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Être parent d’un enfant 
avec un diabète…
Lorsque l’enfant avec un diabète est dépendant de l’adulte,  le parent prend la 
responsabilité au quotidien de « soignant » en assumant l’ensemble des soins 
que nécessite la maladie  ; il doit se « frayer » un chemin dans le parcours de 
santé de son enfant ; il prend également la relève de son éducation, il soutient 
son autonomisation.

Il doit s’assurer de la continuité des soins lorsque son enfant est confié à un tiers ; 
il devient éducateur des autres adultes que ce soit au sein de la famille - des 
grands-parents par exemple -, en milieu scolaire ou parascolaire. S’il y a des frères 
et sœurs, il veille à l’équilibre des relations de la fratrie, tout en préservant la vie 
sociale de la famille , son devenir professionnel et l’harmonie du couple. 

Et, chaque jour, le parent devra intégrer que son enfant vit avec la maladie en 
faisant le « deuil » de l’enfant sans diabète. 

Être parent d’enfant avec une maladie chronique n’est pas simple ; du jour au 
lendemain, il a fallu prendre et assumer un rôle lourd, sans y être préparé. Ce 
jour-là, reste gravé dans nos mémoires comme si c’était hier.

Sans doute, pouvons-nous, parents d’enfant vivant avec un diabète, faire mieux, 
mais sachons reconnaître que ce que nous faisons déjà, n’est pas si mal !  

C’est pourquoi ce nouveau numéro de Diabè’TEAM leur 
est dédié ; pour tous ces parents qui chaque jour 
font de leur mieux pour le bien être de 
leur enfant et de leur famille.

Merci à vous,



3www.enfance-adolescence-diabete.org

   

	 4	 Top actu recherche

	 5	 �Dossier spécial :  

Être parent d’un enfant avec un diabète 

	 L’annonce du diagnostic 

	 Le “vivre avec“, vaste programme ! 

	 Ne pas être pris en otage  

	 Rencontrer d’autres parents 

	 Regards croisés

	 10	 L’association 

			   Le café des parents 

			   Rencontre avec des jeunes adultes avec un diabète

	 16	 Le Portrait : Marie Molinier 

	 17	 Le blog des parents

 			   Dans ma bibliothèque

	 18	 Jamais privé de dessert !

	 19	 Il va y avoir du sport

	 22	 En bref

	 22	 Agenda

	 23	 Ils nous accompagnent

 			�   Le groupe Klesia

 	24	 Appel aux dons

sommaire juin 2014

p.5

Dossier spécial

Les « parents éducateurs »

p.10

Marie Molinier, 
administratrice

p.16

M-C Allanet & 
M  Ducoux Gourjon, 

Groupe Klesia

p.23



4

   

Le pancréas artificiel, encore au stade de l’étude, 
pourrait être une avancée importante dans les 
prochaines années pour les personnes vivant avec un 
diabète de type 1.

L’enjeu est d’associer la pompe à insuline à un capteur 
sous la peau qui mesure en continu le taux de sucre 
dans le liquide intersticiel. Le tout commandé par un 
logiciel qui régule les besoins en insuline en fonction 
des données. Ainsi, le patient n’a plus à intervenir, et le 
système se charge de tout. Le contrôle de la glycémie 
est amélioré et le risque d’hypoglycémie réduit.

A ne pas confondre avec le pancréas artificiel, le 
pancréas bio-artificiel est une poche semi-perméable, 
implantée dans la cavité abdominale du patient 
et contenant des cellules des îlots de Langerhans, 
capables de sécréter de l’insuline en fonction des 
besoins. Les caractéristiques de la membrane de 
cette poche permettraient d’éviter le recours aux 
immunosuppresseurs et traitements anti-rejet comme 
pour une greffe classique. Des essais cliniques sur 16 
patients pourraient débuter en 2016 avec l’équipe 
du professeur Eric Renard, coordinateur du service 
d’endocrinologie au CHU de Montpellier.

Même si cette technique serait une belle avancée, 
il reste encore beaucoup d’interrogations quand à 
la mise en pratique et la disponibilité des cellules à 
greffer.

Des chercheurs américains ont transplanté des noyaux 
de cellules de peau dans des ovocytes humains 
pour obtenir des cellules souches embryonnaires, 
qu’ils ont ensuite transformées en cellules bêta 
productrices d’insuline. Cette technique de clonage 
amène beaucoup d’espoirs tout en soulevant des 
questions d’éthique quant à l’utilisation de cellules 
embryonnaires humaines.

D’après vos retours au fil des magazines, cette rubrique consacrée aux avancées de la recherche vous intéresse 
tout spécialement. Ces brèves vous permettent de constater que les recherches se poursuivent pour soulager le 
quotidien des malades, avec l’objectif ultime de soigner le diabète. On en est encore loin, mais les espoirs sont 
toujours permis.

top actu
Recherche
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La prise en charge d’un enfant avec une maladie chronique 
s’articule autour de 3 acteurs : l’enfant, le soignant et le parent.

Passé le « gouffre émotionnel » de l’annonce de la maladie, il va 
rapidement être demandé au parent d’être tout à la fois médiateur, 
formateur, responsable des soins. Or être parent est déjà un rôle 
conséquent... La responsabilité est lourde puisque beaucoup 
d’études montrent un impact positif de la posture de parent sur 
l’état de santé physique et mental et la qualité de vie de l’enfant.

De nombreux témoignages de 
parents évoquent ce souvenir 
douloureux et indélébile de 
l’annonce du diagnostic  ; tous se 
rappellent de chaque détail de cette 
journée. 

« Nous avons vécu le diagnostic du diabète 
d’Anna de manière très brutale. Après un 
rendez-vous chez le généraliste et une 
prise de sang à jeun le lendemain matin, 
nous nous sommes retrouvés dans la 
grande salle des urgences de Purpan, avec 
un diagnostic prononcé en 5 minutes  : 
“Anna, tu as un diabète et tu auras des 
piqûres toute ta vie  ”. Certes les mots 
étaient posés, c’était fait mais nous étions 
dans un état de sidération complet et non 
préparés à y faire face pour aider notre 
fille. Au bout de 8 jours d’hospitalisation, 
nous avions compris que nous n’avions 
pas le choix  ; nous devions nous libérer 
de nos angoisses et de nos inquiétudes 
pour pouvoir aider Anna au retour à la 
maison. L’équipe hospitalière nous a aidés 
aussi à prendre du recul et comprendre 
qu’Anna pouvait vivre normalement.  » 
Luc et Angèle parents d’Anna 15 ans, 
diagnostiquée à l’âge de 9 ans.

Isabelle Lambotte (1), psychologue, 
a travaillé les effets de l’annonce 
de la maladie de l’enfant. Elle note : 
«  L’annonce est vécue comme une 
catastrophe, génératrice d’une terrible 

angoisse, d’une souffrance et d’une 
douleur morale. Les parents expriment 
des sentiments divers  : colère, révolte, 
honte, peur, sentiment d’effondrement 
et d’abattement extrême, dépression, 
incrédulité, déni, soulagement, isolement... 
Les références sur lesquelles se fondaient 
leur existence sont brusquement remises 
en question et l’image qu’ils ont d’eux-
mêmes est profondément altérée.(...) 
On constate une paralysie de la pensée 
efficiente et une incapacité d’élaboration 
qui témoignent du pouvoir de déliaison 
de l’événement traumatique et de son 
vécu ».

Face à cela poursuit-elle, le parent 
va développer des «  positions 
d’aménagement  » pour faire face à 
la sidération, le refus, le chagrin, la 
honte ou encore l’impuissance liée 
à la culpabilité. Un dernier sentiment 

qui, éprouvé par certains parents, 
« ébranle leur confiance dans la capacité 
à être parent ».

Passé l’annonce du diagnostic, le 
séjour de 8 à 15 jours à l’hôpital 
avec l’équipe soignante est une 
étape importante où les parents 
pourront  /  n’auront d’autres choix 
que de faire le deuil de l’enfant 
imaginaire et d’assimiler cette 
nouvelle vie, cette maladie et leur 
nouveau rôle de parent-soignant. 
Pour ce faire, il est indispensable que 
l’approche clinique, à cette étape, 
soit une approche relationnelle et pas 
seulement une approche informative 
et basée sur l’apprentissage.

