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1. NOUVEAUTES OU DIFFERENCES

d’une prise en charge assurées par une équipe pluridisciplinaire

composée de spécialistes formés et expérimentés dans le diabéte et

Dans cette mise a jour, les recommandations générales concernant
la prise en charge ambulatoire de référence pour le diabéte de
type 1 (DT1) chez l’enfant, I'adolescent et le jeune adulte ont été
révisées.

Les orientations concernant les technologies actuelles de gestion
du diabéte ont été élargies pour inclure des informations sur la
télémédecine, la gestion des données, ’éducation thérapeutique
et le niveau d’alphabétisation.

Les orientations pour la prise en charge ambulatoire du diabéte de
type 2 (DT2) ont été actualisées.

2. RESUME

dans la prise en charge de enfance, y compris du développement
de l’enfant et de 'adolescent. B

’équipe de diabétologie doit mettre en ceuvre un modéle centré
surla personne, qui place le jeune atteint de diabéte et sa famille au
ceeur de l'équipe soignante dont ils sont membres a part entiére. B
Une communication claire et cohérente concernant 'éducation
thérapeutique et les plans de traitement est essentielle. C

Les technologies modernes, adaptées aux ressources disponibles
et aux besoins spécifiques de I'enfant et de sa famille, doivent étre
intégrées au plan de traitement. B

Il estimportant que les enfants et leur famille prennent conscience
que le diabéte peut étre géré, et d’éviter de définir le jeune atteint
de diabete par sa maladie (« I'enfant diabétique » ou « lenfant

malade »). Les formulations employées doivent motiver et

2.1 Introduction mobiliser les enfants et leur famille pour une gestion dynamique

o Dés le diagnostic du diabéte, l'enfant ou l'adolescent et ses de la maladie. €

soignants doivent bénéficier d’une éducation thérapeutique et  « S’il n’y a pas d’équipe pluridisciplinaire disponible localement,
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les cliniciens qui assurent la prise en charge doivent pouvoir
accéder facilement aux conseils et a lexpertise d’une équipe
pluridisciplinaire spécialisée dans le diabete dans des centres
d’excellence régionaux, accés qui peut étre facilité par la

télémédecine. C

Lobjectif premier de la prise en charge du diabéte est d’obtenir des
profils de glycémie « dans l'objectif », une bonne qualité de vie, une
croissance et un développement normaux et un risque minimal de

complications aigués et chroniques du diabete. E

Prise en charge hospitaliére spécialisée. E

Prise en charge ambulatoire compléte spécialisée du diabéte et de
ses complications. E

Assistance disponible 24 h sur 24 pour les jeunes atteints de diabéte
et leurs soignants. C

Education thérapeutique exhaustive du jeune et de ses soignants
sur la gestion quotidienne du diabéte, y compris Uinsulinothérapie,
la surveillance du glucose et la nutrition. C

Education thérapeutique du diabéte et formation a lautogestion
en continu sur des thémes comme ['hypoglycémie, lactivité
physique, la gestion des jours de maladie, les voyages, le concept
d’étre a jeun, les fétes et autres occasions particuliéres. E
Intégration de la technologie dans la prise en charge du diabéte
de 'enfant et éducation technologique appropriée pour les jeunes
atteints de diabete et leur famille. €

Articulation cohérente des objectifs glycémiques. C

Introduction de nouvelles thérapies et technologies a mesure de
l’évolution de la gestion du diabéte. E

Recherche de comorbidités, de complications et des facteurs de
risque associés. B

Soutien psychosocial pour tous les jeunes atteints de diabete et
leur famille. B

Conseils sur la prise en charge a ’école, dans les camps de vacances
et dans tout autre lieu ou des enfants atteints de diabéte ont besoin
de soins en dehors du domicile. E

Orientations concernant d’autres objectifs et événements de
la vie correspondant a l’age et au développement (notamment
contraception, conduite sécurisée, consommation d’alcool, tabac
et autres substances et tout autre comportement a risque). E
Evaluation psychosociale et soutien supplémentaires pour les
enfants a haut risque de complications aigués et/ou chroniques
en raison d’une gestion de la glycémie insuffisante, d’'admissions
fréquentes aux urgences ou a ’hdpital et d’autres facteurs sociaux
et/ou besoins liés a la santé mentale. B

Préconisation des vaccinations de routine chez les enfants atteints
de diabéte, conformément aux recommandations liées a l'age et
régionales. Conseil sur la vaccination antigrippale saisonniére pour
toutes les personnes atteintes de diabete a partir de 'age de six
mois. Les vaccins antipneumococcique et antiméningococcique
sont également recommandés. C

Recours possible a la télémédecine pour les consultations cliniques
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et le conseil psychosocial liés au diabéte. €

Services de conseil et d’assistance pour les médecins et les
professionnels de santé qui dispensent des soins liés au diabéte
lorsque l'accés immédiat a une équipe de diabétologie spécialisée
estimpossible. B

Information réguliére de l'équipe (incluant lenfant atteint de
diabéte et sa famille) sur les derniers résultats de la recherche sur
le diabete. E

Apres annonce du diagnostic et la stabilisation du diabeéte, I'enfant

ou le jeune atteint de diabete et ses soignants doivent bénéficier de :

(o

Compétences essentielles telles que la surveillance du glucose et
des cétones

Administration d’insuline, y compris les concepts de dose de
repas et de gestion des hypo et hyperglycémies

Accés a une équipe d’assistance (24 h sur 24)

Consultations de routine, au moins tous les trois mois, incluant :

o évaluation continue de la gestion du diabéte avec
vérification des doses d’insuline et des profils glycémiques,
interprétation des données et autonomisation dans la
prise de décisions fondées sur des rapports de glycémie
standardisés ;

« évaluation de la croissance et du développement physique,
ainsi que de l’état de santé général (y compris les affections
concomitantes et les médicaments) ;

« examen physique avec inspection des sites de surveillance
du glucose et d’injection ;

o consultation nutritionnelle ;

« passage en revue des options de communication entre les
consultations, par exemple pour l'ajustement des doses
d’insuline : SMS ou consultations virtuelles en vidéo, par
téléphone ou par messagerie instantanée.

Un examen annuel en complément des consultations de routine
ci-dessus, incluant :

« examen physique approfondi (évaluation du stade de la
puberté, examen des pieds) ;

complémentaires  de

o évaluations l'autogestion

connaissances alimentaires (aptitude a estimer la
consommation de glucides et a déterminer précisément
les doses d’insuline), interprétation des valeurs de glucose,
gestion autonome du diabéte, connaissance des regles
relatives aux jours de maladie;

« évaluation psychosociale ;

« recherche de comorbidités, de complications chroniques et

des facteurs de risque associés.

Identification des obstacles a la prise en charge. B
Prise en compte des besoins spécifiques des groupes minoritaires. C
Planification d’une approche structurée de la transition vers une

prise en charge du diabéte de 'adulte pour favoriser la continuité
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des soins pendant cette période critique B. Lage de la transition
vers une structure pour adultes varie en fonction de la maturité
de la personne et de la situation locale

+ Mise en contact avec d’autres familles d’enfants diabétiques. E

« Promotion des camps de vacances autour du diabéte. E

« Interactions avec les écoles dans le cadre de la prise en charge du
diabéte au quotidien. B

+ Facilitation de laccés aux soins par des consultations sur le

diabéte en personne et a distance (télémédecine ou télésanté). B

« Les centres de diabétologie ont besoin de méthodes permettant
d’évaluer et d’optimiser la qualité et 'équité des services de prise
en charge du diabeéte et des résultats obtenus. C

o La complexité de la gestion du DT1 requiert une approche
multifacettes : intégration d’actions de soutien psychosocial,
reconnaissance des déterminants sociaux de la santé, exploitation
des sciences de l'information et application d’'une méthodologie
d’amélioration de la qualité. E

+ Les registres du diabéte peuvent représenter des outils clés pour
la gestion de la population fréquentant des centres spécifiques,
pour 'amélioration de la qualité et pour ’évaluation comparative
des centres collaborateurs. B

o Les rapports d’évaluation comparative de lefficacité de la
prise en charge du diabéte par rapport aux pratiques standard
recommandées peuvent favoriser la responsabilisation et les
améliorations a I'échelle du systéme. C

+ Lamobilisation des pouvoirs publics, des décideurs politiques et
des organismes d’assurance santé facilite la mise a disposition
des ressources requises pour une prise en charge du diabéte de

haute qualité. E

» Les principaux objectifs de la prise en charge du DT2 comprennent
Péducation a lautogestion du diabéte, la normalisation de la
glycémie, la perte de poids, la promotion de l'activité physique et
la gestion des comorbidités et des complications. B

+ Lesobjectifs de la thérapie dans le DT2 juvénile sont 'amélioration
de la glycémie, la prévention des complications aigués et
chroniques, la prévention de la décompensation métabolique,
lamélioration de la sensibilité a Uinsuline et lapport d’insuline
exogene en cas de besoin. C

« Comme pour le DT1, le processus de la prise en charge ambulatoire
des enfants et des jeunes atteints de DT2 inclut une consultation
externe de suivi tous les trois mois, et un examen des soins chaque
année. C

o Le traitement initial du DT2 chez l’enfant et l'adolescent doit
cibler des changements de U’hygiéne de vie en vue de perdre du
poids et peut comporter de la metformine et/ou de linsuline en
monothérapie ou en association. B

+ La surveillance de la glycémie doit étre individualisée, avec une
fréquence fondée sur le traitement spécifique, le degré de gestion
de la glycémie et les ressources disponibles. La concentration

d’HbA1lc doit étre mesurée tous les trois mois. C

+ Les données de la surveillance du glucose en continu (SGC)
peuvent améliorer considérablement lefficacité de la consultation
ambulatoire. Elles facilitent la communication entre la famille et
’équipe de diabétologie, renforcent ['utilité des téléconsultations
et favorisent la « prise de décision partagée ». C

» Les cliniciens doivent examiner le profil de glucose ambulatoire
(AGP), fourni sur la plupart des systémes de SGC. C

« |Ils doivent également se concentrer sur les profils et les tendances
de la glycémie, plutdt que sur les valeurs de journées particuliéres.
Il est recommandé aux cliniciens de fonder leurs décisions sur

’examen de 14 jours de données. C

Ce chapitre des recommandations de consensus 2022 de I'ISPAD
propose des recommandations pour la prise en charge ambulatoire du
diabéte, y compris les évaluations cliniques de routine, conformément
aux bonnes pratiques en vigueur. Des recommandations spécifiques
pour certains aspects de la prise en charge ambulatoire -
insulinothérapie, surveillance de la gestion de la glycémie, gestion
nutritionnelle, éducation thérapeutique du diabéte, dépistage et
prise en charge des comorbidités et des complications vasculaires,
DT2, groupes d’age spécifiques, le diabéte a l'école et utilisation des
technologies de gestion du diabéte - sont détaillées dans d’autres
parties des recommandations de I'ISPAD, a consulter en paralléle de
ce chapitre.

Le diabéte est géré en majeure partie dans des centres de
consultations externes ou ambulatoires, ou tous les enfants atteints de
diabéte devraient pouvoir recevoir des soins centrés sur la personne
de la part d’une équipe pluridisciplinaire qualifiée pour dispenser une
éducation thérapeutique et un soutien actualisés et spécifiques aux
enfants. La période qui suit 'annonce du diagnostic et la stabilisation
du diabéte est le meilleur moment pour débuter ['éducation
thérapeutique et préparer la prise en charge ambulatoire. Par la suite,
des évaluations réguliéres et continues en ambulatoire doivent étre
effectuées tout au long de l'enfance et de l'adolescence, complétées
par un programme robuste destiné a faciliter la transition vers une
structure de diabétologie pour adultes au moment opportun.

L'objectif général d’une prise en charge ambulatoire du diabéte
bien structurée et de qualité pour les jeunes est de promouvoir une
qualité de vie élevée, une croissance et un développement normaux,
mais aussi de prévenir le risque de complications aigués et chroniques.

Linvestissement dans une prise en charge d’excellence pour le
diabéte, en particulier durant l’'enfance et l'adolescence, doit étre
encouragé a 'échelle mondiale et a vraisemblablement un impact
économique positif notable.

Les composantes de la prise en charge clinique, a savoir la
structure, les processus, le contenu et les résultats, sont présentées
en détail dans ce chapitre. La structure de prise en charge décrit
lorganisation et le financement des systémes de prestation ; les

processus de prise en charge décrivent les modalités de prestation ;
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le contenu de la prise en charge décrit le contenu de la prestation,
y compris 'éducation thérapeutique et le traitement, ayant une
influence sur les résultats.! Un réexamen critique intermittent de
ces composantes permet d’améliorer continuellement la qualité
de la prise en charge en s’appuyant sur les outils et les ressources
disponibles. Le diabéte étant une maladie chronique, les approches
concernant tous les aspects de la prise en charge clinique évolueront
sans aucun doute au fil du temps.

Ce chapitre vise a établir des recommandations idéales pour un
service de prise en charge du diabete complet. Le chapitre 25 des
recommandations de consensus 2022 de U'ISPAD consacré a la prise
en charge du diabéte dans les contextes de ressources limitées est

disponible séparément pour compléter ces orientations.

Figure 1. Structure de prise en charge : modéle de prise en charge du
diabéte pédiatrique centré sur la personne.
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La prise en charge du diabéte est assurée de préférence par une équipe
pluridisciplinaire au centre de laquelle s’inscrivent le jeune atteint de
DT1 et sa famille. L'équipe doit comporter un pédiatre spécialisé dans
le diabéte ou en endocrinologie (de préférence) ou un médecin ou un
infirmier de pratique avancée spécialisé (et formé) dans le diabéte de
lenfant et de l'adolescent, un infirmier spécialiste du diabéte ou un
éducateurinfirmier en diabéte, un diététicien formé a la pédiatrie ayant
des connaissances sur le diabéte de l'enfant et la croissance normale,
un psychologue formé a la pédiatrie et ayant des connaissances sur
le diabéte de l'enfant et les maladies chroniques, un travailleur social
en pédiatrie formé au diabéte de I'enfant et aux maladies chroniques.
L’équipe doit bénéficier d’une formation et d’une éducation réguliéres
sur la technologie et disposer des ressources nécessaires pour établir
des liens solides et une communication efficace, et mettre en commun
ses pratiques avec des professionnels de santé du secteur primaire,
des écoles et d’autres soignants essentiels.

4. STRUCTURE DE PRISE EN CHARGE

La structure de la prise en charge du diabéte doit permettre la

réalisation des objectifs suivants :

« Objectifs généraux : promouvoir une qualité de vie élevée,
une croissance et un développement normaux, une approche
équilibrée de la prise en charge psychosociale d’une maladie
chronique exigeante, la détection précoce des comorbidités et la
prévention de complications séveres aigués et chroniques.

« Plan de traitement individualisé : schéma de surveillance
du glucose et d’insulinothérapie devant, dans lidéal, imiter
la production physiologique d’insuline pour maintenir un
métabolisme sain et sadapter aux préférences de l'enfant et de la
famille en matiére de traitement, préférences qui peuvent évoluer
avec le temps.

« Accés a une expertise pluridisciplinaire en diabéte : prestataires
de soins médicaux, éducateurs et ressources en santé mentale et
comportementale disponibles lors des consultations ponctuelles

et entre les rencontres.

