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SOMMAIRE

Le diabéete est une maladie chronique complexe, qui diagnostiquée avant I'age adulte, a des répercussions importantes
pour I'enfant et sa famille. Le traitement du diabéte de type 1, et parfois de type 2, repose sur linitiation d’'une
insulinothérapie et nécessite 'acquisition de connaissances et de compétences par I'enfant et ses parents. La prise en
charge initiale par une équipe multidisciplinaire spécialisée en diabéte peut étre effectuée lors d'une hospitalisation de
quelques jours, mais elle peut également se faire dans le cadre d'un programme ambulatoire. Avec entre autres I'objectif
d’augmenter 'accessibilité aux soins intra hospitaliers pour d’autres clientéles pédiatriques, 'équipe en diabéte pédiatrique
du Centre mére-enfant Soleil (CMES) du CHU de Québec-Université Laval (ci-aprés CHU de Québec) a entrepris au cours
de la derniére année d'implanter un modele ambulatoire de prise en charge initiale des nouveaux cas non compliqués de
diabéte chez l'enfant de cing ans ou plus. L'Unité d'évaluation des technologies et des modes d'intervention en
santé (UETMIS) a été sollicitée par la Direction clientéle Mere-Enfant et Santé de la femme afin d'évaluer les
caractéristiques, I'efficacité et la sécurité des différents modéles de prise en charge ambulatoire des nouveaux cas de
diabéte en pédiatrie et ainsi soutenir I'équipe du CMES dans sa réorganisation de services.

Selon les organismes qui se sont prononcés sur la prise en charge des nouveaux cas de diabete en pédiatrie,
I'hospitalisation n'est pas nécessaire pour les enfants qui ne présentent pas de complications au moment du diagnostic de
méme que pour les enfants avec acidocétose stabilisée, si des ressources professionnelles sont disponibles pour assurer
cette prise en charge en mode ambulatoire. Les données probantes, bien que peu nombreuses et de faible qualité,
suggérent que la prise en charge initiale en ambulatoire n'est pas associée & un moins bon contréle métabolique et serait
aussi sécuritaire que le modéle intrahospitalier. Toutefois, de l'incertitude demeure quant a 'impact du mode ambulatoire
sur 'observance au traitement, I'acquisition des connaissances sur le diabéte, I'adaptation émotionnelle, le co(t financier
pour les familles et plus globalement sur 'expérience vécue par les enfants et leurs parents lors de la prise en charge
initiale du diabéte. L’analyse des données de la littérature, des données issues de I'expérience de deux autres centres
universitaires ayant implanté un programme d’enseignement ambulatoire en pédiatrie depuis plusieurs années et les
échanges avec le groupe de travail a fait ressortir Iimportance du contexte local dans le choix du modéle a privilégier,
mais également certains éléments de réflexion pertinents pour ajuster le modéle en cours d'implantation au CHU de
Québec. On peut notamment se questionner sur le déroulement du programme d’enseignement qui peut étre en continuité
sur plusieurs jours ou en discontinuité, la possibilitt de regrouper des familles pour certains enseignements,
I'élargissement de I'accés aux enfants quel que soit I'dge en l'absence de contre-indication ainsi qu'aux familles ne
résidant pas a proximité de I'hépital par le développement de modalités d’hébergement.

En appréciant 'ensemble des données probantes, 'UETMIS recommande a I'équipe en diabéte pédiatrique du CHU de
Québec de poursuivre I'implantation d'un modéle ambulatoire de prise en charge des nouveaux cas de diabéte
insulinotraités, non compliqués ou stabilisés, et de planifier le recueil d'informations auprés des enfants et leur famille afin
d’ajuster, au besoin, les modalités du programme.
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RESUME

INTRODUCTION

Le diabéte, une des maladies chroniques les plus fréquentes chez I'enfant, est associé a d’importantes répercussions sur
la vie de I'enfant et de sa famille. Le traitement initial du diabéte de type 1, et parfois de type 2, repose sur deux éléments
essentiels soit linsulinothérapie pour le controle de la glycémie et I'enseignement prodigué par une équipe
multidisciplinaire spécialisée visant 'acquisition des connaissances et des compétences nécessaires a la surveillance de
la glycémie et a la gestion du diabéte par I'enfant et ses parents.

