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RÉSUMÉ
Objectif Cette enquête qualitative explore la signification associée au diabète pour les personnes atteintes de diabète de type 
1 et de type 2 qui ont développé un ulcère du pied diabétique (UPD).

Méthodologie Cette étude qualitative a utilisé un cadre de constructivisme social et d'interactionnisme symbolique (IS) pour 
guider la conception de l'étude. Les participants à cette étude étaient 30 adultes atteints de diabète de type 1 ou de type 
2 ayant un UPD qui répondaient aux critères de recherche et ont fréquenté un établissement de traitement des plaies en 
Ontario, au Canada, entre avril et août 2017.

Résultats L'analyse qualitative du contenu a révélé trois sous-catégories majeures qui représentent la catégorie principale (la 
signification du diabète) ainsi que la perception qu'ont les participants du fait d'être atteint de diabète et de ses complications 
particulières: 1) le diabète est une maladie qui dure toute la vie et avec laquelle il faut vivre, 2) le diabète peut endommager 
votre corps et 3) le diabète peut vous tuer lentement.

Conclusions La complexité des soins personnels et les conséquences d'un diabète non contrôlé ont influencé la perception, 
la signification, la motivation, les actions et les réactions des participants face au diabète. Comprendre que chaque personne 
atteinte de diabète est unique et peut vivre ou être affectée par la maladie de différentes manières aide les prestataires de 
soins de santé (PSS) à mieux comprendre comment répondre aux besoins uniques et complexes de chaque individu.
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INTRODUCTION
Le diabète sucré est un trouble métabolique grave dont 
la prévalence augmente dans le monde entier. Il est causé par 
l'absence ou l'incapacité à produire de l'insuline pour un exercice 
adéquat de l’action sur le contrôle glycémique1. Au Canada, la 
prévention de la maladie ainsi que sa bonne gestion sont 
considérées comme une priorité en matière de soins de santé2, 

notamment parce qu'environ 549 nouveaux cas de diabète sont 
diagnostiqués chaque jour chez les Canadiens3, où 90% de tous 
les cas diagnostiqués sont des diabètes de type 2, 9% sont des 
diabètes de type 1 et le 1% restant est constitué d'autres types de 
diabète4.

Le diabète de type 2, en particulier, connaît la plus forte 
augmentation en raison de facteurs tels que l'augmentation des 
niveaux d'obésité, les mauvais régimes alimentaires et un mode de 
vie sédentaire. Cependant, les niveaux de diabète de type 1 sont 
également en augmentation. Par exemple, en 2000, on estimait 
qu'environ 151 millions d'adultes dans le monde étaient atteints 
de diabète. Il est intéressant de noter qu'en 2010, les projections 
des membres de la Fédération internationale du diabète (FID) 
prévoyaient qu'en 2025, environ 438 millions de personnes 
seraient atteintes de diabète5. En 2021, on estimait que plus d'un 
demi-milliard (537 millions) de personnes vivaient avec le diabète, 
et ce chiffre devrait passer à 643 millions en 2030 et à 783 millions 
en 2045. Le nombre d'enfants et d'adolescents (c'est-à-dire jusqu'à 
19 ans) atteints de diabète augmente également chaque année. En 
2021, on estimait que plus de 1,2 million d'enfants et d'adolescents 
de moins de 20 ans vivaient avec un diabète de type 15.
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Vivre avec le diabète et le gérer peut être difficile et, sans 
accompagnement adéquat,  cela peut avoir  de graves 
conséquences. S'il n'est pas pris en charge et maintenu sous 
contrôle, le diabète augmente l'incidence des complications (par 
exemple, rétinopathie, néphropathie, neuropathie périphérique) 
qui peuvent être dévastatrices pour de nombreux individus et 
affecter de nombreuses sphères de leur vie. En outre, un diabète 
non contrôlé peut également entraîner une crise cardiaque ou un 
accident vasculaire cérébral. Il s'agit d'une bataille permanente 
et une personne ne peut jamais renoncer à contrôler son diabète 
si elle veut éviter d’endommager son organisme6. Pour prévenir 
les complications du diabète, les individus doivent être prêts à 
s'adapter et à modifier leur mode de vie. Les personnes qui ont 
développé une perception profonde de la maladie, y compris 
de son fonctionnement dans le corps, et qui ont un niveau plus 
élevé de capacité d'autogestion associé à des systèmes de soutien 
social et à des recours internes renforcés, sont les mieux placées 
pour ajuster leur routine, leur style de vie et bien vivre avec cette 
affection complexe7,8.