4.1 Prise en charge du diabéte centrée sur la personne

La prise en charge du diabéte est complexe et gagne a étre assurée
par une équipe pluridisciplinaire de spécialistes formés, ayant une
expertise dans le diabete et dans l’enfance, et des connaissances
suffisantes sur le développement de lenfant et de l'adolescent.
L’autogestion du diabéte nécessite de maitriser un vaste ensemble de
compétences. C'est pourquoi il convient de souligner, dés le diagnostic,
que lenfant et sa famille immédiate sont les membres centraux de
équipe de prise en charge (figure 1).2 L'équipe de diabétologie doit
disposer des ressources nécessaires pour établir des liens solides,
une communication efficace et des méthodes communes avec les
membres de la famille étendue ou d’autres prestataires de soins qui
interviennent dans la prise en charge du diabéte de l'enfant et peuvent
faire la liaison entre U'enfant et I'équipe médicale. Il peut s’agir par
exemple des infirmiers scolaires, du personnel des centres de soins de
jour, des enseignants, des entraineurs sportifs, du personnel des camps
de vacances et de toute personne s'occupant des enfants. Léquipe
doit étre sensible aux obstacles liés au niveau d’alphabétisation et de
calcul, et les ressources informatives doivent étre présentées dans un
langage adapté garantissant la compréhension.® Il est important de
passer en revue régulierement les connaissances et la compréhension
lors des consultations.

L’établissement d’une relation directe avec le jeune atteint de
diabéte et ses soignants pour évaluer leur compréhension et leurs
connaissances de la maladie, les comportements en matiére de
santé, les objectifs, les bénéfices percus et les risques doit étre un
principe intégré dans les structures standard de prestation de soins.
Il est impératif de rappeler que 'enfant conserve toute sa capacité a
atteindre des objectifs, tant physiquement qu’intellectuellement. Au
fil du temps, il est essentiel de maintenir la relation de 'équipe de
diabétologie avec 'enfant qui grandit, en utilisant des outils éducatifs
adaptés au stade de développement et en reconnaissant que enfant
doit étre traité dans le contexte de son environnement psychosocial
existant. Une communication efficace et claire a tous les niveaux,
entre I'équipe et la famille et au sein de la structure familiale, sont des
facteurs prédictifs majeurs de la gestion précoce de la glycémie et du
fonctionnement psychosocial ultérieur.*

Il est important que les enfants et leur famille prennent
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conscience que le diabéte peut étre géré et de ne pas définir Uenfant
par sa maladie (« Uenfant diabétique » ou « l'enfant malade »). Les
formulations employées doivent motiver et mobiliser les enfants
et leur famille? Pour y parvenir, ’équipe pluridisciplinaire doit
avoir de solides compétences culturelles et éviter les reproches, la
culpabilisation et la stigmatisation® (campagne #LanguageMatters).
Le remplacement de formules impliquant un jugement (p. ex. « non
controlé », « non observant(e) ») par des expressions factuelles
(« temps dans la plage cible », « HbAlc en hausse », « difficultés »,
« soucis ») peut atténuer 'anxiété, instaurer une relation de confiance
et favoriser des relations thérapeutiques positives.”® Les difficultés
rencontrées dans la gestion du diabéte étant diverses, I'équipe doit
utiliser des formulations offrant des pistes de résolution et non pas
mettre l'accent sur les erreurs. Etiqueter les personnes atteintes de
diabéte (le ou la « diabétique ») est stigmatisant et peut induire des
comportements discriminatoires inconscients de la part du clinicien.
Tous ces efforts sont indispensables pour améliorer la satisfaction
et l'implication a 'égard du traitement, facteurs reconnus pour leur

impact sur les résultats de santé.’

4.2 Prise en charge individualisée du diabéte
Lobjectif général de 'équipe de diabétologie doit étre de personnaliser
la prise en charge pour répondre aux besoins de l'enfant et de sa
famille, dans le cadre d’une démarche structurée :
« Objectifs de ’équipe de diabétologie
o Education thérapeutique du diabéte et formation a
l'autogestion en continu
« Conseils actuels sur la gestion de U'insuline et les techniques
de surveillance du glucose et des cétones
o Surveillance des comorbidités, des complications et des
facteurs de risque de complications
« Articulation cohérente d’objectifs individualisés comme des
valeurs d’HbAlc ou de SGC*
o Contact avec d’autres enfants et familles confrontés au
diabéte et avec des groupes d’entraide
« Dépistage des risques psychosociaux et orientation vers des
travailleurs sociaux ou des services psychologiques le cas
échéant!
o Permettre aux familles de poser des questions a propos
d’informations trouvées sur Internet ou via d’autres sources®?
« Informations a jour sur la recherche pertinente concernant
le diabete
o Formation continue de l'équipe de diabétologie sur les
compétences technologiques et de communication
« Mobilisation continue pour faire progresser la pratique
clinique par une application optimale des technologies
émergentes et existantes et par le développement et

l’évaluation de nouvelles technologies

4.3 Organisation de ’équipe de diabétologie

Lorganisation de 'équipe de diabétologie, sa taille et sa composition
dépendent de la disponibilité locale des ressources et des
caractéristiques géographiques et démographiques, trés variables

a léchelle mondiale.® D’une maniére générale, un centre de

diabétologie doit soigner au moins 150 enfants et jeunes atteints de
diabéte pour que les membres de 'équipe acquierent une expérience
suffisante. Le nombre de prestataires dépend des conditions locales.
Par exemple, un modele d’affectation optimale des ressources pour
100 patients compte 1 a 1,25 infirmier spécialiste du diabéte, 0,75 a
1 diabétologue pédiatrique, 0,5 diététicien et 0,3 travailleur social/
psychologue,* ce qui concorde avec les recommandations d’un
consensus d’experts émises dans le cadre du projet d’évaluation par
les pairs SWEET du consortium international sur le diabete. Ces ratios
de personnel doivent étre suffisants pour assurer des soins standard.
Il est cependant admis que tous les établissements n'ont pas les
ressources nécessaires pour se conformer a ces recommandations. Les
centres doivent étre équipés de plateformes de données numériques
sur le diabéte compatibles avec des systémes accessibles dans le
cloud pour les lecteurs de glycémie, les appareils de surveillance du
glucose en continu, les pompes a insuline et les stylos injecteurs, pour
permettre 'examen des tendances glycémiques dans le cadre de la
prise de décision et entre les consultations.

Les zones ou la densité de population est faible et les secteurs peu
touchés par le diabete de l'enfant disposent rarement d’une équipe
pluridisciplinaire. La prise en charge est alors généralement assurée
par un pédiatre local ou le médecin généraliste (de la famille), qui
doivent pouvoir communiquer facilement, par voie électronique,
avec une équipe de diabétologie au sein d’un centre d’excellence
régional.!>® Les équipes de centres locaux ou régionaux organisent
aussi souvent des structures mobiles pour aller a la rencontre des
enfants et des familles vivant dans des zones isolées. Des ressources
appropriées sont nécessaires pour faire vivre ces services.” Dans
certaines zones, des échanges utilisant la visioconférence sur
ordinateur ou des plateformes de voix sur IP (VolP) et faisant appel a du
personnel médical local pour faciliter les téléconsultations permettent
une prise en charge a distance efficiente et efficace.’#

La pandémie de COVID-19 a eu un impact considérable sur la
prestation de soins ; le recours a la télémédecine sest généralisé,
améliorant lefficience et lefficacité des soins a distance.??* En
ce qui concerne la télémédecine et le partage des données des
dispositifs, il est important de sensibiliser les utilisateurs aux droits
et aux réglementations applicables en matiére de protection des
données. Par exemple, le réglement général de 'Union européenne
sur la protection des données (https://gdpr.eu/article-9-processing-
special-categories-of-personal-data-prohibited) établi au printemps
2018 peut avoir des effets sur la surveillance a distance des personnes
utilisant des appareils de gestion du diabéte et la télésanté, avec des
régles variables en fonction de la région. Dans tous les cas, ces services
a distance essentiels doivent étre convenablement remboursés pour
permettre aux équipes de diabétologie d’utiliser ces technologies pour

dispenser des soins a distance aux personnes atteintes de diabéte.?

5. PROCESSUS ET CONTENU DE LA PRISE EN
CHARGE

Il est important d’entretenir un cadre qui rassure l’enfant et sa famille

sur la possibilité de vivre normalement et en bonne santé.?® On ne


https://gdpr.eu/article-9-processing-special-categories-of-personal-data-prohibited
https://gdpr.eu/article-9-processing-special-categories-of-personal-data-prohibited

saurait trop insister sur la nécessité de prendre un bon départ avec
des messages, un soutien et des conseils clairs et positifs. Il est crucial
d’établir des attentes appropriées et d’autonomiser les enfants atteints
de diabéte et leurs parents en leur fournissant des informations
pertinentes et adaptées a l'étape du développement. Les bonnes
pratiques cliniques généralement admises garantissant le succes de
la prise en charge des enfants et des adolescents atteints de diabéete

doivent étre mises en application tout au long de la vie.

o Selon la sévérité des symptomes et l'organisation du centre,
éducation thérapeutique doit débuter dés que le diabéte est
stabilisé, en ambulatoire ou dans le cadre d’une hospitalisation.

« Apreés le diagnostic, lenfant atteint de DT1 et ses soignants doivent
rapidement suivre un modele d’éducation thérapeutique du
diabéte complet et adapté a I'age, destiné a permettre l'autogestion
du diabéte en ambulatoire (encadré 1).

» La prise en charge des enfants dont le métabolisme est stable
apres le diagnostic et qui n'ont pas besoin d’étre hospitalisés doit
&tre assurée par des membres de 'équipe de diabétologie ayant
Uexpérience de linstauration d’une insulinothérapie, de la gestion
et de ’éducation thérapeutique en ambulatoire.

o Il est important d’établir un partenariat entre les soignants et
l’enfant et sa famille, pour favoriser la prise de décision partagée et

une relation durable basée sur la confiance.

Encadré 1. Léducation thérapeutique modulaire adaptée a 'age doit

couvrir:

« L’insuline, traitement sauveteur

e Les notions d’ajustement des doses d’insuline, de
comptabilisation des glucides et de conseils de bolus doivent
&tre abordées en temps opportun

« Surveillance de la glycémie et objectifs glycémiques

« Réle de la technologie dans la gestion du diabéte

« Nutrition et hygiéne alimentaire

« Ecole et soins du diabéte

« Gestion de I’hypoglycémie et de I’hyperglycémie

« Gestion de l’activité physique et du sport

« Gestion des jours de maladie

« Soutien psychosocial et adaptation a la vie avec le diabete

Il est important d’expliquer a l'enfant et a sa famille le cours naturel
du DT1 a partir du diagnostic. Cela inclut les changements attendus
depuis une phase de « rattrapage nutritionnel » ou les besoins en
insuline et appétit augmentent, jusqu’a l'apparition d’une période de
« lune de miel » pendant laquelle les besoins en insuline diminuent
considérablement. Ce dernier phénomeéne est important a mettre en
avant car il conduit fréquemment a remettre en question le diagnostic
et la nécessité de linsulinothérapie. La révision du diagnostic et des
différences entre DT1 et DT2 est souvent utile a ce stade. Cela permet

d’aborder la nécessité d’une insulinothérapie continue, la surveillance
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réguliere du glucose a domicile et la croissance et le développement
de l'enfant atteint de diabéte.

Celainclut 'identification des membres de la famille qui vont dispenser
les soins (p. ex. un parent ou les deux, un grand-parent ou un autre
proche ou toute autre personne) pour veiller a ce qu’ils bénéficient de
l’éducation thérapeutique appropriée.

Ilestimportant de repérer et de clarifier les préjugés négatifs (p. ex.
rappeler que le diabéte n’est pas contagieux et que 'enfant ne doit pas
étre isolé des autres). Des supports écrits et/ou illustrés adaptés a 'age
doivent étre fournis dans un format (p. ex. dépliant, livret, version
électronique) et un langage compréhensibles pour la famille. Plusieurs
excellents sites Web d’associations ceuvrant pour la prise en charge du
diabéte pédiatrique proposent ce type de supports, notamment ceux
de 'ISPAD (www.ispad.org), de Life for a Child (https://lifeforachild.org)
ou de Changing Diabetes in Children (https://www.ispad.org/page/
changing).

Apres la stabilisation métabolique et la mise en ceuvre du module
d’éducation thérapeutique, la prise en charge ambulatoire doit étre
planifiée et les attentes en matiére de contact et de soutien doivent

étre clarifiées. Uapproche suivante est proposée (encadré 2) :

Encadré 2. Prise en charge ambulatoire aprés le diagnostic de DT1.

Approche aprés le diagnostic pour les jeunes et leur famille :
Présentation des membres de ’équipe de diabétologie et remise
d’un plan de suivi clair

Attentes en ce qui concerne les moments et les modalités de

contact de ’équipe d’assistance (24 h sur 24)

Suivi en ambulatoire :
Un examen clinique en ambulatoire doit &tre organisé tous les trois
mois
Un examen annuel est recommandé, incluant, outre les soins de
routine, le dépistage des comorbidités pertinentes*
Recherche de complications vasculaires conformément aux
recommandations?
*Voir le chapitre 19 des recommandations de consensus 2022 de I’IlSPAD
sur les autres complications et affections associées chez ['enfant et
'adolescent atteint de diabéte de type 1.
#*Voir le chapitre 18 des recommandations de consensus 2022 de I'ISPAD

sur les complications microvasculaires et macrovasculaires du diabéte
chez l'enfant et I'adolescent.

Dans les premiers mois, et jusqu’a un an apres le diagnostic, de
nombreux enfants présentent une rémission temporaire partielle
(période appelée « lune de miel ») pendant laquelle les besoins en
insuline peuvent diminuer de facon spectaculaire. Des contacts
fréquents avec I'équipe de diabétologie sont indispensables pour aider
la famille a gérer lévolution des besoins en insuline caractéristique de

la premiere phase du diabéte. Ces contacts peuvent avoir lieu sous la
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forme de visites fréquentes au centre, de téléconsultations, d’appels
téléphoniques, d’échanges de SMS, de visites a domicile ou de tout
autre moyen de communication. Selon les situations, les contacts
prennent souvent plusieurs de ces formes. Linsulinothérapie ne doit
pas étre interrompue, méme si les besoins sont trés faibles, et la
surveillance réguliere et continue du glucose doit étre encouragée.
La famille doit étre clairement informée qu’il s'agit d’une phase
temporaire, en aucun cas d’une « guérison », et que les besoins en
insuline vont augmenter progressivement avec le temps. Une lune de
miel se prolongeant plus d’un an avec des besoins en insuline restant
< 0,5 unité/kg/jour doit faire suspecter un diabete monogénique et,
si la recherche d’anticorps pancréatiques est négative, un dépistage

génétique doit étre envisagé.”’

La recherche de troubles cognitifs ou de santé mentale peu de temps
aprés le diagnostic permet de repérer les individus (enfant ou soignant)
qui peuvent avoir besoin d’un soutien plus important pour adhérer au
traitement et a lautogestion. Cing a dix pour cent des enfants souffrent
d’un trouble neurocognitif, et au moins 2 % d’un trouble psychiatrique.
L’association d’un probléme cognitif ou de santé mentale et du
diabéte ou la présence d’un trouble psychiatrique chez un parent ou
un soignant augmente la probabilité d’une autogestion inadéquate
ou incorrecte.® Ces personnes doivent recevoir une attention et un

traitement spécifiques.

La pratique standard de prise en charge du diabéte de l'enfant et
de l'adolescent prévoit un examen en ambulatoire (en personne
ou a distance) tous les trois mois, et plus souvent si des difficultés a
gérer le diabéte sont identifiées ou pour les enfants tres jeunes (voir
le chapitre 23 des recommandations de consensus 2022 de I'ISPAD sur
la gestion du diabéte chez les enfants avant 6 ans). La consultation
d’une équipe pluridisciplinaire doit étre possible a chaque visite si
nécessaire (p. ex. consultation de nutrition ou psychologique).

