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Vivre avec le diabete de type 1

Le diabéte de type 1 survient du
jour au lendemain, en particu-
lier chez les enfants, adoles-
cents et jeunes adultes.

Cette maladie auto-immune,
dont l'incidence a augmentg,
peut étre grave lorsqu’elle est

détectée tardivement. Le point
sur les symptomes (la soif en
particulier) et les traitements
avec des médecins spécialisés
de I'Hopital neuchatelois avec
qui cette page est réalisée en
partenariat.

DIABETE DES ENFANTS Une équipe pluridisciplinaire pour accompagner les familles.

Reéagir vite aux signaux d’alerte

BRIGITTE REBETEZ

«De nombreux enfants atteints
de diabéte de type 1 sont présentés
a un médecin tardivement, lors-
que la maladie a atteint un stade
avancé: ils souffrent souvent déja
dune acidocétose, parfois asso-
ciée a un coma. Il convient de rap-
peler que le diabéte provoque
aujourd’hui encore des décés»,
releve la Dresse Sophie Stoppa-
Vaucher, pédiatre et endocrino-
logue a I'Hopital neuchatelois
(HNE) et au Centre hospitalier
universitaire vaudois (Chuv), a
Lausanne. Quelque quinze en-
fants sur 100 000 sont touchés,
un chiffre en augmentation
(5% en 20 ans), comme ailleurs
dans le monde.

Lorigine de cette maladie
auto-immune - qui provoque la
destruction totale et irréversi-
ble des cellules du pancréas pro-
ductrices d’insuline — ne sont
pas encore précisément identi-
fiées. Elle résulte vraisembla-
blement d’'un ensemble de fac-
teurs génétiques et

Le diabete insulinodépendant survient,le plus souvent pendant I'enfance, I'adolescence et chez les jeunes adultes. KEYSTONE

de sucre dans le sang) quatre a
six fois par jour. Entre quatre et
cinq injections d’insuline sont
nécessaires  quotidiennement.
Lactivité physique et I'alimenta-
tion d'un enfant étant souvent
spontanées, anticiper nest pas
chose aisée. Raison pour laquelle
équipe médicale conseille aux
parents d'informer lenseignant
principal et le professeur dédu-
cation physique du trouble dont
souffre leur fils ou fille. Un infir-
mier en diabétologie peut sen-
tretenir avec eux, si nécessaire.
On recommande aussi aux pa-
rents de déposer un kit dur-
gence dans les lieux ou lenfant
passe régulierement du temps, a
lécole notamment. Lensei-
gnant, qui aura été instruit sur le
diabete, pourra ainsi intégrer
dans sa classe I'enfant avec le dia-
béte comme tous les autres éco-
liers et saura le superviser dans
ses soins et lui donner du sucre
en cas de nécessité. Certains en-
seignants se portent volontaires
pour apprendre a injecter le glu-
cagon, kit d'urgence en cas d’hy-

environnementaux. Le diabete
insulinodépendant peut surve-
nir 'importe quand, sans crier
gare, le plus souvent pendant
I'enfance, I'adolescence et chez
les jeunes adultes, plus rare-
ment a un age plus avancé.

«Il est important que les parents
puissent détecter les symptomes
précoces sils se manifestent chez
leur enfant», souligne le Dr San-
dro Cantoni, pédiatre formé en
diabétologie, qui exerce a la poli-
clinique pédiatrique de La
Chaux-de-Fonds. Les signaux
dalerte? Une augmentation de
la soif et de la faim, une élimina-
tion excessive durine notam-

ment la nuit, Iénurésie (pipi au
lit), la perte de poids, une vision
floue, un état de fatigue. En cas
de suspicion, il est impératif de
se rendre chez son médecin trai-
tant ou éventuellement a I'hopi-
tal sans tarder: un diagnostic
précoce réduit le risque de déve-
lopper une acidocétose, compli-
cation sévére du diabete, et per-
mettra d’atténuer les besoins en
insuline.