Les choix quotidiens des personnes atteintes de diabète ont un 
effet direct sur leur état de santé. La nature chronique du diabète 
implique des interactions réciproques avec d'autres dimensions 
de la vie des individus9. L'un des problèmes majeurs du diabète est 
de s'adapter à un nouveau régime de gestion des soins personnels 
des aspects aigus et chroniques de la maladie et de le suivre. Cela 
ne concerne pas seulement la gestion médicale ou physique, mais 
aussi les perceptions émotionnelles du diabète, les actions et les 
motivations pour naviguer dans la vie avec le diabète8,9.

Quant on explore les expériences de vie des patients avec le 
diabète et la signification/perception de la maladie, il est clair 
que les concepts de " contrôle " et de " vie normale " reviennent 
fréquemment7. Ces concepts reflètent leur perception de 
la maladie et leur souhait ou besoin de prendre le contrôle et 
d'adapter leur vie à une "nouvelle" vie normale. La signification de 
la vie avec le diabète et de sa gestion peut varier d'une personne 
à l'autre. Vivre avec un diabète mal contrôlé peut entraîner des 
complications (par exemple, une maladie rénale, la cécité, une 
ulcération du pied et une amputation) qui sont dévastatrices pour 
les personnes concernées; cela peut changer la façon dont elles 
voient la maladie et lui donner un sens. Vivre avec le diabète et 
ses complications (par exemple, l'ulcère du pied diabétique, UPD) 
donne une signification à la maladie et une perception différentes. 
Si cela peut être frustrant pour certains patients, d'autres peuvent 
faire l'expérience d'une introspection et d'un questionnement 
existentiel (par exemple, pourquoi moi mon Dieu ?)10.

Au fur et à mesure que la maladie progresse et que les 
complications commencent à se manifester, les patients 
commencent à s'interroger sur leur propre capacité à contrôler 
la maladie. En conséquence, certaines personnes peuvent 
manifester des émotions négatives ou avoir moins confiance 
en leurs capacités de prise en charge personnelle. Des données 
montrent que les émotions négatives telles que la colère, la honte, 
la culpabilité et le déni peuvent avoir un impact sur la capacité 
des individus à s'engager dans les pratiques de prise en charge 
personnelle (par exemple, les habitudes alimentaires et l'exercice) 
nécessaires pour réguler le diabète11,12.

Alors que la plupart des études se sont concentrées sur 
l'aspect médical et biologique de la gestion du diabète, une 
nouvelle approche est nécessaire pour comprendre les besoins 
psychosociaux des individus, leurs histoires et leur expérience de la 

vie avec le diabète et de ses complications. La compréhension de 
l'expérience des individus concernant l'impact des complications 
du diabète, telles que l'UPD, et la façon dont ils donnent un sens 
au diabète après en avoir fait l'expérience constituent une base 
pour la conception d'une nouvelle approche de la prise en charge 
du diabète; c'est la principale raison du développement de cette 
étude. On sait peu de choses sur les significations associées au 
diabète pour les personnes confrontées à des complications telles 
que l'UPD. Cette étude vise à explorer la signification de la vie avec 
le diabète et sa complication particulière (c'est-à-dire l'UPD) pour 
les personnes atteintes de diabète de type 1 et de type 2.

MÉTHODES
Conception de la recherche
Nous avons utilisé deux cadres: le constructivisme social inspiré de 
Charmaz13 et l'IS inspiré de Blumer14. Lorsque les constructivistes 
sociaux s'alignent sur les IS, ils considèrent les individus dans 
la société comme des sujets actifs travaillant collectivement et 
partageant leur expérience pour reconstruire leur monde et leur 
réalité15. Lorsqu'ils utilisent le constructivisme social comme cadre 
de travail, les chercheurs doivent être conscients des significations 
subjectives de l'expérience des participants envers certains sujets 
ou certaines choses. Parce que les participants apportent une 
variété de sens multiples qui amènent les chercheurs à examiner 
plusieurs catégories ou idées, les chercheurs qui utilisent le 
constructivisme social visent à s'appuyer autant que possible 
sur les points de vue et l'expérience de participants concernant 
la situation étudiée16,17. D'autre part, les chercheurs qui utilisent 
cette approche doivent reconnaître que leur propre expérience 
et leurs antécédents contribuent à façonner leur analyse et leur 
interprétation des données, comme le soutient Charmaz13.

