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Accompagner I'enfant/adolescent, sa famille
dans leur vie quotidienne: le parcours de soins

=Durant I’hospitalisation initiale, a la découverte de la maladie,
I’éducation cible les apprentissages permettant le retour a la maison
mais aussi la reprise de la vie quotidienne de I'enfant et de sa famille

"Puis le suivi est ambulatoire, par une équipe de diabétologie pédiatrique

chaque fois que possible:

- consultations tous les 2-3 mois avec médecin, infirmiere d’éducation,
diététicienne, psychologue

- hospitalisations si incidents, déséquilibre, changement de traitement

- en liaison avec le médecin traitant




Accompagner I'enfant/adolescent, sa famille
dans leur vie quotidienne: une approche spécifique

= 'enfant est dépendant de son entourage, a un degré variable selon I'age

= Temps passé a l'extérieur du milieu familial :

S'il est petit et que les parent travaillent: plus de 30 h/semaine
puis 80% du temps a I'école

-  Travail en réseau «naturel» et obligatoire

en liaison avec de nombreux acteurs

avec la médiation des parents

= Une histoire évolutive, avec un transfert progressif de compétences
des parents/soignants vers I'enfant, jusqu‘a son autonomisation.



Accompagner I'enfant/adolescent, sa famille:
faire connaissance et appréhender leur milieu de vie et mode de vie

L'enfant et ses stades de développement

= Ses parents: ensembles ou séparés

= Sa famille: |la fratrie, les grands-parents ...

= Les autres personnes qui le prennent en charge: nounou, creche, école...

= Le contexte: leur histoire, le style parental, leur projet




Accompagner I'enfant/adolescent, sa famille:
connaitre ses modes de garde ou d’éducation

= Selon l'age :

Moins de 3 ans: a la maison, assistante maternelle ou creche collective

3-5 ans: école maternelle, avec assistante maternelle ou cantine et périscolaire
6-11 ans: primaire, cantine et périscolaire

12-15 ans: college, cantine

16-18 ans: lycée, cantine, internat

= Et cantine et temps périscolaire
classes transplantées
internat




Accompagner I'enfant/adolescent, sa famille:
connaitre ses autres lieux de vie

= Famille élargie: grands parents ...

= Activités extra scolaires: sportives ou non

= Centre de loisirs

= Séjours en Soins de Suite et Rééducation AJD

petites et grandes vacances, enfants, parents-enfants

= Séjours a I'étranger




Accompagner I'enfant/adolescent, sa famille:
identifier intervenants et structures

= Libéraux: médecins généralistes, pédiatre, infirmier(e)s,

diététicien(ne)s, psychologues, assistante sociale de secteur ....

= |[nstitutionnels:

Creches, structures petite enfance: villes, CAF...

Ecoles: Santé Scolaire (Education Nationale); PMI (Conseils Généraux)
Structures périscolaires: municipales: cantines, temps périscolaire ou
privées

Structures de loisirs: Jeunesse et Sports...

Structures d’aides a domicile: travailleuses familiales (CG, ASSAD,
ADMR )

Structures spécifiques handicap: SESSAD, APF, IME, IMP...




Accompagner I'enfant/adolescent, sa famille:

un travail d’équipe

Infirmieres d’éducation

Médecins

Diététiciennes

Psychologue

Travailleurs sociaux

et sa famille




Accompagner I'enfant/adolescent, sa famille:
une préparation parents/équipe soignante, lors de I"hospitalisation

= L'organisation concrete:
Si assistante maternelle: formée par les parents et I'équipe

Si creche ou école: préparation de I'laccueil, avec les professionnels concernés,
a I'aide du Projet d’Accueil Individualisé (P.A.l) et des documents spécifiques

= Une réflexion des parents autour des changements de leur mode de vie,
une prise de conscience de la maladie

= Un travail sur le « faire confiance », « le dire aux autres » sans effrayer

.... une temporalité bousculée




Accompagner 'enfant/adolescent, sa famille:
les aider a informer le personnel des creches, écoles

Documents spécifiques AJD




Accompagner I'enfant/adolescent, sa famille :
préparation du P.A.l.diabete AJD
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Accompagner I'enfant/adolescent, sa famille:
préparation du P.A.l.diabete
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de fagen velontaire.

La pompe a insuline

= Le matériel assure & |'enfant un maximum de liberté : il peut jouer, sans restriction

d'aucune activite, faire de la gymnastique ou de la natation et parficiper aux seances
de psychomatricite.

= Le cathéter et la pompe sont fixés de facon efficace.

= |g pompe est plumiu dans une petite sacoche [sur e flanc drait ou guuchu ou
dans le dos, selon les habitudes des purl:nh]. Il est essentiel qu'n”: reste en p|u{::r,

ainsi que e catheter.

