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Dans le quotidien des familles d'un enfant avec un
“Katvick OLMLﬁUJJI’ diabeéte, l'alimentation peut étre lobjet de crispations, de
— —— contraintes voir dexclusion ; elle peut étre [otage de cette
maladie qui se rappelle a nous chaque jour. Une maladie que
nous vivons avec plus ou moins de sérénité.

Secrétaire Général
Enfance/Adolescence
Diabete Midi-Pyrénées

Dans ce nouveau numéro, nous avons souhaité vous présenter une alimentation

a,Ad°‘9‘§;g°9b qui rime avec plaisir, gourmandise et convivialité. Loin d'étre synonyme
& iabéte . . L . . . )
& ) dinterdits, de restrictions ou encore de régimes, l'alimentation de lenfant avec

un diabéte, est la « référence du bien mangé ».

Ainsi dans le cadre

'Y ]
le normal, est vivre la différence a_ -LW— a' LO K— des jOumées et

Diabé TEAM le mag séjours  d'éducation
est édité par Enfance/ thérapeutique que nous proposons, notre équipe fait le pari que le
Adolescence Diabete dével d lintelli l . de lenf: famill
Midi-Pyrénées dont le éveloppement de « lintelligence alimentaire» de lenfant et sa famille,
siége est : conduira chacun a faire des choix éclairés pour conjuguer harmonieusement
3;0‘ avenue de Grande alimentation et diabéte.

retagne
Hopital des enfants de
Toulouse Cest dans cette perspective, que nous venons de lancer, Diabé TEAM,
31059 Toulouse Cedex 9 , N L . fy il Lo . .
Tél 0567 77 13 39 lapplication, parrainée par le chef triple étoilé, Gilles Goujon ; cet outil gratuit
contact@enfance- pour Smartphone et Internet, évalue la qualité dun repas et sa quantité de

adolescence-diabete.org
Directeur de la
Publication : Patrick en permettant de consulter une valeur nutritionnelle d'un aliment, créer ses

glucides, propose une dose d'insuline en tenant compte de la glycémie, tout

Lartiguet propres recettes ou sa liste d'aliments favoris.
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(Doola) et

Anne G?]ﬂevay (AGathe Au fil des pages, nous vous invitons également a découvrir le défi extraordinaire
ze com , o s . .
Création Graphique : au profit de lassociation de Hugues, papa de Manon ; Séverine, qui a mis la
Xavier Moron pompe de Paul, son fils, «dans sa poche » ou encore l'interview exceptionnelle
Imprimé en France de Mme Chirac en tant que Présidente de la Fondation Hopitaux de

par Yupi - Tiré a 1500
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photo : Y.Dejardin de belles et bonnes fétes, quelles soient
gourmandes et conviviales !

Bonne lecture a tous,
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Dans cette rubrique nous vous présentons l'état de quelques-unes des recherches actuelles sur le

diabéte.

Une mise en garde, cependant : connaitre une maladie puis trouver un traitement prennent des dizaines
d'années voire beaucoup plus ! La plupart des etudes sur le diabéte en sont encore au stade expérimental.
Elles ne seront appliquees a 'homme que dans un futur (souvent trés) lointain. Ainsi, méme si de nombreuses
avancées sont a noter nous nous devons de rester patients...

Des chercheurs nigois viennent de reprogrammer chez
des souris, des cellules alpha du pancréas en cellules
beta, productrices d'insuline. En décryptant ces
mécanismes, ils ont également réussi a régénérer ces
cellules plusieurs fois de suite.

Le challenge, dans les années a venir, sera de savoir
si cette régénération des cellules du pancréas est
possible chez 'homme et si on pourra l'induire a laide
d’'un médicament.

Beaucoup de «si» mais la piste semble intéressante.

5 insuline
D pope & el

Un essai clinique a montré qu'une pompe a insuline
couplée a un capteur de glycémie, et munie dune
fonction d'arrét automatique de 2 heures en cas de
glycémie inférieure a une valeur seuil déterminée,
réduit fortement le risque d’hypoglycémie nocturne.
Cet arrét n'affecte pas le contréle glycémique et
n'induit pas de rebond glycémique.

Cet essai a été présenté au congrés de American
Diabetes Association 2013.

2 loptine & lo

La leptine est une hormone sécrétée par les tissus
adipeux. Des chercheurs de ['Université de Genéve
viennent de découvrir que, chez la souris, la leptine
pouvait avoir le méme réle que linsuline mais avec
moins deffets secondaires (baisse des hypoglycémies,
moins de risques de maladies cardio-vasculaires).

De nombreux essais devront encore étre mis en ceuvre
avant de pouvoir commencer a tester cette hormone
sur 'homme.



Poésw éboéaal

‘est bientot les fétes de fin d’année !
La péeriode des vacances, du ski..
mais aussi du chocolat, des sucreries,
des repas copieux a répetition.. Avec un
diabete, ce n’est pas toujours facile a gerer.
Concilier les « régles » alimentaires avec la realité
du quotidien est pourtant tout a fait possible.

Dans ce dossier, nous repondrons aux
questions que se pose la majorité d’entre vous
et nous vous montrerons que l'alimentation
d’'un enfant avec un diabéte n'est pas si
compliquée que cela : des repas variés et
equilibres ; de tout en quantité raisonnable.
Des regles qui s‘appliquent a tout le monde.

La seule différence
adaptée.

Uinjection d’insuline

En cas de doute, Enfance/Adolescence Diabéte est la pour vous accompagner.

Quelle que soit la période de lannée,
lalimentation est un pilier de la
gestion du diabéte.

Or, une «bonne» alimentation pour
un enfant avec un diabéte n'est
jamais qu'une alimentation équilibrée
et variée. La méme que pour tout un
chacun : on mange de tout mais en
quantités adaptées, on privilégie les
fruits, légumes, les produits laitiers,
les féculents, les protéines (poissons,
viandes, oeufs), on consomme
avec modération des produits gras
(charcuterie, fromage, beurre..) et on

limite les produits sucrés (confiseries,
sodas..) et salés (gateaux apéritifs,
chips...) sans les interdire !

La gestion de lalimentation avec
un diabéte implique la gestion
en quantité et dans le temps des
apports en glucides, en fibres et
en lipides.

A partir dela, on administre les
bonnes doses d'insuline.

Sur le papier, cela parait simple. Mais
dans la vraie vie ? L'alimentation peut
étre une source de tensions. Tensions

avec l'enfant, entre parents ..
Peut-on concilier la maladie et la
convivialité des repas familiaux,
composer un plateau équilibré au
self de la cantine, gérer une sortie au
restaurant ou au fast-food, gérer les
gouters danniversaire... ? La réponse
est oui, avec quelques astuces et un
peu danticipation.

Voici des témoignages qui pourront
vous aider a y voir plus clair et a
déculpabiliser | Oui, un exces lors
d'un repas est possible, du moment
que lon gére les doses d'insulines ;
non, il narrivera rien a votre enfant
s'il na pas mangé de légumes ce midi
et oui, les repas de féte doivent rester
féérique, pour vous et pour vos enfants...
Pour tout le monde, manger est un
plaisir et doit rester un moment de
partage et de convivialité.

www.enfance-adolescence-diabete.org ﬂ



Interview de Sarah,
14 ans

Sarah est la sceur de Marion, 16 ans,
qui a un diabéte depuis 'age de 4 ans.

« Je nai jamais connu ma soceur sans
le diabéte. Jai toujours vécu avec ¢a
donc je ne me suis jamais posé trop
de questions par rapport a notre
alimentation. Pendant les repas, nous
mangeons tous pareil.

Par rapport a mes amis, jai
limpression quon mange bien plus
equilibre. On ne grignote pas tout le
temps des bonbons ou des gateaux.
Ca ne me manque pas et de toute
facon, si jen ai envie, je me sefs... »

Sarah aime beaucoup cuisiner.
« Quand je prepare un plat, je ne
pense pas au diabéte : je sais que
Marion gere ses doses d'insuline. On
fait juste attention, pour les repas de
tous les jours ou pour les repas de
fetes, qu'il y ait bien un légume et un
feculent a chaque fois. Maintenant,
on a lhabitude. Plus besoin de

réfléchir, cest reflex | »
Sa recette préférée ? Les cup-cakes...

« Comme, je suis habituée a manger
equilibre, je fais attention a la
cantine. Pareil, jessaye de prendre
chaque fois un légume et un féculent.
Cest dailleurs ce que tout le monde
devrait faire parce que cest ce qui est
bon pour notre santé ! »

En conclusion, tant qu'on ne parle pas
de navets a Sarah, les repas, gouters,
etc. se passent normalement.

En camping-car avec
Marie, Max et Mady

Marie et Max Moreno sont les
grands-parents de Mady, 8 ans, qui a
un diabéte depuis ses 3 ans. Ce sont
eux qui assurent sa garde pendant les
vacances notamment.

