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Implication et retentissement percu du pere et de la
mere dans la prise en charge globale d’un enfant ou
adolescent diabétique de type 1 agé de moins de

18 ans a La Réunion.

A)INTRODUCTION

) Le diabéte de type 1

La découverte de linsuline en 1921 par Docteur Frederick Grant Banting a révolutionné la prise en
charge du DT1. Avant cette découverte, qui a fait 'objet d’'un prix Nobel en 1923, le DT1 était une
pathologie rapidement mortelle. Cela fera 100 ans I'année prochaine que grace a cette avancée majeure
le DT1 est devenue une pathologie chronique incurable mais traitable et dont il reste encore beaucoup

a comprendre et a découvrir.

a. Physiopathologie

Le diabéte est une pathologie chronique qui correspond a une élévation prolongée de la concentration

en glucose dans le sang : on parle d’hyperglycémie.

Le DT1 est d0 a une carence en insuline par destruction auto-immune progressive des cellules R des

flots de Langerhans qui produisent de I'insuline au niveau du pancréas.

La carence en insuline entraine une hyperglycémie et une glycosurie. Le rein pour diluer les urines
élimine de I'eau ce qui entraine une polyurie. Cette polyurie entraine a son tour une soif importante, la
polydipsie. L’organisme ne pouvant pas utiliser le glucose comme substrat énergétique se met a utiliser
les graisses et les acides aminés ce qui entraine un amaigrissement malgré une polyphagie.

A partir de la consommation des graisses et des acides aminés se forment des corps cétoniques.

Ces derniers sont a l'origine de 'acidocétose diabétique.

10
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Le DT1 est causé par le dysfonctionnement des lymphocytes T qui identifient les cellules 3 des Tlots de
Langerhans comme des cellules étrangéres a I'organisme du patient et les éliminent. Il s’agit d’'une
maladie auto-immune que 'on peut diagnostiquer par la présence d’anticorps présents dans 85 a 90 %
des cas de DT1 (1,2).

L’hyperglycémie détectable cliniquement apparait quand environ 90 % des cellules B ne fabriquent plus
d’insuline. Les auto-anticorps détruisant les cellules R des Tlots de Langerhans préexistent donc

plusieurs années avant le diagnostic de DT1 (3).

Les principaux anticorps retrouvés dans le diabéte de type | sont les suivants :
- les anticorps anti-insuline (4),
- les anticorps anti-flots (ICA : Islet Cell Antibody) (5),
- les anticorps anti-GAD (Décarboxylase de I'Acide Glutamique) (6),
- les anticorps anti-1A2 (Islet number 2),

- les anticorps anti-ZnT-8 (Zinc Transporter 8) (7).

Le DT1 est fréquemment associé a d’autres maladies auto-immunes (dans 10 a 15 % des cas) et/ou a
la présence d’anticorps spécifiques d’organes (dans 30 % des cas).

Les organes les plus fréiguemment touchés sont la thyroide (maladie de Basedow, thyroidite de
Hashimoto), 'estomac (maladie de Biermer), I'intestin gréle (maladie cceliaque) les surrénales (Maladie
d’Addison) et la peau (Vitiligo) (8,9).

La fréquente association de la thyroidite et de la maladie cceliaque avec le DT1 justifie leur dépistage

régulier (10).
A la différence de la plupart des maladies auto-immunes, le DT1 isolé est I[égérement plus fréquent chez

les garcons que chez les filles (11,12). Dans la polyendocrinopathie il y a une prédominance de femmes

par rapport au DT1 isolé.

11
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Figure 1. Histoire naturelle du diabéte de type 1

b. Facteurs favorisants

La raison pour laquelle le systeme immunitaire détruit les cellules 3 des Tlots de Langerhans n’est pas
complétement élucidée. |l s’agirait d’une pathologie d’origine multifactorielle : prédispositions

génétiques, facteurs environnementaux, processus auto-immuns (13,14).

Prédisposition génétique :

Plus de 40 régions de ’'ADN ont été associées a un risque plus élevé de présenter un DT1. La plupart

des génes mis en cause sont impliqués dans le fonctionnement du systeme immunitaire (15).

Dans la fratrie d’'un EADT1, la fréquence d’apparition du DT1 est d’environ 10 %, alors qu’elle n’est que
de 0,3 &4 0,5 % dans la population générale (16).

Chez les jumeaux homozygotes, si un des deux jumeaux est diabétique de type 1 le second a environ
50 % de risque de présenter un diabéte de type 1 également (17).

Le risque de développer un DT1 est plus élevé chez les enfants de péres diabétiques de type 1 que
chez les enfants de meéres atteintes de DT1. Le risque de DT1 pour les enfants de parents diabétiques
de type 1 est d’environ 30 % (12,18,19).
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Le DT1 n’est pas lié a des mutations génétiques, mais plutdt a un terrain génétique prédisposant aux

processus de destruction des cellules 3 des flots de Langerhans.

Le déterminisme le plus important est porté par le complexe majeur d’histocompatibilité qui contient des
génes codant pour des molécules impliquées dans la présentation des antigénes aux lymphocytes T.
Les haplotypes associés au plus fort risque de développer un DT1 sont : HLA-DR3, HLA-DR4 plus
fréquemment retrouvés chez les patients diabétiques de type 1 (20). Les personnes ayant un groupe
HLA-DR3 et HLA-DR4 sont retrouvées chez 90% des patients diabétiques de type 1 comparé a 50 %

dans I'ensemble de la population.

Facteurs environnementaux :

Les facteurs environnementaux favorisant I'apparition du DT1 sont multiples mais encore

incertains (21).

Certaines infections virales pourraient faciliter « I'erreur » du systéme immunitaire, du fait d’'une
ressemblance entre les protéines virales et les antigénes des cellules 3 des Tlots de Langerhans.
Plusieurs virus ont été mis en cause, les entérovirus ayant les preuves les plus solides provenant

d’études sur les modeéles animaux et les étres humains (22-24).

Le microbiote pourrait également moduler le risque de DT1 (25,26). Le microbiote intestinal influence le
métabolisme des lipides et des glucides ainsi que I'immunité. Il varie en fonction de 'alimentation, des
régions, des antibiothérapies, de la méthode de naissance (césarienne ou par voie basse). Des données
suggérent qu’il existe une diversité microbienne différente chez les EADT1 par rapport aux témoins
sains (27,28). Les études sont en plein essor dans ce domaine mais restent a ce jour encore

insuffisantes.

Les vaccins ont également été, pendant un temps, suspectés. Plusieurs études et notamment une méta-

analyse récente a conclu que les vaccinations n’augmentent pas le risque de DT1 (29).

La « théorie hygiéniste » postule que I'incidence des maladies auto-immunes serait plus importante
dans les pays industrialisés du fait d’'une diminution de la fréquence des contacts avec des agents

pathogénes en lien avec I'amélioration de I'’hygiéne (30,31).

La diminution de I'allaitement maternel et I'introduction précoce des protéines de lait de vache ou du
gluten pourraient entrainer une stimulation antigénique précoce et une réaction immunitaire immature
de l'intestin pouvant favoriser la progression vers le DT1. Concernant I'allaitement maternel certaines
études ont montré un effet protecteur de l'allaitement maternel contre I'auto-immunité des flots du

pancréas et I'apparition du diabéte de type 1 (32,33).

Chez les enfants présentant une auto-immunité des Tlots de Langerhans avec des facteurs génétiques

prédisposant au DT1, une consommation de lait de vache (34) ou une consommation précoce de

13
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gluten (35) avant 'dge recommandé favoriserait la progression vers le DT1. Toutes les études ne sont
pas unanimes sur le lien statistique qui existerait entre I'introduction précoce du lait de vache, I'auto-

immunité des Tlots et 'apparition du diabéte de type 1 (36,37), il en est de méme pour le gluten.

c. Diagnostic

Le DT1 représente prées de 90 % des diabétes de I'enfant (38). C’est une maladie chronique
contraignante, imposant une insulinothérapie pluriquotidienne et une surveillance multidisciplinaire a

vie.

La symptomatologie débute par des signes d’hyperglycémie (syndrome polyuro-polydipsique) auquel
s’ajoute des signes de carence en insuline (amaigrissement dans un contexte de polyphagie) ce qui
forme le syndrome cardinal. Chez les enfants il faut également étre attentif & I'énurésie secondaire qui

peut révéler un diabéte (39,40).

A un stade précoce, la principale méthode de détection du diabéte est de mesurer la glycémie a jeun.
Selon 'OMS (41), le diagnostic de diabéte est évoqué en présence de symptdmes d’hyperglycémie et

par la confirmation d’'un prélévement sanguin.

La glycémie normale (concentration plasmatique en glucose) est d’environ 1 g de glucose par litre de
plasma sanguin. Avec une glycémie entre 1,10 g/L et 1,26 g/L le patient est considéré comme

prédiabétique.
Le diagnostic de DT1 est confirmé si (42,43):

- La glycémie est supérieure a 1,26 g/L a jeun a deux reprises.

- Ou sila glycémie est supérieure a 2 g/L a n'importe quel moment de la journée en présence de
signes cliniques d’hyperglycémie.

- Ousila glycémie est supérieure a 2 g/L deux heures aprés une prise de 75 g de glucose.

L’OMS propose également I'utilisation de 'HbA1c avec une valeur seuil de 6,5 % (44) pour retenir le
diagnostic de diabéte. Cette proposition de 'OMS n’a pas été retenue en France dans les

recommandations pour poser le diagnostic de diabéte.

Lorsque les signes d’hyperglycémie ne sont pas diagnostiqués a temps, la carence absolue en insuline
meéne a I'acidocétose diabétique. Chez I'enfant, il existe en moyenne quatre semaines entre les premiers

signes d’hyperglycémie et I'acidocétose diabétique (45).

La prévalence de I'acidocétose diabétique au diagnostic de diabéte de type 1 varie selon les études.
L’'acidocétose diabétique survient dans 29 a 53 % des cas selon les pays, selon I'age de I'enfant ou de
'adolescent (46,47). En France, la prévalence de I'acidocétose diabétique au diagnostic de DT1 est
d’environ 44 a 48 % (48,49) et est plus importante chez les jeunes enfants. A La Réunion prés d’'un
enfant sur deux arrive en acidocétose et 12 % de ces acidocétoses ont nécessité une prise en charge
en réanimation entre 2010 et 2014 (50).

14
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Le diagnostic de I'acidocétose diabétique témoigne d’une carence absolue en insuline et se manifeste

cliniguement par (51):

- Un syndrome cardinal : polyuro-polydipsie, amaigrissement, asthénie

- Des signes de cétose : odeur acétonémique de I'haleine, nausées, vomissements, douleurs
abdominales, cétonurie.

- Des signes d’acidose métabolique : dyspnée de Kussmaul, somnolence, obnubilation voire
coma.

- Des signes de déshydratation : tachycardie, hypotension artérielle, troubles de la conscience
Le diagnostic est confirmé par le bilan biologique sanguin avec la présence des 3 critéres suivants (52):

- Hyperglycémie (glycémie > 11 mmol/L /ou/ > 2g/L),
- pH artériel < 7,30 et/ou bicarbonate plasmatique < 15 mmol/L,

- Cétonémie > 3 mmol/L et/ou cétonurie Iégére a modérée.

d. Les traitements, I'objectif de 'HbA1c et le suivi

La prise en charge initiale lors d’'une découverte de DT1 est hospitaliere. Il se met en place dans un
premier temps une éducation thérapeutique indispensable a la compréhension et a la gestion de la
maladie et du traitement pour TEADT1 et pour ses parents. Un suivi par une équipe pluridisciplinaire
(pédiatre diabétologue, infirmiére, diététicienne, psychologue, assistante sociale) est recommandé avec
un rendez-vous trimestriel avec le pédiatre et un bilan annuel avec toute I'équipe (10). Le DT1 est une

pathologie chronique qui appartient a la liste des ALD (53).

En I'état actuel des connaissances, nous ne pouvons pas remplacer les cellules 3 des Tlots de
Langerhans détruites, ainsi I'insulinothérapie est nécessaire a vie. L’objectif du traitement est de pallier
la carence en insuline par des injections sous différentes modalités par stylo injecteurs ou par pompe a
insuline. L’auto-surveillance des glycémies s’effectue plusieurs fois par jour soit par glycémie capillaire
soit par glycémie interstitielle grace a un capteur de glycémie (de type freestyle® ou dexcom®) ou par
un capteur couplé a la pompe a insuline. La prise en charge repose également sur une alimentation
équilibrée et sur I'adaptation des doses d’insuline par rapport aux glucides consommés. L’activité
physique est primordiale mais nécessite un ajustement des doses d’insuline et de I'alimentation en

fonction de I'activité pour prévenir les hypoglycémies.

L’équilibre glycémique est évalué grace a 'HbA1c qui est le produit de la réaction entre I’'hnémoglobine A
et le glucose. Le taux d’HbA1c est le reflet de la moyenne des glycémies au cours des 3 derniers mois
(durée de vie de I'hnémoglobine). Chez un patient non-diabétique, le taux d’HbA1c est aux alentours de
5 %. D’aprés la HAS, chez I'enfant et I'adolescent diabétique de type I, I'objectif d’HbA1c est inférieur a
7,5 % (10). L'ISPAD et ’'ADA sont en accord avec cette recommandation (54,55).
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Chez les jeunes, la puberté est une période pendant laquelle il existe une insulino-résistance avec un
besoin en insuline plus important. L’équilibre glycémique est plus difficile a obtenir (56) avec une HbAlc

qui est en moyenne plus haute (57,58).

L’'HbA1c est le marqueur le plus utilisé et sur lequel se base les recommandations actuelles pour évaluer
I'équilibre glycémique des patients diabétiques. Néanmoins, son dosage peut varier d’'un individu a
lautre en fonction de plusieurs paramétres (anémie, insuffisance rénale, interactions
médicamenteuses...). De plus il n’est qu’'une moyenne qui ne traduit pas la variabilité de la glycémie.
En effet, il ne reflete pas le risque d’hypoglycémie sévére qui est une complication grave pouvant mener
au déces. L'utilisation du CGM (Continuous Glucose Monitoring) a partir d’'un capteur sous cutané
mesurant la glycémie interstitielle est désormais trés répandue pour le suivi du diabéte des patients
sous insuline. Le capteur enregistre plusieurs fois par jour la glycémie interstitielle qui est ensuite
enregistrée et analysée pour transmettre au médecin : le taux moyen de glucose interstitiel a partir
duquel on peut obtenir une estimation de 'HbA1c, la variabilité glycémique, le pourcentage de temps
passé dans la cible glycémique (TIR : Time In Range /ou/ temps dans la cible) ou en dehors de la cible.

A l'avenir, le TIR pourrait devenir le nouveau marqueur de suivi du diabéte (59).

e. Les complications du DT1

Chez les diabétiques de type 1 les plus jeunes (moins de 30 ans), la surmortalité par rapport a la
population générale s’explique majoritairement pas les complications aigues (acidocétose diabétique et
hypoglycémie) ; les maladies cardiovasculaires sont la principale cause de décés plus tard dans la
vie (60,61).

1. Complications aigués

Les deux principales complications aigués du DT1 sont dues a un défaut ou a un excés d’apport

d’insuline et ménent respectivement a I'acidocétose diabétique ou aux hypoglycémies.

La principale complication de I'acidocétose diabétique est 'cedéme cérébral (62,63) qui est responsable

de 50 a 60% des déces liés au diabéte chez les enfants (64).

Chez le diabétique, les hypoglycémies sont définies par des glycémies < 0,6 g/L. Dans les cas les plus
séveres, les hypoglycémies peuvent entrainer des convulsions, un coma et mener au décées. Les
hypoglycémies sévéres sont généralement plus fréquentes chez les jeunes enfants. Dans I'étude
DCCT, chez les patients traités par insulinothérapie intensive, les hypoglycémies sévéeres étaient plus

fréquentes pendant le sommeil (65).

Chez les parents des EADT1, la peur de I'hypoglycémie nocturne peut entrainer la multiplication des
réveils pour contrbler la glycémie. Le risque de ce comportement est la diminution des doses d’insuline
injectées par peur anticipatoire. La conséquence de ce comportement est le mauvais contrdle du

diabéte, entrainant sur le long terme des complications chroniques (66,67).
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2. Complications chroniques

Chez les EADT1 les complications microangiopathiques sont les plus fréquentes et peuvent apparaitre
dés I'adolescence. Elles sont dues a une atteinte des petits vaisseaux sanguins par excés de glucose
dans le sang. Les principaux organes concernés sont le rein (néphropathie diabétique), la rétine
(rétinopathie diabétique) et les nerfs (neuropathie diabétique). Le maintien de 'HbA1c en dessous de
7,6 % prévient la rétinopathie diabétique proliférative et I'atteinte rénale pendant une période pouvant
aller jusqu’a 20 ans aprés le diagnostic (68).

Les complications a type de macroangiopathies (atteintes des gros troncs artériels : atteintes
coronariennes, cardiopathie diabétique, artériopathies, accident vasculaire cérébral) sont causées par
I'athérosclérose. Le premier facteur de risque d’athérosclérose chez 'TEADT1 est I'hyperglycémie. Les
patients les moins bien équilibrés (HbAlc = 9,7 %) ont un risque environ 10 fois plus important de
mortalité par cause cardiovasculaire que les patients les mieux équilibrés (HbAlc < 7,8 %) qui ont un
risque trois fois supérieur a la population générale (69). Les facteurs de risque cardiovasculaire sont a
prévenir, rechercher et contrbler dés le plus jeune age pour diminuer le risque de complications
cardiovasculaires sur le long terme (70).

L’étude DCCT (Diabetes Control and Complications Trial), étude majeure sur le DT1 menée sur une
trentaine d’années a montré I'importance d’un bon équilibre de la glycémie et d’'une insulinothérapie
intensive pour diminuer le risque de microangiopathie, de macroangiopathie et une diminution de la
mortalité au long cours. Dans cette étude, les patients qui ont suivi un traitement par insulinothérapie
intensive avaient une amélioration de I'’équilibre glycémie (7,1 % versus 8,9 % dans le groupe
conventionnel), associée a une baisse de I'apparition des microangiopathies a 10 ans de suivi (réduction
de la rétinopathie diabétique de 76 %, de la micro-albuminurie de 39 % et de la macroalbuminurie de

54 %) et des macroangiopathies a 20 ans (8 % versus 31 % dans le groupe conventionnel) (71-75).

