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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.
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Introduction
Le diabète de type 1 (DT1) est une maladie chronique qui nécessite une autogestion efficace tout 
au long de la vie pour obtenir des résultats optimaux. Les personnes atteintes de DT1 font souvent 
face à des défis continuels liés au stress et au fardeau d’une maladie chronique.1-3 En général, 
elles doivent apprendre à intégrer des pratiques d’autogestion dans leur routine quotidienne et à 
faire face aux coûts financiers de la maladie ainsi qu’à la possibilité de subir de la stigmatisation 
sociale et même de la discrimination à cause de leur diabète de type 1.1,3-5 Elles doivent également 
apprendre à surmonter les obstacles liés à l’atteinte et au maintien des objectifs glycémiques, et 
autres objectifs de traitement, et prendre des mesures afin d’éviter l’apparition de complications 
liées au diabète.1,3 La maladie peut même avoir une incidence négative sur le sommeil.6 
 
Malgré ces difficultés, de nombreuses personnes atteintes de DT1 font preuve de résilience et 
parviennent à s’épanouir et à mener une vie saine et satisfaisante.7 Quel est leur secret? Les 
chercheurs s’efforcent aujourd’hui de répondre à cette question en étudiant la « résilience face au 
diabète », dans le but d’apprendre ce que les personnes atteintes de DT1 peuvent faire pour gérer 
avec succès leur maladie, quelles que soient les difficultés qu’elle présente.8,9

Résilience : Un objectif qui vaut la peine d’être atteint
Bien que la résilience ait parfois été considérée comme un trait de personnalité, elle est mieux définie 
comme l’obtention de résultats positifs face à l’adversité ou à un risque important.8,10 Des exemples de 
résilience face au DT1 peuvent comprendre le maintenien d’une bonne qualité de vie, la réalisation de 
cibles glycémiques, la minimisation du risque de complications et l’évitement des hypoglycémies, de 
l’acidocétose diabétique et des hospitalisations liées au diabète.8,11 Il est également important pour les 
personnes atteintes de DT1 de vivre de bonnes expériences dans d’autres aspects de leur vie, comme 
des relations sociales enrichissantes et des réussites au travail.8 

Définir la résilience comme l’obtention de résultats positifs en matière de comportement et de santé 
face au stress - plutôt que comme un trait fixe que les gens ont ou n’ont pas - permet d’envisager la 
possibilité que la plupart des personnes puissent acquérir de la résilience dans certaines sphères de 
leur vie, et que cette résilience peut être renforcée à mesure que de nouveaux défis ou de nouvelles 
situations se présentent.7,8 Par exemple, un enfant ou un jeune atteint de DT1 peut éprouver des 
difficultés sociales et scolaires, mais avec les encouragements et le soutien de leurs parents et 
de leurs médecins, il peut mettre en place une surveillance accrue de la glycémie et des injections 
d’insuline, démontrant ainsi de la résilience et une maîtrise des comportements de gestion.8,12

Favoriser la résilience chez les personnes
Chaque personne atteinte de diabète possède un ensemble unique de points forts, de comportements 
bénéfiques,  d’attitudes positives, de perspectives culturelles et de systèmes de soutien qu’elle 
utilise pour faire face aux difficultés et favoriser des résultats positifs en matière de comportement 
et de santé.8,13 Les cliniciens peuvent aider les patients à renforcer leur résilience en identifiant et en 
exploitant ces points forts pour soutenir le traitement du diabète.10