« Nous gardons Madly tres souvent.
Nous lui faisons ses injections, méme
si elle commence a le faire parfois.
Au debut, japprehendais beaucoup
ces piqares de peur de lui faire mal.
Nous faisions venir une infirmiére, ce
qui etait tres contraignant. Quand

Notre coup de pouce : « Lintelligence alimentaire »

Pour gérer les repas : anticipez et développez votre « intelligence alimentaire », décentrez l'alimentation du diabéte
et gardez votre logique de parents. Avec ou sans diabéte, on n'enchaine pas une grosse crépe nutella/chantilly en
dessert puis 2 chocolatines au gouter. Un enfant avec un diabéte pourrait manger tout cela s'il adaptait sa dose
d'insuline mais une alimentation de ce type n'est pas du tout recommandée, diabéte ou pas.

nous nous sommes sentis préts, nous
avons pris le relais. La psychologue
de lassociation a été adorable et ma
aidée a surmonter ma peur. Mais je
préfere quand méme laisser Max
gerer ca. Il maitrise tres bien |

Concernant les repas, il nous a fallu
du temps pour gérer les quantités.
La encore, les reunions organisees
par Enfance/Adolescence Diabéte
nous ont bien aides. Maintenant,
tout se passe bien. Quand Mady est
avec nous, je prépare juste des repas
un peu plus equilibres que lorsque
nous ne sommes que Max et moi.
Mais Mady aime manger, cest trés
agréable de lui préparer de bonnes
choses ».

Et les vacances ?

« Nous sommes camping-caristes.
Maintenant, nous pouvons emmener
notre petite-fille partout. Je prévois les
repas et tout se passe bien. Si une fois
il n'y a pas de legumes, on se rattrape
le jour suivant. Cet été, nous sommes
partis 3 semaines a la mer. Mady a
beaucoup nage, sest depensée.

Cest parfois difficile pour nous, les
grands-parents mais Mady évolue
trés bien. Nous sommes quelques fois
tendus méme si nous ne lui montrons
pas. Madly, elle, le vit bien. Elle est
trées mature et commence a gerer
son diabete. Quand elle est invitee
a un anniversaire, nous la limitons le
moins possible et elle sait quelle ne
peut pas tout faire ».

On la dit, lalimentation d'un enfant avec un diabéte, n'est rien moins qu'une alimentation équilibrée normale.
Un repas a la maison, au restaurant, chez des amis, un buffet.. sont autant de moments agréables que parents et

enfants doivent partager sereinement.

Quelques astuces, un peu danticipation, une bonne intelligence alimentaire et le tour sera joué :

» On évalue la quantité de glucides

» On sassure de la présence suffisante de fibres (qui ralentissent le passage du sucre dans le sang),
» On choisit un dessert en fonction du repas ou en fonction du dessert souhaité on compose son repas.

Adolescence
&

sowite Un dossier complet est proposé sur le site enfance-adolescence-diabete.org rubrique

« Manger équilibré ». Vous trouverez la des explications, des équivalences entre les

aliments, des recettes et toutes les astuces nécessaires.



Vous réviez de manger
des macarons qui
plus est les macarons
d’Anne-Sophie Pic,

la seule femme 3
étoiles au Michelin ?
C’est chose faite ce
mois-ci !

Le début d’une belle aventure...

Non contente de soccuper des palais
des grands, la fondation Anne-Sophie
Pic a décidé de soccuper aussi des
papilles des enfants.

Le 3 Avril dernier, l'association Kiwi,le
service diabétologie-endocrinologie
de ['hépital Mére Enfant de Bron et
la Fondation « Donnons du gout a
lEnfance » d’Anne-Sophie Pic ont
organisé un atelier cuisine pour un
groupe de 8 enfants 4gés de 8 a 14
ans avec un diabéte.

Dés le début de la journée, le ton
était rapidement donné, on cuisinera
sucré : des macarons ! Avec laide de
diététiciens, la recette a été adaptée
en amont des ateliers. Pour nos
cuisiniers en herbe, il ne restait plus
qu'a doser, mélanger, étaler et |écher
les plats...

Le MACARON 100% vanille nacrée

Pour 15 macarons :

La pate a macarons :

100 g de blancs d'ceufs

100 g de sucre semoule

100 g de sucre glace

100 g damandes en
poudre

« 3 gousses de vanille
Tahiti

La garniture vanille :

« 20 g de sucre semoule

« 130 g de sirop de glucose

* 400 g de créme fleurette

15 gdesel

« 2 gousses de vanille
Tahiti

*20 g de creme en
poudre

«10 g de beurre de cacao

« 20 g de beurre frais

@ Préparation 35 mns
& Cuisson 10 a 12 mns

Pour ne pas vous laisser sur votre...
faim, Anne-Sophie Pic a gentiment
accepté de partager sa fameuse
recette, mais chut, gardez la bien
pour vous, Cest une exclusivité !

Qté glucide d'un
macaron : 20 g.

Apport en
fibres : nul

2. La garniture vanille :
Faites infuser la créme fleurette (100g) avec les gousses de vanille. Dans une casserole
ajoutez le sucre semoule, le sirop de glucose, le sel, la créme en poudre et la creme
fleurette (300g) puis cuisez jusqu'a 105°C. Rendre cette préparation plus liquide et stopper
sa cuisson en y incorporant l'infusion créme vanille. Ajoutez le beurre de cacao. Refroidir a
40°C puis incorporez le beurre.

3. Le montage :
Garnir les coques macarons avec la creme a la vanille.

1. La pate a macarons :

Préchauffez le four a 140 °C (th. 4-5). Dans un
saladier, fouettez les blancs avec le sucre en
poudre et la vanille. Dans un autre récipient, mixez
puis tamisez le sucre glace et la poudre damandes. Ajoutez
le sucre glace et la poudre damandes aux blancs montés.
Meélangez jusqu'a obtention d'une pate assez souple, un peu
brillante. Placez la pate dans une poche a douille et formez des
macarons sur une plaque a patisserie recouverte d'une feuille
de papier cuisson. Laissez reposer les macarons pendant 40
min a température ambiante ou mettez les au four a 30°C jusqu'a ce que cela ne colle plus
aux doigts, pour former une crotte sur la surface. Cuisez-les dans le four pendant 10 a 12
min. Sortez du four, laissez refroidir.

o ppretaction «?omwns A ik & Ca.w.bo.m »

La fondation a été créée il y a 4 ans. Elle regroupe, au sein d'un méme projet, les actions menées
au niveau local par Anne-Sophie Pic et ses équipes auprés des associations comme Petits Princes,
Restos du Coeur ou ses actions avec les Hopitaux de Valence et Lyon et l'association Kiwi.

« Nous mettons a disposition notre savoir-faire, nos eéquipes et nos équipements. Queelle soit au coeur de la maladie
ou objet de plaisir, lalimentation joue un réle important au quotidien. Ces actions ont permis dappréhender et de
comprendre les implications des aliments, associations, réticences etc. dans la formation du gout de lenfant et nous ont
fait prendre conscience du soutien que nous pouvions leur apporter ainsi qu'a leurs parents parfois isolés et demunis. »
explique Stéphane Caputo, responsable de la fondation dAnne-Sophie Pic.

www.enfance-adolescence-diabete.org



Le sucre est un sujet délicat
quand on parle de diabéte.
Doit-il étre remplacé ?

Quen est-il de toutes les

alternatives a  pouvoir
sucrant : la stévia, lagave,
laspartam... Peut-on laisser
un enfant avec un diabéte
manger des bonbons ?

Pour donner un premier élément de
réponse, il est important de répéter
quun enfant avec un diabéte peut
manger de tout, méme des bonbons,
mais avec modération... comme tous
les enfants.

Le sucre et ses
alternatives

Le sucre (ou saccharose) est
constitué de 50% de glucose et
50% de fructose. Il est extrait de
la canne a sucre ou de la betterave
sucriere et peut-étre blanc ou roux.
Contrairement au sucre blang, le roux
contient des traces de vitamines
et minéraux, dou sa meilleure
réputation. Toutefois, vu la quantité
présente, la différence entre les deux
reste infime.

Quen est-il des autres formes de
sucre qui ont une saveur sucrée et
un index glycémique parfois moindre
que le sucre ?

eLe sirop dagave est extrait d'un
cactus  cultivé  au  Mexique.
Beaucoup moins calorique que le
sucre blanc il a un gout neutre et un
index glycémique faible mais garde
un fort pouvoir sucrant.

e Le sirop d’érable est issu de la séve
d'érable. Son index glycémique
est |égérement inférieur a celui du
sucre mais il posséde un pouvoir
sucrant plus important. De plus il
contient du fer, du phosphore, du
potassium et du magnésium.

ela stévia provient dune plante
dAmérique du Sud dont lindex
glycémique et la teneur calorique
sont nuls. Son pouvoir sucrant est
entre 100 et 300 fois supérieur a
celui du sucre. Elle est aujourd’hui la
concurrente directe de laspartam
mais de par son origine naturelle,
elle a moins de détracteurs.

