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1. NOUVEAUTÉS OU DIFFÉRENCES

 • Prise en charge psychologique des jeunes atteints de diabète de 

type 1 (DT1) et de type 2 (DT2). 

 • Sections supplémentaires couvrant l’évaluation psychologique, la 

communication, l’équipe soignante et l’impact psychologique de 

la technologie. 

2. RÉSUMÉ ET RECOMMANDATIONS

2.1 Prise en charge collaborative 
 • L’aspect psychosocial devrait être intégré dans une prise en charge 

médicale collaborative centrée sur la personne pour tous les jeunes 

atteints de diabète et leur famille. A
 • Les professionnels spécialisés dans la santé mentale des 

enfants et des adolescents sont des membres clés de l’équipe 

interdisciplinaire de diabétologie. B
 • Des professionnels de la santé mentale devraient être disponibles 

pour interagir avec les jeunes et leur famille, et pour aider l’équipe 

de diabétologie à reconnaître et gérer les problèmes de santé 

mentale et comportementaux. C

 • De préférence, les spécialistes de la santé mentale qui interagissent 

avec des enfants atteints de diabète devraient être formés à cette 

maladie et à sa prise en charge. E

2.2 Intégration d’évaluations psychosociales dans la prise en 
charge de routine du diabète
 • Des outils d’évaluation validés adaptés à l’âge doivent être mis en 

œuvre de manière systématique dans la pratique clinique afin de 

surveiller et d’aborder les aspects généraux du bien-être et de la 

qualité de vie (QdV) de tous les jeunes atteints de diabète. A 

 • Ces évaluations doivent également couvrir le bien-être des 

soignants. B
 • Des symptômes de dépression, de détresse liée au diabète et de 

troubles du comportement alimentaire doivent être recherchés 

chez les enfants à partir de 12 ans au moyen d’outils validés : 

à la première consultation, à intervalles réguliers et en cas de 

changement dans la maladie, le traitement ou les conditions de 

vie. B 

 • Les problèmes psychosociaux doivent être pris en charge dès 

qu’ils sont identifiés. S’il n’est pas possible de mettre en place 

une intervention lors de la consultation au cours de laquelle un 

problème est détecté, une visite de suivi ou l’orientation vers un 
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spécialiste de la santé mentale doit être planifiée pendant cette 

consultation. B 

 • Les capacités cognitives et le niveau scolaire doivent être surveillés, 

en particulier lorsque le DT1 est apparu tôt (avant l’âge de sept ans) 

et en cas de dysglycémie importante au moment du diagnostic 

(révélée par une acidocétose diabétique [ACD], une hypoglycémie 

sévère récurrente et/ou une hyperglycémie sévère). A 

2.3 Gestion du diabète 
 • Il convient d’évaluer régulièrement l’adaptation développementale 

à la gestion du diabète et sa compréhension, notamment les 

connaissances sur le diabète, les compétences d’ajustement de la 

dose d’insuline, l’établissement d’objectifs, l’aptitude à résoudre les 

problèmes et, en ce qui concerne l’autogestion, l’autonomie et les 

compétences de la personne. Cette évaluation est particulièrement 

importante à la fin de l’enfance et pendant l’adolescence. B 

 • Les recommandations thérapeutiques doivent prendre en compte 

la perception du fardeau du traitement et l’efficacité personnelle, 

le degré de soutien social et familial et la présence de problèmes 

notables de santé mentale. B 

2.4 Le diabète en contexte
 • L’équipe interdisciplinaire devrait évaluer le fonctionnement 

général de la famille en général (stress, conflits, cohésion, 

adaptabilité, psychopathologie des parents) et en lien avec le 

diabète (communication, investissement et soutien des parents, 

rôles et responsabilités concernant les tâches d’autogestion), 

en particulier dans les périodes de transition (p. ex. au moment 

du diagnostic, à l’instauration d’un nouveau plan de traitement, 

à l’adolescence) et lorsque l’adaptation du diabète se heurte 

à des difficultés culturelles ou familiales. B L’orientation vers 

un professionnel de la santé mentale est recommandée si 

nécessaire. E
 • La responsabilité des tâches de gestion du diabète doit augmenter 

progressivement à l’adolescence, avec une implication et un 

soutien continus et mutuellement établis des parents. B
 • Les professionnels doivent piloter le transfert de responsabilités 

des parents à l’enfant en se montrant attentifs à l’évolution 

des compétences du jeune et au moment où il devient prêt à 

l’autogestion autonome, tout en prenant en compte ses besoins 

d’assistance et d’accompagnement de la part des parents et des 

soignants. B 

 • Une communication directive, réactive, respectueuse et favorable 

à l’autonomie doit être encouragée. B
 • La communication concernant les exigences, les attentes (« qui fait 

quoi ») et le fardeau de la gestion du diabète doit être un processus 

continu. B

2.5 Technologie de gestion du diabète
 • Les avancées technologiques en matière d’administration 

d’insuline et de surveillance glycémique doivent être mises à 

la disposition de tous les jeunes atteints de DT1 et adaptées aux 

préférences et aux besoins de chacun. B

2.6 Interventions psychosociales 
 • Le rôle de l’équipe interdisciplinaire doit être de mettre en place 

des interventions de prévention pour les jeunes atteints de diabète 

et leur famille à des étapes clés du développement, notamment 

après le diagnostic et avant le début de l’adolescence. A
 • Ces interventions doivent mettre l’accent sur la mobilisation et 

le soutien des familles autour des compétences de gestion du 

diabète, de résolution efficace des problèmes, d’adaptation et 

d’autogestion, et sur les attentes réalistes en matière de glycémie. A
 • Des interventions psychosociales, comportementales ou 

psychiatriques fondées sur des données scientifiques doivent 

être disponibles pour les jeunes atteints de diabète ou les familles 

dans les contextes de conflit, de communication dégradée, de 

détresse liée au diabète, et de difficultés comportementales ou 

psychiatriques, en conjonction avec la prise en charge collaborative 

par l’équipe de diabétologie. A
 • La planification d’interventions incluant un soutien social, 

émotionnel et matériel doit tenir compte des besoins 

développementaux des enfants et des adolescents. E

3. INTRODUCTION

Le modèle biopsychosocial postule que pour comprendre une 

maladie, il faut comprendre les interactions complexes entre des 

facteurs biologiques (p. ex. gènes, virus), psychologiques (p. ex. 

humeur, comportement) et sociaux (p. ex. famille, société).1 Les 

traitements doivent couvrir l’ensemble de ces domaines. Un diagnostic 

de diabète reçu dans l’enfance ou à l’adolescence peut interférer avec 

les changements normaux liés au développement et avec des facteurs 

psychologiques et sociaux chez les jeunes et leur famille. La prise en 

charge doit donc être intégrée et collaborative. Bien que les dépistages 

psychosociaux systématiques dans les centres de diabétologie 

pédiatrique puissent repérer des problèmes psychosociaux et faciliter 

l’orientation vers des ressources de prise en charge adaptées, le 

dépistage et l’orientation ne suffisent pas à garantir que les soins sont 

effectivement reçus.2 Les modèles intégrés assurent l’accès des jeunes 

diabétiques à des soins de santé mentale.3-5 Lorsque des programmes 

de dépistage sont mis en place, ils doivent s’accompagner d’un 

processus d’orientation approprié pour répondre aux préoccupations 

identifiées.