Dans cette étude, les chercheurs utilisent l’IS tel qu'il a été décrit 
pour la première fois par Blumer14 parce que les interactions 
des participants se produisent d'abord dans leur esprit et sont 
symboliques avant qu'ils ne les transfèrent dans leur réalité. 
Dans l’IS, les êtres humains agissent envers des choses telles 
que la maladie sur la base du sens que ces choses ont pour 
eux. L'interactionnisme symbolique suppose également que 
l'interaction est intrinsèquement dynamique et interprétative 
et traite donc de la manière dont les gens créent, interprètent, 
approuvent et modifient le sens et les actions dans leur vie13,18. Le 
cadre de l’IS a facilité notre compréhension de la signification du 
diabète et de ses complications pour les personnes atteintes de 
diabète de type 1 et de type 2.

Participants à l'étude
Cette étude était composée de 30 personnes atteintes de diabète 
de type 1 et de type 2 ayant développé un UPD, répondant aux 
critères de recherche et ayant fréquenté un établissement de 
traitement des plaies dans le sud-est de l'Ontario, au Canada, entre 
avril et août 2017. Les participants ont été approchés en face à face 
et identifiés par échantillonnage raisonné s'ils répondaient aux 
critères d'inclusion suivants: 1) diagnostic médical confirmé d'un 
UPD depuis au moins deux mois, ce qui garantit une expérience 
suffisante pour réfléchir au processus de prise en charge de l'UPD; 
2) âge égal ou supérieur à 18 ans; 3) capacité de parler et de lire 
en anglais sans difficulté et d'exprimer clairement leur expérience 
de l'UPD; 4) aucun lien étroit avec l'un des chercheurs avant cette 
étude; 5) volonté de s'engager dans une autoréflexion active et de 
se dévoiler sur leur expérience de la vie avec l'UPD et de sa prise 
en charge; 6) acceptation de participer à cette recherche après 
en avoir compris l'objectif, les avantages et les risques et avoir 
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signé le formulaire de consentement. L'échantillonnage théorique 
a été utilisé pour guider les processus simultanés de collecte et 
d'analyse des données jusqu'à ce que la saturation de chaque 
catégorie et concept émergents soit atteinte. L'approbation 
éthique a été obtenue auprès du comité d'éthique de la recherche 
de l'Université Queen's, Health Sciences and Affiliated Teaching 
Hospitals (TRAQ File #6020520). L'utilisation de pseudonymes a 
permis de garantir la confidentialité.

Collecte et analyse des données
La collecte et l'analyse des données ont eu lieu simultanément et 
comprenaient des entretiens intensifs semi-structurés, des notes 
de terrain et un journal de recherche. Les entretiens individuels 
ont été enregistrés sur bande sonore et menés dans une pièce 
privée par le premier chercheur (IGC) jusqu'à saturation, ce qui 
garantissait qu'aucune nouvelle caractéristique des thèmes de 
recherche n'émerge. La durée de chaque entretien a varié de 36 
minutes et 41 secondes à 1 heure et 42 minutes. Le premier auteur, 
qui était étudiant en doctorat et infirmier spécialisé en soins des 
plaies au moment de l'étude, a mené et saisi les entretiens dans 
N-Vivo© (version 11.4.1) après qu'ils ont été transcrits mot à mot 
par un transcripteur professionnel.

Dans notre étude, la collecte et l'analyse des données se sont 
déroulées selon un processus de recherche cyclique. Ce processus 
a commencé par un codage initial (idée par idée) suivi d'un 
codage ciblé. Alors que le processus de codage initial a généré 
529 codes, la deuxième étape, qui consistait en un codage ciblé, 
nous a permis de réduire les données redondantes à 250 codes. 
Le résultat de ce processus de codage, associé à des niveaux 
successifs d'abstraction par le biais de l'analyse comparative et 
de la rédaction de mémos, a conduit à la génération inductive de 
thèmes décrivant la signification du diabète pour les personnes 
atteintes de diabète de type 1 et de type 2 confrontées à une 
complication du diabète telle que l'UPD.