= Lo pompe est verrouillée par mesure de sécurite.

= Un kit « Pompe & insuline » est laissé & ['¢ cole, selon les indications des parents.



La collation de milieu de matine
= Siune collation est né cessaire sur le plnn medical, elle est prise &n miliew de matinée,

selon les recommandations du médecin.

Le déjeuner
= |"administration du belus, avant le dejeuner, est realises  I'e cale, par un adulte
ou par une infirmiére, aprés contréle de la g|ycémi=.
= |'enfant mange juste aprés le bolus - ne pas attendre plus de 10 minutes [sauf avis du diabétalogue.
= Dans certains cas, e médecin peut conseiller de faire le bolus d'insuline immé diatement aprés e repas.
= Siladulte responsable du bolus est absent & I'heure prevue, il faut laisser 'enfant aller manger.
Le belus peut alors étre fait en milieu ou en fin de repas. §'il n'est pas arrivé & la fin du repas,
'enfant n'est pas en danger mais il faut prévenir les parents.
= Sil'enfant est en hypoglycémie (< 0,60 g/l) avant le repas, lui donner du suere (un sucre de Sg pour 20kg)

ot faire e belus, selen les indications des parents.
La ga rderie
U'enfant peut rester & la garderie le matin ou e soir.

= Sile petit déjeuner ou le goiiter sont pris & la garderie, un adulte mesure la glycémie et effectue e bolus,

En cas dhypeglycemie

Se référer au Dossier « Scolarité et Diabéte : Document desting aux enseignants » et au PAIL

En cas d'hyperglycémie

En cas d'hyperglycémie |glycémie > 2.5 g/l), rechercher la cétose avec une bandelette sanguine ou urinaire.

= 5ila cétonurie est supérieure ou egale & une croix ou la cétonémie supérieure & 0.5 mmal/l, prévenir les parents.
La cause la plus fréquente est la dé connexion ou |'sbstruction du cathéter ou une panne de pompe.

= §'iln'y a pas de cétose, ne rien faire de particulier.

Il faut laisser "enfant boire & valonte, ef aller faire pipi.

Quelle que soit la glycémie, prévenir rapidement un des parents, dans les cas suivants :
= Catheter déconnecté (le rebrancher).
=  Catheter arrachs.

- Silng dans e cathéter,

Déclenchement d'une alarme : noter e type d'alerte.

En cas de classe verte
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| U'enfant est sous la responsabilité d'vn adulte référent [forme), ou un parent |'accompagne.
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« Scolarité et diabete. Document destiné aux enseignants »
reste « la référence », que I'enfant soit traité par injections d'insuline

ou par pompe.,

5pecificités pour l'enfant porteur de pompe
La pompe administre de I'insuline, par Vintermédiaire d’un cathéter :
P En permanence, 4 un debit prérﬁglﬁ |« debit basal 3.

b Avant chagque repas, en quantite p|ua importante [« bolus »).

de fagon volontaire.

La pompe a insuline ; . sty :
e e frie=d - o
= Lematériel assure au jeune : i it : o L N

un maximum de liberté : il peut pratiquer tous
les sports de son dge, y compris lo natation. ~  \umd
La dé connexion de la pompe est possible pour certaines activites,

pendant une heure.
= |e catheter et la pempe sont fixes de fagon efficace.

= |e jsune est autonome pour |a gestion desa pompe.

Une trousse ¢ Fﬂmpt a insuling » estlaissée & '2cole & 50 dispasi\‘ion.




La collation de miliey de matinée
Si une collation est nécessaire sur le plan médical, elle est prise en milieu de matinée,
selon les recommandations du médecin.

Le dejeuner

= Au déjeuner, I'administration des bolus & I'¢cole est réalisé e par le jeune,
aprés contréle de la glycemie,

= Lejeune mange juste aprés le bolus : ne pas attendre plus de 10 minutes
(sauf avis du diabétologue.

= Dans des situations particuliéres (manque d'appétit, maladie ...,

le bolus peut &tre fait en fin de repas.

En cas d'hypoglycemie

Se réferer au Dossier « Scolarite ot Diabéte :

Document destine aux enseignants » et au PAL

En cas d'hyperglycemie

LUE causes |G'I- PIUI{TE quunl:l sont :un Dllbli d'ﬂ IJDIUI-, Iﬂ déﬂﬂl‘lﬂ“iﬂl‘l

ou |'obstruction du catheter, ou plus rarement une panne de pompe.

= En cas d'hyperglyctmie [glycemie > 2,5 g/], chercher la cétose avec

une bandelette sanguine ou urinaire.

