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“ Témoignages de parents de jeunes ayant

un diabéte insulino-dépendant “ apporte un
éclairage a tous ceux qui confondent encore les
deux types de diabéte.

Ce livre montre a quel point les parents et les
enfants savent trés bien gérer leur traitement,
et ont besoin de la compréhension de I’entourage
pour les aider @ mener une vie normale.
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Un pen plias tons les_jors

Des histoires personnelles , des histoires vraies, des histoires vi-
vantes : toutes semblables et ... tellement différentes. Elles ont
d’ailleurs le méme titre : « MON ENFANT A UN DIABETE », et com-
mencent par : « Un jour, c’était le ... 19.. ».

e jour ou I’on annonce a des parents que leur enfant a un dia-

béte, tout s’arréte et tout commence, le passé cesse et |’avenir
s’ébauche, mais le présent n’existe pas, on n’en veut pas, d’ailleurs
on ne sait pas ce qui se passe. L’hopital, le retour a la maison, les
premiers jours d’école, les premiéres vacances, les premiéres nuits
chez les copains, les premiers oublis, les premiéres erreurs... Il faut
vivre les 4 saisons avec le diabéte pour s’en faire, peut étre pas un
allié, mais déja plus un ennemi.

Créer pendant cette premiére année des souvenirs pour que ce
ne soit pas la premiére fois tout le temps, afin de ne plus avoir
peur de l’inconnu, afin que le passé sans diabéte ne vienne plus
assombrir les premiers pas vers |’adaptation au traitement.

es parents réapprennent leur enfant comme au sortir « de la
maternité » : une nouvelle naissance ? Pas tout a fait. Un réamé-
nagement des projets de vie, c’est sdr. Mais surtout, en lisant tous
ces témoignages, la découverte pour chacun, d’une énergie qu’il ne
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soupgonnait pas avoir. Une force incroyable, sortie on ne sait d’ou,
mais bien la pour faire vivre son enfant. Et la famille joue son réle
de protecteur, de ressource, de moteur pour faire avec le diabéte.
Bien loin I’idée d’accepter, d’ailleurs aucune histoire n’en parle,
mais bien présente |’idée de s’adapter, de revoir réguliérement
ses attitudes et comportements en fonction de I’évolution de son
enfant mais aussi en fonction de la famille. Ce n’est pas I’histoire
d’une personne, c’est I’histoire d’'une famille aux prises avec une
recherche constante d’équilibre psychologique et ...« glycémique ».

t puis il y a les autres sur qui les parents voudraient tellement

s’appuyer, pas tout le temps, juste quelques fois pour rebondir,
pour se rendre compte que c’est possible la vie avec le diabéte.
Cependant ils ont peur parce qu’ils ne connaissent pas ou connais-
sent mal le diabéte chez I’enfant, mais aussi parce qu’ils vous
aiment et qu’ils ne veulent surtout pas commettre un acte qu’ils
imaginent grave de conséquences pour la santé. Donc de parents/
soignants il faut passer a parents/éducateurs : expliquer, rassurer,
convaincre ... Mais tout ceci permet d’arriver, sans réellement
s’en rendre compte, a ce que la famille prennent de la distance,
s’approprie autrement le diabéte et son traitement, transforme ses
peurs en véritable puissance et que son enfant dispose de sa place
pour grandir ... avec les autres.

t ca marche ! La lecture de tous ces parcours le confirme. Cha-

que parent regarde son enfant avec encore plus d’intensité, se
révélant auteur de lecons de vie et s’étonnant presque de réussir
un peu mieux tous les jours.

Sabine Malivoir
Psychologue Clinicienne AJD
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Urgences.
Cela bouge dans tous les sens.
Des enfants arrivent inanimés, portés par des pompiers.

Urgences.

Tuyaux, machines, bip-bip.

Je te tiens la main.

Je me persuade qu’ainsi je te donne de ma vie.
Nos mains ne se lachent pas.

Jusqu’ou cela va-t-il aller?

Fatigue et faim.

Lucie est dans son lit,

pale, maigre, fils et tuyaux.

« Votre fille souffre de diabéete insulino dépendant »
« Que savez vous du diabéte ?»

Petit défaut de conception,
le pancréas déclare forfait.

Une maison me tombe sur la téte.
Notre fille est une enfant handicapée.
Pour toujours.



Néant mental.....

Le soleil entre dans la chambre.

Les tuyaux sont retirés,

Lucie mange un Yaourt.

Un yaourt sans... Devinez quoi !

Lucie sourit, c’est elle qui a raison.

Elle m’oblige a mon premier vrai sourire depuis trois jours.

Hopital, maison, jour, nuit, sandwichs.

Je ne sais plus trop ou j’habite.

Ne pas oublier la fratrie, prendre le temps de parler aux
grandes.

« Lucie va mourir ? »

Non ma chérie, Lucie ne va pas mourir,

mais, la vie a la maison ces prochains mois va étre quelque
peu... différente.

Salle d’éducation,

infirmiére d’éducation.

Fatigue, fatigue, fatigue.

Mon cerveau est en service minimum.

La riviere, les bliches, la petite maison, la cheminée.......
Et la clef !

Mais ou est donc passée cette fichue clef !

Salle d’éducation,

infirmiére d’éducation.

Diabete, éducation, diabéte, éducation,
diabete, éducation........

Ah, j’ai failli oublier hygiéne de vie.

I




Salle d’éducation,

infirmiére d’éducation.

Diabéte, éducation, diabéte, éducation, diabete, éducation...
C’est bon, arrétez de me taper sur la téte,

mon cerveau redémarre, ¢a va venir.

Premiére injection.

Dans la chair de ma chair.

Geste de vie et geste d’amour.

Il ne faut pas que je tremble, je n’ai pas le droit de défaillir.
Ce n’est pas moi qui souffre.

Pardonne-moi mon bébé.

Salle d’éducation,

infirmiére d’éducation.

Hypo, Hyper, Insuline, dextro, équilibre, glucagen, glycémie.

Je somnole.

« Vous ne pourrez partir avec votre enfant que quand nous vous
jugerons techniquement et psychiquement prét a le prendre en
charge».

C’est siir, ca réveille!

Dans la voiture, retour maison.

Ma chérie, tu ne pourras pas partir en colo la semaine prochaine
avec ta copine.

Reniflements et larmes.

Ce n’est pas sur les joues de Lucie que coulent les plus grosses.
Méchanceté de la maladie.
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Salle des fétes,

gala de danse.

Une petite fille seule sur une scéne, avec une robe de fée,
un chapeau de fée, une baguette de fée.

Lucie commence le solo, son solo.

Celui qu’elle travaille depuis le printemps.

Pourvu que cela se passe bien, il faut que cela se passe bien.
Par pitié, pas d’hypo. J’ai peur.

Pour moi c’est ’épreuve de trop.

Pour Lucie c’est juste son solo.

C’est sa vie qui reprend exactement la ou elle U’a laissée
il y a treize jours.

Applaudissements.

La petite fée sourit.

Le petit zébulon a repris sa vie,
pas exactement pareil, mais pas loin.

Nos enfants n’ont pas de peur ni d’angoisse.
Juste des problemes qui les obligent a trouver des solutions.
Quant le probléme est trop gros, nous les aidons.

Pour eux il nous faut mentir, courir, réfléchir, séduire, frémir,
ne pas dormir.

Supplier, s’agacer, menacer, décider, s’arranger, transgresser,
ne jamais flancher...

C’est un peu comme avoir un nouveau né.

B
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Les parents

odie C.. maman de Mélissa
diabétique depuis 'adge de 13 moi

ous sommes le 17 octobre 2005, premiére journée a I’Hopital.

Mélissa n’est pas bien depuis deux jours malgré les visites aux
urgences et chez les médecins, personne ne fait de diagnos-
tic, son état s’aggrave, le lundi matin a la premiére heure je
’emmeéne chez son pédiatre qui lui, comprend ce qui arrive et
m’expédie aux urgences dans la minute qui suit. Les heures sont
longues, on change de service, puis nous sommes convoqués par
les médecins et c’est [’annonce, votre fille est diabétique. Ce fut une
douleur inexplicable, mon mari est sorti et s’est effondré. Quant
a moi, je suis restée sans voix, plus rien ne pouvait sortir de ma
gorge, tout cela pendant des heures et des jours; puis Mélissa re-
prit des forces, elle était montée a 6 grammes de sucre, son coeur
battait tellement vite que j’avais peur qu’il s’arréte. Pour nous, on
ne pouvait imaginer un bébé recevant des piqlres chaque jour pour
pouvoir vivre, on aimerait tellement prendre leur place, prendre
cette maladie qui va lui coller a la peau toute sa vie, comment ne
pas culpabiliser. Pourtant les années passent, ce bébé est devenu
une petite fille pleine de vie et si joyeuse. Grace a ce sourire quoti-
dien, nous oublions les nuits et les journées d’angoisse, nous savons
qu’elle est la et heureuse d’étre la. N’oublions pas qu’un monde
autour de nous est la pour nous soutenir, des équipes médicales a
[’écoute et [’association qui donnent de ’espoir. Grace a eux nous
avancons chaque jour avec beaucoup d’espoir.



Voici ’histoire de mon fils que j’écris, bien siir, puisqu’il n’a que 7
ans. Notre histoire a commencé, il y a déja plus de 4 ans! Le dia-
bete d’un enfant, c’est histoire d’une famille entiére: parents,
enfants, grand-parents et tout son entourage. C’est U’histoire de
tous ceux qui vont le découvrir, et se découvrir eux-mémes, a tra-
vers leurs différences.

A I’age de tout juste 2 ans, Ethan était un garcon comme de nom-
breux autres garcons de son age, plein d’énergie, plein de vie: inca-
pable de rester assis pendant plus de 2 secondes.

Et puis son énergie s’est ralentie. Il avait des sautes d’humeur et
de coléres peu compréhensibles, souvent la nuit ou avant les repas.
Il était de plus en plus fatigué, et perdait du poids malgré un tres
gros appétit. Je crois qu’il y a un dicton qui dit: «Quand U’appétit
va, tout va~. Alors toutes les excuses étaient bonnes, bien sir, pour
expliquer ces changements de comportements! Il grandissait, il
faisait ses dents, du sport, l’école... Jusqu’au jour ou l’on m’a dit
que j’avais beaucoup de chance d’avoir un garcon aussi calme. Et
la, je devais bien ’admettre, ce n’était plus lui!