Les consultations externes et/ou les téléconsultations avec
des membres de léquipe de diabétologie doivent comporter un
interrogatoire sur les événements survenus depuis la derniére visite et

l’évaluation des éléments suivants :

« Compétences d’autogestion

« Evaluation de I’historique des hypoglycémies en déterminant la
sensibilisation a I'’hypoglycémie, la méthode de traitement des
hypoglycémies et ’'acceés au glucagon.

+ Mobilisation et gestion des données du glucose : le jeune et son
ou ses soignants doivent pouvoir utiliser et transférer les données
des appareils disponibles, de surveillance de la glycémie et de
SGC notamment, vers des systemes dans le cloud. Ils doivent étre
encouragés et accompagnés pour comprendre et synthétiser les
informations de maniére a pouvoir modifier et améliorer leurs
comportements de gestion du diabete. Les compétences requises
pour cela comprennent :

i. Compréhension des objectifs pertinents, notamment le

temps dans la plage cible et le taux d’HbAlc

ii. Capacité a se connecter a domicile et a transmettre les
données d’un appareil vers des systémes dans le cloud

ii. Analyse des données de surveillance du glucose a domicile
(valeurs de surveillance de la glycémie mesurées par un
lecteur de glycémie, SGC en temps réel, SGC intermittente,
surveillance de la glucosurie et de la cétonurie, symptémes
de nycturie et d’hypoglycémie)

« Lorsqu’un appareil de surveillance de la glycémie est utilisé et
qu’il N’y a pas de systéme disponible dans le cloud, vérification
des valeurs de glucose stockées dans la mémoire du lecteur pour
préciser les informations rapportées par les parents ou ’enfant.

« Dialogue ouvert et sans jugement en cas de doute sur l'exactitude
des données fournies lorsqu’elles ne concordent pas avec
la gestion glycémique générale mesurée par la méthode de
référence de I’HbAlc. Les raisons techniques d’incohérence -
dysfonctionnement du glucométre ou du dispositif de SGC (p. ex.
utilisation de bandelettes de test périmées ou stockées dans des
conditions inadéquates, technique de test inappropriée, code

erroné) - doivent étre écartées.

Une insulinothérapie intensive consiste en injections quotidiennes
multiples (IQM) etenuneinsulinothérapie par pompe (perfusion sous-
cutanée continue d’insuline, PSCI). Les jeunes atteints de diabéte et
leur famille doivent s’habituer a gérer Uinsulinothérapie prescrite.
Les types d’insuline, les doses et les dispositifs d’administration
ou d’injection, le respect des conditions de conservation et de
transport de linsuline et la technique d’injection doivent étre
réexaminés régulierement. Les ajustements de la dose d’insuline
en fonction des valeurs de glucose, de l’alimentation et de 'exercice
physique entrent pour une part importante dans les entretiens
avec les familles (figure 2) (voir le chapitre 9 des recommandations
de consensus 2022 de I'ISPAD sur linsulinothérapie chez l’enfant et
l'adolescent diabétique).

o IQM : la familiarisation avec les concepts de comptabilisation
des glucides, de rapport insuline-glucides (RIG) et de facteurs
de sensibilité a linsuline (FSI) (correction) doit étre renforcée
et vérifiée a chaque consultation. Depuis quelque temps, les
applications de calcul de bolus se sont multipliées et sont
désormais disponibles tres largement et gratuitement. L'adoption
par 'équipe de diabétologie d’un systeme cohérent facilite sa
mise en ceuvre et la formation a son utilisation.

o Thérapie par pompe : PSCI, PSCI avec capteur et systémes a boucle
hybride fermée. Il existe plusieurs plateformes d’administration
d’insuline par pompe (PSCI) disponibles dans le commerce.
Lutilisation de systtmes a boucle hybride fermée s’est
généralisée récemment (voir le chapitre 16 des recommandations
de consensus 2022 de IISPAD sur la technologie de surveillance
du glucose et le chapitre 17 sur la technologie d’administration
d’insuline). Quelle que soit la pompe spécifique utilisée,
le taux basal « de secours » doit étre vérifié régulierement,
en particulier pendant la période de croissance rapide due

a la puberté chez les adolescents. Les rapports insuline-
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glucides, les facteurs de sensibilité a linsuline (correction)
et les objectifs glycémiques doivent étre optimisés a chaque
consultation pour améliorer les ajustements de lalgorithme.

Les doses en cas de déconnexion et la gestion des défauts de la

pompe doivent étre examinées a chaque consultation pour
garantir que des procédures sécurisées et claires sont en place en

cas de défaillance du dispositif.

Figure 2. Rapport insuline-glucides (RIG) et facteur de sensibilité a Uinsuline (FSI).

Calcul du facteur de sensibilité a linsuline (FSI) : ‘
1 800/DTQ (pour glycémie en mg/dl) ou 100/DTQ ‘
(pour glycémie en mmol/l)
Par exemple, si la DTQ est de 20 unités :
FSI:1800/20 =90 (mg/dl) ou 100/20 =5 (mmol/l)
» Ainsi, 1 unité d’insuline réduit la glycémie de 90 ‘

mg/dl ou de 5 mmol/l

Calcul du rapport insuline-glucides (RIG) :
Régle 500/DTQ ou 300/DTQ (souvent utilisée de
préférence pour les jeunes enfants)
P. ex., si la DTQ est de 20 unités, le rapport est de
500/20 = 25.
» C.-a-d. que 1 unité d’insuline doit étre adminis- ‘

trée pour 25 g de glucides

EXEMPLE DE CALCUL D’UNE DOSE D’INSULINE PREPRANDIALE

Si RIG = 1 unité pour 25 g de glucides :
FSI =90 et objectif glycémique = 100 mg/dl

CALCUL DE LA DOSE BOLUS D’INSULINE POUR UN REPAS
Glucides en g divisés par le RIG

Teneur en glucides du repas=75g 75/25 (RIG) = 3 unités

CALCUL DE LA DOSE DE CORRECTION S| LA GLYCEMIE EST AU-DESSUS
DE L’OBJECTIF (glycémie réelle - objectif glycémique) divisé par le FSI

(200 - 100)/90 = 1 unité ou
(11,1-5,6)/5=1 unité

Glycémie préprandiale = 200 mg/dl
(11,1 mmol/l)

CALCUL DE LA DOSE BOLUS D’INSULINE TOTALE
Dose bolus d’insuline pour un repas + dose de correction :
3+1=4unités

DTQ: dose totale quotidienne d’insuline ; FSI : facteur de sensibilité a insuline ; RIG : rapport insuline-glucides

« Historique des problémes de santé intercurrents tels qu’infections,
énurésie/nycturie, consultations a I'hdpital ou aux urgences
en lien avec le diabéte et autres problémes pédiatriques et de
développement.

o Examen de tous les médicaments et compléments alimentaires, y
compris les produits de médecines alternatives et de phytothérapie.

o Controle des systémes en s’intéressant tout particulierement
aux symptémes évocateurs de comorbidités associées. En
présence de symptdmes ou de signes spécifiques, compte tenu
de la prédisposition aux affections auto-immunes, une évaluation
complémentaire peut étre indiquée (maladie cceliaque, thyroidite
auto-immune, insuffisance surrénalienne).

o Nouveaux problemes de santé, y compris troubles du
comportement alimentaire et/ou changements des préférences
alimentaires (p. ex. adoption d’un régime végan, trés pauvre en
glucides ou cétogene).

« Changements des progrés du développement, dans 'éducation (en
particulier absentéisme scolaire ou problémes de comportement),

dans les loisirs et les activités sportives et dans I'état psychosocial.

» Taille, poids, indice de masse corporelle (IMC) et statut de la
puberté (données enregistrées et suivies sur des grilles de

croissance adaptées, ou la taille cible familiale est indiquée). Le

poids corporel peut donner une indication générale de la gestion
de la glycémie : une perte de poids et/ou un retard de puberté
suggérant une mauvaise gestion glycémique.

« Tension artérielle comparée aux valeurs normales selon 'dge.

« Examen de la muqueuse buccale et de la dentition (recherche de
caries, de gingivite).

« Examen de la thyroide, cardiaque et abdominal (hépatomégalie),
examen des pieds (cors, ongles incarnés et autres lésions) et
test de la fonction neurologique (sensibilité tactile, perception
vibratoire).

o Examen de la peau, en particulier au niveau des sites

de

et d’insertion du cathéter, a la recherche de signes de

d’administration  d’insuline, surveillance du glucose
lipohypertrophie, de lipoatrophie, d’infection ou de réaction
cutanée aux adhésifs utilisés pour les capteurs et les pompes
patch. Les prestataires doivent rappeler la nécessité de faire
tourner les sites d’injection, d’insertion de cathéter ou de fixation
de capteur. On recherchera aussi la présence d’acanthosis
nigricans évoquant une résistance a Uinsuline, et chez les filles,
la présence d’acné ou d’hirsutisme qui peut faire suspecter un

syndrome des ovaires polykystiques.
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Tableau 1. Recommandations de dépistage et de prévention lors des consultations de routine pour le diabéte pédiatrique et de 'adolescent.

Gestiondela

glycémie

Facteurs de risque

cardiovasculaires

Complications

microvasculaires

Maladie auto-

immune

Evaluation

psychosociale

Conseils préventifs

Evaluation

HbAlc

Valeurs de glucose du lecteur, journal, ou
rapport AGP de la SGC pour le temps dans
la plage cible, en dessous de la plage cible
et au-dessus de la plage cible

Tension artérielle

Tabagisme

Lipides

Néphropathie : rapport albuminurie-
créatininurie

Rétinopathie : fond d’ceil

Neuropathie : examen complet des pieds

Fonction de la thyroide : TSH, T4 totale ou

libre et auto-anticorps antithyroidiens

Maladie cceliaque (TTG-IgA, si analyse des

IgA normale)
Maladie d’Addison (insuffisance
surrénalienne primaire), hépatite

auto-immune, gastrite auto-immune,
dermatomyosite et myasthénie grave
Détresse liée au diabéte, dépression,

troubles du comportement alimentaire

Conseil préconceptionnel,comportements
a risque, transition vers une prise en

charge pour adultes

Diabéte de type 1 Diabéte de type 2

Tous les trimestres a chaque consultation

A chaque consultation et entre les consultations si nécessaire pour les

ajustements de la dose d’insuline

A chaque consultation

A chaque consultation
Mise en garde des jeunes non fumeurs contre le tabagisme et incitation

des fumeurs a arréter

Commencer a partir de 11 ans ; Commencer une fois le contrdle

si les résultats sont normaux, glycémique obtenu ou trois mois

répéter tous les trois ans apres le diagnostic ; répéter chaque
année

Commencer a la puberté ou a Commencer au moment du

lage de 11 ans, selon ce qui se = diagnostic ; répéter chaque année

produit en premier, aprés une

durée du diabéte de deux a cing

ans;

répéter chaque année pour la

néphropathie et la neuropathie,

tous les deux ou trois ans pour la

rétinopathie

Au moment du diagnostic ou S.O.

peu aprés ; tous les deux ans :

TSH (plus t6t si la recherche

d’auto-anticorps antithyroidiens

au moment du diagnostic était

positive ou en cas de symptomes)

Au moment du diagnostic ou S.O.

peu aprés ; répéter tous les deux

a cing ans (plus fréquemment

en cas de symptémes ou si un

parent au premier degré est

atteint de maladie cceliaque)

Selon l’indication clinque S.0.

Commencer rapidement apres le diagnostic ;

répéter réguliérement (au moins une fois par an)

Conseil préconceptionnel pour les jeunes filles en capacité de procréer La
discussion sur les comportements de prise de risque et la préparation a
la transition vers une structure de prise en charge pour adultes peuvent
commencer au début de adolescence et étre répétées au moins une fois

par an



Un examen annuel reléve des bonnes pratiques et doit inclure les
évaluations de routine et la recherche de complications détaillées
ci-dessus, conformément aux directives du chapitre 18 des
recommandations de consensus 2022 de I'ISPAD sur les complications
microvasculaires et macrovasculaires du diabéte chez l'enfant et
'adolescent, résumées dans le tableau 1. Les principaux éléments de la
consultation annuelle sont les suivants :

« Examen approfondi du développement physique en mettant
laccent sur la croissance et le développement de la puberté.

o Evaluation complémentaire de l'autogestion du diabéte (p. ex.
exercice physique, nutrition et régles applicables aux jours de
maladie).

« Tout nouvel antécédent familial pertinent (p. ex. diabéte récent
ou autre diagnostic de pathologie endocrinienne, événement ou
diagnostic cardiovasculaire).

« Discussion de nouveaux aspects de la gestion du diabéte, y compris
technologiques.

« Eventuellement examen approfondi du programme nutritionnel
et de la gestion alimentaire par un diététicien. Les parents peuvent
&tre invités a apporter un journal alimentaire des derniers jours
pour étayer ’entretien de conseils alimentaires individualisés.

« Eventuellement examen approfondi de l'activité physique et des
ajustements de la dose d’insuline effectués pour gérer 'exercice.

« Evaluation psychosociale incluant la recherche de dépression et
de troubles du comportement alimentaire, la structure du foyer
(p. ex. monoparental ou non, famille recomposée, problémes
avec la fratrie, stabilité du foyer, stress conjugal, soutien parental),
harcélement ou discrimination a la maison, a I'école ou au travail.

o Evaluation par un psychologue ou un travailleur social de
l'adaptation de la famille et de U'enfant au diabéte et transfert des
responsabilités d’autogestion a I'enfant ou 'adolescent qui grandit,
en fonction de son age.

« Identification des obstacles altérant la gestion du diabéte, y compris
phobie des aiguilles, crainte de 'hypoglycémie (parents et enfant)
et difficultés financiéres (voir la section suivante).

« Education concernant la nécessité d’un suivi dentaire régulier. Une
mauvaise gestion de la glycémie chez l'enfant et I'adolescent a été
associée a des taux salivaires de glucose plus élevés provoquant
davantage de caries dentaires.”

» Pourlesadolescents, recommandations concernant la sécurité dela
conduite automobile, les effets du tabac, de l’alcool, de la marijuana
et d’autres substances sur la glycémie et la santé sur le long terme,
la sexualité, la contraception et conseil préconceptionnel. Il est
tout a fait approprié de demander aux parents ou aux soignants
d’attendre dans une autre piéce pour aborder ces sujets en privé
avec l'adolescent et lui donner la possibilité de parler directement
a son prestataire de santé.

o Pour les adolescents et les jeunes adultes, préparation a la
transition.

« Evaluation de la compréhension des risques de complications et
des plans de prise en charge visant a minimiser ces risques.

+ Recherchedecomorbiditésetdecomplications(voirletableaul).Cela

comprend le dépistage régulier d’un dysfonctionnement thyroidien
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et de la maladie cceliaque chez les enfants asymptomatiques.
Dans certaines circonstances, une analyse de ’hémoglobine ou
de ’hématocrite peut étre demandée car lanémie est fréquente et
peut étre une anémie pernicieuse d’origine nutritionnelle associée
a une hypothyroidie ou une maladie coeliaque, ou encore d’origine
ménorragique. En présence de facteurs de risque supplémentaires
tels que des antécédents familiaux de dyslipidémie, des tests et/
ou des interventions supplémentaires peuvent étre indiqués (voir
le chapitre 19 des recommandations de consensus 2022 de I'ISPAD
sur les autres complications et affections associées chez l'enfant et

l'adolescent atteint de diabéte de type 1).