(1) Lambotte I, Courtois A, Delvaux N. L’annonce 
de diagnostics graves en pédiatrie. Le Journal 
des psychologues. 1 janv. 2008;n° 254(1):29‑32.

être parent d’un enfant 
avec un diabète

Dossier Spécial
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Le retour à la maison est aussi le 
moment de trouver les moyens d’une 
vie sociale normale, pour les parents 
et pour les enfants.  A l’annonce 
d’un diabète, toute la famille est 
touchée. Le rôle des parents est 
aussi de minimiser les répercussions 
familiales en prenant soin de la 
fratrie, en maintenant les liens au 
sein du couple, avec les amis, avec la 
famille.... Les soirées entre amis, les 
goûters d’anniversaire, le sport, les 
repas en famille… tout cela peut et 
doit continuer. 

S’orienter dans le parcours de santé 
apparaît, pour les parents interrogés, 
comme un véritable parcours du 
combattant : chercher la bonne 
information, la bonne personne, 
le bon service (...) pour la prise en 
charge de son enfant ; le manque de 
coordination au sein du système de 
santé est souvent mis en avant.

Le retour à la vie scolaire est rapide. 
Le rôle du parent est aussi de le 
faciliter  : informer / former les 
enseignants, le personnel scolaire… 

Et n’oubliez pas de prendre soin 
de vous  ! Vous avez aussi droit à 
des moments de pause. Rester en 
bonne santé, chercher et accepter 
le soutien, sont autant d’éléments 
qui faciliteront le «  vivre avec  » au 
quotidien.

Une fois sorti de 
l’hôpital, place 
maintenant au 
quotidien, au vivre avec 
le diabète, et il ne suffit 
pas d’appliquer « la 
tonne de consignes » 
reçues à l’hôpital...
La mise en oeuvre de la prise en 
charge médicale reste la partie la plus 
« visible », celle qui impressionne le 
plus à l’annonce de la maladie et qui 
finalement, au fil du temps, s’assimile 
le mieux : les mesures de glycémies, 
les calculs des doses d’insulines, des 
portions de féculents aux repas, la 
gestion des goûters…

Si ce sont souvent les mères qui gèrent le quotidien et les rendez-vous 
médicaux, le rôle du père reste fondamental. Selon certains auteurs les 
hommes culpabiliseraient souvent moins que les femmes et auraient donc 
plus de capacité à prendre du recul face à la maladie et à être moins stressés 
au fil du temps.
Selon les parents rencontrés, « Ce qui est compliqué, c’est que généralement, on ne 
vit pas les phases au même moment. Après l’annonce, il y a le déni, la colère, le deuil, 
l’acceptation… On ne vit pas ces phases là au même rythme c’est difficile à gérer. »

« Après l’annonce, on a mis notre vie de couple de côté pendant un moment. »

Pour d’autres, cela se passe différemment : « On était effondrés tous les deux, mais 
on a beaucoup discuté, cela nous a rapproché. »

Le rôle du père

Ce que 
disent les 
études
L’enfant gère d’autant mieux la 
maladie quand le parent l’intègre 
dans son quotidien.
Source : Châteaux V, Spitz E. Qualité de vie des 
enfants asthmatiques: impact du sentiment 
d’efficacité personnelle, du ressenti des enfants, 
et de la gestion de l’asthme par les parents. 
Psychologie française. 2008;53(4):437-48.

Une étude américaine de 2003, 
auprès d’un échantillon de 70 
parents d’enfants avec un diabète 
de type 1, montre une corrélation 
positive entre le niveau de 
connaissance des parents sur le 
diabète et l’équilibre glycémique 
de leur enfant.
Sources :  
• U.S Department of Health and Human Services 
2000. Healthy People 2010. Washington, DC: U.S. 
Government Printing Office. Originally developped 
for Ratzan SC, Parker RM.2000.
• Pulgarón ER, Sanders LM, Patiño-Fernandez AM, 
Wile D, Sanchez J, Rothman RL, et al. Glycemic 
control in young children with diabetes: The role 
of parental health literacy. Patient Education and 
Counseling. Janv. 2014;94(1):67-70.
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« En tant que parent, la difficulté, c’est de 
trouver la bonne distance : ne pas être 
tout le temps derrière l’enfant pour savoir 
s’il a fait ses dextros et en même temps lui 
rappeler les fondamentaux. 

Avec le temps, on comprend que l’on 
ne peut pas équilibrer parfaitement un 
diabète uniquement avec l’alimentation. 
Il faut accepter que la gestion de la 
maladie ne soit pas parfaite ; cela nous 
oblige finalement à lâcher prise. 

Et quand on est à deux pour gérer 
cela avec deux sensibilités et postures 
différentes, cela permet de prendre 
du recul et pour nous et pour Anna.  » 
Angèle, maman d’Anna 15 ans

Particulièrement au 
moment de l’adoles-
cence de son enfant, 
il est parfois difficile, 
en tant que parent, 
de faire la part des 
choses entre la diffi-
culté de l’éducation 
au quotidien et les 
difficultés amenées 
par le diabète.
Votre enfant est morose, il est 
agressif avec vous et ses frères et 
soeurs : est-ce lié à l’adolescence ou 
à la maladie ?

Il ne veut plus faire ses dextros 
et gère moins bien qu’avant son 
diabète : est-ce un signe de ras le bol 
de sa maladie ou l’enfant utilise-t-il 
seulement le diabète car il sait que 
c’est important pour vous ?

A l’adolescence, l’enfant peut 
vivre une phase de relâchement 
dans la gestion de son diabète ; 
mais ce relâchement peut avoir 
des conséquences lourdes en cas 
d’hyperglycémies. Comment lâcher 
prise en tant que parent avec cette 
épée de Damoclès au-dessus de sa 
tête ? Comment réagir face à une 
adolescente de 15 ans qui dit à ses 
parents : «  mais les dextros, je les fais 
pour vous, pas pour moi ».  

« Le diabète n’est finalement qu’un 
risque supplémentaire à gérer en période 
d’adolescence. L’alcool, la cigarette, la 
drogue, le scooter sont autant d’éléments 
auxquels nos enfants sont confrontés 
au quotidien et nous ne pouvons pas 
être derrière eux tout le temps, nous 
devons leur faire confiance et croiser 
les doigts pour que cela se passe bien. » 
Luc, papa d’Anna 15 ans.



   

être remarqués. Ils veulent qu’on « les 
laisse tranquille » et quand les parents 
s’éloignent, ils leur demandent de 
se rapprocher  ! C’est l’ambivalence 
typique de cet âge.

Il en est de même pour la gestion du 
diabète, à la maison ils se «  laissent 
aller  » mais soyez assurés qu’en 
votre absence ils sauront se prendre 
en main. C’est l’accompagnement 
des expériences qui pourra leur 
permettre d’acquérir l’autonomie. 

« Nous voudrions, nous, parents, épargner 
toutes difficultés à nos enfants, or ils ne 
pourront se construire qu’aux travers de 
ces expériences qui peuvent être parfois 
douloureuses. Soyons cette épaule quand 
ils ont besoin de s’appuyer, soyons cette 
porte toujours entrouverte qui leur 
permettra de rentrer… ».

il s’oppose  ; sortis de la période de 
latence, les enfants commencent à 
penser par eux-mêmes, à avoir des 
opinions. Ils vont chercher d’autres 
figures d’identification, d’autres 
idoles, ils cherchent un groupe 
d’appartenance car il faut se séparer 
de ces parents qui sont toujours 
sur leur dos à imposer des limites  ! 
Limites tellement nécessaires à 
leur construction, puisqu’elles vont 
permettre à ces enfants d’éviter les 
dérives tant redoutées.

Le cadre éducatif dans lequel évolue 
l’enfant est primordial, il va permettre 
la construction identitaire car il 
est sécurisant. 
Une différence 
entre les 
parents et les 
enfants doit se 
faire  : les goûts, les 
vêtements… et c’est 
normal, l’inverse peut 
parfois compliquer l’évolution 
de l’enfant.