Il existe une réduction du risque d’atteintes microangiopathigues méme plusieurs années aprés une
insulinothérapie initiale intensive. Cet effet a donné naissance au concept de mémoire métabolique.
Le contrOle de la glycémie a toute son importance dés le diagnostic de DT1 pour I'avenir de TEADT1.
Ce qui a été perdu pendant des années de mauvais contréle glycémique ne sera pas récupéré ensuite.
Ceci est un argument pour sensibiliser trés précocement les parents et les EADT1 a I'importance d’'un
bon équilibre glycémique pour une réduction des complications du DT1 et améliorer les perspectives

d’une vie en bonne santé (76).
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1) Epidémiologie du diabéte de type |

a. En Europe

En Europe, il existe un gradient Nord-Sud du DT1 avec une incidence plus élevée dans les pays

nordiques. La Finlande détient le record d’incidence avec un taux de 43,9/100 000 par an (77).

L’étude Eurodiab a mis en évidence une augmentation croissante de I'incidence du DT1 en Europe
entre 1989 et 2003 et a prédit un doublement du nombre de nouveaux cas de DT1 chez les enfants
européens de moins de 5 ans entre 2005 et 2020 avec une augmentation de la prévalence des cas de
moins de 15 ans de 70 % (78).

b. En France

L’accés aux bases de données médico-administratives du régime général de la sécurité sociale a permis
une estimation de la prévalence du DT1 en France. Ces données ont permis d’estimer une prévalence
de 1,3 pour 1000 jeunes de moins de 20 ans diabétique de type 1 en France en 2013 avec un ratio
garcon/fille de 1,3 (79). En 2017, il y avait entre 21 000 et 26 000 EADT1 (80).

L’incidence annuelle du DT1 entre 2010 et 2015 se situait entre 15,4 et 19,1 pour 100 000 jeunes de

moins de 15 ans (81).
Depuis une vingtaine d’années, le nombre de personnes atteintes de diabéte de type | ne cesse

d’augmenter, au rythme de 3 a 4 % par an. Son apparition est de plus en plus précoce, avec une

augmentation importante de la prévalence chez les enfants de moins de 5 ans (81,82).

c. A La Réunion

Dans la population pédiatrique réunionnaise entre 2010 et 2014, I'incidence du diabete (DT1 et DT2)
était de 34 nouveaux cas/an soit 12,5 nouveaux cas/100 000 habitants par an. L’Age moyen au
diagnostic est de 9,4 +/- 4,8 ans avec un quart des enfants de moins de 5 ans. Si on considére
uniquement le DT1, l'incidence a La Réunion entre 2010 et 2014 était de 10,29/100 000 habitants

par an. Ce chiffre est légerement inférieur a celui de la métropole (50).

En 2019, 'ARS déclarait 2500 personnes diabétiques prises en charge a La Réunion agées de moins

de 35 ans, dont 200 enfants de moins de 15 ans.
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Selon les bases de données médico-administratives de la sécurité sociale, il y avait 267 enfants et
adolescents de moins de 18 ans diabétiques de type | a La Réunion en décembre 2019 (cf. tableaul).

Soit un sexe ratio gargon/fille de 0,97.

2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019

diabéteinsulinotraité 211 212 225 230 249 267 262 267
Sexe masculin 103 100 105 117 125 127 123 132
Sexe féminin 108 112 120 113 124 140 139 135

Tableau 1. Prévalence du diabéte de type 1 a La Réunion entre 2012 et 2019 chez les enfants et

adolescents de moins de 18 ans.

Source : chiffres communiqués par la direction régionale du service médical de La Réunion en aot
2020. Estimation réalisée a partir du nombre d’exonérations du ticket modérateur au titre de 'ALD 30

et des patients traités par insulinothérapie.

d. Les structures de soins a La Réunion : place du CHU Félix Guyon, du
GHSR et du CHOR

A La Réunion, il existe 4 principaux centres hospitaliers :

- Le CHU Félix Guyon & Saint-Denis,
- Le GHSR a Saint-Pierre,

- Le CHOR a Saint-Paul,

- Le GHER a Saint-Benoit.

Ce sont principalement dans les 3 premiers centres ainsi qu’a I'hépital d’enfant (& Saint-Denis) que les

enfants sont adressés pour la prise en charge lors du diagnostic, le suivi et I'éducation thérapeutique.

Le CHU Nord, le GHSR et le CHOR ont déclaré suivre 192 EADT1 a La Réunion en juin 2020. Ce chiffre
représente environ 72 % de la population d’enfants ou adolescents diabétiques de type | a La Réunion.
C’est auprés de cette population suivie sur ces trois centres que nous nous sommes intéressés dans

cette étude.
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e. Limportance des associations de parents

En France et a La Réunion, il existe des associations de parents qui ont pour but de favoriser I'écoute,

promouvoir I'entraide et lutter contre l'isolement des familles d’EADT1.

L’association la plus connue au niveau national est 'AJD (Aide aux Jeunes Diabétiques) qui est
organisée en réseau d’associations de familles partageant les mémes valeurs. L’AJD développe des
outils d’éducation et de formation des soignants et des aidants et anime des séjours médico-éducatifs

dans des établissements de SSR depuis plus de 30 ans.

A La Réunion, 'ADJ 974 (Association des Diabétiques Juniors 974) appartient au réseau. Elle a pour
vocation de représenter les EADT1 et leur famille a I'échelle régionale et défendre leurs intéréts aupres
des institutions. Elle se bat pour promouvoir I'éducation thérapeutique, pour que l'information sur la

nutrition évolue et que la réglementation dans ce domaine soit respectée.

A titre d’exemple, I'association organise des séjours d’éducation thérapeutique a Cilaos chaque année.
lls peuvent également faire appel a des « patients experts » qui peuvent participer & des programmes

d’éducation thérapeutique.

Les associations de parents sont indispensables a 'accompagnement des familles. Elles ceuvrent sans

relache pour le soutien et 'amélioration des prises en charge.

[II)ROle des parents dans le DT1

Lorsque le patient diabétique est un enfant, le pére, la mére et 'entourage jouent un rdle central dans
la prise en charge. La maladie et sa prise en charge ont un impact important au quotidien pour ces
familles. Il existe également une part d'incompréhension autour de I'étiologie du DT1, elle peut étre un
frein a 'acceptation active de cette maladie chronique. Le DT1 est une maladie qui nécessite un temps

d’acceptation et d’appropriation dans le cadre de sa prise en charge au quotidien.

Le diabéte a des conséquences importantes sur le bien-étre physique, psychologique, financier et social
et atteint aussi bien I'enfant que sa famille. D’ou la nécessité d’établir un nouveau modéle familial et de

nouvelles routines (83-85).

Il entraine chez les parents un état d’alerte permanent, un sentiment d’inquiétude qui persiste au-dela
de 6 ans apreés le diagnostic (86). On assiste a une modification de la relation parent-enfant : perte d’'une
forme de relation idéale (85), perte de spontanéité et de liberté dans la relation, sentiment partagé de

contrOle et de promouvoir I'autonomie de I'enfant diabétique (83).
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Les parents (ou figures parentales vivant avec I'’enfant) sont en premiére ligne et deviennent bien
souvent les principaux soignants de leur enfant. Au niveau légal, leur place s’avere obligatoire jusqu’a

la majorité de I'adolescent.

Dans les pathologies chroniques telles que le diabete de type I, la mére est bien souvent décrite comme
la principale aidante pour les soins de I'enfant (87,88). Or la participation du pére démontre une
influence positive sur le développement de I'enfant (89). Elle est liée a une plus grande adhésion aux
traitements, a une meilleure adaptation psychologique de I'enfant et a une amélioration de la santé par
rapport aux familles ayant un statut de pére non participant (90,91). L’implication du pére est également

associée a une meilleure santé de la mére, du couple et du fonctionnement de la famille (92).

V) Objectif principal et objectifs secondaires de I’étude

L’intérét de cette étude est de mieux comprendre comment vit et s’organise la famille autour d’'un enfant
ou adolescent atteint d’'une pathologie chronique aussi contraignante que le DT1. Il s’agit du premier

travail de ce type a La Réunion.

Nous avons réalisé une étude quantitative dont I'objectif principal était de décrire I'implication et le
retentissement percu du pére et de la mére dans la prise en charge globale de I'enfant ou adolescent

diabétique type | 4gé de moins de 18 ans a La Réunion.
Les objectifs secondaires étaient :

- De réaliser des comparaisons entre les réponses du groupe pére et du groupe mére dans les différents

domaines de la prise en charge globale de 'EADT1.

- De réaliser des analyses de comparaison entre les taux d’HbA1c des EADT1 et les réponses des

parents au questionnaire.
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l. Type d’étude

Il s’agit d’'une étude observationnelle descriptive transversale par entretiens directifs menés par
téléphone. L’entretien auprés des parents des EADT1 s’est fait a I'aide d’'un questionnaire a questions

fermées (annexe 1).

Avant d’interroger les parents de I'échantillon, nous avons relevé dans le dossier médical de 'EADT1

qui était du pére ou de la meére, la principale personne a contacter.

Le questionnaire proposé aux peres et aux meres par téléphone comportait plusieurs parties

(annexe 1) :

- Des questions d’ordre général : &ge, situation familiale, niveau d’étude, nombre d’enfant(s),
age de découverte du diabéte, niveau socio-économique, temps de travail par semaine, dernier
taux d’HbA1c.

- Une partie spécifique sur le traitement et le matériel.

- Des questions concernant I'implication des parents dans la nutrition et les repas pris avec

I'enfant ou I'adolescent.
- Des questions sur les activités sportives faites avec I'enfant ou I'adolescent.
- La présence des parents lors des consultations médicales et lors des hospitalisations.

- Enfin, des questions explorant le retentissement pergcu du DT1 sur leurs inquiétudes au
quotidien, la gestion du traitement, la qualité de leur sommeil, la fratrie, la famille et la vie sociale.

Mais également sur la personne ressentie comme principal(e) aidant(e).
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a. Critéeres d’inclusion

Dans cette étude nous avons choisi de nous intéresser aux péres et aux meres des enfants et
adolescents diabétiques de type | a La Réunion. Ont été inclus :

- Tous les péres (ou figures paternelles) d’'un EADT1 depuis au moins un an, agé de moins de
18 ans, résidant sur le territoire réunionnais et suivi sur le CHU Félix Guyon, le GHSR ou le
CHOR.

- Toutes les meéres (ou figures maternelles) d'un EADT1 depuis au moins un an, agé de moins
de 18 ans, résidant sur le territoire réunionnais et suivi sur le CHU Félix Guyon, le GHSR ou le
CHOR.

- Les peres et les meres refusant de répondre au questionnaire proposé par téléphone ont

également été inclus, mais considéré comme des refus.

Les figures maternelles ou paternelles sont les personnes qui ne sont pas les parents biologiques, mais
considérés comme tels quelque soit son expression dans le schéma familial. Il peut s’agir d’'un beau-
pére ou d’'une belle-mére, d’'un parent adoptif faisant office de figure paternelle ou maternelle pour

I'enfant.

b. Critéres de non-inclusion

Dans cette étude n'ont pas été inclus :

- Les péres et les meéres (ou figures maternelles ou paternelles) mineurs,
- Les parents majeurs protégeés,
- Toutes personnes ne maitrisant pas la langue francaise,

- Les personnes ne pouvant pas répondre au questionnaire pour raison médicale ou judiciaire.
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1. Déclarations obligatoires effectuées

L’étude a été réalisée selon une méthode de référence de type MR003. Préalablement au travail, nous
avons effectué une déclaration aupres de la CNIL dont le numéro d’enregistrement est le :
2xZ27809979.

IV. Echantillonnage de la population et stratification en

fonction de I’age de ’enfant et de I’adolescent

Une liste de tous les enfants et adolescents diabétiques de type 1 suivis dans les trois centres CHU

Félix Guyon, GHSR et sur le CHOR a, dans un premier temps, été obtenue.
L’age des patients a été fixé avant le début du recueil de données le 1¢" juin 2020.
Une stratification sur 'age des patients diabétiques de type 1 a permis d’obtenir trois strates :

- Premiére strate : Patients &gés de moins de 7 ans.
- Deuxieme strate : Patients 4gés de 7 & 12 ans.

- Troisieme strate : Patients 4gés de 13 ans a moins de 18 ans.

Ces trois strates d’age correspondent a des ages d’autonomisation de I'enfant ou de I'adolescent qui
sont différents. Les strates d’age ont été réalisées pour analyser I'implication du pére et de la mére dans
la gestion du traitement selon 'autonomisation de I'enfant. Cette stratification a pour but de limiter un

biais de confusion dans l'interprétation de I'implication du pére et de la mére.

Généralement, les enfants entrent en maternelle a 3 ans, en école élémentaire a 6 ans, au college a 11
ans et au lycée a 15 ans. Nous n’avons pas stratifié sur ces ages en raison d’un nombre insuffisant

d’enfants de moins de 3 ans et de 6 ans.

Les enfants de 1 & 6 ans sont ceux non scolarisés ou en école maternelle avec un faible niveau
d’autonomisation. Les enfants de 7 a 13 ans sont ceux qui sont en école élémentaire ou au college avec
une acquisition progressive d’une autonomisation en fonction de I'dge. Les plus de 13 ans sont les

adolescents qui sont au college ou au lycée et qui commencent a étre autonomes.

La durée depuis laquelle le DT1 a été découvert présente également un impact sur le degré
d’autonomisation des enfants et adolescents vis-a-vis de la gestion du traitement. De ce fait, les patients

diabétiques de type 1 inclus devaient avoir un diagnostic depuis au moins un an.
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Ont été considérés comme parents qui « ont répondu », ceux qui ont accepté de participer au
questionnaire et qui ont répondu a lintégralité des questions. Aucun parent n’a répondu que

partiellement aux questions.

Ont été considérés comme « refus », les parents ayant refusé de répondre au questionnaire aprés avoir
été informés de l'intérét de I'étude. Au total, nous avons obtenu 24 refus : 20 refus de péres et 4 refus

de meéres.

Les parents qui « n’ont pas répondu » sont ceux contactés sur le (ou les) numéro(s) renseigné(s) dans
le dossier médical de TEADT1, et qui suite & au moins trois appels n’ont pas répondu. Ces parents ont

été comptabilisés.

a.Pas de tirage au sort pour la premiére strate d’age (< 7 ans)

Pour la premiére strate d’age des enfants de moins de 7 ans, 'ensemble des patients DT1 a été inclus

puisque cette strate compte moins d’enfants.
Cette strate d’age compte 23 patients DT1 soit 46 parents (23 péres et 23 meéres).
Dans cette population on a dénombré :

- 18 réponses de peres (dont 4 refus)
- 21 réponses de méres (dont 2 refus)

- 7 parents qui n’ont pas répondu au téléphone

b.Tirage au sort dans la deuxiéme strate d’dge (> 7 ans et < 13 ans)

Pour la deuxiéme strate d’age, il y avait 67 patients DT1. L’échantillon comptait au total 79 parents.

1 /Tirage au sort d’'un patient DT1 dans la deuxiéme strate et sans remise.
2/ Appel téléphonique des parents :
a/ Siinclusion des 2 parents aprés vérification de I'éligibilité, on répéte I'étape 1 puis 2

b/ Si inclusion d'un seul parent (refus ou parent qui ne répond pas), on sélectionne, chez le patient suivant
tiré au sort dans la méme strate, le parent de méme sexe que celui manquant [tirage(s) au sort supplémentaire(s)
en cas d’absence de ce parent de méme sexe]. Puis on répéte I'étape 1 puis 2.

3/ Arrét de I'échantillonnage aprés I'obtention de 35 réponses de peres et 36 réponses de méres dans la strate.

Box 1 : Etapes d’échantillonnage des parents de la deuxiéme strate
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Dans cette population, nous avons obtenu un échantillon de 79 parents inclus dans I'étude. Dans cet

échantillon :

- 35réponses de peres (dont 8 refus de répondre),
- 36 réponses de meres (dont 1 refus de répondre),

- 8 parents qui n’ont pas répondu au téléphone.

c.Tirage au sort dans la troisiéme strate d’dge (> 13 ans et < 18 ans)

Pour la troisieme strate d’age, il y avait 76 patients DT1. L’échantillon comptait au total 83 parents.

1 /Tirage au sort d’'un patient DT1 dans la deuxiéme strate et sans remise.
2/ Appel téléphonique des parents :
a/ Siinclusion des 2 parents aprés vérification de I'éligibilité, on répéte I'étape 1 puis 2

b/ Si inclusion d’'un seul parent (refus ou parent qui ne répond pas), on sélectionne, chez le patient
suivant tiré au sort dans la méme strate, le parent de méme sexe que celui manquant [tirage(s) au sort
supplémentaire(s) en cas d’absence de ce parent de méme sexe]. Puis on répéte I'étape 1 puis 2.

3/ Arrét de I'échantillonnage aprés 'obtention de 36 réponses de péres et 36 réponses de méres dans la strate.

Box 2 : Etapes d’échantillonnage des parents de la troisiéme strate

Dans cette population, nous avons obtenu un échantillon de 83 parents inclus dans I'étude. Dans cet

échantillon :

7 parents ont été exclus a postériori (5 péres et 2 meres),

- 36 réponses de peres (dont 8 refus de répondre),
- 36 réponses de meres (dont 1 refus de répondre),

4 parents qui n’ont pas répondu au téléphone.
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V. Méthode et données recueillies

Le recueil de données a débuté le 6 juillet 2020 et s’est terminé le 17 ao(t 2020.

Ce recueil a consisté a interroger par téléphone les péres et les méres d’enfants diabétiques de type |
de maniéere individuelle. Au préalable de chaque entretien, nous avons recueilli 'accord verbal des

parents pour la participation a I'étude.
Dans le dossier médical informatisé ont été retenues les informations suivantes :

- Le taux d’'HbA1c réel pour le comparer au taux d’HbA1c annoncé par les parents,

- La principale personne a contacter pour chaque patient DT1.