Les résultats de chaque consultation doivent comprendre :

« Unplanindividualisé de prise en charge du diabéte incluant :

« rapport insuline-glucides spécifique et facteur de sensibilité
a linsuline (correction) actualisés pour les calculs de dose
d’insuline et les objectifs de surveillance de la glycémie;

« besoins particuliers de chaque enfant ou adolescent et de sa
famille pour optimiser les résultats du diabéte (p. ex. exercice
physique, nutrition, gestion des jours de maladie).

« Un exemplaire écrit du plan est remis a la famille a la fin de la
consultation ; y figurent les résultats de la mesure d’HbAlc (y
compris lobjectif individuel d’HbA1c) et des tests de dépistage de
comorbidités et de complications.

« Identification des objectifs comportementaux jusqu’a la prochaine
consultation. Entretien de motivation, en veillant a ce que la famille
et lenfant comprennent les objectifs généraux du traitement
et leur justification médicale, par exemple une bonne gestion
glycémique est associée a une meilleure qualité de vie et un risque
réduit de complications microvasculaires et macrovasculaires. La
maturité des enfants et des adolescents étant insuffisante pour
se préoccuper de problemes de santé pouvant survenir dans un
avenir lointain, il peut étre plus efficace de mettre 'accent sur les
bénéfices immédiats d’un contrdle satisfaisant (le patient se sent
mieux, amélioration des performances scolaires et physiques) pour

motiver un changement comportemental.

Les objectifs de gestion comprennent léducation a lautogestion
du diabéte, la normalisation de la glycémie et la réduction des
hypoglycémies, la gestion du poids corporel, les modifications
alimentaires, laugmentation de lactivité physique et de la capacité
d’exercice et le contréle des comorbidités et des complications, y
compris hypertension, dyslipidémie, néphropathie, troubles du
sommeil et stéatose hépatique.

’éducation doit étre dispensée par des membres de ’équipe ayant

l’expertise et la connaissance des besoins alimentaires, psychologiques
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et d’exercice physique des jeunes atteints de DT2. Léquipe éducative
et thérapeutique idéale pour le DT2 devrait inclure un diabétologue
pédiatrique, un nutritionniste, un psychologue et/ou travailleur social
et un kinésithérapeute du sport. Par rapport au DT1, I'éducation
thérapeutique dans le DT2 met davantage 'accent sur ’hygiéne de vie,
avec des changements comportementaux, alimentaires et en matiére
d’activité physique, et doit étre dispensée en tenant compte des
spécificités culturelles et de I'age.

Le changement d’hygiéne de vie est la pierre angulaire du
traitement du DT2 et les cliniciens doivent mettre en place un
programme de modification du mode de vie pour les enfants et les
adolescents au moment du diagnostic du DT2.* Les interventions
comprennent la promotion d’'un mode de vie plus sain passant par
des changements comportementaux concernant la nutrition, 'exercice
physique, la gestion du poids et 'arrét du tabac.

Lensemble de la famille doit bénéficier de Iéducation
thérapeutique pour comprendre les principes de la gestion du DT2 et
importance cruciale de changer I’hygiéne de vie de toute la famille

pour que la gestion du diabéte du jeune soit une réussite.

7.2 Processus et contenu de la prise en charge du DT2

Les objectifs de la thérapie dans le DT2 juvénile sont 'amélioration
de la glycémie, la prévention des complications aigués et chroniques,
amélioration de la sensibilité a l'insuline et de la sécrétion d’insuline
endogéne, la normalisation de la physiologie du glucagon et des
incrétines et l'apport d’insuline exogeéne en cas de besoin. Le choix
de lapproche thérapeutique doit aussi tenir compte de leffet sur les

comorbidités et le risque cardiovasculaire.

7.2.1 Au moment du diagnostic

« On ne saurait trop insister sur la nécessité de prendre un bon
départ avec des messages, un soutien et des conseils clairs et
positifs. Comme pour le DT1, accés facile (24 heures sur 24) pour
poser le diagnostic et mettre en place un traitement rapidement,
avec protocoles écrits disponibles, recommandations pratiques
au moment du diagnostic et instauration d’un partenariat entre les
professionnels de santé et 'enfant et sa famille favorisant la prise de
décision partagée.

« Soutien psychosocial pour l'enfant et sa famille, évaluation des
ressources et des obstacles potentiels a 'adaptation au diagnostic
du diabéte sont aussi des mesures qui doivent étre mises en place
par l’équipe de diabétologie.

o Des supports écrits et/ou illustrés adaptés a l'age doivent étre
fournis dans un format (p. ex. dépliant, livret, version électronique)
et un langage compréhensibles pour la famille. Malheureusement,
ce type de documentation est peu répandu pour les enfants atteints
de DT2, par comparaison avec le DT1. Certaines ressources sont
disponibles sur le site Web public TODAY (portal.bsc.gwu.edu/web/
today) et dans le cadre du programme de ’ADA Be Healthy TODAY; Be
Healthy for Life (En bonne santé aujourd’hui, en bonne santé toute
la vie) (http://www.diabetes.org/living-with-diabetes/parents-and-
kids/childrenand-type-2).

e Le traitement initial du DT2 chez l’enfant et 'adolescent doit étre

constitué de metformine et/ou d’insuline en monothérapie ou en

association. Les spécificités du traitement initial sont déterminées
par les symptomes, la sévérité de 'hyperglycémie et la présence
ou labsence de cétose ou d’acidocétose (voir le chapitre 3 des

recommandations de consensus 2022 de I'ISPAD sur le diabéte de
type 2).

7.2.2 Suite de la prise en charge du DT2

o Lobjectif du traitement initial est d’atteindre un taux d’HbAlc
< 7,0 % (53 mmol/mol) et, dans certains cas, < 6,5 % (48 mmol/
mol).3* Cet objectif peut généralement étre atteint avec de la
metformine et de linsuline basale, en monothérapie ou en
association. Ladministration par voie orale ou par injection d’autres
agents dont lefficacité chez 'adulte atteint de DT2 est connue peut
&tre bénéfique chez les jeunes atteints de DT2, en complément ou
a la place de la combinaison metformine et insuline. Lefficacité et
linnocuité du liraglutide ont été démontrées chez des adolescents
de 10 a 17 ans atteints de DT2 et cet agent est approuvé depuis juin
2019.% (Voir le chapitre 3 des recommandations de consensus 2022
de U'ISPAD sur le diabéte de type 2.)

o La surveillance de la glycémie doit étre individualisée, avec une
fréquence fondée sur le plan de traitement spécifique, le degré
de gestion de la glycémie et les ressources disponibles. Une
surveillance plus fréquence est nécessaire pendant une maladie
aigué ou en présence de symptdmes d’hyper ou d’hypoglycémie.

La concentration d’HbAlc doit étre mesurée tous les trois mois.

Les données de la littérature en faveur de l'utilisation de la SGC dans
le DT2 juvénile sont limitées.* Dans le contexte de la recherche, la SGC
a également été utilisée pour étudier les différences potentielles dans
les causes de la résistance a insuline chez les jeunes atteints de DT2,
et U'hyperglycémie détectée par SGC a été corrélée a une résistance a
linsuline plus marquée.* Compte tenu du fardeau plus important de
la maladie pour les jeunes atteints de DT2, des études supplémentaires
sont nécessaires pour déterminer si lutilisation intermittente de la SGC
peut améliorer la glycémie et pour établir le meilleur usage du dispositif
(patients concernés, fréquence et moment de la prescription) afin

d’étayer les recommandations thérapeutiques dans ce groupe d’age.

7.2.3 Prise en charge continue du diabéte

e Comme pour le DT1, le processus de la prise en charge ambulatoire
des enfants et des jeunes atteints de DT2 inclut une consultation
externe de suivi tous les trois mois, et un examen des soins chaque
année C (tableau 1) (voir le chapitre 3 des recommandations de
consensus 2022 de ['ISPAD sur le diabéte de type 2).

8. TECHNOLOGIES DE SURVEILLANCE
DU GLUCOSE DANS LA PRISE EN CHARGE
AMBULATOIRE

8.1 Approche pratique pour les utilisateurs de SGC et les équipes
de diabétologie
La SGC doit étre envisagée pour tous les enfants atteints de DT1 sous

insulinothérapie intensive. La SGC (dispositifs de SGC en temps réel et
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intermittente, p. ex. FreeStyle Libre) offre des avantages notables par
rapport a la surveillance de la glycémie par piqire du doigt. L'appareil
de SGC en temps réel doit étre porté presque en continu, et la SGC
intermittente doit enregistrer une mesure au moins toutes les huit
heures, plus fréquemment dans le DT1, pour que les informations
soient exploitables. Tous les appareils de SGC peuvent émettre des
alertes sonores et des vibrations lorsque le taux de glucose dépasse ou
s’appréte a dépasser les seuils hauts et bas présélectionnés, ainsi qu’en
cas de hausse ou de baisse rapide du taux de glucose. Le paramétrage
de ces alertes doit étre discuté car un réglage inutilement strict peut
déclencher des alertes excessives, ce qui peut devenir ennuyeux et/
ou anxiogene pour l'enfant ou ses soignants. Les systemes de SGC
affichent des fleches de tendance en plus des valeurs de glucose. Le
dosage de l'insuline peut étre ajusté par anticipation en se fondant sur
le sens et angle des fleches qui indiquent la vitesse du changement.
Des approches plus anciennes préconisaient d’augmenter ou de
réduire les doses d’insuline de 10 a 20 % en fonction de la rapidité de
la variation des taux de glucose.* Des orientations récentes suggerent
un nombre spécifique d’unités d’augmentation ou de diminution en
fonction du facteur de correction individuel de la personne.* Bien que
ces algorithmes puissent étre utiles pour certains enfants et familles,
on ne sait pas dans quelle mesure ils améliorent la gestion de la
glycémie chez les enfants.

Lintégration de la SGC dans la prise en charge du diabete
nécessite un niveau d’éducation supplémentaire et demande du
temps et des efforts a Uenfant ou l'adolescent, sa famille et 'équipe
de diabétologie. Les données issues des systémes de SGC peuvent
améliorer grandement lutilité de la consultation ambulatoire. Les
données des dispositifs de surveillance du glucose (lecteurs de
glycémie ou de SGC) peuvent étre téléchargées sur lordinateur
familial ou transmises vers la plateforme Web du fabricant pour étre

examinées par la famille et transmises électroniquement a équipe

Figure 3. Profil de glucose ambulatoire (AGP).

Exemple de profil de glucose ambulatoire (AGP)

STATISTIQUES ET OBJECTIFS DE GLUCOSE TEMPS DANS LES PLAGES CIBLES

8avril 2022 - 21 avril 2022
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14jours
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=
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Trés faible
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PROFIL DE GLUCOSE AMBULATOIRE (AGP)

24.0mmo
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de diabétologie avant les consultations ambulatoires de routine
ou lorsque les familles ont besoin d’un conseil pour la gestion. Ce
fonctionnement facilite la communication entre la famille et ’équipe
de diabétologie, renforce l'utilité des téléconsultations et favorise la
« prise de décision partagée ».

La plupart des systemes de SGC proposent des versions similaires
de U'AGP. Il s’agit d’un rapport standardisé qui permet de visualiser
les courbes quotidiennes du glucose, les valeurs médianes (50 %) du
glucose et le pourcentage de temps dans la plage cible, en dessous de
la plage cible et au-dessus de la plage cible pour la période étudiée
(figure 3). Les cliniciens doivent se concentrer sur les tendances de
la glycémie plutdt que sur les valeurs de journées particulieres. Il est
recommandé aux cliniciens spécialistes du diabéte d’examiner les
données de 14 jours pour prendre des décisions appropriées,” ce qui
peut se faire soit en amont si la personne atteinte de diabéte transmet
les données de son dispositif depuis son domicile, soit au moment de
la consultation clinique.

Les données de SGC doivent étre examinées avec la famille
pendant la consultation pour favoriser la prise de décision partagée et
donner a la famille la possibilité d’apprendre a interpréter les données
parelle-méme. D’'une maniére générale, les tendances d’hypoglycémie
doivent étre traitées en premier lieu par des ajustements de la dose
d’insuline ou des conseils comportementaux (comptabilisation des
glucides, moment d’administration de linsuline). Les tendances
d’hyperglycémie doivent ensuite étre évaluées, et les causes possibles
identifiées et résolues. Il est recommandé d’effectuer un ou deux
changements de dose ou de comportement a la fois, car un trop grand
nombre de modifications peut étre source de confusion pour la famille
ou avoir des effets inattendus sur les tendances glycémiques.

(Voir aussi le chapitre 16 des recommandations de consensus 2022

de 'ISPAD sur la technologie de surveillance du glucose.)

Le rapport AGP est affiché pour 14 jours
de port du capteur

Recommandations de temps dans la plage cible
>70 % des mesures dans la plage 3,9-10,0
mmol/l (70-180 mg/dl)

<4 % des mesures < 3,9 mmol/l (< 70 mg/l)

<1 9% des mesures < 3,0 mmol/l (< 54 mg/l)

<25 % des mesures > 10,0 mmol/l (> 180 mg/dl)
<5 % des mesures > 13,9 mmol/l (> 250 mg/dl)

«Trait bleu : valeur médiane du glucose
selon I’heure de la journée

«La zone bleu foncé représente 'intervalle
interquartile ou 50 % de I’ensemble des
valeurs (zone entre le 25¢ et le 75e percen-
tile)

«La zone bleu clair (entre les traits du 10e et
du 90e percentile) indique que 10 % des
mesures de glucose seulement se trouvent
au-dessus ou en dessous de cette valeur
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La télémédecine et la télésanté peuvent étre décrites comme
Putilisation des télécommunications pour dispenser des services de
santé,y comprisdesservicesinteractifs, consultatifs etde diagnostic.®*
Les méthodes les plus courantes sont les consultations virtuelles en
vidéo, par téléphone ou par messagerie instantanée. La télésanté
inclut également des interactions utilisant la messagerie instantanée
pour transmettre des données de santé a des professionnels qui les
examinent et proposent une consultation, un diagnostic ou un plan
de traitement.®® D’autres approches comprennent la surveillance a
distance et des modalités technologiques telles que des consultations
entre médecins et 'éducation thérapeutique du diabéte pour les

familles.*

La télémédecine est tout a fait adaptée a la prise en charge du diabéte
car les données thérapeutiques peuvent étre enregistrées et partagées
par voie électronique. Des études récentes ont montré que la vidéo est
applicable aux consultations cliniques de diabétologie*** et au conseil
psychosocial pour les jeunes adultes atteints de diabete® (figure 4a).
Le concept de prise en charge de la clinique Diabeter aux Pays-Bas,
par exemple, montre depuis de nombreuses années qu’une prise en
charge en personne, complétée par de multiples contacts en vidéo,
par téléphone et par e-mail, peut améliorer les résultats des enfants
atteints de diabete.* Certaines études qualitatives*>*® ont rapporté
des niveaux de satisfaction élevés pour le recours a la télémédecine
chez les participants et les membres de I'équipe de diabétologie.
En effet, la téléconsultation peut contribuer a lever les obstacles
liés au temps de transport et a la distance, et offre une plus grande
souplesse, un sentiment de sécurité et des rendez-vous plus fréquents
pour les familles. Quoi qu’il en soit, le degré possible de recours a la
télémédecine dépend grandement de linfrastructure disponible et du
colit de la technologie par smartphone ou Internet.

