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Prologue


« Je n’aurais jamais pensé un jour pouvoir vivre comme je le fais maintenant, c'est la raison pour laquelle quand ma mère m'a parlé de ce projet d'écriture, j'ai tout de suite trouvé ça génial !


Je pense que l'on aurait bien eu besoin d'un petit manuel tel que celui-ci, pour comprendre plus rapidement ce qu'allait devenir nos vies, ma vie...


C'est aussi la raison pour laquelle j'ai tenu à vous écrire ces mots...


À l'aube de mes dix-sept ans, je me suis rendue compte que la vie, c’était maintenant. Par conséquent je devais arrêter de procrastiner, de rester enfermée, d’avoir honte et de me cacher à cause de mon diabète.


Mais surtout à cause des protocoles médicaux, de devoir tout le temps penser à la maladie, d'avoir cette surcharge mentale en permanence...


Je me suis rendue compte que je n’avais pas de vie sociale. Donc j’ai dû, par moi-même, trouver mes astuces pour sortir et vivre en tant qu'Alicia et non en tant que « la jeune fille diabétique » !


J'ai osé sortir sans capteur, j'ai osé sortir sur un coup de tête, sans prendre tout le matériel nécessaire, peu importe l’heure, l'endroit etc...


Je veux juste vivre ma vie d’adolescente comme les autres, comme il se doit ! Même si je sais que forcément je prends des risques, même si je sais que je mets ma vie en danger, même si je sais que ce n'est pas bien...


Donc, à toutes les personnes malades, je n’aurais qu’un mot à vous dire : VIVEZ !


Ne vous enfermez pas, n’ayez pas honte. Si vous ne vous comportez pas comme quelqu'un de malade, les autres ne vous verront pas de cette manière. Comportez-vous comme vous voulez que les gens vous perçoivent !


À partir du moment où j’ai arrêté de me comporter en victime, où j'ai arrêté de cacher mon matériel, mon capteur, ma pompe, je n'ai jamais eu aussi peu de regards et de questions indiscrètes. Ou peut-être que si, mais je n’y fais plus attention !


Alors pour tous ceux qui sont en bonne santé, je vous conseillerais de PROFITER car :




	
Vous n’avez jamais à surveiller votre glycémie.


	Vous mangez ce que vous voulez, à n’importe quelle heure du jour ou de la nuit sans vous faire d’injections.


	Vous faites du sport quand vous le souhaitez.


	Vous sortez sans penser au matériel que vous devez emporter.


	Vous dormez sereinement chaque nuit.


	Vous n’avez pas de charge mentale à cause d’une maladie.


	Vous vivez sans contraintes liées à votre état de santé.




Aujourd’hui j’arrive à oublier ma maladie quand je me promène avec mes amis, ce n'est qu'une part de moi. Mon diabète ne me définit pas :) »


Alicia Samazan
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Introduction


Le Diabète de type 1 est une maladie que l’on connaît, mais qui demeure néanmoins très mal connue. Chaque jour, nous pouvons croiser des personnes atteintes de diabète qui vivent normalement, mais personne ne pourrait soupçonner la face cachée de cette maladie. Il s'agit bien d'un handicap invisible que peu connaissent réellement.


Lorsque le diagnostic est tombé, mon monde s'est écroulé. Des sentiments tels que : incompréhension, peur, incertitude, tristesse m’ont plongé dans un cauchemar dont je ne pensais jamais pouvoir me réveiller...


Je devais, tout d’abord, comprendre pour apprendre et accepter. Comprendre ce qu'était le diabète de type 1, apprendre à vivre avec et accepter que dorénavant, ma fille ne serait plus seule.


Nous devons apprendre à cohabiter avec cette maladie, nous devons en faire une amie, sans quoi je perdrais ma fille…


Si j'ai souhaité écrire ce livre c'est pour que l’on prenne conscience du quotidien des familles, mais surtout de ce que vivent les enfants et les adolescents dans cette période de vulnérabilité où les maladies n'ont pas leur place...


La maladie ne définit pas nos enfants, c'est un défi que nous devons affronter ensemble, dans l'amour et la bienveillance.


À travers ces pages, je souhaite partager notre parcours, notre apprentissage ainsi que les mots d’adolescents qui se battent au quotidien sans comprendre pourquoi ça leur est arrivé...


J'espère que ce livre sera une source de réconfort, d'inspiration pour tous les parents, les enfants et les adolescents qui sont confrontés à la même situation.


Ensemble soyons plus forts, et transformons cette douloureuse épreuve en une possibilité de résilience et d'amour inconditionnel.









Les Préjugés
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« Quand la vie te donne une centaine raisons de pleurer, montre-lui que tu en as mille de sourire »


Johnny Depp


Beaucoup de personnes ont des préjugés sur le diabète de type 1 par ignorance et manque d’information.


En voici quelques-uns que nous devons bannir afin de mettre fin aux fausses croyances :




	Le diabète est causé par un mode de vie malsain, de mauvaises habitudes alimentaires. FAUX


	Le diabète nous atteint car nous mangeons trop de produits sucrés. FAUX


	Une personne diabétique ne peut pas manger ce qu’elle veut. FAUX


	Une personne atteinte de diabète ne peut pas avoir une vie normale. FAUX


	Le diabète est héréditaire. FAUX Le diabète de type 1 n’a rien à voir avec le diabète de type 2.


