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Type 1 Diabetes Distress: 
Identifying and Managing It 

Diabetes can be a difficult and demanding disease for individuals to manage. The behavioral 
and emotional burden of this chronic disease and its management often leads to significant 
diabetes distress, a common problem that affects one-third to nearly one-half of adults 
and adolescents with diabetes.1-3 Fortunately, all clinicians can play an important role in 
identifying and managing diabetes distress in their patients. 

?   What is diabetes distress?
Diabetes distress is defined as a range of emotional responses to the specific health condition  
of diabetes.1 Symptoms vary across individuals but typically include feeling 

1,4,5:
• Overwhelmed with the burden of managing a chronic health condition
• Afraid and anxious about complications and disease progression
•  Defeated and discouraged when glycemic or behavioral targets, which may be unrealistic, are not 

met despite one’s best efforts

With its cause focused specifically on diabetes, diabetes distress differs from major depressive 
disorder in many ways, but the two conditions often overlap and share some similar symptoms.1,4 
Because of the similarities, diabetes distress can be misdiagnosed as depression, which can 
lead to individuals receiving inappropriate therapy.4 This misdiagnosis is also due, in part, to the 
similarity of common depressive symptoms with symptoms related to poor glycemic control (eg, 
lethargy, weight loss, insomnia).4,5 Distinguishing between diabetes distress and depression is 
crucial, as management strategies differ.4,5
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Compared with major depressive disorder, diabetes distress1,5,6:
• Is defined within the context of a disease
• Is not considered to be a psychiatric disorder
• Is far more common
• Shares some similar symptoms but does not meet the criteria for major depressive disorder
• Is unlikely to respond to pharmacotherapy
•  Is often directly linked to poor glycemic control and poor self-care (even at low levels  

of distress)
 

?   What is the best way to assess diabetes distress?
The American Diabetes Association recommends screening for both diabetes distress and 
depression as part of overall care for individuals with diabetes.7 The most widely used tools for 
assessing diabetes distress are the Problem Areas in Diabetes (PAID) scale, the Diabetes Distress 
Scale (DDS), and the DDS for type 1 diabetes 
(T1D) (T1-DDS; Table 1).1 Abbreviated versions 
of the first two instruments are available  
for initial screening of patients in busy  
practice settings.
The third instrument—the T1-DDS—is the  
only one that has been developed specifically 
for people with T1D. This tool differs from  
other tools in terms of its subscales, which 
focus on the following areas that have been 
identified as specific sources of distress for 
people with T1D8:

•  Powerlessness (discouragement about  
the disease)

TABLE 1.  Diabetes Distress Assessment and 
Screening Tools

NO. OF 
QUESTIONS

TIME TO 
COMPLETE 

(MIN.)

Assessment Tools

PAID (Fisher, 2008) 20 10-15

DDS (Polonsky, 1995) 17 10-15

T1-DDS (Polonsky, 2005) 28 10-15 

Brief Screening Tools

PAID-5 (McGuire, 2010) 5 5 

PAID-1 (McGuire, 2010) 1 1 

DDS2 (Fisher, 2008) 2 1
Adapted from Beverly EA, et al. J Family Pract. 2017;66(1):9-14.

Élaboré par Med-IQ en 
collaboration avec FRDJ.

INTRODUCTION
Les personnes atteintes de diabète de type 1 (DT1) doivent accomplir un certain nombre de tâches 
quotidiennes complexes liées à la gestion du diabète, notamment la surveillance de la glycémie, 
l’administration d’insuline, l’attention portée à l’apport en glucides et à l’activité physique, et le traitement 
des hausses et des baisses de glycémie. La gestion du diabète est exigeante et les membres de la famille 
sont d’importantes sources de soutien pour les personnes vivant avec le diabète. Toutefois, travailler 
avec les parents ou les partenaires pour gérer le diabète entraîne des défis, particulièrement lorsque les 
membres de la famille ont leurs propres attentes envers les soins du diabète.
Les conflits familiaux entourant les tâches liées au diabète sont assez fréquents et sont des réactions 
normales face aux exigences et aux inquiétudes incessantes qui viennent avec la gestion du diabète. Et 
les conflits peuvent également nuire à une gestion optimale du diabète. En fait, les conflits familiaux sont 
associés à de multiples conséquences négatives en matière de santé et de relations sociales pour les 
personnes atteintes de DT1, notamment1-5 :