Alors direction chez le médecin de famille, qui suggere une multitu-
de de possibilités bien banales, mais juste au cas ou, on va vérifier
ses urines. On rentre a la maison, bien rassurés, jusqu’a ce que le
téléphone sonne, ce méme soir, c’est le docteur! Malheureusement
trés rare sans antécédents familiaux, le niveau de sucre d’Ethan
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dans ses urines était incroyablement haut. Direction I’hopital pour
confirmer le diagnostic: Diabéte Insulino-dépendant (Type 1). Encore
ignorante dans ce domaine, je m’arréte pour acheter quelques bon-
bons et chocolats, histoire d’aider le temps a passer dans les queues
interminables des urgences. A I’hopital, on s’assoit et on attend,
comme tout le monde. Mais trés rapidement, on nous appelle pour
voir un docteur. Le regard jaloux de tous les autres parents est dé-
rangeant, comme si on avait doublé ou triché pour passer plus vite...
Alors pour tous ceux qui sont jaloux de voir des patients passer avant
eux en salle d’urgence, rassurez-vous! Ce n’est pas parce qu’ils pas-
sent en premier qu’ils sortiront nécessairement avant vous... Aprés
des tests, des prises de sang, et des pleurs de tous c6tés, Ethan est
installé directement dans une chambre, pour ne ressortir qu’une se-
maine plus tard! Une semaine de confusion compléte, une semaine
de questions sans réponses, a la recherche d’un fautif peut-étre.
Pourquoi nous, pourquoi lui? Mais pourquoi personne ne peut donc
nous répondre?

Les informations se multiplient: la nourriture, le sport, les injec-
tions, tout va si vite, tant a apprendre, tant a comprendre, mais tou-
jours pas de réponses... Pourquoi? Alors on refuse d’accepter que
le diabéte, c’est pour le reste d’une vie, et on continue a se poser
toujours et encore la méme question... Pourquoi? On fait ce que ’on
nous dit de faire, les piqlres, les routines, les interdits, les hypos, les
hypers... mais on ne comprend toujours pas... pourquoi?

Ethan lui va bien. On a tellement de chance! Il a bon appétit, il ne
refuse pas les piqlres, la vie pour lui, elle est comme elle est! Il est
si jeune que tout ce qu’il veut lui, c’est s’amuser, et la, rien ne U'ar-
réte, parce qu’avec le diabéte, bien géré, on n’est pas malade, non.
Ily a 100 ans, je ne sais pas si, il aurait pu féter son 6eme anniversai-
re, ou peut étre aujourd’hui, né en Afrique, serait-il toujours parmi
nous? Heureusement, nous sommes en Europe, au XXléme siécle.
Alors le diabéte, avec Uinsuline, les dextros et toutes les recherches
pleines d’espoir, quand il est bien géré, rend la vie normale... pres-
que comme avant! Tout ¢a, ¢a nous rassure quand méme un peu.
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+Ethan @D

Sauf que pour le gérer ce foutu diabéte, il faut des routines, et nous,
les routines, on n’aime pas vraiment ¢a, ou peut étre que dans le
refus du diagnostic, on les défie toutes ces routines, les unes apres
les autres, pour se rassurer que non, le diabéte ne changera pas
notre facon de vivre! Et pourtant, avec du diabéte, il faut savoir
faire quelques concessions... Heureusement, notre diabétologue
nous comprend, et nous permet de doucement nous adapter au trai-
tement du diabete chez I’enfant. Au lieu de 2 piqlires par jour et
'impossibilité de faire la grasse matinée (et oui, le repos dans ces
moments difficiles on en avait aussi besoin), on passe a 4 piqlres par
jour et une liberté presque comme on la connaissait avant. Et puis, a
la maternelle, Ethan est trés tres fier de montrer son courage devant
tous ces copains de classe.

A 3 ans, a l’école, ils sont tous tellement curieux que tout le mon-
de est intéressé: les piqdres, les tests de sang, les permissions de
manger pas comme les autres et les passages parfois incessants aux
toilettes... Ensemble, ils vont s’aider, et apprendre a gérer leurs dif-
férences. Certains commencent déja a reconnaitre les signes d’hypo
chez Ethan. Les enfants sont tellement plus intuitifs que nous. Quant
a Ethan, il est la pour aider tous ceux qui se sentent différents,
trop timides ou malades. Il sait ce que c’est d’étre mal, il sait com-
bien ca aide le réconfort et le soutien, la gentillesse des autres. Il
sera méme élu plus tard par ses copains comme «le meilleur ami de
classe a avoir», avec comme récompense, ironiquement... un oeuf
en chocolat, énorme, rempli de nombreux petits oeufs, tous plus
sucrés les uns que les autres... Et oui, chez les enfants, les récom-
penses sont encore trop souvent des gateries bien trop sucrées, pour
Ethan, comme pour tous les autres enfants qui n’ont pas de diabéte
d’ailleurs! Mais Ethan, lui, il sait que trop de sucre, ¢a lui donne
mal au ventre de toutes facons, alors il trouve bien plus agréable
de partager sa récompense avec tous ses copains. Tout le monde est
heureux.... Les sucres, on ne les lui a jamais interdits, mais on lui
a expliqué... Alors a sa maniére, il gére son diabéte, il partage avec
les autres (ses bonbons et toutes ses différences aussi).
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Il a alors tout juste 4 ans. Et la, on commence a reprendre notre
vie en main, a faire des concessions, et a accepter que, peu importe
la raison pour laquelle il est diabétique, puisque de toutes facons,
quelle que soit la raison, ca ne changera pas notre histoire... Et
puis un nouveau choc, une crise d’épilepsie, un vendredi soir, sui-
vie d’un week-end a I’hopital et de retour a la maison. Mais lundi
arrive, et une nouvelle crise. Alors voila que la gestion du diabéte
se complique. C’est tres rare bien slir, diabétique et épileptique a
la fois, et si jeune... Mais cette fois, on ne demande plus pourquoi!
Ce serait une perte de temps et d’énergie. Et de [’énergie, on va
tous en avoir beaucoup besoin. Alors ensemble, on avance, et on
vit en gérant ce diabéte le mieux possible, tous ensemble, enfants,
famille, école, tout le monde est concerné. L’épilepsie, elle, sem-
ble étre sous controle. Mais, s’occuper du diabete, n’est pas facile
et ca peut faire peur. Pour les plus intelligents, ils le disent, et nous
on écoute, on explique que nous aussi on a eu peur, mais que l’on a
pas le choix, il faut vivre, il faut s’amuser et arréter de vivre dans la
peur, car dans la peur, on ne vit pas, on survit, a peine. Malheureu-
sement, tout le monde n’a pas cette intelligence, cette ouverture
d’esprit, cette capacité a partager ses peurs et a en parler ouver-
tement, et ceux qui ont peur mais qui ne le disent pas, vont faire
souffrir Ethan. Je n’aurai jamais pensé que cette ignorance, cette
fermeture d’esprit, puisse un jour venir d’un milieu aussi extraor-
dinaire que ’école!

Presque 5 ans, Ethan change de classe et avec ¢a d’école. En An-
gleterre, ol nous vivons, tous les enfants portent des uniformes
(pantalon noir et chemise blanche avec un pull vert foncé dans cet-
te école la). Mais Ethan est différent dans cette école. Moi, je ne
savais méme pas qu’il était différent (ses besoins sont différents,
mais lui, il est comme les autres), et quand a Ethan, il était fier de
sa différence. Mais par peur, |’école décide que c’est trop risqué de
laisser Ethan sans le marquer, pour qu’on le voit de loin, juste au cas
ou! Alors ils ’obligent a porter une casquette rouge a la récréation.
Ethan est un enfant trés épanoui, trés heureux. Mais aprés un mois,
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il s’énerve, et nous demande d’arréter de porter sa casquette rouge
parce que les enfants se moquent de lui. Et la, tout va basculer. Le
choc de cette décision, prise sans nous, le manque de communica-
tion, la colére, l’incompréhension, la peine et la triste réalisation
qu’Ethan est différent (pas pour nous, mais pour les autres). Nous,
on ne comprend pas pourquoi ils ont peur. Eux, ils ne comprennent
pas pourquoi on est si «inconscients» de refuser une telle « mesure
de sécurité ». On leur propose de faire confiance aux autres enfants,
en leur expliquant, en leur apprenant cette condition que |’école
n’avait encore jamais rencontré et craignait plus que tout, comme
’avait fait avant eux les enseignants dans son ancienne école. Mais
ils refusent: « C’est bien trop risqué de devoir donner une telle res-
ponsabilité aux enfants ». Alors on s’accorde sur le fait qu’un pull
qu’Ethan aime porter, serait moins embarrassant pour lui, peut-étre,
juste le temps que tout le monde soit plus rassuré sur la condition
d’Ethan. Mais, pour [’école, c’est plus rassurant de le voir de loin, et
donc on va se battre pour que dés janvier cela s’arréte, sous la me-
nace d’une poursuite a la Cour de Justice pour ségrégation contre le
handicap. Enfin, Ethan était comme tout le monde, au moins avec son
costume! Mais malheureusement, sa différence était mise en avant
bien plus que par cette tache rouge. Il y avait toujours quelque chose
qui chagrinait Ethan et sa joie de vivre et de jouer avec ses copains...
Car voyez vous, dans cette école, on mange sainement, des fruits
pour le snack. Les biscuits ne sont pas autorisés car, pas vraiment un
bon snack. Mais avec le repas a 12h20, le fruit ne suffit pas et Ethan
est en hypo avant son repas. Donc on rajoute un biscuit... sans savoir
bien slr, que pour ceux qui mangent autre chose que des fruits, on ne
vas pas les manger dehors avec les copains, non, on reste seul dans
la classe, a U’abri des regards et des questions. « Vous rendez-vous
compte? Ils risqueraient d’étre jaloux les copains, ils ne compren-
draient pas! ». Comment, dans une école, peut-ont refuser de faire
confiance aux enfants? Au lieu de leur apprendre a comprendre les
différences, et d’ouvrir le discours, on leur interdit cet apprentissage
indispensable de la vie. On ne leur laisse méme pas le choix, on ne

mthan G ars R
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leur en parle pas! Et la, Ethan qui vit pour les autres, se retrouve
seul, isolé, pour une différence qu’il gére lui, tous les jours, sans
n’avoir jamais rien demandé, sans jamais se plaindre.

Donc la tension monte avec ’école, on essaie de ne pas en parler
mais c’est tres difficile. On ne veut pas qu’Ethan soit triste de nous
voir tristes. Mais avec le stress, les erreurs commencent a apparai-
tre. J’oublie de faire une injection le matin. Eh oui! « Comment une
meére peut-elle oublier de soigner son enfant? » et bien, a cause du
stress essentiellement. Et bien siir, Ethan se retrouve en hyperglycé-
mie. Je passe alors a |’école pour lui faire son injection, et 3, je suis
ridiculisée. « Quelle meére insouciante et mal organisée ». Alors dites
moi, n’avez-vous jamais oublié de prendre un médicament un jour?
Parce que moi, ca m’arrive. La piqdre c’est tous les matins, et donc,
ca arrive de faire 36 choses a la fois et d’oublier! Et puis en 2 ans 1/2
sans erreur, c’est tout de méme pas trop mal! Heureusement, je suis
convaincue que les erreurs font parties de l’apprentissage et sont
méme essentielles pour un bon apprentissage. Parce que ’éducation
c’est ca... faire des erreurs et apprendre, réellement apprendre. Je
ne parle pas d’écouter et de retenir, mais d’apprendre vraiment et
de comprendre, afin de pouvoir par la suite faire des choix bien ré-
fléchis. Et je n’étais pas la seule qui était en train d’apprendre cette
année la. Ethan aussi allait apprendre une lecon extraordinaire et
tellement importante pour bien accepter son diabéte.