Le processus de codage a permis de recueillir des réflexions 
spontanées sur le sens du fait d'avoir et de gérer un diabète et un 
UPD en posant des questions ouvertes telles que: a) Parlez-moi 
du moment où vous avez découvert que vous aviez le diabète ? 
b) Comment le diabète a-t-il affecté votre vie ? c) Qu'est-ce que 
cela signifie pour vous d'avoir un diabète ? d) Qu'est-ce que cela 
signifie de gérer le diabète au quotidien ? Que signifie pour vous 
un ulcère du pied diabétique ? e) Que signifie la prise en charge de 
l'ulcère du pied diabétique au quotidien ? Le processus d'entretien 
comprenait également les questions d'approfondissement 
suivantes: a) Qu'avez-vous appris du diabète/de l'ulcère du pied 
diabétique ? b) Comment vous sentez-vous à ce sujet ? c) Pourriez-
vous m'en dire plus ? d) Pourriez-vous me donner un exemple ?

L'échantillonnage théorique a été effectué pour assurer la 
saturation et la redondance de chaque thème abordé, ce qui a 
été constaté après la fin des entretiens avec les 30 participants. 
Alors que le premier auteur (IGC) a collecté et codé les données, 
le deuxième auteur et deux experts du processus de codage ont 
certifié la confirmabilité et les participants ont certifié et fourni 
des commentaires sur les résultats. Les experts ont procédé à 
un codage croisé afin d'évaluer l'exactitude des données et de 
déterminer si elles confirmaient les résultats, les interprétations 
et les conclusions. Pour s'assurer de l'utilité et de la qualité de 
cette approche socioconstructiviste, les auteurs ont suivi les cinq 
critères suggérés par Charmaz13: 1) crédibilité; 2) originalité); 3) 
confirmabilité/validité; 4) résonance; et 5) utilité.

RÉSULTATS
La majorité des participants à la recherche (n=17) étaient âgés 
de 65 ans ou plus, de sexe masculin (n=20), mariés (n=21) et 
vivaient avec leur famille (n=23). Presque tous (n=26) avaient 
terminé leurs études secondaires et 12 avaient suivi des études 
supérieures. La moitié des participants étaient retraités, tandis que 
sept étaient actifs. Les chômeurs dépendaient de l'aide financière 
de leur famille ou de l'aide au revenu du gouvernement. De plus 
amples informations sur les caractéristiques démographiques des 
participants sont présentées dans le tableau 1.

En apprenant à connaître, à vivre avec et à gérer leur diabète sur 
une longue période, les participants ont commencé à donner 
un sens à leur maladie. Les données révèlent que les trois 
significations les plus importantes du diabète décrites par les 
participants montrent des implications contrastées de la maladie 
sur leur vie. Ces dernières sont les suivantes: le diabète est une 
maladie qui dure toute la vie et avec laquelle vous devez vivre; le 
diabète peut endommager votre organisme; et le diabète peut 
vous tuer lentement. Le tableau 2 présente une synthèse, avec ses 
sous-catégories respectives et des citations à l'appui.

Le diabète est une maladie qui dure toute la vie et avec laquelle 
il faut vivre
Les participants qui considèrent le diabète comme une maladie 
qui dure toute la vie et qui fait partie de la vie semblent avoir 
accepté la nécessité d'apprendre à vivre avec cette maladie pour le 
reste de leur vie. Pour certains participants, le diabète signifie qu'ils 
doivent faire attention à tout ce qu'ils font, comme contrôler leur 
alimentation, être actif, contrôler leur glycémie et éviter les crises 
d’hypoglycémie, comme l'a souligné Grumper :

Caractéristiques 
sociodémographiques

Fréquence 
(n=30)

Pourcentage

Sexe

Homme 20 67

Femme 10 33

Âge

<65 ans 12 40

>65 ans 18 60

FORMATION

École primaire 6 20

Niveau du secondaire 12 40

Études supérieures 12 40

Type de diabète

Type 1 7 23

Type 2 23 77

Durée du diabète (années)

<5 ans 12 40

>5 ans 18 60

Durée de l'ulcère (mois)

2–7 16 53

8–12 6 20

>12 8 27

Tableau 1. Caractéristiques sociodémographiques
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Mais ce que cela signifie, c'est que je fais plus attention à ce que je 
fais maintenant. En termes de nourriture, en termes de boisson, en 
termes d'activité. Et je suis conscient de mon... et des moments de 
faiblesse, je dois vérifier et tester mon glucose et m'assurer que ce 
n'est pas la cause. Parfois, c'est autre chose, je ne sais pas. Mais si 
c'est... si j'ai besoin de sucre, j'ai besoin de sucre. Cela a donc changé 
dans ma vie, dans le sens où j'en suis conscient en permanence. Je 
m'y habitue, cela fait partie de ma vie maintenant. Tant que j’évite 
l’hypogycémie, je vais bien.