• Contrôle moins fréquent de la glycémie
• Taux d’hémoglobine glyquée (HbA1c) plus élevés
• Tendance à éviter des tâches liées au diabète, dont le port de fournitures de fournitures pour le 

traitement des baisses et des hausses de glycémie
• Détresse liée au diabète plus élevée
• Diminution de la qualité de vie en matière de santé
• Diminution de l’engagement à collaborer pour résoudre des problèmes

Ainsi, l’augmentation des interactions positives entourant les soins du diabète et la diminution des conflits 
peuvent contribuer à améliorer les relations, la gestion du diabète et la stabilité glycémique. Ce document 
aborde des domaines susceptibles d’entraîner des conflits familiaux et des interventions pratiques pour les 
résoudre. Il fournit également un contexte pour ces informations à l’aide d’un scénario.

QUELS SONT LES SIGNES DE CONFLITS FAMILIAUX?
Lors d’une consultation en clinique, vous pourriez observer plusieurs comportements qui indiquent un 
conflit familial :

• Communication négative de la part du parent ou du partenaire (par exemple, un langage critique, 
coercitif ou hostile tel que « Je ne peux pas croire que ton taux HbA1c soit de nouveau à 9 %. J’en 
ai assez de t’aider »)

• Le parent ou le partenaire prend toute la place durant la conversation et la personne atteinte de 
DT1 garde le silence.

• Utilisation d’un langage culpabilisant ou honteux (par exemple, « mauvais » taux de glycémie ou 
HbA1C, « échec » à atteindre les objectifs de santé, « tricherie » sur l’apport en glucides, « prise en 
cachette » d’aliments ou de collations)

• Désaccord manifeste sur les tâches et responsabilités liées au diabète
• Comportement désengagé du parent ou du partenaire de la personne atteinte de DT1
• Le patient, le parent ou le partenaire ont souvent la larme à l’œil ou sont irritables

Il peut être utile d’interroger directement la personne atteinte de diabète sur son équipe de soutien, 
notamment sur les personnes qui l’aident à gérer son diabète et sur la façon dont ses proches aident ou 
nuisent à la gestion du diabète. Cela peut fournir des informations importantes sur le rôle des parents 
et des partenaires dans la prise en charge du diabète et sur les domaines susceptibles d’entraîner des 
conflits.

LES CAUSES POSSIBLES DE CONFLITS 
Les étapes de la vie avec le DT1
Les différentes étapes de la vie tendent à entraîner différents types de défis et de conflits liés à la gestion 
du diabète.
Adolescence. L’adolescence est une période de développement particulièrement exigeante. Les 
adolescents et les parents doivent négocier les rôles et les responsabilités en matière de soins du 
diabète. Au fur et à mesure que les adolescents acquièrent de l’autonomie, ils peuvent contester 
l’autorité parentale et mettre davantage l’accent sur la socialisation avec leurs pairs, la création de 

Minimiser les conflits familiaux liés au 
DT1 et améliorer la communication

DT1
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Les proches veulent être de bons aidants 
et croient que leur soutien donnera lieu à 

de meilleurs résultats de santé.

Les aidants peuvent avoir une attitude du 
type « Je sais ce qu’il y a de mieux à faire »

S’il n’y a pas d’amélioration, le proche 
peut avoir l’impression d’avoir échoué et 

être déçu.

Augmentation du taux HbA1c ou 
complications de santé liées au 

diabète

La personne atteinte de diabète peut ressentir 
colère et du ressentiment envers un parent ou 

son partenaire, ou se sentir blâmée et contrainte 
d’accepter de l’aide.

La personne atteinte de diabète ou son 
proche peut éviter les tâches liées aux 
soins du diabète afin d’empêcher des 

conflits.

Les conflits interpersonnels peuvent 
conduire à des tracasseries et à des 

critiques.