Au CHU de Québec-Université-Laval (ci-apres CHU de Québec), la prise en charge initiale des nouveaux cas de diabéte
insulinotraités, incluant les activités d’enseignement, est généralement réalisée au cours d’une hospitalisation de quelques
jours en pédiatrie. Soucieuse d'augmenter I'accessibilité aux soins intra hospitaliers pour d'autres clientéles pédiatriques
tout en assurant la qualité des soins et services, 'équipe en diabéte pédiatrique du Centre mere-enfant Soleil (CMES) du
CHU de Québec a décidé de graduellement implanter, au printemps 2017, un programme d’enseignement offert selon un
mode ambulatoire pour la prise en charge initiale des nouveaux cas non compliqués de diabéte. LUETMIS a été sollicitée
par la Direction clientele Mére-Enfant et Santé de la femme afin d’évaluer les caractéristiques, I'efficacité et la sécurité des
différents modéles de prise en charge ambulatoire des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie et ainsi soutenir I'équipe du
CMES dans sa réorganisation de services.

QUESTION DECISIONNELLE

Quelle est I'organisation de services a privilégier pour la prise en charge ambulatoire des nouveaux cas non compliqués
de diabéte insulinotraités en pédiatrie au CHU de Québec ?

QUESTIONS D’EVALUATION

1. Comparativement a la prise en charge intra hospitaliere des nouveaux cas non compliqués de diabéte
insulinotraités en pédiatrie, quelles sont les caractéristiques des modeles de prise en charge ambulatoire tels que :

* recommandés par les principaux organismes spécialisés dans le domaine;
 décrits dans la littérature scientifique;
 déjaimplantés dans des établissements de santé québécois ayant des unités hospitaliéres de pédiatrie ?

2. Quelle est I'efficacité de la prise en charge ambulatoire des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie ?

3. Y-a-t-il des risques associés a la prise en charge ambulatoire des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie ?

METHODOLOGIE

Ce projet d’évaluation a été réalisé en collaboration avec des experts du CHU de Québec. Une revue systématique a été
effectuée en consultant plusieurs bases de données indexées (Medline, Embase, Centre for Reviews and Dissemination
et bibliotheque Cochrane) et d’autres sources afin d'évaluer I'efficacité et les risques associés a la prise en charge en
mode ambulatoire des nouveaux cas non compliqués de diabéte insulinotraités en pédiatrie. Les bibliographies des
documents pertinents ont aussi été examinées. Les principales caractéristiques des modéles de soins ambulatoires,
incluant les criteres d’admissibilité des enfants, les ressources humaines impliquées, le déroulement des activités
d’enseignement et les modalités de suivi des enfants ont été décrites. L'efficacité de la prise en charge ambulatoire a été
évaluée par lanalyse des indicateurs d'observance au traitement, du contrble métabolique, de l'acquisition des
connaissances sur le diabéte, de 'adaptation émotionnelle et de I'expérience vécue par le patient et sa famille. Les risques
ont été évalués par I'analyse des complications reliées au diabéte incluant les épisodes d'acidocétose, d’hypoglycémie,
d’hyperglycémie et les hospitalisations. Les colts reliés a la prise en charge initiale des nouveaux cas de diabéte
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insulinotraité en pédiatrie ont également été recherchés. Deux évaluateurs ont procédé de maniére indépendante a la
sélection, a I'évaluation de la qualité des documents et a I'extraction des données. Les désaccords ont été résolus, au
besoin, par consensus avec implication d’un troisiéme évaluateur.

Une enquéte par entrevue téléphonique auprés d'informateurs-clés a été réalisée afin de décrire les modéles de prise en
charge ambulatoire implantés dans d’autres centres hospitaliers universitaires spécialisés en pédiatrie au Québec soit au
Centre hospitalier universitaire (CHU) Sainte-Justine et a I'Hopital de Montréal pour enfants du Centre universitaire de
santé McGill (CUSM). De plus, des entrevues semi-dirigées en face-a-face (n = 5) ont été menées auprés d’informateurs-
clés du CHU de Québec afin de décrire la pratique actuelle pour la prise en charge des nouveaux cas de diabéte en
pédiatrie, la contribution des différents intervenants dans le programme d’enseignement ainsi que la perception de
I'expérience de soins vécue par le patient et la famille dans le modeéle intra hospitalier. Ces entrevues visaient également a
décrire le modéle ambulatoire envisagé et les enjeux liés a son implantation.