Il est parfois difficile pour les personnes atteintes de diabète de 
rester sur la bonne voie. Au cours de l'entretien, Grumper a confié 
qu'il avait un faible pour les sucreries et qu'il oubliait parfois de 
respecter un horaire pour manger à certaines heures. La nécessité 
d'intégrer un équilibre rigoureux entre le régime alimentaire et 
l'exercice physique a eu des répercussions sur sa vie et l'a amené 
à prêter constamment attention à son corps pour détecter les 
premiers signes et symptômes d'hyper ou d'hypoglycémie. Le 
défi de la prise en charge du diabète repose sur la capacité des 
individus à maîtriser leur vie quotidienne.

En outre, pour intégrer le diabète dans leur vie quotidienne, 
certains participants ont reconnu par leur propre expérience qu'il 
pouvait être gérable s'ils adoptaient des changements de mode de 
vie. Par exemple, Maverick a été soulagé de la charge du diabète 
après avoir perdu du poids, ce qui l'a amené à croire que, bien que 
le diabète soit une maladie permanente, il est également possible 
de le gérer:

Il est là pour toujours, mais vous pouvez le gérer. Ce n'est pas parce 
que, lorsque j'ai perdu beaucoup de poids il y a quelques années, 
même si j'ai pu arrêter l'insuline et réduire mes médicaments et 
tout ça et que je n'avais pratiquement plus de diabète, que je 
n'étais plus diabétique. Dès que vous reprenez vos anciennes 
habitudes alimentaires et tout le reste ou que vous prenez du poids, 
il est toujours là. C'est quelque chose avec lequel tu dois apprendre à 
vivre pour le reste de ta vie.

Le diabète peut endommager votre corps
De nombreux participants ont exprimé leur conscience des 
conséquences du diabète sur leur corps. Pour James, le diabète 
"signifie beaucoup de dégâts" Il a été confronté à ces dégâts dans 
ses deux mains et ses deux pieds :

Cela signifie beaucoup de dégâts. Au début, c'était seulement 
dans mes mains mais après un certain temps, c'est descendu dans 
mes pieds. Puis un furoncle a éclaté, quel que soit le nom qu'on lui 
donne, furoncle, ampoule, qui a explosé, plus ou moins, à l'intérieur 
de mon pied. Ça a fait un trou dans mon pied de cette taille.

Pour certains participants, les conséquences du diabète ne se 
limitent pas à un trou dans le pied; il affecte de nombreuses parties 
du corps, comme les reins, les yeux et le cœur. Par exemple, Butch 
a connu de nombreux problèmes de santé et a reconnu que son 
diabète non contrôlé l'y a conduit :

Le diabète est synonyme de nombreux problèmes de santé. Je ne 
suis pas un régime strict, ce qui est probablement à l'origine de ce 
qui se passe maintenant avec le reste de mon corps. Ça a affecté 
mes yeux et mes reins et je vais devoir faire des dialyses pour le 
restant de ma vie.

Le diabète peut vous tuer lentement
Certains participants ont comparé le diabète à une condamnation 
à mort. Par exemple, Junior a admis que le diabète signifie qu'il va 
mourir plus tôt qu'il ne le souhaitait. Il a également révélé que c'est 
principalement parce qu'il n'a pas adopté de changements dans 
son mode de vie et n'a pas arrêté de fumer pour vivre bien et plus 
longtemps avec le diabète :

Eh bien, qu'est-ce que ça veut dire ? Cela signifie que, si je dois 
perdre treize ans à cause du diabète, je suis en surpoids important, 
comme vous pouvez le voir, et je perds donc du temps de vie à cause 
de cela. Je fume deux paquets par jour, donc je perds du temps à 
cause de ça. Cela signifie que je suis en sursis pour le moment, mais 
que nous allons tous y passer. J’accepte la réalité. C'est moi qui ai 
provoqué ça. C'est moi qui ai commencé à fumer, et à cause de mon 
diabète et d'autres facteurs, je ne peux plus faire d'exercice, donc je 
ne peux plus aider à maintenir mon poids. Tout cela contribue au 
fait que je vais probablement laisser ma femme veuve plus tôt que 
je ne le voudrais, mais c'est ainsi. Je l'ai accepté, et elle l'a accepté. 
Nous sommes des gens réalistes. Ça ne me plaît pas, mais ça va 
arriver, alors c'est comme ça.