Tous les matins, on pique Ethan, et 20 mn apres, on lui donne son
petit déjeuner (qu’il ait envie ou non!). Ethan est un enfant adora-
ble, et tous les matins, depuis 2ans 1/2, il écoute la méme phrase:
«|l faut manger car, si tu ne mange pas, dans 2 heures tu seras en
hypo car ton cerveau a besoin de sucre pour fonctionner». Et tous
les matins, Ethan mange, qu’il est envie ou non. Mais ce matin la,
Ethan lui, avait décidé de tester son indépendance... Et sans rien
dire, il donne discrétement son petit déjeuner au chien, pendant
que je prépare les cartables... Ethan, ce jour la, a appris une des
plus importantes lecons pour son diabéte: si JE ne mange pas, JE
serais hypo! La premiére chose qu’il a dit lorsqu’il s’est senti partir,
c’est « QOui, je ’ai mangé mon petit déjeuner». Parce qu’il venait
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de comprendre... Il venait de passer un cap important! En effet, ce
diabete, méme si on l'aide tous a le gérer, c’est LUl le maitre, pas
nous. C’est SON diabete!

Bien évidemment, j’étais tres fiere. L’école, elle, encore une fois,
ne voyait pas vraiment le probléme comme moi. Encore une fois,
j’étais une mere indigne a leurs yeux. « Comment oser donner des
responsabilités a un enfant si jeune... Le chien aurait d{ étre dehors
et moi assise a coté de lui, pour vérifier qu’il mange bien tout son
petit déjeuner. » Pour moi ca, ce n’est pas vivre, c’est étre enfermé
dans une prison! Et tous les jours, je me bats pour que Ethan ne vive
pas son diabete comme une sanction, comme une punition! Ce n’est
pas son diabéte qui va ’emprisonner, c’est la facon dont il le gere.
Et c’est a lui de savoir bien le gérer pour vivre bien, pour vivre libre.
C’est sa responsabilité. Bien évidemment, Ethan n’a pas terminé son
année scolaire dans cette école. En effet, 1 mois avant la fin des
cours, nous avons appris qu’il portait encore la casquette rouge a
la récréation, mais cette fois, l’école lui avait appris a nous mentir!
Quand on lui a posé la question, il a dit «Non, je ne porte pas de
casquette» puis, il s’est retourné vers son frére et a chuchoté «Chut,
c’est un secret!»...

Depuis, nous avons déménagé, nous sommes rentrés en France. Gra-
ce a un entourage exceptionnel, du coté de sa famille, a l’école et
avec ses amis, Ethan recommence a s’amuser avec ses copains. Il est
jeune. Il recommence a parler de son diabéte, sa différence, cette
force qu’il a acquise, a travers sa grande expérience d’une petite vie
déja bien remplie.

Aujourd’hui, Ethan a 7 ans. Ethan a grandi, il a mirit, mais il n’a
pas vraiment changé. C’est un garcon comme de nombreux autres

garcons de son age... Il est plein d’énergie, plein de vie: incapable
de rester assis pendant plus de 2 secondes.

+Fthan @ .
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out a commencé en avril 2005, Léa 2 ans et demi, qui est une pe-

tite fille tres débrouillarde sur tous les plans sauf la propreté, doit
rentrer a I’école apres les vacances de paques!
Nous faisons alors tout pour acquérir le droit d’entrée a ’école (sans
couche bien entendu)! C’est alors que les choses se compliquent: elle
fait une otite puis 10 jours apreés le traitement (antibio), déclare une
mycose massive du siége et probablement de tout le tube digestif me
précise le médecin de famille. Bon ok, nous voila partis pour une se-
maine de galére, Léa ne mange presque plus rien, mais boit de plus en
plus... Le médecin que je contacte par téléphone se veut rassurant, il
faut que le traitement anti-mycosique fasse effet. Je lui parle de son
besoin permanent de boire qu’il justifie par un effet calmant du tube
digestif par 'eau fraiche!!??

tant moi-méme aide-soignante, je soumets mon diagnostic au

médecin: ne serait-elle pas diabétique? En effet, pendant ma
grossesse, j’ai eu un diabéte soigné par injection d’insuline et cer-
tains signes m’interpellent. Vexé, le médecin me rétorque qu’a cet
age ce n’est pas possible; il a fait plus d’années d’études que moi, j’en
suis convaincue! Il change de traitement tout de méme, pour me faire
plaisir, mais rien n’y fait. Ma petite Léa auparavant si gaie se replie sur
elle, elle n’est plus que l’ombre d’elle-méme apres 10 jours de jeune.
Exténuée par des nuits passées a lui donner a boire, puis a changer jus-
que 3 fois sa literie dans la méme nuit, je me leve le mercredi matin
avec la ferme intention d’en avoir le coeur net. Je sors mon matériel pour
le diabéte avec mon lecteur de glycémie, et la c’est le choc! L’affichage
indique «HI», tout s’effondre autour de moi mais il faut tenir, elle est
la a coté et m’en veut déja de lui avoir fait une piqlire au doigt.

Tout s’est enchainé tres vite j’ai pris quelques affaires, je suis passée
chez le médecin, et je suis allée aux urgences pédiatriques ou nous
avons été pris en charge par une équipe super attentionnée. Toute
ma vie de famille bien organisée s’effondrait. De par mon métier je
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savais déja ce qui m’attendait pour les jours et les années a venir,
oui d’accord, mais soigner un patient ou soigner son enfant ce sont
deux mondes différents. Et puis il faut accepter le fait d’avoir un enfant
«différent» de celui qu’il était avant le diabéte.

Les premiéres semaines apres la mise en place du traitement et le
retour a la maison ont été difficiles, car il fallait changer les
habitudes alimentaires de toute la maisonnée. Pendant 5 semaines, je
suis restée avec elle, c’était comme si on avait raccroché le cordon
ombilical... Et puis, il a fallu apprendre a toutes les personnes qui
seraient susceptibles de la garder comment faire les dextros, les
injections, la surveillance... Heureusement sa nounou a demandé, dés
son hospitalisation, a étre formée afin de continuer a nous accompagner
dans son éducation. Un grand merci a elle.

J’ai donc pu reprendre un peu de liberté en reprenant mon travail,
cela peu sembler égoiste mais vivre diabéte, manger diabéte, dor-
mir diabete 24h/24h était devenu impossible. La séparation était difficile
mais nécessaire pour toutes les deux. Je ne parle pas du papa qui lui
ne connaissait rien aux piqlres et soins et qui a du apprendre le métier
d’infirmier en quelques semaines! Pas facile pour lui. Donc me laisser
gérer au maximum pour ne pas étre pris en défaut a été la solution la
plus facile!! Il m’a soutenue et épaulée quand je me décourageais.
Quant a la grande sceur, elle était partagée entre inquiétude, privation
et jalousie. Pas facile pour elle de passer au second plan de nos pré-
occupations. Elle a donc miri plus vite, et est une collaboratrice pour
nous, dans la prise en charge des soins de sa sceur. Etant dans la méme
école, elle sert de référence et d’informatrice aux institutrices.

t oui l’école il a bien fallu se résoudre a I’y emmener et c’est a la

rentrée de septembre, un peu plus tard que prévu mais pas tant
que cela en fait! Habitant une petite commune ou l’école maternelle
et primaire ne compte que 4 classes, son accueil a été facilité par une
équipe d’enseignantes volontaires, qui a demandé a étre informée de la
maladie et de sa prise en charge. Une infirmiére a tout de méme été
prévue tous les jours vers 10h pour évaluer les besoins en faisant un
dextro. Aujourd’hui elle a 6 ans, elle est rentrée en CP et la prise en
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charge a l’école est toujours la méme. Tous ses camarades la connais-
sent depuis qu’elle a 3 ans, et elle est a ’école sans différence par
rapport aux autres; la collaboration parent/instit est cordiale, je suis
avisée a l’avance d’éventuelles sorties afin d’organiser un accompa-
gnement adapté (piscine, sortie extra-scolaire...)

n ce qui concerne la prise en charge du traitement a proprement

dit, pendant une année elle a eu des injections d’insuline rapide et
lente au stylo matin, midi, 16h et le soir, qu’elle a difficilement tolé-
rées jusqu’au jour ou il nous fallait étre deux pour la maintenir pen-
dant les injections. C’est a ce moment la que voyant les difficultés
rencontrées et les résultats moyens a la prise de sang trimestrielle, la
décision de la mettre sous pompe a insuline a été prise.

Ouf! Plus besoin de la piquer 6 fois par jour, par contre la surveillan-
ce n’a pas diminué et les réveils en milieu de nuit sont difficile
parfois. Mais elle est totalement libérée des contraintes d’horaires
de repas, de levers matinaux, et avec le temps on arrive a permettre
des écarts a un régime trop strict vis-a-vis des enfants de son age.
Et la pompe en elle-méme fait partie de son habillement, elle a une
pochette coordonnée a la plupart de ses vétements, ce qui devient
pour elle un accessoire de coquetterie. Pour anecdote, cet été elle
a oublié d’enlever sa pompe tellement elle a peu conscience de sa
présence avant de plonger les pieds dans la piscine. Heureusement
qu’elle n’a pas plongé! Plus de peur pour moi qui était a quelques
meétres d’elle. Preuve pour les sceptiques qui considerent le port de
la pompe comme un signe visible de la maladie et un handicap dans la
vie de tous les jours que le traitement par pompe, pour Léa du moins,
est plus supportable que celui par injections multiples au stylo.

En conclusion, méme si aujourd’hui rien n’est facile car il faut une
vigilance et une organisation particuliére, la vie en famille et en
société se déroule normalement avec des jours faciles et d’autres
moins, ni plus ni moins que chez une famille sans enfant atteint de
diabete. Il faut simplement vivre avec et en faire une force: si la
maladie ne détruit pas la vie elle renforce les liens.
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aélle V. sceur de
Lorley, qui a un diabéte
de type 1 depuis [age de 2 ans,

Mon témoignage portera sur les vacances de Lorley
(chez moi) en aodt 2008.

