de notre terrain d’enquête on permit de ressortir les résultats suivants : 

L’association « Assirem »demeure un acteur social  important  dans la prise en charge  médico-sociale  des enfants diabétiques de la wilaya de Bejaia.
Le rôle de l’association « Assirem » vient pour palier au disfonctionnement et aux insuffisances enregistrées dans les établissements de santé en matière de prise en charge médicale et thérapeutique des malades , notamment l’éducation thérapeutique  des malades, aussi  pour répondre aux besoins d’une population en accroissement.

L’association prend en charge quelques aspects de la médicalisation des enfants diabétiques pour couvrir les lacunes de la prise en charge médicale des enfants  dans les établissements de santé. 

L’association « Assirem » offre les services d’éducation thérapeutique pour les enfants diabétiques pour une meilleure gestion de la maladie au quotidien.

L’association « Assirem » joue un rôle dan   la resocialisation, et l’intégration sociale des enfants diabétique via  les activités de loisirs et de divertissements au profit des enfants malades.

L’association « Assirem » organise des  actions de sensibilisation, et d’informations  pour la   société sur la maladie du diabète,  

L’intervention de l’association dans la prise en charge reste limite en raison de difficultés rencontre en matière de subventions financières en matière traitements et de médicaments

Notre réflexion portant sur le rôle de l’association dans la prise en charge des enfants diabétiques  demeurent limités dans son cas d’étude, bien qu’elle présente un état de lieu de l’action médico-social disposé par un acteur social en qualité de l’association « Assirem ». 

Ainsi, d’autres réflexions pluridisciplinaires s’imposent avec acuité  pour dresser un  état des lieux riches et exhaustifs de la question du mouvement associatif en Algérie en vue, de situer  les limites de l’intervention sociale   en guise d’amélioration du secteur associatif en Algérie.
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Annexe n°1

Guide entretien/ Parents enfants atteints de diabète


Dans le cadre de la réalisation de notre mémoire de fin d’étude, en vue de l’obtention de notre diplôme de master en sociologie de la santé, nous vous prions de répondre à nos questions avec franchise et liberté. Nous vous assurant que les réponses fournies ne seront pas dévoilées.

I- Identification des interviewés :

-Age :

· Niveau d’instruction :

· Profession :

· Lieu d’habitat :

II- prise en charge de la maladie chez l’enfant diabétique :

1) - Décrivez nous l’état de santé de votre enfant ? Depuis quand est- il atteint du diabète ? Comment se sent-il à présent ?

2) - Avez-vous des connaissances concernant cette maladie ?

3)- Parlez- nous de la prise en charge de votre enfant ? (où est-il pris en charge, qui le prend en charge, comment est- il prit en charge).

4)- Que pensez-vous de cette prise en charge (aspects positifs, aspects négatifs, situez les insuffisances).

5)- Quelles sont les difficultés que vous rencontrez dans la prise en charge de votre enfant ?

6)- A votre avis, quelles sont les mesures à prendre pour une meilleure prise en charge de l’enfant diabétique en algérie ?

III- rôle de l’Association « ASSIREM » dans la prise en charge des enfants diabétiques

1. Depuis quand, êtes- vous adhérant à l’association « ASSIREM »?

2. Expliquez- nous comment et pourquoi  avez-vous rejoint l’Association ?

3. Parlez-nous des activités de l’Association ASSIREM ?

4. Avez-vous déjà participé à ces activités ? Comment ?

5. Comment trouvez-vous ces activités ?  (Points positifs, points négatifs).
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6. Pensez-vous que votre enfant tire profit de ces activités ? Comment ?

7. Dites-nous,  en quoi l’Association vous a aidé pour la prise en charge de vote enfant ?

8. Depuis l’intégration de l’Association, qu’est ce qui a changé dans la vie de votre enfant ? (décrire comment sa vie a changé).

Merci pour votre collaboration et votre patience
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Annexe n°2 :

Guide d’entretien Enfants diabétiques


Dans le cadre de la réalisation de notre mémoire de fin d’étude, en vue de l’obtention de notre diplôme de master sociologie de la sante, nous vous prions de répondre à nos questions avec franchise et liberté. Nous vous assurant que les données fournies ne seront pas dévoilées.

I- Identification de l’enfant

· Age :

· Enfants Scolarisé :

· Lieu d’habitat :

· Date d’adhésion a l’association

1. Parles-nous un petit peu de ta maladie ? (Première manifestation. Etat de santé à présent).

2. Qui te prend en charge, qui s’occupe de ta santé ?

3. Racontes- nous, comment vives tu avec ta maladie ? (Contrôle de la glycémie, injection de l’insuline, nutrition).

4. Qui prend soin de toi et de ta santé à l’école ?

5. Parles- nous des difficultés que tu rencontres à la maison et à l’école ?

6. Dites nous, comment tu as intégré l’Association « Assi rem » ?

7. A ton avis, Qu’est ce que cette association offre de plus pour l’enfant diabétique ?

8. Que penses-tu des activités de l’association ? (Programme, Sorties et divertissement, Séances avec la nutritionniste……………) ?

9. Depuis ton intégration à l’association, qu’est ce qui à changé dans ta vie ? (Amélioration dans l’état de santé, meilleure prise charge de sa propre maladie (traitement et alimentation ; autonomie de gestion de sa maladie).