Historiquement, la prise en charge ambulatoire du diabete a pris la
forme de consultations en personne, dans un centre de consultations
externes en diabétologie. Or, la conception organisationnelle des soins
ambulatoires pour les enfants et les adolescents atteints de diabéte
dépend de nombreux facteurs, y compris du nombre de professionnels
spécialisés par rapport au nombre d’enfants a prendre en charge dans
une région et de 'étendue de la zone de desserte. Selon les ressources
de l’établissement et la situation individuelle de chaque patient, il n’est
pas toujours possible d’assurer le minimum requis d’une consultation
en personne tous les trois mois avec ’équipe de diabétologie.

La télémédecine peut permettre d’explorer la promotion de
Péquité des soins, mais un accés limité au matériel et aux logiciels
requis pour les consultations en vidéo peut, a 'inverse, exacerber les
inégalités. En prenant en considération les ressources de personnel et
de temps disponibles, il peut également étre important de déterminer
si des téléconsultations plus fréquentes mais de plus courte durée

peuvent permettre un meilleur usage des ressources disponibles.

Une consultation vidéo synchrone type (interactive et en direct) peut

offrir un environnement virtuel comparable a Uexpérience d’une
consultation en centre ambulatoire grace a la transmission de I'image
et du son. Pour qu’une consultation vidéo soit efficace, il faut pouvoir
transmettre et visualiser conjointement les données de surveillance
de la glycémie et de SGC, ainsi que les informations concernant
ladministration d’insuline et les repas. Le stockage et la présentation
graphique des données de la SGC, de la pompe a insuline, du stylo
injecteur et d’autres informations dans un logiciel dans le cloud
permettent d’examiner les données de la thérapie avant, pendant et
aprés une consultation en vidéo. Par comparaison, la télémédecine
asynchrone correspond a une communication décalée dans le temps,
souvent par e-mail ou via un portail de dossier médical électronique,
entre des professionnels de santé et des personnes atteintes de
diabéte. Les personnes atteintes de diabéte et leur famille peuvent
contacter leur équipe soignante entre les consultations au centre et

recevoir une réponse dans un créneau défini.

Il convient de clarifier et d’établir les modéles de ressources de
personnel nécessaires pour permettre les consultations en vidéo, et
les processus de prise en charge nécessaires pour gérer les questions
de facturation et de prescription des consultations de télémédecine.
Cela pourrait impliquer une assistance informatique de la part de
I’équipe et/ou la formation de ’équipe aux principes fondamentaux
de la technologie. Les interventions et les défis de la restructuration
d’un centre de consultations externes en diabétologie afin d’intégrer
la télémédecine et la téléconsultation ont été spécifiquement
évalués pendant la pandémie de COVID-19.24% Une premiere
étape importante consiste a s’assurer que les personnes atteintes
de diabéte peuvent activement transmettre leurs données vers un
logiciel de gestion du diabéte et recevoir une assistance technique
si nécessaire. L'association d’une application au compte du logiciel
peut permettre de transmettre et partager les données de maniére
passive. Il faudra réviser les flux de travail de la prise en charge
ambulatoire, mettre en place des contacts en vidéo et redistribuer
les roles et les responsabilités (figure 4b). Pour renforcer Uefficacité
de la télémédecine, il sera important de résoudre la question de
linteropérabilité des différentes solutions logicielles qui, bien
souvent, ne permettent pas de fusionner les données issues de
dispositifs médicaux différents.

L'un des avantages de la télémédecine est lutilisation de
produits de santé mobile (p. ex. applications mobiles), d’e-mails ou
de SMS pour augmenter les contacts avec les familles. Au cours des
derniéres années, la télémédecine a fait la preuve de son adéquation
pour le dépistage de la rétinopathie basé sur des photographies
numériques du fond de l'ceil, transmises et analysées a distance par
un spécialiste des yeux ou un ophtalmologiste. Une méta-analyse
a montré que la précision du dépistage de la rétinopathie par
télémédecine était élevée.” Dans une étude récente, l'utilisation d’'une
caméra non mydriatique dans un centre de consultations externes
de diabétologie s’est révélée une bonne solution pour mettre en
ceuvre les recommandations de dépistage de la rétinopathie lors de
consultations pédiatriques ambulatoires.®

Les services de télémédecine peuvent constituer un ajout de
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Figure 4a. Détail des consultations en vidéo.

Consultations vidéo pour les enfants atteints de diabéte

Logiciel de gestion du
diabéte dans le cloud

Transmission par la famille des données de SGC,

d’insuline et de thérapie vers le logiciel dans le cloud

« La plupart des logiciels, installés sur un ordinateur local ou dans le
cloud, peuvent enregistrer les données au format PDF.

« Les familles peuvent envoyer les données directement a 'équipe de di-
abétologie, ou lui donner acces aux données enregistrées dans le
cloud.

« Un grand nombre de pompes a insuline et de systémes de SGC trans-
mettent directement les données au logiciel depuis 'application de
lutilisateur.

Téléchargement des données de SGC, de Uinsuline

et des autres traitements

Analyse des données et commentaires

» Commentaires positifs et motivants sur les données et explication
des ajustements de la thérapie recommandés. Utilisation des fonc-
tions de commentaire et de surlignage dans les fichiers PDF.

« Option 1: envoi des données au format PDF a la famille dans un
e-mail chiffré, pour lui permettre de se préparer activement.

« Option 2 : partage d’écran et discussion des données au cours d’une
consultation en vidéo.

Consultation en vidéo et/ou contact supplémentaire
par téléphone ou e-mail
o « Discussion des tendances, du temps passé dans la plage cible ou en des-
sous, des changements concernant U'insuline et d’autres éléments.
« Si possible : test HbAlc a domicile en complément de la valeur IGG du lo-

giciel.
« Conseil technique, p. ex. fleches de tendance, taux basal temporel.
« Conseils psychosociaux et juridiques.

« Privilégier les conseils visant a "autonomisation et la prise de décision

(@]
M

partagée.

Enfant atteint de

Membre de ’équipe

diabéte et soignants (

Figure 4b. Consultation en vidéo étape par étape.

) de diabétologie

Tutoriel étape par étape : intégrer la consultation en vidéo dans

la prise en charge ambulatoire de longue durée

1. Préparation

1.Veiller a ce que la famille dispose de ’équipement nécessaire
(smartphone ou ordinateur avec caméra et micro) et du logiciel de
gestion du diabéte. Installer un logiciel professionnel de discussion
vidéo pour I’équipe.

2.Discuter des mesures de protection des données appropriées.

3.Tester le matériel et le logiciel.

4.Donner des indications a la famille sur la transmission des données
de gestion du diabéte et l'utilisation du programme de discussion
vidéo.

5.Clarifier ’aspect financier des consultations en vidéo, en complé-
ment ou en remplacement des consultations externes.

3. Processus

1.Comment les patients s’inscrivent-ils pour la consultation en
vidéo ?

2.Quels membres de I’équipe assureront la consultation en vidéo ?

3.Quels sont la durée et les horaires des rendez-vous ? Si 'objectif
est de faire de petits ajustements a la thérapie, des sessions
fréquentes de courte durée sont une bonne option.

4.Faut-il transmettre les PDF de données a la famille avant le ren-
dez-vous vidéo ?
Il est utile que les parents et les jeunes adultes effectuent un tra-
vail préliminaire sur les données de la SGC, mais ’envoi du PDF de
données commenté demande du temps aux professionnels de
santé.

2. Intégration

>

1.Définir le type d’intégration dans la prise en charge
ambulatoire existante : la consultation en vidéo peut étre proposée
en remplacement occasionnel ou régulier avec consultations plus
fréquentes au centre virtuel, ou en complément des consultations
externes ordinaires.

2.Définir les groupes cibles pour un traitement privilégiant le centre
virtuel, p. ex. jeunes enfants pour les consultations complémen-
taires ou enfants utilisant un systéme de DAI, enfants ayant un con-
trole métabolique satisfaisant ou insuffisant, ou enfants résidant
loin de ’équipe de diabétologie.

3.Expliquer aux familles le nouveau mix de consultations en per-
sonne et virtuelles et ses avantages, mais aussi les taches incom-
bant aux parents (transmission des données, respect des ren-
dez-vous, passage au téléphone en cas de problémes techniques).

. o 3z
4. La consultation en vidéo -]
—-
1.Préparer le PDF de données (si ce n’est pas déja fait):
surligner les valeurs d’IGG, de temps dans la plage cible, au-dessus et
en dessous et les améliorations (p. ex. changements du kit de perfu-
sion, nombre d’injections) et identifier les « meilleures journées » ou
le controle métabolique était excellent.
2.Vérifier la position de la caméra (au niveau des yeux) et l’ar-
riére-plan.
3.Expliquer les courbes, les tendances et les mesures statistiques,
mentionner les journées satisfaisantes et les actions efficaces et
discuter des questions a résoudre.
4.Discuter des caractéristiques de insulinothérapie.
5.Programmer le prochain rendez-vous.
dc o 1

- -
rep et
les raisons du manquement.

la famille et explorer
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qualité a la prise en charge ambulatoire continue des enfants et des
adolescents atteints de diabete : en effet, ils permettent d’augmenter
la fréquence des rendez-vous de conseil et offrent divers modes
supplémentaires de contact ou d’accés en ligne a une éducation
thérapeutique du diabéte ou a des conseils d’experts, le cas échéant
(matériel complémentaire, figure 1).

La télémédecine peut donc jouer un rdle important dans
Pamélioration de l'accés aux soins de santé, pour les familles équipées
d’un accés a Internet et des technologies et logiciels de gestion du

diabéte requis pour enregistrer et partager les données.

Matériel complémentaire - Figure 1. Prise en charge ambulatoire de

Modéles d’intégration de la consultation en vidéo dans la prise
en charge ambulatoire de longue durée

Remplacement occasionnel
Remplacement d’un contact par trimestre par une ou deux consultations en vidéo
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10. TRANSITION VERS UNE STRUCTURE DE
PRISE EN CHARGE POUR ADULTES

Le DT1, généralement diagnostiqué dans lenfance, nécessite des
soins médicaux toute la vie durant, faisant intervenir les systémes de
santé pédiatrique et adulte.*** La transition planifiée entre la prise en
charge pédiatrique et adulte est un processus délibéré étalé dans le
temps,* contrairement au transfert de prise en charge qui correspond
a un changement ponctuel de professionnel de santé ou de centre de
prise en charge. La préparation de la transition et le transfert entre
les systémes de santé se déroulent parallélement au développement
de l'adolescence a l'dge adulte. Lentrée dans I'age adulte (entre 18
et 25 ans, environ) est une période marquée par une indépendance
croissante et 'exploration de défis et de possibilités dans les domaines
de 'éducation, de la vocation, des relations sociales et des ressources
financiéres.* Pour les jeunes adultes atteints de diabeéte, cette étape
du développement est aussi souvent associée a une augmentation
des responsabilités d’autogestion a mesure que limplication et la
supervision des parents dans la gestion du diabéte reculent. Les jeunes
adultes peuvent également ressentir une impression d’invulnérabilité
caractéristique de cette étape du développement, qui les pousse a
négliger les risques pour leur santé future.’® Par conséquent, bien
que la transition soit un processus anticipé lorsque les adolescents
deviennent trop agés pour la prise en charge pédiatrique, le défi de
laugmentation des responsabilités de la gestion du diabéte intervient
dans le contexte plus étendu de conflit de priorités personnelles, ce qui

peut entrainer des retards de soins et une détérioration de la gestion de

la glycémie, fréquemment constatés dans cette population.5™®°

Les rapports émanant de centres dans différents pays, y compris
de pays disposant d’un systéme d’assurance santé universel, montrent
des lacunes durables dans la prise en charge du diabete lors de la
transition entre les soins pédiatriques et les soins adultes pour 25 265 %
des jeunes adultes,®%* qui expriment par ailleurs leur insatisfaction a
légard de cette transition.®* Des résultats défavorables concernant
le diabéte, y compris résultats glycémiques insuffisants, hausse des
hospitalisations liées au diabéte aprés la transition, survenue de
complications chroniques du diabéte et mortalité prématurée ont été
abondamment décrits.”™

Pour lutter contre ce phénomene, des recommandations cliniques
et un corpus de plus en plus fourni de publications reconnaissent
importance de planifier la transition entre une structure pédiatrique et
des modeles d’accueil et de prise en charge des adultes, avec Uobjectif
de limiter le risque de résultats négatifs pour les jeunes adultes atteints
de diabete.>*? Des orientations anticipatives et lidentification de
facteurs modifiables tels que l’état de préparation a la transition, les
compétences d’autogestion et les soutiens psychosociaux peuvent
améliorer les taux de réussite, comme en témoignent la satisfaction
rapportée par les patients a ’égard de la prise en charge,*®™>" |’efficacité
de lautogestion apres la transition et la diminution des écarts de prise
en charge.™™ Discuter de la transition vers une autre équipe ou un
autre prestataire en diabétologie au cours de plusieurs consultations
en amont du transfert effectif peut contribuer a préparer les jeunes.’™
De plus, des services de conseil détaillant les éventuelles différences
de la prise en charge et des méthodes dans une structure pour adultes
peuvent s'avérer utiles pour les jeunes.* Des programmes de mentorat
par des pairs peuvent les aider a partager leurs expériences et a
s’organiser pour surmonter les obstacles sociaux a la prise en charge du
diabete qui ne sont pas forcément abordés dans un contexte médical.”

En 2011, une déclaration conjointe de consensus™ accompagnée
des ressources Got Transition® du Center for Health Care Transition
Improvement (www.gottransition.org) a émis des recommandations
et des orientations spécifiques aux systémes de santé pour la
planification de la transition de la pédiatrie vers une structure pour
adultes : 1) politique de transition clinique ; 2) mécanisme de suivi des
personnes atteintes de diabéte ; 3) évaluation de l'état de préparation
pour identifier les besoins individuels spécifiques en matiére de soins
de santé ; 4) planification de la transition longitudinale ; 5) facilitation
du processus de transfert de prise en charge et 6) confirmation de la
réussite du transfert. En paralléle, les recommandations pour un
accueil et une prise en charge réussis des adultes comprennent la
communicationentreles prestataires, laréévaluation des connaissances
et des compétences apreés le transfert vers la structure pour adultes,
l'établissement de nouvelles relations de confiance, la prise en charge
des besoins psychosociaux et une approche pluridisciplinaire.”® Une
initiative conjointe de plusieurs organismes, dont I'ISPAD, propose
un ensemble de ressources en ligne prétes a l'emploi pour préparer
la transition et réussir le transfert de prise en charge (https://www.
endocrine.org/improving-practice/transitions#t1d).

La systématisation de l’évaluation de l'impact des interventions
de transition et de la comparaison des résultats, en sappuyant sur des

modéles hétérogenes de prise en charge pédiatrique et adulte, pose
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des défis méthodologiques (figure 5a). L'age et le processus du transfert
vers un centre pour adultes varient en fonction du lieu et du systeme
de prestation des soins de santé et sont influencés par les pratiques et
les ressources locales, les préférences des jeunes atteints de diabéte
et de leur famille et, enfin, les politiques nationales. Des rapports
descriptifs de programmes de transition, des revues systématiques de
la littérature et des essais cliniques®™*> apportent des éclairages sur les
modeles et les données scientifiques disponibles. Plusieurs processus
de transition de la prise en charge pédiatrique vers une structure pour
adultes ont été décrits et sont présentés a la figure 5b.