Surgit aussi l’inquiétude d’un 
éventuel ras-le-bol du diabète. 
C’est à la préadolescence et 
à fortiori à l’adolescence que 
les premières transformations 
corporelles s’opèrent. Ils ne se 
reconnaissent plus, le 
diabète fait partie 
de ces choses qu’ils 
ne veulent pas car 
cela marque une différence par 
rapport au groupe, mais au même 
titre qu’une poitrine trop forte ou 
au contraire trop petite par rapport 
aux copines, ou la pilosité chez les 
garçons… Tout ce qui marque une 
différence est rejeté car ils veulent 
se fondre dans la masse et à la fois 

Le 14 Décembre, Enfance 
Adolescence Diabète 
organisait un Forum 
des Parents autour de 
la question : comment 
accompagner mon 
enfant lors de son entrée 
au collège ? Comment 
gérer son autonomie ? 
Retour sur cette journée 
riche en émotions avec 
Nathalie de Barros-Auba, 
psychologue.
«  Quand un enfant a un diabète, la 
question de l’autonomie arrive très vite. 
Comment aider les parents à ajuster leur 
demande par rapport à l’autonomie de 
leur enfant ? Comment les rassurer dans 
leurs fonctions parentales ? »

Nous avons proposé aux parents de 
se rencontrer un samedi matin et 
d’échanger autour de la question de 
l’autonomie. 

Sous forme d’ateliers, les parents ont 
pu réfléchir sur leurs représentations 
concernant les capacités, le 
comportement et les besoins des 
enfants en fonction de l’âge.

Puis, ils ont approfondi leurs 
réflexions sur leurs attitudes face à 
un enfant de plus ou moins de 10 ans.

Avec beaucoup d’authenticité et 
d’émotions les parents se sont livrés 
dans cet exercice des plus difficiles.

Ce qui ressort de ces discussions c’est 
un grand vide, un saut dans l’inconnu 
chargé d’insécurité. Insécurité 
probablement due à la perte de 
maîtrise mais également due aux 
nouvelles conditions scolaires.

Jusqu’à l’âge de 10 ans l’enfant était 
plutôt docile, souple. Plus il avance 
en âge moins il fait de câlins, plus 

8

Gérer l’autonomie de l’enfant
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   Besoin de 
rencontrer 
d’autres 
parents ?
Face à la maladie, les parents 
peuvent avoir deux réactions. 

L’une peut être de chercher à 
minimiser l’impact du diabète 
au quotidien, de le gérer comme 
une contrainte supplémentaire, 
une hygiène de vie, pas plus. Dans 
ce schéma, les parents n’ont pas 
forcément envie de stigmatiser la 
maladie. Moins on en parle, mieux 
ils s’en portent. Moins la fratrie 
est sensibilisée à la gravité de la 
maladie, mieux c’est. D’autant que 
souvent ils ont l’impression d’en 
savoir plus que le corps soignant, 
que vont-ils apprendre d’autre ? 

Une maladie qui peut les rattraper 
la nuit ou à un détour de la journée, 
une boule au creux du ventre...

Une autre réaction peut être au 
contraire de vouloir s’entourer 
d’autres parents, d’associations 
pour se sentir épaulés, pour 
échanger, pour mettre des mots sur 
ce qu’ils font, ce qu’ils ressentent.

Chacun vit son rôle de parent à sa 
manière et passe par des étapes 
différentes en fonction de l’âge de 
l’enfant, son degré d’autonomie, 
la facilité d’équilibrer son diabète 
ou non... Une chose est sûre, 
nous faisons le mieux que nous 
pouvons !

« Soyez présents car on a besoin de vous 
mais on a aussi besoin d’avoir notre 
monde à nous. »

«  N’attendez pas toujours le pourquoi 
d’un résultat glycémique et surtout, ne 
focalisez pas ni sur ces résultats, ni sur 
l’alimentation. Si l’hémoglobine glyquée 
est bonne, c’est que tout va bien et qu’une 
surveillance de tous les instants de la part 
des parents n’est pas nécessaire. »

«  On apprend beaucoup de nos 
expériences. Il y a la théorie, puis il y a la 
pratique. Vous pouvez faire confiance à 
votre enfant. On ressent les choses et on 
apprend à bien réagir à condition que l’on 
nous laisse faire notre expérience. »

«  La période de ras-le-bol du diabète 
et la mauvaise gestion  ? Nous sommes 
tous passés par là… et nous en sommes 
tous sortis. Le déclic arrive forcément : la 
perspective d’un travail intéressant, d’un 
voyage, l’investissement dans un projet… »

Autre notion importante, « gardez en tête 
que tout est possible pour votre enfant : 
il peut faire du sport de haut niveau, des 
études, des voyages… Ne le surprotégez 
pas et accompagnez-le dans ses rêves. 
Même avec un diabète, tout est possible 
si on en a envie ! »

A l’occasion d’un 
« Forum des Parents » 
d’Enfance Adolescence 
Diabète, le 12 avril, 
Marie, Yasmina, Pierre, 
Delphine et Tom, 5 
jeunes adultes avec un 
diabète, ont parlé de 
leur expérience.
Une matinée pendant laquelle les 
parents ont pu se projeter vers 
l’avenir de leur enfant et recevoir 
un témoignage de ce que vit leur 
ado… avec des mots d’adultes. Dans 
la rubrique « Association », page 13 
nous reviendrons plus longuement 
sur leur témoignage, leur vécu du 
diabète pendant leur adolescence et 
maintenant, en tant qu’adultes. Mais 
avant cela, voici quelques phrases 
qu’ils auraient aimé dire à leurs 
parents à l’époque, maintenant qu’ils 
ont pris du recul sur cette période 
compliquée pour tout le monde, 
parents, enfants avec un diabète ou 
non… 

« Ne parlez pas QUE du diabète à votre 
enfant, même si on comprend que vous 
êtes inquiets. Votre ado a aussi besoin de 
vivre autre chose.»
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Des questions reviennent systéma-
tiquement sur la gestion du diabète 
en dehors de la maison : à l’école, au 
sport, au restaurant… Ils ont  besoin de 
vécu, d’expériences, de témoignages. 
« On part dans l’inconnu ». Même quand 
l’enfant est petit, ils anticipent sur sa 
vie d’adolescent. 

Le Café est l’occasion de poser cer-
taines questions qui n’auraient pas 
été posées au médecin sur choix du 
traitement  (pompe ou injections  ?), 
du matériel. Des questions très pra-
tico-pratiques.

En tant que parents, nous avons vécu 
la même chose, nous nous sommes 
posés les mêmes questions et nous 
prenons le temps pour en discuter. 
On aurait eu envie d’avoir cet accom-
pagnement quand on nous a annoncé 
le diabète de notre enfant. 

Au fil des Cafés, on s’aperçoit du 
chemin que l’on a parcouru nous-
mêmes… et qu’il reste à ces parents 
à parcourir. Mais on est là pour leur 
montrer que ça se fait, qu’on apprend 
à vivre (bien) avec le diabète.

Le message que nous faisons passer ? 
Au bout d’un moment, tout s’allège. 
On est entouré, l’équipe de diabéto-
logie est là, et il faut oser demander 
de l’aide. Au début, le diabète est 
omniprésent, puis les contraintes de-
viennent des automatismes et la ma-
ladie peut laisser la place à d’autres 
choses. 

Voilà bientôt un an que 
le Café des parents a 
été lancé. Le principe ? 
Des parents d’enfants 
avec un diabète ont été 
formés pour accueillir 
d’autres parents, au 
moment où ceux-ci 
vivent l’annonce du 
diagnostic du diabète. 
Marie-Françoise, Agnès, Eloïse, San-
dra et Julie nous parlent de leur rôle 
au sein du Café des Parents.