Des données sur le nombre et la durée des hospitalisations en pédiatrie au CHU de Québec pour la prise en charge initial
d'un diabéte diagnostiqué entre le 1er avril 2006 et le 28 février 2017 ont été recueillies dans la base de données
Maintenance et Exploitation des Données pour 'Etude de la Clientéle Hospitaliére (MED-ECHO).

RESULTATS
Recherche documentaire

La recherche documentaire a permis d'identifier cing guides de pratique clinique, une revue systématique et sept études
observationnelles sur l'efficacité et les risques associés a la prise en charge en mode ambulatoire des nouveaux cas de
diabéte insulinotraités en pédiatrie.

Guides de pratiques clinique

Des recommandations ou des prises de position ont été émises par cinq organisations dont une canadienne sur la prise
en charge ambulatoire ou & domicile des nouveaux cas de diabéte de type 1 en pédiatrie. L'ensemble des
recommandations indiquent que le recours a I'hospitalisation d'un nouveau cas de diabéte, en 'absence de complications
au moment du diagnostic ou aprés le contréle d’'une acidocétose, n'est pas nécessaire, si des ressources professionnelles
adéquates pour I'enseignement en mode ambulatoire sont disponibles. Trois des cing organisations ont émis des
recommandations basées sur une méthode de recherche des preuves bien décrite.

Revue systématique

Une revue systématique de la Collaboration Cochrane portant sur la prise en charge des nouveaux cas de diabéte de
type 1 en pédiatrie a domicile ou en mode ambulatoire comparativement a I'hospitalisation a été publiée en 2007. En
raison de la faible qualité et de I'applicabilité limitée des études, les résultats de la revue systématique étaient non
concluants. Toutefois, selon les auteurs, les données suggerent dans I'ensemble, lorsqu’une prise en charge ambulatoire
ou a domicile adéquate des nouveaux cas de diabéte de type 1 est possible, que ce mode d'intervention n’influence pas
négativement le contréle métabolique, la survenue de complications aigles, le nombre d'hospitalisations, les facteurs
psycho comportementaux ou les colts totaux pour les établissements.

Etudes originales

Au total, sept études observationnelles dont une prospective et six rétrospectives, publiées entre 1992 et 2017, ont été
incluses dans le présent rapport.

Description des modéles de prise en charge en mode ambulatoire

Dans les études recensées, différents critéres étaient utilisés pour déterminer 'admissibilité des enfants & une prise en
charge ambulatoire. Ainsi, 'age minimal requis variait selon les études entre un et six ans. La présence d’une acidocétose
non contrélée au moment du diagnostic était un critere d’exclusion dans tous les modeles décrits. L'enseignement,
généralement standardisé, était prodigué par une équipe multidisciplinaire composée d’infirmiéres spécialisées en diabéte,
de nutritionnistes et parfois de travailleurs sociaux. Cet enseignement portait sur la pathophysiologie du diabéte, la mesure
de la glycémie, linsulinothérapie, la gestion des complications et la nutrition. Selon les études, I'enseignement pouvait
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s'échelonner sur une période de deux a trois jours consécutifs ou étre réparti sur une plus longue période. Dans la plupart
des études, des suivis téléphoniques étaient également réalisés par une infirmiére.

Efficacité et sécurité de la prise en charge en mode ambulatoire

Bien que les preuves de I'efficacité et de la sécurité du mode ambulatoire pour la prise en charge des nouveaux cas de
diabéte insulinotraités en pédiatrie soient peu nombreuses et en général de faible qualité, les résultats observés sont
cohérents d’'une étude a l'autre. Ainsi, concernant le contrle métabolique, les données disponibles ne suggérent pas de
différence entre les enfants initialement hospitalisés et ceux pris en charge en mode ambulatoire pour les mesures de
I'hémoglobine glyquée (HbA1c), de trois a 36 mois apres le diagnostic. Les doses moyennes d'insuline administrées ne
different pas non plus selon le modéle de prise en charge. En raison du nombre tres limité de données, il n'est pas
possible de déterminer l'influence du modéle de prise en charge initial sur 'observance au traitement. Peu de données
étaient également disponibles pour juger de I'acquisition des connaissances sur le diabete, toutefois les résultats ne
suggerent pas de différence entre les différents modes de prise en charge initiale. Différents aspects de I'expérience
vécue par les enfants et leur famille lors de la prise en charge initiale du diabéte insulinotraité ont été abordés dans deux
études. Les résultats n'indiquent pas de différence quant a la qualité de vie, les stratégies d’adaptation ou I'adaptation
émotionnelle, mais il n’est pas possible de se prononcer pour d’autres indicateurs tels que I'absentéisme au travail pour
les parents ou a I'école pour les enfants de méme que pour le sentiment de compétence.