Nous passons en revue les principaux résultats d’études portant 

sur le stress, la résilience et la capacité d’adaptation, les problèmes 

psychologiques et psychiatriques, le fonctionnement neurocognitif 

et l’intégration des évaluations psychosociales. Nous discutons 

aussi de l’importance du diabète dans le contexte de la dynamique 

familiale, du soutien social et de l’équipe de diabétologie. Compte 

tenu de l’évolution rapide des technologies de gestion du diabète, 

nous passons en revue les avantages psychologiques et les défis 

de la technologie. Nous concluons ce chapitre par une revue des 

interventions psychologiques et comportementales mises en 

œuvre chez des enfants et des adolescents atteints de diabète. Les 

recommandations de prise en charge psychologique optimale fondées 

sur ces résultats scientifiques sont détaillées dans le résumé.
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4. STRESS, RÉSILIENCE ET CAPACITÉ 
D’ADAPTATION 

L’enfance et l’adolescence sont des phases du développement 

complexes. Pour un jeune enfant, évoluer au sein de ses univers sociaux, 

en particulier familial, scolaire et amical, peut être générateur de stress.6 

L’adolescence se caractérise par des changements majeurs sur les plans 

physique, hormonal et psychologique qui ont conduit des auteurs à 

qualifier cette phase de « période de stress et de tension ». Une maladie 

chronique telle que le diabète vient exacerber le stress chez les enfants 

et les adolescents,7,8 et il est rare que les patients diabétiques de cet âge 

ne se disent pas stressés.7,9 La relation entre stress et diabète semble 

bidirectionnelle : le stress peut augmenter le risque de DT2 et vivre avec 

le diabète peut être générateur de stress.10-13 La gestion du diabète, 

des conflits familiaux autour de la maladie et des émotions associées 

constitue souvent une source de stress importante.8 Les épreuves et 

les pandémies comme la COVID-19 accentuent également les niveaux 

de stress des personnes qui souffrent déjà de tensions spécifiques 

au diabète. Par exemple, l’augmentation perçue du risque de décès 

imputable à la COVID-19 et aux ruptures de la chaîne logistique affectant 

l’accès à l’insuline et à d’autres fournitures a contribué à l’anxiété et 

au stress des familles en lien avec les soins et la gestion du diabète.14 

Les facteurs de stress peuvent être subjectifs, et leur interprétation et 

leur perception ou l’exposition effective à des événements stressants 

varient selon l’âge, l’emplacement géographique et des critères socio-

économiques. Quel que soit le niveau de développement ou de richesse 

d’un pays, un faible revenu est un facteur de stress majeur.15,16 L’origine 

ethnique et d’autres facteurs sociodémographiques sont également 

associés au stress17,18 et aux stratégies d’adaptation.19 L’évaluation des 

facteurs de stress devrait donc faire partie intégrante d’une prise en 

charge centrée sur la personne.

4.1 Détresse liée au diabète
La détresse liée au diabète (aussi appelée « détresse du diabète » ou 

« détresse spécifique au diabète ») est une réponse émotionnelle à la vie 

avec le diabète et à la gestion de cette maladie. Un adolescent atteint 

de DT1 sur trois,9 un adolescent ou jeune adulte atteint de DT2 sur 

trois20 et jusqu’à 60 % des jeunes adultes21 font état d’un niveau élevé 

de détresse liée au diabète. Bien qu’il existe peu d’études longitudinales 

sur ce thème, la détresse liée au diabète semble également perdurer 

dans le temps.22 La détresse liée au diabète est davantage une réponse 

émotionnelle attendue à la maladie qu’une affection comorbide. Les 

exigences constantes de la gestion du diabète, y compris les tâches et les 

décisions continuelles associées au traitement, sont des contributeurs 

majeurs de la détresse liée au diabète, en particulier parce que ces efforts 

continus ne produisent pas toujours les résultats espérés. La détresse 

liée au diabète peut avoir des répercussions négatives sur l’engagement 

à l’égard du traitement, et donc sur les résultats glycémiques.22 Bien que 

la détresse liée au diabète puisse coexister avec la dépression, les deux 

affections diffèrent sur le plan conceptuel et requièrent des parcours de 

soins distincts.23 

4.2 Burnout lié au diabète
Le burnout diabétique est un concept relativement nouveau qui n’a 

pas encore fait l’objet de recherches de qualité et pour lequel il n’existe 

pas d’échelle psychométrique largement utilisée. Le terme de burnout 

diabétique désigne un niveau élevé de détresse et/ou de dépression 

liée au diabète générant des freins importants à la gestion du diabète 

et de la glycémie.24 Ce trouble se caractérise par un épuisement à la 

fois mental, émotionnel et physique résultant de la vie avec le diabète 

et poussant la personne à se désintéresser de la maladie et à ignorer 

ses responsabilités d’autogestion.25 Ce burnout peut ainsi conduire à 

un détachement par rapport à soi-même et aux systèmes d’aide (p. ex. 

absence de consultation de diabétologie pendant plusieurs années), 

et est associé à la non-acceptation de la maladie.24 Le concept est 

principalement décrit chez des adultes atteints de diabète (DT1 et DT2), 

mais pas chez des enfants, des adolescents, ni des parents ou soignants. 

L’échelle de burnout diabétique (DBS, Diabetes Burnout Scale), validée 

récemment chez l’adulte, mesure spécifiquement cet épuisement lié au 

diabète.26 Des recherches complémentaires sur cette affection chez les 

jeunes diabétiques, en particulier les jeunes adultes et les parents, sont 

nécessaires. 

4.3 Résilience et capacité d’adaptation
La résilience face au diabète se caractérise par des résultats optimaux 

(c.-à-d. forte mobilisation dans les comportements d’autogestion et 

résultats glycémiques proches des objectifs) malgré les nombreux défis 

inhérents à la maladie.27 La prise en considération des compétences 

et comportements protecteurs (c.-à-d. des forces) favorables à 

la résilience peut améliorer la compréhension et l’adaptation au 

diabète et se répercuter sur la prise en charge clinique. Ces forces 

comprennent l’assurance ou l’efficacité personnelle dans la gestion 

des exigences propres au diabète, le recours à une aide adaptée au 

stade de développement de la part de la famille et des autres acteurs 

et l’adaptabilité permettant de faire face aux difficultés imprévues liées 

au diabète (p. ex. résolution de problèmes et capacité d’adaptation).27-31 

Pour les enfants et les familles qui appliquent des stratégies d’adaptation 

comme la résolution de problèmes, la QdV s’améliore, la famille 

est plus fonctionnelle et les symptômes de dépression et d’anxiété 

rapportés sont moins nombreux.32-36 Les stratégies inadaptées telles que 

l’évitement sont associées à une détresse du diabète plus marquée et à 

une gestion sous-optimale de la maladie, avec des tests de glycémie et 

des comportements d’autogestion moins fréquents.15,34 

Les interventions fondées sur des preuves scientifiques destinées 

aux enfants diabétiques, par exemple les thérapies cognitivo-

comportementales et les interventions favorisant la mobilisation 

parentale, l’établissement d’objectifs et la résolution des problèmes9 

ainsi que celles visant à réduire les conflits familiaux37 peuvent être 

utiles pour promouvoir la résilience et gérer le stress. Des interventions 

conçues pour soulager le stress et améliorer le soutien social pour les 

parents et les soignants sont également nécessaires dans le cadre de la 

prise en charge clinique.37,38

5. PROBLÈMES PSYCHOLOGIQUES ET 
PSYCHIATRIQUES 

Les résultats de vastes études longitudinales indiquent que les 
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enfants, les adolescents et les jeunes adultes atteints de DT1 

ont deux fois plus de risques que leurs pairs non diabétiques de 

présenter un problème psychiatrique, en particulier des troubles 

alimentaires, de l’humeur, anxieux et comportementaux.39-41 Les 

TDAH, les troubles de la personnalité et les troubles liés à l’usage de 

substances (en particulier chez les patients de sexe masculin) sont 

également plus fréquents.39 Les multimorbidités sont courantes, un 

jeune sur cinq présentant au moins deux problèmes psychiatriques 

diagnostiqués.39 D’une manière générale, les troubles psychiatriques 

sont associés à une autogestion anormale (p. ex. manipulation de 

l’insuline) et à une QdV dégradée.42,43 

5.1 Troubles du comportement alimentaire et trouble de 
l’alimentation
Les taux de trouble de l’alimentation et de troubles du comportement 

alimentaire (TCA) sont plus élevés chez les enfants et les adolescents 

atteints de diabète que chez leurs pairs non diabétiques.44-47 Ces 

problèmes s’amplifient de façon notable à la fin de l’adolescence 

et au début de l’âge adulte. Les conséquences des troubles 

du comportement alimentaire et du trouble de l’alimentation 

comprennent une augmentation du risque et de la fréquence de 

l’ACD, l’apparition plus rapide de complications vasculaires et une 

mortalité plus élevée.48,49 Même les symptômes légers sont pertinents 

dans la mesure où ils se répercutent sur l’autogestion.50 Des études 

longitudinales montrent que 1 à 10 % des adolescents et des jeunes 

adultes atteints de DT1 souffrent d’un trouble de l’alimentation.39-41 

La boulimie et les autres troubles du comportement alimentaire 

et de l’alimentation sont plus fréquents, à l’exclusion de l’anorexie 

mentale.51 Des études longitudinales menées sur des jeunes atteints 

de DT1 révèlent que les comportements et les symptômes de trouble 

de l’alimentation ont tendance à persister et à s’aggraver à l’entrée 

dans l’âge adulte.52,53

Le trouble de l’alimentation chez les jeunes atteints de diabète 

est souvent associé à des comorbidités psychiatriques et à une 

gestion glycémique sous-optimale. Les relations entre troubles du 

comportement alimentaire et symptômes de dépression, symptômes 

d’anxiété et QdV réduite dans le DT1 et le DT254 sont bidirectionnelles. 

