
Accompagner	  l’enfant/adolescent	  ayant	  un	  diabète	  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  et	  sa	  famille	  dans	  leur	  vie	  quo:dienne:	  	  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  des	  premiers	  modes	  de	  garde	  à	  l’école	  

	  AM	  Bertrand,	  L	  Vincent,	  B	  Mignot,	  A	  Dahoui,	  A	  Briquez,	  S	  Schwendenmann,	  M	  François,	  A	  
Woltz,	  S	  Desmet.	  Diabétologie	  pédiatrique,	  CHU	  Besançon,	  AJD	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  Atelier	  déjeuner-‐débat	  Lilly	  	  AFDET	  7.02.2013	  



 Durant	  l’hospitalisa/on	  ini/ale,	  à	  la	  découverte	  de	  la	  maladie,	  

	  l’éduca:on	  cible	  les	  appren:ssages	  permePant	  le	  retour	  à	  la	  maison	  

	  mais	  aussi	  la	  reprise	  de	  la	  vie	  quo/dienne	  de	  l’enfant	  et	  de	  sa	  famille	  	  

 Puis	  le	  suivi	  est	  ambulatoire,	  par	  une	  équipe	  de	  diabétologie	  pédiatrique	  
chaque	  fois	  que	  possible:	  

-‐	  consulta/ons	  tous	  les	  2-‐3	  mois	  avec	  médecin,	  infirmière	  d’éduca:on,	  
diété:cienne,	  psychologue	  

-‐	  hospitalisa/ons	  si	  incidents,	  déséquilibre,	  changement	  de	  traitement	  

-‐	  en	  liaison	  avec	  le	  médecin	  traitant	  

	  Accompagner	  l’enfant/adolescent,	  sa	  famille	  	  	  
	  dans	  leur	  vie	  quo:dienne:	  le	  parcours	  de	  soins	  	  



	  Accompagner	  l’enfant/adolescent,	  sa	  famille	  	  	  

 	  L’enfant	  est	  dépendant	  de	  son	  entourage,	  à	  un	  degré	  variable	  selon	  l’âge	  

 	  Temps	  passé	  à	  l’extérieur	  du	  milieu	  familial	  :	  
	  S’il	  est	  pe:t	  et	  que	  les	  parent	  travaillent:	  plus	  de	  30	  h/semaine	  

	  puis	  80%	  du	  temps	  à	  l’école	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  Travail	  en	  réseau	  «naturel»	  et	  obligatoire	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  en	  liaison	  avec	  de	  nombreux	  acteurs	  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  avec	  la	  média:on	  des	  parents	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  Une	  histoire	  évolu/ve,	  avec	  un	  transfert	  progressif	  de	  compétences	  
des	  parents/soignants	  vers	  l’enfant,	  jusqu‘à	  son	  autonomisa/on.	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  Accompagner	  l’enfant/adolescent,	  sa	  famille	  	  	  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  dans	  leur	  vie	  quo:dienne:	  une	  approche	  spécifique	  	  	  



  	  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,	  crèche,	  école…	  

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

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



 	  Selon	  l’âge	  :	  
Moins	  de	  3	  ans:	  à	  la	  maison,	  assistante	  maternelle	  ou	  crèche	  collec/ve	  
3-‐5	  ans:	  école	  maternelle,	  avec	  assistante	  maternelle	  ou	  canAne	  et	  périscolaire	  

6-‐11	  ans:	  primaire,	  canAne	  et	  périscolaire	  	  

12-‐15	  ans:	  collège,	  canAne	  	  

16-‐18	  ans:	  lycée,	  canAne,	  internat	  	  

 	  Et	  can/ne	  et	  temps	  périscolaire	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  

	  	  	  	  	  	  	  classes	  transplantées	  

	  	  	  	  	  	  	  internat	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  Accompagner	  l’enfant/adolescent,	  sa	  famille:	  	  	  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  connaitre	  ses	  modes	  de	  garde	  ou	  d’éduca:on	  	  