Différents indicateurs ont été utilisés pour étudier la fréquence de survenue d'épisodes d’acidocétose de méme que
diverses définitions pour déterminer le seuil de gravité d'un épisode d’hypoglycémie et d’hyperglycémie. Néanmoins, les
données disponibles suggérent que, comparativement & I'hospitalisation, le modele ambulatoire de prise en charge des
nouveaux cas de diabete de type 1 n'est pas associé a plus de complications ou d’hospitalisations jusqu'a 36 mois apres
le diagnostic. A l'exclusion d’'une étude, les fréquences observées pour ces complications demeuraient peu
élevées (<3 %), et ce, quel que soit le mode de prise en charge.

Colits associés a la prise en charge en mode ambulatoire

Selon une étude réalisée au Canada en 2012 et deux études américaines publiées en 2013 et 2017, le colt pour la prise
en charge initiale d'un cas de diabéte de type 1 en pédiatrie en mode ambulatoire est moins élevé qu'en hospitalisation.
Les paramétres pour estimer les colts n’étaient toutefois pas les mémes d’une étude a l'autre. Aucune donnée concernant
les colts pour les familles associés a I'un ou I'autre des modeles de prise en charge n'a été identifiée.

Enquéte auprés de deux unités hospitaliéres universitaires de pédiatrie au Québec

Les nouveaux cas de diabéte insulinotraités non compliqués sont pris en charge en mode ambulatoire depuis une
vingtaine d’années a I'Hopital de Montréal pour enfants du CUSM et une dizaine d'années au CHU Sainte-Justine, et ce,
quel que soit I'age des enfants. L'enseignement est prodigué sur deux jours consécutifs suivis de trois jours répartis sur
trois semaines dans un établissement et sur cing jours discontinus dans 'autre. La prise en charge initiale dans les deux
centres fait généralement appel aux mémes expertises professionnelles, a I'exception de la contribution d’un psychologue
qui est sur demande pour tous les enfants dans un centre alors qu’elle est systématique pour les enfants de moins de trois
ans et a la demande pour les autres dans le second centre. La premiere phase de I'enseignement est donnée par des
infirmiéres de la clinique de jour dans un des deux centres.

Les informateurs-clés ont rapporté avoir développé un modéle ambulatoire parce qu'il était recommandé par I'Association
canadienne du diabéte, qu'il permettrait d'éviter le risque d'infection nosocomiale associée a I'hospitalisation et assurerait
la qualité de I'enseignement prodiguée par une équipe spécialisée en diabéte. De plus, le déroulement de la formation sur
plusieurs jours en mode ambulatoire favoriserait une meilleure assimilation et rétention des connaissances et permettrait
aux enfants et parents d’apprendre a partir de leur expérience en revenant sur des situations vécues a la maison.

Description de la prise en charge au CHU de Québec

Au CHU de Québec, la majorité des nouveaux cas de diabéte insulinotraités regoivent leur diagnostic a I'urgence ou la
premiére dose d'insuline est administrée. lls sont hospitalisés aux soins intensifs en cas d’acidocétose. Jusqu'au
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printemps 2017, 'enseignement sur le diabete était débuté par une infirmiére de I'unité d’hospitalisation et poursuivi durant
le séjour hospitalier de I'enfant, d'une durée de trois a quatre jours en moyenne. L'équipe spécialisée en diabéte se
chargeait alors de la suite de I'enseignement sur linsulinothérapie, la pathophysiologie du diabéte, la mesure et
linterprétation des taux de glycémie, la gestion des complications de méme que des suivis téléphoniques requis jusqu’au
premier rendez-vous de contrdle, soit un mois apres le diagnostic.