Merci pour votre collaboration et votre patience
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Annexe n°3 :

Guide d’entretien président de l’association « ASSIREM »


Dans le cadre de la réalisation de notre mémoire de fin d’étude portant sur le rôle de l’association dans la prise en charge de l’enfant diabétique en vue de l’obtention de notre diplôme de

master ɪɪ en sociologie de sante, nous vous prions d’apporter votre collaboration en répondant à nos questions avec franchise et liberté.

Identification de l’interviewé:

Age :

Fonction :

Poste occupée dans  de l’association :

Situation matrimonial :

Nombres d’années d’activités :

Q1 : Parlez-nous de l’association « Assirem » (date et idée de création, Raisons, objectifs et le rôle de l’association, financement de l’association) ?

Q2 : Décrivez-nous les membres adhérents à l’association (identification des personnes qui recourent à l’association par rapport (Age, origine géographique, origine sociale besoins) 

Q3 : Comment trouvez-vous les comportements des parents et des enfants qui recourent vers vous ?

Q4 : Dites nous comment l’association est en mesure de prendre en charge la population qui sollicite de l’aide ?

	Q6
	: Donnez-nous un aperçu sur les activités de l’association « Assirem » ?
	

	Q7
	: Autant  que  président  de  l’association,  comment  évaluez-vous  cette
	prise  en

	charge (qualité, limites  et difficultés) ?
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Q8 : Pour une prise en charge êtes-vous appelé à rentrer en contact avec d’autres institutions ou associations ?

Q9 :Décrivez-nous la nature de vos rapports avec ces derniers (entraide, concurrence conflit où autres) ?

Q10 : Parlez-nous de vos projets d’avenir ?

Merci pour votre collaboration et votre patience
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Annexe n°4 :

Guide d’entretien éducatrice thérapeutique


Dans le cadre de la réalisation de notre mémoire de fin d’étude portant sur le rôle de l’association dans la prise en charge de l’enfant diabétique en vue de l’obtention de notre diplôme de master ɪɪ en sociologie de sante, nous vous prions d’apporter votre collaboration en répondant à nos questions avec franchise et liberté.

Vous remerciant à l’avance nous vous assurant la confidentialité et l’anonymat de vos réponses

Identification de l’interviewée

Rôle à l’association :

Fonction :

Nombre d’année d’activité à l’association :

Situation matrimonial :

Q1 :Racontez-nous comment avez- vous rejoint l’association Assirem ?

Q2 :Décrivez-nous votre rôle autant qu’éducatrice thérapeutique au sein de l’association?

Q3 : Comment sont vos rapports avec les parents et les enfants malades (Que posent-ils comme problème ? Appliquent-ils vos conseils et instructions) ?
Q4 : Quelles sont les difficultés  rencontrés au pré des parents et enfants malades ?

Q5 : Comment trouvez- vous votre rôle au sein de l’association « Assirem » ?

Q6 : Pour assurer en mieux et pleinement votre rôle au sein de l’association, que ya t-il eu de faire ?

Q7 : De manière générale, comment trouvez-vous l’association « Assirem » ?

Merci pour votre collaboration et votre patience

Annexes


Annexe n°1

Exemple d’entretien / Parents enfants atteints de diabète

I.
Identification des interviewés :

· Nom : Chalal

· Age : 45ans

· Niveau d’instruction :

· Profession : Femme au foyer

· Lieu d’habitat : Targa Ouzemour

Q1 : Décrivez nous l’état de santé de votre enfant ?
Depuis quand est- il atteint du diabète ?

Comment se sent-il à présent ?

R1 : avant d’avoir le diabète il était en bonne santé il na jamais attraper quelque chose de grave a part les petites grippes ,après la mort de son père ils m’ont dit que c’était le choc mais j’avais pas fait attention et quatre mois après et le jour ou son père a été enterrer il a commencera chercher a boire l’eau et il rentre trois fois au sanitaire le jour même ensuite mes sœurs qui m’ont fait rappeler de cela a savoir qu’il est propre ensuite j’avais pas fait attention et il était avec moi ou chez sa grand-mère ensuite c’était elle qui ma dit que dawlin boit beaucoup d’eau mais j’ai répondu en disant non . après je l’est emmener chez son médecin et il ma dit qu’il a maigrit il a perdue du poids mais il ne ma pas dit de lu faire des analyses et avec le temps il buvait l’eau et partait directement au sanitaire et je l’est prie a la polyclinique de sidi- Ahmed et directement ils lui ont contrôler sa glycémie et ils ont trouver 5 g ensuite il a été hospitalisé pendant dix jours et lui ont fait l’insuline afin de stabilisé sa glycémie son sucre 1 ,20g ou 1,00g et la vérité pendant un ans sa glycémie était a 1g mais maintenant avec sont développement et avec le temps il ne fait pas attention il voie les autre enfants et il mange dehors les bonbons parce que avant je faisait attention a lui et je ne le laissait pas les acheter nais maintenant je lui laisser un peu de liberté donc il en profite au maximum a savoir que normalement maintenant il doit faire attention par lui-même pour avoir l’autonomie .Et il avait 5ans quand il était au pré scolaire et maintenant sa fait 10ans depuis qu’il est malade.et à présent je le voie bien et se sens pas malade et quand je lui crie dessus il pleur beaucoup vraiment mais jamais il adit pourquoi j’ai le diabète, il ne sais jamais plein .

Q2 :Avez-vous des connaissances concernant le diabète?