Les facteurs de risque de trouble de l’alimentation et de troubles du 

comportement alimentaire comprennent le sexe féminin (en lien 

avec la pression sociétale pour la minceur et les changements de la 

puberté), l’ACD et l’hyperglycémie.55

Les TCA tels que la restriction alimentaire et l’omission volontaire 

d’insuline56 sont plus prévalents que le trouble de l’alimentation. 

Chez les enfants atteints de DT1, les TCA touchent environ 30 à 50 % 

de filles et 10 à 20 % de garçons.51 Chez les jeunes atteints de DT2, 

des TCA ont été observés avec une prévalence d’environ 50 %.54 Les 

jeunes qui souffrent de DT2 et de TCA ont un IMC significativement 

plus élevé, une sensibilité réduite à l’insuline, davantage de 

symptômes dépressifs et une moins bonne QdV que ceux qui n’ont 

pas de TCA, sans différence entre les sexes.54 Un environnement 

familial inadapté (p. ex. pas d’horaires de repas structurés, mauvaise 

qualité de la relation parents-enfant) couplé à des comportements 

alimentaires spécifiques (p. ex. préoccupations quant au poids ou à 

la silhouette) ou des habitudes (p. ex. tentatives de perdre du poids) 

des parents et à des commentaires négatifs sur le poids de l’enfant 

joue un rôle important dans les TCA des enfants.57 

Les TCA passent souvent inaperçus car les adolescents et 

les jeunes adultes sont réticents à en parler et les professionnels 

ne se sentent pas toujours suffisamment équipés pour repérer 

et évoquer ces problèmes.58,59 Les événements généralement 

symptomatiques qui attirent l’attention des professionnels de santé 

sont les hospitalisations fréquentes pour ACD. Compte tenu de la 

forte prévalence et des conséquences sérieuses de ces événements, 

les comportements alimentaires devraient être systématiquement 

suivis et dépistés. Dans la pratique clinique, une approche par étapes 

peut être envisagée pour faciliter la discussion : un dépistage dans un 

premier temps, suivi d’une évaluation plus détaillée si les résultats 

sont positifs.58

5.2 Symptômes et troubles anxieux et dépressifs
Une intensification initiale des symptômes dépressifs et de 

l’anxiété au moment du diagnostic constitue souvent une réponse 

d’adaptation normale et transitoire.60 Par la suite, une nouvelle 

exacerbation de ces symptômes alors que la maladie se prolonge 

correspond aux difficultés et aux désagréments ressentis par l’enfant 

du fait de la gestion et des implications du diabète. Les problèmes 

psychologiques persistent chez une petite proportion d’enfants.60

5.2.1 Symptômes et troubles dépressifs
Les jeunes atteints de DT1 ont plus de risques que leurs pairs de faire 

état de symptômes dépressifs importants, les taux de prévalence 

variant de 17 à 63 % selon le groupe étudié, la conception de l’étude 

et l’outil de diagnostic utilisé.61-63 Les principaux symptômes sont 

une humeur sombre, l’absence d’entrain et une cognition négative, 

bien que la coexistence d’une irritabilité ou d’un comportement 

d’opposition puisse fausser le diagnostic. Certains symptômes 

somatiques tels que la fatigue et une sensation de brouillard mental 

peuvent chevaucher les symptômes de l’hypo ou l’hyperglycémie 

dans le DT1. Des études longitudinales sur la population européenne 

ont également montré un risque plus important de troubles de 

l’humeur chez les jeunes atteints de DT1, garçons et filles.39-41 Le risque 

est particulièrement accru chez les filles et chez les jeunes ayant déjà 

eu des épisodes dépressifs. Malgré le risque de dépression accru, les 

études longitudinales n’ont pas mis en évidence d’augmentation du 

risque de tentative de suicide chez les jeunes atteints de DT1, par 

comparaison avec leurs pairs.39,40 

Les études menées chez des jeunes atteints de DT2 sont moins 

nombreuses. Dans l’essai TODAY, la prévalence de symptômes 

dépressifs importants chez les jeunes atteints de DT2 était de 

15 %, soit un taux comparable à celui observé dans la population 

américaine non diabétique.64 L’étude SEARCH n’a pas indiqué de 

prévalence spécifique pour le DT2, mais a observé que le risque de 

présenter des symptômes dépressifs importants était plus élevé 

chez les garçons atteints de DT2 que chez ceux atteints de DT1.65 Des 

études conduites récemment au Canada et aux États-Unis ont montré 

un risque accru de troubles dépressifs, de tentatives de suicide et de 

suicides chez les jeunes atteints de DT2, par comparaison avec des 

pairs non diabétiques.20,66 Des études longitudinales ont obtenu 
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des résultats mitigés concernant les fluctuations des symptômes 

dépressifs et des changements glycémiques. Des augmentations des 

symptômes dépressifs chez une même personne sur une période 

de six mois ont été associées à des dégradations simultanées de la 

gestion glycémique.67 Toutefois, des études longitudinales sur trois à 

cinq ans conduites chez des adolescents et de jeunes adultes atteints 

de DT1 n’ont pas révélé d’associations intrapersonnelles entre les 

fluctuations des symptômes dépressifs et les changements de la 

gestion de la glycémie.68-70 

5.2.2 Symptômes et troubles anxieux
L’anxiété est caractérisée par la prédominance de peurs ou 

d’inquiétudes exagérées, de comportements d’adaptation 

dysfonctionnels (p. ex. préoccupation ou évitement de situations ou 

d’expériences redoutées, recours à des comportements de sécurité 

pour atténuer les menaces perçues) et de symptômes adrénergiques. 

Le trouble anxieux généralisé est décrit comme fluctuant, avec 

des symptômes prolongés et répétitifs et sans objet spécifique. 

Il existe une comorbidité notable entre anxiété et dépression. 

Pour lutter contre les sensations inconfortables chroniques de 

l’anxiété, une personne pourra compenser en évitant le plus 

possible les expériences stressantes. Dans le contexte du diabète, 

ces comportements compensateurs peuvent inclure le non-respect 

des rendez-vous, l’omission des tests de glycémie ou l’omission de 

l’insuline.

Les résultats des études sur les symptômes d’anxiété chez les 

enfants et les adolescents atteints de DT1 sont contrastés. Bien que 

32 % des participants puissent présenter des symptômes d’anxiété 

importants, ce taux n’est pas clairement supérieur à celui relevé chez 

des pairs non diabétiques.63,71 Cependant, les enfants et les jeunes 

adultes atteints de DT1 et les jeunes atteints de DT2 ont un risque 

plus important, de 11 à 32 %, de se voir diagnostiquer un trouble 

anxieux que les témoins.40-43,66,72-74 Le risque est maximal lorsque le 

diabète apparaît entre 10 et 14 ans, et augmente avec la durée de la 

maladie.39 Les enfants atteints de diabète qui présentent des troubles 

anxieux sont à risque de résultats glycémiques sous-optimaux, 

d’hospitalisations plus nombreuses, d’autogestion sous-optimale, 

de moindre qualité de vie, de symptômes dépressifs plus nombreux 

et de conflits familiaux plus importants que leurs pairs diabétiques 

n’ayant pas de troubles anxieux.75,76 

Des études récentes semblent indiquer des taux de prévalence 

des symptômes et troubles dépressifs et anxieux similaires à ceux de 

la population pédiatrique générale, ce qui peut refléter les avancées 

dans le traitement du diabète et la sensibilisation aux problèmes de 

santé mentale.74,77 Néanmoins, environ un jeune diabétique sur sept 

souffre de problèmes psychologiques qui tendent à augmenter avec 

la durée du diabète et restent importants chez les jeunes adultes 

atteints de DT1 et de DT2.69,77,78 La forte prévalence et l’impact 

délétère possible de ces symptômes et troubles psychologiques 

sur l’autogestion du diabète et la QdV4,67 justifient une surveillance 

et un dépistage continus, ainsi que l’intégration d’un soutien 

psychologique dans la prise en charge des jeunes atteints de 

diabète. Une approche possible est présentée ci-dessous. L’accès à 

des consultations de psychiatrie doit être facilité pour les personnes 

présentant une psychopathologie sévère avec un besoin potentiel de 

psychotropes.