Depuis le printemps 2017, un modéle de prise en charge en mode ambulatoire pour les nouveaux cas non compliqués de
diabéte insulinotraités, ou aprés leur stabilisation, est en cours d’implantation pour la clientéle 4gée de cing ans ou plus.
Ce nouveau modéle repose essentiellement sur les expertises déja impliquées dans la prise en charge des nouveaux cas
de diabéte insulinotraités, soit la pédiatrie, 'endocrinologie, les soins infirmiers, la nutrition et le service social. Le transfert
vers ce modéle implique tout de méme certains changements. Notamment, une infirmiére formée est maintenant requise
pour assurer une garde de jour, durant les sept journées de la semaine, afin d'initier 'enseignement dées I'obtention du
diagnostic de diabéte ou peu de temps apres. De plus, 'enseignement de base qui était prodigué par les infirmiéres des
étages durant I'hospitalisation en pédiatrie est dorénavant assuré par les infirmiéres de la clinique du diabete. Le
programme d’enseignement s'échelonne sur quatre ou cing jours consécutifs. Cependant, en cas par exemple
d’hospitalisation durant la fin de semaine ou un jour férié, il est possible de reporter certaines parties de I'enseignement.
L’hospitalisation pourra étre envisagée dans le cas d’une situation psychosociale problématique ou pour une famille
habitant a plus d’une heure de route et sans possibilité d’hébergement a Québec.

Selon les données administratives d’hospitalisations de 2006-2016 du CHU de Québec, le nombre annuel
d’enfants hospitalisés en pédiatrie pour la prise en charge initial d'un diabéte de type 1 était en moyenne de 39 (étendue
entre 28 et 50), pour une durée en général de trois a cing jours. Le nombre d’enfants agés de cing ans ou plus était en
moyenne de 29 (étendue entre 22 et 41), selon les années. De plus, le nombre d’enfants hospitalisés chaque année pour
un diabéte de type 2 varie de un a quatre enfants, mais les informations disponibles ne permettent pas de déterminer ceux
qui ont été traités par insulinothérapie. Les cas d’acidocétose variaient entre six et 24 par année. Une analyse du lieu de
résidence basée sur les codes postaux suggere qu’environ 25 % des enfants hospitalisés en 2015-2016 pour un nouveau
diagnostic de diabéte de type 1 habitaient a plus d’'une heure de route du CMES.

CONSTATS

L’analyse des données recueillies dans le cadre de la recherche documentaire, I'enquéte et les échanges avec le groupe
de travail a mené aux constats suivants :

1. La prise en charge ambulatoire des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie est une pratique courante qui semble
sécuritaire en présence de ressources adéquates.

2. L'expérience vécue par les enfants et leur famille lors de la prise en charge initiale selon le modéle de prise en
charge est peu connue

3. Le modéle ambulatoire pour la prise en charge initiale du diabéte insulinotraité chez I'enfant est une nouvelle
approche de soins au CHU de Québec avec des implications cliniques et organisationnelles a considérer

RECOMMANDATIONS

1. Il est recommandé a I'équipe en diabete pédiatrique du CHU de Québec de poursuivre I'implantation d'un modéle
ambulatoire pour la prise en charge des nouveaux cas de diabéte insulinotraités, non compliqués ou stabilisés.

2. I est recommandé a I'équipe en diabéte pédiatrique du CHU de Québec de planifier, dans le cadre de
limplantation du modele de prise en charge ambulatoire, le recueil d’informations auprés des enfants et de leur
famille afin d’ajuster au besoin dans le temps les modalités du programme d’enseignement.
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CONCLUSION

Malgré les limites des données disponibles, la prise en charge en mode ambulatoire des nouveaux cas de diabéte en
pédiatrie semble aussi efficace et sécuritaire que I'hospitalisation pour les cas non compliqués de diabéte insulinotraités,
conditionnellement a la présence de ressources adéquates. Toutefois, 'expérience des enfants et de leurs familles en lien
avec les modalités initiales de la prise en charge est peu connue. Il est recommandé au CHU de Québec de poursuivre et
de consolider le programme d’enseignement aux nouveaux cas de diabéte actuellement en implantation. Il est également
suggéré que I'équipe en diabéte pédiatrique se concerte afin d’analyser a la lumiére des données probantes, de leur
expérience et du contexte local, certaines modalités de prestation du programme d’enseignement qui pourraient étre
reconsidérées au cours du temps (par ex. déroulement continu ou discontinu, &ge minimal requis, regroupement des
familles, possibilité d’hébergement). L'évaluation des activités du programme ambulatoire implanté et le recueil
d’informations directement auprés des enfants et de leurs familles pris en charge au CMES pourraient aussi étre pertinent
pour ajuster le modéle au fur et a mesure de son implantation.
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1. INTRODUCTION