« Des programmes de transition structurés incluant une éducation
thérapeutique du diabéte adaptée au stade de développement,
une gestion de cas et une prise en charge clinique ont démontré la
preuve de concept de I'amélioration des résultats glycémiques et
de l'utilisation des soins de santé parmi de jeunes adultes ayant un
historique de risque de discontinuité des soins.8*

e Les programmes incluant des coordinateurs de transition ou
des « accompagnateurs personnalisés » réduisent les écarts et
améliorent les taux de présentation au centre apreés la transition,
et ont également permis de réduire les taux d’ACD. Le réle de
accompagnateur personnalisé peut étre celui d’un coach santé
communautaire, d’un travailleur social ou d’un infirmier en
diabétologie qui coordonne la prise de rendez-vous, résout les
problématiques de transport ou financiéres et confirme le bon
déroulement du transfert par des appels téléphoniques.®*

» Desmodeles établis assurent la gestion de cas pour 'adolescent au
cours d’un processus de transition qui s’étend sur au moins un an
(www.btp-ev.de).*2

« La continuité du médecin entre les systémes de santé pédiatrique
et adulte peut apporter une forme de familiarité qui facilite le
changement de structure de soins. La présence des prestataires
des deux structures de diabétologie, pédiatrique et adulte, lors
de la derniére consultation pédiatrique et lors de la premiére
consultation adulte peut étre bénéfique, bien que pas toujours
réalisable. Une structure combinée pour les adolescents et les
adultes, avec des spécialistes du diabéte de I'enfant et de I'adulte, a
été proposée comme un modeéle optimal de transition vers la prise
en charge adulte.®*%

« Dans le méme temps, des usages innovants de la technologie,
par exemple la télémédecine et les consultations collectives,
peuvent réduire les obstacles aux rendez-vous en personne et
favoriser le soutien par les pairs.®® Des interventions utilisant
Internet et les SMS ont également été mises en oceuvre pour
mobiliser les adolescents atteints de maladies chroniques entre
les consultations.®*® La pandémie de COVID-19 ayant joué le
role d’un catalyseur pour la télémédecine, des téléconsultations
en vidéo sont de plus en plus testées dans la prise en charge des
adolescents.

o Les prestataires pour adultes jouent un réle majeur dans la prise en
charge des jeunes adultes atteints de diabéte en les accueillant a la
sortie des structures pédiatriques et en les aidant a rester en bonne
santé tout au long de leur vie. Des pratiques d’accueil et de prise en
charge des adultes doivent étre en place pour faciliter I'éducation

thérapeutique continue, le soutien clinique et la promotion de

lautogestion instaurée en pédiatrie.™
En résumé, lors de la transition entre les systtmes de santé
pédiatrique et adulte, les jeunes adultes doivent trouver un équilibre
entre les exigences de autogestion et des priorités de vie qui entrent
en concurrence, créant un risque de dégradation de la gestion de la
glycémie, associé a une hausse de la mortalité et de la morbidité. Sur
la base des données scientifiques et des recommandations cliniques
disponibles, une approche structurée et planifiée de la transition
comporte de multiples facettes : préparation longitudinale au sein
de la structure pédiatrique, implication active des patients et de leur
famille dans les évaluations de l’état de préparation, évaluations et
interventions psychosociales, soutien des pairs, aide a la navigation
dans le systeme de santé, communication entre les professionnels
de santé et centres assurant l'accueil et la prise en charge des
adultes. Un consensus sur des mesures de résultat pertinentes reste
nécessaire pour faciliter évaluation rigoureuse future d’études
interventionnelles. En attendant, les établissements sont encouragés
a exploiter les ressources gratuites disponibles pour promouvoir une
approche organisée de la transition au sein de leur systéme de santé

local spécifique.

Figure 5a. Modéles de transition vers une prise en charge pour adultes:
les modeles de transition varient en ce qui concerne la proximité
physique, le partage des dossiers médicaux et les prestataires de soins
(comme indiqué par la distance entre les modéles et les traits pleins
ou pointillés). Les stratégies pour établir des connexions entre les

professionnels de prise en charge du diabéte pédiatrique et de 'adulte
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Figure 5b. Processus de transition vers une prise en charge pour

Coordinateurs de
transition ou «
accompagnateurs L
Programmes de personnalisés » : Continuité ou
transition coordination de la nouveagu
structurés : prise de prestataire :
éducation rendez-vous, participation
thérapeutique du résolution des CO"JU’"fE_dES
diabéte, gestion problématiques de prestataires
de cas et prise en transport ou pédiatriques et
charge clinique financiéres et pour adulte:s, :
adaptés au confirmation du centres combinés
développement bon déroulement pour adolescents
du transfert par et jeunes adultes
des appels
téléphoniques

«
A9
()
S
3
S
©
&
-y
2
A
<
=3
)
Q
u
S
1Sy
S
£
o
=
iy
S
-
=
]
Q
)
o

4
<
£s
153
o8
S
-
e
SRS
QO
.
,g&
S
oS
» <
L
)
L5
=
Ea
gm
= E
Sw
s
a
S8
S
Bc
Ss
32
=
S
20
:Vﬂ
S
ol

ueil et prise en charge qu centre pour adultes
pour un transfert réussi



http://www.btp-ev.de

1% 15pap

Il existe de nombreux obstacles potentiels a une prise en charge

ambulatoire optimale du diabete, qui peuvent étre classés dans

plusieurs catégories principales (matériel complémentaire,
tableau 1) :

i. Organisation et infrastructure des services de santé, y
compris accessibilité, disponibilité et colt des soins. Les
obstacles liés a linfrastructure comprennent la distance
que la personne doit parcourir pour se rendre au centre de
diabétologie, les horaires de rendez-vous inadaptés, les
remboursements limités, la pénurie et les contraintes d’emploi
du temps des médecins formés a la gestion du diabéte.104102
Des solutions possibles aux problémes d’accessibilité et
de disponibilité peuvent consister a proposer des options
de centres de diabétologie locaux ou, lorsque la mise en
place de centres plus petits ou mobiles n’est pas possible, la
formation de médecins généralistes locaux, la mise en ceuvre
d’un dossier médical électronique partagé pour suivre la prise
en charge de lenfant et identifier les signaux d’alerte qui
peuvent avoir une incidence sur Uobservance et la présence
aux consultations. Des réseaux virtuels en étoile peuvent étre
organisés pour apporter les connaissances requises aux zones
non desservies et accompagner les médecins généralistes. 103104
La télémédecine offre une possible solution pratique pour
surmonter les obstacles liés aux déplacements et a l’'absence
d’expertise locale en gestion du diabete.?'% Lorsque le colt
de la prise en charge est le principal obstacle, les efforts
doivent se concentrer sur la défense du remboursement et
la promotion de collaborations entre les instances publiques
locales ou nationales et les groupes de sensibilisation au
diabéte.

ii. Déterminants sociaux de la santé, c’est-a-dire a) statut
socioéconomique et problémes d’insécurité de logement
et alimentaire associés, ainsi qu’acces limité a la sécurité
sociale ; b) niveau d’éducation et d’alphabétisation ; c) quartier
et environnement construit pouvant donner accés a une
alimentation saine et a des espaces pour pratiquer une activité
physique, et d) déterminants du contexte et de la cohésion
sociale, comme lincarcération, la violence domestique, la
toxicomanie, la discrimination et la stigmatisation. Le statut de
minorité estun déterminant social de santé majeur qui englobe
la plupart de ces facteurs et sera détaillé séparément.’1% Ces
facteurs ont été corrélé de facon récurrente avec des résultats
insuffisants en termes de gestion glycémique et de respect
des rendez-vous, ce qui souligne 'importance de les traiter en
priorité, 108109

L’analyse des déterminants sociaux de la santé peut aider
a repérer des problémes ayant une influence sur la gestion
du diabéte et a combler les lacunes de communication entre
les prestataires de soins et les jeunes diabétiques et leur
famille.'*!!* Entre 36 et 78 % des personnes vivant avec le

diabéte pergoivent une stigmatisation, y compris dans les

sociétés sensibles aux questions sociales.!*? L'intégration et
l’acceptation doivent débuter a l’école et étre soutenues au
sein de la collectivité par des campagnes d’éducation.

Les équipes de diabétologie doivent consulter les
ressources sur les déterminants sociaux de la santé
actuellement proposées par diverses organisations’®’ et
accompagner les familles pour faire appel aux services de la
collectivité si des besoins sociaux sont identifiés.

. Facteurs psychologiques ou perceptions individuelles et
besoins relevant de l’acceptabilité de la prise en charge. La
perception de I’enfant et de sa famille quant au fardeau que la
gestion du diabete fait peser sur le quotidien doit étre prise en
considération. Certaines familles peuvent sous-estimer l'utilité
des programmes d’éducation thérapeutique structurée et des
rendez-vous réguliers au centre, voire les bénéfices d’une
autogestion efficace et d’un bon contrdle glycémique ; elles
peuvent se sentir déja suffisamment confiantes et autonomes,
méme alors que la gestion du diabéte n’est pas optimale.'®? Il
est essentiel que I’équipe de diabétologie repere et résolve
ces problémes, 4115 3 travers une éducation thérapeutique
interactive centrée sur les problématiques et pouvant intégrer
des éléments technologiques, revisiter les routines du
quotidien, apporter un soutien en santé mentale et restaurer
la communication et ’équilibre au sein de la famille.**'*° Le
langage employé par I'équipe de diabétologie est crucial pour
établir une relation solide. Il doit étre accessible et simple,
motivant, empathique mais réaliste, éviter tout jugement ou
culpabilisation et s’adapter aux préférences personnelles de

’enfant atteint de diabéte.?

La présence de comorbidités touchant la santé mentale et de conflits
familiaux peut aussi avoir un impact sur la gestion du diabéte.'?*22 Les
outils disponibles doivent étre utilisés pour rechercher et identifier
les comorbidités de santé mentale et les obstacles a lautogestion du
diabéte. 1213

Les obstacles a lincorporation de la technologie dans la
prise en charge quotidienne du diabeéte doivent également
étre pris en considération pour les jeunes atteints de
DT1.13213% Ces freins peuvent prendre la forme de diverses
(i) fardeau accru de la gestion du diabete
difficulté

interpréter les données, alarmes, appareils défectueux) ; (ii)

préoccupations :
(saturation d’informations, pour télécharger et
efficacité thérapeutique des dispositifs (méfiance a I’égard
des technologies de prise de décision automatisée, mesures
inexactes) ; (iii) interférence physique des dispositifs (probléemes
d’adhérence et d’insertion, multiplicité des appareils, image
corporelle, « affichage » public du diabete, interférence avec
les activités quotidiennes et le sport).*>*%7 Dans certains cas,
méme l’équipe de diabétologie peut se montrer réticente a
l'introduction active de la technologie en raison de la surcharge
de travail que cela représente.3®1% Les bénéfices durables de la
technologie sur le contréle métabolique et la qualité de vie des
enfants, des adolescents et des jeunes adultes atteints de DT1

constituent la motivation la plus gratifiante.



Matériel complémentaire - Tableau 1. Obstacles a la prise en charge du diabéte et interventions suggérées.

Obstacle

Accessibilité

Organisation

et Disponibilité
infrastructure
depriseen
charge
Colit

Faible statut
socioéconomique

Niveau
d’éducation ou
d’alphabétisation
Quartier et
environnement
construitou
physique

Facteurs

sociaux Contexte social,
cohésion,
assistance
Statut de
minorité

Longue distance a parcourir pour se rendre
au centre de prise en charge du diabéte
Consultations  proposées  uniquement
pendant les heures d’école ou de travail
Multiples consultations dans diverses

disciplines

Nombre de membres du personnel formés
Contraintes de temps des professionnels de
santé

Manque de disciplines

Non-remboursement des consultations,
des transports, des traitements, de la
technologie

Insécurité alimentaire

Insécurité liée au logement ou aux services
publics

Assurance santé limitée

Niveau d’alphabétisation et de calcul
insuffisant

Acces a des aliments de qualité favorables a
une bonne hygiéne alimentaire

Espace pour la pratique d’une activité
physique, sécurisé

Qualité du logement

Toxicomanie, violence domestique,
incarcération, familles monoparentales ou
recomposées, changement de statut de la
famille, d’'emploi ou de logement
Stigmatisation :

Problémes d’intégration et d’acceptation
au sein du milieu scolaire ou professionnel
Incapacité a exécuter les processus liés a la
gestion du diabéte

Perspectives d’emploi ou d’admission a
Luniversité

Faible statut socioéconomique et
difficultés associées

Méconnaissance de la structure du systéme
de santé

Méconnaissance des droits liés a la santé
Barriére de la langue

Convictions, habitudes et pratiques
culturelles et religieuses

Racisme structurel

Intervention suggérée

Centres médicaux locaux ou mobiles

Télémédecine

Supports éducatifs en ligne

Coordination de la prise en charge pluridisciplinaire pour
minimiser le nombre de consultations

Réseaux en étoile

Formation de médecins locaux

Utilisation de dossiers médicaux électroniques partagés
pour enregistrer le suivi - signaux d’alerte pour le respect
des rendez-vous

Actions de défense du remboursement
Promotion de collaborations entre les instances
gouvernementales locales ou nationales et les groupes

de défense des patients

Actions de défense auprés d’instances locales ou
gouvernementales

Implication des services sociaux

Mise en ceuvre de plans de prise en charge du
diabéte réalistes et réalisables, adaptés aux besoins
sociaux des patients

Instructions ~ simples adaptées au niveau
d’alphabétisation et de calcul, évaluation de la

compréhension

Campagnes de promotion d’une bonne hygiéne de
vie (c.-a-d. repas sains dans les cantines scolaires,
options réalistes d’exercice physique régulier)
Actions militantes auprés d’agences locales ou
gouvernementales pour la mise en ceuvre de
politiques favorisant une bonne hygiene de
vie (construction de parcs, de pistes cyclables,
d’éclairage public,augmentation des heures dédiées
a lactivité physique a l’école, choix alimentaires
sains dans les cantines scolaires, etc.)