R2 : Avant que dawlin tombe malade j’avais déjà des connaissances mais c’était vagues je savais juste qu’il faut éviter de donner du sucre au malade mais je m’intéressais pas je ne voulais pas comprendre ou je ne cherchais pas à comprendre lorsque le taux de sucre est élevé ou l’inverse en plus je ne savais pas qu’il avait des complications et qu’il cause d’autre maladies.

Q3 : Parlez- nous de la prise en charge de votre enfant ? (où est il prit en charge, qui le prend en charge, comment est- il prit en charge).

Q4 : Que pensez-vous de cette prise en charge (aspects positifs, aspects négatifs, situez les insuffisances).
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R3&4 :c’est moi qui le prend en charge mais aussi il ya on frère qui est psychologue est qui vie avec moi et a part nous si ,ilya ses oncles aussi son grand père est ils le font sortir et aussi lui il l’est aime beaucoup et en plus c’est la famille et cette prise en charge elle vraiment bien parce que il oublie un peu et se son pas malade , différent due a son diabète exemple avant a la plage je le laissais pas partir car j’avais peur que sa glycémie chute mais maintenant non c’est tout le contraire.

Q5:Quelles sont les difficultés que vous rencontrez dans la prise en charge de votre enfant ?
R5 : Les difficultés que je rencontre c’est quand il a une hypoglycémie ou une hyperglycémie et il ya personne sur qui compter car j’ai mon frère qui vie avec moi et due a son travail donc il doit se déplacer et quand je reste toute seul et en dormant je ‘inquiète concernant sa glycémie et j’ai peur qu’il entre dans le coma a cause de l’hypo ou l’hyper.
Q6 : A votre avis, quelles sont les mesures à prendre pour une meilleure prise en charge de l’enfant diabétique ?

R6 :les mesures à prendre pour une meilleure prise en charge de l’enfant diabétique à la maison il faut qu’il est de l’argent en plus il faut qu’il y est pas beaucoup de monde ; pour moi je suis toute seul a part mon frère sais un avantage je peu cacher des choses pour ne pas que mon fils les voies mais quand c’est une famille nombreuse je sais pas je pense qu’il ya des difficultés pour moi dawlin je lui interdit des choses tel que les sucreries parce que il est tout seul mais si peut être il vivait avec les autres il serait pas bien pour moi c’est ce que j’ai compris . Dehors il faut que l’entourage sache qu’il est diabétique et aussi il ne faut pas qu’il lui montre toujours qu’il est malade déjà même a l’école le directeur et les enseignants savent qu’il est diabétique aussi même ses camarades lui disent dawlin il ne faut pas manger sa quand il le trouve en train de manger des sucreries. Et mon avantage aussi sais que sais profs son bien et même « une fois sa glycémie a chuté en classe il a fait son insuline et il na pas manger car au déjeuner a la cantine ils ont préparé loubia donc il n’a pas mangé il a juste pris un bous de pain et il a courue ensuite il est tombée ils m’ont tous dit que ‘était une crise d’épilepsie et je lui fais faire un bilan et donc il avaient pas fait attention que c’était son diabète ensuite je l’est emmener a l’hôpital »

Q7 : Depuis quand, êtes- vous adhérant à l’association « ASSIREM »?

R7 :je sui adhérente a l’association depuis l’atteinte de mon fils et les premiers temps il ne donner tout ce don j’avais besoin par ce que la première fois je n’avais pas fais la carte chiffa et pendant six mois je venais à l’association et il me donnait des bandelettes des seringues et autre … sauf les médicaments l’insuline c’était son oncle qui lui ramenait car c’est un infirmier et il ma un peu aider il faut dire la vérité et deux ans après j’ai léchais je me suis reculer de l’association due aux difficultés ex je fait des commande de gâteaux je fait le vas et viens entre la famille donc j’ai toujours un empêchement en plus je n’avais pas besoin de médicaments .
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Q8 : Parlez nous des activités de l’Association ASSIREM ?

R8 : la première fois c’étais le médecin ; quand mon fils était hospitalisé le médecin est venu et ma dit pour mieux comprendre la maladie de votre enfant dirigez- vous au beau séjour à l’association « Assirem » ou tu trouveras une diététicienne qui t’expliquera tout sur le diabète et aussi par rapport a son régime se qu’il doit manger et autres ….et Madame

Ferdjella ma expliquer tout combien de pain il faut lui donner , combien de sucre il lui faut quand il a une hypoglycémie que faire quand il a une hyperglycémie en plus chaque 3mois les médecins nus font une réunions pour noues dire combien d’insuline il faut lui injecter et je poser des questions et je suis adhéré pou ne pas avoir de problèmes et si il se passe quelque chose je peut le maitriser et prendre soins de dawlin .

Avez-vous déjà participé à ces activités ? Comment trouvez-vous ces activités ? (Points positifs, points négatifs). Pensez vous que votre enfant tire profit de ces activités ? Comment ?

Parmi les activités de l’association il ya eux des invitations pour des galas des excursions des journées de sensibilisations conférences sur le diabète ou ils ramènent des médecins, spécialistes et ont pose des questions pour connaitre cette maladie. Et oui il a participé aux activités organiser par l’association et deux (02) fois il est partit a l’école primaire ou ils le rond ramenaient un diététicien d’Alger nommé Karim qui leurra expliquer tout ce qui a relation avec le régime alimentaire aussi il y avait les clowns. L’aspect positif de ces activités c’est qu’elle font plaisir aux enfants mais pour la dernière conférence au théâtre concernant le diabète de l’enfant je n’est pas aimé je sais pas, mais comme si sa a changer ce n’était pas comme avant le programme était riche la sale était pleine mais cette sais comme si ils les ont appelé a la dernière minute et ils étaient presser de sortir ont na rien vue.

