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Introduction

Le Diabete LAB est une structure
de recherche créée en 2015 et
associée a la Féderation Francaise
desDiabeétiques quimene des études
de sciences humaines et sociales sur
le diabete. Un travail de synthese a éte
réalisé afin d'extraire les principaux
résultats des enquétes qui ont éte
menees.

Nombre d'études réalisées selon les thematiques
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Thematiques de recherche

études ont éte analysées pour étre
classées par méthodes (qualitatives ou
quantitatives), et par themes, par exemple
celles concernant les dispositifs médicaux
(bouclesfermeeshybrides, capteursdeglucose
en continu, etc.), les complications (risques
cardio-metaboligues, neuropathies...), ou les
traitements (insuline, vaccins...).

etudes qualitatives
ont eté réalisees.
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etudes gquantitatives
ont eté menées.

Les principaux enseignements concernent notamment l'apport des
dispositifs médicaux qui peuvent soulager les personnes atteintes de
diabeteentermesdecharge mentale parexemple, maisquidoiventfaire
'objet d'une analyse précise et detaillée par rapport a leur utilisation réelle
et en fonction des profils des utilisateurs. Plusieurs criteres vont déterminer
'appréhension des dispositifs, comme le niveau de littératie en santé, ou le
nombre d'annees vécues avec la maladie.

D'autres résultats importants viennent souligner le caractere
insidieux et méconnu des complications liées a cette maladie pour
les personnes diabétiques. Par exemple, les complications qui concernent
le pied diabétique diminuent la qualite de vie, accentuent l'isolement et ont
un fort impact néegatif sur la santé mentale. D'autres complications sont
susceptiblesd’avoirunimpactglobalsurlaviedespersonnesatteintes,comme
'insuffisance cardiaque chronique qui altere les capacités fonctionnelles,
ainsi que la maladie rénale chronique ou 50% des personnes dialysées
sont diabetiques. Les douleurs neuropathiques apparaissent egalement
comme un autre exemple d'une complication particulierement difficile a
vivre, notamment en raison de la difficulté a prevoir I'apparition, la durée et
'intensite des douleurs.

Perspectives
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Les personnes atteintes de diabete
expriment un besoin d'étre actrices de
leur santé, et de se sentir en controle face
a la maladie, aux complications et aux
thérapies. Elles souhaitent que leurs volontes
soient respectees, qu'il s'agisse d'aller vers
davantage d'autonomie ou d’héetéronomie.
Elles ont également besoin de comprendre les
phénomenes qui se déroulent pour elles dans
leurcorps, etlesprofessionnelsdesanté peuvent
les aider en ce sens.

publications scientifiques
depuis 2020.

Enfin, les eétudes viennent rappeler
'importance des inégalités sociales de
santé. Les personnes les plus précaires ont
besoin d'un accompagnement spécifigue, qui
s‘adapte a leur niveau de compréhension, et
qui est basé sur une ecoute empathique et sur
une presence humaine, notamment pour les
personnes qui souffrent d'isolement.

Les résultats mettent en avant le caractere
insidieux du diabete, dont la gestion nécessite
de nombreuses ressources, notamment
psychologiques et sociales, et ou les nouvelles
technologies prennent une place toujours
plus grande. Des progres pourraient étre
faits dans l'accompagnement therapeutique
pour mieux s'adapter a la singularitée de chaque
personne en fonction de ses caracteristiques socio-
démographiques, etdesesaspirations personnelles.
Les sciences humaines et sociales peuvent aider a
mieuxconceptualisercesphénomenes,etdevenirdes
outils de la pratique médicale, del'accompagnement
thérapeutique et de la recherche clinigue.

Dans le diabete, tous les aspects sont intriqués les uns aux
autres, que ce soit I'apprehension des dispositifs médicaux,
I'impact des complications notamment sur les proches, les
relations de soins, les représentations sociales, etc. Il s'agit
d'un sujet complexe a apprehender, d'autant que les complications
sont multiples et ont un impact significatif sur la qualité de vie et le
fardeau déja important de cette maladie. Les enjeux lies a la qualite
de vie et a la santé mentale devraient étre mieux pris en compte
dans l'accompagnement de ces personnes, en s’interrogeant
systematiquement sur l'impact d'un traitement, d'une thérapie
ou d'une complication sur ces criteres. Les etudes sur le diabete
devraient davantage prendre en compte 'ensemble de ces facteurs
pour replacer les connaissances produites dans un cadre plus
global et qui soit plus proche de lI'expérience de vie des personnes
diabétiques.
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