» Lemiel:composé a 80% de glucides
simples il a un pouvoir sucrant plus
important que le saccharose avec
un apport calorique moindre mais
son index glycémique demeure
éleve.

e Le sucre de coco : il se rapproche
du sucre roux avec un index
glycémique faible mais il reste tres
riche en fructose.

Outre laspartam et la stévia, ces
substances contiennent des glucides
dont la consommation nécessite
forcément un apport dlinsuline
quand on a un diabéte. Elles ne sont
donc pas une alternative miracle au
sucre. Quant a la stévia et laspartam,
ils ne contiennent aucun glucide mais
restent des aliments a fort pouvoir
sucrant qui ne sont pas conseillés
pour le développement du gout de
lenfant.

A l'échelle internationale la question
du sucre et des édulcorants fait
débat et chaque pays méne sa
propre politique. Le Japon a par
exemple interdit, dans les années 70,
les édulcorants artificiels (aspartam
entre autres) et autorisé la stévia
comme  édulcorant  alimentaire.
Dans un méme temps, [Europe
autorisait laspartam et interdisait la
stévia. Ce nest que depuis la fin des
années 2000 que les pays européens
autorisent la stévia comme additif
alimentaire. Les Etats-Unis et
le Canada ne lont toujours pas
approuvee...

L'aspartam est un édulcorant qui
ne contient aucun glucide mais
qui posseéde un pouvoir sucrant
élevé. Il habitue l'enfant au gout
sucré. Il est donc plutét conseillé

de consommer du sucre
«normal » en quantité raisonnée
et dadapter les injections
d'insuline.

Aspartam : vrai / faux

Laspartam est un édulcorant de
synthése faible en calories mais
a fort pouvoir sucrant. Il reste un
produit controversé.

« Laspartam se trouve seulement
dans les boissons « light ». FAUX,
il est présent dans de nombreux
aliments dit « allégés » ou « sans
sucre », dans des plats préparés
ou encore des céréales. S'il nest
pas mentionné sous le nom
daspartam, il peut 'étre en tant
que E951.

eIl existe une dose journaliere
daspartam a ne pas dépasser.
VRALI elle est fixée a 40mg par kg
de poids corporel. Source : EFSA
(Agence Européenne de Sécurité
Alimentaire).

e laspartam  est  dangereux
pour la santé. VRAI/FAUX, des
études tendent a démontrer que
laspartam a des conséquences
néfastes sur la santé mais aucune
ne la officiellement prouvé.
L'EFSA a lancé une consultation
publique  début 2013, les
résultats attendus en mai ont
été repoussés aux vues du grand
nombre de commentaires recus.



Pour ou contre les
bonbons

Les bonbons sont-ils a proscrire
de lalimentation de votre enfant ?
Comment les gérer au quotidien ?
Les avis sont souvent partagés et
les pratiques difféerent. Il est temps
de faire un point.

«Lorsque Chloé a été diagnostiquée
avec un diabete a l'age de 5 ans, les
bonbons nont pas été interdits.
Nous avions deja fixé les régles sur
ce sujet : uniquement le week-end
et de maniere limitée. Les bonbons
ne sont donc pas source de tensions,
les mémes régles sont appliquées a
sa sceur. Nous avons la chance que
le diabete de Chloé soit equilibré et
les médecins ont eu une approche
assez souple. »

Stéphane, papa de Chloé, 9 ans.

Ne stigmatisez pas les bonbons.
En revanche, expliquez a votre enfant comment les manger, par exemple :

» Occasionnellement en fin de repas,
« En adaptant les doses d'insuline,

« Notre médecin nous les a
interdits au tout debut. Lors des
anniversaires, Guillaume ne pouvait
pas en manger. Or dpreés une apreés-
midi a se dépenser, nous devions lui
donner du sucre en fin de journee,
c'etait ridicule. Nous avons donc
trés vite reintégré les bonbons
dans nos habitudes alimentaires
et les medecins nous ont aidés a
expliquer a Guillaume comment
et quand les manger. Ce sujet reste
néanmoins encore sensible chez
nous ; les bonbons continuent de
symboliser linterdit dans notre
téte. Guillaume les mange encore
souvent en cachette, surtout
depuis son entrée au college ou les
occasions ne manquent pas avec les
copains. »

Héloise, maman de Guillaume, 14 ans

» En cas dactivité sportive, les produits sucrés trouvent leur place en
complément de féculents (biscuits/pain...) pour répondre aux besoins
dénergie a court terme de lorganisme.

« L'absorption d'un ou plusieurs morceaux de sucre (en fonction du poids)
reste le meilleur moyen de pallier une hypoglycémie.

« Mady peut manger des bonbons,
a des heures raisonnables pour
tous les enfants (pas juste avant le
repas) et a condition de nous le dire
pour que nous adaptions la dose
d'insuline. Nous ne voulons surtout
pas lempécher den manger | »

Marie, grand-meére de Mady, 8 ans

Mieux comprendre
les emballages

0 R Ty

Sur l'étiquetage nutritionnel de
l'emballage, vous pouvez lire
les valeurs nutritionnelles du
produit :

« « glucides totaux » : représente
lapport global en glucides (ami-
don + sucres) de laliment,

» « dont amidon » (ou féculents) :
la part de glucides complexes
(ou sucres lents),

» « dont sucres » : lapport en
glucides simples (ou sucres
rapides).

‘.?6‘.,“0!--:;;:!’“' Retrouvez

¢ informations
e et conseils sur :
http://www.

enfance-
adolescence-diabete.org/
Rubrique : manger équilibre »
lire les étiquette.

www.enfance-adolescence-diabete.org -



Cette rubrique est avant tout
la vétre. Vous trouverez
ici tous les bons plans que
vous avez souhaité nous faire
partager et nous en attendons

encore. Ce mois-ci, un blog, un
livre, tout un programme...

Merci pour vos
témoignages

Lendroit est aussi parfait pour
remercier chaleureusement tous
les parents et proches qui ont
participé a la rédaction du pré-
cédent numéro : Anne, maman
de Marielle ; Nathalie, maman de
Kevin ; Yasmine ; Cécile, profes-
seur des écoles ; Anne du cirque
Peps ; Sylvie, maman de Florian.

Et pour ce numéro : Sarah ;
Marie et Max, grands-parents de
Mady ; Stéphane, papa de Chloé;
Héloise, maman de Guillaume ;
Séverine, maman de Paul ;
Laurence et Sophie, profs d’EPS,
Hugues, papa de Manon.

Et tous les enfants qui ont
répondu a nos questions pendant
les reportages.

Vous aussi, participez a la
rédaction de votre magazine.
Nous avons besoin de vos
témoignages pour parler du
diabéte au quotidien, a la maison,
a lécole, au lycée, en vacances,
chez les copains, dans un club de
sport, etc.

Parents, professeurs, enfants,
proches, n'hésitez pas a nous
contacter, parlez-nous de votre
pratique du sport, des clubs qui
vous ont accueillis, etc.

Et si lenvie de prendre la plume
vous tente, ne vous retenez pas,
nous sommes impatients de vous
lire.

« C'est dans la
poche », un blog
égaye décidément
nos journées

A

La pompe a insuline nest pas
toujours pratique a « ranger » dans
ses vétements ou sa ceinture. Voila
pourquoi Séverine, la maman de
Paul, 7 ans, diagnostiqué avec un
diabéte a 3 ans, sest lancée dans
la customisation de vétements.
Dabord pour son fils puis pour
tous les enfants sous pompe
a insuline. Elle propose, avec
le blog « Cest dans la poche »,
toute une gamme de vétements
et accessoires aux couleurs gaies,
et adaptés au port de la pompe.
Elle nous raconte :

« Tres vite, le port de la pompe
dans sa ceinture ma déplu. La
tubulure était souvent sortie, au
risque qu'il [accroche en jouant.
La ceinture n'était jamais tournée

du bon céte et a mes yeux, Paul
etait toujours débraillé.

Je fais un peu de couture, jai donc
commencé a bidouiller ses tee-
shirts, pour trouver comment
améliorer tout cela. Petit a petit
jai trouve ce qui lui convenait
le mieux. Et puis lidée a pointé
le bout de son nez : proposer la
méme chose a dautres enfants
porteurs de pompe a insuline.
Jaime coudre et je souhaite
vraiment rendre service aux
familles.

Aujourd’hui, je propose la
customisation des vétements de
vos enfants porteurs de pompe a
insuline : tee-shirts, bodys, robes
ou jupes. Cette solution permet
de personnaliser des pochettes,
de les placer a l'endroit qui vous
convient. »

Le blog est lancé depuis moins
dun an. Le vrai plus de ce
service est la personnalisation
des vétements, Séverine peut
travailler sur ceux quelle achéte
ou fournis directement par les
familles. Ses tarifs : 15 euros la
personnalisation dun tee-shirt
(hors frais de livraison).