	Le diabète est contagieux. FAUX











Le Diabète de type 1




[image: ]





« Nous avons 2 vies. La deuxième commence quand on réalise qu’on en a qu’une »


Confucius


Le mot « diabète » vient du Grec ancien « diabētē » signifiant « passer à travers » ou « siphonner ». À l’origine, ce terme était utilisé pour décrire une maladie caractérisée par une excrétion excessive d’urine, car les médecins de l’époque avaient remarqué que les personnes atteintes par cette maladie produisaient beaucoup d’urine, comme si l’eau passait à travers elles.


Le monde étudie cette maladie depuis des siècles et pourtant, encore aujourd’hui il n’y a toujours pas de cause exacte, ni de traitement connu pour guérir le Diabète de Type 1.


La seule chose que nous savons, c’est que pour une raison inconnue, le corps s’attaque à lui-même d’où le terme de « maladie auto-immune ». Notre système immunitaire détruit par erreur toutes les cellules Bêta qui fabriquent l’insuline.


Le Diabète de type 1 fait partie des maladies chroniques la plus répandue dans le monde et n’épargne aucun pays.


Les personnes qui en sont atteintes doivent s’administrer de l’insuline. Soit par injection à l'aide de stylos préremplis, soit à l’aide d’une pompe à insuline, et ce afin de réguler leur glycémie.


Et l’insuline alors, c’est quoi ?


L’insuline, produite par le pancréas, agit comme une hormone, son rôle est de réguler la glycémie. Elle est sécrétée dans des cellules appelées « les cellules Bêta ». Elles sont situées dans une partie du pancréas appelée : « Les Ilots de Langerhans ».


En général, pour traiter le diabète de type 1 on utilise :


L’insuline lente : elle permet de maintenir un taux de sucre stable dans le sang, entre les repas et durant les nuits, en agissant en continu.


L’insuline rapide : elle est injectée avant les repas et les collations, pour contrôler l’augmentation rapide de la glycémie liée à l’alimentation. Elle est aussi injectée pour corriger une hyperglycémie en dehors des repas.


Il y a plusieurs symptômes qui peuvent faire penser à cette maladie (voir chapitre suivant).


Elle peut être diagnostiquée à tout âge. Sa gestion nécessite une surveillance régulière de la glycémie.


Mais la glycémie, qu'est-ce que c’est ?


La glycémie désigne la concentration de glucose dans le sang. Le glucose est un type de sucre qui représente une source d’énergie essentielle pour les cellules de notre corps.


Les niveaux de glycémie varient au cours de la journée mais également au cours de la nuit, en fonction de plusieurs facteurs, notamment l’alimentation, l’activité physique et l’état de santé général.


Une glycémie normale se situe généralement entre 0,70 et 1,20 g/L (gramme de sucre par litre de sang) à jeun.


Surveiller la glycémie est particulièrement important pour les personnes atteintes de diabète afin de gérer leur état de manière efficace.


Pour un bon équilibre de la maladie, et ainsi éviter les conséquences graves qu’elle peut entraîner, il est conseillé d'avoir une alimentation équilibrée ainsi qu’une activité physique régulière.


Les personnes atteintes peuvent mener une vie saine et active mais à la seule condition : être rigoureux dans le suivi de leur diabète.


Le diabète de type 1 est présent vingt-quatre heures sur vingt-quatre, il ne s’endort pas la nuit, il ne part pas en week-end, il ne part pas en vacances, il ne se met pas en veille durant les fêtes.


À ce jour, aucun diabète de type 1 n’a été guéri et dans certains pays, des enfants et des adultes en meurent encore chaque jour…


Pourquoi ?


- Car l’insuline reste trop chère ou introuvable.


- Car le diagnostic arrive trop tard, souvent en plein coma.


- Car le matériel est inaccessible.


- Car l’éducation thérapeutique manque.


- Car la mise en place du protocole reste difficile.


L’insuline n’est pourtant pas un luxe, c’est une question de vie ou de mort…









Les Symptômes
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« On ne peut pas contrôler les événements qui surviennent dans notre existence, mais on peut maîtriser la manière dont on réagit face à cela »


Joëlle Laurencin


La découverte d'un diabète de type 1 peut s'accompagner de plusieurs symptômes. Voici les principaux signes à surveiller et au moindre doute, vous devez absolument prendre un avis médical.


Une soif excessive : un besoin accru de boire de l'eau et souvent dû à une déshydratation causée par des taux très élevés de sucre dans le sang. L’enfant va solliciter plus fréquemment de l'eau mais cela peut être aussi du lait, du jus. Pour l'adolescent cela peut-être des sodas. Pour l'adulte, diverses boissons.


Urine fréquente : un besoin fréquent d'uriner en raison de l'élimination de l'excès de glucose par les reins. Les couches des bébés peuvent, de ce fait, se déchirer durant la nuit. Les enfants peuvent avoir à nouveau, des épisodes de miction nocturne.


Une faim excessive : une sensation de faim persistante, même après avoir mangé, due à l'incapacité du corps à utiliser le glucose comme source d'énergie. Cette faim excessive va entraîner la consommation de produits sucrés.


La fatigue : une sensation de fatigue ou de faiblesse persistante, c'est le résultat d'une hyperglycémie sévère car le corps ne fabrique plus d'insuline.


Une perte de poids inexpliquée : une perte de poids soudaine car le corps utilise les graisses et les muscles comme source d'énergie.


Il est très important de rappeler que si le diabète est diagnostiqué trop tardivement, la personne risque de sombrer dans un coma, pouvant malheureusement conduire au décès.
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