LE CONCOURS MEDICAL

Véronique Sulmont, coordinatrice de 'tquipe d'endocrinologie
ot de diabétologie pédiatrique du CHU de Reims

Le parcours d’un enfant diabétique
en Champagne-Ardenne

DR

Le diabéte insulinodépendant (DID) est de plus en plus fréquent et précoce chez I'enfant™. Le traitement de ces formes
pédiatriques doit &tre instauré par des équipes ayant une expérience du diabete insulinodépendant de I'enfant.
Le Dr Véronique Sulmont nous présente le parcours d'un enfant diabétique en Champagne-Ardenne, de la découverte

du diab&te a la transition vers la vie adulte.

Comment s’organise la prise en charge des enfants diabétiques
autour du CHU de Reims, seul CHU d’une région qui comprend
plus de 1300 000 habitants ?

Véronique Sulmont : Lors du diagnostic, le traitement du dia-
bte est une urgence du fait du risque d’acidocétose. L’hospitali-
sation est systématique. Les centres hospitaliers généraux dela ré-
gion accueillent les enfants diabétiques dans les situations d’ur-
gence et, selon la structure de leur service de pédiatrie, prennent
en charge les plus agés. En revanche, ils nous adressent tous lesen-
fants 4gés de moins de six ans au moment du diagnostic et, pour
eux, nous proposons toujours l'utilisation d’une pompe a insu-
line dés le début. En 2009, nous avons regu 34 enfants pour un diag-
nostic de DID, dont huit nous ont été adressés par d’autres ho-
pitaux parce qu'ils avaient moins de six ans. Au total, environ la
moiti¢ des enfants diabétiques que
nous recevons ont moins de six ans.
Les petits hopitaux, n'ayant pas un re-
crutement suffisant pour maintenir
un bon niveau d’expérience, nous
adressent tous les enfants, quel que
soit leur age. Fin 2007, nous avons
obtenu un financement Migac (Mis-
sion d’intérét général et aide 2 la contractualisation) pour la prise
en charge de la diabétologie pédiatrique dans la région. Cela a per-
mis de mettre en place un poste d’infirmiere coordinatrice.
Celle-ci assure des consultations de diabétologie au CHU et ac-
complit un énorme travail d’organisation et de coordination en-
tre tous les intervenants autour du jeune patient et de sa famille.
Le CHU de Reims a signé des conventions de consultations avan-
cées avec les centres hospitaliers généraux, ce qui nous permet de
mener un travail en réseau, en allant assurer des consultations dans
les autres hopitaux pour soutenir les équipes localement. Ainsi, la
majorité des enfants diabétiques de la région sont vus au moins
une fois par an en consultation avancée par I'équipe multidisci-
plinaire du CHU, méme si tout va bien. Cela permet de mieux an-
ticiper les situations problématiques et de travailler avec une meil-
leure cohérence au sein de la région. En cas de difficulté, les me-
decins de proximité peuvent nous contacter. Notre infirmieére coor-

Pour les familles en difficulté :
relais avec le médecin de proximité
et les infirmiéres libérales

dinatrice organise alors rapidement une journée d’hospitalisation
de jour au CHU pour une prise en charge pluridisciplinaire spé-
cialisée temporaire.

Comment se déroule, en pratique, l'instauration du traitement ?
V. S.: Nous avons pu créer une unité fonctionnelle de diabéto-
logie pédiatrique au sein du CHU. C'est une unité de fait, sans ser-
vice d’hospitalisation. Actuellement, nous avons une file active de
plus de 350 patients. Les enfants qui ont besoin d’une hospitalisa-
tion au CHU sont accueillis dans le service de pédiatrie générale po-
Iyvalent. Les infirmieres du service ont maintenant une longue ex-
périence de 'insulinothérapie par pompe, de 'insulinothérapie fonc-
tionnelle et de la prise en charge de jeunes dans des situations trés
variées. Avant d’intégrer le service, les infirmiéres nouvelles passent
au moins une ou deux journées de
consultation avec I'infirmiére coor-
dinatrice pour leur formation. Nous
proposons un traitement de type
fonctionnel avec une alimentation
normale, variée et équilibrée, res-
pectant Iappétit de lenfant, et une in-
sulinothérapie « basal-bolus » que
nous adaptons a chaque enfant ou adolescent en fonction de ses be-
soins et de son environnement familial et social. Notre démarche
d’éducation thérapeutique s'appuie sur les besoins propres de chaque
famille. Le financement Migac accordé par notre ARH nous a per-
mis d’embaucher une psychologue a mi-temps, qui intervient des
le début du diabéte, connait tous les enfants et participe a nos réu-
nions. Elle a pu mettre en place un groupe de parole pour les pa-
rents et elle anime un atelier lors des journées « A 'école du dia-
béte » que nous organisons pour les enfants par groupes d’age. Grace
a Pinfirmiere coordinatrice, nous avons développé également un sou-
tien pour les familles en difficulté. Il s'agit d'une prise en charge am-
bulatoire, qui se met en place trés rapidement a la sortie de I'’hos-
pitalisation, avec le relais du médecin de proximité et d’infirmieres
libérales. Nous aimerions compléter 'équipe avec un éducateur ou
un travailleur social, car dans de nombreuses situations, I'accom-
pagnement éducatif apparait au premier plan. Il faut accepter le
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