Dans certains cas, quand I’'HbA1c ne pouvait pas étre vérifiee dans le dossier médical, la vérification

s’est faite auprés du médecin traitant par téléphone.

VI. Nombre de parents nécessaire

Il s’agit d’'une étude observationnelle descriptive transversale. Le nombre de parents a interroger n’a

pas été convenu au préalable.

Les entretiens téléphoniques auprés des parents ont été poursuivis jusqu’a I'obtention d’'un nombre
comparable de péres et de méres ayant répondu par strates d’age et par centre dans les deux strates

d’age suivant :

- >27anset<13 ans

- >13anset<18ans.

VIl. Méthode d’analyses des résultats

L’'analyse statistique des données a été réalisée par I'unité de soutien méthodologique du CHU Félix

Guyon de La Réunion. Les données ont été anonymisées pour les analyses statistiques.

Le test de Chi2 a été utilisé pour les variables qualitatives et le test de Student pour les variables

guantitatives.

Pour les objectifs secondaires, les comparaisons sont considérées comme statistiquement significatives

lorsque le p-value est strictement inférieur a 0,05.

Les analyses statistiques et certaines des figures ont été réalisées avec le logiciel R version 4.0. Les
tableaux ont été réalisés avec Microsolft Excel version 16.40. La majorité des figures ont été réalisées

avec Microsoft Word version 16.40.
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C)RESULTATS

) Analyses générales : description de I’échantillon de parents

a) Diagramme de flux (Annexe 2)

267* patients DT1 < 18 ans a
La Réunion
v
172 patients DT1 <18 ans
(70 CHU GHSR, 53 CHU Félix
Guyon, 49 CHOR)
T _| 6 patients DT1 exclus a priori
v pour diagnostic DT1 < 1 an

A

166 patients DT1 éligibles

Age:<7ans Age: >7ans-<13ans Age: 213 ans-<18ans
23 patients DT1 inclus 67 patients DT1 éligibles 76 patients DT1 éligibles
| Tirage au sort des patients DT1 | | Tirage au sort des patients DT1 |
46 parents inclus | | 79 parents dans I'échantillon | | 83 parents dans I'échantillon |
7 parents exclus (5 peres et 2 méres) a postériori.
39 réponses dont 6 refus : 71 réponses dont 9 refus : P ( P Jap
. N . N 72 réponses dont 9 refus
- 18 réponses de péres (dont 4 refus) - 35 réponses de peres (dont 8 refus) . N
. A . N - 36 réponses de péres (dont 8 refus)
- 21 réponses de meres (dont 2 refus) - 36 réponses de meres (dont 1 refus) . .
. " n , dent 3 " i ont ; d - 36 réponses de méres (dont 1 refus)
parents qui ne répondent pas parents qui n‘ont pas répondu 4 parents qui ne répondent pas
Au total

- Echantillon de 208 parents contactés soit 60,5% des parents d’enfants ou adolescents diabétiques de type | suivis sur le CHU Félix Guyon, le GHSR, et le CHOR.
- 39,0% des parents d’EADT1 contactés sur La Réunion.

- 182 réponses (dont 24 refus) soit 86,8% de réponses et 13,2% de refus. Nous constatons 5 fois plus de refus de péres que de méres.
- 9,5% de parents qui ne répondent pas

*267 patients DT1 < 18 ans a La Réunion : chiffre communiqué par la sécurité sociale en ao(t 2020 pour I'année 2019

Figure 2 : Diagramme de flux de I’étude (cf. Annexe 2)

Le sexe ratio gargon/fille d’enfant ou adolescents diabétiques de type 1 pour I'’échantillon tiré au sort est
de 1,06.
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b) Description de I'échantillon

Saint-Paul
31,5%

Saint-Pierre
36,3%

Saint-Denis
32,2%

Figure 3 : Proportion d’EADT1 inclus dans I’étude par centre

Dans cette étude il y avait une proportion comparable d’EADT1 suivi sur les trois centres (CHU Félix
Guyon a Saint-Denis, GHSR a Saint-Pierre et CHOR a Saint-Paul).

Les deux pa
10%

Mere
65%

Meére = Pere Les deux parents ® Indéterminé

Figure 4. Principale personne a contacter dans le dossier médical des enfants ou adolescents

diabétigues de type 1.

Nous avons relevé dans le dossier médical, le numéro de la principale personne a contacter pour
chaque EADT1 inclus dans I'étude. Nous constatons que dans 65 % des cas, la mére demeure la

principale personne a contacter (figure 4).
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Mere (N=95) Pére (N=95) Total (N=190) p value

Age des parents 0,001
N-Miss 6 26 32

Entre 18 ans et 29 ans 6(6,7%) 0(0,0%) 6(3,8%)

Entre 30 ans et 39 ans 38 (42,7%) 18 (26,1%) 56 (35,4%)

Entre 40 ans et 49 ans 40 (44,9%) 35 (50,7%) 75 (47,5%)

Entre 50 ans et 59 ans 5(5,6%) 13 (18,8%) 18 (11,4%)

Plus de 60 ans 0 (0,0%) 3 (4,3%) 3(1,9%)

Nombre d'enfant(s) dans la famille 0,985
N-Miss 6 26 32

1 enfant 20 (22,5%) 14 (20,3%) 34 (21,5%)

2 enfants 32 (36,0%) 26 (37,7%) 58 (36,7%)

3 enfants 17 (19,1%) 14 (20,3%) 31 (19,6%)

Plus de 3 enfants 20 (22,5%) 15 (21,7%) 35 (22,2%)

Niveau d'étude 0,517
N-Miss 6 26 32

Sans diplome, CEP, brevet des colléges 22 (24,7%) 13 (18,8%) 35 (22,2%)

CAP /ou/ BEP 21 (23,6%) 19 (27,5%) 40 (25,3%)

BAC 20 (22,5%) 11 ( 15,9%) 31 (19,6%)

BAC +2 13 (14,6%) 10 (14,5%) 23 (14,6%)

Diplome supérieur a BAC+2 13 (14,6%) 16 (23,2%) 29 (18,4%)

Catégorie socio-professionnelle < 0,001
N-Miss 6 26 32

Employés 43 (48,3%) 31 (44,9%) 74 (46,8%)

Cadres et professions intellectuelles supérieures 4(4,5%) 9 (13,0%) 13 (8,2%)

Artisans, commergants et chefs d'entreprise 5(5,6%) 6 (8,7%) 11 (7,0%)

Ouvriers 0(0,0%) 10 (14,5%) 10 (6,3%)

Retraités 0(0,0%) 2 (2,9%) 2 (1,3%)

Agriculteurs exploitants 1(1,1%) 2(2,9%) 3(1,9%)

Professions intermédiaires 8(9,0%) 7 (10,1%) 15 (9,5%)

Autres personnes sans activité professionnelle 28 (31,4%) 2 (2,9%) 30 (19,0%)

Estimation du nombre d'heures travaillées par semaine < 0,001
N-Miss 6 26 32

< 35 heures/semaine 9 (10,1%) 2(2,9%) 11 (7,0%)

35 heures/semaine (uniqguement horaire de jour) 20 (22,5%) 23 (33,3%) 43 (27,2%)

35 heures/semaine (également horaire de nuit) 4 (4,5%) 1(1,4%) 5(3,2%)

> 35 heures/semaine (uniquement horaire de jour) 12 (13,5%) 32 (46,4%) 44 (27,8%)

> 35 heures/semaine (également horaire de nuit) 3(3,4%) 2 (2,9%) 5(3,2%)

Ne travaille pas 41 (46,1%) 9 (13,0%) 50 (31,6%)

Tableau 2. Caractéristigues de I’échantillon de parents

N-Miss : correspond au nombre de parents qui ont été interrogés mais qui ont refusé de répondre ou qui ont été tirés au sort et

que I'on a contacté mais qui aprés 3 appels n’ont jamais répondu.

Le p- value correspond a la comparaison du groupe pére et du groupe mére pour les caractéristiques de I'échantillon. Le test du

chi2 a été utilisé pour les variables qualitatives et le test de Student pour les variables quantitatives.

Dans I'échantillon étudié, 82,9 % des parents ont entre 30 et 49 ans.

Depuis plusieurs décennies, le nombre d’enfant par famille diminue. Dans notre étude, 58,2 % des
familles ne sont pas nombreuses puisque les parents interrogés ont moins de trois enfants. Ce chiffre
est comparable a la population réunionnaise dans laquelle 51,9 % des familles ont moins de 3
enfants (93).
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L'INSEE, selon les derniers chiffres publiés en septembre 2020 (93), estime que dans la population

réunionnaise, 11,3 % des hommes et 18,3 % des femmes sont sans activité professionnelle (contre

respectivement 2,9 % des péres et 31,4 % des meres dans notre échantillon de parents).

Il y a une proportion plus importante de meéres qui sont sans activité professionnelle et de péres qui

travaillent dans notre échantillon que dans la population réunionnaise générale.

Parents inclus dans I'étude Population reunionnaise en 2017*
(N=190)

Catégorie socio-professionnelle

Employés 46,80% 20,40%
Cadres et professions intellectuelles supérieurs 8,20% 4,90%
Artisans, commercants et chefs d'entreprise 7,00% 3,50%
Ouvriers 6,30% 13,60%
Retraités 1,30% 14,90%
Agriculteurs exploitants 1,90% 0,90%
Professions intermédiaires 9,50% 12,20%
Autres personnes sans activité professionnelle 19,00% 29,60%

Tableau 3. Comparaison de la catéqgorie socio-professionnelle des parents étudiés a la

population générale réunionnaise.

* Chiffres annoncés par I'INSEE pour I'année 2017, paru le 22/09/20 (93).

Malgré une augmentation constante du nombre de dipldmés d’études supérieures, La Réunion reste

une des régions francaises ou la part des diplémés ou étudiants du supérieur est la plus faible, juste

devant Mayotte et la Guyane (94).

Dans I'échantillon de parents étudiés il y a deux fois plus d’employés, d’artisans, de commercants, de

chefs d’entreprise, de cadres et de professions intellectuelles supérieurs que dans la population

réunionnaise. Il y a également moins de parents sans activité professionnelle que dans la population

réunionnaise (19,00 % versus 29,60 % dans la population réunionnaise). |l s’agit d’'un échantillon avec

un niveau socio-économique élevé.
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80%
70%
60% 68%
50%
40%
30%
20%

10%
1%

0%
Parents de I'EADT1 en couple

B Parents de I'EADT1 séparés

B Autre parent décédé

Figure 5. Composition des familles étudiées.

Selon des chiffres récemment communiqués par I'INSEE, en 2017, dans la population réunionnaise, la
composition des familles était la suivante (93):
- 43,2 % des couples avec enfant(s),
- 24,9 % des couples sont sans enfant,
- 31,9 % de familles monoparentales (hommes seuls avec enfant(s) 3,9 %, femmes seules avec
enfant(s) 28 %).

En 2018, 38 % des enfants mineurs sont dans des familles monoparentales et 6 % vivent dans des
familles recomposées. Soit au total, 44 % des enfants mineurs ne vivent qu’avec un seul de leurs
parents a La Réunion versus 27 % en métropole (95). Notre échantillon présente une proportion de

parents vivant en couple plus importante que la moyenne régionale.
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c) Age de diagnostic du DT1 dans la population étudiée

35,00%
30,00%
25,00%
20,00%
15,00%
10,00%

5,00%

0,00%

Enftre’6 et 11 ans
Entre 3 et 6 ans »
" n =36
n=
31.50% 33,3% Entre 11 et 15
Eptre 1 et 3 ans mee ans
n=26 n =9
<1an 24,10% 8,30%
n=3
2,80% >15ans
n=0
e 0%
E<1an E Entre 1 et 3 ans (non scolarisé)
Entre 3 et 6 ans (Ecole primaire, maternelle) @ Entre 6 et 11 ans (Ecole élémentaire)
EEntre 11 et 15 ans (college) Plus de 15 ans (lycée)

Figure 6. Age du diagnostic du diabéte de type 1 dans la population pédiatrique étudiée

Concernant les EADT1 de parents interrogés, la majorité d’entre eux (64,8 %) ont déclaré leur diabéte

a I’école maternelle ou en école élémentaire avec un pic d’apparition du DT1 entre 6 et 11 ans.

Entre 2010 et 2014, ’Age moyen du diagnostic de diabéte en pédiatrie & La Réunion était de 9,4 +/- 4,8

ans (50). Ainsi nous constatons que I'échantillon ’'EADT1 tiré au sort a un 4ge moyen de diagnostic du

DT1 comparable a celui décrit dans la population EADT1 sur le territoire.
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d) Connaissance des parents sur ’lHbA1c de leurs enfants

Chaque parent a été interrogé sur le taux d'HbA1c de son enfant. Les réponses données ont été
vérifiées dans les dossiers médicaux ou auprés des médecins généralistes. Une « réponse exacte » est
un taux d’HbA1c a plus ou moins 5 % prés du taux d’'HbA1c réel. Dans I'échantillon étudié, 65,9 % des

parents ne connaissent pas le taux d’'HbA1c de leur enfant.

Réponse exacte
34,2%

Je ne sais pas

60,8%
Réponse inexacte
5,1%
Réponse exacte Réponse inexacte Je ne sais pas

Figure 7. Réponse ala guestion : Quel est le chiffre de laderniére HbAlc de votre enfant ?

Mere (N=95) Peére (N=95) Total (N=190) p value

Quel est le chiffre de la derniére 0,003
HbA1c de votre enfant ?

N-Miss 6 26 32

Je ne sais pas 44 (49,4%) 52 (75,4%) 96 (60,8%)

Réponse exacte 38 (42,7%) 16 (23,2%) 54 (34,2%)

Réponse inexacte 7(7,9%) 1(1,4%) 8(5,1)

Tableau 4. Description et comparaison des réponses du pére et de la mére a la guestion : Quel

est le chiffre de la derniére HbAlc de votre enfant ?

N-Miss : correspond au nombre de parents qui ont été interrogés mais qui ont refusé de répondre ou qui ont été tirés au sort et

que I'on a contacté mais qui aprés 3 appels n’ont jamais répondu.

Les péres semblent moins au fait du taux d’HbA1c de leur enfant que les méres, p-value 0,003
(tableau 4).
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Réponse HbAlc exacte*  Réponse HbAlc inexacte** Total p value
(N=54) /ou/ ne sait pas (N=104) (N=158)
HbA1lc réelle
<75% 25 (46,3%) 34 (32,7%) 59 (37,3%) 0,094
>7,5% 29 (53,7%) 70 (67,3%) 99 (62,7%)

Tableau 5. Résultats de ’HbA1c réel (aprées vérification) en fonction de la réponse des parents

ala question : « Quel est le dernier chiffre de ’HbA1c de votre enfant ? »

La p-value correspond a la comparaison du HbA1c exacte ou inexacte par rapport aux résultats réels de 'HbA1c. Le test du

chi2 a été utilisé pour les variables qualitatives et le test de Student pour les variables quantitatives.

*réponse HbAlc exacte correspond a un taux d’HbA1c annoncé par les parents a +/- 5 % pres du taux réel (aprés vérification).

**réponse HbAlc inexacte correspond a un taux d’HbA1c différent du taux réel (apres vérification)

Dans le tableau 5, on compare I'HbA1c réelle des EADT1 par rapport aux recommandations

(HbAlc = 7,5 % /ou/ > 7,5 %) a la connaissance des parents sur 'HbA1c¢ de leur enfant :

- 32,7 % des parents qui ne connaissent pas le taux d’HbA1c ont des enfants présentant un taux
d’HbAlc qui correspond aux recommandations en vigueur.

- 46,3 % des parents qui connaissent le taux d’HbA1c ont des enfants présentant un taux
d’HbA1c qui correspond aux recommandations en vigueur.

L'objectif secondaire de cette analyse était de savoir si la bonne connaissance de I’'HbA1c par les
parents était gage d’un meilleur équilibre du diabéte. Toutefois ces résultats ne sont pas significatifs
(p- value 0,094).

< 7,5% (N=59) >7,5% (N=99) Total (N=158) p value

Niveau d'étude 0,322
Niveau d'étude inférieur au BAC 25 (42,4%) 50 (50,5%) 75 (47,5%)
Niveau d'étude BAC ou supérieur 34 (57,6%) 49 (49,5%) 83 (52,5%)

Tableau 6. Résultats de ’'HbA1c en fonction du niveau d’étude des parents.

La p-value correspond a la comparaison des taux de HbA1c par rapport au niveau d’étude. Le test du chi2 a été utilisé pour les

variables qualitatives et le test de Student pour les variables quantitatives.

Le tableau 6 présente les résultats de I'HbA1c par rapport au niveau d’étude des parents
(p- value > 0,05) :

- Pourles EADT1 dont le taux d’'HbA1c était inférieur ou égal & 7,5 %, 57,6 % des parents avaient
un niveau d’étude équivalent ou supérieur au BAC.
- Pour les EADT1 dont le taux d’HbA1c était strictement supérieur a 7,5 %, 50,5 % des parents

avaient un niveau d’étude inférieur au BAC.

Cependant, la p-value de cette analyse est de 0,322 ainsi ces résultats ne sont pas significatifs.
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)  Description de I'implication du pére et de la mere dans la

prise en charge du traitement d’insuline : analyse des

données avec stratification sur I’age de I’enfant ou

adolescent.

a) Type de traitement en fonction de 'age

60%1
40% A
42.1% ~
o
=
w
20%1
0%
60%1
40%{ 48.9% 3| Type de traitement
ﬁ Insuline avec plusieurs injections par jour
7 Il Pompe ainsuline
20%1
0% 1
60% 65.1%
40%1 H
&
)
a
20%
0%1
Insuline avec plusieurs injections par jour Pompe a insuline

Figure 8. Description du type de traitement en fonction des strates d’age.