 	  Famille	  élargie:	  	  grands	  parents	  …	  

 	  Ac/vités	  extra	  scolaires:	  spor:ves	  ou	  non	  	  

 	  Centre	  de	  loisirs	  

 	  Séjours	  en	  Soins	  de	  Suite	  et	  Rééduca/on	  AJD	  
pe/tes	  et	  grandes	  vacances,	  enfants,	  parents-‐enfants	  	  

 	  Séjours	  à	  l’étranger	  

	  Accompagner	  l’enfant/adolescent,	  sa	  famille:	  	  	  
connaitre	  ses	  autres	  lieux	  de	  vie	  	  



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

	  diété:cien(ne)s,	  psychologues,	  assistante	  sociale	  de	  secteur	  	  ….	  	  	  

 	  Ins/tu/onnels:	  
–  Crèches,	  structures	  pe/te	  enfance:	  villes,	  CAF…	  
–  Écoles:	  Santé	  Scolaire	  (Educa:on	  Na:onale);	  PMI	  (Conseils	  Généraux)	  

–  Structures	  périscolaires:	  municipales:	  can:nes,	  temps	  périscolaire	  ou	  
privées	  

–  Structures	  de	  loisirs:	  Jeunesse	  et	  Sports…	  

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

–  Structures	  spécifiques	  handicap:	  SESSAD,	  APF,	  IME,	  IMP…	  

	  Accompagner	  l’enfant/adolescent,	  sa	  famille:	  	  	  
iden:fier	  	  intervenants	  	  et	  	  structures	  	  



Travailleurs	  sociaux	  

Infirmières	  d’éduca:on	  	  

	  	  Diété:ciennes	  

	  	  Psychologue	  
Animateurs	  loisirs,	  	  
camps,	  associa:ons	   Professeurs	  d’EPS	  

Entraîneurs	  spor:fs	  	  

Enseignants,	  
Médecins,	  infirmières	  
Santé	  Scolaire,	  PMI	  

Famille	  élargie	  

Grands-‐parents	  

Assistantes	  maternelles	  

Personnels	  crèches	  

Personnel	  can:ne	  
périscolaire	  

	  Accompagner	  l’enfant/adolescent,	  sa	  famille:	  	  	  
un	  travail	  d’équipe	  

L’enfant	  	  

et	  sa	  famille	  

	  Médecins	  



  L’organisa/on	  concrète:	  	  

Si	  assistante	  maternelle:	  formée	  par	  les	  parents	  et	  l’équipe	  
Si	  crèche	  ou	  école:	  prépara:on	  de	  l’accueil,	  avec	  les	  professionnels	  concernés,	  

à	  l’aide	  du	  Projet	  d’Accueil	  Individualisé	  (P.A.I)	  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	  l’enfant/adolescent,	  sa	  famille:	  	  	  
	  	  une	  prépara:on	  parents/équipe	  soignante,	  lors	  de	  l’hospitalisa:on	  



	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  Documents	  spécifiques	  AJD	  	  

Accompagner	  l’enfant/adolescent,	  sa	  famille:	  
les	  aider	  à	  informer	  le	  personnel	  des	  crèches,	  écoles	  	  	  



11	  

	  Accompagner	  l’enfant/adolescent,	  sa	  famille	  :	  	  
prépara:on	  du	  P.A.I.diabète	  AJD	  



12	  

	  Accompagner	  l’enfant/adolescent,	  sa	  famille:	  	  	  
prépara:on	  du	  P.A.I.diabète	  	  











 	  	  Encadrement	  par	  la	  loi:	  

	  Obliga/on	  de	  scolariser	  tous	  les	  enfants	  	  
aXeints	  de	  maladie	  chronique	  :	  	  

Loi	  du	  30.06.1975	  

  Trois	  enjeux	  principaux	  :	  
-‐proposer	  un	  environnement	  adapté	  et	  sécure	  à	  l’enfant	  	  

avec	  ges:on	  des	  problèmes	  quo:diens	  dont	  les	  situa:ons	  
d’urgences	  	  