Evaluation psychosociale et soutien

Si nécessaire, implication des services sociaux

Campagnes de sensibilisation
Actions militantes pour faire évoluer les politiques
Soutien sociétal et politique
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Voir le tableau 2



Facteurs psychologiques,
perceptions individuelles
et besoins relevant de
l’acceptabilité de la prise en
charge

Autres obstacles spécifiques a la
technologie

Fardeau supplémentaire
imputable a la technologie

Gestion du diabéte percue

chronophage, excessivement

comme
exigeante,
technique, non gratifiante

Comorbidités de santé mentale (c.-a-d.
dépression, troubles du comportement
alimentaire)

Conflits familiaux liés au diabéte, absence
de soutien, déni

Facteurs de stress fréquents, notamment
naissance ou décés dans la famille,
changement de travail, divorce, famille

monoparentale ou recomposée

Surestimation de ses propres capacités,
objectifs arbitraires, réserves quant a
Lutilité du suivi des soins, défiance a I'égard
de la technologie

Professionnels de santé :

Taches administratives supplémentaires
Absence de formation continue adéquate
sur la technologie

Saturation des sollicitations des familles
via les applications, les réseaux sociaux, les
plateformes, etc. ou au contraire, absence
de contact des familles

Ressources inadéquates pour prendre en
charge les nouvelles technologies
Professionnels de santé et familles:
Education thérapeutique supplémentaire
pour les familles et les enfants atteints de
diabéte

Téléchargement et intégration de données
provenant de diverses sources

Problémes techniques

Interprétation de trés gros volumes de
données
Perceptions personnelles négatives a
égard de la technologie (manque de
confiance dans lefficacité ou lexactitude,
probléemes d’image corporelle, interférence
avec les activités quotidiennes, alertes, etc.)
Remboursement de la technologie

Education thérapeutique, personnalisation du plan de
gestion du diabéte en fonction des besoins spécifiques,
soutien psychologique, objectifs réalistes, recours a la
technologie

Evaluation et soutien psychiatriques

Consultation familiale, soutien psychologique

Evaluation psychosociale et soutien

Education thérapeutique

Acces a une formation pratique et a des cours éducatifs
Utilisation de systemes technologiques de prise de
décision, d’intégration de données, de gestion

Délégation des taches liées a la technologie, implication
de tous les membres de 'équipe de diabétologie
Mobilisation active de la famille
Education technologique
Actions militantes pour le remboursement de la

technologie

Les systémes de santé sont confrontés aux défis de la mondialisation
et des phénomeénes migratoires. Les flux récents d’immigrants et
de réfugiés ont changé les caractéristiques des populations qui
bénéficient des services de santé dans les pays d’accueil, imposant aux

équipes locales de diabétologie d’évoluer pour faire face aux besoins

de ces populations. Les données disponibles sur les enfants atteints de
diabéteissus d’une familleimmigrante ou d’une minorité montrent des
résultats glycémiques moins favorables, un indice de masse corporelle
plus élevé, une activité physique plus réduite, une moindre utilisation
des technologies et une fréquence plus élevée d’hospitalisations liées
au diabeéte, par comparaison avec les populations autochtones.
Les immigrants et les réfugiés ne connaissent généralement
pas les politiques d’assurance santé et l'organisation du systéme de
santé de leur pays d’accueil, aussi faut-il sassurer que les enfants
atteints de diabéte disposent d’un acces libre a un lieu de stockage

sr pour linsuline, le glucagon, le matériel et les dispositifs de gestion



du diabéte, et que les instructions d’utilisation soient parfaitement

comprises et respectées. Les éléments essentiels de la prise en charge

ambulatoire du diabéte chez les enfants appartenant a des groupes

minoritaires et a des populations immigrantes sont les suivants :

Etablissement de parcours de soins structurés pour les premiéres
consultations

Désignation d’un prestataire unique pour chaque enfant
Organisation de visites a domicile et a I'école, lorsque c’est possible
Lorsque C’est possible, des « accompagnateurs personnalisés »

peuvent &tre désignés pour aider les familles touchées par le

i’:'ISPPAD

DT1 a s'orienter dans le systéme de santé (p. ex. en prenant les
rendez-vous de consultations et d’examens médicaux ou en
aidant les familles a obtenir des aides financiéres et sociales, si

nécessaire)#2143

« Des interpreétes diplomés doivent aider I'équipe de diabétologie a

appréhender les normes culturelles. Si aucun interpréte diplomé
nest disponible, une personne n’appartenant pas a la famille
peut jouer ce réle. Uenfant ou les autres membres de la famille ne
doivent servir d’interpréetes que lorsqu’il n’y a pas d’autre option

disponible.

Matériel complémentaire - Tableau 2. Obstacles 4 la prise en charge du diabéte pour les groupes minoritaires et interventions spécifiques visant

a atténuer le probléme.

Obstacle Interventions suggérées

Langue « Interpretes, de préférence hors de la famille

« Traduction des brochures contenant des informations, instructions et plans

« Traduction de la signalétique

 Temps supplémentaire alloué aux consultations

« Mesures visant a faciliter la compréhension et I'adhésion (c.-a-d. visites a domicile, rappels des rendez-vous,

suivi du respect du calendrier des consultations, prescriptions médicales)

Différences culturelles « Sensibilisation aux différences dans les habitudes, les convictions, 'alimentation

« Utilisation d’outils et de supports sensibles aux différences culturelles (www.ethnomed.org)

« Evaluation du niveau d’alphabétisation ou de calcul, c.-a-d. utilisation du systéme métrique commun

« Adaptation des instructions, c.-a-d. ramadan, photos de plats typiques

Méconnaissance de la .« Collaboration avec les services sociaux, des organisations non gouvernementales (ONG), des services

structure du systéme de spécifiques aux immigrants

santé « Membres du personnel dédiés : accompagnateurs personnalisés

« Informations et instructions écrites

« Conseils préventifs : organisation de la prise en charge (c.-a-d. calendrier annuel)

« Flexibilité du calendrier des consultations

Statut socioéconomique « Evaluation de la situation : composition de la famille, logement (type, services publics, nombre d’occupants)

« Statut d’immigrant, assurance, allocations

« Implication des services sociaux, ONG, services spécifiques aux migrants

« Actions militantes pour 'accés a la prise en charge et aux options thérapeutiques

» Recommandations réalistes, solutions applicables

Racisme structurel « Sensibilisation aux disparités ethniques

« Sensibilisation et éducation continues des équipes de diabétologie contre le racisme et les préjugés

« Approches tracables et standardisées

Lesressources éducatives, plans de gestion du diabéte, instructions
en cas d’urgence et documents administratifs importants (c.-a-d.
le consentement éclairé pour l'utilisation des données a caractére
personnel) doivent étre traduits dans la langue de prédilection la
plus courante. Si possible, les certificats médicaux accompagnant
lenfant doivent également étre traduits.*#4

Léquipe de diabétologie doit bien connaitre les spécificités
culturelles qui peuvent avoir un impact sur la gestion du diabéte.
Chaque fois que possible, il convient d’utiliser des ressources
spécifiques en regard de la culture et de la langue (c.-a-d.
traduction et adaptation culturelle des obstacles a I'observance du
traitement du diabéte au contexte arabe, présentation illustrée de

la comptabilisation des glucides pour les Somaliens, etc.) et des

outils de sensibilisation tels qu’EthnoMed (www.ethnomed.org).*7 Il
existe des recommandations spécifiques pour la gestion du diabete
pendant le ramadan ou d’autres périodes de jeline religieux qui
doivent étre discutées avec les familles (voir d ce sujet le chapitre 24
des recommandations de consensus 2022 de I'ISPAD sur le ramadan
et les périodes de jeline d’autres religions chez les jeunes atteints de
diabéte).

Il est essentiel de reconnaitre 'existence de disparités ethniques dans
la prise en charge ambulatoire du diabéte. Des études ont montré
que laccueil des recommandations de dépistage des complications

et comorbidités liées au diabéte variait en fonction de 'appartenance


http://www.ethnomed.org
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ethnique.®* Les disparités ethniques sont particulierement
manifestes dans le recours aux technologies de gestion du diabéte. Ces
différences ne peuvent pas étre imputables uniquement a un faible
statut socioéconomique, au niveau d’éducation ou au statut a ’égard
de l'assurance maladie, mais peuvent refléter 'absence d’approche
culturelle adaptée ainsi qu’un racisme structurel systémique.t*152
Pour lever ces obstacles, des efforts doivent étre déployés afin de
promouvoir activement l'utilisation de la technologie pour tous les

patients, par des méthodes tracables et standardisées.

Les technologies de gestion du diabéte évoluent continuellement et le
nombre de jeunes utilisant des technologies avancées a littéralement
explosé au cours des dix derniéres années. Les jeunes atteints de
diabéte utilisent couramment des appareils de SGC, des stylos
injecteurs intelligents, des dispositifs de PSCI avec pompe a insuline
et des systémes de délivrance automatisée d’insuline pour surveiller
leur glycémie et gérer Padministration d’insuline au quotidien. Malgré
lintégration rapide des technologies de gestion du diabéte dans la
prise en charge pédiatrique, il existe encore de nombreux obstacles
entravant Uadoption, 'utilisation et laccés a ces technologies pour les
jeunes atteints de diabete. C’est pourquoi il est essentiel de mettre en
place une éducation thérapeutique du diabéte solide, une formation
a l'utilisation des appareils et un suivi des enfants et des familles afin
de minimiser les abandons et de maximiser l'utilisation adéquate des
dispositifs pour atteindre les objectifs glycémiques établis.

Les équipes soignantes jouent un role clé dans la définition
d’attentes réalistes pour le jeune et sa famille lors de la premiere
utilisation d’une nouvelle technologie de gestion du diabéte, en
s’assurant notamment que la famille comprenne ce que l'appareil peut
et ne peut pas faire pour faciliter la gestion du diabéte.’* Le choix de
la technologie doit convenir au jeune atteint de diabéte. Les fabricants
de dispositifs proposent des tutoriels en ligne, des vidéos de formation
et des manuels d’utilisation imprimés, mais 'éducation thérapeutique
structurée dispensée par ’équipe de diabétologie peut apporter aux
jeunes et a leur famille des orientations pratiques favorisant 'adoption
et l'utilisation des technologies.

Historiquement, les programmes d’éducation thérapeutique
structurés, centrés sur la personne et ciblant I'autonomisation des
patients pour lutilisation des technologies de gestion du diabéte
ont été dispensés essentiellement en personne, par un spécialiste du
diabéte certifié. Dans le cadre de l'explosion des services de télésanté
pendant la pandémie de COVID-19, des sessions virtuelles d’initiation
alutilisation des technologies de gestion du diabéte ont pu étre mises
en ceuvre puisque les données des systéemes de SGC et des pompes
a insuline peuvent étre transmises depuis le domicile des patients et
consultées a distance par les équipes soignantes. 15157

Plusieurs personnes intervenant généralement dans la prise en
charge des enfants (p. ex. baby-sitters, soignants de jour, infirmiers

scolaires, enseignants, etc.), I'éducation thérapeutique et l'assistance

doivent s’adresser a 'ensemble des personnes impliquées dans la
prise en charge du diabete pédiatrique, et non uniquement aux jeunes
et a leur famille. De plus, les consultations de routine doivent étre
mises a profit par le personnel médical pour réévaluer le bénéfice de la
technologie de gestion du diabéte et son adéquation.’® Si le bénéfice
n'est pas mesurable ou en cas de préoccupations concernant la
sécurité d’utilisation de la technologie, il convient de mettre en place
un programme continu de formation et d’éducation a lutilisation
des technologies de gestion du diabete pour les jeunes et leur
famille, notamment parce que ces systémes évoluent et s'améliorent
continuellement. Les études portant sur la mise a jour de la formation
destinée aux utilisateurs plus expérimentés des pompes a insuline ont
montré une diminution de la fréquence des épisodes hypoglycémiques
et une légere amélioration des taux d’HbA1c.'®
Un faible niveau d’alphabétisation et de calcul peut compliquer
considérablement I’éducation thérapeutique et lutilisation de la
technologie de gestion du diabéte. Des supports illustrés peuvent
étre élaborés pour faire face a ces situations. Des mesures innovantes
peuvent étre adoptées, par exemple apprendre a la mére ou a
lenfant a dessiner les nombres qu’ils ne savent pas écrire, fournir des
seringues marquées par une bande colorée au niveau de la dose ou
encore utiliser un code couleur pour identifier la dose d’insuline en
fonction de la proximité de la mesure de glucose par rapport a la plage
cible. La question de la multiplicité des langues ou des dialectes pose
un probleme similaire car les ressources éducatives et les instructions
peuvent ne pas étre disponibles dans la langue de la famille. Enfin,
le format de l’éducation thérapeutique doit étre adapté au stade de
développement et aux besoins comportementaux et émotionnels de
l’enfant qui grandit et de sa famille. Dans l'effort de recours a un langage
centré sur l'enfant, le jeu peut aider a présenter les informations sur
la technologie de gestion du diabéte d’'une maniere adaptée a l'age
de lenfant.®® Compte tenu du potentiel des stratégies ludiques pour
conférer une expérience positive de la prise en charge au long cours du
diabéte de U'enfant et de ses interactions avec ’équipe soignante, des
spécialistes de I'enfance peuvent intégrer 'équipe pluridisciplinaire de
diabétologie.
Les membres de I'équipe soignante qui forment et accompagnent
le jeune et sa famille dans l'utilisation des technologies de gestion
du diabéte doivent maitriser tous les systemes de surveillance du
glucose et d’administration d’insuline susceptibles d’étre prescrits
a leurs patients. Les équipes doivent établir des normes formelles
établissant les compétences fondamentales attendues des personnes
assurant I'éducation aux technologies de gestion du diabéte et la prise
en charge.'* En outre, les mesures suivantes devraient étre envisagées
pour faciliter 'acquisition de Uexpertise requise au sein de 'équipe
pluridisciplinaire de prise en charge du diabéte :
¢ Au moins un membre de équipe formé a lutilisation de chaque
dispositif technologique de gestion du diabéte approuvé pour une
utilisation chez les jeunes enfants diabétiques

« Information de 'ensemble de ’équipe de prise en charge sur les
systemes disponibles et sur leur adéquation aux besoins des
différents types d’utilisateurs

e Proposition d’un programme de formation professionnelle

continue (le cas échéant) a l'ensemble de I’équipe de prise en



charge et incitation a utiliser des systémes de démonstration pour
faciliter la compréhension du fonctionnement des technologies

avancées de gestion du diabéte

Les applications pour smartphone congues pour faciliter l'autogestion
du diabéte constituent un outil complémentaire de I'éducation
thérapeutique et de l'autogestion du diabéte. Elles comprennent
des applications de suivi des données (p. ex. valeurs de glycémie,
doses d’insuline et comptabilisation des glucides), des applications
d’apprentissage et d’entrainement et des bases de données de
référence des aliments. Bien que le développement des applications
numériques pour la santé ait un potentiel bénéfique pour les jeunes
atteints de diabete, les données scientifiques disponibles sur la
sécurité et lefficacité des applications mobiles pour le diabéte sont
encore limitées.’2 Néanmoins, compte tenu de l'utilisation croissante
des applications pour le diabéte, les membres de 'équipe soignante
doivent se familiariser avec les plus courantes et connaitre leurs points
forts et leurs faiblesses. Ils doivent également étre a méme d’aider les
jeunes et leur famille a utiliser des applications numériques de santé
pour intensifier la gestion du diabéte, et de les informer sur les risques
liés au respect de la vie privée et les mesures a prendre pour préserver
la confidentialité et la sécurité des données.

Voir aussi le chapitre 16 des recommandations de consensus 2022
de I'ISPAD sur la technologie de surveillance du glucose et le chapitre 17

sur la technologie d’administration d’insuline.

Les enfants atteints de diabéte ont le méme droit a 'éducation que
leurs pairs non diabétiques. Or les données disponibles indiquent
que ces enfants ont un risque plus élevé d’étre exclus du systéme
scolaire.®®

La normalisation du quotidien et de la vie scolaire pour les enfants
doit étre un objectif prioritaire de la prise en charge du diabéte. Les
enfants passent 40 a 50 % de leur temps d’éveil a 'école, principal
environnement d’apprentissage de la socialisation.

L’équipe de prise en charge ambulatoire du diabéte doit travailler
en étroite collaboration avec les écoles et fournir au personnel scolaire
les informations et I'éducation thérapeutique nécessaires pour lui
permettre d’accueillir sereinement les enfants atteints de diabete.
L’équipe doit également accompagner lécole et la famille dans
P’élaboration du plan de gestion du diabete et sa mise a jour lorsque
Clest nécessaire.

Un membre de I'équipe de diabétologie (souvent un éducateur
en diabéte ou un infirmier) doit étre désigné comme référent pour le
personnel scolaire et se rendre disponible pour une formation et un
accompagnement réguliers, ainsi que pour répondre aux éventuelles
demandes d’aide du personnel pendant les heures d’école.

Pour plus d’informations, voir le chapitre 22 des recommandations
de consensus 2022 de I'ISPAD sur la prise en charge et le soutien des

enfants et des adolescents atteints de DT1 en milieu scolaire.