Le fait de qualifier le diabète de sentence de mort a conduit les 
participants à penser que le diabète rend la mort inévitable. 
Butch, par exemple, m'a confié qu'il buvait toujours de l'alcool 
et faisait la fête parce qu'il voulait profiter de la vie avant de 
mourir du diabète. Cependant, il souffre aujourd'hui de 
nombreuses conséquences du diabète et blâme son manque de 
compréhension et son refus de prendre le contrôle de la situation 
dès le début. En revanche, Junior se considère comme un perdant 
du diabète parce qu'il n'a pas adopté un nouveau mode de vie et 
a continué à fumer. Ses lésions au pied l'ont également empêché 
d'être actif et donc de perdre du poids pour contrôler son diabète. 

Sous-catégories / Citations à l'appui

Le diabète est une maladie qui dure toute la vie et avec laquelle il 
faut vivre

"Il est là pour toujours, mais vous pouvez le gérer... C'est quelque chose 
avec lequel vous devez apprendre à vivre pour le reste de votre vie".

"... ce que ça veut dire, c'est que je fais plus attention à ce que je fais 
maintenant. En termes de nourriture, en termes de boisson, en termes 
d'activité".

"Cela signifie que j'ai une maladie que je vais avoir le reste de ma vie... 
Mais c'est une maladie qui peut être contenue si je suis les instructions".

Le diabète peut endommager votre corps

"Cela signifie beaucoup de dégâts ». Au début, c'était seulement dans mes 
mains, mais après un certain temps, c'est descendu dans mes pieds".

"Cela signifie beaucoup de conséquences. Cela a certainement contribué 
à d'autres problèmes de santé concernant mon cœur et ce trou dans mon 
pied".

"Le diabète entraîne de nombreux problèmes de santé. Je ne suis pas 
un régime strict, ce qui est probablement à l'origine de ce qui se passe 
maintenant".

"Le diabète peut faire beaucoup de dégâts, mais vous essayez de garder 
un œil dessus ».

Le diabète peut vous tuer lentement

"On dit que c'est un gentil tueur. Il vous tue lentement. Tous vos organes 
fonctionnent sans douleur ou autre, sans douleur et sans se sentir mal le 
matin ou autre".

"Eh bien, qu'est-ce que ça veut dire ? Ça veut dire que, si je dois perdre 13 
ans à cause du diabète... je vais laisser ma femme veuve plus tôt que je ne le 
voudrais..."

"Ça signifie que le diabète sucré peut vous tuer. On ne vit qu'une fois, donc 
on n'a ces parties du corps qu'une fois, donc, vous savez".

Tableau 2. Résumé des sous-catégories et des citations correspondantes.
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Il semble considérer sa situation comme une cause perdue et a 
donc accepté le fait qu'il va mourir plus tôt qu'il ne le souhaitait.

DISCUSSION
Dans cette étude, les participants ont développé leur propre 
sens qu’il donnent au diabète, influencée par leurs croyances 
personnelles, leur histoire familiale et leur expérience quotidienne 
de la vie avec le diabète et ses complications. Les résultats de 
l'étude ont démontré qu'il existait des variations de la mesure dans 
laquelle les participants se déplaçaient le long du continuum de 
l'acceptation, ainsi que la mesure dans laquelle ils s'engageaient 
activement dans le processus d'apprentissage, de construction 
de sens et d'action pour s'engager dans la prise en charge de 
leur diabète. Par exemple, la nature silencieuse du diabète a pris 
de nombreux participants au dépourvu, car ils n'étaient pour la 
plupart pas conscients des signes et des symptômes du diabète, 
ni de la possibilité qu'ils puissent en être atteints. Une fois le 
diagnostic posé, apprendre à vivre avec le diabète et à le gérer s'est 
fait progressivement, mais a également représenté un défi pour la 
plupart des participants.