Son diabete demande un contréle rigoureux jour et nuit. J’ai
été formée pour pouvoir gérer cette maladie au quotidien.
De plus, Lorley est sous pompe a insuline, il faut effectuer des
analyses de sang, avec un petit appareil plusieurs fois par jour
pour le contréle de la glycémie, il faut savoir injecter des bolus
(doses d’insuline), donc savoir se servir de la pompe a insu-
line, et changer le cathéter tous les 3 jours. Cela est tout
simplement beaucoup de contraintes, d’ou le probléme
pour confier ’enfant a autrui... Ce n’est pas possible sans
connaissances sur le sujet. Mais il n’y a pas seulement
les analyses, Uinsuline et le cathéter...
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Pendant ses vacances, Lorley est tombée malade, (type angine)
chez moi. Elle m’a dit qu’elle avait envie de vomir, je pensais
que c’était a cause des glaires, donc je ne me suis pas inquiétée.
Mais non! Elle était en train de faire une crise d’acétone et je ne
le savais pas encore... Elle a vomi pendant plus d’1h30 toutes les
10 minutes. Je U’ai alors emmenée voir un médecin généraliste
qui m’a dit qu’elle faisait une crise d’acétone en plus de son an-
gine, il m’a prescrit des médicaments pour qu’elle ne se déshy-
drate pas et je suis retournée chez moi. Mais son état empirait
selon moi, elle était faible et sa température était trop basse...
J’ai fini par appeler le 15 pour avoir des renseignements quand a la
conduite a tenir, le médecin du SAMU m’a tout de suite envoyé une
ambulance! Ils ont emmené Lorley aux urgences pédiatriques de
’hopital, nous y sommes restées toute la journée. Les médecins
et infirmiéres ne connaissaient absolument pas Lorley (elle est ha-
bituellement suivie dans son hopital), ni le fonctionnement de sa
pompe a insuline, ce qui n’arrangeait pas le probleme, il a fallu
que je leur explique, avec une démonstration. Nous sommes sor-
ties de ’hopital dans la soirée une fois que Lorley était rétablie...

Le fait de savoir s’occuper d’un enfant diabétique au quotidien
ne veut pas dire savoir gérer ce genre de crises. Ces difficultés
sont peu fréquentes mais elles sont bien réelles.

m Lorley @.
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mai 2003, le jour od le loup
est entré dans la bengerie,.

Je suis la maman d’un petit Théo, dgé de deux ans. Le méde-
cin de garde vient de m’annoncer qu’il faut immédiatement le
conduire aux urgences pédiatriques de |’hopital. Depuis dix jours,
Théo n’est pas en forme ; il a été ausculté par trois médecins diffé-
rents. La varicelle qui vient de se déclarer chez sa grande soeur a
peut-étre retardé le diagnostic final en laissant planer un soupcon
d’incubation.

e 13 mai 2003, Théo ne mange plus, mais boit et vomit beaucoup.

Ses levres sont bleues et il peine a rester éveillé. Le médecin
de garde lui préléve une goutte de sang sur un doigt; le résultat de
4,60 g/l ne lui laisse aucun doute. Moi, j’entends son diagnostic et
conduis mon fils a ’hopital en pensant qu’il va recevoir le traite-
ment approprié qui le guérira, et nous permettra de reprendre le fil
de notre vie. Je n’ai décidément rien compris! Il me faudra plusieurs
jours pour réaliser que le diabéte ne se guérit pas.

héo est hospitalisé; de nombreuses analyses sont prescrites. Je

reste tres calme, car j’ai bien compris que ma présence a ses co-
tés ne serait tolérée qu’a cette condition. Plusieurs infirmiéres ten-
tent de lui poser une perfusion... Théo est enfin relié a une machine
qui lui délivre de Uinsuline en permanence; il semble reprendre
vie. Des termes inconnus fusent de toutes parts: glycémie, insuline,
DEXTRO (analyse de sang au bout du doigt avec un petit appareil,
cellule Béta, décompensation, glycosurie, etc., etc...) autant de
mots barbares qui font dorénavant partie de notre quotidien.
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"hospitalisation durera trois semaines, au cours desquelles le traite-

ment mis en place est expliqué aux parents. Ceux-ci apprennent
tout du diabéte, les injections pluriquotidiennes, ’adaptation des
doses d’insuline, la surveillance glycémique, le traitement des hypos
et des hypers, les regles diététiques, etc... Je comprends doréna-
vant que mon enfant va vivre presque normalement, mais qu’il va
devoir subir des contréles glycémiques et des piqlires plusieurs fois
par jour, qu’il pourra étre victime de malaise hypoglycémique ino-
piné et de complications graves a long terme, si nous n’avons pas un
suivi rigoureux.

Le retour a la maison s’effectue non sans angoisse. De nombreuses
questions se posent alors: pourrai-je reprendre une activité profes-
sionnelle ainsi que cela était prévu? Allons-nous partir en vacances,
séjour déja réservé ? Théo pourra-t-il suivre une scolarité normale?
Serons-nous financiérement capables d’assumer les conséquences de
cette maladie? Si j’ai trouvé la réponse a la plupart de ces questions,
il en demeure une qui est toujours d’actualité: qu’ai-je fait qui a pro-
voqué la survenue de cette maladie? On m’a expliqué que le diabéte
provient probablement de la combinaison d’un terrain génétiquement
prédisposé et de facteurs environnementaux. Ma grossesse n’a-t-elle
pas été trop angoissée? Notre alimentation était-elle de qualité? Ce
désherbant pulvérisé dans la pelouse y est-il pour quelque chose? Et,
cette fois ou je me suis fachée tres fort... Les questions pleuvent
depuis ce 13 mai... et moi, je pleure de ne pouvoir y répondre.

Aujourd’hui, Théo a sept ans. Il poursuit normalement sa scola-
rité en classe de CE1. L’équipe éducative de son école assure la
surveillance quotidienne moyennant quelques aménagements. Théo
pratique le basket au sein d’un club. Il est régulierement invité chez
ses copains. La connaissance du diabete et les expériences vécues
permettent a Théo d’avoir des activités normales, sous réserve d’anti-
cipation suffisante et des adaptations nécessaires.




ivre avec le diabéte, c’est abandonner toute spontanéité et plani-
fier son quotidien. Outre des horaires de repas figés et l'oubli des
grasses matinées, c’est aussi :

« Controler les glycémies au moins six fois par jour;

« Réaliser au minimum quatre piqires par jour;

« Négocier a chaque injection;

« Surveiller et corriger les hypoglycémies;

« Effectuer des controles de nuit pour tenter de comprendre
des résultats incompréhensibles;

» Prendre du recul sur le carnet de suivi pour bien adapter
les dosages;

 Savoir laisser partir son fils chez un nouveau copain ;

« Faire une prise de sang tous les deux mois ;

« Avoir Uimpression d’attendre les résultats du baccalauréat
a chaque résultat d’hémoglobine glyquée ;

« Consulter le diabétologue tous les deux mois ;

» Accepter que le traitement ne soit pas une science exacte
et que les résultats ne soient pas conformes aux attentes ;
» Prendre conscience que la survenue de complications reste

possible malgré une bonne hygiene de vie ;
« Expliquer le diabéte a son entourage et se justifier.

Le diabéte est une maladie sournoise, qui oeuvre en silence. Méme
si les médias en parlent souvent, elle reste trés méconnue. Depuis
ce jour ou le loup est entré dans la bergerie, j’ai appris a vivre avec
cette menace latente, si bien qu’il m’arrive de temps en temps, de
Uoublier... J’évite de me projeter dans ’avenir et profite de mon fils
qui respire la joie de vivre, et m’insuffle le courage qui me manque
parfois.

Catherine M.




Les parents

Clément

a déclaré un diabéte le
10 janvier 2005, quelques
semaines avant ses 4 ans. Cela a
été trés dur pour nous pendant envi-
ron 18 mois (pleurs, cris, coleres, agressivité et refus de

la maladie pour Clément) et beaucoup, beaucoup de pleurs
pour moi sa maman. Le papa a réussi a faire face plus facile-
ment mais a passé de mauvaises nuits malgré tout.

Puis nous nous sommes inscrits aux journées d’éducation
avec I’AJD et avons pu rencontrer d’autres familles. C’est
ainsi qu’une maman nous a conseillé Uutilisation de «l’inject
ease» pour cacher la seringue et par miracle Clément a enfin
accepté les injections. Nous avons recommencé a vivre un
peu plus dans la sérénité! Un peu plus tard, nous nous
sommes inscrits au club des familles de 'AJD de la
région Ouest Parisienne: Didop, et avons fait la
connaissance de familles trés accueillantes
avec lesquelles nous avons des échanges
trés enrichissants, pour nous et
pour Clément...

-23 -



Nous n'étions plus seuls au monde

avec la maladie de Clément:

u mois de juin 2008, lors du pique-nique organisé avec

Didop (Club des Familles de ’AJD en Ile de France)
avant les vacances, Charlotte, jeune fille diabétique, et
sa maman ont montré a Clément Uutilisation du stylo
a insuline. Il a méme fait un essai sur Lenny, son dou-
dou! (doudou qu’il a eu lors de la réunion nationale de
UAJD ’année derniere et qu’il ne quitte plus depuis).
Nous avions tenté ’injection au stylo quelques semaines
auparavant mais ce fut un échec car nous lui avons fait
mal. Le soir méme du pique-nique, finies les seringues!
Clément s’est méme fait quelques injections lui-méme et
sait déja comment utiliser le stylo.

u début du diabete de Clément, j’ai eu beaucoup

de mal a aller vers les autres; je me rends compte
aujourd’hui a quel point ces échanges ont été importants
pour notre famille et aussi et surtout pour Clément. Aussi,
je voudrais encourager les familles qui ne ’auraient pas
encore fait a s’inscrire aupres du club des familles de leur
région.
Merci a ’AJD et a DIDOP, ainsi qu’a ’équipe de pédiatrie

de Uhopital qui suit Clément depuis le début, pour son
soutien et sa chaleur humaine.

Martine A.
Maman
de Clément
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Fabienne C.

Maman

A la découverte du diabéte
de Dimitri, notre famille
a été bouleversée. Y

out a commencé le week-end
du 1er mai 2003, je suis partie
en thalasso avec des amies,
mon absence n’a duré que 3 jours
et c’est la 1ére fois que je
m’absentais de mon domicile.
A mon retour, Dimitri avait
recommencé a faire pipi au lit,
puis apres, tout s’est enchainé!

oif abondante, maigreur, etc...

La découverte du diabete a été tres longue car mon docteur
traitant n’a pas demandé les glycémies sur les analyses d’urine et
de sang. C’est seulement le 19 mai que le verdict est révélé avec
5.87 g de taux de sucre dans le sang a mon arrivée a [’hopital. Je
ne savais méme pas qu’un enfant pouvait étre diabétique et com-
bien il fallait avoir de glycémie, alors le choc a été terrible...

uis il a fallu gérer la maladie, le stress, la vie de famille.