Nous accueillons seulement les 
parents d’enfants hospitalisés pour 
la première fois,  au moment du 
diagnostic. L’émotion est alors très 
forte. On ne peut pas les mêler à 
d’autres plus « expérimentés » : l’ap-
proche et le vocabulaire sont com-
plètement différents. 

l’association
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«  N’hésitez pas à faire intervenir 
l’association en cas de soucis avec les 
enseignants ou autres, intervient Julie. 
Vous n’êtes pas seuls, ne craignez pas 
de demander de l’aide. Au début, suivre 
les recommandations alimentaires peut 
paraître contraignant, mais très vite les 
enfants apprennent à gérer les écarts. Il 
faut apprendre à ne pas trop focaliser sur 
les chiffres. »

Alain redoute beaucoup les piqûres 
à faire à Samuel. Il est même très en 
colère « comment peut-on envoyer des 
hommes sur la lune et en être encore à 
devoir faire plusieurs piqûres par jour 
à notre enfant  ?! Je ne comprends pas  ! 
Cela me met hors de moi. » Ce papa a 
l’impression qu’il ne pourra jamais se 
détacher de la maladie. « Votre enfant 
vous y poussera, affirme Julie.  Donnez-
vous du temps pour accepter, gérer. Vous 
verrez, l’enthousiasme des enfants nous 
regonfle. »

Le Café est terminé. Même s’ils ne 
sont pas complètement rassurés, les 
parents semblent soulagés d’avoir 
pu parler librement, exprimer leurs 
angoisses, face à d’autres parents 
ayant vécu la même expérience. Un 
long chemin reste à parcourir, mais ils 
savent désormais qu’ils ne sont pas 
seuls.

Un Café des Parents 
est un moment fort 
en émotion. Le mois 
dernier, nous avons 
rencontré Alain et 
Isabelle, les parents 
de Samuel, 12 ans 
et Nadia, la maman 
d’Aymane, 6 ans.
Samuel et Aymane étaient à l’hôpital 
pour la première fois. La période 
d’apprentissage de la gestion du 
diabète commence pour tous.

«  L’apprentissage est très lourd  ! On se 
croirait en séminaire, il ne manque que 
les Powerpoint… On n’arrive pas à tout 
ingurgiter, explique Isabelle ! »

Le ton est donné…

Julie et Julie… deux mamans, 
formées pour animer ces Cafés des 
Parents, animent la discussion et se 
veulent immédiatement rassurantes. 
« C’est dur au début, c’est un gros choc. 
C’est normal que vous soyez perdus ».

« Samuel était fatigué. Il buvait beaucoup, 
allait beaucoup aux toilettes… Les 
symptômes n’étaient pas très importants, 
pas assez pour aller chez le médecin  ». 
Il est vrai que les symptômes du 
diabète restent méconnus du grand 
public. C’est pourquoi Enfance 
Adolescence Diabète mène des 
campagnes de sensibilisation en 
milieu scolaire. 

Samuel sort aujourd’hui de l’hôpital. 
Son appréhension  ? Le regard des 
autres en revenant au collège.

«  Du coup, il va avoir un portable  », 
note Alain. Maigre consolation 
pour ce papa qui vit les choses très 
fortement. « Je n’arrive pas à me projeter 
dans l’avenir. Comment fera Samuel 
pour le sport, les voyages… à la cantine, 
comment pèsera-t-il ses féculents ? »

Une permanence tous les 15 
jours !

Tous les 1er vendredis du mois de 
14H à 16H et les 3éme mercredi 
du mois de 9H30 à 11H30, à 
l’hôpital des enfants de Toulouse. 
Accès gratuit et sans rendez-vous.

� Pour en savoir plus 
vous pouvez contactez 

l’association au 
 05 67 77 13 39 ou 

contact@enfance-
adolescence-

diabete.org
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Vous souhaitez 
communiquer DANS 
Diabè’Team le mag ?

Tirage : 1 500 ex. 

Distribué auprès de : familles 

d’enfant avec un diabète, 

partenaires institutionnels (ARS, 

CPAM, CHU…) et financiers.

Pour les tarifs 
Contactez-nous

au 05 67 77 13 39  
ou 

contact@enfance-adolescence-diabete.org

Annuaire des Parents 
d’enfants et adolescents 

 avec un diabète 
Midi-Pyrénées 2013 

 

www.enfance-adolescence-diabete.org

un réseau, des conseils, d
u lie

n

7

BABY-SITTING

ÉCOLE : 

cantine, sport, classes transplantées, 

changement d’établissement, centre 

de loisirs, voyage scolaire

COLONIES dE vACANCES

CONTACT

PEUT VOUS AIDER POUR

MONTBAZENS

03

Cantine,

Changement d’établissement scolaire

PETIT Sylvie et Philippe

17 chemin de la Garenne

12220 Montbazens

Tél. : 05.65.80.45.77 - 06.37.55.05.53

e-mail : syl-phi-li-pau@orange.fr

Fille née en 1999

CONTACT

PEUT VOUS AIDER POUR

LA LOUBIERE

01

Voyages

MONMOUTON Sylvie et Jean-Charles

La Brave

12740 La Loubière

Tél. : 05.65.46.98.85

e-mail : sylviebosmonmouton@gmail.com

Garçon : tennis, ski, musique.

CONTACT

PEUT VOUS AIDER POUR

LIVINHAC LE HAUT

02

Cantine,

Changement d’établissement scolaire 

voyages scolaires

DANGLES Joël

1400 avenue Paul Ramadier

12300 Livinhac le Haut

Tél. : 05.65.63.38.21

e-mail : joel.dangles@wanadoo.fr

Garçon né en 1996 

AV
EY

R
O

N
 (1

2)

Pour accompagner les parents, 
favoriser les rencontres et 
l’entraide entre les familles 
concernées par le diabète et 
ainsi rompre l’isolement, Enfance 
Adolescence et Diabète à conçu 
à l’initiative de la commission 
parents « Vie Sociale », l’annuaire 
des parents d’enfants et 
adolescents avec un diabète de 
Midi-Pyrénées.

Vous ne l’avez pas reçu et 
vous souhaitez en disposer, 
n’hésitez pas à le demander au : 
05.67.77.13.39.
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La relation aux parents
Le diabète de Marie a été 
diagnostiqué à l’adolescence. Une 
double crise. « Le diabète est devenu le 
centre d’intérêt de tous alors que j’avais 
besoin de le mettre à distance, de parler 
d’autres choses. Le diabète était plus dur 
à gérer pour mon entourage que pour 
moi. » 

élève lors des examens pour pallier 
le temps susceptible d’être perdu à 
cause d’une hypoglycémie. Marie 
ne voulait pas être stigmatisée pour 
son diabète mais l’a demandé pour le 
Bac, au cas où. « C’est un des avantages 
du diabète, autant en profiter  !  ». 
Delphine a fait une hypoglycémie 
pendant son épreuve de français. Elle 
l’avait heureusement demandé. Tom 
prévenait simplement les surveillants 
qu’il avait un diabète. A chaque 
personnalité, à chaque vécu, son 
choix.

Les soirées
La tension monte d’un cran. 
Les parents sont inquiets 
de voir partir leur enfant. Les 
soirées, l’alcool… sont des sujets 
épineux. 

Tom ne s’est rien interdit mais 
affirme que les effets de chaque 
abus sont accentués avec le 
diabète. Il parle de cette 
période comme d’une 
double vie  ! Il rassurait 
sa mère en inventant ses 
glycémies et vivait sa vie à 
côté. « J’ai vite été très strict avec 
la gestion de mon diabète. Un calcul 
mathématique se fait dans ma tête. 
Je me connais  : colère, stress, joie… 
maintenant, je sais équilibrer. »

Pour Delphine, « loin de sa famille, 
pendant des études à l’étranger par 
exemple, c’est bien d’avoir des amis 
qui connaissent la situation et nous 
modèrent. »

Les effets de l’alcool, des repas 
décalés  ; pas très facile de 
gérer son diabète ! Mais 
tous s’accordent à 
dire qu’ils ont appris 
avec l’expérience. 

Les études, les soi-
rées, la colocation, 
l’alcool, le permis de 
conduire... autant de 
sujets d’inquiétude 
pour les parents 
lorsque l’enfant 
devenu grand quitte 
la maison. Et quand 
cet ado a un diabète, 
l’inquiétude est en-
core plus forte. 

Le 12 avril, Marie, Yasmina, Pierre, 
Delphine et Tom, 5 jeunes adultes 
entre 21 et 35 ans, avec un diabète, 
ont parlé de leur expérience devant 
une centaine de parents d’Enfance 
Adolescence Diabète. Une matinée 
pendant laquelle les parents ont 
pu se projeter vers l’avenir de leur 
enfant et recevoir un témoignage de 
ce que vit leur ado… avec des mots 
d’adultes.