Élaboré par Med-IQ en 
collaboration avec FRDJ.
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Communautés du diabète en ligne 
Les médias sociaux permettent aux personnes atteintes de DT1 d’accéder à du soutien auprès d’autres 
personnes atteintes de la maladie par l’intermédiaire de diverses plateformes en ligne.14 Malgré 
les risques de mésinformation et les préoccupations relatives à la protection de la vie privée, les 
communautés du diabète en ligne offrent une foule d’avantages, notamment le soutien de pairs et la 
possibilité de s’exprimer, de s’encourager et de partager des informations.4 Les articles de blogues 
peuvent également constituer une ressource pour les soignants et les patients atteints de diabète et 
fournir une plateforme pour discuter de leurs expériences personnelles.14 En fait, les personnes qui 
participent activement dans les communautés du diabète en ligne ou à des articles de blogues sur le 
thème du DT1 sont plus susceptibles d’avoir des taux de glucose plus bas que celles qui participent 
moins.14,15 Elles démontrent aussi des niveaux élevés d’autogestion du diabète et de qualité de vie.15

Rôle des fournisseurs de soins de santé mentale dans  
la promotion de la résilience

Les psychologues, les travailleurs sociaux et autres fournisseurs de soins de santé mentale aident à 
acquérir de la résilience face au diabète en s’attaquant aux symptômes psychosociaux ainsi qu’aux 
problèmes d’adaptation à une maladie chronique. Ils aident également les personnes atteintes de 
diabète à développer des stratégies pour gérer les exigences incessantes de l’autogestion.16 Des 
études ont montré que les personnes atteintes de diabète courent un risque plus élevé de dépression, 
d’anxiété et de troubles alimentaires, lesquels peuvent nuire à l’autogestion du diabète et à la capacité 
d’atteindre les objectifs de glycémie. L’orientation vers des fournisseurs de soins de santé mentale
pour prévenir ou gérer ces difficultés et d’autres difficultés psychologiques peut non seulement 
optimiser la qualité de vie, mais aussi améliorer l’engagement envers les plans de traitement. Les 
psychologues et autres fournisseurs de soins de santé mentale peuvent aussi aider en enseignant des 
stratégies d’adaptation, en encourageant des relations de soutien dans la famille, en enseignant des 
compétences sociales pour obtenir du soutien et en utilisant des stratégies comportementales pour 
aider les patients à atteindre les objectifs d’autogestion.16

Exemples : Certaines caractéristiques personnelles peuvent être utilisées pour faire face aux difficultés 
rencontrées dans la gestion du diabète. Par exemple, une personne sûre d’elle et confiante pourrait 
être davantage en mesure d’éviter le découragement face aux exigences du DT1. Une personne ayant 
le sens de l’humour peut être davantage en mesure de faire face à des expériences difficiles et de mi-
nimiser l’épuisement diabétique. Une personne créative peut se sentir capable de trouver de nouvelles 
solutions pour surmonter les obstacles liés au diabète.

 

  What does the patient do well?
  What does the patient enjoy doing?
  How could these strengths be used to help overcome challenges in 
diabetes management?

Qu’est-ce que le patient fait bien?
Qu’est-ce que le patient aime faire?
De quelle manière ces points forts peuvent-ils être utilisés pour aider à 
surmonter les difficultés dans la gestion du diabète?

Forces 
individuelles

Exemples : Le patient est peut-être un enfant atteint de DT1 qui bénéficie du soutien de ses parents et 
des membres de sa famille. Le patient peut être un jeune adulte dont le colocataire veut apprendre 
à aider en cas d’urgence. Une personne plus âgée peut avoir un conjoint, un enfant, un adulte ou un 
soignant qui peut l’accompagner chez le médecin. Une personne peut avoir de bonnes connaissances 
sur la santé qui l’aident à s’orienter dans les systèmes de soins de santé ou à rechercher des personnes 
susceptibles de pouvoir l’aider. Une personne peut disposer d’une excellente couverture d’assurance 
maladie ou habiter près d’un grand centre de diabète.

 
  What social and environmental assets does the patient possesses  
that could be used to combat adversity?