Et, tres vite nous avons appris a gérer les doses d’insuline
et l’alimentation. Mais le plus dur pour moi a été de faire une
injection, moi, qui avait une trouille des piqlres. Son papa réussit
en premier et moi il me fallut des semaines pour y arriver. Je me
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rappelle que je m’entrainais sur une peluche, une orange, puis un

jour Dimitri me dit «Fais-le maman, ca ne fait pas mal». C’est ter-
rible d’entendre ces mots de la bouche de son enfant, mais ca m’a
donné du courage et j’ai réussi.

mon retour a la maison, j’étais trés mal surtout quand les gens

vous disent «Tu n’avais qu’a pas lui donner de bonbons, ou ca
vient d’un choc, tu n’aurais pas du partir en thalasso». Enfin, tous
ces mots blessent et j’ai énormément souffert, mais il fallait que je
m’en sorte pour mon fils et ma fille Chloé qui, a ’époque, était trés
petite et ne comprenait pas ma tristesse.

prés plusieurs consultations chez des psychiatres, j’ai voulu

rencontrer des familles qui vivaient avec le diabete. J’ai alors
participé au séjour parents enfants organisé par ’AJD et la j’ai com-
pris que je n’étais pas responsable, grace aux médecins Julie et Syl-
vette ainsi qu’aux autres familles, j’ai compris que ce n’était pas de
ma faute. A mon retour, j’ai voulu me battre pour éviter l’incompré-
hension des gens, et pour que surtout, d’autres familles ne vivent
pas la méme détresse que moi, en créant un club des familles de
’AJD dans ma région, afin que la maladie ne soit plus un tabou pour
chacun, mais un lien qui rapproche. Aujourd’hui je vais mieux, et mon
fils aussi. Nous rencontrons régulierement des familles qui éprouvent le
méme besoin que nous.

DIALOGUER!

Nous nous conseillons dans les moments durs
et jencourage les enfants
& rédliser leurs projets et leurs réves.

Dimifri 1 are 08
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de MCI'H'éO(

attéo a un diabéte de type 1 depuis I’age de 20 mois, [’annonce
de sa maladie est tombée comme un couperet, nous a anéantis,
déstabilisés, terrifiés, nous avons souffert en pensant a tout ce qu’il
allait endurer, cela me paraissait inconcevable, inacceptable, inhu-
main et c’est pourtant par nous qu’il allait devoir subir tout ca, pour
son bien, pour sa survie, mais comment faire comprendre, a un bébé

n apprend avec le temps. J’ai essayé de lui expliquer combien je

’aime et que c’était mon role de le soigner pour qu’il aille mieux.
Les premieres fois furent douloureuses pour lui comme pour moi, méme
si c’est différemment, il s’est débattu, n’a pas compris. Je l’ai vu a
son regard, a sa facon de vouloir dire «Pourquoi maman me fait ca?».
«Je n’ai pas le choix mon amour, nous n’avons pas le choix...»

Aujourd'hui, Mattéo va avoir 8 ans, il me pose beaucoup de ques-
tions sur sa maladie, sur son futur, sur la recherche, il me demande
s’il aura toujours cette maladie, il me dit combien c’est dur d’étre
diabétique, que les autres ne le comprennent pas toujours. Il sent ar-
river ses hypoglycémies la plupart du temps et commence a bien com-
prendre les manifestations physiques qu’il ressent a ce moment 1a, il
me dit: «Tu vois maman, je l’ai senti que je n’étais pas bien» et je le
regarde béate d’amour «Oui mon fils, tu es le meilleur...». Je trouve
qu’il est un exemple pour beaucoup d’enfants face a sa maladie, je
suis tres fiere de lui, comme tout parent penserez-vous, mais chaque
jour ou je le pique 4 fois a l’insuline, ou bien quand je lui montre com-
ment préparer ses piqdres, je le trouve courageux... Mais toute la philo-
sophie du monde ne suffira jamais a me faire accepter cette injustice
qui me ronge, cette incompréhension que nous rencontrons d’autrui
ou de Uindifférence parfois, la peur aussi... et qui conduisent a des
situations difficiles dans lesquelles nous essayons de ne pas l’impliquer afin
qu’il grandisse comme tous les autres enfants de son age.
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Durant ces années, vous passez par toutes les phases de culpabilité,
vous finissez par vous dire, épuisée, que ces gens avec cette abondance
de bonheur qui leur coule dessus n’ont méme pas la conscience de
réaliser que le vrai bonheur est d’avoir des enfants en bonne santé! La
plupart des gens perdent le sens, la valeur des choses qui les entourent,
ils gachent U’essentiel. Mais n’étions-nous pas comme eux finalement
avant tout cela?...

Mattéo est entré en CE2 cette année, il travaille bien, méme s’il a
parfois des difficultés de concentration suivant ses glycémies, il
ne va jamais a la piscine avec l’école sans ma présence, exigée par
’école et le médecin scolaire, ou a une sortie toute une journée sans
quelgu’un de la famille, cela exige de pouvoir étre présente... Il ne
mange pas a la cantine depuis le CP (le personnel de cantine n’étant
pas en quantité suffisante et compétent pour surveiller qu’il mange
son repas...)

Voila le genre d’incompréhension et de peur que nous rencontrons... et
aucune vraie solution apportée mise a part [’aide d’amis proches. Mais
quelques soient les difficultés vécues et I’exclusion que nous ressentons
durement dans ces cas la, je veux qu’il ait une vie comme chaque
enfant de son age, lui donner une hygiene de vie vitale pour lui et
son futur, le rendre le plus autonome possible tout en le protégeant
comme il me protége aujourd’hui quand l"une de ses insulines lui fait
mal ou provoque un bleu et qu’il me voit désolée. Il me dit alors «Ne
t’en fais pas maman, ca va, c’est pas de ta faute». Cette complicité
unique nous unit dans cette vie malgré tout différente de ce qu’elle
aurait été sans le diabéte, je la ressens avec force et amour.

Cette année, il fera du foot, il faudra l’accompagner en cas d’hypo-
glycémies car le sport fait baisser son taux de sucre dans le sang,
mais je serai la pour le voir courir comme tous les autres, marquer
peut-étre des buts et étre heureux malgré tout...

Mon fils, ma bataille, je t’aime plus que tout.

de MG-H-é(? @
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dOcéane ¢

Le diabéte de ma fille s'est déclaré brutalement, je vais vous narrer son histoire.

Nous habitions en Alsace et comme chaque année nous nous préparions
a féter noél chez mes parents assez loin de chez nous. Nous préparions
les bagages et ma fille Océane me dit «<Maman j’ai mal au ventre». Elle
part aux toilettes et vomit. Je ’emmeéne donc chez le médecin qui me
dit «Ne vous inquiétez pas, c’est le grand boom des gastros» et me
donne un traitement. Nous mettons donc les bagages dans la voiture avec
les trois petits anges que nous avons et c’est parti pour 2h de route.

Arrivés a mi chemin, je vois ma fille avec une peau de serpent et elle
ne répond plus correctement quand nous lui parlons. Nous faisons
demi-tour et ’emmenons dans le premier hopital que nous trouvons;
la on nous demande de partir car on y soigne que les personne agées.
Nous partons sur une autre ville, direction les urgences. La on ["ausculte
et on nous répond que c’est ou une gastro ou une pneumonie, mais pour
avoir le bon diagnostic nous devrions monter sur le CHR pour confirma-
tion. Nous demandons un vsl mais on nous répond non, car il n’y a pas
urgence. Nous repartons avec notre fille qui va de plus en plus mal.

pres une demi heure nous arrivons au CHR, ma fille dans les bras

complétement inerte. On nous installe dans une salle et la c’est le
défilé de médecins. On nous regarde avec mépris, on ne nous dit rien
puis on la monte dans un service. Elle est intubée de partout et enfin
un médecin vient nous voir pour nous dire que c’est un coma diabé-
tique, qu’ils en sauront plus dans 48h, si elle aura des séquelles, puis
nous fait la morale. On aurait dii voir que c’était un diabéte! Mais nous
nous ne connaissions pas cette maladie. Nous appelons mes parents pour
les informer de la situation. Immédiatement ils s’organisent pour venir
chercher les 2 plus petits au plus vite. 2 jours aprés ma fille était dans
un autre service et nous ne comprenions toujours pas ce qui venait de
se passer, quand un interne arrive et nous dit que nous avons un ren-
dez-vous avec un psy. On est surpris, mais on y va pensant que c’était
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le protocole. On entre avec le psy et les questions sont bizarres. A
un moment elle regarde ma fille et lui demande si elle est heureuse
avec nous, si elle se sent bien au sein de sa famille. La je me léve et
demande des explications, elle me répond que ce sont des questions
banales; je n’y crois pas et commence a m’énerver, la elle me répond
qu’il y a suspicion de maltraitance! Le monde tombe sur moi! Je n’y
comprend plus rien.

e repars dans le service et la je pete un cable, je demande le dossier
de ma fille et y découvre une photo de ses fesses avec un bleu. Oui
elle a un bleu mais, je leur ai expliqué que la veille elle était tombée
de son lit sur sa voiture de Barbie. La je comprends mieux leur regard
méprisant. Aprés explication je n’en peux plus, une infirmiére vient et
nous parlons. Aprés lui avoir raconté tout elle me regarde et s’excuse.

a fille a passé Noél et le Nouvel An a ’hopital et croyez-moi c’est

douloureux d’en parler. Cela fait maintenant 4 ans que c’est arri-
vé et nous avons toujours autant de mal a en parler autour de nous. Je
leur en veux énormément a ces médecins qui n’ont rien vu alors que
nous simples parents nous devons tout savoir!! Aujourd’hui Océane a
8 ans et vit bien son diabéte, mais sa découverte reste un moment
qu’on ne peut oublier, c’est immonde de faire vivre ca! Quand tout
vous tombe dessus comme ¢a, croyez-moi vous avez du mal a vous
relever.

J‘e suis retournée a [’hopital qui m’avait dit qu’il n’y avait pas d’ur-
gence, et j’ai attrapé cet interne, je lui ai dit le fond de ma pensée
et j’ai envoyé un courrier au directeur de cet hopital, lui demandant
d’expliquer a ses médecins que quand un enfant sent l’acétone, il
faut qu’on lui fasse une analyse de sang, tout simplement, car elle
avait un taux de 3 grammes de sucre! Et de ne pas se contenter de
dire “rentrez chez vous“ c’est une simple gastro ou allez au CHR pour
un bon diagnostic.

Je vous remercie de votre patience et de m’avoir lue.
Ca m’a fait du bien.

1= Fanille 4 sOcéane @.