Dans I'échantillon étudié, les EADT1 étaient plus souvent traités par :

- pompe ainsuline chez les plus jeunes (< 7 ans),

- injections d’insuline chez les plus ageés (figure 8).
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b) Implication du pére et de la mere dans la gestion du traitement par

pompe a insuline

Strate dge Mere (N=11) Pére (N=9) Total (N=20)
<7ans Combien de fois avec-vous changé le cathéter de la

pompe au cours du dernier mois ?
0a 5 fois 0(0,0%) 2(22,2%) 2 (10%)
5 3 10 fois 11 (100%) 4(44,4%) 15 (75%)
Enfant autonome mais supervision 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Enfant autonome pas de supervision 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Jamais 0(0,0%) 3(33,3%) 3 (15%)
Au cours du dernier mois lorsque des bolus d'insuline
étaient nécessaires, je les ai effectués :
Toujours (dans 100% des cas) 5 (45,5%) 1(11,1%) 6 (30%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 3(27,3%) 0(0,0%) 3 (15%)
Une fois sur deux (50% des cas) 3(27,3%) 6 (66,7%) 9 (45%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 0(0,0%) 2 (22,2%) 2 (10%)
Jamais 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Enfant autonome mais supervision 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Enfant autonome pas de supervision 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Au cours du dernier mois, j'ai modifié le débit de base
de la pompe (quand celui-ci devait étre modifié) :
Toujours (dans 100% des cas) 5 (45,5%) 0(0,0%) 5(25%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 2 (18,2%) 0(0,0%) 2 (10%)
Une fois sur deux (50% des cas) 2 (18,2%) 2(22,2%) 4 (20%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 0 (0,0%) 3(33,3%) 3 (15%)
Jamais 2 (18,2%) 4 (44,4%) 6 (30%)
Enfant autonome mais supervision 0 (0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Enfant autonome pas de supervision 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Je gére les hypoglycémies (glycémie < 0,7g/L) en apportant du
du sucre a mon enfant ou en modifiant le débit de la pompe :
Toujours (dans 100% des cas) 6 (54,5%) 1(11,1%) 7 (35%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Une fois sur deux (50% des cas) 3(27,3%) 5 (55,6%) 8 (40%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 0(0,0%) 2(22,2%) 2 (10%)
Jamais 2 (18,2%) 1(11,1%) 3 (15%)
Enfant autonome mais supervision 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Enfant autonome pas de supervision 0(0,0%) 0(0,0%) 0 (0,0%)
Je gére les hyperglycémies (glycémie > 2,5g/L)
en modifiant le débit de la pompe :
Toujours (dans 100% des cas) 7 (63,6%) 2(22,2%) 9 (45%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Une fois sur deux (50% des cas) 3(27,3%) 4 (44,4%) 7 (35%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 0(0,0%) 1(11,1%) 1(5%)
Jamais 1(9,1%) 2(22,2%) 3 (15%)
Enfant autonome mais supervision 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Enfant autonome pas de supervision 0 (0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)

Tableau 7 : Description de I'implication des péres et des méres pour la gestion du traitement

des enfants sous pompe a insuline pour la strate d’age <7 ans.

Le cathéter d’'une pompe a insuline nécessite d’étre changé tous les 3 jours soit environ 10 fois par
mois. On constate que 100 % des méres interrogées dans la strate d’age des moins de 7 ans déclarent

avoir changé le cathéter de la pompe 5 a 10 fois par mois contre 44,4 % des péres.

Les bolus d’insuline se font le matin, le midi et le soir, lorsqu’ils sont nécessaires 45,5 % des méres

déclarent les faire « dans 100 % des cas » contre 11,1 % des péres.
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Concernant la modification du débit de base de la pompe a insuline 45,5 % des meres déclarent le faire

dans 100 % des cas contre 0 % des peres. 44,4 % des peres déclarent ne jamais modifier le débit de

base de la pompe.

Les hypoglycémies tout comme les hyperglycémies sont plus souvent gérées par les meres

(respectivement 54,5 % et 63,6 % des cas) que les péres (respectivement 11,1 % et 22,2 %) dans la

strate d’age des moins de 7 ans.

Strate dge Mere (N=17) Pére (N=15) Total (N=32)

27-13ans |Combien de fois avec-vous changé le cathéter de la
pompe au cours du dernier mois ?
0a 5 fois 0(0,0%) 6 (40,%) 6 (18,8%)
5a 10 fois 13 (76,5%) 3 (20%) 16 (50%)
Enfant autonome mais supervision 2 (11,8%) 2 (13,3%) 4(12,5%)
Enfant autonome pas de supervision 2 (11,8%) 1(6,7%) 3(9,4%)
Jamais 0(0,0%) 3 (20%) 3 (9,4%)
Au cours du dernier mois lorsque des bolus d'insuline
étaient nécessaires, je les ai effectués :
Toujours (dans 100% des cas) 4 (23,5%) 0(0,0%) 4(12,5%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 2(11,8%) 0(0,0%) 2 (6,3%)
Une fois sur deux (50% des cas) 1(5,9%) 5(33,3%) 6 (18,8%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 1(5,9%) 2 (13,3%) 3(9,4%)
Jamais 0(0,0%) 3 (20%) 3 (9,4%)
Enfant autonome mais supervision 9 (52,9%) 5(33,3%) 14 (43,8%)
Enfant autonome pas de supervision 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Au cours du dernier mois, j'ai modifié le débit de base
de la pompe (quand celui-ci devait &tre modifié) :
Toujours (dans 100% des cas) 13 (76,5%) 1(6,7%) 14 (43,8%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Une fois sur deux (50% des cas) 1(5,9%) 3 (20%) 4(12,5%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 1(5,9%) 2 (13,3%) 3(9,4%)
Jamais 2 (11,8%) 9 (60%) 11 (34,4%)
Enfant autonome mais supervision 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Enfant autonome pas de supervision 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0(0,0%)
Je gére les hypoglycémies (glycémie < 0,7g/L) en apportant du
du sucre a3 mon enfant ou en modifiant le débit de la pompe :
Toujours (dans 100% des cas) 11 (64,7%) 0(0,0%) 11 (34,4%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 1(5,9%) 0 (0,0%) 1(3,1%)
Une fois sur deux (50% des cas) 2(11,8%) 5(33,3%) 7 (21,9%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 1(5,9%) 3 (20%) 4(12,5%)
Jamais 0(0,0%) 4(26,7%) 4(12,5%)
Enfant autonome mais supervision 2 (11,8%) 3 (20%) 5(15,6%)
Enfant autonome pas de supervision 0(0,0%) 0(0,0%) 0 (0,0%)
Je gére les hyperglycémies (glycémie > 2,5g/L)
en modifiant le débit de la pompe :
Toujours (dans 100% des cas) 10 (58,8%) 0(0,0%) 10 (31,3%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Une fois sur deux (50% des cas) 1(5,9%) 5(33,3%) 6 (18,8%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 1(5,9%) 2 (13,3%) 3(9,4%)
Jamais 1 (5,9%) 6 (40%) 7 (21,9%)
Enfant autonome mais supervision 3(17,6%) 2 (13,3%) 5(15,6%)
Enfant autonome pas de supervision 1(5,9%) 0(0,0%) 1(3,1%)

Tableau 8 : Description de 'implication des péres et des méres pour la gestion du traitement

des EADT1 sous pompe a insuline pour la strate d’age > 7 ans et <13 ans.

On constate que dans la tranche d’age de > 7 ans et < 13 ans (tableau 8), débute 'autonomisation avec

une participation plus fréquente de 'EADT1 nécessitant dans la majorité des cas une supervision.
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Les méres considérent les enfants de cette state d’age plus autonome puisque 52,9 % d’entre elles
considérent 'enfant comme autonome mais nécessitant une supervision pour les bolus d’insuline contre

33,3 % des péres qui considerent I'enfant comme étant autonome.

D’apres le tableau 8, 76,5 % des méres déclarent avoir « toujours » changé le cathéter de la pompe au
cours du dernier mois (versus 20,0 % des péres). Ce sont également les méres qui changent
« toujours » le débit de base de la pompe a insuline (dans 76,5 % des cas versus 6,7 % chez les péeres).
Lorsque les parents répondent «jamais » ce sont trés souvent les prestataires de la pompe et le

diabétologue qui se chargent des modifications du débit de base.

Dans cette strate d’age, les hypoglycémies tout comme les hyperglycémies sont plus souvent gérées

par les méres que par les péres.

Strate age Mére (N=14) Pére (N=9) Total (N=23)
213 ans |Combien de fois avec-vous changé le cathéter de la
pompe au cours du dernier mois ?

0a 5 fois 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
5 3 10 fois 1(7,1%) 0(0,0%) 1 (4,3%)
Enfant autonome mais supervision 5(35,7%) 2(22,2%) 7 (30,4%)
Enfant autonome pas de supervision 7 (50%) 5(55,6%) 12 (52,2%)
Jamais 1(7,1%) 2 (22,2%) 3(13%)

Au cours du dernier mois lorsque des bolus d'insuline
étaient nécessaires, je les ai effectués :

Toujours (dans 100% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Une fois sur deux (50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Jamais 1(7,1%) 1(11,1%) 2(8,7%)
Enfant autonome mais supervision 10 (71,4%) 5 (55,6%) 15 (65,2%)
Enfant autonome pas de supervision 3(21,4%) 3(33,3%) 6 (26,1%)

Au cours du dernier mois, j'ai modifié le débit de base
de la pompe (quand celui-ci devait étre modifié) :

Toujours (dans 100% des cas) 4 (28,6%) 0(0,0%) 4(17,4%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Une fois sur deux (50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Jamais 4(28,6%) 2(22,2%) 6 (26,1%)
Enfant autonome mais supervision 4 (28,6%) 4 (44,4%) 8 (34,8%)
Enfant autonome pas de supervision 2 (14,3%) 3 (33,3%) 5(21,7%)

Je gére les hypoglycémies (glycémie < 0,7g/L) en apportant du
du sucre a3 mon enfant ou en modifiant le débit de la pompe :

Toujours (dans 100% des cas) 1(7,1%) 0 (0,0%) 1(4,3%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Une fois sur deux (50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Jamais 1(7,1%) 1(11,1%) 2 (8,7%)
Enfant autonome mais supervision 10 (71,4%) 4 (44,4%) 14 (60,9%)
Enfant autonome pas de supervision 2 (14,3%) 4 (44,4%) 6(26,1%)

Je gére les hyperglycémies (glycémie > 2,5g/L)
en modifiant le débit de la pompe :

Toujours (dans 100% des cas) 3(21,4%) 0(0,0%) 3 (13%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Une fois sur deux (50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Jamais 1(7,1%) 1(11,1%) 2(8,7%)
Enfant autonome mais supervision 7 (50%) 5 (55,6%) 12 (52,2%)
Enfant autonome pas de supervision 3(21,4%) 3(33,3%) 6 (26,1%)

Tableau 9 : Description de I'implication des péres et des méres dans la gestion du traitement

des adolescents sous pompe a insuline pour la strate d’age > 13 ans.
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Enfin dans la derniére strate d’age des plus de 13 ans (tableau 9), on note une nette augmentation de
la participation des adolescents dans la prise en charge de leur traitement. lls sont considérés par les
parents comme autonomes (avec ou sans supervision) pour les hypoglycémies ou hyperglycémies dans
respectivement 87 % et 78,3 % des cas et pour les bolus d’insuline dans 91,3 % des cas au détriment
de la participation des parents. Néanmoins, les méres participent encore a la modification du débit de
base de la pompe, au resucrage durant les hypoglycémies mais également aux modifications des doses

d’insuline lors des hyperglycémies.

c) Implication du pére et de la mere dans la gestion du traitement par

injections d’insuline

Strate age Mere (N=8) Pére (N=5) Total (N=13)
<7ans |Au cours de la derniére semaine, j'ai fait les

injections d'insuline de mon enfant :

Toujours (dans 100% des cas) 4 (50%) 0 (0,0%) 4 (30,8%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 2 (25%) 0 (0,0%) 2 (15,4%)
Une fois sur deux (50% des cas) 2 (25%) 3 (60%) 5(38,5%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 0 (0,0%) 1(20%) 1(7,7%)
Jamais 0(0,0%) 1 (20%) 1(7,7%)
Enfant autonome mais supervision 0(0,0%) 0 (0,0%) 0(0,0%)
Enfant autonome pas de supervision 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)

Je participe a la modification des doses
d'insuline en fonction des surveillances

de glycémie :

Toujours (dans 100% des cas) 6 (75,0%) 0(0,0%) 6 (46,2%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Une fois sur deux (50% des cas) 0 (0,0%) 2 (40,0%) 2 (15,4%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 1(12,5%) 0 (0,0%) 1(7,7%)
Jamais 1(12,5%) 3 (60,0%) 4(30,8%)
Enfant autonome mais supervision 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Enfant autonome pas de supervision 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)

Je gére les hypoglycémies (glycémie < 0,7g/L)
en apportant du sucre 3 mon enfant :

Toujours (dans 100% des cas) 6 (75,0%) 0 (0,0%) 6 (46,2%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 1(12,5%) 0(0,0%) 1(7,7%)
Une fois sur deux (50% des cas) 1(12,5%) 2 (40,0%) 3(23,1%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 0(0,0%) 1(20,0%) 1(7,7%)
Jamais 0(0,0%) 2 (40,0%) 2 (15,4%)
Enfant autonome mais supervision 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Enfant autonome pas de supervision 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)

Je gére les hyperglycémies (glycémie > 2,50g/L)
en adaptant les injections d'insuline a mon

enfant :

Toujours (dans 100% des cas) 8(100,0%) 0(0,0%) 8 (61,5%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Une fois sur deux (50% des cas) 0 (0,0%) 2 (40,0%) 2 (15,4%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Jamais 0(0,0%) 3 (60,0%) 3(23,1%)
Enfant autonome mais supervision 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0(0,0%)
Enfant autonome pas de supervision 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)

Tableau 10 : Description de I'implication des péres et des méres dans la gestion du traitement

des enfants traités par insuline par injection pour la strate d’age <7 ans
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Dans la strate d’age des moins de 7 ans (tableau 10), la participation de la mére est importante pour la
prise en charge du traitement (injection et modification des doses d’insuline) ainsi que pour la gestion

des hypoglycémies et des hyperglycémies.

Dans le traitement par pompe & insuline le pére déclare ne « jamais » prendre en charge les
hypoglycémies dans 11,1 % versus 40,0 % pour le traitement par injections d’insuline. Pour les
hyperglycémies les péres déclarent ne « jamais » prendre en charge les hyperglycémies dans 22,2 %

des cas pour les traitements par pompe et dans 60,0% pour le traitement par injection d’insuline.

Strate age Meére (N=19) Pére (N=12) Total (N=31)
2 7 - 13 ans |Au cours de la derniére semaine, j'ai fait les
injections d'insuline de mon enfant :

Toujours (dans 100% des cas) 5(26,3%) 1(8,3%) 6 (19,4%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 2 (10,5%) 0(0,0%) 2 (6,5%)
Une fois sur deux (50% des cas) 2 (10,5%) 4 (33,3%) 6 (19,4%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 1(5,3%) 1(8,3%) 2 (6,5%)
Jamais 0 (0,0%) 2 (16,7%) 2 (6,5%)
Enfant autonome mais supervision 8(42,1%) 4 (33,3%) 12 (38,7%)
Enfant autonome pas de supervision 1(5,3%) 0 (0,0%) 1(3,2%)

Je participe a la modification des doses
d'insuline en fonction des surveillances

de glycémie :

Toujours (dans 100% des cas) 8(42,1%) 1(8,3%) 9 (29,0%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 1(5,3%) 0(0,0%) 1(3,2%)
Une fois sur deux (50% des cas) 3(15,8%) 5(41,7%) 8(25,8%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 2 (10,5%) 1(8,3%) 3(9,7%)
Jamais 0(0,0%) 2 (16,7%) 2 (6,5%)
Enfant autonome mais supervision 4(21,1%) 2 (16,7%) 6 (19,4%)
Enfant autonome pas de supervision 1(5,3%) 1(8,3%) 2 (6,5%)

Je gére les hypoglycémies (glycémie < 0,7g/L)
en apportant du sucre a mon enfant :

Toujours (dans 100% des cas) 9 (47,4%) 0(0,0%) 9 (29,0%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 0(0,0%) 1(8,3%) 1(3,2%)
Une fois sur deux (50% des cas) 2 (10,5%) 5(41,7%) 7 (22,6%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 2 (10,5%) 1(8,3%) 3(9,7%)
Jamais 0 (0,0%) 2 (16,7%) 2 (6,5%)
Enfant autonome mais supervision 5(26,3%) 3 (25,0%) 8 (25,8%)
Enfant autonome pas de supervision 1(5,3%) 0 (0,0%) 1(3,2%)

Je gere les hyperglycémies (glycémie > 2,50g/L)
en adaptant les injections d'insuline a mon

enfant :

Toujours (dans 100% des cas) 10 (52,6%) 0(0,0%) 10 (32,2%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 0 (0,0%) 2 (16,7%) 2 (6,5%)
Une fois sur deux (50% des cas) 3(15,8%) 4 (33,3%) 7 (22,6%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 1(5,3%) 2 (16,7%) 3(9,7%)
Jamais 0(0,0%) 2 (16,7%) 2 (6,5%)
Enfant autonome mais supervision 4(21,1%) 2 (16,7%) 6 (19,4%)
Enfant autonome pas de supervision 1(5,3%) 0(0,0%) 1(3,2%)

Tableau 11 : Description de I'implication des péres et des méres dans la gestion du traitement

des EADT1 traités par insuline par injection pour la strate d’age > 7 ans et < 13 ans.

Dans la tranche d’age des > 7 ans et < 13 ans (tableau 11), on constate que I'enfant devient autonome

pour les bolus, les adaptations de doses, les hypoglycémies et hyperglycémies mais il nécessite
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néanmoins une supervision. Du point de vue des parents (tableau 11), 29,0 % des EADTL1 traités par
injections sont autonomes (avec ou sans supervision) dans la prise en charge des hypoglycémies
versus 15,6 % pour ceux traités par pompe. Pour la gestion des hyperglycémies, 22,6 % des EADT1
traités par injections sont considérés comme autonomes (avec ou sans supervision) par les parents

versus 18,7 % pour ceux traités par pompe (tableau 8).