6) Dites nous, en quoi l’Association vous a aidé pour la prise en charge de vote enfant ?

Bien sure il a profite, il est cotent e ils se sen valorisé et se sens pas négligée en lui disant fait attention « balak sker bala ksker » après donc pour lui c’est normal mon fils dawlin dit : « c’est bien donc ont peu vivre. » Grâce aux conférences

7) Depuis l’intégration de l’Association, qu’est ce qui a changé dans la vie de votre enfant ? (décrire comment sa vie a changé).

l’association ma beaucoup aider surtout la première fois ils m’ont donner un glucomètre et des bandelettes ca a plusieurs fois je tombe en panne je leurs demande et directement ils me donnent se dont j’ai besoin en plus de la nutritionniste qui ma monté se que je dois lui donner comment faire un régime pour dawlin et c’était la première qui ma aider et en plus je me suis orienter vers elle en premier lieu car le médecin ne pas expliquer le régime a faire suivre a dawlin se qui doit manger se qui doit éviter et il faut faire attention pour qu’il puisse grandir.

La première fois j’ai dit c’est bon je penser qu’il n’aller pas vivre et aussi qu’il aller avoir des difficultés dans ses études et il sera perturbé il ne va pas étudier mais finalement normal il faut juste que quelqu’un le surveille la vérité oui l’association ma aider au début mais je voie que l’association ne travail pas vraiment pas comme avant.

Merci pour votre collaboration et votre patience
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Annexe n°2 :

Exemple d’entretien enfant diabétique

Identification de l’enfant

Nom prénom : Chalaldawlin

Age : 10 ans

Enfants Scolarisé : 5ème année

Lieu d’habitat : TargaOuzemour.

Date d’intégration de l’association :13/02/2012

Atteint du diabète depuis :depuis l’âge de 3ans

Q1 : Parles-nous un petit peu de ta maladie ? (Première manifestation. Etat de santé à présent).

R1 : Ma maladie après la mort de mon papa je me sus senti seul, triste j’avais peur, j’ai commencé à faire mes besoins au lit en plus je buvais beaucoup d’eau et je sortais au sanitaire plusieurs fois mais je ne l’est pas dit a ma maman ensuite c’était mon prof qui lui a dit et le lendemain elle ma emmener chez un médecin mais lui il ne lui a pas dit de me faire un bilan. Quand je suis tombé a l’école ils ont appelé ma mère qui ma emmener a la polyclinique c’était la bas qu’ils ont contrôlé ma glycémie et elle était 5g et ma mère ma prie et a courus en toue vitesse l’enfant était surpris et étonner de la rapidité de sa maman vers l’hôpital. Et la bas les médecins mon prie en charge et mon expliquer comment utiliser l’insuline et les injections et comment contrôler ma glycémie en 10jours.et maintenant je me sens bien.

Q2 : Qui te prends en charge, qui s’occupe de ta santé ?

R2 :C’est ma maman que me prend en charge et qui s’occupe de moi.

Q3 : Racontes- nous, comment vives tu avec ta maladie ? (Contrôle de la glycémie, injection de l’insuline, Alimentation).

R3 : En se qui concerne le contrôle de ma glycémie je le fait tout seul 5fois par jours par habitude, et les injections avant c’étais maman qui me les faisait quand j’utiliser la seringue mais maintenant avec le stylo c’est moi qui me l’est fait tout seul sans son aide. Et la nutrition des fois régime des fois non.
Q4 : Qui prend soin de toi et de ta santé à l’école ?

R4 : A l’école tout le monde sais que je suis diabétique et je me pends en charge, mais mon enseignant aussi lui m’aide car si j’ai une hypo glycémie il me laisse sortir u il fait le nécessaire pour que j’aille bien et même le directeur lui aussi m’aide a sa manière et aussi mes amies car lui aussi il est diabétiques.

Q5 : Parles- nous des difficultés que tu rencontres à la maison et à l’école ?
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R5 : Non je ne rencontre pas de difficultés ni a la maison ni à l’école sauf que à la maison quand ma mère m’interdit de manger ou de faire quelque chose plus exactement quand sa a rapport avec la nourriture je me sens différent et je pleur.

Q6 :Dites nous, comment tu as intégré l’Association « Assi rem » ?

R6 :J’ai intégrer l’association grâce a ma maman et je ne sais rien d’autre.

Q7 : A ton avis, qu’est ce que cette association offre de plus pour l’enfant diabétique ?

R7 : Cet association donne des conseils comment pendre soins de sa maladie en charge des médicaments.

Q8 : Que penses-tu des activités de l’association Assirem ? (Programme, Sorties et divertissement, Séances avec l’éducatrice thérapeutique) ?

R8 : Les activités de l’association sont bien car elle fait favoriser l’enfant diabétique et lui donne la chance de connaitre sa maladie et de vivre avec sa maladie juste qu’il faut faire attention en plus en partage les informations sur notre maladie.

Q9 : Depuis ton intégration à l’association, qu’est ce qui a changé dans ta vie ? (Amélioration dans l’état de santé, meilleure prise charge de sa propre maladie (traitement et alimentation ; autonomie de gestion de sa maladie).

R9 : Depuis mon intégration a l’association je e suis senti bien car j’ai vue d’autre personne comme moi qui ont le diabète.