La vie estudiantine
Avec un diabète, on ne peut pas 
faire Polytechnique. « En même temps, 
sans diabète, tout le monde ne peut pas 
non plus…  » ponctue Delphine. En 
règle générale, en France, la plupart 
des carrières sauf militaires, sont 
envisageables. Aucun n’a eu de 
barrières. « Si on veut, on peut ! »

Delphine est ingénieur agro-
alimentaire, Pierre est professeur 
de français, Tom est soudeur, Marie 
est statisticienne démographe et 
Yasmina, étudiante en anglais. « Pour 
mes premiers cours, raconte Pierre, j’avais 
peur de faire une hypo devant la classe, 
mais finalement, je n’ai jamais eu de 
problème. » 

Le  diabète donne droit à un temps 
compensatoire : temps accordé à un 
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«  Concernant un éventuel diabète pour 
Eliot… j’y pense, je suis attentive. Mais on 
est en France, en 2014, c’est rassurant… »

Les voyages, le sport
Oui, on peut faire du sport et oui, on 
peut voyager !

Pierre, Delphine, Tom ont parcouru la 
Chine, l’Australie, ont fait le tour du 
monde, même sac au dos…

Tom  : «  Chaque fois, avec l’expérience, 
on s’adapte au décalage horaire, à la 
nourriture, aux activités, on vit l’aventure ! 
6 mois en Australie, sac au dos, j’avais mes 
piqûres dans un sac isotherme mais c’était 
énorme ! Par contre, il faut quelqu’un avec 
soi. »

Delphine  : «  Voyager demande une 
certaine logistique. Il faut par exemple 
emporter la quantité de traitement 
nécessaire à la durée du voyage + 30%. 
Concernant la nourriture, dans tous les 
pays, il y a des féculents, donc pas de 
soucis avec l’alimentation. »

Les conseils : déclarer son insuline à 
la douane et garder son traitement 
en bagage à main pour éviter une 
saisie ou une perte des bagages…

Et aujourd’hui ?
Aujourd’hui, on parle de moins en 
moins du diabète avec nos parents. 
Ce n’est plus le sujet central.

Tom  : «  Adolescent, on joue avec le 
diabète… et avec nos parents. Nous 
sommes tous passés par des phases 
de ras-le-bol. Elle aura un déclic à un 
moment, d’autant qu’en hyperglycémie 
ou en hypo, on ne se sent pas si bien que 
ça… »

Le projet (sport, voyage, travail…) est 
source de motivation. On prend alors 
plus en compte son diabète, on fait 
plus attention. Un ado ne sait pas se 
projeter dans l’avenir. 

Pour Yasmina, le déclic a eu lieu 
suite a une acidocétose qui s’est 
déclenchée après 6 mois de gros 
ras-le-bol et de mauvaise gestion du 
diabète. 

«  Quand on est très mal, on agit…  ». 
Delphine jouait au tennis et s’est 
vite rendu compte que son jeu 
s’améliorait quand elle n’était pas en 
hyperglycémie.

Le passage de l’hôpital pour enfants 
à l’hôpital pour adultes est aussi un 
palier souvent difficile. Marie : « Je me 
suis retrouvée dans une salle d’attente 
avec des gens de 30, 50 ans. J’ai alors 
réalisé concrètement que le diabète, ce 
serait pendant toute ma vie. » 

La maternité
Delphine est maman d’Eliot, 3 ans. 
«  Une grossesse se prépare. Il faut une 
bonne hémoglobine glyquée, un bon 
équilibre glycémique. Avant et pendant, 
le suivi est important et je me régulais 
beaucoup plus pour que mon bébé n’ait 
pas à subir d’hyper ou d’hypo glycémies. »

Une sensation semblable pour 
Delphine qui compare ses glycémies 
de l’époque à des résultats scolaires : 
elle aurait voulu parler de sa journée, 
ses parents lui demandaient ses taux 
de sucre. On est parfois responsable 
d’une glycémie haute, parfois 
non (forte émotion, problème de 
pompe...) « Du coup, je mentais quand ce 
n’était pas très bon ». 

Le diabète de Pierre l’a responsabilisé, 
l’a fait grandir un peu plus vite. « On 
sait qu’on joue avec le feu si on fait 
n’importe quoi. J’ai fait rentrer mon 
traitement dans une routine. Ca m’a 
rapproché de mes parents qui ont 
toujours soutenu que ça ne m’empêchait 
pas de faire autre chose ». 

Le carnet des 
glycémies
Tous s’accordent à dire qu’il permet 
de construire des bases solides 
pour bien gérer son diabète.   « Il est 
indispensable pour apprendre à nous 
connaître, nos réactions. C’est la rigueur 
qu’on applique au début qui permet de 
créer des automatismes par la suite. Il 
faut du temps. Là encore, on apprend 
de chaque expérience.  » Adulte, le 
remplissage du carnet devient 
beaucoup plus aléatoire…

Le déclic…
Une mère intervient «  je viens de 
découvrir que ma fille mange des gâteaux 
en cachette. Dorénavant, j’ai beaucoup de 
mal à lui faire confiance ».
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   Nicolas, papa de 
Marina, 1 an et demi.
«  J’ai trouvé passionnant d’entendre des 
adultes qui ont traversé ce que va vivre 
notre fille. On essaye de se mettre à sa place 
mais c’est difficile. Je retiens cette idée de 
traduction : ces jeunes gens nous ont parlé 
d’égal à égal de ce qu’ils ont vécu et de ce 
qui se passe dans la tête de nos enfants. »

Patricia et Patrice, 
maman et beau-père 
de Léa, 14 ans et demi.
« Nous avons ressenti beaucoup d’émotion. 
On se retrouve dans ces témoignages, la 
relation aux parents. Ces jeunes ont fait des 
choses incroyables. Je ne pensais pas que 
c’était possible. On a eu des réponses en 
tant que parents, plus la vision d’un enfant 
diabétique qu’on n’a pas. »

Destination Kilimandjaro
Quand on croise les parents d’enfant avec un diabète, et notamment quand la maladie vient d’être diagnostiquée,  la question du sport revient 
régulièrement. Comme avec Alain, cycliste passionné, qui appréhende de ne plus pouvoir partager son sport avec son fils. Cette vidéo devrait 
vous rassurer !

Delphine, qui a témoigné au Forum des Parents (article ci-dessus), a réuni 12 personnes avec un diabète de type 1 comme elle, en provenance de 
7 pays. L’objectif ? L’ascension du Kilimandjaro ! Rien que ça…

Les participants présentaient des schémas thérapeutiques différents (pompes, injections, capteurs de glycémie…) et tous, sauf 2 sont arrivés en 
haut ! Ceux qui ne sont pas allés au bout on été arrêtés par le fameux mal des montagnes ; rien à voir avec le diabète.
Une expérience extraordinaire que vous pouvez revivre via un blog sur lequel est également partagé une vidéo 
retraçant l’aventure : http://worlddiabetestour.over-blog.com/ 

Toute l’équipe au grand complet…avec les 50 porteurs.
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dernier. Participer à cette réunion 
m’a permis de me rendre compte 
combien nous pouvions apporter 
aux parents, et échanger avec 
d’autres jeunes m’a montré aussi que 
nous avions des façons différentes 
de gérer la maladie.

Je donne mais je reçois donc 
beaucoup en échange !  C’est fou, 
je ne pensais pas que cela pouvait 
m’apporter autant de choses.

J’aimerai m’investir plus mais mes 
études et l’éloignement ne me le 
permettent pas actuellement.

Souhaitez-vous continuer à la 
prochaine élection du CA ?

Si je suis réélue, bien sûr ! Il y a 
plein de projets que j’aimerai suivre. 
Dans le cadre de cette mission, j’ai 
notamment été ambassadrice pour 
les Pièces Jaunes l’été dernier et ai eu 
la chance d’accompagner Bernadette 
Chirac sur un événement à Bordeaux 
l’année dernière.

Un dernier mot ?

Tout le monde peut s’investir, peu 
importe son âge, le temps disponible, 
sa motivation ! Même de Paris, on y 
arrive, alors allons-y !

Marie Molinier, 21 ans 
est étudiante en master 
de démographie à Paris. 
Elle fait partie du Conseil 
d’Administration d’Enfance 
Adolescence Diabète 
depuis 2 ans et a été 
ambassadrice pour la fon-
dation Hôpitaux de France 
/ Hôpitaux de Paris, pour 
les 25 ans de l’opération 
Pièces Jaunes.