WY ucie iy

Notre niéce, Isaline, était diabétique depuis cing ans. Bien slr, nous
nous inquiétions un peu pour nos enfants mais la probabilité était
tellement infime que [’un des ndtres soit malade que nous n’y pensions
plus trop. Et puis il y a deux ans, le choc. Notre fille Lucie, ["ainée
alors agée de huit ans a déclaré un diabete. Quelle tempéte dans notre
famille, dans la téte et le corps de notre fille !!! La journée, elle vivait
comme toute les autres petites filles et le soir, la voila sur un lit d’hopital,
les bras attachés, ne comprenant pas ce qui lui arrivait....

otre aide: notre niéce et ses parents, nos parents et amis... tous

mobilisés. Isaline a soutenu Lucie, elle lui a expliqué que c’était
bien le diabete. Elle nous a encouragés pour que ’on ait le courage de
faire nos premiéres injections. Du haut de ses 7 ans, elle a été d’un
grand réconfort pour nous tous. L’avantage, c’est que nous ne tombions
pas dans l’inconnu. Nous avions suivi Isaline, son parcours, son traite-
ment, ses difficultés, ses joies... Cela n’a pas enlevé la douleur d’avoir
un enfant malade mais nous savions que |’on pouvait continuer a vivre
«normalement».

Depuis, la vie a repris le dessus. Nous faisons tout pour que Lucie se
sente comme les autres. Nous essayions méme de ne retenir que
le positif: nous mangeons équilibré, une bonne hygiéne de vie, des
petits plaisirs qui semblent merveilleux. Nous allons plus que jamais a
’essentiel. Notre but est que nos enfants soient bien dans leur téte.
Pour cela, nous passons beaucoup de temps a dialoguer avec Lucie
mais aussi sa sceur et son frére afin que chacun trouve sa place dans un
quotidien parfois lourd a gérer avec la maladie.

Nous voulons que Lucie ne se braque pas contre sa maladie mais
qu’elle fasse partie de sa vie, un allié, pas un ennemi. Cela ne sera
pas toujours facile suivant les périodes de la vie. Mais nous faisons une
équipe tous ensemble pour le vivre au mieux.
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Pourquoi
le diabéte?

On ne sait pas, on n’est pas coupable. Il y a des
jours ou j’aime bien avoir le diabéte (parce qu’on
mange équilibré et toute la famille en profite) et
d’autres non (quand j’ai trop de sucre dans le sang, ou
quand je ne me sens pas bien). Au début j’avais peur de
ne plus avoir de copines... Mais si au contraire !!! Elles ne
parlent plus de ca et ca me convient. Ca fait deux ans
que je suis diabétique et quand j’en ai marre, ma ma-
man me console en me disant ON N’Y PEUT RIEN!
Que le diabéte, ce n’est pas se priver mais fai-
re attention. J’espére que les scientifiques
trouveront un reméde MIRACLE...

Je garde espoir !




lLe début
d'une nouvelle vie |

Tout allait pour le mieux lorsque nous avons pris ’avion pour nous
rendre a Montréal ce 8 avril 2006, afin de visiter la famille que
nous n’avions pas vu depuis un an. Quelques événements étranges se
produisirent durant ce vol, un homme s’évanouit juste a c6té de moi,
un autre a eu un malaise a coté de ma fille, mais rien ne laissait présager
que cette vague déferlante allait nous toucher. Pendant ce temps mon
petit Olivier, neuf ans, dormait paisiblement a mes c6tés. Nous étions loin
de nous imaginer que notre vie était en train de changer a tout jamais.

Au fil de ces vacances, Olivier a commencé a se lever la nuit pour
aller aux toilettes. Comme il dormait avec moi, j’ai rapidement
apercu ses excursions nocturnes. Etant donné qu’il y avait, a ce temps
de ’année, un important écart de température entre la France et le
Québec, je croyais simplement qu’il avait pris un petit coup de froid.
Nous sommes méme allés manger a la cabane a sucre. Ce fut notre
derniére fois. Apres cela, Olivier s’est mis a boire beaucoup, se rendant
ensuite fréquemment aux toilettes. Irritée, je lui disais d’arréter de
boire, ainsi il n’aurait plus envie d’y aller par la suite. Si j’avais su !

Dans le vol de retour a Paris, Olivier s’est levé a plusieurs reprises au
cours de la nuit pour aller aux toilettes. Lui qui d’habitude roupille
comme une blche, il n’a pas fermé U'ceil de la nuit. A notre arrivée a
Paris, il était extrémement pale et ne se sentait pas bien du tout. Alors
que tous les passagers descendaient de ’avion, pressés, nous diimes
rester a bord, craignant un malaise qui manqua d’arriver. Prenant les
choses en main, dés le lendemain, je l’ai amené voir notre médecin de
famille afin qu’il ’examine Olivier. Ce dernier partait en classe verte
pour dix jours le lendemain. Olivier voulait absolument partir, alors il
a dit au médecin, comme le ferait tout enfant de son age ayant une
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idée en téte et bien décidé a la réaliser, qu’il n’était presque pas allé
aux toilettes durant la journée et qu’il se sentait beaucoup mieux. Le
médecin me dit qu’il pouvait quand méme partir et qu’il me remettrait
une ordonnance pour ’école afin de faire une analyse de sang si les
symptomes réapparaissaient au cours du séjour.

livier partit donc en classe verte comme prévu. Je m’inquiétais

beaucoup et j’ai commencé a faire des recherches afin de trouver ce
qu’il avait. Tous les résultats étaient les mémes. Diabéte. J’espérais de
tout mon coeur que les symptomes ne reviendraient pas. Mais deux
jours plus tard, la maitresse m’a téléphoné pour m’aviser que l'infirmiere
’amenerait dés le lendemain matin faire le test sanguin. Le temps s’est
arrété, tout m’a paru trés long, Uattente du test, le rendez-vous chez
le médecin, ’appel du médecin... 28 avril 2006 diagnostic, votre fils
a un petit diabéte. Comment peut-on avoir un petit diabéte? A cette
époque, je ne comprenais pas la différence entre petit diabete et
diabete. Je ne savais méme pas que cela existait ! (D’ailleurs, ca
n’existe pas). Notre réaction fut immédiate. Nous décidames d’aller
chercher Olivier tout de suite. Je ne pouvais pas imaginer mon petit
garcon, seul, assis sur la grande chaise du médecin qui lui expliquerait
qu’il avait un petit diabete. Le médecin, étant lui méme diabétique,
nous conseilla de laisser Olivier terminer son séjour, et que c’était une
maladie pesante qu’il allait avoir toute sa vie. Il valait mieux qu’il
reste, car des contraintes il allait en avoir toute sa vie. Nous avons
téléphoné a notre fils dans la soirée. Nous lui avons demandé comment
il se sentait, que s’il désirait rentrer plus tot, nous irions le chercher.
Il voulait terminer son séjour alors nous l’avons laissé, malgré notre
angoisse.

livier est rentré a la maison le vendredi 5 mai amaigri de quatre
kilos. Son poids de départ était de vingt-neuf kilogrammes. A cet
instant, il paraissait tellement affaibli, vieilli, la peau sur ses peti-
tes mains était completement déshydratée, les cernes creusaient ses
yeux comme des tranchées. C’est ce qui m’a marquée lorsque j’ai
pu enfin le tenir dans mes bras. Lui qui bougeait sans arrét pouvait a
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peine marcher tant la fatigue lui pesait. Nous avons revu notre méde-
cin de famille le lendemain. Il nous a remis une ordonnance afin que
nous prenions rendez-vous dans un hopital. Nous sommes début mai,
ce sont les congés, je dois attendre jusqu’au mardi pour téléphoner a
’hopital. Ce fut le week-end le plus long de ma vie car Olivier était
insatiable et nous ne savions plus quoi lui donner a manger. Je téléphone
dés mon réveil le mardi matin. Je n’arrive pas a croire qu’on me demande
d’envoyer un courrier afin d’obtenir un rendez-vous. J’explique que
mon fils ne peut plus attendre et qu’il est urgent qu’on me donne un
rendez-vous sans plus tarder. J’explique également que si j’envoie un
courrier, le délai sera beaucoup plus long. J’ai aussitot fait parvenir un
fax a Uhopital. A 13 :00, on me téléphona pour me dire de me rendre
immédiatement aux urgences de I’hdpital et qu’on nous y attendait.

nsuite, tout s’est bousculé. Rencontre avec les médecins, infirmiéres,

diététicienne, psychologue... Vous étes encore assommés, sous le
choc et on vous explique de but en blanc, les analyses, l’insuline, les
hypos, etc. etc. etc... Ca n’en finit plus, les explications s’allongent.
On nous fait comprendre que si nous voulons rentrer a la maison avec
notre fils, il nous faut tout d’abord tout apprendre. Le plus difficile fut
de faire la premiere injection d’insuline. Une maman doit normalement
caliner son fiston et non pas lui faire des piqlres matin et soir. Depuis,
tous les matins avant de faire son analyse je ’embrasse tendrement
sur le front. Olivier est resté neuf jours a I’hopital. Le retour a la mai-
son fut assez difficile. Je me croyais enfermée dans un mauvais réve.
J’espérais me réveiller et tout redeviendrait comme avant mais a la
simple vue des stylos a insuline je comprenais trés vite que je devais me
faire une raison.

n septembre, je me suis inscrite au programme «Groupe de parents
d’enfants qui viennent de déclarer un diabéte» du centre thérapeu-
tique de I’AJD. Je ressentais le besoin de parler avec d’autres familles
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qui se trouvaient dans la méme situation que nous. Lors de la premiére
séance, on se présente et dés qu’on commence a raconter son histoire,
on revit ces moments avec beaucoup d’émotions. Ces séances m’ont
fait du bien psychologiquement mais le diabéte demeurait quand méme
pour nous assez difficile a vivre. Nous avions tellement de craintes ! S’il
fait une hypo la nuit ? Vais-je me réveiller ? Mange-t-il correctement?
Quel sera ’avenir de mon fils ?

Gréce a ces rencontres j’ai découvert les séjours de I’AJD, entre
autre celui de Gouville-sur-Mer, un séjour de dix jours mélangeant
parents et enfants. Les enfants sont pris en charge durant la journée par
une équipe médicale professionnelle et des animateurs dynamiques. Les
parents se regroupent avec le médecin afin de discuter du diabéte sous
tous ses angles. On apprend beaucoup de choses sur le diabéte et en
méme temps, on se sent rassuré de mieux comprendre certains aspects
de cette maladie que nous n’avions pas bien saisi lors du premier séjour
a Uhopital.

Depuis notre retour,
la vie a repris son cours,
non pas comme avant
mais ce fut le début
de notre nouvelle vie.

Un grand MERCI a ’AJD
qui nous a redonné espoir.