Expliquer et déculpabiliser
Lenfant sera hospitalisé entre
une semaine et dix jours. «Nous
prenons le temps dannoncer claire-
ment le diagnostic et ses implica-

tions, dexpliquer que ce trouble
métabolique peut étre traité méme
sil ne peut étre guéri. Il est souvent
nécessaire de déculpabiliser les
parents, car il y a souvent confu-
sion avec le diabéte de type 2 (lire
encadré). Ils supposent parfois a
tort quune consommation exces-
sive de sucre est en cause», rap-
porte la doctoresse. «Comme la
maladie apparait de maniere sou-
daine, elle fait généralement leffet
d’un éclair dans un ciel bleu.»
Pendant lhospitalisation, le
jeune patient et ses parents ren-
contreront aussi un infirmier en
diabétologie, un diététicien, un
psychologue parfois. «Cest une

prise en charge pluridisciplinaire
qui réunit toute une équipe», ex-
plique la Dresse Laurence Ra-
cine, médecin chef du Départe-
ment de pédiatrie. «Ce team joue
un réle important aupreés des pa-
rents, qui ont la possibilité de con-
tacter Uhopital a toute heure du
jour et de la nuit, sept jours sur
sept, en cas de souci.»

La sortie de I'hopital est gérée
en fonction des besoins de la fa-
mille, et peut parfois étre faite de
maniere progressive, pour per-
mettre au patient et a sa famille
dapprendre a gérer la maladie
par étapes. «Lenfant sortira une
premieére fois le temps d'une colla-

tion a lextérieur par exemple. En-
suite, quand il se sentira prét, il
passera une nuit a domicile. Nous
veillons a ce que le retour a la mai-
son se passe de maniére graduelle,
quil soit adapté a la vie de fa-
mille», résume la Dresse Sophie
Stoppa-Vaucher.

Le traitement consiste a rem-
placer I'insuline (une hormone
protéique) qui nest plus pro-
duite par le pancréas. Le dosage
dépendra de lactivité physique
et des aliments consommés.
Pour déterminer leurs besoins
aufil delajournée, les personnes
atteintes de diabete de type 1
contrblent leur glycémie (taux

poglycémie sévere, situation qui
reste trés exceptionnelle.

Petit & petit 'enfant participera
aux gestes dautocontréle, mais
la supervision dun adulte est
nécessaire jusqua ce qu’il attei-
gne I'age de 18 ans. Le traite-
ment finira par s'intégrer dans la
vie quotidienne. Aucune com-
plication nest a craindre si la
maladie est correctement trai-
tée. Lendocrinologue est for-
melle: «Si l'on décele un compli-
cation, on peut [interrompre
précocement.»

Informations pratiques:
wwwi.chuv.ch/dedop/vivre-avec-diabete.pdf

Les traitements ont bien évolué

Avant la découverte de I'insuline en 1921, les
enfants avec diabéte de type 1 mouraient. Le
seul moyen d’allonger la survie consistait en un
régime sans glucides. Les premiers traitements
étaient contraignants: les patients devaient se le-
ver, manger et sadministrer leurs doses d’insuline
a heures fixes. «Depuis, la médication a progressé
de maniére significative», rapporte la Dresse So-
phie Stoppa-Vaucher, endocrinologue et pédia-
tre & 'Hopital neuchatelois (HNE). «Les insuli-
nes ont évolué et peuvent étre administrées avec
souplesse, de maniére a respecter la physiologie du
patient». Cen est fini des régimes spéciaux et les
édulcorants sont désormais plut6t déconseillés.
«Une personne diabétique peut manger du chocolat
et des desserts qui seront pris en compte dans son
traitement. Rien, dans la pyramide alimentaire, ne
lui est interdit.»

«On peut bien vivre avec le diabéte»

«Le message que nous voulons transmettre aux
personnes atteintes de diabéte, cest quon peut bien
vivre avec ce trouble», souligne le Dr Sandro
Cantoni, pédiatre formé en diabétologie. Un en-
fant insulino-dépendant peut avoir les mémes
projets qu’un autre. Toutefois en devenant
adulte, lorsqu'il saffranchit de la tutelle paren-
tale, il lui arrive de se sentir emprunté. Cest
pourquoi 'hépital a mis sur pied un programme
de transition, piloté par une infirmiére en diabé-

tologie, pour accompagner les ados vers une
gestion autonome de leur condition.