FIGURE 1. AIDE MAL ADAPTÉE

Reproduit avec l’autorisation de FRDJ, d’après les données d’Anderson BJ, Coyne JC. “Miscarried helping” in the families of children and adolescents with 
chronic diseases. Dans : Johnson JH, Johnson SB, eds. Advances in Child Health Psychology. Gainesville, FL: University of Florida Press; 1991.

La gestion du diabète donne de bons résultats lorsque les parents et les partenaires parviennent à adapter 
leur niveau d’intervention aux besoins de la personne atteinte de diabète. Idéalement, à mesure que 
l’enfant atteint de DT1 grandit, le rôle des parents évolue de la prise en charge au suivi et à l’encadrement. 
Lorsque ce n’est pas le cas, des conflits familiaux peuvent survenir.12 Par exemple, les parents peuvent 
confier trop de responsabilités aux adolescents avant qu’ils ne soient prêts. Ou ils peuvent échouer à 
reconnaître que leur rôle doit évoluer à mesure que leur enfant atteint de DT1 acquiert de l’autonomie, et 
utiliser des tactiques parentales inefficaces ou nuisibles, comme la sévérité, la surprotection et la dureté.7,12 
De telles approches peuvent amener les adolescents à éprouver du ressentiment à l’égard de l’intrusion 
des parents dans la gestion de leur diabète et nuire au développement de leurs compétences en matière 
de gestion du diabète et de la confiance en soi qui en découle.12

nouvelles relations et l’expérimentation de l’alcool, du tabac et d’autres drogues.6 Certains conflits 
familiaux à ce stade de la vie sont inévitables, mais des conflits familiaux fréquents ou persistants 
ont un impact négatif sur la gestion du diabète et la santé.7 Une participation parentale inefficace 
(par exemple, harcèlement, réprimandes, ordres, reproches) est associée à une moins bonne qualité 
de vie sur le plan de la santé, à une adhésion sous-optimale aux plans de soins et de traitement et de 
contrôle de la glycémie.7 

Début de l’âge adulte. Cette période de développement peut s’avérer instable et être marquée par 
de nombreuses transitions dans l’emploi, les conditions de vie, les soins de santé et les relations 
avec les membres de la famille, les amis et les partenaires sentimentaux.8 Les jeunes adultes 
doivent assumer une plus grande responsabilité de l’autogestion de leur diabète et de leur santé en 
général, mais donner la priorité aux soins du diabète peut être difficile dans le contexte des autres 
responsabilités.8 

L’âge adulte. Les adultes atteints de DT1 doivent maintenir un programme rigoureux d’activités liées 
au diabète tout en conciliant les exigences concurrentes d’une carrière, de la vie avec un conjoint 
ou un partenaire et des enfants. À l’âge mûr, les personnes atteintes de DT1 peuvent également 
être confrontées à l’évolution de complications liées au diabète.9 Des conflits avec les partenaires 
peuvent survenir au sujet de l’autogestion du diabète et des effets sociaux et économiques d’une 
maladie chronique.9

« AIDE MAL ADAPTÉE »
Dans le contexte de gestion du diabète, il est question d’aide mal adaptée lorsqu’un membre de la famille 
ou un partenaire fait des tentatives bien intentionnées pour aider un proche atteint de DT1, mais que la 
personne qui reçoit l’aide perçoit ces tentatives comme inutiles, inappropriées ou excessives (Figure 1).10,11
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         Cameron est un adolescent de 15 ans qui a reçu le diagnostic de DT1 à 
l’âge de 3 ans.  Son taux HbA1c augmente de façon constante depuis les 
trois dernières années, et son niveau le plus récent était à 11,2 %. Il réussit bien 
à l’école, fait partie de l’équipe de soccer de l’école et passe régulièrement 
du temps avec ses amis. Il fait état d’une relation positive avec ses parents, 
mais mentionne qu’ils se disputent fréquemment au sujet des tâches liées 
au diabète. Il a récemment cessé de porter son glucomètre continu parce 

qu’il sentait que ses parents le harcelaient toujours au sujet de la gestion de son diabète 
et l’empêchaient de passer du temps avec ses amis. Lors de la visite à la clinique 
aujourd’hui, Cameron évite le contact visuel et répond à la plupart de vos questions avec 
un seul mot. Sa mère dit qu’elle en a « assez » de lui poser des questions sur la gestion de 
son diabète et que Cameron ne dit souvent pas la vérité sur ce qu’il mange à l’école ou 
lorsqu’il sort avec ses amis.
	  Quels conseils pouvez-vous donner aux parents de Cameron sur la façon   
 de communiquer avec leur fils? 
	 De quelle manière pouvez-vous mieux communiquer avec Cameron au   
     sujet de l’autogestion de son DT1? 