- Honan | Olivier oty
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P
Les Parents )

o Jérémy s

Historique :

n juillet 2002, nous étions en vacances. Nous avions a ce moment

la un deuxiéme enfant né en juin 2000. Jérémy était trés jaloux,
ne mangeait plus, maigrissait mais rien d’alarmant. Pendant les va-
cances, il était toujours fatigué, et avait constamment soif plutot du
sucré. Les vacances passent, la rentrée arrive.

es premiers jours de la rentrée ne se passent pas trop mal, un peu

de fatigue, des levers la nuit avec soif et pipi mais rien de trop
alarmant (pour nous parents). Il mange peu et a l’école ne se plaint
pas aupres de !’enseignante.

a semaine précédant le 19 septembre, en tant que mere, j’en ai eu

marre de son état de fatigue et surtout des nuits difficiles. Le méde-
cin traitant a ce moment la avait dit lors de la consultation que cela
pouvait venir de la rentrée, qu’il y avait un peu de jalousie a cause
du petit frére et le changement de maitresse faisaient qu’il était
un peu «dérangé». Dans la méme semaine, nouvelle consultation
aupres du médecin, j’ai demandé a avoir une ordonnance pour une
prise de sang ainsi je pourrais étre rassurée sur son état. Je crois
qu’elle avait senti que Jérémy avait quelque chose mais elle n’a pas
voulu m’alarmer.

a prise de sang se fait donc a jeun, les infirmiéres, le médecin
du laboratoire n’ont pas pu tirer suffisamment de sang (en deux
heures) pour analyser correctement ce qu’il avait. Le laboratoire
m’a dit d’aller a "hopital pour faire une prise de sang et que cela
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pouvait attendre la fin de la semaine. Je [’ai emmené le soir méme
a U’hopital, je me suis dit quoi qu’on m’annonce, je suis préte au
moins je saurai ce qu’il a. En récupérant le petit chez la nourrice,
avec mon mari et Jérémy on est allé a ’hopital.

De la s’en est suivi un début de soirée interminable.
Et le verdict est tombé : votre enfant est diabétique.

C’était un choc que mon époux et moi-méme nous n’avons pas
réalisé de suite, surtout moi, car j’allaitais mon fils quand la nou-
velle est tombée. Mon mari m’en a parlé le lendemain. Le soir méme
il fallait qu’un des deux parents reste et par déduction en raison de
U’allaitement c’est mon époux qui est resté aupres de Jérémy toute
la nuit.

Aprés il y a eu les explications du pédiatre de ’hopital, diabétologue
qui a été tres a ’écoute, a pris le temps de nous parler, de nous ex-
pliquer et de nous préparer pour le retour et ’avenir de Jérémy. Cela
a été des moments trées durs.

Retour & la maison :

ant qu’il était a I’hopital c’était «oui, oui» mais 'arrivée a do-

micile a été une grande épreuve, et la mise en place de |’équipe
qui devait nous aider dans un premier temps a été une «catastrophe»
a laquelle mon mari et moi-méme avons mis un terme tres rapide-
ment.

La prise en charge dans sa globalité & domicile :

ous avons en tant que parents essayé de tout gérer nous-mé-

mes. Le retour a été dur mais je crois qu’avec du recul nous pou-
vons nous «féliciter» en tant que parents. Surtout que le médecin
diabétologue et le médecin traitant nous épaulaient régulierement,
que ce soit au téléphone, ou au cabinet. Le médecin traitant a
beaucoup aidé dans l’écoute.
Nous avons rencontré beaucoup de gentillesse partout, I’équipe soi-
gnante, les médecins, les pompiers etc ... Et, j’ai envie de dire que
les pompiers sont des gens remarquables.
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pres nous avons pris le rythme de croisiére. Les premiéres hypos

ont été tres dures, au début nous avons du faire appel aux pom-
piers, SAMU etc mais aprés nous avons su gérer. Au début cela était
difficile on s’affolait quand il était en hypo ou en hyper. Lors des
malaises les pompiers intervenaient rapidement et nous aidaient.
Car nous étions affolés. Parfois c’était difficile, mais nous avons pe-
tit a petit mis nos acquis en pratique. Nous avons été beaucoup aidés
par le diabétologue, le médecin traitant que nous pouvions appeler a
n’importe quel moment.

La prise en charge dal'école primaire :
n CE1 lors de la déclaration du diabéte, le retour a I’école aprées
’hospitalisation, la prise en charge par le directeur de !’époque
et les enseignants a été formidable, soutenue.

L’enseignante a été formée sur sa demande pour apprendre a faire
I’injection de glucagon, le médecin scolaire s’est bien investi, le di-
recteur d’école gérait cela avec tact et nous appelait et se permet-
tait avec notre accord d’appeler directement le médecin traitant
(cabinet pres de ’école) pour des conseils.

Toute la scolarité du primaire avec différents enseignants s’est bien
passée. Le monde scolaire n’a posé aucun probléme, ainsi que "extra
scolaire qui a bien réagi et n’a jamais montré une différence d’at-
tention.

Il déjeunait a la cantine, le personnel veillait aux analyses, aux re-
pas, et aux desserts.

La santé au quotidien::

Au début notre fils était bien portant, au dessus de sa courbe et il
a beaucoup grossi, il a été pris en charge a différents moments
par une diététicienne, régime suivi avec le médecin et a ce jour nous
avons toujours ce probléme.

Nadege Q. .
Maman 2 2 °c0
de d enamg@
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’ai un diabete depuis bientot 3 ans.
Je viens de rentrer en 3éme et il n’y a pas longtemps j’ai lu votre
lettre qui était adressée au Ministre de I’Education Nationale.

ette année, il y a un voyage en Espagne et j’ai voulu me renseigner

le premier jour de la rentrée auprés de la professeur d’Espagnol
pour savoir comment cela allait se passer. Elle m’a fait comprendre
que je ne pouvais pas y aller car j’étais diabétique, que cela donnait
beaucoup trop de responsabilité et que ca ne servait a rien de lui don-
ner le cheque pour partir. Quand je suis rentrée a la maison, je me
suis mise a pleurer car ca fait mal d’entendre quelqu’un vous dire ca,
surtout le premier jour de la rentrée et j’ai expliqué a maman ce qu’il
s’était passé. Ma mere aussi a été furieuse. C’est vrai que la professeur
d’Espagnol n’a pas tort, c’est sir, c’est une grande responsabilité, mais
elle n’était pas obligée de me le dire, elle pouvait simplement refuser
le chéque en trouvant une autre excuse. Plus tard, maman m’a pro-
posé si je voulais vraiment partir de nous accompagner en Espagne,
comme ca la professeur d’Espagnol aurait eu moins de responsabilité.
Je lui ai donc proposé et elle m’a fait comprendre que ce n’était pas
possible car maman ne connaissait pas les éléves, etc. Elle m’a juste
répondu «on verra».

’est vrai que dans votre lettre destinée au Ministre de ’Education

Nationale vous n’avez pas eu tort de souligner la discrimination
envers les éléves diabétiques et entre les camarades de classe, et je
vous remercie du fond du coeur de nous donner du courage en deman-
dant au premier Ministre d’avoir un peu plus d’attention sur nous et de
faciliter notre scolarité.

l y a quelque temps maman, est allée voir la C.P.E du collége en

lui disant ce qui s’était passé. Elle lui a répondu que ce n’était pas
la professeur d’Espagnol qui commandait et que ce n’était pas parce
qu’une éléve était diabétique qu’il ne fallait pas ’emmener. Elle a
dit qu’elle n’emmenerait pas des éléves agités, qui ne travaillent pas
et qui souhaitent aller en Espagne que pour «étre en vacances». Elle
en a parlé au directeur et pour l’instant tout va bien, normalement je
partirai en Espagne en février.
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’est ma mamie qui, la premiére, s’est dou-

tée de quelque chose. Elle avait remarqué
que, je buvais beaucoup et a conseillé a ma-
man de faire une prise de sang. On m’annoncait
peu aprés que j’avais du diabete... J’avais alors
11 ans et ne comprenais pas vraiment. Mais le
mot maladie, tout le monde le comprend. C’est
un mot que l'on ne veut pas entendre, et la
j’apprenais que j’en aurais une a vie. C’est pen-
dant une semaine passée a |’hopital que j’ai com-
pris ce qui m’attendait: les piqdres, les analyses
de sang, le régime... Maman a passé la semaine
avec moi. On nous a appris a faire la glycémie, ce
qu’était le diabéte et que c’était dl au pancréas.
J’ai aussi fait la rencontre de ma super diabéto-
logue. Quand j’ai repris ’école, tout le monde
savait que j’avais un diabéte. Je ne vois d’ailleurs
pas pourquoi le cacher, ce n’est pas une honte.
On ne m’a jamais fait de mauvaises remarques,
comme c’est arrivé a certains. Juste quelques
questions pour mieux comprendre et des regards
qui se tournent quand je fais mes piqlres. Mes
amis connaissent maintenant parfaitement mon
diabéte et me disent méme parfois de tester ma
glycémie, devinant que je suis en hypo.
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Pour moi le diabete n’est pas
une si mauvaise chose. C’est str
qu’il y a beaucoup de contraintes, mais cela
m’a permis de rencontrer beaucoup de monde. Dans
les colos AJD tout d’abord. J’y ai rencontré d’autres dia-
bétiques qu’il me tarde de retrouver chaque année et je
conseille a ceux qui n’ont jamais essayé de participer a ces
colonies. Le diabéte m’a aussi permis de faire des choses que
je n’aurais sans doute pas fait autrement. Grace a Bénédicte ma
diabétoloque nous avons été en Mauritanie [’année derniére, avec
d’autres familles d’enfants diabétiques.
J’ai des images et des moments inoubliables plein la téte. Un autre
voyage est d’ailleurs en projet. J’ai aussi eu la chance cette année
de participer a la Junior Cup Diabetes de foot, en Suisse, accom-
pagné par mon pere qui est président de notre club des familles.
Un week end super bien organisé qui nous a permis de faire des
matchs contre d’autres enfants diabétiques étrangers. Encore
un souvenir magnifique.

t tout ca, ces voyages, ces rencontres n’auraient
pas été possibles si je n’avais pas eu ce diabéete!
C’est pour ca que je n’ai aucun regret et
que parfois je me dis que j’ai pres-
que de la chance.

-



Le 13 octobre 2003, le ciel nous est tombé sur la téte. L’an-
nonce de la maladie de Vincent a été sans appel. C’est
certainement "une des premiéres caractéristiques de cette
maladie : on n’a pas de temps pour s’y préparer, pas besoin
d’examens complémentaires pour confirmer ou infirmer le dia-
gnostic, une seule bandelette urinaire a suffi. On s’était certes
un peu inquiété les jours qui précédaient son hospitalisation,
inquiétés de le voir boire autant, maigrir sans raison apparen-
te. Mais boire, n’est-ce pas associé a une bonne santé ? Jamais
on ne nous avait expliqué qu’une soif excessive pouvait étre le
signe d’un diabéte.