6. FONCTIONNEMENT NEUROCOGNITIF

Des éléments de plus en plus nombreux indiquent que les enfants et 

les adolescents atteints de DT1 sont plus à risque que leurs pairs en 

bonne santé de modifications cérébrales physiopathologiques79-85 et 

de déficits neurocognitifs (p. ex. mémoire, apprentissage et fonctions 

exécutives).83,84,86-91 Bien que limitée, la recherche chez des jeunes 

atteints de DT2 montre également des déficits de la mémoire et de la 

vitesse de traitement, par comparaison avec des jeunes non diabétiques 

appariés selon le statut d’obésité.92-94 Les scores de quotient intellectuel 

(QI) des jeunes atteints de DT1 sont statistiquement plus faibles que 

ceux de leurs pairs non diabétiques.83 Toutefois, le QI des jeunes 

diabétiques est généralement tout à fait dans la moyenne, et l’impact 

clinique pourrait être minime. En plus d’un QI inférieur, les jeunes 

atteints de diabète ont un risque de déficits neurocognitifs spécifiques 

comme des difficultés de traitement de l’information (attention, 

mémoire, vitesse de traitement), des difficultés d’apprentissage 

et des problèmes concernant les fonctions exécutives.83,91-94 Les 

fonctions exécutives impliquent un comportement centré sur des 

objectifs et d’autres compétences clés pour l’autogestion comme 

la planification, la résolution de problèmes ou l’organisation. Si les 

déficits de la fonction exécutive peuvent compliquer l’autogestion du 

diabète, les difficultés d’autogestion peuvent quant à elles se traduire 

par une dégradation des résultats glycémiques95-98 pouvant entraîner 

un cycle dysfonctionnel d’altération cérébrale, voire de nouveaux 

déficits de la fonction neurocognitive.84 De plus, la détérioration des 

fonctions exécutives est associée à une QdV moins satisfaisante et à 

des problèmes de santé mentale.99-101

L’hypoglycémie, l’hyperglycémie et l’ACD, en particulier si les 

épisodes se répètent, peuvent se répercuter sur le fonctionnement et 

le niveau scolaire par le biais de mécanismes combinés, comme par 

exemple l’altération de la fonction cognitive et la non-observance 

d’un traitement aigu.102 Cependant, les résultats concernant l’impact 

du DT1 sur les résultats scolaires des jeunes sont mitigés. Des études 

anciennes avaient indiqué que les jeunes atteints de DT1 avaient de 

moins bons résultats scolaires que leurs pairs ou leurs frères et sœurs 

non diabétiques,103,104 mais des travaux plus récents n’ont pas relevé 

de différence dans les résultats scolaires par rapport aux pairs.105-108 

Certains éléments montrent que les jeunes dont la gestion glycémique 

est optimale ont de meilleurs résultats scolaires.105,106,108

Plusieurs facteurs liés à la maladie contribuent à l’augmentation 

du risque de modifications cérébrales et de déficits neurocognitifs chez 

les jeunes atteints de DT1. L’apparition du diabète à un âge plus jeune 

est un facteur de risque spécifique de déclin du QI dans le temps et 

de déficits neurocognitifs.89,109 Des études récentes suggèrent qu’une 

période prolongée en dehors de la plage cible (TIR) de glycémie, de 3,9 

à 10 mmol/l (70 à 180 mg/dl), a des effets néfastes sur le développement 

du cerveau chez les jeunes atteints de DT1,85 de même que l’ACD, en 

particulier au moment du diagnostic, qui associée à un déclin du QI 

dans le temps et/ou de déficits neurocognitifs.110-112 Des stratégies 
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protectrices ont également été identifiées, comme l’amélioration du 

sommeil de l’enfant, un soutien continuel de la famille, l’atténuation 

de la détresse des soignants et le recours aux technologies de gestion 

du diabète.83,96 Plusieurs études ont observé qu’une apparition 

précoce de la maladie et certains facteurs entourant la survenue du 

diabète (HbA1c élevée, événements hypoglycémiques sévères et ACD) 

étaient des facteurs majeurs contribuant au déclin cognitif initial, alors 

qu’il n’y a pas ou que peu de baisse des aptitudes cognitives lorsque 

ces facteurs surviennent plus tard après le diagnostic. L’hypothèse que 

ces facteurs précoces dans la maladie constituent un « choc initial », 

après lequel le cerveau s’adapte à la nouvelle situation de fluctuation 

de la glycémie, a été émise.113

L’étude SEARCH for Diabetes in Youth a montré que les 

connaissances acquises, l’obésité et la dépression contribuaient 

à la fonction exécutive chez les jeunes atteints de DT1 et de DT2, et 

que les différences de fonction exécutive observées chez les jeunes 

atteints de DT2, par comparaison avec ceux atteints de DT1, étaient 

en partie imputables à des différences de ces facteurs.94 Les équipes 

interdisciplinaires de diabétologie doivent être sensibilisées au 

risque de déficits neurocognitifs et aux facteurs protecteurs chez les 

jeunes présentant tout type de diabète. Idéalement, des mesures 

de la fonction neurocognitive obtenues par un questionnaire ou 

calculées sur la base des performances doivent être disponibles 

pour une évaluation par un spécialiste de la santé mentale lorsqu’un 

jeune atteint de diabète est à risque et montre des signes de déficits 

neurocognitifs dans ses tâches d’autogestion (p. ex. planification, 

établissement de priorités). 

7. ÉVALUATION PSYCHOLOGIQUE : SUIVI ET 
DÉPISTAGE SYSTÉMATIQUES

Compte tenu du rôle crucial de l’autogestion et des facteurs 

psychosociaux ayant un impact sur les résultats du diabète et la 

QdV, il est impératif d’intégrer systématiquement une évaluation 

psychologique à la prise en charge clinique du diabète. Les 

questionnaires psychologiques validés sont fondamentaux dans le 

dépistage et l’évaluation. Ces mesures peuvent faciliter la réponse aux 

besoins psychosociaux pertinents dans le cadre d’un échange avec la 

personne diabétique et sa famille lors des consultations de routine 

avec l’équipe de diabétologie.114,115 Le recours à ces évaluations est 

possible et accepté par les enfants et les jeunes atteints de diabète, les 

familles et les professionnels de santé. Elles permettent de recentrer 

la consultation sur les facteurs psychosociaux, favorisent la prise de 

décision partagée et orientent les décisions de soins au lieu de se 

concentrer uniquement sur des critères tels que l’HbA1c et le temps 

dans la plage cible.4,115,116 Les évaluations systématiques ont fait la 

preuve de leurs effets positifs sur le bien-être et la satisfaction des 

jeunes diabétiques à l’égard de la prise en charge,115,117,118 sans avoir 

d’impact direct sur l’autogestion et les résultats glycémiques.114,116

Le choix de l’outil d’évaluation dépend des objectifs, de l’âge et 

du niveau d’éducation de la personne atteinte de diabète. Les enfants 

à partir de huit ans sont généralement aptes à répondre seuls aux 

questionnaires auto-administrés. Chez les enfants plus jeunes, on 

utilise souvent des indicateurs rapportés par les parents, bien qu’il 

existe des instruments permettant d’évaluer l’état de l’enfant.119-121 Des 

questionnaires génériques peuvent être appliqués à différents groupes 

pour consigner des aspects plus courants du quotidien de la personne 

et permettre la comparaison avec des populations normatives. Les 

questionnaires spécifiques au diabète portent sur les symptômes et 

les problématiques rencontrés par les jeunes diabétiques et y sont 

plus sensibles. Les indicateurs spécifiques au diabète doivent être pris 

en compte dans l’évaluation des TCA car des indicateurs génériques 

pourraient documenter des comportements inhérents au traitement 

(comme la comptabilisation des glucides et la restriction calorique) 

ou des effets indésirables tels qu’une fringale consécutive à une 

hypoglycémie. De plus, les indicateurs génériques ne permettent 

pas de repérer les comportements de restriction ou d’omission de 

l’insuline en vue de perdre du poids. 