Merci pour votre collaboration et votre patience
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Annexe N003

Exemple d’entretien président de l’association « ASSIREM »

Identification de l’interviewé:

Age : 62ans

Fonction : retraité et actif dans d’autres associations.

Poste occupée dans de l’association : président de l’association. Assirem

Situation matrimonial : Marié avec enfants

Nombres d’années d’activités :

Q1 : Parlez-nous de l’association (date et idée de création , raisons , objectifs et le rôle de l’association, financement de l’association) ?

R1 : Suite à une réunion entretenue au service diabétologie, il ya des adhérant diabétiques qui se demander pour quoi ne pas créer une association ?donc étant à l’écoute de ces personnes, une étude à été faite enfin ont à ressembler des gens et ont à créer cette association, qui à été le mois de juin 2001.l’objectif de notre association est d’aider (l’aide financière et médicale), orientation, éducation car l’association est à caractère médico-sociale.

Le rôle principal de l’association c’est d’informer la population c’est quoi le diabète ? Et comment gérer le diabète ? Qui est assuré au sein de l’association par le billet de l’éducation thérapeutique pour équilibrer le diabète. Aussi par rapport à l’aide financière analyse qui coute chère, radios, scanner. En prend en charge les plus nécessiteux personnes diminues. Ont se qui concerne le financement, l’association est subventionner par plusieurs acteurs ont a l’Etat, APC, APW, DAS en ce qui concerne la question social et santé, DJS lorsqu’il s’agit d’une activité sportive tel le marathon. Sans oublier le sponsoring par différent laboratoires LILLY, laboratoire DALI, laboratoire LALAOUI et autres…plus les cotisations.

Q2 : Décrivez-nous les membres adhérents à l’association (identification des personnes qui recourent à l’association par rapport (Age, origine géographique, origine sociale besoins) ?

R2 : Les membres adhérents à l’association se sont des malades, en ce qui concerne leurs âges n’est pas définit d’un mois(01) au plus tan qu’ils sont encore vivants les personnes qui ont besoins se sont ceux qui ne travaillent pas et qui ne sont pas assurées ont les prend en charge peut être pas à cent pour cent 100/100 mais a quatre-vingt pourcent(80) leurs besoins. Sachant qu’ont peut pas régler tout les problèmes et les misères du monde de la wilaya de Bejaia donc ont aident les plus nécessiteux ou ceux qui ont une situation économique moyenne, défavorable.
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Q3 : Comment trouvez-vous les comportements des parents et des enfants qui recourent vers vous ?

R3 :Sur le plan comportement certain adhérents sont exigent car citant un exemple : « il y’avait un malade qui est venue demander un médicament pour son diabète mais cette journée là il n’y avait pas ensuite il s’est posée la question comment l’association na pas ce médicament ensuite je lui ai répondue qu’avant que la journée précédente il y’avait mais le jour ou il est venue le traitement était distribuer pour ceux qui l’ont demander avant lui, et dieu merci il ‘y avait une personne qui ait rentré et lui a confirmé qu’avant-hier le traitement qu’il cherchait il était disponible et aussi qu’il la prit » .

Q4 : Dites nous comment l’association est en mesure de prendre en charge la population  sollicite de l’aide ?

R4 : Par une aide, car ont fait une collecte de médicaments par le billet des pharmacies car ils nous donnent des médicaments et même les médecins eux même nous provisionne de médicaments.

Q5 :Donnez-nous un aperçu sur les activités de l’association Assirem ?

R5 : Chaque année nous avons quatre (04) activités : diabète et ramadan journée mondial du diabète…. de plus ont fait des cérémonies pour récompensée ceux qui ont peux

leur examen BAC, BEM et 6ème. Chaque année, sortie et excursion spécialement pour les enfants Jijel, Djemila. on a organisé aussi une journée thérapeutique pendant les vacances d’été et aussi ont organise et ont participe au marathon.

Les moyens de prise en charge c’est en sollicitant des gens eux ils nous aident par exemple le Bus de transport lors des activités et sorties

Q6 : Autant que président de l’association, comment évaluez-vous cette prise en charge (qualité, limites et difficultés) ?

R6 : La prise en charge est moyenne et de qualité c’est-à-dire ont est social c’est une association à caractère social et médical donc un malade quand il vient ont l’aide à satisfaire ont lui donne des médicaments et en plus le but de l’association c’est d’aider le malade. Soit matériellement par les médicaments ou psychologiquement par le billet du psychologue mais malheureusement elle a quitté son poste de travail pour des conditions personnelles, les difficultés qu’on rencontre c’est augmentation du nombre de malade nouveau cas dans notre wilaya ont s’attend pas et donc il faut un traitement spécial pour les équilibrer, et la personne
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Aussi s’inquiète car ont prend certain cas qu’ont prend en urgence. Ont ce qui concerne les insuffisances c’est liée aux médicaments et aux bandelettes.

Q7 : Pour une prise en charge êtes-vous appelé a rentrer en contact avec d’autres institutions ou associations ?

R7 : Oui bien sure, par exemple nous travaillons avec l’association des stomisés, association des handicapé, oui ont na orienté des personnes vers d’autres associations. Concernant les institutions ont a DAS, Etat, APW, DJS aspect médical et sportive et d’autres société privée : CANDIA, CEVITAL aide économique.

Q8 :Décrivez-nous la nature de vos rapports avec ses derniers (entraide, concurrence conflit ou autres) ?

R8 : Oui bien sure, on a des rapports de collaboration, en faisant des programme en faveur des adhérents par exemple le carnaval pour les enfants

Q9: Parlez-nous de vos projets d’avenir ?