-‐faciliter	  l’obten:on	  d’un	  équilibre	  métabolique	  correct	  

-‐mais,	  aussi,	  permePre	  un	  accès	  égalitaire	  à	  l’éduca:on	  

Accompagner	  l’enfant/adolescent,	  sa	  famille	  à	  l’école	  	  	  



  La	  demande	  de	  P.A.I.	  est	  faite	  par	  la	  famille	  
	  	  	  et/ou	  par	  l’équipe	  pédagogique	  (pas	  de	  base	  juridique)	  	  

  Le	  P.A.I.	  est	  mis	  au	  point	  par:	  	  
-‐	  Le	  responsable	  de	  l’établissement	  	  	  
-‐	  Le(s)	  référent(s)	  de	  l’enfant	  (professeur	  principal…)	  
-‐	  Le	  médecin	  scolaire,	  à	  par:r	  des	  recommanda:ons	  écrites	  du	  médecin	  
spécialiste	  (ou	  en	  sa	  présence)	  

-‐	  Et…	  infirmière,	  cuisinier,	  prof	  EPS…	  
En	  présence	  de	  l’enfant	  et	  de	  ses	  parents	  et	  en	  concerta/on	  

  Quand	  ?	  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  -‐	  A	  	  la	  découverte	  de	  la	  maladie	  (sa	  réalisa:on	  ne	  doit	  pas	  empêcher	  le	  
retour	  à	  	  l‘école)	  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  -‐	  Réactualisé	  chaque	  année,	  surtout	  si	  changement	  de	  niveau	  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  -‐	  Lors	  d’un	  changement	  d’établissement,	  d’une	  modifica:on	  de	  
traitement,	  d’une	  	  situa:on	  nouvelle	  	  

Accompagner	  l’enfant/adolescent,	  sa	  famille:	  P.A.I.diabète	  	  



Paul,	  3.5	  ans,	  à	  la	  découverte	  du	  diabète:	  pompe	  à	  insuline	  sous	  cutanée	  

Maman	  en	  fin	  de	  congés	  parental,	  inscrip:on	  de	  Paul	  en	  crèche	  municipale	  

  	  Informa/on,	  discussion	  avec	  les	  parents	  	  
	  	  	  	  	  	  	  Séance	  dédiée:	  parents,	  grands	  parents,	  assistante	  maternelle	  	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  prépara:on	  du	  PAI	  

  Refus	  de	  la	  crèche	  

	  	  	  	  	  	  Mobilisa/on	  de	  l‘équipe	  et	  des	  parents:	  	  
contacts	  avec	  la	  crèche	  

courriers	  au	  maire,	  au	  médecin	  PMI	  et	  MDPH	  	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  accord	  obtenu	  

Accompagner	  l’enfant,	  sa	  famille	  en	  crèche	  	  



Paul,	  3.5	  ans	  

  Forma/on	  sur	  site	  par	  l’infirmière	  d’éduca/on	  ½	  journée:	  

	  	  	  -‐	  personnel	  crèche	  	  

	  	  	  -‐	  infirmière	  libérale	  pour	  les	  bolus	  d’insuline	  

  3	  mois	  plus	  tard:	  réduc:on	  du	  temps	  de	  travail	  de	  la	  mère	  

	  demande	  d’alloca/ons:	  AJPP	  et	  AEEH	  (Assistante	  sociale	  CHU)	  

  Un	  an	  plus	  tard,entrée	  en	  classe	  maternelle:	  

	  	  	  	  	  	  2ème	  PAI	  pompe	  avec	  le	  médecin	  de	  PMI	  

	  Accompagner	  l’enfant,	  sa	  famille	  en	  crèche	  	  



le	  point	  	  
  Assistante	  maternelle:	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  

OK	  ou	  démission	  ou	  difficultés	  à	  en	  trouver	  une	  

Forma:on	  ini:ale	  et	  suivi,	  transmission	  de	  la	  journée	  	  

Souvent,	  forma:on	  d’une	  infirmière	  libérale	  

  Crèche:	  