Envie d'aller faire un tour sur ce blog ?
http://cdanslapoche.canalblog.com/

Boutique :
http:/ /cestdanslapoche.fait-maison.com




chez I'enfant et Iadnlc.-l:l.‘nt

Dans ma
bibliotheque

Dans notre précédente
édition, nous vous demandions
de partager avec nous vos
lectures, jeux, bons plans
autour du diabéte. Parmi vos
propositions, nous commengons
par un ouvrage parfaitement
documenté : Le diabéte chez
l'enfant et l'adolescent, de Louis
Geoffroy et Monique Gonthier.

Les auteurs sont pédiatres a la
Clinique de diabéte du CHU
Sainte-Justine  au Québec.
Ont participé également a
la rédaction des infirmiéres,
endocrinologues, nutritionnistes,
diabétologues,  psychologues..
Le livre est riche dinformations
a la fois théoriques et pratiques.
Son contenu est accessible et
compréhensible par les parents
aves des rubriques « ce qu'il faut
retenir » qui résument lessentiel
des chapitres. Le sommaire
détaillé permet de piocher des
thémes précis pour une lecture
ciblée. On recommande...

Pour le commander :

http:/ /www.editions-

chu-sainte-justine.org/
livres/diabete-chez-enfant-
adolescent-228.html ou en
librairies.

VOUS SOUHAITEZ
COMMUNIQUER DANS
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@ Préparation 50 mns

& Cuisson Th ou 1h30

1 Epluchez et émincez les oignons.

2 Faites-les cuire dans la graisse, a feu doux pendant 5mn. Ils doivent
devenir translucides.

3 Ouvrez la citrouille en découpant un disque coté tige. Evidez les
pépins et retirez la chair sans percer la citrouille.

4 Mettez la chair de la citrouille dans la cocotte, le jambon coupé en
dés, le bouillon Kub et le thym.

5 Faites cuire a feu doux pendant 1h a 1h30 sans couvercle en remuant
de temps en temps.

6 En fin de cuisson, retirez le thym et ajoutez le lait.

7 Mixez la compotée de citrouille pour la réduire en velouté.

8 Versez la creme de citrouille dans sa coque, refermez avec le disque
découpé et servez sans attendre avec des croGtons de pains dorés a
la graisse de canard.

lisotto_aus conabas

@& Preéparation 25 mns

& Cuisson 25 mns

1 Faites chauffer ['huile dolive dans une casserole puis faites fondre les
oignons frais ciselés.

2 Ajoutez le blé, remuez jusqu'a ce qu'il devienne translucide, ajoutez 2 fois
le volume du blé en eau.

3 Au terme de la cuisson, ajoutez la creme.

4 Dressez en verrine et réservez au chaud.

5 Décortiquez les gambas et réalisez 8 brochettes.

6 Dans une grande poéle, faites saisir les gambas 2 mn sur chaque face dans
un peu d'huile dolive, salez et assaisonnez avec un peu de piment moulu.

7 Ciselez la ciboulette.

8 Piquez les brochettes de gambas dans le blé et décorez de ciboulette.

& Préparation 20 mns

& Cuisson 15 mns

1 Préchauffez le four a 200°C (th 7).

2 Beurrez et farinez le moule. Faites fondre le beurre et le chocolat au
bain-marie.

3 Dans un saladier, mélangez les ceufs entiers et e sucre. Ajoutez la farine.

Fouettez le tout et ajoutez le chocolat fondu.
4 Bien mélangez et versez le tout dans le moule.
5 Cuire 10 mn au four.
6 Laissez reposer avant de démouler.
7 Faire le glacage.
On enlévera une tranche de pain (20g) et le fruit du dessert pour avoir
un apport glucidique équivalent au repas habituel.

Pour 8 personnes :

1 citrouille moyenne,

300 g doignons,

60 g de graisse de canard,
150 g de jambon sec,

1 bouillon Kub,

2 dl de lait 1/2 écrémé,
thym, sel, poivre ;

Facult. : 100 g de foie gras.

% Quantité glucide
dune part:
négligeable.

@ Apport en
fibres : bon.

Pour 8 personnes :

500g de blé cry,
4.c.as dhuile dolive,
1botte doignon frais,
120g de créme,

200g de fromage rapé,
8 brochettes,

24 gambas, sel, piment,
V5 botte de ciboulette

9 Quantité glucide
dunepart:45g.

@ Apport en
fibres : aucun.

Pour 6 personnes :

110g de chocolat noir,
100g de beurre,

2 ceufs entiers,

70g de sucre semoule,
60 g de farine.
Glacage (facultatif) :
30g de creme liquide,
35g de chocolat noir,
25g de beurre

A Quantité glucide
dune part:30 g.

@ Apport en
fibres : aucun.

(.

n De nombreuses recettes sur www.enfance-adolescence-diabete.org



Laurence et Sophie
sont professeurs
d’Education Phy-
sique et Sportive.
Toutes deux ont

des enfants avec un
diabete dans leur
classe. Elles nous
racontent l'envers du
décor.

Sophie :au début de lannée, avant
un cours dendurance, japprends
par les éléves que lun deux a un
diabéte. Le garcon a une douzaine
dannées. Il me confie une pochette
avec un appareil a dextro et massure
savoir gérer le probléeme. En 17 ans
denseignement, cest le premier
cas que je rencontre et personne
ne ma mise au courant ! La séance
se déroule normalement mais a la
sortie du vestiaire, il ne se sent pas
bien avec, me dit-il, une glycémie
trés basse et des pertes de mémoire.

Il me demande du sucre que je lui
donne... sans étre certaine que cest
ce que je dois faire. Je dois lui faire
confiance.

Une fois tout cela réglé, on ma remis
le PAI (Projet dAccueil Individualisé
—ndlr : voir larticle consacré dans le
précédent Diabe’ TEAM le mag). Les
infirmiéres mont formée, jai appris a
faire et a lire les dextros, a le resucrer
correctement.

Laurence:entant que professeur
d’EPS, nous devrions étre les premiers
avertis d'un enfant avec un diabéte et
des démarches a suivre. Nous navons
aucune formation pour cela. Quand
jai accueilli Marion, en 6éme, Jai
rencontré ses parents puis jai entamé
des recherches personnelles. La
pratique sportive permet de réguler
la glycémie, mais je ne savais pas
quel était ['élément déclencheur par
rapport a lintensité de leffort. On
m'a appris a gérer les symptomes, pas
a les anticiper.

Cest la situation qui est
handicapante, pas le handicap

Jai suivi Marion jusquen 3éme,
pendant son adolescence, une
période ot le rapport a leffort peut
étre problématique. Je lai boostée
méme si je ne savais jamais si je
ne la mettais pas en danger en lui
demandant certains efforts. Elle
semblait bien se connaitre, elle était
responsable. Nous avions un contrat
tacite : si tu ne te sens pas bien, tu
tarrétes, je te fais confiance ; mais si
tu es bien, tu vas au bout, envie ou
pas. Nous sommes méme parties en
Angleterre et au ski avec la classe.

veo

/oW

Javais appris a changer le cathéter de
sa pompe.

Jai eu un enfant mal voyant, c’était
la méme chose : tu es avec nous, tu
fais avec nous. On sadapte ! (ndlr
Laurence a méme peint filet et
volants de badminton en fluo pour
qu'il participe a la session).

Sophie : avant la loi de 1985, nous
ne rencontrions pas ces enfants. Ils
étaient dispensés de sport. Certains
profs, encore maintenant, ne
veulent pas prendre de risque et leur
demandent de sasseoir et de ne pas
participer. Nous allons entamer un
programme de course dorientation
au cours duquel, je naurai pas mon
éleve constamment en visuel.
Jappréhende mais il ne sera jamais
seul. Ses camarades sont briefés. Le
point positif : tous apprennent la
responsabilisation et lentraide.

Laurence : jai la conviction que
le diabéte nest pas un obstacle
pour faire du sport. Cest aussi une
éducation citoyenne vis-a-vis des
autres éleves. Cela leur apprend la
solidarité mais aussi la connaissance
de la maladie. Un magazine comme
Diabé TEAM devrait étre distribué
aux profs. Ecrire le PAI, Cest bien,
nous lexpliquer, cest mieux...




De ['Atlantique a la
Méditerranée avec

Hugues Jardat, au profit
d’'Enfance/Adolescence Diabéte

En Juillet 2014, Hugues
Jardat, papa de Manon
dont le diabete a été
diagnostiqué ily a 6 ans,
traversera les Pyrénées
de locéan Atlantique a la
mer Méditerranée. Il met
sa passion pour la mon-
tagne et son expérience
de la course a pieds au
service de l'association et
du diabete

Cest en 1986, en Corse, que
Hugues a commencé a godter
a la montagne a titre personnel
mais aussi professionnel, en tant
que prévisionniste des  risques
davalanches sur les massifs corses.
Trés vite, il découvre de nouveaux
trails : en Equateur, en Bolivie, le
Kilimandjaro en Tanzanie, 'Himalaya.
Amoureux des grands espaces, il
part en 1995 en Terre Adélie, en
Antarctique, sur une base francaise
dans le cadre de son travail. Il rejoint
Toulouse en 2005 pour se rapprocher
de sa famille, originaire des Pyrénées
ariégeoises. Depuis, il n'a de cesse de
sillonner les Pyrénées.