?A’:'ISPAD

1 Pediatric

Les camps de vacances (ou les séjours scolaires) autour du diabéte
sont des activités éducatives développées a l'intention des enfants,
des adolescents et des jeunes adultes atteints de diabéte, dans une
structure extérieure a I’hopital. Lorganisation des premiers camps de
vacances autour du diabéte remonte a la premiere moitié du 20¢ siécle,
peu aprés les débuts de l'insulinothérapie.’® Ces camps sont organisés
comme des colonies de vacances, avec des durées différentes, et
prévoient généralement des activités variées.!®> De nombreuses
associations locales et nationales de patients diabétiques organisent
des séjours et des camps de vacances de jour pour les enfants et les
adolescents atteints de diabéte. On estime que 15 a 20 000 jeunes
dans le monde participent chaque année a des camps de vacances
autour du diabéte.’® Le personnel d’encadrement est généralement
composé de professionnels et de bénévoles formés a la prise en charge
d’enfants atteints de diabéte. Voir I'encadré 3 pour en savoir plus sur

les exigences des camps de vacances autour du diabéte.

Encadré 3. Les camps de vacances spécialisés dans l'accueil d’enfants

atteints de diabéte doivent remplir les conditions suivantes :

 Formation adéquate du personnel encadrant
« Présence d’une équipe de diabétologie complete incluant :
« au moins un médecin, assurant la coordination du camp;
« au moins un pédiatre ou interne de pédiatrie pour 10 enfants ;
 au moins un infirmier pour cing enfants;
« au moins un diététicien et un psychologue.
« Nombre de moniteurs et dencadrants adapté au
fonctionnement normal du camp de vacances

« Insuline et consommables disponibles en quantité suffisante
pour répondre aux besoins des enfants

« Maitrise des ajustements de la dose d’insuline (compte tenu de
laugmentation du niveau d’activité physique)

« Compréhension de lutilisation des différents capteurs de
glycémie, pompes et algorithmes

« Personnel formé pour reconnaitre et traiter ’hypoglycémie et
la cétose (et décider du moment ou l'envoi vers une structure
médicale est nécessaire)

« Un membre de l’équipe doit avoir des connaissances sur la
nutrition, la teneur en glucides des repas et les principes
d’ajustement des doses d’insuline en fonction des variations de
la teneur en glucide des repas

« Un plan doit étre en place pour tenir le journal des mesures de
glucose et des doses d’insuline de chaque enfant

« Tout le nécessaire pour gérer les jours de maladie, les

traumatismes ou les premiers secours

Les camps de vacances autour du diabéte offrent aux enfants et aux
adolescents la possibilité de profiter du camping dans un environnement
sécurisé et de partager expérience des soins du diabéte avec des
camarades. Au cours de ces camps de vacances, les enfants apprennent

souvent beaucoup de choses sur la gestion de leur diabéte.
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La plupart des camps organisent une forme d’¢ducation
thérapeutique du diabéte, au cours de séances planifiées ou, le plus
souvent, en créant des opportunités d’apprentissage par la pratique et
en saisissant les moments propices pour aborder certains sujets avec
un enfant particulier ou en groupe. Cependant, le personnel encadrant
doit comprendre que l'objectif premier du camp est de permettre a
chaque enfant de passer un séjour agréable et d’interagir avec d’autres
enfants atteints de diabéte dans un environnement sécurisé.!6*1 Les
camps de vacances peuvent également étre le lieu idéal pour tester
une nouvelle technologie (SGC, pompe, algorithme, médicament) en
vie réelle chez des enfants et des adolescents atteints de diabéte.¢71%°
Ils peuvent également étre utilisés pour mener des études sur un
petit groupe de personnes, pour évaluer divers aspects de la maladie
(physiques ou psychosociaux, par exemple)'™ ou pour évaluer un
algorithme clinique.t™

De nombreux organismes nationaux ont émis des déclarations de
positionnement ou des recommandations pour la prise en charge des
enfants atteints de diabéte dans le contexte de camps de vacances.
Ce sont des références importantes, qui doivent étre examinées
par les directeurs médicaux des camps de vacances pour garantir la

conformité aux normes nationales.'®®

Malgré des avancées considérables dans la pharmacologie et les
dispositifs technologiques du diabéte, de nombreuses personnes
diabétiques ne parviennent pas a optimiser leurs résultats de
santé.!2® Les centres de diabétologie ont besoin de méthodes
permettant d’évaluer et d’optimiser la qualité et I'équité de leurs
services et des résultats de leur gestion.’* La complexité de la gestion
du diabéte requiert une approche multifacettes - intégration d’actions
de soutien psychosocial,"* reconnaissance des effets des déterminants
sociaux de la santé,"™ exploitation des sciences de l'information?™ et
application d’une méthodologie d’amélioration de la qualité'” - en
complément des nouvelles modalités thérapeutiques.

Les méthodes d’amélioration de la qualité décrivent une
approche systématique et continue visant a obtenir un changement
mesurable dans un processus ou un résultat de prise en charge.!’®™
La mise en ceuvre fiable de processus de prise en charge fondés sur
des preuves scientifiques, par exemple 'adoption des technologies
de gestion du diabéte et 'augmentation des taux de dépistage en
laboratoire et de services de prévention, est prédictive d’améliorations
de résultats cliniques tels que 'HbALlc, le temps passé dans l'objectif,
les hypoglycémies séveres, la qualité de vie et la réduction des
complications de rétinopathie et néphropathie sur le long terme.

Les effets de caractéristiques telles que la composition de ’équipe
de diabétologie, l'accés aux soins et les colits associés, la fréquence
des consultations, la forme a distance ou en personne des rencontres
et le soutien de la collectivité et des pairs pour l'obtention des résultats
cliniques constituent toujours une thématique majeure dans les
études sur les services de santé centrés sur le diabéte pédiatrique, et

sont de plus en plus ciblés par les efforts d’amélioration de la qualité.

Que ce soit pour la structure, les processus ou les résultats, la sélection
de critéres de mesure pertinents est indispensable a l'amélioration de
la qualité pour suivre les progres et les interventions directes. Il est de
plus en plus généralement admis que d’autres critéres que 'HbAlc
seule sont importants pour décrire les éléments clés de la prestation
de soins, de la gestion du diabéte et de l'expérience des patients.!¢>12
Les efforts visant a inclure les résultats rapportés par les patients et la
collaboration avec les personnes atteintes de diabéte et leur famille
dans les initiatives d’amélioration de la qualité, a prendre en compte
les déterminants sociaux de la santé et a rechercher les comorbidités
fréquemment associées au diabéte constituent de nouvelles
opportunités de comprendre de fagon encore plus globale 'évaluation
de qualité des services de prise en charge du diabéte pédiatrique.

Les registres du diabéte peuvent représenter des outils clés
pour la gestion de la population fréquentant des centres individuels,
Pamélioration de la qualité et ’évaluation comparative des centres
collaborateurs.’®* Les rapports d’évaluation comparative de
lefficacité de la prise en charge du diabéte par rapport aux pratiques
standard recommandées peuvent favoriser la responsabilisation
et les améliorations a léchelle du systeme.'®18+18 En combinant
la transparence des données comparatives avec les méthodes
d’amélioration de la qualité et la mise en commun de bonnes
pratiques, il est possible d’accélérer et de maintenir les améliorations
de processus et des changements mesurables dans les résultats.’*
Le registre international SWEET a révélé une amélioration de 'HbAlc
et une utilisation accrue des technologies de gestion du diabéte a
léchelle mondiale, associées a une comparaison deux fois par an.!*
Le registre pédiatrique suédois (SWEDIABKIDS), exemple d’effort
collaboratif national d’amélioration de la qualité, a constaté une
diminution durable du taux d’HbAlc chez des enfants de 0 a 18 ans, de
62,6 mmol/mol (7,9 %) a l'inclusion en 2010 & 56,9 mmol/mol (7,4 %)
en 20141921 et reste en téte des références concernant les résultats du
diabéte pédiatrique.

La mobilisation des pouvoirs publics et des décideurs politiques
facilite la mise a disposition des ressources requises pour une prise en
charge du diabéte de haute qualité. La collecte et la communication
d’informations sur le colt de la prise en charge et le rapport colit-
efficacité a long terme d’une prise en charge optimale des enfants
atteints de diabete pour les instances gouvernementales et sanitaires

doivent étre une priorité.

Le fardeau économique du diabéte pour les patients, leur famille,
les systemes de santé nationaux et les pays'®*** est considérable
et probablement sous-estimé dans les pays a revenus faibles et
intermédiaires, en raison du peu d’informations représentatives de la
population et des décés prématurés intervenant avant le diagnostic.
Dans d’autres régions, ces chiffres sont également sous-estimés parce
qu’ils ne tiennent pas compte de la dégradation de la qualité de vie,
de la perte de productivité ni du fardeau de la prise en charge pour

les familles.



Il est important d’analyser les codts de la prise en charge pour
établir des recommandations appropriées, mais aussi pour prendre
des décisions de santé publique.’*® Les dépenses totales de santé liée
au diabéte ont été estimées a plus de 760 milliards de dollars US, et a
environ 12 % de I'ensemble des dépenses de santé dans le monde.'’
Il est particuliérement préoccupant que prés de 80 % des dépenses
totales concernent le traitement de complications, ce qui suggere
que la prévention de ces complications pourrait réduire de maniére
significative les colits de santé mondiaux.'®® || existe de considérables
disparités dans les dépenses de santé entre les régions et les pays. En
2019, seuls 14,8 % des dépenses mondiales de santé liée au diabéte
ont été effectuées dans des pays a revenus faibles et intermédiaires, ou
vivent 41,8 % de personnes atteintes de diabéte.*” Une étude menée
sur les pays a revenus faibles et intermédiaires a montré que les colits
annuels des hospitalisations et des médicaments représentaient la part
la plus importante des colits de prise en charge du diabéte, avec une
forte variabilité. Les colits d’hospitalisation annuels s’échelonnaient
entre moins de 20 dollars US et plus de 1 000 dollars, tandis que le colit
des médicaments seuls variait de moins de 20 a plus de 500 dollars par
an.** Selon des études réalisées par Ulnternational Insulin Foundation,
laccés a linsuline est insuffisant dans sept pays a revenus faibles et
intermédiaires, avec une disponibilité dans seulement 20 % des points
de vente publics au Mali et au Mozambique.?®

Malgré une tendance baissiere encourageante de la mortalité et
des années de vie ajustées sur l'incapacité (AVAI) constatée sur les 30
derniéres années, un écart notable d’espérance de vie subsiste entre
les personnes atteintes de DT1 et la population générale, et ce, méme
dans les pays a revenus élevés.? En Suéde, en Ecosse et 3 Taiwan, le
DT1 est responsable de la perte de 10,2 a 17,7 années de vie, un écart
plus marqué dans les milieux a faibles revenus ou 'accés a l'insuline est
limité.?? Une étude suédoise a montré qu’une meilleure espérance de
vie était corrélée a un taux d’HbALc plus faible et un débit de filtration
glomérulaire estimé plus élevé >

La proportion d’enfants ayant des résultats glycémiques optimisés
(HbAlc <7,5%) a été estimée a 32,4 % dans les pays a revenus élevés,
27,5 % dans les pays a revenus intermédiaires a élevés, 21,7 % dans
les pays a revenus faibles a intermédiaires et 12,7 % dans les pays a
faibles revenus. A noter qu’au cours des 15 derniéres années, environ
76,4 % d’enfants atteints de DT1 dans le monde, en moyenne, ne
parvenaient pas a optimiser leurs résultats glycémiques.® Par
conséquent, 'investissement dans une prise en charge de référence
pour le diabéte, en particulier durant 'enfance et 'adolescence, doit
étre encouragé a 'échelle mondiale et a vraisemblablement un impact
économique positif notable. Lamélioration des résultats glycémiques
grace a une éducation et des modalités thérapeutiques appropriées,
ainsi qu’a la surveillance du glucose réguliére, peut réduire le risque de
complications. Il est évident que la surveillance réguliére du glucose a
domicile est une méthode économique qui réduit les codits de prise en
charge du diabéte en diminuant les interventions d’urgence.

Il a été démontré que les analogues de l'insuline d’action rapide et
d’action lente réduisaient la fréquence des hypoglycémies légeres et
modérées. Au vu de cette baisse de l'incidence des hypoglycémies, des
analogues plusrécents pourraients’avérer encore plus économiques.?

Toutefois, le colt reste difficile a supporter pour les familles dans de
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nombreux contextes ou les taux de marge s’échelonnent entre 8,7 et
565,8 %.2°Dans la plupart des pays a revenus faibles et intermédiaires,
linsuline est payée par le patient ou, dans certains cas, grace a des
subventions. A linverse, dans la plupart des pays a revenus élevés,
divers régimes d’assurance santé ou financés par le gouvernement
offrentune forme de protection financiére, soiten fournissant l'insuline
gratuitement, soit en prenant en charge une partie des co(its.?’

Le changement le plus notable observé dans la gestion du diabéte
au cours des cing a sept derniéres années a été 'augmentation trés
nette de l'utilisation de la SGC, qui a conduit a une réduction des
taux d’HbAlc.”? Ladoption croissante des systémes de SGC a été
spécialement constatée chez les jeunes enfants, dont les parents
peuvent ainsi surveiller les données du glucose a distance. Ladoption
précoce de pompes a insuline et de systtmes de SGC est associée
a une baisse de la fréquence des hospitalisations pour ACD, par
comparaison avec les personnes sous traitement par injections. Parmi
les personnes atteintes de diabétes qui utilisent un systéme de SGC,
les concentrations d’HbAlc étaient comparables entre les utilisateurs
de pompe a insuline et les patients pratiquant des injections
quotidiennes multiples.?®

Des études comparant la PSCI aux IQM suggérent que la PSCI
permet une diminution modeste de I’HbA1c par rapport aux IQM, mais
les données sur les autres résultats glycémiques sont insuffisantes.
Dans une étude menée aupres de jeunes défavorisés vivant dans des
paysarevenus élevés, il est apparu que malgré une HbAlc globalement
peu satisfaisante, la PSCl a permis quelques améliorations des
résultats glycémiques.?® Une vaste étude prospective non randomisée
s’est prononcée en faveur de l'instauration précoce de la PSCI apres
un diagnostic de DT1.2 Néanmoins, Blair et al., ayant comparé les
résultats cliniques et les colits associés a la PSCI et aux IQM, ont conclu
que la PSCI n’était pas cliniquement supérieure aux IQM lorsqu’elle
était instaurée dés le diagnostic, et qu’elle était associée a des colits
significativement plus importants.?!!

Les systémes de délivrance automatisée d’insuline (DAI)
pourraient méme offrir de meilleures perspectives aux enfants et
aux jeunes adultes vivant avec le DT1, et pourraient, a terme, étre
disponibles dans les pays a revenus faibles et intermédiaires.?? Des
essais menés sur des patients hospitalisés et en ambulatoire ont
indiqué que les systemes de DAI étaient plus efficaces que le traitement
conventionnel en termes d’augmentation du pourcentage de temps
passé dans la plage cible et de réduction du temps passé en hypo et
en hyperglycémie.?3 A ce jour, aucune étude n’a comparé les colits des
différents systémes d’administration d’insuline.

Bien que le bénéfice des analogues de linsuline et des systemes
de SGC et de DAI soit clairement établi, une grande proportion de
personnes atteintes de diabéte ont un acces limité a ces modes de
traitement coliteux.’®® Il est important de réévaluer constamment
le rapport colt-efficacité des types d’insulinothérapie et des
technologies pour prendre en considération les avancées techniques
et l'allongement des périodes de collecte des données sur les résultats.
Il est indispensable de militer pour un acces plus étendu et un coiit
plus abordable des thérapies optimales pour garantir une prise en
charge équitable du diabéte.
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