Le diabéte regroupe un ensemble de maladies métaboliques qui se caractérisent par la présence d’une hyperglycémie
attribuable a un défaut de sécrétion d'insuline ou de I'action de cette derniére [1]. Les prévalences du diabéte de type 1 [2]
et de diabéte de type 2 [3] sont en croissance partout dans le monde. Le diabéte de type 1 apparait généralement durant
I'enfance ou I'adolescence ou encore au début de I'age adulte, alors que le diabéte de type 2 est plus fréquemment
diagnostiqué chez I'adulte. Le diabéte est une maladie chronique complexe ayant des répercussions importantes sur les
patients et leur famille. En effet, les patients diabétiques sont exposés aux risques de complications aiglies de
I'hyperglycémie (acidocétose) et de I'hypoglycémie ainsi qu'a d'importantes complications micro et macrovasculaires
reliées a I'hyperglycémie prolongée. La prise en charge du diabéte en pédiatrie nécessite une surveillance étroite et
diverses stratégies pour assurer le meilleur contréle possible de la glycémie. La prise en charge initiale du diabete
insulinotraité chez I'enfant constitue un élément majeur de I'organisation des soins visant a optimiser le contréle de la
glycémie a court et & long terme. Elle comporte deux éléments essentiels, soit linitiation de l'insulinothérapie et
I'enseignement permettant d’acquérir les connaissances et les compétences nécessaires a l'autosurveillance de la
glycémie et & 'autogestion du diabéte qui sont amorcés immédiatement aprés le diagnostic.

Au CHU de Québec-Université-Laval (ci-apres CHU de Québec), la prise en charge initiale des nouveaux cas de diabéte
insulinotraités, incluant les activités d’enseignement, est généralement réalisée au cours d’une hospitalisation de quelques
jours en pédiatrie. Soucieuse d'augmenter I'accessibilité aux soins intra hospitaliers pour d’'autres clientéles pédiatriques
tout en assurant la qualité des soins et services, 'équipe en diabéte pédiatrique du Centre mére-enfant Soleil (CMES) du
CHU de Québec a décidé de graduellement implanter, au printemps 2017, un programme d’enseignement offert selon un
mode ambulatoire pour la prise en charge initiale des nouveaux cas non compliqués de diabete.

C'est dans ce contexte que 'UETMIS a été sollicitée par la Direction clientéle Mere-Enfant et Santé de la femme afin
d'évaluer les caractéristiques, l'efficacité et la sécurité des différents modéles de prise en charge ambulatoire des
nouveaux cas de diabéte en pédiatrie et ainsi soutenir I'équipe du CMES dans sa réorganisation de services.



2. QUESTIONS DECISIONNELLE ET D’EVALUATION

21 Question décisionnelle

Quelle est I'organisation de services a privilégier pour la prise en charge ambulatoire des nouveaux cas non compliqués
de diabéte insulinotraités en pédiatrie au CHU de Québec ?

2.2  Questions d’évaluation

Comparativement a la prise en charge intra hospitaliere des nouveaux cas non compliqués de diabéte insulinotraités en
pédiatrie :

1. Quelles sont les caractéristiques des modeles de prise en charge ambulatoire tels que :

. recommandés par les principaux organismes spécialisés dans le domaine;
. décrits dans la littérature scientifique;
. déja implantés dans des établissements de santé québécois ayant des unités hospitaliéres de pédiatrie.

2. Quelle est I'efficacité de la prise en charge ambulatoire des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie?

3. Y-a-t-il des risques associés a la prise en charge ambulatoire des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie ?