En 2008, il lance avec des amis le
Grand Raid des Pyrénées, devenu
depuis une épreuve internationale
dultra trail ; il regroupe aujourd’hui
plus de 2000 coureurs (http://www.
grandraidpyrenees.com/).

C'est tout naturellement
que jai souhaité soutenir
l'association, a ma facon.

« Le diabéte de Manon a été
diagnostiqué il y a 6 ans ; elle en
a maintenant 14. Lassociation
Enfance/Adolescence Diabete
nous a beaucoup soutenus dans
lapprentissage de sa maladie et
sa gestion au quotidien. Manon
participe a tous les ateliers proposés,
elle est trées heureuse d'y retrouver
ses camarades. »

« Ce projet, je lavais en téte depuis
plusieurs années ; je lai déja tracé
et parcouru a 90%. La traversée
des Pyrenées d'Hendaye a Banyuls
compte 700 kms et plus de 40.000
métres de dénivelés. Je me suis fixé
lobjectif de parcourir la distance en
15 jours, seul. Lassociation sera une
source de motivation ».

Ce projet est un projet familial, la
famille de Hugues et son entourage
viendront le soutenir aux étapes du
soir et lui apporter une assistance
(ravitaillement, hébergement, véte-
ments...).

Lengagement, le dépassement de soi,
la combativité, le respect des autres
et de la nature, sont autant de valeurs
a partager et a suivre aussi en ligne :
Hugues aura une balise satellite GPS
qui nous permettra de suivre son
parcours et peut-étre méme de voir
les photos postées jour apreés jour.

1 T-shirt acheté =
1 km couru

Hugues a souhaité associer Enfance/
Adolescence Diabéte a son exploit
en vendant autant de tee-shirts a 20
euros piéce, qu'il aura de kilométres
a parcourir. Le challenge est donc
lancé pour 700 tee-shirts... au moins !
Chaque tee-shirt acheté le ménera
plus prés de la ligne darrivée...

Par ailleurs, les organisateurs de la
course « le Grand Raid des Pyrénées »
ont accepté de reverser 1 euro a
Enfance/Adolescence Diabéte
par inscription au prochain trail
international.

Vous aussi vous pouvez soutenir
le projet en achetant un tee-shirt
ou en motivant votre entreprise a
participer financierement ! Chaque
kilométre, chaque don, portera
Hugues vers la ligne darrivée...

achetez

Participez,
un T-shirt et aidez
Hugues a traverser les
Pyrénées !

(plus d'infos p. 17)




Le 9 Novembre dernier,
Enfance/Adolescence
Diabéte a présenté sa
nouvelle application

Diabe TEAM pour
smartphones et internet.
Gratuite, ludique, intuitive,
elle accompagne les
enfants, les parents et leur
entourage dans 'évaluation
de la quantité de glucides
du repas et le calcul de la
dose d'insuline.

Diabe'TEAM, lapplication est un
nouvel outil qui pourrait bien
remplacer le livret de composi-

tion des aliments en glucides, la
calculatrice  insuline/glucides et
autres tableaux d'équivalence !
« La technologie nous permet au-
jourd'hui de réunir toutes ces infor-
mations et ces outils sur un seul
support que l'on a toujours sur soi : un
smartphone » explique Patrick Larti-
guet, secrétaire général d'Enfance/
Adolescence Diabéte.

Dans la pratique quotidienne
du traitement, la gestion de
lalimentation et le calcul des doses
dinsuline restent des éléments
vécus comme contraignants par le
jeune avec un diabéte et sa famille.
« Cest pourquoi nous avons souhaité
developper cette application : pour
aider lenfant et le parent dans leurs
prises de deécisions quotidiennes.
Cet outil va permettre aux familles
de vivre le quotidien presque
normalement », ajoute Patrick Lartiguet.

F”

Séverine, maman de Léa :

« Pour les parents, cela
permet de vérifier que les repas sont
equilibres et pour Léa, 12 ans, qui
commence a gerer sa maladie seule,
cette application est un grand pas en
avant vers son autonomie. »

Vous avez dit unique,
universel, immeédiatement
disponible, simple
d’utilisation, ludique ?
Découvrons ensemble cette
application

Lutilisateur compose son repas. Via
lapplication, il précise les quantités
de chaque plat quil sappréte a
manger en indiquant le nombre de

grammes ou le nombre de cuilléres
ou en saidant de photographies.

L'application évalue la quantité totale
de glucides, de lipides et de fibres
du repas tandis quun commentaire
indique si, qualitativement, les
besoins nutritionnels sont couverts.

Lapplication propose ensuite de
calculer la dose d'insuline a injecter
en intégrant le ratio d'insuline de
l'utilisateur pour ce repas.

La base de données peut étre
personnalisée et lenfant peut
constituer une liste daliments
«favoris ».

Un film vous propose d'en apprendre
plus : http://www.blogfondation.
orange.com/2013/08/01/
un-soutien-pour-ameliorer-
le-quotidien-des-personnes-
diabetiques/

www.enfance-adolescence-diabete.org ﬂ



Gilles Goujon, un
parrain 3 étoiles
Comment réver d'un meilleur parrain
pour lapplication Diabe’ TEAM ?

Nous sommes particulierement
honorés que Gilles Goujon, le Chef

Des partenaires
impliques

Cette application naurait pas vu le
jour sans le concours précieux de
nos partenaires. Nous souhaitons
remercier vivement tous ceux qui
nous ont accompagnés dans cette

aventure, que ce soit financiérement
ou humainement :

« [équipe d’Enfance/Adolescence et
Diabete Midi-Pyrénées ainsi que le
service de diabétologie pédiatrique
du CHU de Toulouse pour la
construction de la base de données
et toute leur énergie,

« le Centre du Traitement du Diabéte
par ['Informatique et la Télématique
(CTDIT), CHU de Toulouse,

* le groupe SQLI, société de services
spécialisée dans les technologies
et usages internet innovants et les
nouvelles offres SAP,

« le Groupe Fleury Michon,

« le Lions Club Carcassonne Liberté,

e les parents et enfants qui ont eu
la joie de tester lapplication avant
vous,

e la Fondation Orange sans qui ce
projet naurait pas pu aboutir.

3 étoiles de [Auberge du Vieux Puits
a Fontjoncouse, dans lAude, ait
accepté le role.

« Le diabete est une maladie que je
ne connaissais pas. Cette volonte
de permettre le « vivre avec » de
lassociation ma beaucoup touché
en tant que pére et je suis fier d'étre
le parrain de [application.

Cette appli est instructive et ludique
pour les enfants, mais je pense aussi
aux équipes pedagogiques dans les
colléges. Les enfants avec un diabéte
se sentent parfois seuls et isolés
car ils ne partagent pas toujours

Lancement de
l'application a
Carcassonne

Lapplication Diab& TEAM a été
lancée dans le cadre du Salon Vins
et Gastronomie a Carcassonne,
sous le parrainage du Chef étoilé
Gilles Goujon. « Nous souhaitions
insister sur le fait que lalimenta-
tion nest pas quelque chose de
médical et doit rester un plaisir »,
précise Patrick Lartiguet.

Cest donc au milieu
des stands de vins, de
charcuterie, de pain...
que  lassociation
sest installée. &
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les plaisirs de la table avec leurs
camarades. Grace a lapplication,
ils  peuvent desormais manger
librement et ont accés au partage.

Le «bon manger » cest aussi la santé
et le lien social. Ne pas demander un
menu spécial, c'est ne pas se sentir a
lecart. Quel plaisir davoir acces aux
bons produits et pouvoir faire des
decouvertes gustatives ! Je souhaite
longue vie a cette application que
jencourage de toutes mes forces,
avec une reelle volonte de faire
avancer les choses ».




Le Lions Club,
un hote attentionné

Claire, Karine, Pauline, Nathalie, Pa-
trick.. une bonne partie de l'équipe
d’Enfance/Adolescence Diabete
était (3, soutenue par le Lions Club
Carcassonne  Liberté, organisateur
du salon. Son président, Dominique
Noez, Francois Gorostis et tous les
membres ont réservé une large place
a lassociation : « Pour soutenir [‘asso-
ciation et montrer que bien manger
et avoir un diabete, ce nest pas in-
compatible ».

Karine, notre diététicienne a animé
une conférence sur lalimentation.
Le public a participé en commen-
tant des recettes ou en essayant de
commander un menu équilibré au
restaurant. Pas toujours facile, quand
on na pas ['habitude...Claire, pédiatre
diabétologue, a pour sa part animé le
dimanche une conférence sur 'état
de la recherche.