Les résultats de notre étude ont révélé que la sens de la vie avec 
le diabète peut être différente pour les personnes confrontées 
à des complications du diabète. Le fait d'être confrontés aux 
mauvais résultats du diabète a conduit les participants à subir 
des dommages corporels (par exemple, déformation des pieds, 
callosités, lésions, amputation, problèmes oculaires et rénaux) 
et à considérer le diabète comme une menace pour leur santé 
mentale et leur qualité de vie. Ces participants ont fait le lien entre 
la signification du diabète et les effets de la maladie sur leur corps 
et leur esprit. Par exemple, ils considéraient le diabète comme une 
sentence de mort ou une maladie qui "vous tue lentement". Ces 
résultats s'alignent sur ceux d'études qualitatives et quantitatives 
antérieures qui ont exploré le sens du diabète chez les personnes 
confrontées à la charge du diabète. Ces études ont décrit que 
le sens du diabète était fortement associée aux composantes 
physiques et mentales de la qualité de vie19-21.

Si "surveiller ce que vous mangez" est devenu un élément crucial 
de la prise en charge du diabète, "prendre soin de votre pied" était 
un élément essentiel de la prévention de l'une des conséquences 
les plus dévastatrices d'un diabète non contrôlé. Dans notre étude, 
savoir comment choisir le bon régime alimentaire et les bonnes 
chaussures est devenu fondamental pour que les participants se 
sentent dans le contrôle de la maladie. Les auteurs d'une étude 
précédente qui explorait l'expérience des personnes vivant 
avec le diabète et mettant en œuvre des pratiques de prise en 
charge personnelle du diabète ont déclaré que le concept de 
contrôle prévalait et imprégnait toutes les catégories de l'étude. 
Un exemple en est la lutte des participants pour s'adapter à un 
protocole de prise en charge quotidienne par leur capacité à 
trouver un équilibre entre la vie avec une maladie chronique 
progressive et l'adaptation à une vie dite normale7.

Les auteurs d'une étude précédente ont rapporté que même pour 
les personnes conscientes qu'elles doivent "surveiller ce qu'elles 
mangent", leur principale appréhension était de savoir comment 
mettre en place un régime alimentaire correct22. Le changement 
de mode de vie représente un défi pour les personnes âgées qui 
doivent l'intégrer dans leur vie quotidienne et rend la gestion du 
diabète une tâche difficile à poursuivre, mais elles sont conscientes 
de la nécessité de s'en occuper du mieux qu'elles peuvent et 
qu'elles savent faire6. Dans notre étude, certains participants se 

sont qualifiés de "mauvais diabétiques" parce qu'ils n'étaient 
pas capables de maintenir le changement de mode de vie 
nécessaire pour réguler le diabète. Par exemple, ils ne suivraient 
pas un régime alimentaire cohérent et n'intégreraient pas l'exercice 
physique dans leur routine quotidienne. De même, les participants 
à une étude précédente avaient aussi du mal à maintenir un 
mode de vie cohérent. L'incohérence dans le maintien du 
régime recommandé reflète le manque de connaissances ou les 
connaissances limitées sur la maladie, et le défi d'adapter leur 
vie à la complexité des tâches quotidiennes requises7. En fait, 
dans notre étude, la plupart des participants n'avaient pas accès 
à une information sur le diabète et aucun d'entre eux n'a reçu de 
formation sur les soins personnels à apporter à ses pieds.

Notre étude et des études antérieures ont démontré les 
conséquences du non-respect d'un régime ou d'un mode de vie 
recommandé tout à la fois en termes de résultats cliniques (par 
exemple, hypo ou hyperglycémie), physiques (par exemple, UPD, 
cécité) et psychologiques (par exemple, culpabilité, anxiété et 
frustration), comme l'ont montré certains participants à cette 
étude7,23. On peut se demander, si Maverick était conscient des 
avantages de son engagement dans la gestion personnelle de 
son diabète, pourquoi n’a-t-il pas été capable de le maintenir ? 
La réponse simple est que la gestion d'une affection de longue 
durée telle que le diabète est aussi une "bataille de toute une 
vie" qui exige une détermination mentale considérable et un 
engagement de soi-même pour s'adapter à un nouveau mode 
de vie psychosocial24,25. En fait, les changements permanents 
nécessaires pour adopter et s'adapter à un nouveau mode de 
vie et au protocole qui accompagne les exigences du diabète 
doivent être compris à partir des aspects psychologiques, spirituels 
et comportementaux de la maladie12. Les participants à notre 
étude ont perçu le diabète comme une maladie avec laquelle ils 
devront composer pour le reste de leur vie; ils ont compris que 
les changements de mode de vie ne sont pas toujours faciles à 
adopter, mais qu'il est important de les faire s'ils veulent pouvoir 
bien vivre avec le diabète et en éviter les graves conséquences. 
De même, les participants à une précédente étude qualitative 
développée en Indonésie ont également partagé que le diabète 
est une maladie qui n'a pas encore de remède, qui cause un stress 
et une inquiétude permanents, et qui a entraîné de nombreux 
changements dans leur corps26.