Strate age Mere (N=20) Pére (N=19) Total (N=39)
213 ans |Au cours de la derniére semaine, j'ai fait les
injections d'insuline de mon enfant :

Toujours (dans 100% des cas) 0(0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 1(5%) 0 (0,0%) 1(2,6%)
Une fois sur deux (50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0 (0,0%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 0 (0,0%) 1(5,3%) 1(2,6%)
Jamais 2 (10%) 3 (15,8%) 5 (12,8%)
Enfant autonome mais supervision 4 (20%) 9 (47,4%) 13 (33,3%)
Enfant autonome pas de supervision 13 (65%) 6 (31,6%) 19 (48,7%)

Je participe a la modification des doses
d'insuline en fonction des surveillances

de glycémie :

Toujours (dans 100% des cas) 1(5%) 0 (0,0%) 1(2,6%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 0(0,0%) 0 (0,0%) 0(0,0%)
Une fois sur deux (50% des cas) 0(0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 0(0,0%) 1(5,3%) 1(2,6%)
Jamais 2 (10%) 3 (15,8%) 5 (12,8%)
Enfant autonome mais supervision 6 (30%) 9 (47,4%) 15 (38,5%)
Enfant autonome pas de supervision 11 (55%) 6 (31,6%) 17 (43,6%)

Je geére les hypoglycémies (glycémie < 0,7g/L)
en apportant du sucre a mon enfant :

Toujours (dans 100% des cas) 1(5,0%) 0(0,0%) 1(2,6%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Une fois sur deux (50% des cas) 0 (0,0%) 1(5,3%) 1(2,6%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Jamais 0 (0,0%) 1(5,3%) 1(2,6%)
Enfant autonome mais supervision 10 (50,0%) 12 (63,2%) 22 (56,4%)
Enfant autonome pas de supervision 9 (45,0%) 5(26,3%) 14 (35,9%)
Je gére les hyperglycémies (glycémie > 2,50g/L)

en adaptant les injections d'insuline a mon

enfant :

Toujours (dans 100% des cas) 2 (10,0%) 0 (0,0%) 2 (5,0%)
Plus d'une fois sur deux (> 50% des cas) 0(0,0%) 0(0,0%) 0(0,0%)
Une fois sur deux (50% des cas) 0(0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%)
Moins d'une fois sur deux (< 50% des cas) 0(0,0%) 0 (0,0%) 0(0,0%)
Jamais 0 (0,0%) 3 (16,0%) 3(8,0%)
Enfant autonome mais supervision 11 (55,0%) 10 (53,0%) 21 (54,0%)
Enfant autonome pas de supervision 7 (35,0%) 6 (32,0%) 13 (33,0%)

Tableau 12 : Description de I'implication des péres et des méres dans la gestion du traitement

des adolescents traités par insuline par injection pour la strate d’age > 13 ans.

Enfin dans la derniére strate d’age (tableau 12), on met en évidence I'autonomisation des adolescents,
avec des chiffres superposables aux adolescents sous pompe a insuline. La mére semble cependant

plus frequemment impliquée dans la participation aux soins quotidiens juste aprés I'adolescent.
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[I) Description de I'implication du pére et de la mére dans les

domaines de la nutrition, de ’activité physique et dans

I’accompagnement lors des consultations et

hospitalisations

a) La nutrition

Mere (N=95) Pére (N=95) Total (N=190) p value

Je prépare les repas de mon enfant : < 0,001
N-Miss 6 26 32

Toujours (100% des cas) 49 (55,1%) 14 (20,3%) 63 (39,9%)

Plus d'une fois sur deux (>50% des cas) 10 (11,2%) 4 (5,8%) 14 (8,9%)

Une fois sur deux (50% des cas) 24 (27,0%) 17 (24,6%) 41 (25,9%)

Moins d'une fois sur deux (<50% des cas) 2(2,2%) 24 (34,8%) 26 (16,5%)

Jamais 4 (4,5%) 10 (14,5%) 14 (8,9%)

Je supervise la quantité de féculents (pain, riz 0,625

pomme de terre, frites, semoule) consommés
par mon enfant lors des repas pris a la maison :

N-Miss 6 26 32
Toujours (100% des cas) 20 (22,5%) 13 (18,8%) 33 (20,9%)
Plus d'une fois sur deux (>50% des cas) 7 (7,9%) 2 (2,9%) 9 (5,7%)
Une fois sur deux (50% des cas) 4 (4,5%) 7 (10,1%) 11 (7,0%)
Moins d'une fois sur deux (<50% des cas) 8(9,0%) 7 (10,1%) 15 (9,5%)
Jamais 26 (29,2%) 24 (34,8%) 50 (31,6%)
Concernant les repas pris a la maison, 0,075
je les partage avec mon enfant :

N-Miss 6 26 32
Toujours (100% des cas) 74 (83,1%) 51 (73,9%) 125 (79,1%)
Plus d'une fois sur deux (>50% des cas) 6(6,7%) 5(7,2%) 11 (7,0%)
Une fois sur deux (50% des cas) 1(1,1%) 4(5,8%) 5(3,2%)
Moins d'une fois sur deux (<50% des cas) 2(2,2%) 7 (10,1%) 9 (5,7%)
Jamais 6 (6,7%) 2 (2,9%) 8 (5,1%)
Je participe aux choix des gouters de mon enfant < 0,001
pris a 10h a I'école ou a 16h :

N-Miss 6 26 32
Toujours (100% des cas) 26 (29,2%) 0(0,0%) 26 (16,5%)
Plus d'une fois sur deux (>50% des cas) 3(3,4%) 1(1,4%) 4(2,5%)
Une fois sur deux (50% des cas) 11 (12,4%) 11 (15,9%) 22 (13,9%)
Moins d'une fois sur deux (<50% des cas) 0(0,0%) 7 (10,1%) 7 (4,4%)
Jamais 3(3,4%) 18 (26,1%) 21 (13,3%)

Tableau 13. Description et comparaison de I'implication du pére et de la mére dans la

préparation et le partage des repas.

La p-value correspond a la comparaison du groupe pére et du groupe mere pour les différentes questions. Le test du chi2 a été
utilisé pour les variables qualitatives et le test de Student pour les variables quantitatives.
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Les peres sont fréequemment impliqués dans la préparation des repas pris a la maison puisque 50,7 %

d’entre eux déclarent préparer les repas au moins une fois sur deux.

D’apres le tableau 13, les meres préparent « toujours, dans 100 % des cas » les repas et participent
« toujours, dans 100 % des cas » au choix des gouters chez respectivement 55,1 % et 29,2 % des

meéres interrogées versus 20,3 % et 0,0 % des péres interrogés (p-value < 0,001).

Concernant la supervision des quantités de féculents, 31,6 % des parents interrogés déclarent ne
« jamais » superviser les quantités de féculents consommeés par I'enfant lors des repas pris a la maison
contre 20,9 % des parents qui déclarent « toujours, dans 100 % des cas » superviser les quantités de
féculents. Il n’y avait pas de différence significative entre les réponses des péres et des méres (p-value

0,635) concernant la fréquence de la supervision des féculents.

79,1 % des parents ont déclaré partager « toujours, dans 100 % des cas » les repas avec I'enfant. Il n’y
avait pas de différence significative entre les réponses des péres et des meéres (p-value 0,075)

concernant la fréquence du partage des repas.
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Malgré les recommandations en vigueur pour promouvoir l'activité physique chez les EADT1 (96),
60,0 % des parents interrogés déclarent que leur EADT1 (tous ages confondus) ne pratique pas de

sport en dehors de I'école (figure 9).

Si on analyse les données des principales strates en age de faire de I'activité physique en dehors de
I'école :

- 55,90 % des EADT1 de 7 a 12 ans et

- 59,10 % des EADT1 de 13 a 18 ans ne font pas de sport en dehors de 'école.

70,00%
) 59,10%
60,00% 55,90%
50,00%
44,10%
40,90%

40,00%
30,00%
20,00%
10,00%

0,00%

7-12 ans 13-<18 ans
H Oui HNon

Figure 9. Description de la réponse des parents ala question : « Votre enfant pratique-t-il du

sport en dehors de I’école ? »
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70,00%
60,00%
50,00%
40,00%
30,00%
19,40% 23,00%
20,00%
10,00%

0,00%
Pére Mere

HOui ENon

Figure 10 : Description et comparaison des réponses a la question : « Faites-vous du sport

avec votre enfant ? »*

*Pour cette analyse, N= 86 pour les méres et N=67 pour les peres. La p-value pour la comparaison des réponses du groupe

péres et du groupe meres est de 0,591.

A la question : « faites-vous du sport avec votre enfant », 77,0 % des méres et 80,6 % des péres
répondent négativement avec une différence non significative entre les deux groupes (p-value 0,591).
Dans la grande majorité des cas les parents ne pratiquent pas de sport avec leur enfant. Les réponses

a la question sont comparables entre le groupe péres et meéres.

Mere (N=95) Peére (N=95) Total (N=190) p value
Adaptez-vous l'insuline en fonction des 0,006
variations glycémiques liées a
I'activité physique ?

N-Miss 6 26 32
Oui 52 (58,4%) 25 (36,2%) 77 (48,7%)
Non 37 (41,6%) 44 (63,8%) 81 (51,3%)

Tableau 14. Description et comparaison de I’adaptation des doses d’insuline par rapport aux

variations glycémiques liées a ’activité physigue de ’EADT1.

La p-value correspond a la comparaison du groupe pere et du groupe meére a la question posée. Le test du chi2 a été utilisé

pour les analyses statistiques.
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L’activité physique fait varier la glycémie et rend nécessaire I'adaptation des doses d’insuline et de
I'alimentation. Il faut généralement diminuer la dose d’insuline correspondant a la période d’activité et
suivant I'activité. Il faut moduler I'apport alimentaire en fonction de la pratique sportive et de son intensité

(en augmentant par exemple les apports si 'exercice n’est pas prévu ou si son intensité le justifie).

Les meéres sont plus impliquées dans I'encadrement de [lactivité physique en adaptant plus
fréqguemment les doses d’'insuline en fonction des variations glycémiques liées a l'activité physique
(58,4 % des méres versus 36,2 % des péres, p-value 0,006). Cela signifie que méme si les méres font
peu de sport avec 'EADT1, elles déclarent adapter plus fréquemment les doses d’insuline par rapport
a 'activité physique que les péres (par exemple lors de 'accompagnement a une activité sportive extra-
scolaire, lors de randonnées en famille, au retour de I'école aprés une activité physique dans le milieu

scolaire...).
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c) L’accompagnement de I'enfant ou adolescent en consultation et en

hospitalisation

Meére (N=95) Pére (N=95)  Total (N=190) p value
J'accompagne mon enfant en < 0,001
consultation chez le diabétologue
N-Miss (refus) 6 26 32
Toujours (100% des cas) 63 (70,8%) 12 (17,4%) 75 (47,5%)
Plus d'une fois sur deux (>50% des cas) 3(3,4%) 2(2,9%) 5(3,2%)
Une fois sur deux (50% des cas) 16 (18,0%) 15 (21,7%) 31 (19,6%)
Moins d'une fois sur deux (<50% des cas) 5(5,6%) 18 (26,1%) 23 (14,6%)
Jamais (effectué par une tierce personne) 2(2,2%) 22 (31,9%) 24 (15,2%)
J'accompagne mon enfants aux urgences < 0,001
pédiatriques si nécessaire
N-Miss (refus) 6 26 32
Toujours (100% des cas) 63 (70,8%) 13 (18,8%) 76 (48,1%)
Plus d'une fois sur deux (>50% des cas) 2(2,2%) 2 (2,9%) 4(2,5%)
Une fois sur deux (50% des cas) 19 (21,3%) 17 (24,6%) 36 (22,8%)
Moins d'une fois sur deux (<50% des cas) 4 (4,5%) 15 (21,7%) 19 (12,0%)
Jamais 1(1,1%) 21 (30,4%) 22 (13,9%)
J'accompagne mon enfant chez le < 0,001
médecin §énéraliste
N-Miss (refus) 6 26 32
Toujours (100% des cas) 65 (73,0%) 12 (17,4%) 77 (48,7%)
Plus d'une fois sur deux (>50% des cas) 3(3,4%) 2(2,9%) 5(3,2%)
Une fois sur deux (50% des cas) 15 (16,9%) 16 (23,2%) 31 (19,6%)
Moins d'une fois sur deux (<50% des cas) 4(4,5%) 13 (18,8%) 17 (10,8%)
Jamais 1(1,1%) 26 (37,7%) 27 (17,1%)
Lors des hospitalisations (pour bilan < 0,001
annuel, si décompensation, ou autre...)
J'accompagne mon enfant
N-Miss (refus) 6 26 32
Toujours (100% des cas) 62 (69,7%) 9 (13,0%) 71 (44,9%)
Plus d'une fois sur deux (>50% des cas) 3(3,4%) 1(1,4%) 4 (2,5%)
Une fois sur deux (50% des cas) 16 (18,0%) 19 (27,5%) 35 (22,2%)
Moins d'une fois sur deux (<50% des cas) 7 (7,9%) 12 (17,4%) 19 (12,0%)
Jamais 1(1,1%) 27 (39,1%) 28 (17,7%)

Tableau 15. Description et comparaison de I’'accompagnement du pére et de la mére de I’enfant

ou de I'adolescent diabétique de type 1 en consultation chez le diabétologue, aux urgences

pédiatrigues, chez le médecin généraliste et lors des hospitalisations.

chi2 a été utilisé pour les variables qualitatives et le test de Student pour les variables quantitatives.

La p-value correspond a la comparaison du groupe pére et du groupe mére pour les différentes questions posées. Le test du

hospitalisation.

En moyenne, 92,7 % des méres accompagnent leur enfant au moins une fois sur deux aux consultations
ou en hospitalisation versus 43,4 % des peres. Il existe une différence statistiquement significative

(p- value < 0,001) entre la présence de la mére par rapport au pére aux consultations et en
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IV) Retentissement percu du diabete de type 1 chez le pere et

la meéere

a) Inquiétudes des parents, gestion du diabéte, évaluation de I'implication

et confiance en soi

Meére (N=95) Pére (N=95) Total (N=190) p value
Sur une échelle de 0 a 10, pouvez-vous 0,973
noter votre inquiétude concernant la
gestion du traitement de votre enfant
quand il est a I'école ?

N-Miss 10 29 39
Moyenne sur 10 (Déviation standard) 4,6/10(3,3) 4,6/10(3,1) 4,6/10(3,2)
Sur une échelle de 0 a 10, pouvez-vous 0,141

noter votre inquiétude quotidienne par
rapport au diabéte de votre enfant ?

N-Miss 6 26 32
Moyenne sur 10 (Déviation standard) 5,7/10(2,9) 5,0/10(2,9) 5,4/10(2,9)
Sur une échelle de 0 a 10, comment vous 0,184

sentez-vous par rapport a la gestion du
diabéte de votre enfant ?

N-Miss 6 26 32
Moyenne sur 10 (Déviation standard) 7,6/10(2,1) 7,1/10(2,2) 7,4/10(2,2)
Sur une échelle de 0 a 10, comment < 0,001

qualifiez-vous votre implication dans la
gestion du diabéte de votre enfant ?

N-Miss 6 26 32
Moyenne sur 10 (Déviation standard) 9,1/10 (1,6) 6,6/10(2,6) 8,0/10(2,4)
Pouvez-vous évaluer sur une échelle de < 0,001

0 a 10, votre confiance en vous concernant

la gestion du diabéte de votre enfant ?

N-Miss 6 26 32
Moyenne sur 10 (Déviation standard) 8,4/10(1,5) 7,4/10(1,2) 8,0/10(1,8)

Tableau 16. Description et comparaison de I’évaluation du retentissement percu de 'inquiétude

a I’école et au quotidien, de la gestion du diabéte, de I'implication et de la confiance en soi par

rapport a la gestion du traitement.

Echelle de 0 & 10 : 0 étant je ne suis pas inquiet(e), je ne sais pas gérer le traitement de mon enfant, je ne suis pas impliqué(e)
ou je n'ai pas confiance en moi. 10 étant je suis extrémement inquiet(e), je n’ai aucun souci avec la gestion du traitement de mon

enfant, je suis entierement impliqué(e) dans la gestion du traitement, j’ai totalement confiance en moi sur la gestion du diabéte.

Le p-value correspond a la comparaison des réponses du groupe mére et du groupe pére aux différentes questions posées. Le
test du chi2 a été utilisé pour les variables qualitatives et le test de Student pour les variables quantitatives.

La différence de N-Miss entre la premiére question sur I'inquiétude a I'école et les questions suivantes est due au nombre d’enfants

non scolarisés qui ont été comptabilisés comme des réponses manquantes.
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L’autoévaluation sur 10 des réponses des meres concernant 'implication dans la gestion du diabéte de

'enfant est de 9,1/10 versus 6,6/10 chez les peéres (p-value < 0,001).

Il semble en moyenne y avoir plus d’inquiétude chez les parents au quotidien (5,4/10) que d’'inquiétude
pour la gestion du diabete a I'école (4,6/10). Notons néanmoins que 61,8 % d’enfants scolarisés de
moins de 13 ans ont une infirmiére qui prend en charge le traitement du diabéte a I'école ou au colleége
ce qui peut réduire l'inquiétude des parents.

b) Chances de réussite a I’école et vécu de la maladie des enfants ou

adolescents diabétiques de type 1 du point de vue des parents

Mere (N=95) Pere (N=95) Total (N=190) p value
Vous est-il déja arrivé de penser que 0,159
votre enfant aurait peut étre moins de
chances de réussir a I'école ou dans ses études
plus tard a cause de sa maladie ?

N-Miss 6 26 32

Oui 34 (38,2%) 19 (27,5%) 53 (33,5%)

Non 55 (61,8%) 50(72,5%) 105 (66,5%)
Pensez-vous que votre enfant arrive a vivre 0,803

comme les autres enfants de son age malgré
les contraintes de son diabéte ?