Jean-Louis Lareng, chef chocolatier-
patissier, professeur au lycée hotelier
de Toulouse, a animé le week-end
en cuisinant devant les visiteurs en
compagnie de Pauline, notre diété-
ticienne. Sablés au fromage blanc et
kiwis, pop-corn a la réglisse... tout y
était pour éveiller les papilles !

Jean-Louis n'était pas la par hasard
« Jai écrit un mémoire de recherche
en sociologie de [alimentation, sur
lobésite des enfants et des adoles-
cents. Depuis le temps que je cuisine
le chocolat et autres pdtisseries, je
me suis senti un peu responsable et
jai eu envie de changer le comporte-
ment des gens, mais aussi des fabri-
cants I ».

Aujourd’hui, ses éléves apprennent,
notamment a limiter lapport du
sucre dans leurs préparations. « Le
sucre attenue le gott des autres ali-
ments. En diminuant les quantités, on
fait ressortir la reglisse, la cannelle ou
tout autre ingrédient aromatique ».
On vous le confirme, c'était déli-
cieux !

A 17h30, le samedi, 'équipe d’En-
fance/Adolescence  Diabéte, les
Lions et les partenaires de lappli-
cation se sont retrouvés sur scéne
autour de Gilles Goujon, le Chef 3
étoiles de [Auberge du Vieux Puits a
Fontjoncouse (11), parrain de 'applica-
tion (voir encadré).

Selon Claire Le Tallec, pédiatre dia-
bétologue, déléguée générale de
lassociation, « [objectif de lapplica-
tion est de faciliter 'evaluation de la
quantité de glucides pour adapter la
bonne dose d'insuline. Cest un outil
dutilisation quotidienne pour lado-
lescent et ses parents, mais aussi pour
les adultes ».

Karine Barre, diététicienne et « che-
ville ouvriére de lapplication » sest
occupé de toute la base de don-
nées : tous les aliments ont été triés
par groupes et décortiqués pour
indiquer leur teneur en glucides,
lipides, fibres. « Ce classement a été
congu pour que [utilisateur retrouve
facilement les aliments qu'il cherche,
de facon intuitive ». Cest également
Karine qui, pour chaque combinaison
de repas a rédigé « le conseil diété-
tique ». Un travail gigantesque !

Outre l'événement quest la sortie
de lapplication Diabe TEAM, s'il ny
avait quune chose a retenir de ce
week-end, cest que diabéte et ali-
mentation se vivent sans interdits du
moment que lon respecte certains
principes de base. Le mot dordre :
retrouver le plaisir de (bien) manger.

www.enfance-adolescence-diabete.org “

DEFI 2014 DE
LA TRAVERSEE
DES PYRENEES
EN 15 JOURS
EN COURANT!

Chaque t-shirt vendu
nous permettra de
récolter 20€, et
permettra a Hugues
de courir un km de
plus.

OBJECTIF,
700 T-shirts, 700 kms
a travers les Pyrénées.

Envoyez votre paiement par chéque
avec vos coordonnées (Prénom,
nom, adresse postale, adresse mail et
n° de téléphone) et la taille choisie a:

Enfance / Adolescence Diabéte,
330 avenue de Grande-Bretagne,
31059, Toulouse cedex 9.

Nous vous adresserons votre
t-shirt par courrier.




Marie-Francoise Ambal,
une ambassadrice
efficace

Lidée de lapplication Diabe TEAM,
équipe d’Enfance/Adolescence
Diabete lavait depuis longtemps.
Restait a la mettre en ceuvre. Cest
Marie-Francoise Ambal, maman de
Mathilde et responsable adminis-
trative chez SQLI, acteur majeur
des nouvelles techniques de
linformation et de la communi-
cation (NTIC), qui sera |'élément
déclencheur.

« Quand Mathilde a eu son dia-
bete, en 2008, jai voulu en savoir
plus sur Enfance/Adolescence Dia-
bete. A 'époque, je passais mon
temps dans mes classeurs pour
calculer les doses d'insuline. Je me
disais quon devrait pouvoir faire
plus simple 1» Marie-Francoise met
son entreprise en contact avec Pa-
trick Lartiguet, secrétaire general
de lassociation. « Jai participé aux
premiéres entrevues pour savoir
ce que chacun attendait et pour
aider a trouver les synergies entre
les interlocuteurs. Maintenant, je
regarde cela de plus loin mais je
suis vraiment fiere de ce qui a été
fait I ».

Nous tenions a remercier cha-
leureusement  Marie-Francoise
pour son engagement et son
aide précieuse. Vous aussi, votre
entreprise posséde peut-étre des
savoir-faire qui pourraient aider
Enfance/Adolescence Diabéte a
rendre le quotidien des enfants
toujours plus facile. N'hésitez pas
a nous en informer.

Sylvie Meslin Saint Jean
et Stéphanie Lazarro,
Fondation Orange

« Depuis sa mise en place en
1987, la Fondation Orange a pour
vocation de créer du lien entre
les individus, en particulier de
faciliter la communication pour
ceux qui se sentent exclus pour
des raisons diverses de sante,
de handicap ou du fait de leur
situation économique.

Les familles dont un enfant est
diagnostique avec un diabete se
sentent souvent demunies et iso-
lées. Cet outil facilite la gestion
et lanalyse de donnees nutri-
tionnelles en temps réel et per-
met une adaptation de la dose
d'insuline simplifiee et fiable. Il
permet ainsi aux enfants, ado-
lescents, adultes et a leur famille
de mieux vivre avec le diabete
et de préserver la qualité du lien
social. Et il est gratuit !

Nous sommes heureux de soute-
nir ce projet d’Enfance/Adoles-
cence Diabéte ».

SQLI, le mécénat de
compétences

Cest notamment grace a un
mécénat de compétences avec
le Groupe SQLI que lapplication
Diabe TEAM a vu le jour.

Marie-Pierre Cazalet, chef de pro-
jet, Vincent Gontard, Directeur
commercial SQLI Toulouse et
Sylvie Favre, commerciale, étaient
présents pour la présentation.
« Dans le cadre de ce mécénat,
nous avons pris certains aspects
du developpement de lapplica-
tion a notre charge » explique
Vincent Gontard.

Pour Marie-Pierre Cazalet, « g tra-
vers ce projet, nous avions lambi-
tion de faire communiquer le
milieu médical, associatif et indus-
triel, méme si ce nest pas le méme
monde. Nous avons du apprendre
a nous comprendre. Ce projet est
utile, c'etait une evidence d'y par-
ticiper. C'était en plus trés interes-
sant techniquement, et innovant ».

Esthétique et ludique, lapplica-
tion a été congue pour les ados,
plus performants que leurs pa-
rents avec les nouvelles techno-
logies. Cette application multipla-
teformes (smartphones, tablettes,
PC) a permis a SQLI de travailler
sur de nouveaux usages. Certains
de leurs clients suivent déja cela
de preés.

Pour accéder a lapplication sur votre smart-
phone ou votre PC: www.diabeteam.org.

Pensez a nous ajouter sur 'écran daccueil de
votre Smartphone.



Partager un moment
convivial avec

un ami, un frere

OU une sceur en
participant a un
atelier cuisine quand
on a un diabete...
c’est ce qu’'Enfance/
Adolescence Diabete
propose plusieurs
fois par an a des
adolescents entre 11
et 17 ans.

Les objectifs de cet atelier sont dap-
prendre a cuisiner un repas équilibré,
facile a refaire chez soi, de proposer
aux adolescents et a leurs amis de

partager un moment pour mieux se
connaitre et se comprendre autour
des contraintes liées au diabéte. Le
lieu : Atelier de Cuisine Gourmande
a Launaguet. Pauline Ducept, diététi-
cienne et Christine Rohoud Vitrand,
puéricultrice, ont accueilli 11 enfants,
le 19 octobre, dont 6 avec un diabéte.

En discutant avec les participants, on
remarque tout d'abord que lon peut
avoir un diabéte et aimer cuisiner. Et
je vous le donne en mille : leurs re-
cettes favorites ? Les gateaux !

Aprés que tout le monde se soit
présenté, les ados avec un diabéte

restent avec Pauline, les amis se re-
groupent avec Christine. Chacun se
voit remettre un post-it sur lequel il
note ce que lui évoque « le diabéte
et les amis ». Le groupe réuni en re-
parlera a la fin de latelier.

On passe aux choses
sérieuses !

Au menu : tomates au fromage
blanc et fines herbes, milk-shake
de concombres, filets de volaille au
curry, tomates confites, riz Basmati,
carpaccio de fruits et compote de
pommes, cannelle et vanille.