Il existe plusieurs indicateurs standardisés et validés permettant 

aux professionnels de surveiller le bien-être des jeunes atteints de 

diabète et de repérer d’éventuelles difficultés psychologiques.114,122,123 

Les outils de surveillance peuvent suivre l’évolution dans le temps 

d’une multitude de domaines et s’intégrer à une prise en charge 

centrée sur la personne, avec un retour fait au patient diabétique 

au cours d’une consultation clinique.124 Par exemple, la surveillance 

systématique de la QdV liée à la santé facilite les échanges entre les 

jeunes atteints de diabète et les cliniciens à propos des préoccupations 

d’ordre psychosocial, ainsi que sur les différents domaines de la QdV 

liée à la santé et leur impact sur l’autogestion du diabète et le bien-

être.114,116,118 Des outils de dépistage peuvent aider à identifier des 

problèmes qui auraient pu passer inaperçus. Le score est souvent 

pondéré par des scores normatifs. Pour le dépistage des symptômes 

dépressifs, par exemple, un seuil est établi pour repérer les jeunes à 

risque de dépression clinique.4,125 Le dépistage est particulièrement 

important à l’adolescence et au début de l’âge adulte car ce sont des 

phases de développement critiques où la plupart des problèmes 

psychologiques se manifestent pour la première fois.126 Le dépistage 

systématique des difficultés psychologiques est recommandé au 

moins une fois par an à partir de 12 ans. Un dépistage psychosocial 

complet est réalisable et a la capacité de détecter efficacement 

d’éventuels problèmes de santé mentale ainsi que d’autres problèmes 

pouvant affecter la gestion du diabète.4 De nombreux instruments 

ont été élaborés pour surveiller la QdV et rechercher des problèmes 

psychologiques chez les adolescents.114,122,127,128 Seuls quelques-uns 

permettent d’évaluer les domaines développementaux spécifiques 

des jeunes adultes.129 

Il est possible d’utiliser des questionnaires standardisés et validés 

pour la surveillance, le dépistage et le diagnostic des problèmes 

psychosociaux de manière étagée, un résultat positif déclenchant une 

évaluation complémentaire.4,5 On commencera par des interrogations 

orales informelles sur le bien-être et/ou la QdV, en incluant des 

questions sur l’humeur et la détresse. Les réponses positives pourront 

alors être sondées par des questions supplémentaires et/ou par 

l’application d’indicateurs standardisés puis, enfin, par des entretiens 

structurés conduisant au diagnostic. Ces évaluations et entretiens 

diagnostiques formels doivent être conduits par un professionnel 

de la santé mentale qualifié, habitué à la prise en charge des jeunes 
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atteints de diabète ; ils guideront ainsi le choix de l’intervention la plus 

adaptée.

Les spécialistes de la santé mentale devraient former les membres 

de l’équipe à l’utilisation des instruments de dépistage. De plus, si 

des évaluations conventionnelles sont employées, elles doivent 

s’accompagner d’un processus approprié d’orientation vers des 

spécialistes de la santé mentale pour répondre aux préoccupations 

identifiées. Le dépistage et l’orientation à eux seuls ne suffisent pas à 

modifier les résultats cliniques et psychologiques et ne garantissent 

pas que la personne adressée à un spécialiste recevra effectivement 

des soins de santé mentale.2 Des modèles de prise en charge intégrés 

sont indispensables.3-5

8. LE DIABÈTE EN CONTEXTE

L’autogestion du diabète est plus efficace dans un contexte de 

collaboration interpersonnelle.130,131 Cela recouvre l’environnement 

familial, les pairs et l’équipe de diabétologie. La théorie de l’écologie 

sociale et le modèle biopsychosocial considèrent que l’environnement 

social, le « contexte interpersonnel de la maladie », est indispensable 

à la compréhension du développement et des comportements des 

jeunes diabétiques en vue d’améliorer leurs résultats de santé.132,133 Les 

interactions des jeunes atteints de diabète avec leur environnement 

sont réciproques, et les caractéristiques d’une personne interagissent 

de manière unique avec son environnement, créant un contexte de 

développement spécifique à cette personne. Ce point de vue explique 

les différences des trajectoires développementales et des résultats de 

personnes ayant le même diagnostic de diabète.132

8.1 Impact de la santé mentale des parents
Le bien-être des parents affecte les résultats des enfants. Les niveaux 

de détresse psychologique des parents d’enfants diabétiques sont plus 

élevés que chez les parents d’enfants non diabétiques.134 De nombreux 

parents font état d’une détresse importante après le diagnostic de 

diabète de leur enfant, et éprouvent des difficultés à faire face à la 

gestion du diabète.32 Les symptômes de dépression et d’anxiété sont 

courants chez les parents dans les mois qui suivent l’annonce du 

diagnostic, de même que les symptômes de stress post-traumatique 

imputables aux nouvelles responsabilités ;135-137,138 environ un parent sur 

cinq fait état d’une détresse jusqu’à quatre ans après le diagnostic.139 

Les parents d’enfants plus jeunes décrivent un impact généralisé de 

l’inquiétude permanente et du besoin perçu de vigilance.140 La peur 

de l’hypoglycémie chez les parents de jeunes enfants, de même que la 

détresse face aux soins à prodiguer à un enfant diabétique, affectent le 

bien-être et les relations des parents. Ces facteurs peuvent se répercuter 

sur le comportement parental et, par suite, sur la gestion de la glycémie 

de l’enfant.140-144 Un soutien social plus important est associé à une 

diminution du stress chez les parents d’enfants auxquels un diabète a 

été récemment diagnostiqué.145 Entrer en relation avec d’autres parents 

d’enfants atteints de DT1 peut apporter un précieux soutien émotionnel 

et pratique ; l’utilisation des technologies de gestion du diabète peut 

également alléger le fardeau.140 La littérature sur l’impact spécifique du 

DT2 sur le bien-être des parents est peu abondante.

Le bien-être et la capacité d’adaptation des parents influent sur la 

santé physique et mentale des enfants. Lorsque les parents ont du mal 

à s’adapter et sont particulièrement stressés, des études indiquent 

que leur efficacité personnelle en matière de gestion du diabète est 

moins bonne et que leur enfant présente davantage de problèmes 

comportementaux et psychologiques.146,147,148,149,150 Bien que la plupart 

des études aient été menées chez des mères, il est important de 

s’intéresser également aux pères car il a été montré que l’inadaptation 

psychologique paternelle était prédictive d’une gestion glycémique 

sous-optimale chez les enfants cinq ans après le diagnostic.151 De plus, 

un comportement d’évitement chez les pères a été associé à un stress 

parental accru lorsqu’ils étaient davantage impliqués dans la gestion 

du diabète.152

Le soutien psychologique est un besoin clinique majeur pour les 

parents, et peut aboutir à une gestion plus efficace du diabète.153,154 

Des interventions sur le rôle des parents et de la famille peuvent être 

primordiales dans ce cas, et seront abordées à la section 10. 