3. METHODOLOGIE D’EVALUATION

3.1 Evaluation de I’efficacité, de I'innocuité et de la sécurité

3.1.1  Recherche documentaire

Le Tableau 1 résume les criteres de sélection et d’exclusion, les limites ainsi que les indicateurs définis a priori utilisés
pour effectuer la recherche documentaire en lien avec les questions d'évaluation. Une recension des publications
scientifiques a été effectuée a partir des bases de données indexées Medline (PubMed), Embase, du Centre for Reviews
and Dissemination, de la bibliotheque Cochrane et d'autres sources documentaires (littérature grise) afin d'identifier les
études de synthese, avec ou sans méta-analyse, de méme que les guides de pratique. La recherche documentaire se
poursuit dans le respect de la hiérarchie des devis d’études présentée au Tableau 1 sous diverses conditions incluant 1)
I'absence d'étude de synthése; 2) des études de synthése de qualité méthodologique insuffisante; 3) la mise a jour d’'une
étude de synthése; 4) des études primaires de faible qualité incluses dans I'étude de synthése; 5) un nombre limité
d’essais cliniques randomisés (ECR) ou 6) des ECR de faible qualité méthodologique. Les sites Internet d’organismes en
évaluation des technologies et des modes d'intervention en santé (ETMIS) ainsi que ceux d’associations professionnelles
ont été consultés afin de rechercher des documents pertinents. La liste des organismes et des bases de données
considérés est présentée a I'Annexe 1. Les stratégies de recherche utilisées sont présentées a I'Annexe 2. Les
bibliographies des articles pertinents ont aussi été examinées pour relever d’autres références d’intérét. Une recherche
complémentaire a été réalisée en utilisant les moteurs de recherche Google Scholar et Open access journals
(http://www.scirp.org) pour identifier des publications en libre accés. La recherche de protocoles d'études de synthése en
cours de réalisation a été effectuée dans la bibliotheque Cochrane et dans la base de données PROSPERO du Centre for
Reviews and Dissemination (The University of York, National Institute for Health Research; www.crd.york.ac.uk/prospero/).
Les sites des U.S. National Institutes of Health (www.clinicaltrials.gov) et Current Controlled Trials Ltd. de Springer
Science+Business Media (BioMed Central, www.controlled-trials.com) ont été consultés pour retracer des ECR en cours.
Les résultats de cette recherche sont présentés a I'’Annexe 3.

Une évaluation des risques associés a la prise en charge en mode ambulatoire des nouveaux cas de diabéte
insulinotraités en pédiatrie a été effectuée a partir des études retenues pour le volet efficacité de ce projet d’évaluation.

3.1.2  Sélection et évaluation des publications

La sélection des études a été effectuée de maniere indépendante par deux évaluateurs (B.L. et M.B) selon les critéres
d’inclusion et les limites spécifiés au Tableau 1. En cas de désaccord, 'avis d'un troisieme évaluateur (A.N.) était sollicité
afin de parvenir a un consensus.

3.1.3  Evaluation de la qualité des publications et extraction des données

La qualité des publications a été évaluée de maniére indépendante par deux évaluateurs (B.L. et M.B. ou AM).
L’évaluation de la qualité méthodologique des revues systématiques ainsi que des guides de pratique a été réalisée a
l'aide des grilles R-AMSTAR [4, 5] et AGREE Il [6], respectivement. Les études originales ont été évaluées a partir des
grilles d’'analyse adaptées du guide méthodologique de I'UETMIS du CHU de Québec [7]. L'avis d'un troisieme
évaluateur (A. N.) a été sollicité lors de désaccords sur I'appréciation de la qualité afin de parvenir a un consensus. Les
études dont la qualité méthodologique était insuffisante ont été exclues. L’extraction des données a été effectuée par deux
évaluateurs indépendants (B.L. et M.B.) a I'aide d'une grille spécifique a ce projet. La liste des publications exclues ainsi
que les raisons d’exclusion sont présentées a I'Annexe 4.