N-Miss 6 26 32
Oui 61% (68,5%) 46 (66,7%) 107 (67,7%)
Non 28 (31,5%) 23 (33,3%) 51 (32,3%)

Tableau 17. Description et comparaison du retentissement percu des chances de réussite a

I’école et de la qualité de vie de I’enfant et adolescent diabétique de type 1

Le p-value correspond a la comparaison des réponses du groupe mere et du groupe pere aux différentes questions posées. Le
test du chi2 a été utilisé pour les variables qualitatives et le test de Student pour les variables quantitatives.

Les péres et les méres interrogés pensent respectivement dans 72,5 % et 61,8 % des cas que leur
enfant n’a pas moins de chance de réussir a I'école ou dans les études a cause du DT1.

Il n’y avait pas de différence significative entre les réponses des groupes péres et meres a cette question
(p-value : 0,159).

De plus, 66,7 % des peres et 68,5 % des meéres interrogés pensent que leur enfant arrive a vivre comme

les autres enfants de leur &ge malgré les contraintes du DT1. Il n’y avait pas de différence significative

entre les réponses des groupes péres et meres a cette question (p-value 0,803).
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c) Retentissement percu sur le sommeil des parents

Mere (N=95) Peére (N=95) Total (N=190) p value

Dormez-vous moins bien depuis que votre 0,004
enfant est diabétique ?

N-Miss 6 26 32

Qualité du sommeil altérée 42 (47,2%) 17 (24,6%) 59 (37,3%)

Qualité du sommeil conservée 47 (52,8%) 52 (75,4%) 99 (62,7%)

Tableau 18. Description et comparaison de la qualité du sommeil depuis le diagnostic de

diabéte de type 1 chez les péres et les méres

Le p-value correspond a la comparaison des réponses du groupe mere et du groupe pere aux différentes questions posées. Le

test du chi2 a été utilisé pour les variables qualitatives et le test de Student pour les variables quantitatives.

A la question « Dormez-vous moins bien depuis que votre enfant est diabétique ? » 47,2 % des meéres
et 24,6 % des peéres répondent que leur sommeil est altéré. Il existe une différence significative entre

les réponses des péres et des méres (p-value 0,004).
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42 7% Doreaz-vous mons ban depus que woine enlant &1 dabdigues 7

&0 B e |8 s irds Bien
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c'esl bk au diabdte de mon enlant
Do, rrion Somimad aal alldng Door Use Sutrs rEsan
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A%

i
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Figure 11. Description de la qualité du sommeil des péres et des méres depuis le diagnostic de

diabéte de type 1

N=89 pour les meres et N = 69 pour les peéres.

P-value = 0,004 pour la comparaison entre le groupe mere et le groupe peére.
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Cette étude met en évidence que 42,7 % des méres et 23,2 % des péres déclarent avoir un sommeil
altéré en lien avec le diabéte de leur enfant avec une différence significative entre les réponses du

groupe pére et du groupe meére (p-value : 0,004).

d) Retentissement percu sur la famille, la fratrie et la vie sociale

Meére (N=95) Pére (N=95) Total (N=190) p value

Concernant le diabéte de votre enfant et votre vie de famille, 0,367
pensez-vous que le diabéte de votre enfant a :

N-Miss 6 26 32

Fortement modifié/impacté votre vie de famille 38 (42,7%) 26 (37,7%) 64 (40,5%)
Moyennement modifié/impacté votre vie de famille 28 (31,5%) 17 (24,6%) 45 (28,5%)

Peu modifié/impacté votre vie de famille 10 (11,2%) 14 (20,3%) 24 (15,2%)

Pas du tout modifié/impacté votre vie de famille 13 (14,6%) 12 (17,4%) 25 (15,8%)
Concernant le diabéte de votre enfant et sa fratrie, 0,097
pensez-vous que le diabéte de votre enfant a :

N-Miss 6 26 32

Fortement modifié/impacté la vie ou le comportement de votre(vos) autre(s) enfant(s) 19 (21,3%) 6 (8,7%) 25 (15,8%)
Moyennement modifié/impacté la vie ou le comportement de votre(vos) autre(s) enfant(s) 14 (15,7%) 9 (13,0%) 23 (14,6%)

Peu modifié/impacté la vie ou le comportement de votre(vos) autre(s) enfant(s) 9(10,1%) 15 (21,7%) 24 (15,2%)

Pas du tout modifié/impacté la vie ou le comportement de votre(vos) autre(s) enfant(s) 28 (31,5%) 25 (36,2%) 53 (33,5%)

Mon enfant n'a pas de frére et/ou de sceur 19 (21,3%) 14 (20,3%) 33 (20,9%)
Concernant le diabéte de votre enfant et votre vie sociale, 0,673
pensez-vous que le diabéte de votre enfanta:

N-Miss 6 26 32

Fortement modifié/impacté votre vie sociale 23 (25,8%) 15 (21,7%) 38 (24,1%)
Moyennement modifié/impacté votre vie sociale 20 (22,5%) 13 (18,8%) 33 (20,9%)

Peu modifié/impacté votre vie sociale 24 (27,0%) 18 (26,1%) 42 (26,6%)

Pas du tout modifié/impacté votre vie sociale 22 (24,7%) 23 (33,3%) 45 (28,5%)

Tableau 19. Description et comparaison de 'impact du DT1 sur la vie de famille, |a fratrie et la

vie sociale ressenti par les péres et les méres des EADT1.

Le p-value correspond a la comparaison des réponses du groupe mére et du groupe pére aux différentes questions posées. Le

test du chi2 a été utilisé pour les variables qualitatives et le test de Student pour les variables quantitatives.

Les peres et les méres déclarent dans respectivement 62,3 % et 74,2 % des cas, que le DT1 de leur
enfant a « fortement ou moyennement modifié et/ou impacté leur vie de famille » sans différence

significative entre les réponses du groupe des péres et des méres (p-value : 0,367).

Ainsi, 69 % des parents pensent que le DT1 de leur enfant a « fortement ou moyennement modifié ou
impacté leur vie de famille » versus 15,8 % des parents qui déclarent que le DT1 n’a « pas du tout

modifié /ou/ impacté leur vie de famille ».
La vie de famille est ce qui semble étre le plus impacté pour les parents.

La vie sociale n’est pas épargnée puisque 45,0 % des parents répondent que le DT1 de leur enfant a

« fortement ou moyennement modifié /ou/ impacté leur vie sociale ».
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En ce qui concerne la fratrie, 30,4 % des parents répondent que le DT1 de leur enfant a « fortement ou

moyennement modifié /ou/ impacté la vie ou le comportement de leur(s) autre(s) enfant(s) ».

Il N’y a pas de différences significatives entre les réponses du groupe des péres et des meres a ces

trois questions.

e) Le principal aidant selon les peres et les meres stratifié sur I’age de

I’enfant ou adolescent
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Figure 12. Description de la (ou les) principale(s) personne(s) qui aide(nt) PEADT1 selon les

parents.

* dans « autres » personnes considérées comme principale aidante il pouvait s’agir du diabétologue, de I'infirmiére ou encore

d’un autre membre de la famille (grands-parents, grand frere, grande sceur, oncle, tante...).

A la question : « Selon-vous, qui est la (ou les) principale(s) personne(s) qui aide(nt) votre enfant pour
la gestion de son traitement médical au quotidien ? » la réponse « mere » est plus fréquente que la
réponse « pére » quelque soit la strate d’age ou le type de traitement. La réponse « pere » n’est jamais
donnée par les parents dans la strate d’age < 7 ans. A partir de 13 ans, les adolescents sont considérés

par les parents comme étant davantage autonomes au détriment de la participation des parents.
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Personne(s) considérée(s) comme principale (principaux) aidante(s) par les parents :
Mere Pere Les deux parents [Parents et enfant Autres Total p value
(N=73) (N=8) (N=21) (N=8) (N=16) (N=158)
HbA1c réel (aprés vérification) 0,063
<7,5% 25 (34,5%) | 6 (75,0%) 8 (38,1%) 4 (50,0%) 14 (43,8%) | 2 (12,5%) | 59 (37,3%)
>7,5% 48 (65,8%) | 2 (25,0%) 13 (61,9%) 4 (50,0%) 18 (56,2%) | 14 (87,5%) | 99 (62,7%)

Tableau 20. Description et comparaison des résultats de ’HbA1c en fonction de la personne

déclarée comme étant le (ou la) principal(e) aidant(e).

Lorsque les deux parents sont considérés comme principaux aidants, le pourcentage EADT1 ayant un

taux d’HbA1c en dessous de 7,5 % est meilleur que lorsque c’est la mére qui est considérée comme

principale aidante. La comparaison de ces résultats entre chaque groupe de réponse n’est cependant

pas significative (p-value : 0,063).
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D)DISCUSSION

l. Forces de I’étude

Cette étude a permis de décrire, pour la premiere fois a La Réunion, I'implication et le retentissement

percu du pére et la mere dans la prise en charge globale d’'un EADT1.

Une de ces forces est d’avoir obtenu la réponse de 39,0 % des parents d’EADT1 du territoire. La
littérature décrit moins fréquemment I'implication des péres que celle des méres dans la prise en charge
des pathologies chroniques de I'enfant (97), raison pour laquelle nous avons voulu interroger autant de
péres que de méres. De plus, il y a un nombre comparable de péres et de meres interrogés sur les trois
centres, ce qui a permis de décrire I'implication et le retentissement de la pathologie chez les parents
malgré une éducation thérapeutique, une prise en charge ou un accompagnement qui peuvent varier

selon les centres (figure2).

Dans cette étude, dans 65 % des dossiers médicaux d’enfants ou d’adolescents inclus, la mére est la
principale personne a contacter. De la méme maniére, les méres sont considérées par 63,5 % des
parents interrogés comme la principale aidante chez les enfants de moins de 13 ans. Par ailleurs, lors
de l'évaluation du retentissement pergu, les méres déclarent en moyenne avoir une plus grande
implication dans la gestion du diabéte de leur enfant que le pére [méres : 9,1/10 (ds : 1,6) — péres :
6,6/10 (ds : 2,6), p-value < 0,001]. Malgré une autonomisation progressive des enfants et adolescents
en fonction de I'age, la mére reste principalement impliqguée dans la prise en charge quotidienne et ceci
quelque soit le type de traitement (pompe a insuline ou par injections d’insuline). Tous ces éléments
suggerent que la mére demeure la principale personne a prendre en charge le DT1 de I'enfant ou de
l'adolescent. D’autres études évoquent également une implication plus importante de la mere par

rapport au péere dans la prise en charge de cette pathologie (88).

Le DT1 n’est pas la seule maladie chronique pédiatrique dans laquelle cela a été décrit. Chez les enfants
asthmatiques (pathologie chronique la plus fréquente chez I'enfant), 'implication plus importante de la
meére par rapport au pére a également été démontrée. Ainsi dans une étude menée en 2014, 97,7 %
des familles ont identifié la meére comme principale aidante pour la gestion du traitement chez des
enfants asthmatiques ayant un age inférieur ou égal a 9 ans (versus 60,32 % chez les enfants < 7 ans
et 66,67 % chez les enfants entre 7 et 13 ans dans notre étude). Dans cette méme étude, une meilleure
implication du pére était associée a une diminution du nombre de passages aux urgences pédiatriques
pour décompensation d’asthme (98). En ce qui concerne le vécu de la maladie, une plus grande
implication du pére, dans les pathologies chroniques telles que I'asthme, la fibrose kystique, les
pathologies inflammatoires digestives, la phénylcétonurie, le spina bifida, a été associée a un meilleur
vécu et un meilleur fonctionnement de la famille (92). Dans le DT1, I'implication du pére est liée dans

plusieurs études a un meilleur contréle du diabéte et de 'HbA1c (99,100).
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Dans notre étude, malgré I'encouragement a la pratique d’activité physique, la majorité des EADT1 ne
fait pas de sport en dehors de I'école ou avec leurs parents (figures 9 et 10). Cependant ce travail n’avait
pas pour objectif d’en définir les causes (difficultés d’accés pour les enfants diabétiques, craintes des
parents, raison financiere...). Il serait enrichissant d’effectuer des études complémentaires pour
comprendre quels sont les freins a la pratique d’activité physique en dehors de 'école pour les EADT1
a La Réunion. Comprendre les limites a la pratique d’activités physiques, nous permettrait de proposer
des pistes d’améliorations. Les résultats de cette étude suggérent également que les méres sont
significativement plus impliqguées que les péeres dans I'encadrement des activités physiques, en

adaptant plus fréquemment les doses d’insuline que les péres dans ce contexte (tableau 14).

Les meres préparent plus régulierement les repas et les gouters que les péres avec une différence
significative entre les deux groupes. Fait notable, les parents dans 46 % des cas et sans différence
significative entre les groupes (pére/mere) déclarent ne « jamais » ou « dans moins de 50 % des cas »
superviser les quantités de féculents consommeés par I'enfant lors des repas pris a la maison
(tableau 13). Dans cette étude, les méres et les peres ont déclaré prendre « toujours » les repas avec
leur enfant dans une grande majorité des cas, sans différence significative entre le groupe pere et mére
(meres : 83,1 % - peres : 73,9 % des péres, p-value 0,075). Il a été mis en évidence que les troubles du
comportement alimentaire sont plus fréquents chez les adolescents atteints de DT1 que dans la
population générale et notamment chez les femmes (101-103). Un des facteurs associés a un risque
accru de trouble du comportement alimentaire serait la priorité moindre accordée aux repas en
famille (104). En effet, les repas en famille sont des habitudes a favoriser qui contribueraient a une
diminution du risque de présenter des troubles du comportement alimentaire chez les adolescents (105).
Il est probable que les repas quotidiennement pris en famille aident les parents a détecter précocement

les problémes liés a I'alimentation et soient le reflet d’'une meilleure cohésion au sein de la famille.

La majorité des parents ne connait pas le dernier chiffre d’'HbA1C de leur enfant malgré un niveau socio-
économique élevé (tableaux 3 et 4). En effet, 46,4 % des méres et 75,4 % des péres (p- value : 0,003)
ont déclaré ne pas connaitre le dernier taux d’'HbA1C de leur enfant au moment du questionnaire
(tableau 4). Nous n’avons pas trouvé de lien statistique entre la méconnaissance du taux d’HbA1c et
un meilleur contréle du diabéte (tableau 5). De plus, le taux d’'HbA1c n’était pas lié au niveau d’étude
des parents (tableau 6) ce qui differe des précédentes études, menées sur des effectifs 10 fois plus
importants, montrant que le taux d’HbA1c diminue de maniére significative lorsque le niveau
académique des parents augmente (106). Il est probable que I'absence de significativité soit liée a un

mangue de puissance.

La qualité du sommeil des parents étudiés est altérée chez 47,2 % des méres versus 24,6 % des péres
(p-value 0,004). Ces chiffres reflétent les résultats des précédentes études qui ont décrit une moins
bonne qualité du sommeil et une plus grande anxiété chez les parents des EADT1 avec hotamment une
crainte de I'hypoglycémie nocturne (67,107-110). Cette diminution de la qualité du sommeil entraine

chez les parents un plus grand risque de dépression et une diminution de la qualité de vie (66).
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Les patients inclus dans cette étude ont un diagnostic de DT1 depuis au moins un an, ce qui signifie
que plus d’'un an aprés le diagnostic il existe un retentissement important sur le sommeil des parents.
L’étude manquait de puissance pour décrire la qualité du sommeil des parents selon les strates d’age.
Néanmoins, certaines recherches suggeérent que la peur de I’hypoglycémie nocturne ne se limite pas
aux parents d’enfants de jeune age, cette inquiétude continuerait d’étre une préoccupation chez les

parents d’adolescents (111).

Un des éléments notables mis en évidence est le pourcentage de famille monoparentale de 12 % en
dessous du taux annoncé dans la population réunionnaise. Ce chiffre est encourageant dans la mesure
ou la pathologie chronique de I'enfant peut étre une difficulté supplémentaire pour les couples. Malgré
ces résultats, il est important d’apporter du soutien et de I'aide a ces couples. En effet, il semblerait que
les enfants DT1 qui vivent avec leurs deux parents ont de meilleurs résultats de HbAlc que ceux vivant

seulement avec leur mére (112).

Le niveau socio-économique de I'échantillon de parents étudiés est plus élevé que dans la population
réunionnaise (tableau 3). Néanmoins, davantage de méres sont sans activité professionnelle dans notre
échantillon (31,4 %) par rapport a la population réunionnaise en général (18,3 %). 46,1 % des méres
versus 13 % des péres ne travaillent pas dans cette étude (p- value < 0,001). La mere étant décrite
comme principale aidante de I'enfant (figure 12) on peut émettre 'hypothése que l'implication plus
importante de ces meres peut étre au détriment de leur vie professionnelle. Plusieurs études ont décrit
l'impact de la pathologie chronique de I'enfant sur la vie professionnelle des parents et notamment des
méres (113,114), dans le DT1 (115), 'asthme (116) ou encore chez les méres d’enfant atteint de trouble
du spectre autistique (117). Une étude menée en 2004, révéle que seulement 4 % de péres d’enfants
diabétiques de type 1 ont changé d’emploi contre 31 % des méres qui ont jugé nécessaire de réduire
leur activité professionnelle ou méme arréter complétement de travailler. Dans cette méme étude, 33 %
des meéres ont jugé que le DT1 était un handicap pour leur avenir professionnel, en particulier chez les
meéres d’enfants agés de moins de 6 ans (118). Or, le travail peut avoir un effet positif chez les meres
d’EADT1, il peut s’avérer étre un temps de répit ol le parent n’est plus soignant, ou il peut développer

sa vie sociale et trouver du soutien auprées de ses collégues (115).