SCÉNARIO DE CAS

COMMUNICATION AVEC LES MEMBRES DE LA 
FAMILLE

COMMUNICATION AVEC LES FOURNISSEURS DE 
SOINS DE SANTÉ

CRUCIAL BIENVEILLANT CRUCIAL BIENVEILLANT

Ton taux de glycémie 
était à 19 lorsque tu 
es arrivé à la maison! 
Qu’est-ce que tu as 
mangé?

Il semble que ton taux 
de glycémie était à 19 
à ton retour de l’école 
aujourd’hui. 
Comment puis-je 
t’aider? Trouvons une 
solution ensemble.

Ton taux HbA1c 
augmente à chaque 
visite ces derniers 
temps. Nous devons 
trouver ce que tu fais 
pour causer cela. 

Avant de parler de 
tes résultats HbA1c, 
parlons de ce qui 
fonctionne bien 
pour toi ces derniers 
temps. Quelle a été la 
plus grande difficulté 
avec ton diabète 
depuis ta dernière 
visite?

Tu as encore oublié de 
vérifier ta glycémie. 
Comment veux-tu que 
je t’aide alors que tu 
ne peux même pas 
prendre soin de toi?

Le diabète est 
exigeant, et je sais 
que tu as beaucoup 
à faire chaque jour 
en plus de gérer ton 
diabète. Qu’est-ce qui 
t’empêche de vérifier 
ta glycémie avant 
d’aller à l’école?

Tu devrais vraiment 
porter ton glucomètre 
continu si tu veux 
réduire ton taux 
HbA1c et ne pas avoir 
de problèmes plus 
tard.

Même si tu n’utilises 
pas ton glucomètre 
continu maintenant, 
je vois que tu vérifies 
toujours ta glycémie 
régulièrement. C’est 
formidable! Ces 
informations peuvent 
m’aider à évaluer 
si nous devons 
adapter ton plan de 
traitement.

Chez les adultes atteints de DT1, les parents ou les partenaires veulent souvent aider, mais ne savent pas 
toujours comment le faire de manière adéquate. Des exemples courants d’aide mal adaptée au sein des 
couples comprennent les partenaires qui harcèlent ou critiquent (« Tu devrais vraiment vérifier ta glycémie 
plus souvent »), qui se sentent responsables des soins de la personne (« Je fais tout ce que je peux pour 
m’assurer que tu manges bien! ») ou qui s’énervent lorsque la santé de la personne ne s’améliore pas  
(« Cela me met en colère que tu ne sembles pas te préoccuper du fait que ton HbA1c se détériore! »).

STRATÉGIES POUR RÉSOUDRE LES CONFLITS FAMILIAUX
Communication bienveillante pour les personnes atteintes de DT1
La façon dont les membres de la famille ou les soignants communiquent avec leurs proches atteints 
de DT1 est cruciale, tout comme le style de communication utilisé par les fournisseurs de soins lors des 
interactions avec les patients.13,14 Le cas suivant d’un patient illustre les approches cruciales et positives 
de communication. Il peut être utile de partager ces exemples avec les membres de la famille ou les 
soignants de vos patients et d’appliquer ces stratégies aux soins de vos patients.
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Comment les cliniciens peuvent-ils résoudre ou prévenir les conflits familiaux?
Les relations familiales fondées sur la collaboration qui mettent l’accent sur la responsabilité partagée de la 
gestion du diabète sont associées à un meilleur fonctionnement émotionnel et à une meilleure autogestion 
du diabète.15 À cette fin, vous pouvez16 :

• Soulever les points forts lors de la visite pour les soins du diabète et faire l’éloge de ce qui 
fonctionne bien