Quel est votre rôle au sein du Conseil 
d’Administration de l’association ?

J’apporte le point de vue du malade 
et je partage mon expérience. A 21 
ans, je commence à avoir du recul sur 
la maladie, sur ce que peut apporter 
l’association et je peux témoigner 
auprès des parents de ce qu’est la 
vie d’un adolescent, la vie d’un jeune 
adulte avec un diabète. Cela les 
rassure généralement beaucoup, ils 
peuvent ainsi se projeter dans l’avenir 
et en avoir moins peur.

J’ai participé par exemple à une 
réunion avec des parents en avril 

le portrait
3 questions à Marie Molinier



Pour le commander : 
http://www.editions-chu-sainte-
justine.org/livres/petite-histoire-leon-7.html

Merci 
pour vos 
témoignages
Vous avez encore été nombreux 
à participer à ce numéro de Dia-
bè’Team. Un grand merci à  Luc et 
Angèle, Marie, Didier, Alexandra, 
Marie, Yasmina, Pierre, Delphine, 
Tom, Nicolas, Patricia, Patrice, 
Julie C., Julie D., Marie-Françoise, 
Agnès, Eloïse, Sandra, Alain, Isa-
belle, Nadia, Hugues, Nathalie, 
Maryon et Marie-Claire (Klesia)…

Dans ma 
bibliothèque
Nous avons trouvé, pour vous, cette 
bande dessinée canadienne très bien 
faite qui raconte l’histoire de Léon, à 
qui l’on diagnostique un diabète. Ce 
livre s’adresse aux enfants, pour les 
aider à comprendre ce qui leur arrive 
et pour vous aider à les soutenir dans 
ce qu’ils vivent. Un livre qui explique, 
qui rassure, aussi.

Une belle occasion d’engager la 
discussion à la fois avec votre enfant, 
de poser des mots clairs et justes sur 
sa maladie, mais aussi avec ses frères 
et sœur, et pourquoi pas, les grands-
parents, oncles et tantes, etc. 

Le diabète est une maladie encore 
méconnue, pour laquelle de 
nombreuses idées reçues circulent. 
Léon apprend par exemple, que non, 
ce n’est pas à cause du bon chocolat 
mangé chez grand-maman qu’il a 
le diabète, que c’est son pancréas 
qui est malade. Tout est expliqué 
simplement, illustrations à l’appui.
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jamais privé de dessert
Recettes

Pour 4 personnes :
100 g de polenta 
100 g de lait 
30 g de fromage frais 
100 g d’eau 
400 g d’épinards frais 
5 cl de crème liquide 
16 gambas décortiquées

 Préparation 40 mns 
 Cuisson 10 + 10 mns

1. Mettez le lait et l’eau à bouillir, assaisonnez avec du sel et du poivre. 
2. Versez en pluie la polenta et faites cuire 10 mns et rajoutez le fromage frais en fin 
de cuisson. 
3. Versez le mélange entre 2 feuilles de papier cuisson. Laissez refroidir et détaillez. 
Préparation de la crème d’épinards : 
1. Plongez les épinards frais dans l’eau bouillante salée puis rafraîchissez dans de l’eau 
glacée. 
2. Rajoutez la crème liquide chaude et mixez. 

Faites cuire les gambas pendant 10 mns.

  �Gambas et épinards, 
gâteau de polenta au fromage frais

 �Quantité glucide 
d’une part : 20 g.

 �Apport en 
fibres : bon.

Pour 6 personnes :
50 g de sucre,  4 œufs, 
50 g de maïzena, 
Extrait de vanille, 
2 c. à soupe d’eau de fleur 
d’oranger, 
50 g de beurre, 
30 cl de lait, 
Coulis de fruits : 
200 g de framboises.

 Préparation 15 mns 
 Cuisson 30 mns et 2h de repos

1. Dans une terrine, versez le sucre, l’eau de fleur d’oranger, et le beurre fondu, mélangez. 
2. Ajoutez 4 œufs entiers, la maïzena, l’extrait de vanille, le lait. Mélangez vigoureusement. 
3. Beurrez un moule à manquer et versez-y la pâte. 
4. Faites cuire au bain-marie pendant 30 minutes à 180°C. 
5. Laissez refroidir au minimum 2 heures au frais puis démoulez comme un flan traditionnel. 
6. Décorez de coulis de fruits.
Encore meilleur !
Il est possible d’ajouter des fruits coupés en dés dans le flan: pomme, poire, prune, banane, 
pêche ou encore des cerises dénoyautées cuites avec de la vanille en gousse.

Flan au coulis de fruits

 �Quantité glucide 
d’une part : 20 g.

 �Apport en 
fibres : faible.

Pour 6 personnes :
3 aubergines,
1 gousse d’ail,
le jus de 1 citron,
1,5 c à s de crème de sésame,
feuilles de menthe,
3 c à s d’huile.

 Préparation 10 mns 
 Cuisson 30 mns

1  �Sur un grill bien chaud ou sur une plaque de four préchauffé à th 7 (210°C), faites 
griller les aubergines  30 mns environ jusqu’à ce qu’elles soient bien ramollies.

2  �Ouvrez ensuite les aubergines après les avoir pelées, videz-les et hachez grossière-
ment la pulpe au pilon ou au mixeur.

3  �Préparez les gousses d’ail que vous pilerez avec le jus de citron et la crème de 
sésame, assaisonnez et incorporez à la purée d’aubergines.

4  �Placez au frais avant de servir dans un bol creusé en son centre, décoré de feuilles 
de menthe et un filet d’huile.

Encore meilleur ! L’ail est facultatif, abstenez-vous si vos enfants ne l’aiment pas !

 �Quantité glucide 
d’une part : 
négligeable.

 �Apport en 
fibres : bon.

Caviar d’aubergines à la crème de sésame

De nombreuses recettes sur www.enfance-adolescence-diabete.org
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confiance à Enzo et s’appuyer sur lui en 
cas de doute, explique le papa du garçon. 
Ils savaient également qu’ils pouvaient 
m’appeler à tout moment. »

«  Pendant toutes les sorties, mon prof 
avait un sac avec le matériel (appareil à 
dextros, sucres…) qu’on mettait dans des 
sacs poubelle pour que ce soit étanche », 
continue Enzo. « Mais en fait, on n’avait 
pas besoin de tout ça. La seule chose qu’il 
faut c’est du sucre. C’était énorme tout ce 
que je prenais comme barres de céréales 
et comme sucres  ! Pour manger à ma 
faim, c’était plus que d’habitude et sans 
faire de rajouts d’insuline, je n’étais pas en 
hyperglycémie. » 

Et pour les parents ? « Quand on est 
parent d’enfant avec un diabète, il faut 
oser prendre des risques et oser faire 
confiance  », note le papa d’Enzo.  
A l’enfant et aux adultes qui 
l’entourent et qui ne connaissent pas 
la maladie. Enzo le prouve, le chemin 
vers l’autonomie peut commencer 
très tôt.

Enzo n’en n’a pas fini avec le sport  ! 
Il pratique le footsal et il est aussi 
passionné de football. Son joueur 
préféré ? Le Colombien Falcao. Son 
équipe favorite  ? Les Bleus, bien 
entendu !

la nuit, on a eu très froid et on n’était pas 
habitué. Quand je me suis réveillé, j’étais 
vraiment en hypo. Je me suis resucré et 
voilà. Tout c’est bien passé ! »

Si tout s’est bien passé, c’est d’une 
part parce qu’Enzo se connaît bien et 
gère parfaitement son diabète. C’est 
aussi parce qu’avec son papa et les 
encadrants, tout avait été préparé. 
«  Mon rôle a notamment été d’apaiser 
les craintes des professeurs et de les 
rassurer sur le fait qu’ils pouvaient faire 

Partager 
une activité 
sportive avec 
ma fille 
« Avec le temps, je me suis aperçue que 
le sport permettait d’équilibrer plus 
facilement le diabète de Julie.