«Le diabéte n'a jamais été un frein pour moi, jai
continué de vivre normalement, y compris dans les
extrémes: je peux méme faire la féte comme aupa-
ravant», témoigne Gary, un quadragénaire qui a
développé un diabéte de type 1 voila cing ans.
«On apprend a gérer la maladie, a mieux se con-
naitre: une hypoglycémie, par exemple, je la
sens vite!» Il effectue un premier test au lever,
puis dautres en cours de journée. Son traite-
ment consiste en une insuline «lente» le soir et
des insulines «rapides» avant chaque repas. Le
dosage dépend des aliments consommés et des
activités prévues.

Depuis mai, Gary utilise un patch renouvelable
tous les quatorze jours pour réaliser ses tests.
«Plus besoin de se piquer un doigt et effectuer le
contréle avec une bandelette: je peux tester ma gly-
cémie quand je veux, ot je veux, en passant un cap-
teur dessus. Non seulement il me fournit le taux,
mais aussi la tendance (hausse ou baisse).» 1l
n'empéche, son trouble métabolique a aussi eu
un impact positif sur son mode de vie: le non-
sportif quil était sest mué en joggeur assidu et cy-
cliste enthousiaste, pédalant jusqua 1500 kilo-
metres par an, avec quelques ascensions de cols
dans la foulée. «Cest devenu un plaisir! Et quand
je fais du sport, mes besoins en insuline dimi-
nuent.»

Surpoids et diabete de type 2

Jusque dans les années 1990 environ, le dia-
bete de type 2 était pratiquement inconnu en
pédiatrie. La multiplication des cas d’obésité
parmi la jeune génération a changé la donne:
entre 1-2% des enfants développent un diabéte
de type 2 parmi la population des enfants diabé-
tiques. Etant donné que 4% des enfants suisses
sont obéses, il y a moins d’1% des enfants avec
type 2. Aux Etats-Unis ou pres d'un tiers des en-
fants est en surpoids, Ce pourcentage est sensi-
blement plus élevé. Le diabeéte de type 2 se carac-
térise par une hyperglycémie chronique, soit un
taux trop élevé de glucose (sucre) dans le sang.
Dans les cabinets de pédiatrie, un test de dépis-
tage est effectué lorsquun jeune patient pré-
sente une obésité.

Des que le diabete est diagnostiqué, on intro-
duit les modifications de 'hygiéne de vie si pas
déja introduite. La prise en charge réunit une
équipe pluridisciplinaire composée d’'un méde-
cin, d'un infirmier spécialisé, d'un diététicien,
voire d'un éducateur physique. Tous travaillent
en collaboration avec la famille dans le but
d’amener le jeune patient a améliorer son mode
de vie, corriger ses problémes de glycémie et de
prévenir déventuelles complications.

«La majorité des enfants diagnostiqués présen-
tent un pré-diabéte», explique la doctoresse So-
phie Stoppa-Vaucher, pédiatre et endocrinolo-
gue aI'Hopital neuchételois (HNE). «Aun stade

précoce, la thérapie porte sur les activités sportives,
le régime alimentaire et le mode de vie. Si ces me-
sures ne suffisent pas, le pré-diabéte peut évoluer
vers un diabéte et dans ce cas-la une médication
est indiquée.» La bonne nouvelle, C’est que cette
forme de diabéte est réversible si elle est détec-
tée suffisamment tot.

Pour endiguer cette épidémie, la prévention
en amont est primordiale. Elle est abordée
dans les écoles neuchateloises dans le cadre de
la Journée santé. Cependant, «la sensibilisation
devrait déja commencer pendant la grossesse»,
prévient I'endocrinologue. «Chez les femmes en-
ceintes dont la prise de poids est importante, les
enfants ont un risque augmenté dobésité et de
diabéte.»

Le surpoids favorise le diabéete de type 2,
y compris chez les enfants et ados. KEYSTONE