• Travailler avec les patients et les membres de la famille pour fixer des objectifs qui 
correspondent à l’étape du développement pour les tâches quotidiennes liées au diabète

• Encourager les membres de la famille et les personnes atteintes de DT1 à partager la 
résolution de problèmes et la prise de décision

• Aider les patients et les membres de la famille à mettre en place un plan de 
communication régulière sur le diabète; les patients et les membres de la famille peuvent 
convenir de moments précis pour discuter de la gestion du diabète afin d’établir les 
tendances et d’évaluer l’adhésion au plan (plutôt que de confronter la personne atteinte de 
DT1)

• Intégrer la technologie pour faciliter le partage des informations et la collaboration 
concernant le DT1; par exemple, recommandez aux parents d’utiliser des émojis et autres  
« raccourcis » dans les messages texte qu’ils envoient à leur adolescent au sujet de la gestion 
du diabète

Stratégies pour les personnes atteintes de DT1 et leur famille
Le glucose et le HbA1c ne sont que des chiffres. Un piège courant est de porter un jugement - 
bon, mauvais, ou même d’accorder une cote aux taux de glucose et HbA1c. Les membres de la 
famille ont tout intérêt à comprendre que14 :
• Une approche dépourvue de jugement envers les données sur le DT1 ouvre la voie à une 

interaction collaborative
• Les données sur le DT1 sont mieux utilisées en tant qu’informations pour guider la résolution 

de problèmes et la prise de décision en matière de soins du diabète
Communiquer pour désamorcer. La communication qui transmet du soutien, de la 
bienveillance et de la compassion n’est pas seulement un moyen pour désamorcer les conflits, 
elle est également associée à une meilleure qualité de vie, à une glycémie plus stable et à des 
comportements d’autogestion du diabète plus favorables.7 Suggérez aux membres de la famille :
• De porter attention au ton et à la communication non verbale
• De mettre l’accent sur la façon d’aider plutôt que de blâmer la personne atteinte de diabète
• D’attendre que tout le monde soit calme pour discuter des problèmes qui découlent du 

diabète
• De discuter des attentes en matière de gestion du diabète et des responsabilités de chacun

         Vous soulevez le fait auprès de Cameron et de ses parents que la gestion 
quotidienne du diabète semble provoquer des tensions entre eux. Pour aider 
à minimiser les conflits familiaux:

SCÉNARIO RÉVISÉ

Travaillez avec eux pour élaborer un plan de communication qui les aidera 
à discuter de la gestion du diabète de manière plus productive. 

Aidez Cameron et sa mère à définir des attentes claires pour la gestion du 
diabète lorsqu’il sort avec ses amis; par exemple, Cameron peut envoyer 
un message texte à sa mère avec un signe « pouce levé » pour indiquer 
qu’il a pris son insuline à action rapide lorsqu’il mange avec des amis. 

Essayez d’en savoir plus sur les inconvénients du glucomètre continu pour 
Cameron et aidez-le, ainsi que sa mère, à utiliser le plan de communication 
pour établir la façon de partager les données du glucomètre continu et 
d’en discuter; par exemple, la mère de Cameron peut voir ses taux de 
glucose sur son téléphone, mais ne lui envoie un message direct sur ses 
taux de glucose que si la tendance est à la hausse ou à la baisse. 

Suggérez à Cameron et à ses parents de prendre un moment chaque 
dimanche après-midi pour faire le point sur sa façon de gérer son diabète 
et travailler ensemble à résoudre les problèmes s’il y a lieu.
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Lorsque les patients et les familles ont besoin d’une aide supplémentaire.
Envisagez d’orienter le patient vers un professionnel de la santé comportementale pour les 
problèmes qui ne peuvent être résolus par les soins primaires ou lorsque d’autres circonstances ont 
une incidence négative sur la gestion du diabète du patient, comme la perte d’emploi ou le divorce 
des parents.17 Pour trouver un professionnel de la santé mentale spécialisé en diabète, consultez 
le Répertoire Santé mentale + Diabète, qui sera mis à disposition par FRDJ, en collaboration avec 
Diabète Canada, pendant l’automne 2023.