R9 :Ont na mit un plan d’action qui est c’est-à-dire ont s’oriente vers l’état pour nous donner un budget en faisant des demandes de recours pour un budget cyclementaire pour délibérer un budget de fin d’année ensuite ont repartie le budget selon la nécessité et les manques qu’il ya au sein de l’association

Merci pour votre collaboration et votre patience
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Annexe n°4 :

Exemple d’entretien : Educatrice thérapeutique

Identification de l’interviewée

Rôle à l’association : Educatrice thérapeutique à titre bénévolat

Fonction: Educatrice thérapeutique au Laboratoire NOVONORDISK

Nombre d’année d’activité à l’association : depuis 2003.jusqu’à l’heur actuel

Situation matrimonial : Mariée avec un enfant

Q1 :Racontez-nous comment avez- vous rejoint l’association Assirem ?

R1 :Ont a été contacter par le médecin chef diabétologue de la maison diabétique de beau séjour si elle qui nous a en quelque sorte c’est comme un recrutement, c’est elle qui nous a informer comme quoi il était impératif d’ouvrir une association diabétique qui pourra aider les malades et avant Mr AISSANI il y avait le président de l’association Mr ALI BOULEHROUZ et c’étais un diabétique ont plus ont la élu en tant que président ont c’est réunie deux ou trois fois au niveau de la ( direction de santé et de la population ) DSP avec les monbres et ont été 13 personnes a être monbres fondateurs au donc il ya le président vice président , trésorier , secrétaire général monbres adhérant. La raison pour la quel j’ai rejoint l’association parce que j’ai un enfant diabétique et ont peut pas rejoindre une association de diabétique sans avoir parent proche, un enfant ou un mari, qui est diabétique ou bien être diabétique, il faut être diabétique.

Q2 :Décrivez-nous votre rôle autant qu’éducatrice thérapeutique au sein de l’association?

R2 :Je ne suis pas nutritionniste je suis éducatrice en thérapie diabétique et c’est différent l’éducation thérapeutique du diabète c’est apporter une information au malade, l’équilibrer (l’information, l’orientation et l’équilibration) en même temps ont l’informe dans tout ça l’éducation thérapeutique comprend l’insulinothérapie [(sa veut dire leurs expliquer comment ajuster les doses d’insulines, il ya une hygiène alimentaire chose que les

nutritionniste eux appel ça régime alimentaire et nous ont appel hygiène alimentaire « c’est manger de tout sans restriction avec quelque lois exemple manger toujours des féculent en deuxième par rapport en premier il faut toujours manger du verre : salade ,épinard et les légumes verre ….. en petite quantité les féculant et aussi en petite quantité les protéine, (les

œufs et les laitages) il ya aucune restriction nous il ya de tous sorte il ya des aliments à manger a volenter d’autre modérément et il ya des aliments qu’ils appel dans régime interdit nous c’est des aliments qu’on mange occasionnellement)] donc mon rôle c’est de faire en sorte que le diabétique est une bonne hygiène de vie en ajoutant à l’hygiène alimentaire l’activité physique qui est aussi une hygiène de vie en apporte une stabilité dans sa glycémie (c’est-à-dire que sa glycémie devient très bien coordonner , très stable et tous ça mon objectif c’est d’arriver car se que je fait là je le fait même pour des cas de diabète qui nécessite une prévention .donc quand il ya une bonne prévention du diabète ont arrive un jour à arrêté le
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fléau du diabète c’est ça le but donc notre but c’est ceux qui ont le diabète il faut qu’il se stabilise au lieu d’avancé vers l’insuline ceux qui sont de type 2 avec des comprimés quand ont les équilibre ils peuvent rester toute leurs vie avec des comprimés sans insulines mais quand ils viennent avec le diabète (comprimés et insulines ) viennent avec quand même avec quelque complications donc au moins ont arrête l’avancé des complications du diabète , mais ceux qui viennent avec ni comprimé ni insuline c’est encore mieux ont leurs donne une hygiène de vie et une hygiène alimentaire additionné a une activité physique ils vont même pas prendre des comprimés donc ils sont là ils essaye à tout prie d’avoir une hygiène de vie et le but c’est d’arrêté le fléau du diabète parce que le cout d’un diabétique est très chère d’ailleurs si il ya complication la prothèse quand il ya une amputation la prothèse coute très chère ya ceux qui peuvent pas se la payé , les médicaments l’insuline coute suffisamment chère donc tout ça c’est beaucoup .oui en plus de cela ont donne des médicaments quand la personne na pas de carte chifa obliger de l’aider ont peut aussi, notre rôle aussi essaye d’aider les démunies par exemple ont leurs paye des analyses et les enfants ont essaye de les faire profiter des excursions et peut être plus tard pour les adultes sa les épanouies parce que notre but aussi est de rassembler les diabétiques pour partager des connaissances car nos séances d’éducation thérapeutique je l’ai fait en groupe pour que chaque personne écoute et voie les problèmes d’autre patient.

Q3 : Comment sont vos rapports avec les parents et les enfants malades (Que posent-ils comme problème ? Appliques-t’ils vos conseils et instructions ?)