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

Refus	  d’admission,	  ou	  de	  soins	  

D’où	  sollicita:on	  d’infirmière	  libérale	  ou	  des	  parents	  pour	  bolus	  d’insuline	  
	  et	  dans	  les	  situa:ons	  d’urgence	  	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  Mères	  réduisent	  leur	  temps	  voire	  arrêtent	  leur	  travail,	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  (niveau	  socio	  économique	  dépendant)	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  Conséquences:	  financières,	  psychologiques,	  sur	  la	  santé	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  Accompagner	  l’enfant,	  sa	  famille	  en	  crèche:	  le	  point	  



en	  école	  primaire	  
Laura,	  7	  ans,	  en	  CE1	  à	  la	  découverte	  du	  diabète:	  

	  4	  injec:ons	  par	  jour,	  presque	  totalement	  dépendante	  

Mère	  séparée,	  5	  enfants,	  femme	  de	  ménage	  

  Prépara/on	  du	  PAI,	  forma/on	  de	  l’ins/tutrice	  par	  les	  parents	  	  

Contact	  tél	  médecin	  scolaire,	  réunion	  PAI	  

Carnet	  de	  liaison	  pour	  transmission	  des	  informa:ons	  	  

  Can/ne:	  forma/on	  	  

	  	  	  -‐	  de	  l’infirmière	  libérale	  pour	  l’injec:on	  de	  midi	  	  

	  	  	  -‐	  du	  personnel	  périscolaire	  	  (cuisinier,	  animateurs)	  

Menus	  validés	  à	  l’avance	  par	  la	  maman,	  	  

Surveillance,	  par	  un	  adulte	  informé,	  de	  l’alimenta:on	  
et	  de	  l’ac:vité	  (hypo)	  

  Prépara/on	  sor/e	  scolaire	  avec	  un	  parent	  accompagnant	  

Accompagner	  l’enfant,	  sa	  famille	  en	  école	  primaire	  	  



L’accompagnement	  	  des	  enfants	  en	  collège	  	  

3	  ans	  plus	  tard,	  Laura	  ,	  6ème	  

Sait	  plus	  de	  choses	  mais	  ne	  peut	  faire	  seule	  

  Prépara/on	  de	  l’entrée	  en	  6ème:	  groupe	  d’éduca/on	  thérapeu/que	  	  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  et	  consulta:on	  individuelle	  

  Informa/on	  des	  différents	  professeurs	  (professeur	  principal	  et	  EPS),	  PAI	  	  

  Contact	  tél	  infirmière	  scolaire	  pour	  l’injec:on	  de	  midi	  (et	  infirmière	  libérale)	  

  Même	  organisa/on	  pour	  midi,	  priorité	  au	  self	  avec	  1	  ou	  2	  copines	  

  Prépara/on	  des	  sor/es	  scolaires,	  des	  classes	  transplantées:	  	  

	  	  	  	  	  	  	  à	  an:ciper	  dès	  le	  début	  de	  l’année	  (infirmière	  libérale)	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  Rôles	  clés	  des	  médecins,	  infirmières	  Santé	  Scolaire:	  	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  mise	  en	  place,	  suivi,	  liens	  enseignants,	  soignants,	  sou:en	  

	  Accompagner	  l’enfant/adolescent,	  sa	  famille	  en	  collège	  	  



Laura,	  en	  dehors	  de	  l’école	  	  

  Ac/vité	  spor/ve:	  judo	  	  

Appren:ssage	  ges:on	  sport	  en	  consulta:on	  (cahier	  AJD)	  
Informa:on	  de	  l’animateur	  par	  la	  maman	  

  Centre	  de	  loisirs	  	  

Accepta:on	  à	  «	  ses	  risques	  et	  périls	  »	  

Refus	  des	  soins	  (auto	  surveillance	  glycémique,	  injec:ons/goûter…)	  
Pas	  de	  camps	  

  Prépara/on	  1er	  séjour	  SSR	  AJD	  

Aide	  à	  la	  sépara:on	  	  

Sou:en	  logis:que	  dossier,	  financement	  

	  Accompagner	  l’enfant/adolescent	  en	  collège	  	  



AJD	  	  accueil:	  	  
	  1.092	  enfants	  
	  	  	  	  	  	  	  67	  fratrie	  

220	  animateurs	  200	  soignants	  	  



Clara,	  16	  ans,	  en	  1ère,	  entrée	  en	  internat	  

sous	  pompe,	  HbA1c:	  7.6	  %,	  bien	  équilibrée,	  autonome	  

ou…	  Paul,	  mul/	  injec/ons,	  HbA1c:	  10%	  ,	  agité	  

  PAI	  avec	  accord,	  suivi	  en	  cours	  d’année	  (courrier)	  	  

