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Diabète de type 1: 

 15 000 enfants et adolescents 

 plus de 2 000 nouveaux par an 
 environ 30 % de moins de 5 ans 

 240 services de Pédiatrie 

Pas de territoire ? 



Nombre d’enfants/adolescents par centre 

115 Centres 
–  CHU  22 
–  CHG  76 
–  Autres  17 

Nbe patients 
< 80  35% 
> 80  65% 
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Total : environ 3000; environ 500 nouveaux/ an  



Médecin coordinateur pour le diabète ?  OUI :  27/32 

Infirmier(es) référent(es) pour l’ETP ?  OUI  20/32 

Diététicienne impliquée dans l’ETP ?   OUI  28/32    

Psychologue ou  psychiatre  ?    OUI 
 25/32 

Formation en diabétologie pédiatrique  ?   OUI   23/32 

Formation en éducation thérapeutique ?  OUI  17/32  

Organisation de l’éducation thérapeutique ? 
 Initiale        OUI  29/32 
 Pour le suivi      OUI  22/32 
 Activités de groupe    OUI   7/32 



Pensez-vous que les difficultés sont liés à : 

Temps insuffisant d’IDE/médecin/diét./psy.  24 

Formation insuffisante d’IDE/médecin/diét./psy.  14 

Organisation insuffisante     11 



Comment estimez-vous votre organisation de l’ETP? 



Education de suivi 

Expériences limitées 

Groupes de suivi 

Taille des cohortes 

Groupes d’âge 

Enfants et parents 

Education initiale 

Outils validés 

Individuelle 



1986: Questionnaire  
 Pas de matériels et de méthodes 
éducatifs pratiques. 
 Chacun perd beaucoup de temps à  
 « réinventer la roue ». 

Références  
 Maisons de vacances de l’AJD 

Commission Pédagogique de l’AJD 
 Donner aux soignants un matériel  
 prêt à l’emploi pour faire l’éducation 
 au début du diabète 

Les Cahiers de l’AJD  
Pour les soignants,  
les parents et les enfants. 



Etude nationale des connaissances 
117 centres pédiatriques 

< 20 20-50 50-100 100-200 200-270 700 



Etude nationale des connaissances 

•  2933 enfants ( 10 ans) et 
adolescents  

 49% filles, 51% garçons 
 âge : 14.1 ± 2.5 ans 
 durée du diabète : 5.5 ± 3.6 ans  

 HbA1c : 8.25 ± 1.54 %,  

•  3056 parents  
 2180 mères, 798 pères, 78 autres 



Le % de bonnes réponses augmente significativement tous les 1-2 ans 

Les filles ont un meilleur score que les garçons : 75,6±11,5 vs 74,3±11,5 BR 
Les mères ont un meilleur score que les pères : 80,5±10,8 vs 77,1±11,4 BR 



Les connaissances des enfants sont corrélées  
à l’âge, à la durée du diabète (inversement),  

au score des parents. 

Bonnes réponses HbA1c 
Age 0.0001 0.0003 
Durée du diabète 0.003 0.0001 
Bonnes réponses des parents 0.0001 0.0001 
Connaissance des cahiers de l’AJD 0.0001 0.0001 
Niveau d’étude des parents 0.001 0.0002 
Absence d’un parent à la maison ns 0.0001 

L’HbA1c est corrélée  
faiblement au score des enfants, 
fortement au score des parents. 



La corrélation à l‘HbA1c valide: 

Le questionnaire  
comme outil d’évaluation des connaissances 

L’outil éducatif (Cahiers de l’AJD) 
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Les Dossiers de 
l’AJD 

Ecole 
Sport 
Voyages 
Fêtes - Pique-nique 
Apéritif - Resto rapide 
Etiquetage - Boissons 
Edulcorants 
Soins médicaux 
Contraception 

Pompe à insuline 
Autres diabètes 
Maladies associées 
Régulation glycémique 
Histoire de l’insuline 
Recherche 
Complications 
Génétique-Immunologie 
Psychologie 



Séquences Pédagogiques 



Séquences Pédagogiques 



Séquences Pédagogiques 



Les Séquences Pédagogiques 

Maisons sanitaires de l’AJD 

Services de Pédiatrie Générale 

Services de Diabétologie pédiatrique 

Centres d’Education Thérapeutique 



Cycles d’éducation thérapeutique 

•  Enfants et parents en deux groupes séparés 
•  1 séance par mois  
•  2 intervenants par groupe :  
 infirmière, diététicienne, médecin, psychologue 

•  Thèmes identiques dans les  2 groupes 



Cycles d’éducation thérapeutique 

Groupe enfants 
9h15 : 

 - rappel séance précédente 
 - présentation de la séance 

9h30 : séquence pédagogique 
10h : pause, collation 
10h15 : séquence pédagogique 
11h30 : synthèse  

 - remise du livret 
 - préparation de la synthèse 

Groupe parents 
9h15 : 

 - rappel séance précédente 
 - présentation de la séance 

9h30 : partage d’expérience  
10h30 : mises au point,  

  atelier pratique 
11h30 : 

 - préparation de la synthèse 

9h : Accueil commun, présentation du programme 

11h45 : synthèse commune parents et enfants 



Centre d’Education Thérapeutique 

Cycles d’éducation continue de 6 à 12 ans 

Adolescents: 
- Groupes d’échanges, par tranches d’âge 
- Journées ou cycles courts à thèmes 

Groupes d’échanges d’expériences: 
- Parents de nouveaux 
- Parents de tout-petits 
- Frères et sœurs 
- Grand-parents 



Pas de territoire ? 

Outils et programmes éducatifs  

Structures de développement et d’évaluation 