R3 :Moi je fait de mon mieux pour garder le sourire avec le malade l’accueillir avec beaucoup d’humanisme et non pas humanité car humanité ca veut dire que par pitié je garde le sourire au maximum je répète tout les jours ceux que je dit même avec les nouveau et les anciens cas et aussi je vient tous les jours car il ya toujours des cas exceptionnel se qui n’est pas le cas d’autre car il font 2 fois par semaine .et c’est des gens qui m’écoute qui sont équilibrer pendant 3mois en général et leurs glycémie et ( hémoglobine cliqué) Hbc et aussi équilibrer parce que je leurs explique avec volenter c'est-à-dire je leurs explique de manière ase qu’ils comprennent très bien , scientifiquement pour ceux qui ont étudié les enfants et

adultes qui ont étudié les dames qui sont au foyer qui ne parle pas français je leurs explique avec la langue maternel le plus important c’est que je leurs explique avec les moyens de bord en tout les cas se sont quand même des gens qui sont satisfait parce que ont fait une étude analyse statistique de l’Hbc en 1 année avec NOVONORDISK et je suis formé par NOVONORDISK oui il ya ceux qui ont des connaissances pour ceux qui viennent pour avoir une éducation thérapeutique sais que c’est des gens qui si connaissent rien ils ne sont pas informer et c’est des gens déséquilibrer .

Q4 : Quelles sont les difficultés que vous rencontrés au pré des parents et enfants malades ?

R4 : Bon parfois j’ai envie de leurs expliquer scientifiquement avec des schémas scientifiques, des molécules, la molécule du glucose par exemple pour les gens qui ne sont pas au-courant mais c’est la difficulté que je rencontre mais ont fait avec mais j’aurais aimé expliquer scientifiquement mais il ya beaucoup d’illettré.
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Q5 : Comment trouvez- vous votre rôle au sein de l’association  ?

R5 : Il est important c’est important je croie que c’est l’un des plus important car notre but c’est d’amener le patient à être stable donc je croie oui il est important et je suis satisfaite de mon rôle ici dans l’association je le fait avec beaucoup de plaisir, et je suis toujours presser le matin pour venir à l’association et je viens ici pour rendre service pour stabiliser les malades ont regarde ni carte d’identité ni le milieu d’où ils viennent ont les mets au pied d’égalité quand ont l’est aide.

Q6 : Pour assurer en mieux et pleinement votre rôle au sein de l’association, que ya t-il eu de faire?

R6 : Il faut avoir du temps disponible j’aurais aimé avoir toute la journée mais la je ne peux pas j’ai des enfants, une famille ont aurais aimé avoir une au niveau de l’état un peut plus importante pour pouvoir aider les diabétiques démunies à travers leurs analyses, leur fournir des moyens pour pouvoir bien faire leurs analyses en général ils font une ou deux et puis après il s’arrête mais là si ont avais les moyens ont auraient quand même assuré au moins le minimum.

Q7 : De manière générale, comment trouvez-vous l’association Assirem ?

R7 : En tout les cas l’association des diabétiques je croie c’est l’association la plus importante de la wilaya de bougie, c’est une association ou ont est là en famille, ont na jamais eu de pépins ou de problèmes entre nous, ont fait en sorte qu’ont soient une famille et c’est avec l’union qu’ont fait la force.

Merci pour votre collaboration et votre patience
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Tableau n003 : Evolution d’effectif des parents et enfants adhérents à l’association « Assirem » de Bejaia. Année 2016

	Année
	Nombres d’adhérents

	
	

	2003
	0150

	
	

	2004
	800

	
	

	2005
	1240

	
	

	2006
	1700

	
	

	2007
	1943

	
	

	2008
	2330

	
	

	2009
	2762

	
	

	2010
	3094

	
	

	2011
	3464

	
	

	2012
	3828

	
	

	2013
	4052

	
	

	2014
	6000

	
	

	2015
	6030

	
	


Source : service secrétariat de l’association « Assirem »
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Tableau n004 : Liste des membres du bureau de l’association « Assirem »

	Nom & Prénom
	Date & lieu de
	Qualité  au
	sein
	Profession
	&
	Observation

	
	
	naissance
	
	de l’association
	organisme
	
	

	
	
	
	
	
	
	employeur
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Aissani Rachid
	09/04/1955
	à
	Président
	de
	Retraité
	et
	active
	Diabétique

	
	
	Tichy
	
	l’association
	dans
	d’autres
	

	
	
	
	
	
	
	associations
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	Bouchebah
	
	22/08/1949
	a
	Premier
	vice-
	Retraité A .N.P
	Diabétique

	Kamel
	
	Bejaia
	
	président
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	Asloune
	
	23/01/1982
	a
	2eme
	vie
	Maitresse de sport
	Diabétique

	Hanane
	
	Bejaïa
	
	président
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Semmarchafika
	07/04/1960
	a
	3eme
	vice-
	Retraité
	
	
	Bénévole

	
	
	Bejaia
	
	président
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Amatous Kamel
	15/03/1959
	a
	Secrétaire
	
	Retraité
	
	
	Diabétique

	
	
	Bejaia
	
	général
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	Chemali
	Md
	24/04/1943
	
	Trésorier
	de
	Retraité A .N.P
	Diabétique

	akli
	
	ateniefenaser
	
	l’association
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

	Madiakli
	
	10/12/1949
	a
	Adjoint
	du
	Retraité
	
	
	Diabétique

	
	
	boukhlifa
	
	trésorier
	
	
	
	
	

	
	
	Bejaïa
	
	
	
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	Me Ferdjella
	
	
	
	Educatrice
	
	NOVONORDISK
	Parent  d’enfant

	
	
	
	
	thérapeutique
	
	
	
	Diabétique

	
	
	
	
	
	
	
	
	
	



Source : notre enquête
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Tableau n005 : liste des enfants Diabétiques adhérents à l’association 2015.