Olivier, le Chef, présente le menu
puis les techniques pour « mon-
der » les tomates, rouler les filets
de volailles, couper les oranges sans
y laisser une phalange. Les ados se
répartissent par ateliers. Chacun saf-
faire, émince, aligne, enroule, goute,
dresse, re-goUte (on ne sait jamais)...
«Yaura pas assez dolives ! », « Elles
sont assez fines mes tranches ? »
«Quelqu’un a un économe ? » Olivier
est la pour conseiller, tout comme
Pauline et Christine qui mettent, elles
aussi la main a la pate. La, on a tous
oublié le diabéte et bien malin celui
qui saura dire qui en a un ou non !

Juliette est ravie « je trouve lam-
biance vraiment cool et jai toujours
voulu suivre un cours de cuisine
comme ¢a | » Léa trouve cela facile
« parce qu'Olivier explique bien ».

Ca y est, on a fait la vaisselle, mis
la table, dressé les assiettes ; il est
'heure de passer a la dégustation...
sans oublier la mesure de la glycémie,
l'évaluation des glucides, les injec-
tions d'insuline pour ceux qui ont un
diabéte. Cest loccasion de discuter
avec Pauline et Christine et de faire
quelques mises au point. On parle de
la cuisson de la volaille en papillote
pour limiter lapport en matieres
grasses, des ingrédients aromatiques
qui donnent du gout, de la quantité
de glucides dans chacun des plats...

Le bilan de la journée

Ce que lon retient, cest que le dia-
béte ne change rien aux relations
avec les amis. Les ados avec un dia-
beéte se sentent soutenus, leurs amis
se sentent utiles. Le diabéte est vécu
parfois comme une contrainte mais il
y a une grande solidarité entre tous.
Camille trouve ce soutien important.
« Parfois, tout va me sodler. Jai des
peériodes de ras-le-bol. Dans ces mo-
ments-ld, mes amies me soutiennent,
elles me secouent, maccompagnent a
l'infirmerie..» ; « Jaime bien expliquer,
quon me pose des questions. On ne
peut pas reprocher aux autres de ne
pas connaitre le diabete». Pour Leéa,
cest l'inverse « je naime pas quon me
parle de mon diabéte. Ca me fait me
sentir trop differente alors que je suis
normale ! ».

Alexandra a fait un exposé en classe,
tout comme Jeanne, lan dernier.
Quant a Orlane, elle demande régu-
lierement a son amie si elle est haute
ou basse avant de déjeuner, au col-
lege.

La question récurrente et quils dé-
testent a unanimité : est-ce que la
piqure fait mal ?

cence

Qs Dautres  ateliers
auront lieu tout au
long de lannée.

, Adles
"?s“

Prochaine date :

samedi 11 janvier de 9H30 a
14h avec le théme « Mes repas
originaux ».

N’hésitez pas a inscrire vos
enfants.

Tous les renseignements au
05 67 77 13 39 ou contact@
enfance-adolescence-
diabete.org

www.enfance-adolescence-diabete.org “



Le 25 septembre
dernier, une aprées-
midi “fratries” a ras-
semblé des freres et
sceurs d'enfant avec
un diabete autour
de Claire le Tallec,
pédiatre diabéto-
logue et Nathalie De
Barros Auba, psy-
chologue. L'occasion
pour les enfants de
poser des questions
sur la maladie et
d’exprimer la facon
dont ils la vivent

au quotidien. Un
moment riche en
enseignements et en
émotions.

Antoine a 10 ans, Emilien, 6 ans,
Mathilde et Camille 11 ans. Apreés la
présentation de chacun, Nathalie
demande aux enfants ce quils vou-
draient savoir a propos de 'hépital et
du diabéte. Quasiment tous veulent
visiter la chambre que leur frére ou
sceur occupe quand il est hospi-

talisé ; la salle de jeu, aussi, dont ils
ont beaucoup entendu parler ! Claire
ménera la visite en fin daprés-midi.

Les questions suivantes portent sur la
maladie : pourquoi mon frére et pas
moi ? Est-ce que nous aussi on peut
lattraper ? Est-ce quon en meurt ?
On sait que Cest pas contagieux mais
si elle la eu, pourquoi pas moi ?

Claire rappelle que sur 100 nais-
sances, le risque qu'un enfant soit
diabétique est de 03. Ce risque
monte a 5% quand un parent a un
diabéte. Les causes sont encore peu
connues. Cela na rien a voir avec
notre alimentation, ce nest pas que
hérédité... bref, on a encore beau-
coup de choses a apprendre. Lim-
portant reste que si lon prend soin
de soi, on ne meurt pas du diabéte.

Le diabéte de votre frére
0U SCeUr Vous préoccupe-
t-il ?

Les uns reconnaissent étre un peu
triste : « il a souvent des trucs a faire ».
Linquiétude pointe aussi : « je sur-
veille qu'il fasse bien ses injections »,
« jai parfois peur quelle oublie de se
piquer ».

« Cest possible davoir une pompe
plutot que se piquer tout le temps ? »,
Claire explique : quand on est
« grand », on a le choix. Lors de la
premiére hospitalisation a Purpan, les
enfants restent 3 jours sous pompe
pour savoir ce que Cest.

« Et prendre des cachets, cest pos-
sible ? ». Non, pour l'instant, aucun ca-
chet ne soigne le diabéte de lenfant.

« Le plus dur, cest de comprendre les
doses d'insuline par rapport a la glyce-
mie | On mexplique le matin, mais le
soit, je ne sais plus... » Claire intervient :
« Cest normal | Ce nest pas votre
maladie. Et cest difficile aussi pour les
adultes ». Nathalie et Claire rassurent
et déculpabilisent les enfants.

Une histoire pour expli-
quer leur histoire

Les premiéres questions ont obtenu
leur réponse. Nathalie entame la
lecture dune histoire qui nous em-
meéne avec Alex, Sam et Lola. Depuis
quelques temps, Sam est tout le
temps fatigué. Un soir, en rentrant
de l'école, Alex et Lola sont atten-
dus par leurs grands-parents. Leurs
parents sont a ['hopital avec Sam. A
leur retour, leur attention se porte
beaucoup sur Sam, notamment au
moment des repas. Alex et Lola se
sentent un peu délaissés...

La lecture déclenche nombre de
réactions ! Chacun sy retrouve : un
grand-parent, une tante qui sest
occupé deux alors que ce n'était
pas prévu, les parents qui accordent
plus dattention que d’habitude a un
enfant, les questions que se posent
les personnages a lannonce du dia-
gnostic...

« Cest exactement comme ¢a que
¢a sest passé chez nous ! Notre frére
etait a ['hopital mais on ne savait pas
pourquoi. Il était souvent fatigué, il se
couchait tot ».

« Chez nous, ¢a a changé des choses
aussi. On navait pas ['habitude de
manger des féculents et des légumes
atous les repas... ».

Les enfants se dévoilent et lon peut
ressentir un peu de résignation chez
certains, pas mal de non-dits. Au
détour dun « mais bon, cest nor-
mal quon soccupe moins de moi »



on ressent une certaine souffrance.
Claire et Nathalie engagent la dis-
cussion pour aider 'enfant a amorcer
quelques solutions.

Tous sont trés informés et atten-
tifs aux soins et au matériel utilisé.
«Quand ma sceur ne se sent pas bien,
jamene le pique au doigt » Du haut
de ses 6 ans, Emilien raconte com-
ment se passe une piqare d’insuline.
Claire en profite pour affiner la tech-
nique, expliquant le pli que lon fait
dans la graisse, etc.

Cette premiére rencontre se termine.
Il'y en aura trois en tout, la prochaine
est programmée le 15 janvier. La, les
enfants écriront ensemble une his-
toire sur le quotidien du diabéte.
Nathalie leur propose de réfléchir a
des anecdotes.

Camille est contente davoir pu
parler et davoir vu dautres enfants
dans la méme situation quelle, avec
des questions, des inquiétudes. Elle
sera la le 15. Claire et Nathalie se
retrouvent pour le bilan que Claire
conclura en remarquant que ce nest
pas parce quun enfant ne parle pas
de ses inquiétudes a la maison qu'il
na pas besoin den parler.

“}5‘;“"“5‘“?’6;:&" Les prochaines
sessions se
dérouleront
les mercredi 15
janvier et 23 avril 2014 de
14H a 16H. N'hésitez pas a
inscrire vos enfants. Tous les
renseignements au 05 67 77

13 39 ou contact@enfance-
adolescence-diabete.org
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Enfance/Adoles-
cence Diabete re-
connue par la com-
munauté médicale

« Enfance Adolescence Dia-
béte, un montage unique
en diabéto-pédiatrie »

Un article paru dans la revue Le Pé-
diatre, 2013-3, met en avant laction
d’Enfance/Adolescence Diabéte
et sa spécificité afin de mieux faire
connaitre 'éducation thérapeutique
au monde médical.

Samedi 11 janvier : 9h30 - 14h
Atelier Alimentation et Diabéte,
pour les adolescents accompagnés
d'un ami : « Mes repas originaux ».

Mercredi 15 janvier : 14h-16h
Rencontre Fratries, pour les fréres et
sceurs denfant avec un diabéte.