Dans cette étude, on décrit une présence significativement plus importante des méres que des peres
aux consultations chez le diabétologue, aux urgences pédiatriques, chez le médecin généraliste ou lors
des hospitalisations (tableau 15). Une étude réalisée dans une clinique pédiatrique aux Etats-Unis a
mis en évidence un lien statistique entre la présence du pére aux consultations et un meilleur taux
d’'HbA1C de 'EADTL1. En effet, la valeur moyenne de 'HbAlc était plus faible chez les patients dont les
péres avaient fréquenté la clinique au cours des deux derniéres années par rapport aux patients dont
les péres n’ont jamais assisté aux visites [8,5 % (ds : 1,2 %) versus 8,8 % (ds 1,5 %), p-value < 0,0001].
Cette différence obtenue peut étre discutable pour 'intérét clinique (entre une HbA1C a 8,5 % et 8,8 %)
méme si statistiquement significative. Ces résultats mettent cependant en lumiére la nécessité de
s’interroger sur la place du pére en consultation médicale. Cette méme étude a montré que la présence

du pére diminue en fonction de I'age du patient et de la durée d’évolution de la maladie (119).
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. Limites et biais de I’étude

Le tirage au sort pour obtenir autant de péres que de meres a pu entrainer un biais de sélection. En effet,
nous avons obtenu 5 fois plus de refus de péres que de méres (20 refus de péres versus 4 refus de
meéres). Ainsi, on peut penser que les péres qui ont accepté de répondre sont potentiellement ceux qui
sont le plus impliqués dans la prise en charge du DT1 de leur enfant. Pour limiter ce biais de sélection,
nous avons inclus les refus dans I'analyse des données comparatives (N-Miss). Aucune justification n’a
été demandée aux parents refusant de répondre au questionnaire. Néanmoins, certains se déclaraient

méfiants a 'égard d’un questionnaire au téléphone, la majorité refusait par manque de temps.

La stratification sur 'age de I'enfant dans la description de I'implication des parents pour la prise en
charge du traitement par insuline avait pour but de limiter les biais de confusion avec I'autonomisation
de I'enfant. Par manque de puissance dans les analyses par strates d’age, nous avons uniquement
répondu a I'objectif primaire qui était descriptif pour la partie concernant I'implication du pére et de la
meére dans la prise en charge des traitements par pompe a insuline ou par injections pluriquotidiennes
(tableaux 7 a 12).

Malgré le fait d’avoir contacté 39,0 % des parents des EADT1 a La Réunion, certains effectifs restent
trop peu importants pour avoir une significativité statistique notamment pour les objectifs secondaires.
Soit par manque de puissance et donc un nombre de parents trop faible soit par absence réelle de

significativité soit par présence de biais de confusion non pris en compte initialement.

Cette étude quantitative ne nous permet pas de connaitre les raisons pour lesquelles I'implication du
pére est moindre que celle de la mere. De plus, La Réunion est un territoire francais ou se cotoient
plusieurs cultures et religions différentes ce qui peut avoir un impact sur la perception et la prise en
charge de la pathologie chronique. Cette étude quantitative ne permet pas d’aborder la dimension

interculturelle de I'implication du peére.
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1. Perspectives

a) Pour les soins et la recherche

Cette étude décrit le quotidien des parents d’'EADT1 et permet d’ouvrir des axes de réflexion pour les
prises en charge futures. Connaitre les difficultés de ces parents c’est mieux appréhender la prise en
charge de ces familles dans leur globalité. Etre sensibilisé & leurs difficultés au quotidien peut amener

a proposer plus rapidement une écoute plus attentive ou une aide professionnelle adaptée.

Malgré 'amélioration des technologies actuelles (mécanismes « stop hypoglycémie » sur certaines
pompes qui arrétent le débit d’'insuline lors des hypoglycémies), les troubles du sommeil sont toujours
au premier plan des problématiques des parents d’EADT1. Les inquiétudes nocturnes liées a
'hypoglycémie et la mauvaise qualité du sommeil pourraient augmenter le risque d’erreur la nuit dans
la gestion du traitement. De ce fait, 'épuisement parental pourrait entrainer un mauvais contréle du DT1
sur le long terme. Il serait intéressant d’effectuer une étude prospective longitudinale randomisée pour
mieux évaluer la qualité du sommeil des parents des EADT1 et sa répercussion sur les résultats de
'HbA1c. La peur de 'hypoglycémie nocturne est un obstacle a I'insulinothérapie intensive et au controle
optimal du DT1. |l existe chez les adultes atteints de DT1 des études qui ont évalué I'efficacité d’'une
thérapie cognitivo-comportementale et psychothérapie pour diminuer la peur de I'hypoglycémie
nocturne (120,121). Il serait pertinent de proposer aux parents des EADT1 ce méme type

d’accompagnement et d’en évaluer l'efficacité sur le long terme.

Les peres sont significativement moins impliqués et ont moins confiance en eux dans la prise en charge
du traitement de leur enfant que les méres (tableau 16). Il est donc important d’inclure les péres dans
la prise en charge globale. Nous avons probablement en tant que soignant une part de responsabilité
dans I'absence du pére aux consultations. Quid des horaires de consultation plus flexibles, de créneaux
de consultations en soirée ou le week-end (samedis matin) pour tenir compte des impératifs des péres
qui travaillent, dans le but d’encourager les deux parents a assister aux consultations. A I'neure du
développement de la télémédecine, les téléconsultations devraient permettre une plus grande amplitude
des horaires, en réponse a la problématique des péres en activité.

Malgré la moindre implication des péres mise en exergue par I'étude, ces derniers se ressentent
impliqués [6,6/10 (ds 2,6)] mais manquent de confiance en eux pour la gestion du diabéte (tableau 16).
Le manque de confiance en soi des peres pourrait inviter les soignants a encourager davantage ces
derniers ainsi qu’a réfléchir a une méthodologie d’approche adaptée chez eux. En effet, peut étre que
le pere aurait besoin d’étre impliqué difféeremment avec des objectifs mesurables pour étre davantage
encouragé ce qui lui permettrait de prendre confiance en lui dans la prise en charge de son enfant.
L’inciter systématiquement a participer dés les premiéres consultations, lui exprimer notre volonté a
travailler en collaboration avec les deux parents, I'interroger sur ses craintes afin de mieux les rassurer

sont autant de comportements qui favoriseraient sa participation aux soins. Le personnel médical et

59



_
UNIVERSITE Pomation (8 3
DE LA REUNION Fomaion stoe) ante

paramédical devrait étre formé a intégrer les deux parents, le pére et la mére, dans la prise en charge
des pathologies chroniques de I'enfant. Nous pourrions intégrer aux programmes d’éducation
thérapeutique des horaires dédiés au role du péere, a 'importance de son implication pour I'optimisation
de la prise en charge du DT1 et pour le bien-étre de la vie de famille favorisant ainsi une réassurance

de ces derniers.

L’éducation thérapeutique et 'accompagnement des parents des enfants atteints de DT1 est d’'une
importance capitale sur le plan médical, mais également sur le plan économique. Le colt médical direct
chez les EADT1 agés de 0 a 14 ans est 7,7 fois plus élevé comparé a la population pédiatrique du
méme age non diabétique (122). Le déséquilibre et les complications du DT1, en plus d’avoir un risque
a court et a long terme pour I'enfant ou I'adolescent, ont également un codt financier direct et indirect
non négligeable. A titre d’exemple, promouvoir les auto-surveillances glycémiques a la maison est
efficace en terme médical pour prévenir les hypoglycémies sévéres ou une acidocétose, mais
également en termes de co(t : la prise en charge aux urgences d'une de ces complications aigués
équivaut financierement a plusieurs semaines d’auto-surveillance de la glycémie et de la cétonémie
(55). Favoriser I'implication des deux parents pourrait également limiter la charge mentale du (de la)
principal(e) aidant(e) et diminuer les colts indirects (réduction ou arrét du travail, absentéisme

professionnel...).

Il s’agit d’'une étude descriptive, les éléments de comparaison entre le groupe pére et le groupe mére
ne sont que des objectifs secondaires amenant a des pistes de réflexion pour de prochaines études.
Il serait intéressant de faire une étude prospective sur des effectifs plus importants avec comme objectif
principal la comparaison de 'implication du pére et de la mére ainsi que les effets de cette implication
sur les résultats de I'HbA1c des EADT1 a La Réunion.

De plus, il serait pertinent de comparer I'implication et le retentissement percu des péres et des méres
dans d’autres pathologies chroniques chez I'enfant a La Réunion, comme par exemple I'asthme, la
mucoviscidose, les troubles du spectre autistique ou encore I'épilepsie. Par ailleurs, une étude
qualitative permettrait d’interroger les péres afin de mieux appréhender les raisons d’'une implication

moindre dans le souci de mieux les accompagner.
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b) Applicabilité en pratigue de médecine générale

Du fait de la constante augmentation de I'incidence du DT1, le médecin généraliste devrait étre a I'avenir
de plus en plus confronté a la prise en charge des parents des EADT1 et de cette pathologie au cabinet

de ville.

Bien que la prise en charge de I'enfant se fait principalement en milieu hospitalier, celle des parents
devrait également étre imputée au MG. Celui-ci a un réle privilégié d’écoute et de proximité aupres des

parents qu’il connait et suit généralement depuis plusieurs années.

Le MG a un role central dans le suivi des parents des EADT1, dans 'accompagnement thérapeutique,
I'écoute, le renforcement et I'entretien de I'éducation thérapeutique. Il peut également étre un soutien

dans les démarches administratives (mise en place de PAIl avec les écoles, renouvellement d’ALD...).

Le MG devrait avoir une place capitale dans le dépistage des troubles du sommeil, de I'anxiété et du
syndrome dépressif plus importants dans cette population. Ainsi, il serait judicieux de réfléchir a
I'élaboration d’échelles de dépistage rapide (a l'instar de I'échelle de Hamilton couramment utilisée en
pratique dans I'évaluation de lintensité des symptébmes dépressifs) pour dépister ces troubles de
maniére systématique chez les parents des enfants atteints de pathologies chroniques telles que
le DT1.
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E) CONCLUSION

Les résultats mettent en évidence une implication importante de la mére dans la prise en charge du
traitement, de la nutrition, du sport et sa présence aux consultations médicales. Les méres sont
considérées comme les principales aidantes et ont davantage confiance en elle que les péres dans la
prise en charge du DT1. Il serait envisageable de mener une action de sensibilisation auprés des péres

portant sur I'importance de leur réle dans la gestion de cette maladie.

De plus, l'inquiétude liée a cette maladie se veut permanente et comparable tant chez les péeres que les
meéres, méme un an apres le diagnostic. Le DT1 impacte sous différents aspects la vie quotidienne des

parents, en particulier la qualité de leur sommeil et leur vie professionnelle.

Elément encouragent de cette étude, les péres et méres s’accordent & penser que leur EADT1 arrive
actuellement a vivre comme les autres enfants ou adolescents de leurs dges malgré les contraintes du
diabéte ; de plus, du point de vue des parents, leur EADT1 n’aurait pas moins de chance de réussite &

I'école ou dans leurs études plus tard du fait de la maladie.

Les résultats obtenus dans cette étude sont des prémices et invitent a la réalisation d’études
complémentaires. |l serait pertinent d’envisager la mise en place de programmes d’aides et de soutien

aux parents des enfants et adolescents diabétiques de type 1 a La Réunion.
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ANNEXES

Annexe 1 : Questionnaire aux parents

1. Votre participation a ce questionnaire est volontaire et anonyme. Il faut compter environ 15

minutes pour répondre au questionnaire.
Acceptez-vous de continuer ?

O Oui.

[ Non.

Questions d’ordre général :

2. Etes-vous :
[0 Une maman (ou personne faisant office de figure maternelle pour I'enfant ou I'adolescent).

0 Un papa (ou personne faisant office de figure paternelle pour I'enfant ou I'adolescent).

3. Quelle age avez-vous ?

[ Moins de 18 ans.

O Entre 18 ans et 29 ans.

[ Entre 30 ans et 39 ans.

[ Entre 40 ans et 49 ans.

[ Entre 50 ans et 59 ans.

O Plus de 60 ans.
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4. Combien d’enfant(s) avez-vous ?

O 1 enfant.
O 2 enfants.
O 3 enfants.

O Plus de 3 enfants.

5. Quelle est votre situation avec le pére ou la mére de I’enfant :

O En couple avec la maman /ou/ le papa de I'enfant.

[0 Séparé : en garde alternée un week-end sur deux et la moitié des vacances scolaires.
[0 Séparé : en garde alternée une semaine sur deux.

[0 Séparé : l'autre parent voit I'enfant ou I'adolescent selon ses disponibilités.

[0 Séparé, mon enfant /ou/ adolescent ne voit jamais son autre parent.

[0 Autre parent décédé.

[ Autre.

6. Quel est votre niveau d’étude ?

O Sans dipléme, CEP (Certificat d’Etude Primaire), brevet des colléges.

O CAP (Certificat d’Aptitude Professionnelle), BEP (Brevet d’Etude Professionnelle).
O Baccalauréat (BAC).

O BAC + 2.

O Dipléme supérieur a BAC + 2.

O Non déterminé.

o

__§anté
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7. Quelle est votre catégorie socio-professionnelle ?
O Employés.

O Cadres et professions intellectuelles supérieures.

O Artisans, commergants et chefs d’entreprise.

O Ouvriers.

O Retraité.

O Agriculteurs exploitants.

O Professions intermédiaires.

O Autres personnes sans activité professionnelle.

[ Autre.

8. A propos de votre travail : Combien d’heures travaillez-vous par semaine ? (Une ou plusieurs

réponses possibles)

[0 35 heures par semaine.

[0 Moins de 35 heures par semaine.

O Plus de 35 heures par semaine.

[ Je travaille uniguement la journée.

O Mon travail m’'impose également des horaires de nuit.

O Je ne travaille pas.

9. A quel age votre enfant a-t-il déclaré son diabéte ?

O Moins de 1 an.

[0 Entre 1 an et 3 ans (non scolarisé).
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O Entre 3 ans et 6 ans (Ecole primaire, maternelle).

O Entre 6 ans et 11 ans (Ecole élémentaire).

O Entre 11 ans et 15 ans (college).

O Plus de 15 ans (lycée).

10. Quel est le dernier chiffre de ’Hémoglobine Glyquée (HbAlc) de votre enfant ?
(Question a fait I'objet d’une vérification dans le dossier médical du patient)

[0 Réponse exacte a 5% preés.

O Réponse inexacte.

O Je ne sais pas.

11. HbA1lc réelle (aprés vérification dans le dossier médical ou auprés du médecin généraliste) :
O Inférieur ou égal a 7%.

O Entre 7 et 8%.

O Entre 8 et 9%.

O Supérieur a 9%.

12. Quel type de traitement a actuellement votre enfant ?
O Insuline par injection plusieurs fois par jour.

O Pompe a insuline.
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Questions concernant le traitement et le matériel : S| TRAITEMENT PAR POMPE A INSULINE

1. At-il eu une pompe ainsuline ?
O Aprés multi-injections.
[0 Des le diagnostic de diabéte.

[0 Je ne m’en souviens plus.

2. Depuis combien de temps est-il équipé d’'une pompe a insuline ?
O Moins de 2 ans.

ODe2abans.

O Plus de 5 ans.

[0 Je ne m’en souviens plus.

3. Actuellement, quel est le nom de la pompe a insuline de votre enfant ?

O Medtronic 640G.
0 Omnipod.

0 YpsoPompe.

O Autre.

[0 Je ne m’en souviens plus.

4. Comment est- ce que votre enfant contrdle sa glycémie ?
O Par un capteur indépendant de la pompe (de type freestyle® ou dexcom®).

O Par un capteur couplé a la pompe.
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O Surveillance par glycémie capillaire (bandelette, dextro).

[0 Je ne m’en souviens plus.

5. Combien de fois avez-vous changé le cathéter de la pompe au cours du dernier mois ?

doasfois.

05 a 10 fois.

0 Mon enfant est autonome, mais je supervise.

[0 Mon enfant est autonome et je ne supervise pas.

O Jamais.
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Toujours
(Dans
100 %

des cas)

Plus
d’'une
fois sur
deux
(>50 %
des cas)

Une fois
sur deux
(50 %
des cas)

Moins
d’une fois
sur deux

(<50 % des
cas)

Jamais
(Effectué
par une
tierce
personne)

Mon enfant Mon enfant est
est autonome et je ne
autonome, supervise pas
mais je
supervise

6. Au cours du
derniers mois lorsque
des bolus d’insuline
étaient nécessaire, je
les ai effectués :

7. Au cours du
dernier mois, jai
modifié le débit de
base de la pompe
(quand celui-ci devait
étre modifié) :

8. Je télécharge les
données du capteur
pour les transmettre
au diabétologue :

9. Je participe a la
modification des
doses d’insuline en
fonction des
surveillances de
glycémie :

10. Je gere les
hypoglycémies
(glycémie < 0,7g/L)
en apportant du
sucre a mon enfant
ou en modifiant le
débit de la pompe :

11. Je gere les
hyperglycémies
(glycémie > 2,50g/L)
en modifiant le débit
de la pompe :
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Questions concernant le traitement et le matériel : S| TRAITEMENT PAR INJECTION
D’INSULINE

1. Par quelle(s) insuline(s) est traité votre enfant ? (Une ou plusieurs réponse(s) possible(s)).
O Insuline asparte (Lantus®).

O Insuline glargine (Abasaglar®).

O Insuline détémir (Levemir®).

O Insuline lispro (Humalog®).

O Insuline asparte (Novorapid®).

O Insuline Dégludec (Trésiba®).

O Autre type d’insuline.

[0 Je ne m’en souviens plus.

2. Comment est- ce que votre enfant contréle sa glycémie ?
O Par un capteur de glycémie (de type freestyle®, dexcom®).
O Par glycémie capillaire (dextro, bandelette).