= Sila cetonémie est superieure & 0,5g /|, ou la cetonurie superieure ou
égale & une croix, prévenir les parents pour décider de la conduite & tenir :
le jeune peut avoir besoin de son kit « Pampe & insuline » pour changer |e

cathéter au faire une injection au stylo.

i
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Accompagner I'enfant/adolescent, sa famille a I’école

= Encadrement par la loi:

Obligation de scolariser tous les enfants
atteints de maladie chronique :

Loi du 30.06.1975

" Trois enjeux principaux :
-proposer un environnement adapté et sécure a 'enfant

avec gestion des problemes quotidiens dont les situations
d’urgences

-faciliter 'obtention d’un équilibre métabolique correct

-mais, aussi, permettre un acces égalitaire a I'éducation




Accompagner lI'enfant/adolescent, sa famille: P.A.l.diabéte

= Lademande de P.A.l. est faite par la famille
et/ou par I'équipe pédagogique (pas de base juridique)

= Le P.A.l. est mis au point par:
- Le responsable de I'établissement
- Le(s) référent(s) de I'enfant (professeur principal...)

- Le médecin scolaire, a partir des recommandations écrites du médecin
spécialiste (ou en sa présence)

- Et... infirmiere, cuisinier, prof EPS...
En présence de I’enfant et de ses parents et en concertation

= Quand?

- A la découverte de la maladie (sa réalisation ne doit pas empécher le
retour a |‘école)

- Réactualisé chaque année, surtout si changement de niveau

- Lors d’un changement d’établissement, d’'une modification de
traitement, d’'une situation nouvelle




Accompagner I'enfant, sa famille en creche

Paul, 3.5 ans, a la découverte du diabéete: pompe a insuline sous cutanée
Maman en fin de congés parental, inscription de Paul en creche municipale

= |nformation, discussion avec les parents
Séance dédiée: parents, grands parents, assistante maternelle
préparation du PAI

= Refus de la creche

Mobilisation de l‘équipe et des parents:
contacts avec la creche
courriers au maire, au médecin PMI et MDPH

= accord obtenu




Accompagner |I'enfant, sa famille en creche

Paul, 3.5 ans

Formation sur site par l'infirmiere d’éducation »; journée:
- personnel creche

- infirmiere libérale pour les bolus d’insuline

3 mois plus tard: réduction du temps de travail de la mere

demande d’allocations: AJPP et AEEH (Assistante sociale CHU)

Un an plus tard,entrée en classe maternelle:
2eme PAl pompe avec le médecin de PMI




Accompagner |'enfant, sa famille en creche: le point

= Assistante maternelle:
OK ou démission ou difficultés a en trouver une
Formation initiale et suivi, transmission de la journée

Souvent, formation d’une infirmiere libérale

= Creche:

Structures sous la responsabilité de municipalités, professionnels peu informés,
craintes...

Refus d’admission, ou de soins
D’ou sollicitation d’infirmiere libérale ou des parents pour bolus d’insuline
et dans les situations d’urgence

Meres réduisent leur temps voire arrétent leur travail,
== (niveau socio économique dépendant)
Conséquences: financieres, psychologiques, sur la santé




Accompagner I'enfant, sa famille en école primaire

Laura, 7 ans, en CE1 a la découverte du diabete:
4 injections par jour, presque totalement dépendante
Mere séparée, 5 enfants, femme de ménage

= Préparation du PAI, formation de l'institutrice par les parents
Contact tél médecin scolaire, réunion PAI
Carnet de liaison pour transmission des informations

= Cantine: formation
- de l'infirmiere libérale pour l'injection de midi
- du personnel périscolaire (cuisinier, animateurs)
Menus validés a I'avance par la maman,
Surveillance, par un adulte informé, de l'alimentation
et de 'activité (hypo)
= Préparation sortie scolaire avec un parent accompagnant




Accompagner I'enfant/adolescent, sa famille en collége

3 ans plus tard, Laura , 6e™e
Sait plus de choses mais ne peut faire seule

= Préparation de I’entrée en 6¢™¢: groupe d’éducation thérapeutique
et consultation individuelle
= |nformation des différents professeurs (professeur principal et EPS), PAI
= Contact tél infirmiere scolaire pour l'injection de midi (et infirmiere libérale)
=  Meéme organisation pour midi, priorité au self avec 1 ou 2 copines

= Préparation des sorties scolaires, des classes transplantées:
a anticiper dés le début de I'année (infirmiere libérale)

Roles clés des médecins, infirmieres Santé Scolaire:
mise en place, suivi, liens enseignants, soignants, soutien




Accompagner I'enfant/adolescent en college

Laura, en dehors de I'école

= Activité sportive: judo
Apprentissage gestion sport en consultation (cahier AJD)
Information de I'animateur par la maman