Les deux semaines d’hospitalisation n’ont pas été de trop
pour comprendre les bases de cette maladie complexe et
apprendre les gestes indispensables pour sa bonne prise en
charge au quotidien.

Nous avons dii nous familiariser au maniement des seringues,
flacons d’insuline, lecteurs de glycémies, bandelettes urinai-
res, apprendre a distinguer les sucres lents des sucres rapides,
a décrypter les étiquettes des produits alimentaires, a déce-
ler les signes d’hypoglycémie, a adapter ses doses d’insuline...
Il nous semblait bien difficile d’affronter la vie au quotidien
avec toutes ces nouvelles contraintes.
Lorsqu’on ne connait pas la maladie, on a tendance a penser
que sa contrainte la plus lourde est ’injection d’insuline. Or,
trés rapidement, ce geste se banalise. On s’est méme trouvés
satisfaits, au début du traitement, car Vincent n’avait besoin
« que » de deux piqlires par jour.

n revanche, la surveillance fréquente (4 a 5 fois par jour)

de la glycémie (taux de sucre dans le sang), |’adaptation
de ’apport de glucides et d’insuline en fonction de ’activité
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de la journée, la nécessaire recherche d’équilibre alimentaire,
la crainte de U’hypoglycémie sévere (avec perte de connais-
sance), sont beaucoup plus difficiles a vivre.

Notre enfant n’a soudain plus droit a la spontanéité qui le ca-
ractérisait. Il doit apprendre a manger autrement, s’interdire
des gestes aussi banals que grignoter un morceau de pain a la
sortie de la boulangerie, accepter un bonbon dans la cour de
récréation, boire un verre de soda a la kermesse de l’école.
Il ne devra cependant pas oublier de prendre du sucre s’il a eu
une activité physique plus importante.

Difficile de s’y retrouver pour un enfant, méme si avec le recul,
il nous semble qu’il s’est adapté plus rapidement que nous.

Notre fils est aujourd’hui un adolescent comme les autres, qui
a dli en plus apprendre a concilier les exigences de sa mala-
die et le besoin de liberté de tout garcon de son age, et nous
sommes fiers de lui. Son traitement s’est adapté a son rythme,
et la pompe a insuline lui apporte la souplesse dont il a besoin
pour mieux vivre sa maladie. L’évolution des technologies nous
permet d’espérer pouvoir disposer prochainement d’un moyen
de controle de glycémie en continu pour améliorer encore le
confort de son traitement.

Par nos actions au sein de [’association Marseille AJD 13, nous
espérons aider les familles nouvellement touchées par la ma-
ladie a trouver rapidement un nouvel équilibre et a ne pas se
sentir isolées.

T



ous sommes le 26 Mars 1997, Notre diabétologue nous déclare d’une

voix calme et posée: «Voila, votre enfant aujourd’hui a 8 ans ', il
est diabétique. Il devra se soigner régulierement. Toute sa vie durant,
il devra s’injecter de Uinsuline.»

iabétique. Voila, le mot est prononcé, nous l’avons entendu. Il nous
percute de plein fouet, mais ’avons-nous compris? Des images se
créent devant nos yeux, des a-priori s’affichent.

e flot des souvenirs passés, de cette vie d’autrefois ou tout semblait

s’écouler naturellement, ce flot de souvenirs ne franchit plus cet
obstacle dressé devant nous. L’avenir veut prendre une autre forme
avec ses contraintes multiples. Quelle charge supplémentaire pour ce
jeune enfant, pour cet adolescent et méme souvent parfois pour ce
bébé. Sa psychologie va s’en trouver modifiée: pour certains elle sera
altérée, pour d’autres renforcée. Dans tous les cas, il faudra gérer. Quand
nous disons «il», ce sont aux parents a qui cette mission incombera. Cette
cellule familiale, méme si elle parait forte et soudée risque d’en étre
trés éprouvée et parfois, par la force des choses, dissoute.

our permettre a tous les acteurs de jouer cette piéce qui n’est pas

obligatoirement dramatique, il devient nécessaire d’adopter des
dispositions afin de mettre en place une vie sociale plus acceptable,
davantage tournée vers [’avenir et la vie que vers le passé.

otre avenir, au sens propre du terme, est a venir, a fabriquer, a

modeler. Il nous appartient de le modifier. Nous ne sommes pas
seuls. Nous pouvons nous faire aider et nous le devons pour le bon
épanouissement de nos familles et de nos enfants. Toujours pour nos
enfants et avec eux , il faut que nous apprenions a assumer notre vie
avec le diabéte mais il ne faut pas que nous subissions le diabéte dans
notre vie.
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En septembre 1977, Christine était fatiguée et trainait toujours dans la
cuisine. Le dimanche en la voyant dans la baignoire je me suis rendue
compte qu’elle avait beaucoup maigri. J’ai fait une analyse d’urine :
beaucoup de sucre et de ’acétone. J’ai dit a tous, que Christine avait
un diabete. Ayant été infirmiére, je connaissais le mot « diabete ». Je
savais que les enfants pouvaient avoir un diabéte, j’avais méme en-
tendu parler de colonie. Jusque la, j’avais toujours géré les problemes
de santé de la famille. Je n’étais donc pas trés angoissée. Tout s’est
bien passé a I’hopital. Le diabétologue m’a dit qu’elle sortirait quand
je serais allée Uinscrire a ’AJD et que j’aurais le carnet de traitement.
L’aprés midi méme c’était fait. Je remercie ce diabétologue qui m’a
forcé la main pour notre inscription a ’AJD. Aujourd’hui encore, je me
sens redevable vis-a-vis de ’AJD pour tout ce qu’elle nous a apporté et
c’est pour cette raison que j’ai accepté de créer un club des familles.

« Diabeéte », je connaissais le mot, je savais qu’elle avait trop de sucre
dans le sang. Mais c’est tout... En réalité, je ne savais rien. Je ne savais
surtout pas comment on vit au jour le jour avec cette maladie.

Christine est rentrée a la maison en fin de semaine et la ont commencé
les difficultés. C’était beaucoup plus complexe et astreignant que je ne
le pensais.

Il fallait faire une analyse d’urine matin, midi et soir : cinq gouttes
d’urines, dix gouttes d’eau dans un tube a essai, un comprimé, ca bout,
on attend, on remue, on compare a |’échelle colorimétrique, une goutte
d’urine sur le comprimé pour rechercher ’acétone. Puis il faut nettoyer,
ranger, ca devient vite agacant (ces techniques n’existent plus!). Ma-
tins et soirs, il fallait (les premiers jours) courir dans la maison aprés
Christine pour lui faire les injections. Elle pensait que nous allions nous
lasser, mais non... ! Rapidement l'injection ne fut plus un probléme,
méme si, au fond de moi, j’avais honte de la piquer pour une ou deux
unités d’insuline.
T
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Il a fallu supprimer certains aliments : miel, confiture, gateaux, boissons
sucrées... Tout le monde a été mis a ’antésite. Aujourd’hui, mes enfants
qui ont tous la quarantaine nous disent qu’ils n’ont pas été privés et
qu’ils sont ravis de |’éducation alimentaire qu’ils ont recue. Je dis cela
car j’entends beaucoup de familles qui estiment qu’ils doivent conti-
nuer a acheter gateaux, sucreries et boissons sucrées pour les autres
enfants. Dans une famille, on doit étre solidaires et faire un effort pour
celui qui en a besoin et cela évite les tentations.

Trés peu de temps aprés sa sortie d’hopital notre fille nous déclare un
jour en voiture : « Je suis obligée de me soigner, mais ma liberté vous
ne me la prendrez jamais ! » elle avait sept ans. Cela nous a interpellés.
Comment faire pour lui permettre de vivre comme avant et comme ses
fréres et sceurs ? Ce fut notre préoccupation car le diabéte empéche
la spontanéité. Il fallait tout prévoir, les insulines de I’époque étaient
beaucoup moins « maniables » .

Dés la premiére année, nous l’avons inscrit a la colonie de ’AJD. Elle
n’était pas emballée mais c’était une évidence pour nous qu’elle de-
vait rencontrer d’autres enfants ayant un diabéte. Beaucoup de parents
hésitent a envoyer leur enfant parce qu’il n’a pas « envie ». C’est le
role des parents de prendre les décisions, ’enfant ne sait pas ce que
cela va lui apporter. L'impression du premier séjour était mitigée mais
les suivants lui ont fait changer d’avis. Elle sortait toujours du car dans
les derniéres et pleurait a chaudes larmes. Son réve était de faire deux
mois de « colo ». Et puis les séjours, c’est formidable aussi pour les
parents. Il faut oser le dire et ne pas en avoir honte. Pendant un mois
on peut faire la grasse matinée sans culpabiliser parce que la glycémie
aura grimpé. On est plus libre dans ’heure et la composition des repas.
C’est aussi des vacances pour nous, et on peut donner plus d’écoute aux
autres enfants.

Arrive le CM2 avec la classe de neige. Nous nous étions engagés a ce
qu’elle fasse comme les autres. A cette époque j’étais institutrice,
c’était une responsabilité pour ma collégue mais aussi une évidence
qu’elle partirait avec ces camarades. J’essayais de ne pas laisser trans-
paraitre mes appréhensions. Une classe de découverte de trois semaines
soude les éléves. Une partie des acquisitions scolaires ont un point de
départ dans une situation vécue dans cette période. Je téléphonais a
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heures fixes matin et soir pour faire le point et décider la dose
d’insuline (Christine a été tres rapidement autonome pour faire ses
injections, a la seringue et avec un mélange.) Elle avait déja fait
trois séjours AJD et avait appris a gérer les activités physiques.

Nous avons eu dans ’école primaire cing éléves ayant un diabéte,
ils ont fait toutes les sorties sans leurs parents, ils sont partis en
classe de découverte et le SAMU n’est jamais venu a [’école.

Et puis est venu le probléeme de la triche et des hémoglobines gly-
quées élevées... .

Quand nos enfants grandissent, ils font leurs expériences. Cela nous
met mal a l’aise, nous avons I’impression de ne pas étre a la hauteur.
Faisons ce que nous pouvons et faisons leur confiance. N’oublions
pas qu’ils sont nos enfants, des enfants comme les autres et pas en
premier des diabétiques. La glycémie ne doit pas étre le premier
sujet de conversation quand on se retrouve le soir. L’éducation mé-
dicale qu’ils ont recue, ’amour qu’on leur témoigne, la solidarité
familiale feront d’eux des adultes capables de se prendre en charge
et de mener leur vie comme ils le voudront. Au début, quand Chris-
tine a quitté la maison, j’étais bien tentée de lui téléphoner tous
les matins pour savoir si elle s’était bien réveillée mais je savais
qu’elle tenait a son indépendance alors je me raisonnais.

Je pense que les contraintes liées au diabete les rendent encore
plus forts.

Christiane A.

de Christine @
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