 

Quels atouts sociaux et environnementaux le patient possède-t-il  
pour l’aider à combattre l’adversité?Principaux 

atouts 
externes
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CONSEILS POUR L’ENSEIGNEMENT DE STRATÉGIES 

Suggérer des stratégies d’adaptation personnalisées  qui correspondent aux compétences, 
aux forces et aux atouts du patient. Accorder des stratégies d’adaptation selon les personnes 
pour les aider à découvrir des approches qui fonctionnent bien pour elles.9 Par exemple, si une 
personne est de type « planificateur » qui aime être organisée, parlez de l’idée d’utiliser une 
approche plus structurée qui intègre l’établissement d’objectifs et la résolution stratégique de 
problèmes.20 Une personne plus intuitive pourrait préférer des stratégies fondées sur l’accès à 
des sources de soutien social ou sur l’utilisation de techniques de relaxation.19

Assurer la correspondance des recommandations pour le diabète avec les objectifs du 
patient.  Il est important d’assurer la concordance des recommandations cliniques avec les 
priorités et les préférences de la personne afin de maximiser l’engagement et la motivation.7,15,21 
Par exemple, les founisseurs de soins de santé peuvent être plus enclins à mettre l’accent 
sur les objectifs glycémiques et d’autres résultats de santé liés au DT1, alors que les patients 
peuvent vouloir alléger le fardeau quotidien de la gestion de leur maladie. Dans cette situation, 
vous pourriez envisager des moyens de donner la priorité à l’objectif d’une personne tout en 
essayant de trouver un terrain d’entente. Les personnes atteintes de DT1 peuvent avoir plus de 
facilité à rester motivées si les recommandations de leur fournisseur de soins de santé vont 
dans le même sens que leurs préoccupations et objectifs personnels.7

Les stratégies positives d’adaptation, telles que la résolution de problèmes, l’expression des 
émotions, l’acceptation et même la distraction, sont associées à des résultats favorables 
en matière de résilience, dont des taux HbA1c plus faibles et une meilleure qualité de vie, 
comparativement à des stratégies d’adaptation qui donnent lieu à des comportements 
inadaptés ou de désengagement, tels que le déni, l’isolement ou les vœux pieux. 17 Toutefois, 
des niveaux de stress accrus peuvent interférer avec la capacité d’une personne à appliquer 
des stratégies positives et peut entraîner une plus grande dépendance à l’égard des stratégies 
de désengagement. 18,19 Pour aider les personnes atteintes de DT1 à utiliser des stratégies 
positives d’adaptation, les cliniciens peuvent :

Technologies pour le diabète : Aide ou obstacle??
Les technologies pour la gestion du diabète, telles que la surveillance du glucose en continu (SGC) 
et/ou les pompes à insuline, visent à réduire le fardeau de la gestion quotidienne du diabète et à 
améliorer les résultats cliniques et la qualité de vie.20 Ces technologies sont donc des méthodes 
qui pourraient favoriser la résilience. Toutefois, le volume considérable de données et l’entretien 
supplémentaire des appareils peuvent représenter un fardeau pour certaines personnes. Par exemple, 
la surveillance du glucose en continu peut favoriser un sentiment de contrôle et de compétence chez 
une personne qui a un esprit analytique ou qui est à l’aise avec les chiffres ou les schémas, mais cette 
même technologie peut être stressante pour une personne qui se sent submergée par les données 
ou les bruits ou les alarmes générés par les appareils. De plus, une personne qui a du mal à faire 
face à l’implacabilité du DT1 peut trouver que l’ajout de technologies ne fait que contribuer à son 
sentiment d’accablement.20 D’autres recherches sont nécessaires pour bien comprendre les effets des 
technologies pour le diabète sur l’adaptation et la résilience face au DT1 et pour cibler les patients qui 
pourraient bénéficier le plus de leur utilisation.