Après avoir été confrontés aux conséquences du diabète, telles 
que l'UPD ou l'amputation, les participants à notre étude se sont 
sentis coupables, ont regretté de ne pas avoir pris en charge leur 
diabète dès le début et ont accepté leur état avec un état d’esprit 
sombre. Peut-être que les personnes qui ont passé leur vie à 
essayer de gérer au mieux leur diabète mais qui ont fini par avoir 
des complications pourraient croire qu'elles ont fait tout leur 
possible pour continuer à vivre avec le diabète. Une telle situation 
semble avoir conduit les personnes âgées atteintes de diabète à se 
relâcher sur les soins personnels parce que, croyant que la maladie 
échappait à leur contrôle, elles ont commencé à normaliser leur 
état, un résultat similaire aux conclusions d'une étude précédente 
sur la perception profane du diabète en Indonésie26. En accord 
avec nos résultats, les auteurs d'études antérieures menées en 
Indonésie et aux États-Unis ont rapporté que les participants 
croyaient que le diabète échappait à leur contrôle et ne semblaient 
pas motivés pour mener cette bataille; ils acceptaient donc les 
limites et les défis résultants de la maladie10.
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En fait, la motivation est une composante dont le maintien est 
essentiel pour la personne engagée dans une tâche de prise en 
charge personnelle tout au long de sa vie, mais ce qui motive une 
personne peut être différent de ce qui en motive une autre, en 
particulier pour les personnes qui vieillissent avec de multiples 
maladies chroniques et qui connaissent des complications du 
diabète en plus de celles-ci27. D'autre part, le risque à long terme 
de développer des complications liées au diabète ne semble 
pas être une motivation courante des personnes diabétiques 
pour changer de mode de vie; au contraire, elles sont le plus 
souvent motivées par les améliorations perçues à court terme28. 
Par exemple, si la personne a vu des parents ou des amis proches 
souffrir de complications liées au diabète, elle peut penser que 
c'est une perte de temps de prendre en charge cette maladie 
et de composer avec5 ou bien elle peut faire l’objet d’une prise 
de conscience et s'engager dans des changements de style de 
vie pour éviter de se retrouver dans une situation similaire. Par 
conséquent, des recherches supplémentaires sont nécessaires 
pour explorer le facteur de motivation en tant que composante 
du changement de mode de vie chez les personnes atteintes de 
diabète.

CONCLUSION ET IMPLICATIONS
La complexité des soins et les conséquences d'un diabète non 
contrôlé ont influencé la perception, le sens, la motivation, 
les actions et les réactions des participants face au diabète. La 
difficulté d'assimiler les informations sanitaires nécessaires et 
de modifier son mode de vie pour prévenir les complications 
de la maladie interfère souvent avec la perception qu'ont les 
patients de ce que signifie vivre avec le diabète. Pour faciliter 
l'intégration de l'expérience et de la perception ou du sens du 
diabète par les individus dans la pratique clinique, il est essentiel 
que les prestataires de soins de santé (PSS) communiquent avec 
les patients pour comprendre la bataille qu'ils doivent mener pour 
vivre avec le diabète et le combattre au quotidien.

Comprendre que chaque personne atteinte de diabète 
est unique et peut être affectée par la maladie de différentes 
manières (physiquement et/ou émotionnellement) aide les PSS 
à mieux comprendre comment répondre aux besoins uniques et 
complexes de chaque individu. Il est essentiel d'élargir la recherche 
et la pratique des soins pour ne pas se concentrer uniquement sur 
l'aspect physique du diabète en tant que maladie. Au contraire, les 
professionnels de santé seraient mieux équipés pour acompagner 
les personnes atteintes de diabète s'ils étaient formés pour se 
concentrer sur une prise en charge réussie et coopérative de la 
maladie qui englobe les aspects émotionnels, relationnels et 
psychosociaux de cette affection complexe.
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