O Je ne m’en souviens plus.
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Toujours
(Dans
100% des
cas)

Plus
d’'une
fois sur
deux
(> 50%
des cas)

Une fois
sur deux
(50%

des cas)

Moins
d’'une
fois sur
deux
(<50%
des cas)

Jamais
(Effectué
par une
tierce
personne)

Mon enfant
est
autonome,
mais je
supervise

Mon enfant est
autonome et je ne
supervise pas

3. Au cours de la
derniére semaine,
jai fait les
injections
d’insuline de mon
enfant :

4. Je participe a la
modification des
doses d’insuline
en fonction des
surveillances de
glycémie :

5. Je gére les
hypoglycémies
(glycémie <
0,7g/L) en
apportant du
sucre a mon
enfant :

6. Je gére les
hyperglycémies
(glycémie >
2,50g/L) en
adaptant les
injections
d’'insuline a mon
enfant :
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Questions concernant la nutrition et les repas avec I’enfant

Toujours
(Dans
100 % des
cas)

Plus
d’'une
fois sur
deux
(>50 %
des cas)

Une
fois
sur
deux
(50 %
des
cas)

Moins
d’'une
fois sur
deux
(<50 %
des
cas)

Jamais
(Effectué
par une
tierce
personne)

Mon enfant
est
autonome,
mais je
supervise

Mon enfant est
autonome et je
ne supervise
pas

13. Je prépare les
repas de mon
enfant :

14. Je supervise la
quantité de féculents
(pain, riz, pomme de
terre, frites,
semoule...)
consommeés par mon
enfant lors des repas

pris a la maison :

15. Concernant les
repas pris a la
maison, je les
partage avec mon
enfant :

16. Je participe aux
choix des gouters de
mon enfant pris a
10h a I'école ou a
16h :
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Questions concernant I’activité physique

17. Vous est-t-il déja arrivé d’adapter I'insuline en fonction des variations glycémiques liées a

I'activité physique de votre enfant ?
[ Oui.

O Non.

18. Faites-vous du sport avec votre enfant de fagon réguliere ?
O Oui.

O Non.

19. Si oui, combien de fois par semaine faites-vous du sport avec votre enfant ?

O Plus de 3 fois par semaine.

O 2 a 3 fois par semaine.

[0 Moins de 2 fois par semaine.

O Jamais.

20. Votre enfant pratique-t-il a un sport en dehors de I’école ?

O Oui.

O Non.

21. Sioui, amenez-vous votre enfant a cette/ces activité(s) ?
[0 oui, toujours (dans 100 % des cas).

O Plus d’'une fois sur deux.
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O Une fois sur deux.

O Moins d’une fois sur deux.

O Jamais.

O Mon enfant est autonome.
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Questions concernant les consultations et les hospitalisations

Toujours
(dans 100 %
des cas)

Plus
d’une fois
sur deux

(>50 %
des cas)

Une fois
sur deux
(50 % des
cas)

Moins
d’une fois
sur deux

(<50 % des
cas)

Jamais
(Effectué
par une
tierce
personne)

Mon enfant
est
autonome

22. Jaccompagne
mon enfant en
consultation chez le
diabétologue :

23. JJaccompagne
mon enfant aux
urgences
pédiatriques si
nécessaires :

24. Jaccompagne
mon enfant chez le
médecin généraliste :

25. Lors des
hospitalisations (pour
bilan annuel, lors
d'une
décompensation),
jjaccompagne mon
enfant :
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Questions relatives au retentissement percu du pere et de la mére et de I'impact de la maladie

dans la vie quotidienne

26. Sur une échelle de 0 a 10, pouvez-vous noter votre inquiétude concernant la gestion du

traitement de votre enfant quand il est a I’école ?

o~
f; \

10| Extrémement inquiet
9
8 Trés inquiet
7
6 Inquiet
5
4| Un peu inquiet
|
3
2 Trés peu inquiet
| 1
O\ Tres relaxe

27. Est-ce que votre enfant a une infirmiére diplomée de I'état qui passe a I’école dans la

journée ?
O Oui.

[ Non.

28. Vous est-il déja arrivé de penser que votre enfant aurait peut-étre moins de chances de

réussir a I’école ou dans ses études plus tard a cause de sa maladie ?
O Oui.

O Non.
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29. Pensez-vous que votre enfant arrive a vivre comme les autres enfants de son age malgré les
contraintes de son diabéte ?

O Oui.

[ Non.

30. Dormez-vous moins bien depuis que votre enfant est diabétique ?
O Non, je dors tres bien.
O Oui, mon sommeil est altéré et c’est lié au diabéte de mon enfant.

O Oui, mon sommeil est altéré, mais pour une autre raison que le diabéte de mon enfant.

31. Sur une échelle de 0 & 10, comment vous sentez-vous par rapport a la gestion du diabete de
votre enfant ?

0 : Je ne suis pas du tout a l'aise 10 : Je n’ai aucun souci avec la gestion du diabete de mon enfant

v v

T m
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32. Sur une échelle de 0 a 10, pouvez-vous noter votre inquiétude quotidienne par rapport au

diabéte de votre enfant ?

5
10| Extrémement inquiet
9
8| Trés inquiet
=7
6|  Inquiet
-5
4| Un peu inquiet
)
2| Trés peu inquiet
1
’ Ol Trés relaxe ('
L '

33. Sur une échelle de 0 a 10, comment qualifiez-vous votre implication dans la gestion du
diabete de votre enfant ?

10 : Je suis la personne la plus impliqué(e)

v

0 : je ne me sens pas dutout impliqué(e)

7

34. Pouvez-vous évaluer sur une échelle de 0 a 10, votre confiance en vous concernant la gestion

du diabéte de votre enfant ?

0 : Je n'ai pas dutout confiance en moi

10 : J'ai totalement confiance en moi je sais quoi faire dans les principales situations du quotidien

4 v
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35. Concernant le diabéte de votre enfant et votre vie de famille, pensez-vous que :
O Le diabéte de votre enfant & fortement modifié/impacté votre vie de famille.

O Le diabéete de votre enfant & moyennement modifié/impacté votre vie de famille.

O Le diabéte de votre enfant & peu modifié/impacté votre vie de famille.

O Le diabéte de votre enfant n’a pas du tout modifié/impacté votre vie de famille.

36. Concernant le diabeéte de votre enfant et sa fratrie, pensez-vous que:

[0 Le diabéte de votre enfant a fortement modifié/impacté la vie ou le comportement de votre (ou vos)

autre(s) enfant(s).

O Le diabéte de votre enfant a moyennement modifié/impacté la vie ou le comportement de votre

(ou vos) autre(s) enfant(s).

O Le diabéte de votre enfant a peu modifié/impacté la vie ou le comportement de votre (ou vos)

autre(s) enfant(s).

O Le diabéte de votre enfant n’a pas du tout modifié/impacté la vie ou le comportement de votre

(ou vos) autre(s) enfant(s).

[0 Mon enfant n’a pas de frére ou de sceur.

37. Concernant le diabéte de votre enfant et votre vie social, pensez-vous que :
O Le diabéte de votre enfant a fortement modifié/impacté votre vie sociale.

O Le diabéte de votre enfant a moyennement modifié/impacté votre vie sociale.

[ Le diabéte de votre enfant a peu modifié/impacté votre vie sociale.

O Le diabéte de votre enfant n’a pas du tout modifié/impacté votre vie sociale.
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38. Selon vous, qui est la (ou les) principal(es) personne(s) qui aide(nt) votre enfant pour la
gestion de son traitement médical au quotidien ?

O La mere.

O Le pere.

[0 Les deux parents.

O L’enfant.

[ Les parents et I'enfant.

O Le médecin et/ou I'infirmier(e).

O Autre(s) membre(s) de la famille.
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Age :<7ans
23 patients DT1 inclus

Annexe 2 : Diagramme de flux

-
Unite de

Formation etdey § € nté

Recherche

267* patients DT1< 18 ans a
La Réunion

v

172 patients DT1 < 18 ans
(70 CHU GHSR, 53 CHU Félix
Guyon, 49 CHOR)

[

v

166 patients DT1 éligibles

v

Age: >7ans-<13ans
67 patients DT1 éligibles

v

Tirage au sort des patients DT1

46 parents inclus

i

79 parents dans I’échantillon

l

39 réponses dont 6 refus :

- 18 réponses de peres (dont 4 refus)
- 21 réponses de meéres (dont 2 refus)
7 parents qui ne répondent pas

y

71 réponses dont 9 refus :
35 réponses de péres (dont 8 refus)
36 réponses de meéres (dont 1 refus)
8 parents qui n‘ont pas répondu

v

6 patients DT1 exclus a priori
pour diagnostic DT1< 1 an

Age: =13 ans-< 18 ans
76 patients DT1 éligibles

.

Tirage au sort des patients DT1

A

83 parents dans I’échantillon

l

~

72 réponses dont 9 refus
- 36 réponses de peres (dont 8 refus)
- 36 réponses de meéres (dont 1 refus)
4 parents qui ne répondent pas

parents exclus (5 peres et 2 méres) a postériori.

Au total

- Echantillon de 208 parents contactés soit 60,5% des parents d’enfants ou adolescents diabétiques de type | suivis sur le CHU Félix Guyon, le GHSR, et le CHOR.

- 39,0% des parents d’EADT1 contactés sur La Réunion.

- 182 réponses (dont 24 refus) soit 86,8% de réponses et 13,2% de refus. Nous constatons 5 fois plus de refus de péres que de meres.

- 9,5% de parents qui ne répondent pas

*267 patients DT1 < 18 ans a La Réunion : chiffre communiqué par la sécurité sociale en aolt 2020 pour l'année 2019
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SERMENT D’HIPPOCRATE

Au moment d’étre admis(e) a exercer la médecine, je promets et je jure d’étre fidéle aux lois
de ’honneur et de la probité. Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de
promouvoir la santé dans tous ses éléments, physiques et mentauy, individuels et sociaux.

Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté, sans aucune
discrimination selon leur état ou leurs convictions. J'interviendrai pour les protéger si elles
sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans leur intégrité ou leur dignité. Méme sous la
contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de 'humanité.

Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs
conséguences.

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des circonstances
pour forcer les consciences.

Je donnerai mes soins a l'indigent et a quiconque me les demandera. Je ne me laisserai pas
influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire.

Admis(e) dans l'intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Recu(e) a
l'intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne servira pas a

corrompre les meeurs.

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies.
Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.

Je préserverai I'indépendance nécessaire a 'accomplissement de ma mission. Je
n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les
perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me seront demandés.

J’apporterai mon aide a mes confréres ainsi qu’a leurs familles dans I'adversité.

Que les hommes et mes confréres m’accordent leur estime si je suis fidéle a mes
promesses ; que je sois déshonoré(e) et méprisé(e) si j'y manque.
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Implication et retentissement percu du pére et de la mére dans la prise en charge globale d’un
enfant ou adolescent diabétique de type 1 4gé de moins de 18 ans a La Réunion.

Résumé

Introduction : Le diabeéte de type 1 (DT1) est une pathologique chronique contraignante dont I'incidence est en
constante augmentation depuis plusieurs années. Il bouleverse le quotidien des parents qui sont au premier plan
de la prise en charge. L'objectif primaire de cette étude est de décrire I'implication et le retentissement pergu du
pere et de la mére des enfants et adolescents diabétiques de type 1 (EADT1) de moins de 18 ans a La Réunion.
Les objectifs secondaires sont de réaliser des comparaisons entre les réponses des groupes péeres et meres et de
réaliser des analyses de comparaison entre les taux d’HbA1c des EADT1 et les réponses des parents.

Méthode : Il s’agit d'une étude observationnelle descriptive transversale réalisée par entretiens directifs sous forme
de questionnaire par téléphone auprés des parents des EADT1 suivis sur le CHU Félix Guyon, le GHSR et le
CHOR. Le questionnaire était a réponses fermées et abordait les différents domaines de la prise en charge du DT1.
Ont été inclus dans I'étude, tous les péres et meres (ou figures maternelles ou paternelles) d’'un EADT1 de moins
de 18 ans résidant a La Réunion, avec un diagnostic de DT1 posé depuis au moins un an. Ont été exclus de I'étude,
les parents mineurs, les majeurs protégés, toutes personnes ne maitrisant pas la langue francaise ou ne pouvant
répondre au questionnaire pour raison médicale ou judicaire. Certains résultats ont été analysés en fonction de
strates d’age (< 7 ans, 7- 13 ans, > 13 ans) qui correspondent a des degrés d’autonomie différents. Le relevé de
données s’est fait sur la période du 6 juillet 2020 au 17 ao(t 2020. 208 parents ont été contactés pour obtenir 93
réponses de meres (dont 4 refus) et 89 réponses de peres (dont 20 refus).

Résultats : La mére était la principale personne a contacter dans 65 % des dossiers médicaux. 60,8 % des parents
ne connaissaient pas le dernier taux d’HbA1c de leur enfant avec une différence significative entre le groupe mére
et pere (49,4 % des meéres ne connaissaient par le dernier taux d’'HbA1c versus 75,4 % des péres, p-value 0,003).
Concernant la gestion du traitement, la mére est principalement impliquée dans sa prise en charge au quotidien
dans la strate d’dge < 7 ans avec une autonomisation progressive de I'enfant entre la deuxieme et la troisieme
strate d’age quelque soit le type de traitement (pompe a insuline ou multi-injections). Respectivement 55,1 % des
meéres versus 20,3 % des péres déclarent préparer dans « 100 % des cas» les repas pris a la
maison (p- value < 0,001). 79,1 % des parents interrogés partagent toujours les repas pris a la maison avec leur
enfant sans différence significative entre le groupe pére et mére (83,1 % des méres versus 73,9 % des péres, p-
value 0,075). Les meres effectuent plus fréquemment les modifications de dose d’insuline en fonction des variations
glycémiques liées a l'activité physique (58,4 % des meéres versus 36,2 % des péres, p-value 0,006). Concernant
les consultations chez le diabétologue, pédiatre, médecin généraliste ou hospitalisations, les meéres étaient
significativement plus présentes que les péres. L'évaluation du retentissement percu de la maladie a mis en
évidence une inquiétude permanente sans différence significative entre les péres et les méres. Les méres
ressentent une implication significativement plus importante que les péres dans la gestion du diabéte
[méres : 9,1/10 (ds : 1,628) — péres : 6,6/10 (ds : 2,6), p-value < 0,001]. Les péres déclarent avoir moins confiance
en eux concernant la gestion du traitement avec une différence significative avec le groupe meéres [péres : 7,4/10
(ds : 2,0) — méres : 8,4/10 (ds : 1,5), p-value < 0,001]. 47,2 % des meres et 24,6 % des péeres déclarent avoir un
sommeil altéré depuis le diagnostic de DT1 avec une différence significative entre les deux groupes (p-value :
0,004).

Conclusion : Les méres sont souvent au premier plan de la prise en charge des EADTL. Il serait pertinent de

réaliser des études prospectives sur de plus grands effectifs et d’envisager la mise en place d’aide et de soutien
pour ces familles.

Discipline : Médecine générale

Mots-clés : Diabéte de type 1, maladie chronique, mére, pére, implication, retentissement pergu
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Involvement and perceived impact of the father and mother in the overall care of a child or
adolescent with type 1 diabetes under the age of 18 in Reunion Island.

Abstract

Background: Type 1 diabetes (T1D) is a chronic disease whose incidence has been steadily increasing for several
years. It is a compelling disease that upsets the daily lives of the parents as they are at the forefront of the daily
care. The first objective of this study is to describe the involvement and perceived impact of fathers and mothers of
children and adolescents with type 1 diabetes (CAT1D) under the age of 18 in Réunion Island. The second objective
is to make comparisons between the responses of fathers and mothers and to carry out a comparative analysis
between the HbAlc rates of the CAT1D and the parents' responses.

Method: This is a descriptive and quantitative study carried out by phone interviews of parents of CAT1Ds treated
in the Félix Guyon University Hospital, the GHOR and the CHOR. The questionnaire was closed-ended and covered
different aspects of type 1 diabetes management (T1DM). The study included fathers and mothers (or maternal or
paternal figures) of children under the age of 18 who had been diagnosed of T1D. Moreover, in this study the
diagnosis of T1D must have been known for at least one year. The study excluded minor parents, protected adults,
people who do not speak French and people who cannot answer the questionnaire for medical or legal reasons.
We obtained the list of children and adolescents who are taken in charge in the 3 centers. We stratified the list by
age (< 7 years, 7-12 years, >13 years) corresponding to different levels of autonomy. The data collection took place
over the period from 6 July 2020 to 17 August 2020. 208 parents were contacted. We received 93 replies from
mothers (including 4 refusals) and 89 replies from fathers (including 20 refusals).

Results: The mother of the patient was the main contact person in 65 % of the medical records. We highlight that
60.8 % of the parents did not know their child's last HbAlc level with a significant difference between the mother
and father group (49.4 % of mothers did not know their child's last HbAlc level versus 75.4 % of fathers,
p- value 0.003). Concerning the management of the treatment, the mother is mainly involved in the daily care for
the < 7 years old age stratum, with a progressive empowerment by the child between the second and third stratum
(whatever the type of treatment: by insulin pump or multi-injections). Mothers declared that they prepare their
children's meals "always in 100 % of cases" in a significantly higher proportion than fathers (respectively 55.1 % of
mothers versus 20.3 % of fathers, p-value < 0.001). 79.1 % of the parents interviewed always share meals at home
with the child without any significant difference between the father and mother group (83.1 % of mothers versus
73.9 % of fathers, p-value 0.075). Regarding the physical activity, mothers use insulin more frequently according to
the glycemic variations linked to physical activity (58.4 % of mothers versus 36.2 % of fathers, p-value 0.006). As
for consultations with diabetologists, pediatricians, general practitioners or during hospitalization, mothers are
significantly more present than fathers. The analysis shows that the perceived impact of the disease is an ongoing
concern equally for mothers and fathers. Besides, mothers feel significantly more involved than fathers in the
management of diabetes [mothers: 9.1/10 (sd: 1.6) — fathers: 6.6/10 (sd: 2.6), p-value < 0.001]. Fathers report less
self-confidence in the management of treatment than mothers [fathers: 7.420/10 (sd: 1.951) — mothers: 8.4/10 (sd:
1.5), p-value < 0,001]. 47.2 % of mothers and 24.6 % of fathers experience sleep issues even one year after the
diagnosis of TD1 (p-value: 0.004).

Conclusion: Mothers are most frequently the ones managing the care of their children’s diabetes mellitus. It would
be interesting to carry out prospective studies on larger scales in order to offer means to help and support those
families.

Discipline: General Medicine

Keywords: diabetes mellitus, type 1 diabetes, involvement, disease management, chronic disease,
perceived resonance
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