Samedis Ter février & 22
mars : 9h-17h

Cycle parents denfants de 12 ans et
plus traités par pompe.

Samedi 8 février : 9h30 - 14h
Atelier Alimentation et Diabéte
pour les adultes : « Cuisiner rapide-
ment et équilibré ».

Action de soutien du
Rotary Club

Le Rotary Club de Toulouse Lauragais
a organisé une compétition de golf
le week-end du 19 octobre au profit
d’Enfance/Adolescence Diabéte. Plus
de 200 joueurs étaient au rendez-
vous pour cette belle journée et un
chéque de 5500 euros a été remis a
lassociation. Cette somme contribue-
ra au financement des interventions
de notre équipe au sein des écoles
lors de la mise en place des Proto-
coles dAccueil Individualisés (PAI).

Dans plus de 1000 Rotary clubs en
France, 33000 hommes et femmes
montent des actions locales et inter-
nationales visant a fournir éducation
et formation professionnelle, a ali-
menter des villages en eau, a lutter
contre la faim, a améliorer la santé
dans le monde. Les clubs Rotary se
mobilisent également pour des ac-
tions locales.

Merci au Rotary Club
Toulouse Lauragais,
Madame Daniele
Postal (présidente),
Messieurs Michel
Dumazer et
Claude Scavazza
(membres
organisateurs).

Vendredi 28 février et week-
end du 23 au 25 mai :

Cycle grands-parents denfants sco-
larisés en primaire.

Vendredi 21 mars : de%ha17h
« Premiers pas avec le diabete »
pour les parents et enfants dont le
diagnostic de diabéte date de moins
de 3 mois.

le cafe des

Un moment d'échanges et
de partages pour mieux vivre
avec le diabete de son enfant

Le Café des parents a pour objet de
réunir des parents denfants avec un
diabéte, confrontés a la gestion du
quotidien depuis quelques années,
quelques mois.. quelques jours.
Ouvert a tous, ils sont animés par des
parents « médiateurs », formés a la
prise en charge du diabéte, a l'écoute,
a laccompagnement, a la gestion des
émotions.

Un moment pour se rassurer

Se sentir moins seul, parler de ses
difficultés, « déposer » ses émotions,
ses peurs, ses craintes auprés dautres
parents qui vivent le méme quotidien...
tels sont les objectifs de ces « Cafés
des parents ». Dans un cadre convivial,
ces rencontres ont lieu exclusivement
entre parents.

Une permanence tous les 15
jours !

Tous les Ter vendredis du mois de
14H a 16H et les 3éme mercredi du
mois de 9H30 a TIH30, dans la maison
des familles denfants hospitalisés,
le Laurier Rose a proximité de
lhopital des enfants de Toulouse.
Accés gratuit et sans rendez-vous.

5 pmitaue Plus de
° renseignement au
05.67.7713.39 ou par

e-mail a contact@
enfance-adolescence-diabete.org



Ils nous accompagnent

Quelques questions a Ma-
dame Bernadette Chirac,
Présidente de la Fondation
Hopitaux de Paris-Hopi-
taux de France.

Madame Chirac, vous étes Présidente
de la Fondation Hépitaux de Paris-
Hépitaux de France depuis 1994.
Qulest-ce qui motive encore votre
engagement ?

Je vous rassure, mon engagement est
intact | En 2014, nous célébrerons le
25%™ anniversaire de la Fondation.
Pendant toutes ces années, nous
avons ceuvré pour le mieux-vivre
des enfants, des adolescents et
des personnes agées hospitalisées.
Cest une lourde tache mais nous
mettons du coeur a louvrage car
nous mesurons chaque jour combien
nous sommes utiles et appréciés | En
effet, nous avons subventionné plus
de 11 300 projets dans les hopitaux
publics a la grande satisfaction des
patients et de leurs familles mais aussi
du personnel soignant, a lorigine des
demandes de financement.

roNDATION
Hépitaus e Paris
Hépltaus de france

Justement, parmi ces demandes de
soutien financier, vous avez retenu
celle de lassociation Enfance/
Adolescence de Diabéte Midi-
Pyrénées. Pouvez-vous expliquer les
raisons de ce choix ?

Uinitiative de cette association, qui
consiste a concevoir, planifier et
mettre en ceuvre des programmes
d'éducation  thérapeutique  dans
lesquels le sport est utilisé comme
pilier du traitement de la maladie,
nous a séduits. En effet, cela
correspond a notre objectif de lutter
contre l'isolement de lenfant malade,
de lui donner la possibilité de se
prendre en charge et daméliorer son
estime de soi. Cest pourquoi, dans
le cadre de Pieces Jaunes, depuis
2008, 101 500 euros ont été accordés
a lassociation pour le financement
de séjours destinés aux enfants
diabétiques.

Quels types de projets font lobjet de
demandes de subvention ?

Nous avons 5 principaux champs
dlaction : la lutte contre la douleur,

le rapprochement des familles,
lamélioration de laccueil et
du confort, le développement

dactivités et la prise en charge
des adolescents en souffrance. Les
demandes sont nombreuses pour
chacun de ces domaines mais je

www.enfance-adolescence-diabete.org ﬂ

dirais que le rapprochement des
familles avec les chambres mere-
enfant par exemple ou les structures
dédiées aux jeunes en détresse font
lobjet de beaucoup de sollicitations.

Comment envisagez-vous de célebrer
le 25éme anniversaire de la Fondation
et comment voyez-vous l'avenir de la
Fondation ?

Nous attendons pour ce 25éme
anniversaire, une trés  grande
mobilisation de toutes celles et ceux
qui nous soutiennent. Je compte
dailleurs sur vous pour parler de nous,
faire connaitre notre action. Il y aura
de trés nombreux événements, nous
voulons donner a cette édition 2014
un caractére festif dans le partage et
la solidarité. Quant a lavenir de la
Fondation, et bien nous poursuivrons
notre action avec toujours plus
de détermination et comme nous
savons nous adapter, nous allons
répondre a de nouveaux besoins
quengendrent malheureusement la
société daujourd’hui.




Soutenez nos actions, faites un don !

Enfance/Adolescence et Diabéte Midi-Pyrénées est une association loi 1901, financée grace a lengagement d'entreprises
mécenes, des subventions publiques et la générosité des familles.

30€

10,20 €

Contribuez au mieux-vivre des enfants « Les groupes de discussions, les forums thématiques,

« Les interventions en milieu scolaire et parascolaire,

« Les campagnes de sensibilisation et d'information au
diabete de l'enfant en direction du grand public pour une
meilleure reconnaissance de cette pathologie.

vivant avec un diabete.

Grace a votre don, vous contribuez a concrétiser les
quatre grandes missions que nous nous sommes données :
Soigner, Eduquer, Informer et Accompagner.

Nous aider permet daugmenter concrétement et Grace a votre cotisation, vous devenez adhérent de
durablement les possibilités d'intervention de lassociation. lassociation. Vous pourrez voter aloccasion de [Assemblée
Générale et étre éligible au Conseil dAdministration. De
ce fait, vous participez pleinement a la vie démocratique
de lassociation et son suivi.

Votre générosité permet de financer directement :
« Les journées et séjours d'éducation thérapeutique,

Vous pouvez aussi cotiser ou faire un don
www.enfance-adolescence-diabete.org L U AL paneues

Systéme de paiement sécurisé

_________________________________________________________________________________________________________________ >.8 ) _ .

Oui, je choisis daider Enfance/Adolescence Diabéte Midi-Pyrénées :

Jecotise: Q10€ ouje fais undonQ

Je donne tous les mois (par préléevement automatique RIB*) Je donne aujourd’hui et je joins mon cheque a cet envoi
Q2 € par semaine Q30€
Qi< par mois Qs0€
Q15 € par mois Qio0€
Q 24 € par mois Qs00€
Q Autre montant € Q Autre montant €
*Nous vous enverrons une demande d'autorisation a réception de ce coupon. Vous pouvez mettre fin au prélévement automatique ou modifier son
montant sur simple appel téléphonique au : 05.67.7713.39.

Mes coordonnées :

Nom : Prénom :

Adresse :

Code postal : Ville :

e-mail : Tél.:

Veuillez trouver ci-joint mon versement de ... euros (chéque a lordre dEnfance / Adolescence et Diabéte Midi-Pyrénées).

Date: Signature :

QUE VOUS CHOISISSIEZ DE NOUS SOUTENIR PONCTUELLEMENT OU REGULIEREMENT, MERCI DE NOUS RENVOYER CE COUPON DE REPONSE A :
Enfance Adolescence et Diabéte Midi-Pyrénées
Hopital des enfants de Toulouse - 330 avenue de Grande Bretagne - TSA 70034 - 31059 Toulouse cedex 9
Tél.: 05 67 7713 39 - E-mail : contact@enfance-adolescence-diabete.org
Nous garantissons que vos coordonnées ne seront pas diffusées dans un autre cadre que celui de notre action.