8.2 Soutien familial et social
Le soutien des parents, leur degré de mobilisation, les conflits 

familiaux, le style parental et la qualité des relations entre la famille/

les parents et l’enfant sont des facteurs associés aux résultats de santé 

psychologique des jeunes atteints de diabète, certaines associations 

variant selon le sexe du parent, l’âge de l’enfant et des caractéristiques 

démographiques.155 L’implication continue des parents dans les soins 

du diabète tout au long de l’adolescence et au début de l’âge adulte 

est bénéfique156,157 et un transfert prématuré de responsabilités peut 

être préjudiciable.158 Cette implication comprend la surveillance 

du comportement de l’enfant, qui a des effets bénéfiques sur 

l’intériorisation et l’extériorisation de symptômes par ce dernier.155 

Une surveillance particulièrement étroite des tâches d’autogestion 

qui font appel à des compétences exécutives, comme la résolution de 

problème et le contrôle des impulsions, est nécessaire pour éviter une 

dégradation des résultats glycémiques.96

La manière dont les parents s’investissent dans la gestion du 

diabète de leur enfant a son importance. Les conflits familiaux autour 

du diabète ont des répercussions néfastes sur le plan de traitement, 

la gestion de la glycémie et la QdV, ainsi que sur les symptômes 

dépressifs et/ou anxieux chez les jeunes.159 Un surinvestissement ou 

des comportements non encourageants (p. ex. reproches continuels) 

pourraient avoir des effets délétères.141,160 Les styles parentaux jouent 

un rôle dans ces interactions familiales. Un style directif et réactif 

(c.-à-d. attentes claires à l’égard de l’autogestion, bienveillance et 

sensibilité) est associé à une plus grande efficacité de l’autogestion 

(p. ex. tests glycémiques plus fréquents, choix alimentaires plus sains) 

et de la glycémie, ainsi qu’à moins de surpoids (ce qui pourrait avoir 

un effet préventif pour le DT2). À l’inverse, un contrôle psychologique 

de l’enfant plus marqué est associé à des résultats sous-optimaux.157,161 

Les bénéfices d’un style parental directif transcendent les effets de 

l’origine ethnique, du statut socio-économique et de la composition 

du foyer.161 Les études qui ont exploré la qualité des relations et la 

santé psychologique des enfants ont généralement conclu qu’une 

meilleure cohésion familiale était associée à moins d’extériorisation 

de symptômes par les jeunes. Il pourrait exister un lien entre une 
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meilleure qualité des relations familiales et un niveau d’intériorisation 

réduit chez les jeunes atteints de DT1, en particulier chez les jeunes 

non blancs.155 De plus, un environnement chaleureux et bienveillant 

est associé à des résultats psychologiques et psychosociaux plus 

favorables.156,160

Bien que la plupart des recherches menées sur l’environnement 

social des jeunes diabétiques se soient focalisées sur l’environnement 

familial, les relations avec les pairs prennent davantage d’importance 

à mesure que les enfants grandissent (et en particulier pendant 

l’adolescence). Le soutien des amis peut compléter l’implication 

des parents dans les résultats psychologiques,162,163 les jeunes 

recevant un soutien matériel de leur famille et un soutien émotionnel 

considérable de la part de leurs amis. En revanche, des relations 

sociales conflictuelles et le fait de s’appuyer majoritairement sur les 

pairs sont associés à des résultats du diabète moins favorables.163,164 

Les jeunes qui attribuent des réactions négatives de leurs pairs à leur 

autogestion (p. ex. s’ils sont traités de « junkies » lorsqu’ils s’injectent 

de l’insuline) ont tendance à avoir plus de difficultés à observer leur 

plan de traitement de façon cohérente et présentent davantage de 

stress lié au diabète, ce qui dégrade la gestion glycémique. D’une 

manière générale, les données des études établissant un lien entre les 

relations avec les pairs et les résultats du diabète sont contrastées. Si 

certaines études qualitatives montrent que les adolescents jugent que 

leurs pairs ont une influence sur leur diabète, les résultats quantitatifs 

ne sont pas concluants.164

8.3 Communication
La prise en charge du diabète pédiatrique est caractérisée par une 

triade relationnelle.165 Les jeunes, les parents et l’équipe soignante 

pédiatrique doivent entretenir une communication efficace sur les 

exigences, les attentes (« qui fait quoi ») et le fardeau de la gestion 

du diabète166 au cours des nombreux changements physiques 

et psychologiques qui accompagnent le passage de l’enfance à 

l’adolescence et le transfert progressif de la responsabilité de 

la gestion du diabète des parents au jeune. Les professionnels 

doivent piloter ce transfert en se montrant attentifs à l’évolution des 

compétences du jeune et au moment où il devient prêt à l’autogestion 

autonome,167,168 tout en prenant en compte ses besoins d’assistance 

et d’accompagnement de la part des parents et des soignants. La 

recherche a montré qu’une communication réactive et encourageante 

entre les jeunes atteints de diabète et leur famille, les soignants et 

l’environnement social au sens large (p. ex. pairs, système scolaire, 

autres proches, entraîneurs sportifs) est essentielle au bien-être 

des jeunes et améliore les résultats glycémiques, l’autogestion, 

la QdV et la satisfaction à l’égard de la prise en charge.118,130,169,170 

Une communication des professionnels centrée sur la personne, 

étroitement liée à une communication favorisant l’autonomie (c.-à-d. 

expliquant la pertinence des recommandations thérapeutiques pour 

la personne et proposant des choix),165,169,171 place le jeune atteint de 

diabète et sa famille sur le devant de la scène en sollicitant leur avis 

sur les recommandations proposées et en les impliquant dans le 

processus de prise de décision partagée. Ce style de communication 

favorise l’ouverture et la confiance et suscite des échanges sur la 

meilleure façon d’optimiser la gestion et les résultats du diabète pour 

chaque jeune et sa famille.171 Au plan clinique, une communication 

centrée sur la personne inclut des éléments d’entretien motivationnel, 

notamment pratiquer l’écoute active, montrer de l’empathie, ne pas 

déclencher de dispute ni tenter de persuader l’autre, et déployer des 

efforts visant à changer des comportements et à améliorer l’efficacité 

personnelle.171,172 Dans la pratique clinique, la communication 

constitue un outil modifiable efficace pour renforcer l’autogestion du 

diabète et instaurer une relation constructive entre les professionnels 

de santé, les jeunes atteints de diabète et les familles. 

8.4 Équipe de diabétologie
Compte tenu du fardeau que représente la vie avec une maladie 

chronique et de l’incidence accrue des problèmes de santé mentale 

chez les jeunes atteints de diabète par rapport à leurs pairs, une prise 

en charge psychosociale devrait être intégrée à la prise en charge 

médicale collaborative centrée sur la personne chez ces jeunes. La 

prestation intégrée de soins de santé (CCM, Collaborative Care Model) 

apparaît comme un modèle clinique prometteur facilitant l’intégration 

des soins de santé mentale dans les soins de santé physique afin 

de prendre en charge simultanément les problèmes concomitants 

de santé physique et mentale.5,173 L’objectif commun des soins doit 

être l’optimisation des résultats de santé et de la QdV. L’accès à des 

professionnels de la santé mentale tels que psychologues, assistants 

sociaux et psychiatres doit être facilité.122 Ces spécialistes de la santé 

mentale doivent être formés au diabète et à sa gestion, spécialisés 

dans la santé mentale et comportementale des jeunes et disponibles 

pour échanger avec les jeunes atteints de diabète et leur famille lors 

des consultations cliniques afin de mener régulièrement des actions 

de dépistage et des évaluations plus exhaustives du fonctionnement 

psychosocial. De plus, les professionnels de la santé mentale devraient 

accompagner l’équipe de diabétologie dans la reconnaissance et la 

prise en charge des problèmes de santé mentale et comportementaux. 

En cas de psychopathologie sévère nécessitant un traitement 

psychotrope, l’orientation vers un psychiatre est indiquée.174

9. TECHNOLOGIE DE GESTION DU DIABÈTE 

Les avancées technologiques dans la prise en charge du diabète ont 

transformé les modalités de gestion du diabète au cours des vingt 

dernières années. Dans certains pays, plus de la moitié des enfants 

et des adolescents diabétiques utilisent une pompe à insuline et 

un système de surveillance du glucose en continu (SGC).175,176 Les 

nouveautés, comme les pompes à insuline, les systèmes de SGC en 

temps réel et à balayage intermittent et les appareils de délivrance 

automatisée d’insuline améliorent la gestion du diabète et les 

résultats de santé et réduisent la fréquence des hypoglycémies chez la 

majorité des utilisateurs.177 L’adoption de la technologie est en hausse, 

en particulier chez les enfants.175,176 La SGC, désormais considérée 

comme un traitement « standard » dans le DT1, est recommandée par 

le rapport de consensus clinique 2021 de l’EASD/ADA pour la gestion 

du DT1.178

Les bénéfices psychologiques associés à l’utilisation de 

technologies du diabète, en particulier la SGC, comprennent 
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généralement une amélioration de la QdV, une diminution de la détresse 

liée au diabète et de la peur de l’hypoglycémie et une amélioration du 

sommeil, de la sécurité et de la flexibilité, du fonctionnement familial 

et du stress chez les jeunes comme chez leurs soignants.179-181 La 

migration généralisée de l’autosurveillance glycémique (ASG) vers des 

systèmes de SGC a démultiplié la quantité de données glycémiques 

disponibles en temps réel pour les parents et les jeunes. En ce qui 

concerne l’insulinothérapie par pompe, les bénéfices sur la QdV ne sont 

pas aussi clairs.182,183 Ces études, cependant, sont limitées par la petite 

taille de leurs échantillons, relevée dans des revues systématiques. 