La natation est un sport d’endurance et 
que nous pouvons facilement partager 
ensemble. Partager une activité sportive 
avec ma fille est vraiment sympa à 
double titre ; certes c’est du sport, mais 
c’est aussi l’occasion de discuter. »
Alexandra, maman de Julie 15 ans, Bordeaux

Faire du sport 
est conseillé 
quand on a un 
diabète
Enzo, 12 ans, l’a bien compris et quand 
son collège lui a proposé de partir 3 
jours avec d’autres élèves dans le 
cadre d’une sortie UNSS, il n’a pas 
hésité un seconde ! 

« Pendant 3 jours, j’ai fait du rafting, du 
canyoning et du multi-flotteurs  ». Enzo 
semble ravi ! Quand on lui demande 
si son diabète a posé un problème, il 
répond par la négative. «  Le premier 
soir, ma glycémie était à 80 avant de me 
coucher. J’ai pris 2 barres de céréales mais 

du sport
Il va y avoir
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 DÉFI 2014 DE 
LA TRAVERSÉE 
DES PYRÉNÉES 
EN 15 JOURS 
EN COURANT !

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

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

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

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

Nous vous adresserons votre 
t-shirt par courrier.

TAILLES DISPONIBLES : 
Hommes : S - M - L - XL 
Femmes : S - M - L

Pour tout renseignement : 
05 67 77 13 39

Hugues enchaîne les courses difficiles 
pour mener à bien son projet de 
traversée des Pyrénées en 15 jours 
alors qu’il en faut 45 à un randonneur 
moyen  ! Vous aussi soutenez-le en 
achetant un tee-shirt à 20 euros (la 
totalité des sommes perçues est 
reversée à l’association). 

Jeudi 17 juillet  : Journée 
étape exceptionnelle à 
Gavarnie, pour soutenir les 
performances d’Hugues dans 
sa traversée des Pyrénées en 
courant en 15 jours.	
Nombreuses animations, 
stands, conférence.
Venez nombreux  ! Plus 
d’informations au 05.67.77.13.39.

Nous vous conseillons également 
la lecture passionnante du blog 
que Hugues a créé et dans lequel il 
relate ses courses, ses rencontres, 
ses sensations… Bravo Hugues, nous 
sommes tous derrière vous !

ht tp ://www.def i - t ranspyre-
nees-2014.fr/blog/ 

Suivi de la 
préparation de 
la traversée 
des Pyrénées, 
avec Hugues 
Jardat 
Nous vous le présentions dans le 
numéro précédent de Diabè’Team, 
Hugues Jardat est le père de Manon, 
diagnostiquée avec un diabète il y a 7 
ans. Ce sportif passionné de nature et 
de trails, se prépare actuellement à 
traverser les Pyrénées, de l’Atlantique 
à la Méditerranée. Nous avons voulu 
savoir où il en était de sa préparation…

C’est pour soutenir Enfance 
Adolescence Diabète, que Hugues 
a tenu à médiatiser son projet. Des 
tee-shirts sont en vente au profit 
de l’association. L’objectif  ? 1 tee-
shirt vendu par kilomètre parcouru… 
soit 700 tee-shirts ! Au jour où nous 
écrivons ces lignes, 312 ont trouvé 
preneur.

Sa préparation se poursuit et les trails 
se succèdent. Le trail de l’Aqueduc, à 
Cours (un nom qui ne s’invente pas 
pour ce genre d’épreuve…) et ses 42 
km sous la pluie. Le trail de Ruthènes, 
à Rodez, 65 km et 2800 m de dénivelé 
+, L’Ultra Trans Aubrac, 105 km, 3600 
m de dénivelé+, et d’autres encore...

Son parcours est jalonné de soutiens 
divers. Lors du Forest trail de Lévignac 
(40 km, de nuit, qu’il court sur ses 
terres d’entraînement),  l’organisation 
a mis à disposition de Hugues, un 
stand pour présenter le projet de 
traversée des Pyrénées et reversera 
à  Enfance Adolescence Diabète le 
bénéfice de la vente de ses affiches. 
Autre belle initiative  : Les Cabotins, 
une troupe de théâtre de l’Indre, a 
tenu à soutenir également le projet et 
l’association en reversant une partie 
des bénéfices d’une représentation.
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L’AJD, lance 
une appli 
mobile pour 
sensibiliser 
au diabète de 
l’enfant 
Chaque année, en France, 2 500 en-
fants déclarent un diabète de type 1 
et voient leur vie personnelle et celle 
de leur famille profondément boule-
versées. Afin de sensibiliser l’opinion 
publique à cette réalité, l’Aide aux 
Jeunes Diabétiques lance la première 
pétition interactive qui se signe en 
courant.

« RUN for AJD » est une applica-
tion de course à pied conçue pour 
véhiculer un message de soutien aux 
jeunes qui ont un diabète. Avec cette 
appli, le coureur ou le marcheur 
choisit une lettre qui compose le 
message et la place virtuellement sur 
le paysage qui l’entoure. La lettre po-
sitionnée constitue un tracé à suivre. 
Lorsque le parcours est achevé, l’uti-
lisateur l’enregistre afin de l’ajouter à 
l’ensemble des lettres déjà parcou-
rues. Il contribue ainsi à l’écriture du 
message, et montre son soutien aux 
jeunes qui ont un diabète et son en-
gagement aux côtés de l’AJD. Le par-
ticipant peut enregistrer sa photo et 
la retrouver, avec sa lettre, sur le site 
http://www.runforajd.com

Le message de SOUTIEN :
Chaque année en France, 2 500 en-
fants déclarent un diabète de type 1 
et voient leur santé, leur vie familiale 
et sociale profondément boulever-
sée. Chaque jour, l’AJD lutte contre 
cette maladie qui se soigne mais ne 
se guérit pas. C’est une course de 
tous les instants. Une course contre 
le temps, les préjugés, l’indifférence, 
et le manque de moyens.

Joignez-vous à cette course pour ai-
der ces enfants, de plus en plus nom-
breux, à retrouver une vie d’enfant. 
Soutenez l’AJD et courons ensemble 
pour distancer le diabète !

• LE FILM
Pour en savoir plus, découvrez le 
film runforajd sur http://youtu.be/
DhgCziX60i4

• LE SITE DÉDIÉ
Pour découvrir les participants et le 
message composé avec les parcours 
cumulés, rendez-vous sur le site : 
http://www.runforajd.com

• LES RÉSEAUX SOCIAUX
Chaque participant, qui réalise et 
enregistre un parcours, peut partager 
son expérience avec sa communauté 
sur les réseaux sociaux.

Diabè’Team l’application d’Enfance Adolescence Diabète 
Gratuite, ludique, intuitive, elle accompagne les enfants, les parents et leur entou-
rage dans l’évaluation de la quantité de glucides de l’alimentation au quotidien et le 
calcul des doses d’insuline.

Nous avons développé cette application pour aider l’enfant et le parent dans leurs 
prises de décisions quotidiennes.

Pour accéder à l’application sur votre smartphone ou votre PC : www.diabeteam.org



   

Jeudi 17 juillet : Journée étape exceptionnelle à Gavarnie : pour 
soutenir les performances d’Hugues dans sa traversée des Pyrénées en courant 
en 15 jours. Nombreuses animations, stands, conférence. Venez nombreux  ! 
Plus d’informations au 05.67.77.13.39.

Vendredi 8 novembre : Soirée théâtre à l’occasion de la journée 
mondiale du diabète. Nombre de places limité. Réservation au 05.67.77.13.39

ITALIENS quand les émigrés 
c’était nous  : 90 minutes pour 
parcourir en chansons, images et 
réflexions, cet exemple singulier dans 
l’histoire des émigrations. 

Le spectacle raconte d’abord la 
situation en Italie au moment du 
départ, le voyage de l’espoir et 
souvent la tragédie du naufrage 
en mer. L’enracinement dans les 
pays d’accueil mais aussi le rejet 
et le racisme dont les Italiens ont 
étés victimes. Une mise en scène 
sobre mais poignante qui évoque 
une époque, pas si lointaine, où les 
Italiens étaient à la recherche d’une 
dignité que la Botte n’arrivait pas à 
leur donner.