= Centre de loisirs

Acceptation a « ses risques et périls »

Refus des soins (auto surveillance glycémique, injections/go(ter...)
Pas de camps

= Préparation ler séjour SSR AJD
Aide a la séparation
Soutien logistique dossier, financement




AJD accueil:
1.092 enfants
67 fratrie

200 soignhants 220 animateurs



Accompagner I'adolescent en lycée

Clara, 16 ans, en 1¢'¢, entrée en internat
sous pompe, HbA1lc: 7.6 %, bien équilibrée, autonome
ou... Paul, multi injections, HbAlc: 10%, agité

PAI avec accord, suivi en cours d’année (courrier)
Définir les conditions de réalisation du traitement

le jour: lieu pour l'injection de midi, présence de pairs, aide éventuelle de
I'infirmiere scolaire ou référent adulte (CPE)

et la nuit: diner et injection soir, surveillance nuit (Glucagon)
= Aide de la diététicienne pour repas (si IF: simplifiée), autonomie alimentaire

= C(Classe a I’étranger (1°" départ, stress)

= Choix d’un métier possible: sollicitation médecin scolaire et médecin du
travail; démarche conduite accompagnée

= Séjour en SSR AJD: gestion diabete/sport, partage avec d’autres ados,
motivation, répit des parents

- Souplesse et adaptabilité: de la confiance a 'accompagnement




« Je me sens plus libre »



Accompagner l'enfant/adolescent en college, lycée: le point

= Constats: des difficultés persistantes

- Gestion difficile des situations d’urgence (hypoglycémie, hyperglycémie) et de
I'alimentation
- Contexte peu facilitant pour les soins

- Eviction cantines, centres de loisirs, classes transplantées

= Les éléments en jeu: des freins individuels...au blocage institutionnel
- Non conscience des besoins des enfants DID

- Peur des erreurs et des responsabilités
- Conception du rble de I'école, augmentation des taches des enseignants

- Manque législatif, directives contradictoires




Accompagner I'enfant/adolescent, sa famille en college, lycée: le point

- Conséquences:

Dé responsabilisation de 'adulte

et ... hyper responsabilisation de '’enfant /adolescent

Discrimination

Stress enfants/adolescent, parents

=  Codts

Sous équilibre du diabete




Accompagner I'enfant/adolescent, sa famille:
travailler avec les autres intervenants

= Positionnement de I’'équipe soignante/a son role dans ce domaine:
Abord en consultation des questions école, loisirs; « le dire aux autres »
Des choix: moyens infirmiers, gestion du temps/technologies...

= Communication avec les autres intervenants :
- Faire prendre conscience de ce qu’est le diabéte et la vie avec :
Socle minimal commun de connaissances
Compréhension des enjeux: tangible si hypoglycémie, coma acido
cétosique; abstrait: rétinopathie, néphropathie
Faire savoir I'impact du diabéte sur la vie enfant/parents
- Fixer des objectifs adaptés : « Keep it simple »
- Définir les responsabilités et les taches de chacun
- Travailler en lien (contacts tél, courriers, rencontre)

= décloisonner, communiquer, s’accorder




Accompagner I'enfant/adolescent, sa famille:
travailler ensemble s’apprend: un ex. régional

Notre démarche autour de cet accompagnement s’appuie sur :
= Une approche médicale et éducative individuelle /familiale

= Une approche institutionnelle avec formations :
- des infirmieres libérales

- des professionnels de santé des creches et des écoles
304 médecins et infirmieres Conseil Général et Santé Scolaire
9 cessions de groupes d’une journée, sur 2 ans, sur la Franche Comté

Objectifs: actualiser connaissances, pratiques; échanger les expériences; se
connaitre

Contenu: la journée d’un enfant DID a I'école et son parcours d’« obstacles »

= |e probleme: la formation des enseignants ?




Accompagner I'enfant/adolescent ayant un diabete, sa famille
dans leur vie quotidienne: a I'échelle nationale

= En France:

- Grandes disparités selon les régions, les centres
- Préoccupations croissantes des parents et associations de familles
- Groupe de travail AJD « école »:

Réflexion, sur la base des expériences de FC, Toulouse, Lille, Paris, pour
modéliser une formation pour les soignants et les non-soignants des institutions

= Evolution législative nécessaire: mobilisation de nombreux pays
Irlande, Canada, Australie, certains pays nordiques, USA...

= Un engagement politique: 'exemple de la Turquie

En 2011, formation sur le diabete:

25 000 écoles, 586 000 enseignants, 582 000 parents, 7 547 000 étudiants
grace a l'implication des ministeres de I’'Education Nationale et de la Santé...




Accompagner I'enfant/adolescent ayant un diabéte, et sa famille:

un long chemin