La déclaration de consensus sur l’utilisation d’une pompe à insuline 

chez les enfants et les adolescents indique que la QdV avec une 

pompe est similaire ou supérieure à celle observée chez les enfants 

et les adolescents sous schéma d’injections quotidiennes multiples 

(IQM).182,184 Les bénéfices sont plus clairs dans les résultats récents 

d’études sur les systèmes de délivrance automatisée d’insuline : 

amélioration des résultats cliniques (temps dans la plage cible, HbA1c, 

diminution des événements hypoglycémiques),185,186 et optimisation 

de la QdV, diminution de la détresse liée au diabète, amélioration de la 

qualité du sommeil chez les enfants et les soignants.187,188

Certains inconvénients des technologies de gestion du diabète 

ont été signalés, notamment des problèmes concernant l’image 

corporelle,189 une gêne liée aux alarmes et des douleurs lors de 

l’insertion.190 La grande quantité de données et d’informations sur 

la surveillance glycémique à distance en temps réel peut être une 

source de conflit entre les enfants atteints de DT1 et leurs parents, 

car les déviations par rapport aux recommandations de gestion sont 

immédiatement visibles pour les soignants. La littérature publiée ne 

montre toutefois aucun signe d’augmentation des conflits familiaux 

après la mise en place d’un système de SGC.191,201,202 De fait, les conflits 

familiaux pourraient même diminuer après l’introduction de la 

SGC.204,203

Des éléments anecdotiques issus de la pratique clinique liée au 

diabète désignent souvent « l’image corporelle » comme un obstacle à 

l’adoption de la technologie, car certains patients (adolescents, jeunes 

adultes) « refusent d’être attachés à quelque chose ».192 Toutefois, une 

revue systématique menée sur ce thème n’a constaté aucune différence 

concernant l’image corporelle entre les personnes atteintes de DT1 

utilisant un système technologique (pompe à insuline, SGC) et celles 

qui n’en utilisaient pas.193 La fréquence des alarmes des dispositifs (en 

particulier des fausses alarmes ou des alarmes inutiles) peut causer 

des troubles ou interruptions du sommeil et/ou des distractions 

indésirables chez les utilisateurs ou les soignants, mais aussi être 

responsable d’une certaine lassitude conduisant au fil du temps à 

être moins réactif aux véritables alarmes.193-195 Ces inconvénients de 

la technologie de gestion du diabète sont généralement énumérés 

dans la liste des freins à l’adoption et peuvent, dans de rares cas, être 

à l’origine de la décision d’arrêter d’utiliser une pompe ou un système 

de SGC. Les éléments probants issus du registre américain du diabète 

TD1 Exchange indiquent un taux général d’arrêt de l’insulinothérapie 

par pompe de 3 %. Les patients cessant d’utiliser la pompe avaient 

généralement des taux plus élevés d’HbA1c à l’inclusion, et les motifs 

d’arrêt les plus fréquents étaient des problèmes liés au port (57 %), 

une aversion pour la pompe ou un sentiment d’anxiété (44 %).196 Par 

conséquent, les craintes et les obstacles doivent être pris en compte 

et discutés avec les adolescents atteints de DT1 et leurs parents ou 

soignants, et les avantages d’un dispositif doivent être soigneusement 

exposés pour permettre à la famille de prendre une décision éclairée 

quant à son utilisation. 

Il existe peu d’informations disponibles sur l’utilisation d’une 

technologie de gestion du diabète chez les jeunes qui présentent 

des problèmes sous-jacents de santé mentale. Les données du 

registre allemand/autrichien DPV montrent que l’utilisation d’un 

système de PSCI était plus fréquente chez les jeunes présentant un 

trouble dépressif ou anxieux ou une phobie des aiguilles que chez les 

personnes sans problème de santé mentale. À l’inverse, les patients 

présentant des troubles psychotiques utilisaient moins fréquemment 

des pompes à insuline, tandis que les taux d’adoption étaient 

similaires chez les personnes souffrant d’un trouble de l’alimentation 

et de TDAH.197 Certains résultats semblent associer l’utilisation d’une 

pompe à un taux plus faible de troubles du comportement alimentaire 

en raison de la flexibilité offerte par la pompe ;198 toutefois, les jeunes 

présentant un trouble de l’alimentation ou dépressif ont une plus 

grande probabilité de cesser d’utiliser la pompe que les enfants sans 

comorbidité de santé mentale.197

10. INTERVENTIONS PSYCHOSOCIALES ET 
COMPORTEMENTALES

La littérature portant sur les interventions psychosociales et 

comportementales dans le traitement des enfants et des adolescents 

atteints de DT1 est abondante. Des revues systématiques avec méta-

analyses ont montré l’efficacité de différentes approches,199-201 

y compris des interventions familiales.38,202 Bien que des limites 

méthodologiques aient été identifiées,199,203-206 on peut généralement 

conclure que la base de données probantes sur les interventions 

psychosociales et comportementales est robuste207 même si les effets 

observés sur les résultats glycémiques manquent de cohérence.203 

De nombreux enfants et adolescents bénéficient d’interventions 

psychosociales, selon une étude nationale allemande qui a montré 

qu’environ 30 % recevaient un soutien psychosocial. La gestion 

glycémique de ces jeunes était sous-optimale, mais grâce à l’assistance 

psychosociale continue, elle est restée stable dans le temps.208 Une 

étude récente a observé que l’intégration de psychologues pédiatriques 

dans l’équipe soignante interdisciplinaire était bénéfique pour les 

jeunes comme pour les compagnies d’assurance : en effet, les jeunes 

qui rencontraient des psychologues au cours de leur consultation à la 

clinique voyaient leur gestion glycémique s’améliorer par la suite, et 

leurs dépenses de santé diminuer.209 À noter que la quasi-totalité des 

recherches a été menée chez des enfants et des adolescents atteints 

de DT1 et qu’il existe très peu de résultats probants concernant le DT2 

des jeunes adultes et des jeunes.210,211 

10.1 Interventions familiales
Les interventions familiales améliorent les résultats psychosociaux 

pour les jeunes et les familles, réduisent les conflits familiaux 

et améliorent les relations parents-enfants. En revanche, les 
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résultats concernant le contrôle glycémique sont contrastés.212,213 

Les interventions comportementales à l’échelle de la famille 

couvrent l’établissement d’objectifs, la résolution de problèmes, 

l’autosurveillance, la valorisation des comportements alimentaires 

par les parents, le recours à des contrats de comportement, des 

communications parentales claires et cohérentes et le partage 

approprié de la responsabilité des tâches de gestion du diabète. Une 

thérapie comportementale du système familial adaptée au diabète a 

permis de réduire les conflits familiaux et de renforcer la cohérence 

avec les plans de traitement, améliorant la gestion glycémique sur 

18 mois, en optimisant la communication entre parents et adolescents 

et la résolution des problèmes.214

Il est important de proposer des interventions psychosociales 

pendant la période qui suit l’annonce du diagnostic, particulièrement 

stressante pour l’enfant et sa famille. Plusieurs programmes 

interdisciplinaires destinés aux enfants récemment diagnostiqués 

ont montré des améliorations des résultats chez les enfants et leurs 

parents.215,216,217,218,219 

10.2 Interventions psychosociales au cours des consultations 
cliniques
Une approche consiste à organiser de brèves interventions 