	  	  	  	  	  	  	  Définir	  les	  condi/ons	  de	  réalisa/on	  du	  traitement	  	  	  

	  	  	  	  	  	  	  le	  jour:	  lieu	  pour	  l’injec:on	  de	  midi,	  présence	  de	  pairs,	  aide	  éventuelle	  de	  
l’infirmière	  scolaire	  ou	  référent	  adulte	  (CPE)	  	  

	  	  	  	  	  	  	  et	  la	  nuit:	  diner	  et	  injec:on	  soir,	  surveillance	  nuit	  (Glucagon)	  

  Aide	  de	  la	  diété/cienne	  pour	  repas	  (si	  IF:	  simplifiée),	  autonomie	  alimentaire	  	  	  

  Classe	  à	  l’étranger	  (1er	  départ,	  stress)	  	  	  

  Choix	  d’un	  mé/er	  possible:	  sollicita:on	  médecin	  scolaire	  et	  médecin	  du	  
travail;	  démarche	  conduite	  accompagnée	  

  Séjour	  en	  SSR	  AJD:	  ges:on	  diabète/sport,	  partage	  avec	  d’autres	  ados,	  
mo:va:on,	  répit	  des	  parents	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  Souplesse	  et	  adaptabilité:	  de	  la	  confiance	  à	  l’accompagnement	  

	  Accompagner	  l’adolescent	  en	  lycée	  	  



	  	  	  A	  
	  	  	  J	  
	  	  	  D	  	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  «	  Je	  me	  sens	  plus	  libre	  »	  	  	  



  Constats:	  des	  difficultés	  persistantes	  

-‐	  Ges/on	  difficile	  des	  situa:ons	  d’urgence	  (hypoglycémie,	  hyperglycémie)	  et	  de	  
l’alimenta:on	  

-‐	  Contexte	  peu	  facilitant	  pour	  les	  soins	  

-‐	  Evic/on	  can:nes,	  centres	  de	  loisirs,	  classes	  transplantées	  

  Les	  éléments	  en	  jeu:	  des	  freins	  individuels…au	  blocage	  ins:tu:onnel	  

	  -‐	  Non	  conscience	  des	  besoins	  des	  enfants	  DID	  

	  -‐	  Peur	  des	  erreurs	  et	  des	  responsabilités	  	  
	  -‐	  Concep:on	  du	  rôle	  de	  l’école,	  augmenta:on	  des	  tâches	  des	  enseignants	  

	  -‐	  Manque	  législa:f,	  direc:ves	  contradictoires	  	  

L’accompagnement	  des	  enfants	  en	  collège,	  lycée:	  	  
	  Accompagner	  l’enfant/adolescent	  en	  collège,	  lycée:	  le	  point	  	  



	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  Conséquences:	  

  Dé	  responsabilisa:on	  de	  l’adulte	  

	  	  	  	  	  	  	  et	  …	  hyper	  responsabilisa/on	  de	  l’enfant	  /adolescent	  	  	  

  	  Discrimina:on	  	  

  	  Stress	  enfants/adolescent,	  parents	  

  	  Coûts	  

  Sous	  équilibre	  du	  diabète	  	  

Accompagner	  l’enfant/adolescent,	  sa	  famille	  en	  collège,	  lycée:	  le	  point	  	  



  Posi/onnement	  de	  l’équipe	  soignante/à	  son	  rôle	  dans	  ce	  domaine:	  

Abord	  en	  consulta:on	  des	  ques:ons	  école,	  loisirs;	  «	  le	  dire	  aux	  autres	  »	  	  

Des	  choix:	  moyens	  infirmiers,	  ges:on	  du	  temps/technologies…	  

  Communica/on	  avec	  les	  autres	  intervenants	  :	  