Amorcez la conversation : L’engagement des patients pour  
promouvoir la résilience
Lorsque les fournisseurs de soins de santé discutent du diabète avec leurs patients, ils doivent veiller 
à ne pas sous-estimer le pouvoir des mots.21,22 Un élément clé de l’engagement efficace du patient 
est de renforcer les comportements positifs tout en évitant l’expression d’attitudes négatives ou 
désobligeantes.21,22,23 Il faut commencer la visite sur une note positive en adoptant une approche axée 
sur les points forts qui favorise la création d’un lien avec le patient et l’optimisation des résultats.9 Le 
simple fait de demander ce qui va bien, de prendre le temps d’écouter avec empathie et de partager 
le sentiment d’accomplissement du patient, plutôt que de s’attarder immédiatement sur les difficultés 
et les lacunes, peut contribuer à donner un ton positif à la visite en clinique.2,21 Une atmosphère 
bienveillante et un langage positif favorisent une approche axée sur les solutions.24
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Ce que les membres de la famille et les soignants disent à leurs proches atteints de DT1 est également 
important.21 Les fournisseurs de soins de santé peuvent encourager les proches à s’engager dans des 
communications positives et à exprimer des commentaires favorables en expliquant que les approches 
optimistes et dépourvues de critiques sont plus bénéfiques que les critiques et les commentaires négatifs.9 
Le Tableau 1 présente quelques exemples à partager avec les membres de la famille ou les soignants de 
votre patient.

TABLEAU 1.   Exemples pour les membres de la famille et les soignants de 			 
	             personnes atteintes de DT1

CRITIQUES SOUTIEN

Ta glycémie est trop élevée. Tu dois prendre 
mieux soin de toi.

Je sais que gérer ta glycémie est un travail 
difficile. Comment puis-je t’aider?

Si tu ne contrôles pas ta glycémie maintenant, 
tu subiras des complications plus tard.

Que puis-je faire maintenant pour t’aider à 
atteindre tes objectifs de diabète?

Courage, ton diabète pourrait être bien pire. Je suis là pour t’écouter si tu as besoin 
d’exprimer tes frustrations concernant le 
diabète ou de te défouler.

Ressources supplémentaires

Nous espérons que ce résumé vous sera utile pour identifier et encourager la résilience chez vos patients 
atteints de DT1. Ci-dessous, une sélection de ressources de confiance en ligne qui fournissent des 
informations et un soutien aux personnes atteintes de DT1, aux membres de leur famille et aux soignants, 
lesquelles pourraient être utiles pour vous et vos patients : 

•	 Fondation Diabetes Hope (https://diabeteshopefoundation.com/)
•	 Plateformes de soutien du projet BETTER (https://type1better.com/fr/plateforme-support/)
•	 Connected in Motion (https://www.connectedinmotion.ca/)
•	 The Diabetes Link (Anciennement : College Diabetes Network) (https://thediabeteslink.org/)
•	 Au-delà du type 1 (https://beyondtype1.org)
•	 TypeOneNation, FRDJ (https://typeonenation.org)
•	 Parents Empowering Parents, Diabetes Research Institute (www.diabetesresearch.org/PEP-Squad)

*Note : les plateformes de soutien du projet BETTER sont les seules ressources offertes en anglais et en 
français. L’accès nécessite une inscription au registre BETTER pour les personnes atteintes de DT1.

 

« Quel défi avez-vous récemment 
surmonté avec votre diabète? »

« Je suis là pour 
vous soutenir. 
Célébrons 
ensemble vos 
réussites, et 
travaillons aussi 
sur vos objectifs 
en matière de 
diabète. »

« Je remarque que vous semblez plus calme que 
lors de votre dernière visite. Qu’avez-vous fait pour 
vous sentir moins accablé par les chiffres sur votre 
appareil de surveillance du glucose en continu? »

« Avant de parler de votre taux HbA1c, parlons d’une victoire 
récente dans la gestion de votre diabète. »

« Quel changement positif avez-vous 
apporté à la gestion de votre diabète 
récemment? »

« Je constate que vous vous efforcez 
de faire du bon travail pour gérer votre 
diabète. »

Examples of 
Conversation 

Starters in T1D

Exemples 
pour lancer la 
conversation 

sur le DT1
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