	N°
	
	
	
	
	

	D’ord
	Non
	Prénom
	Date
	de
	N° de Tél

	re
	
	
	naissance
	
	

	
	
	
	
	
	

	01
	OUALI
	Walid
	08/04/2006
	
	030 40 22 35

	
	
	
	
	
	

	02
	DRISSE
	Aismail
	21/06/2006
	
	069 75 83 069

	
	
	
	
	
	

	03
	MACHANE
	Danyl
	04/02/2008
	
	077 8 743 620

	
	
	
	
	
	

	04
	ZAIDI
	Billal
	17/08/2007
	
	0771 27 58 57

	
	
	
	
	
	

	05
	SELLAMI
	Houda
	15/07/2007
	
	0792 03 54 00

	
	
	
	
	
	

	06
	AHMANE
	Amel
	24/07/2007
	
	0794 26 16 31

	
	
	
	
	
	

	07
	DAHIA
	Nawal
	28/10/2007
	
	0666 74 96 23

	
	
	
	
	
	

	08
	OUSSAD
	Malha
	31/05/2008
	
	0771 41 347 32

	
	
	
	
	
	

	09
	BENALLAOUA
	Rayane
	27/03/2006
	
	0661 71 03 80

	
	
	
	
	
	

	10
	CHALLAL
	Dawline
	30/06/2006
	
	0774 98 37 27

	
	
	
	
	
	

	11
	MERSEL
	Roumaissa
	06/11/2007
	
	0774 74 66 94

	
	
	
	
	
	

	12
	MERABET
	Yahia djahid
	20/04/2010
	
	0552 94 38 00

	
	
	
	
	
	

	13
	DJERCE
	Rayane
	09/07/2008
	
	0560 23 71 56

	
	
	
	
	
	

	14
	MAKOUR
	Selyane
	31/08/2007
	
	0661 88 84 01

	
	
	
	
	
	

	15
	SELLAMI
	Malak
	15/01/2010
	
	0554 17 48 94

	
	
	
	
	
	

	16
	ZAIDI
	Yanis
	21/09/2010
	
	

	
	
	
	
	
	

	17
	BOUZERAA
	Badis
	30/08/2006
	
	0560 84 41 94
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	18
	AID
	Mehdi
	
	04/05/2006
	0667 7730 57
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	19
	MOUKRANE
	Zohra
	
	18/04/2010
	0791 66 39 47
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	20
	AOUCHICHE
	Marouane
	
	28/07/2005
	0669 04 79 13
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	21
	BOUCHEKHCHOUKHA
	Kaouther
	
	22/07/2001
	0772 40 01 32
	

	
	
	
	
	
	
	0559 35 01 78
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	22
	KEDJAR
	Kenza
	
	30/11/1998
	034 22 72 25
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	23
	MOULOUA
	Asma
	
	27/03/2001
	0662 42 41 34
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	24
	SERRAI
	Noor
	el
	12/02/2003
	0559 81 25 47
	

	
	
	
	houda
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	25
	MEZOUED
	Hafida
	
	06/11/1999
	0774 01 78 63
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	26
	OUATATI
	IMAD
	
	14/08/2005
	0557 64 50 48
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	27
	GALEZ
	MOURAD
	
	20/07/2005
	0558 88 80 77
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	28
	ABDEL MALEK
	YANIS
	
	24/02/2010
	0775 92 09 69
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	29
	BOUGELAL
	GHILAS
	
	
	
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	30
	SOUALAH
	KUIZA
	
	21/01/1992
	0554.00.29.90
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	31
	KEDJAR
	KENZA
	
	30/11/1998
	034.22.73.25
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	32
	DJAFRI
	HILLAL
	
	31/01/2001
	034.22.75.97
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	33
	GUEROUABI
	SADDEK
	
	17/02/1996
	076.98.05.79
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	34
	BRAHAM
	LYES
	
	19/08/1991
	034.20.65.06
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	35
	IKHLEF
	LYES
	
	10/12/1994
	034.21.62.14
	

	
	
	
	
	
	
	
	

	
	36
	BOUKIDER
	LYNDA
	
	10/08/1991
	034.2146.90
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	37
	MERZOUG
	MERIEM
	26/07/1992
	05.52.10.71.45
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	38
	BENAMARA
	WALID
	31/03/1995
	05.52.02.76.67
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	39
	ATMANI
	AMEL
	20/09/1994
	075.07.21.21
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	40
	DJEBIRI
	CHAHINEZ
	28/07/1996
	034.22.41.68
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	41
	ZERGUINE
	RYMA
	10.06.1994
	078.80.63.67
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	42
	TERKI
	CILIA
	25/08/2000
	07.91.41.66.01
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	43
	GHOIRI
	ABDELHAK
	1990
	034.22.37.51
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	44
	BERKI
	MASSINISA
	12/09/1996
	034.21.04.20
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	45
	TALBI
	BRAHIM
	10/05/2000
	07.76.68.11.13
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	46
	MEZOUD
	HAFIDA
	06/11/1999
	074.01.78.63
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	47
	CHIKIROU
	DALIA
	23/06/1991
	034.20.52.74
	

	
	
	
	
	
	
	

	
	48
	MOKHTARI
	YACINE
	12/06/1999
	034.22.73.33
	

	
	
	
	
	
	
	


Source : secrétariat de l’association « Assirem »