-‐	  Faire	  prendre	  conscience	  de	  ce	  qu’est	  le	  diabète	  et	  la	  vie	  avec	  :	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  Socle	  minimal	  commun	  de	  connaissances	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  Compréhension	  des	  enjeux:	  tangible	  si	  hypoglycémie,	  coma	  acido	  
cétosique;	  abstrait:	  ré:nopathie,	  néphropathie	  	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  Faire	  savoir	  l’impact	  du	  diabète	  sur	  la	  vie	  enfant/parents	  
-‐	  Fixer	  des	  objec/fs	  adaptés	  :	  «	  	  Keep	  it	  simple	  »	  

-‐	  Définir	  les	  responsabilités	  et	  les	  tâches	  de	  chacun	  

-‐	  Travailler	  en	  lien	  (contacts	  tél,	  courriers,	  rencontre)	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  décloisonner,	  communiquer,	  s’accorder	  	  	  	  	  	  

	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  Accompagner	  l’enfant/adolescent,	  sa	  famille:	  	  
	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  	  travailler	  avec	  les	  autres	  intervenants	  	  



Notre	  	  démarche	  autour	  de	  cet	  accompagnement	  s’appuie	  sur	  :	  	  

  Une	  approche	  médicale	  et	  éduca/ve	  individuelle	  /familiale	  

  	  Une	  approche	  ins/tu/onnelle	  avec	  forma/ons	  :	  

-‐	  des	  infirmières	  libérales	  	  	  	  	  	  

-‐	  des	  professionnels	  de	  santé	  des	  crèches	  et	  des	  écoles	  	  

	  	  	  	  	  	  	  304	  médecins	  et	  infirmières	  Conseil	  Général	  et	  Santé	  Scolaire	  	  
	  	  	  	  	  	  	  9	  cessions	  de	  groupes	  d’une	  journée,	  sur	  2	  ans,	  sur	  la	  Franche	  Comté	  	  	  

	  	  	  	  	  	  	  Objec/fs:	  actualiser	  connaissances,	  pra:ques;	  échanger	  les	  expériences;	  se	  
connaître	  

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

  le	  problème:	  la	  forma:on	  des	  enseignants	  ?	  

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



Accompagner	  l’enfant/adolescent,	  sa	  famille	  	  

 	  	  	  	  	  En	  France:	  	  

-‐	  Grandes	  disparités	  selon	  les	  régions,	  les	  centres	  
-‐	  Préoccupa/ons	  croissantes	  des	  parents	  et	  associa/ons	  de	  familles	  	  
-‐	  Groupe	  de	  travail	  AJD	  «	  école	  »:	  	  
	  Réflexion,	  sur	  la	  base	  des	  expériences	  de	  FC,	  Toulouse,	  Lille,	  Paris,	  pour	  
modéliser	  une	  forma:on	  pour	  les	  soignants	  et	  les	  non-‐soignants	  des	  ins:tu:ons	  	  	  

  Evolu/on	  législa/ve	  nécessaire:	  mobilisa:on	  de	  nombreux	  pays	  

	  	  	  	  Irlande,	  Canada,	  Australie,	  certains	  pays	  nordiques,	  USA…	  

  Un	  engagement	  poli/que:	  l’exemple	  de	  la	  Turquie	  	  

En	  2011,	  forma:on	  sur	  le	  diabète:	  	  

25	  000	  écoles,	  586	  000	  enseignants,	  582	  000	  parents,	  7	  547	  000	  étudiants	  

grâce	  à	  l’implica:on	  des	  ministères	  de	  l’Educa:on	  Na:onale	  et	  de	  la	  Santé...	  	  	  

	  Accompagner	  l’enfant/adolescent	  ayant	  un	  diabète,	  sa	  famille	  	  	  
	  dans	  leur	  vie	  quo:dienne:	  à	  l’échelle	  na:onale	  	  



	  Accompagner	  l’enfant/adolescent	  ayant	  un	  diabète,	  et	  sa	  famille:	  	  	  

	  un	  long	  chemin	  	  