C’est grâce au talent et à la connaissance des 35 membres de la troupe GRUPPO 
INCANTO de Toulouse, née autour de la revue franco-italienne RADICI (www.
radici-press.net), que l’on restitue, avec intégralité, cette histoire commune et 
unique. Un spectacle aux valeurs universelles à ne pas manquer.

agenda
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Bienvenue à... 
l’association 
des familles 
de l’AJD en 
Aveyron, « los 
diddroles »

Créée le 17 Octobre 2013 et affiliée 
à l’AJD, elle a pour objectif de 
rassembler les parents d’enfants avec 

un diabète en Aveyron autour de 3 
missions :
• Être un réseau de soutien,
• �Créer un réseau de connaissances 

départementales,
• �Mettre en place des actions qui 

permettent d’alléger le quotidien 
des enfants autour du sport et de 
l’alimentation par exemple.

Une date est d’ailleurs déjà posée  ; 
l’association organise un stage de 
Zumba le 14 Novembre 2014 lors de 
la Journée Mondiale du Diabète.

Pour les contacter :
Association des familles de l’AJD en Aveyron
Mairie de Sébazac-Concourès
cdf12.ajd@gmail.com
Tél : 07 82 36 36 83

en bref…

On parle de 
nous 
Un article dans le site 

, conseils santé et 
parentalité pour 

les parents par les professionnels de 
santé de l’enfant.

L’association était présente 
au congrès de 
l’AFDET (Associa-
tion Française pour le 
développement de 

l’éducation thérapeutique) du 13 et 
14 Février  : 1 communication orale 
qui met en avant tout le travail 
fait avec le Kit École de l’associa-
tion et 1 poster pour l’application 
DiabèTeam.

1 communication orale faite 

par Maeva Talvard au 
congrès de la SFD qui 
a eu lieu du 10 au 14 
Mars  : Évaluation d’un 

programme d’éducation destiné aux 
parents d’enfants atteints d’un dia-
bète de type 1 .

Patrick Lartiguet

Patrick Lartiguet, Karine Barre, Claire Le Tallec
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Comment avez-vous connu Enfance 
Adolescence Diabète ?

Nous organisons, chaque année des 
prix handicap sur différents thèmes : 
Innovation / Aide aux aidants / 
Enfance / Domotique. Enfance 
Adolescence Diabète a concouru 
pour ne terminer «  que  » 4ème au 
prix Enfance. J’ai jugé (ndlr  : Maryon 
Ducoux Gourgon) que le projet 
méritait un plus gros investissement. 
Depuis, nous subventionnons une 
partie des ateliers grands-parents. 
Le lien intergénérationnel est 
essentiel. Klesia  a la volonté de 
permettre aux personnes de vivre 
mieux la maladie ou la vieillesse : être 
dans le mieux-être et la normalité  ; 
le même leitmotiv qu’Enfance 
Adolescence Diabète.

Pourquoi assister à l’atelier  grands-
parents?

Il est important et intéressant pour 
nous de savoir comment sont 
utilisées nos subventions. Dans cet 
atelier, on redonne son rôle dans la 
famille à la personne âgée. La façon 
dont se déroule cette journée nous 
conforte dans notre choix d’aider 
Enfance Adolescence Diabète.

Des actions collectives de prévention 
et d’accompagnement pour les 
retraités et dans les entreprises  : 
conférences, ateliers, opérations de 
sensibilisation…
Klesia développe une politique forte 
autour des maladies et du handicap. 
Il est donc important, pour nous, de 
soutenir une association innovante 
comme Enfance Adolescence 
Diabète. Parmi nos autres actions, 
nous subventionnons un centre de 
prévention pour les personnes de 
plus de 50 ans : bilan médical, social, 
psychologique puis prescription de 
bonne conduite et des bons outils.
Nous avons créé un «  village  han-
dicap et dépendance  ».   Grâce à 
des ateliers de mise en situation, 
des conférences, des jeux… les visi-
teurs sont sensibilisés à la question 
du handicap et de la dépendance. 
Les personnes concernées à titre 
personnel, familial ou professionnel 
y recueillent, gratuitement, des infor-
mations pratiques sur les dispositifs 
d’accompagnement existants. 

Chaque année, Enfance 
Adolescence Diabète 
organise des ateliers 
dédiés aux grands-parents 
d’enfant avec un diabète. 
Ces journées ont été en 
partie financées par notre 
partenaire Klesia. Maryon 
Ducoux Gourgon, respon-
sable actions sociales 
région Sud-Ouest et 
Marie-Claire Allanet, délé-
guée sociale, ont participé 
à l’une de ces journées. 
L’occasion de revenir sur 
l’engagement de Klesia 
auprès de l’association.
Né de la fusion des groupes Mornay 
et D&O, Klesia est un groupe de 
protection sociale à but non lucratif, 
intervenant dans les domaines de la 
retraite complémentaire, de la santé 
et de la prévoyance.

Pouvez-vous nous présenter l’action 
sociale de Klesia ? 

Au sein de Klesia, nous menons 
différents types d’actions. 
Des actions individuelles  pour 
aider les familles ou des personnes 
(en situation de chômage, par 
exemple) qui vivent des difficultés 
ponctuelles  : nous pouvons leur 
proposer aide financière, conseil, 
orientation…

ils nous accompagnent



   

Oui, je choisis d’aider Enfance Adolescence Diabète Midi-Pyrénées :

Je cotise :   10 €	 ou je fais un don 

Je donne tous les mois (par prélèvement automatique RIB*) Je donne aujourd’hui et je joins mon chèque à cet envoi

 2 € par semaine  30 €
 10 € par mois  50 €
 15 € par mois  100 €
 24 € par mois  500 €
 Autre montant…………………………………………………… €  Autre montant…………………………………………………… €

* �Nous vous enverrons une demande d’autorisation à réception de ce coupon. Vous pouvez mettre fin au prélèvement automatique ou modifier son 

montant sur simple appel téléphonique au : 05.67.77.13.39.
Mes coordonnées : 

Nom :  Prénom : 

Adresse : 

Code postal :  Ville : 

e-mail :  Tél. : 

Veuillez trouver ci-joint mon versement de  euros (chèque à l’ordre d’Enfance / Adolescence et Diabète Midi-Pyrénées).

Date :   Signature :

Enfance Adolescence et Diabète Midi-Pyrénées est une association loi 1901, financée grâce à l’engagement d’entreprises 
mécènes, des subventions publiques et la générosité des familles.

Contribuez au mieux-vivre des enfants 
vivant avec un diabète.
Grâce à votre don, vous contribuez à concrétiser les 
quatre grandes missions que nous nous sommes données : 
Soigner, Éduquer, Informer et Accompagner.
Nous aider permet d’augmenter concrètement et 
durablement les possibilités d’intervention de l’association.

Votre générosité permet de financer directement : 
• �Les journées et séjours d’éducation thérapeutique,

• �Les groupes de discussions, les forums thématiques,
• �Les interventions en milieu scolaire et parascolaire,
• �Les campagnes de sensibilisation et d’information au 

diabète de l’enfant en direction du grand public pour une 
meilleure reconnaissance de cette pathologie. 

Grâce à votre cotisation, vous devenez adhérent de 
l’association. Vous pourrez voter à l’occasion de l’Assemblée 
Générale et être éligible au Conseil d’Administration. De 
ce fait, vous participez pleinement à la vie démocratique 
de l’association et son suivi.

VOTRE AVANTAGE FISCAL, comment ça marche ?
Reconnue d’intérêt général, notre association est habilitée à émettre un reçu fiscal. Lorsque vous faites un don, 66% du 
montant de celui-ci est déductible de vos impôts sur le revenu (sous réserve d’être imposable et dans la limite des 20% 
de votre revenu).

Votre don est de : 30 € 50 € 100 € 500 €

Soit, après déduction 10,20 € 17 € 34 € 170 €

Vous pouvez aussi cotiser ou faire un don
www.enfance-adolescence-diabete.org NOUS SOUTENIR ? FAITES UN DON

Système de paiement sécurisé

Que vous choisissiez de nous soutenir ponctuellement ou régulièrement, merci de nous renvoyer ce COUPON de réponse à :

Enfance Adolescence et Diabète Midi-Pyrénées
Hôpital des enfants de Toulouse - 330 avenue de Grande Bretagne - TSA 70034 - 31059 Toulouse cedex 9

Tél. : 05 67 77 13 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.

Un don, une action !

Soutenez nos actions, faites un don !


