10. RESUME

Une enquéte de besoins qualitative a été réalisée aupres de cing parents d’ enfants diabétiques
detype 1, actuellement &gés de 9 a 13 ans, ayant entre 3 et 5 ans 2 d’ expérience de diabéte.
Deux modes de recueil d'informations ont été utilisés: en groupe et en individuel.

Jai d’'abord organisé une premiére réunion de groupe. J ai ensuite réalisé 5 entretiens
individuels semi dirigés avec des questions ouvertes, d’ une durée de 30 et 45 minutes par
entretien, enregistrés sur bandes audio et transcrites en verbatim, puis regroupés par themes et
analyseés.

Les données révelent trois phases distinctes dans I’ expérience des parents : la phase
d’intégration au moment de la découverte de la maladie et al’ annonce du diagnostic (pendant
I”hospitalisation initiale), 1a période difficile du retour ala maison et des deux premieres
années et la phase d’ adaptation along terme pour vivre le plus normalement possible avec la
mal adie en accompagnant |’ enfant vers son autonomie.

Selon ces trois phases de lamaladie, les difficultés vécues par les parents sont différentes. Les
besoins et les solutions aussi. Tous les besoins exprimés ont étés validés par les parents lors
de la deuxieme réunion en groupe. Ils ont décidé de mettre en place eux-mémes certains
objectifs non éducatifs. Les points qui méritent une attention particuliére sont I’importance de
leur vécu émotionnel, les difficultés a la sortie de I’hopital, I’importance de |I’annonce du
diagnostic, les enjeux d'autonomie, le retentissement sur la famille et I'importance des
soignants.

Des besoins éducatifs ont étés repérés. Les parents ont beaucoup d apprentissages a faire, ils
doivent puiser dans leurs ressources, en s appuyant sur les soignants afin d apprendre a
devenir parent d’ un enfant diabétique de type 1.
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Le Contexte est un Groupe de Parents comprenant une quinzaine de familles ayant un enfant diabétique de type 1. Ce Groupe
de partage et de soutien a été créé en 2005 a Genéve par des parents. Le Groupe est ouvert, gratuit, fonctionne de maniere
autonome, se réunit deux fois par an avec la présence d'une infirmiére spécialisée en diabétologie. Ce groupe a des difficultés:
faible participation, peu structuré et a été déstabilisé par un mauvais choix d'intervenant externe. Le Groupe ne sait plus
comment continuer,

La Problématique Educative a trois composantes:

Identifier les besoins des Parents pour orienter de fagon pertinente le programme d'activité du Groupe dans le but de
soutenir les parents dans le processus d'intégration et de traitement de la maladie dans la vie familiale
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Méthodologie de I'étude de besoins alisation
. . S, . +1ére réunion du Groupe: présentation du projet

-Enquéte de besoins qualitative réalisée par entretiens -5 entretiens individuels de 30 d 45 minutes, 4 méres et 1
individuels semi dirigés avec questions ouvertes (grille pére du Groupe de Parents
d'entretien) _ _ ' :Leurs enfants sont Ggés de 9 a 13 ans ayant une expérience
*Enregistrements sur bande audio et retranscrits en verbatim de 3 a5 ans 1/2 de diabéte
*Regroupés par themes et analysés (grille d'analyse) ‘Lieu choisi par les parents
-Entretiens orientés sur le vécu des Parents, leurs attentes et -2&me réunion du Groupe: présentation de la synthése de leurs
l'impact sur la famille difficultés, ressources et besoins
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En tant que parents,

A la maison, on est recommencer ma , A
. A 3 ; . . temps davance plutdt
foujours la pour est ce que je prends vie », je ne savais P / P b
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a long terme. Selon ces phases, les difficultés et les besoins sont différents.
Le Vécu émotionnel Retour & la maison et les deux Adaptation a long terme et enjeux d'autonomie
Besoin d'étre soutenu par les premiéres années -Besoin d'étre entendus et reconnus dans leur
professionnels pour: *Besoin d'un suivi individualisé a domicile identité de parents
-Mieux accueillir la brutalité du choc par un professionnel avec une relation *Apprendre a reconnditre les différents étapes
de l'annonce du diagnostic continue et de qualité. dans I'évolution de I'enfant
Apprendre a vivre avec la maladie +Apprentissages et adaptation dans -Se préparer a l'adolescence de leur enfant
Comprendre la souffrance des différents domaines -Etre garant et déléguer, prise de risques et
parents et des enfants *Prendre soin de la famille contrdle

L'importance des Soignants: leurs compétences sont appréciées des parents; importance de la qualité et de la continuité du

Points d'actions A Perspectives

+Chdine téléphonique *Suivi apres soins intensifs

-Réle des Associations de parents et de patients

*Nouveaux parents -Réapprentissages pour les parents e o 3

-Réseau deFt’)aby sitters les eﬁ?an’rs gesp P *Centre d'éducation pour les parents et les enfants
Témoignages d'autres Meilleur soutien psychologique :S?r(')ll'e ;?rqur' Lei Eraren’;s

diabétiques -Conférence sur les cellules souches lisation d.tnterne

*Activités en famille -Soutiens en réseau
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