psychosociales au cours des consultations cliniques de routine. Un 

travail familial collectif peut contribuer à intensifier l’implication des 

parents, à réduire les conflits familiaux et à éviter une dégradation de la 

gestion de la glycémie chez les plus jeunes.220,221,222,223 Le renforcement 

des compétences de résolution des problèmes et de communication et 

un partage approprié des responsabilités liées à la gestion du diabète 

ont permis d’améliorer la gestion de la glycémie et l’implication des 

parents. De même, une intervention psycho-éducative couvrant divers 

problèmes de gestion du diabète assurée par un « ambassadeur de 

soins » au cours de consultations cliniques externes régulières a permis 

de réduire les hypoglycémies et les consultations aux urgences.224

10.3 Personnes à haut risque
D’autres études ont ciblé des interventions psychologiques 

destinées aux jeunes à haut risque d’aggravation des résultats de 

santé, comme des adolescents issus de minorités ethniques et de 

milieux à faible revenu ayant une gestion glycémique sous-optimale 

chronique. Une thérapie multisystème intensive à domicile axée sur 

l’adolescent lui-même, le système familial et, plus largement, les 

systèmes communautaires (c.-à-d. l’école et le système de santé) 

semble plus efficace pour améliorer la surveillance et la gestion de 

la glycémie, et pour réduire les coûts d’utilisation des soins de santé 

et les coûts médicaux.225,226 Le sous-groupe de jeunes ayant une 

gestion glycémique sous-optimale chronique est une population à 

haut risque pour laquelle de nouvelles approches interventionnelles 

sont requises.227 Des contacts fréquents intensifs avec ces jeunes par 

différents modes de communication peuvent être nécessaires pour 

améliorer les résultats de la gestion du diabète.228,229 

10.4 Interventions dans des groupes de pairs 
Des interventions psychosociales peuvent également être mises en 

place dans des groupes de pairs.230,231 Chez les adolescents comme chez 

les enfants d’âge scolaire, l’entraînement des capacités d’adaptation a 

un effet positif sur la gestion de la glycémie et la QdV,232,233,234,235 réduit 

le stress lié au diabète,236,237 et améliore les relations sociales.238 Une 

récente étude chinoise a montré que l’entraînement des capacités 

d’adaptation était plus efficace chez les enfants plus jeunes.239 

10.5 Interventions auprès de participants individuels
D’autres interventions psychosociales ont été mises en œuvre auprès 

de jeunes individuels. La thérapie cognitivo-comportementale pour 

les jeunes atteints de diabète est l’une des plus étudiées ; réalisable 

et acceptable, elle entraîne des améliorations du fonctionnement 

psychosocial.203,240 La recherche ayant montré qu’une plus grande 

motivation intrinsèque pour les tâches de gestion améliorait la 

gestion du diabète, la gestion glycémique et le fonctionnement 

psychosocial,241 l’entretien motivationnel est conçu pour accroître 

la motivation intrinsèque. De fait, il a été démontré qu’un entretien 

motivationnel mené par un psychologue améliorait durablement la 

gestion glycémique et la QdV,242 en particulier chez les adolescents 

plus âgés.243 À noter que ces types d’interventions sont généralement 

assurés par un professionnel de la santé mentale ou comportementale 

formé à cette méthode. Des entretiens motivationnels menés par des 

professionnels de santé formés mais non psychologues n’ont pas 

montré d’amélioration de la glycémie,244 probablement en raison 

d’une inadéquation de la formation et des compétences de conseil.245 

Une intervention motivationnelle couplée à un entraînement à la 

résolution de problèmes a permis des améliorations significatives de 

la motivation, de la résolution de problèmes, de la gestion du diabète 

et de la QdV, et réduit les conflits familiaux, mais n’a pas amélioré les 

résultats glycémiques.246 Une intervention motivationnelle menée par 

un infirmier lors des visites à domicile chez des adolescents ayant une 

gestion glycémique sous-optimale a montré des effets positifs sur la 

gestion de la glycémie sur une période de six mois.247 

Une autre approche visant à améliorer la motivation extrinsèque 

pour la gestion du diabète utilise une incitation monétaire afin 

d’améliorer la performance des jeunes dans l’utilisation d’un système 

en boucle fermée hybride,248 ce qui suggère qu’un modèle d’économie 

comportementale pourrait être une méthode applicable pour 

améliorer les comportements d’autogestion. 

Une autre approche des interventions psychosociales 

individuelles est centrée sur la prévention de la détresse et de la 

dépression par la promotion de la résilience. Un vaste ECR a étudié 

l’impact d’un programme en huit séances de prévention de la détresse 

et de la dépression liées au diabète chez les adolescents (STePS). 

Les adolescents ont rapporté des diminutions significatives des 

symptômes de détresse et de dépression liés au diabète après un et 

trois ans.249 La recherche récente sur les interventions a appliqué 

diverses méthodes innovantes, comme la réduction du stress basée 

sur la pleine conscience ou la gratitude.250,251 

10.6 Interventions en ligne et numériques 
Les formations aux compétences de résolution de problème et à la 

capacité d’adaptation peuvent tout à fait être assurées sur Internet 

et obtiennent des résultats positifs.252,253 Par ailleurs, les adolescents 

répondent favorablement aux interventions comportementales qui 
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utilisent Skype,229 la télésanté et254 les SMS,228,255 et peuvent recevoir 

un soutien social via des systèmes de messagerie instantanée.256 

Des interventions plus complexes, par exemple des interventions 

motivationnelles et cognitives multicomposantes ciblant les jeunes 

dont la gestion glycémique est sous-optimale et ayant du mal à 

réguler leurs émotions peuvent être organisées en ligne et ont 

permis d’augmenter la fréquence de la surveillance de la glycémie 

et d’améliorer la mémoire de travail et la gestion glycémique ;257 les 

jeunes qui avaient le plus de mal à contrôler leurs émotions sont ceux 

qui ont tiré le plus de bénéfices de cette approche.258 

Les interventions de santé numérique (c.à-d. programmes ou 

outils utilisant la technologie numérique pour encourager ou favoriser 

un changement comportemental, par exemple sites Web, applications 

mobiles, SMS ou jeux en ligne) destinées aux jeunes atteints de 

diabète ont un certain impact sur la santé mentale, par exemple 

sur l’efficacité personnelle, mais peu d’effets cohérents sur d’autres 

critères psychologiques, comportementaux ou de santé ; les résultats 

ont également mis en évidence un risque de biais élevé et la nécessité 

de mener des études supplémentaires sur des approches théoriques 

avec des méthodologies plus robustes.259

10.7 Interventions destinées aux parents 
Les parents ont souvent besoin d’un soutien supplémentaire pour 

faire face. Les interventions parentales destinées aux parents d’enfants 

et d’adolescents atteints de DT1 pourraient réduire de façon notable la 

dépression et la détresse des parents et les aider à solliciter un soutien 

social positif.38 La formation aux capacités d’adaptation peut être utile 

aux parents de jeunes enfants.260 Des interventions visant à réduire la 

détresse et la peur de l’hypoglycémie chez les parents sont en cours de 

développement.261,262,263 

En résumé, les résultats des études comparatives sur les 

interventions individuelles et familiales montrent des effets 

encourageants en termes de résultats psychosociaux, et des résultats 

contrastés concernant la glycémie. D’autres études devraient 

chercher à identifier les composantes spécifiques des interventions 

responsables de résultats positifs du diabète. Elles devraient prendre en 

considération la compétence des intervenants délivrant le traitement 

et adapter les approches psychologiques aux individus et à leur 

parcours de vie. De plus en plus d’éléments scientifiques s’inscrivent 

en faveur de l’utilisation d’Internet et d’autres approches numériques 

pour l’organisation d’interventions comportementales, et des études 

de qualité supérieure sont nécessaires. D’une manière générale, la 

recherche sur les interventions psychosociales et comportementales 

est limitée par l’absence de jeunes à haut risque (c.-à-d. faible revenu, 

minorité ethnique, famille monoparentale) dans les échantillons 

étudiés.264,265 De plus, de nouvelles études sont nécessaires, ciblant 

spécifiquement les jeunes atteints de DT2 et les jeunes adultes. Il existe 

aussi des opportunités de recherches complémentaires utilisant des 

interventions courtes intégrées aux consultations cliniques de routine, 

ciblant l’amélioration de l’autogestion et la réduction de la détresse liée 

au diabète. De telles interventions pourraient ensuite être déployées à 

plus grande échelle pour maximiser la portée et l’impact.266 
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