TABLEAU 1. CRITERES D’INCLUSION, D’EXCLUSION ET LIMITES

CRITERES D’INCLUSION

Population Enfants et adolescents ayant un nouveau diagnostic de diabéte insulinotraités

Intervention Prise en charge ambulatoire des nouveaux cas de diabéte insulinotraités en pédiatrie

Autres modéles de prise en charge des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie (intra hospitaliers, a

Comparateur o . )
P domicile ou modéles mixtes)

Caractéristiques des modéles de soins ambulatoires
- Criteres d'inclusion et d'exclusion des patients
- Implication du patient et de la famille dans la prise de décision (concernant le choix du
modele : intra hospitalier versus ambulatoire)
- Description des activités :
e Protocole d'initiation de I'insulinothérapie
»  Enseignement au patient et aux proches
e Gestion des complications (durant et en dehors des heures ouvrables) : critéres
d’hospitalisation, systeme de garde médicale, ententes et corridors de services
avec l'urgence et I'unité hospitaliere
e Modalités de suivi ambulatoire : procédures selon I'horaire de fonctionnement de la
clinique ambulatoire, nombre de visites hebdomadaires, intervenants rencontrés,
soutien téléphonique, etc.
- Description de la trajectoire de services
- Ressources humaines, matérielles, financieres et informationnelles
- Proportion de cas de diabéte pris en charge en soins ambulatoires
- Modalités d’hébergement pour les patients et la famille ne demeurant pas a proximité de
Indicateurs de I'hépital
résultats - Autres modalités de prise en charge pour la clientéle éloignée telles que la délocalisation de
recherchés services

Efficacité
Indicateurs primaires
- Observance au traitement (régime diabétique, prise de la glycémie, doses d'insuline, etc.)
- Contrdle métabolique (glycémie, dose d'insuline (Ul/kg/jour), HbA1c)
Indicateurs secondaires
- Acquisition des connaissances sur le diabéte
- Expérience vécue par le patient et la famille (stress, satisfaction, qualité de vie, absentéisme
travail / école, sentiment de compétence, adaptation émotionnelle)
- Nombre d’'hospitalisations
- Durée de séjour hospitalier
- Nombre de visites a I'urgence
- Nombre d’appels au service de soutien téléphonique
- Codts (pour le systeme de santé, les patients et leurs proches)

Risques
- Complications aigués: acidocétoses diabétiques, hypoglycémies graves
- Non observance des modalités du suivi ambulatoire

l. Rapports d’ETMIS, revues systématiques avec ou sans méta-analyse, guides de pratique

Types de Il. Essais cliniques randomisés
documents M. Etudes observationnelles
hiérarchisésen V. Etudes quasi-expérimentales
fonction de la V. Séries de cas
force du devis VI Etudes de cas
VII. Avis ou consensus d'experts
LIMITES CRITERES D’EXCLUSION

Langue : frangais et anglais

Periode - du début des bases de données au 8 aodt 2017 Résumés de congrés, modéle de soins a domicile (intervention)




3.2 Enquéte auprés des unités hospitaliéres de pédiatrie

L’objectif principal de I'enquéte était de décrire les modéles de prise en charge ambulatoire implantés dans les autres
centres hospitaliers universitaires spécialisés en pédiatrie au Québec soit au Centre hospitalier universitaire (CHU) Sainte-
Justine et a 'H6pital de Montréal pour enfants du Centre universitaire de santé McGill (CUSM). Les informateurs-clés de
chacune de ces unités ont été identifiés par des membres du groupe de travail. Un courriel d'invitation leur a été envoyé
pour les informer de I'étude et solliciter leur participation. Le consentement de tous les participants a été obtenu avant de
procéder aux entrevues.

Une entrevue semi-dirigée par téléphone, d’'une durée d’environ 45 minutes, a été réalisée avec chacun des informateurs-
clés. Les entrevues se sont déroulées en mars et avril 2017. Les dimensions abordées étaient les caractéristiques du
modeéle ambulatoire, I'efficacité de ce modele, les barriéres et facilitateurs a I'implantation et au fonctionnement du modele
ainsi que I'expérience vécue par les patients et les familles. Les entrevues ont été enregistrées et I'extraction des données
a été réalisée par un évaluateur (B.L.) et révisée par un autre évaluateur (A.M.). Des documents fournis par certains
informateurs-clés ont complété la cueillette de données.

3.3 Description de la prise en charge au CHU de Québec

Des entrevues ont été menées auprés de cing informateurs-clés impliqués a différents niveaux dans la prise en charge
des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie au CHU de Québec, soit une endocrinologue, une infirmiére, une nutritionniste,
une travailleuse sociale et un gestionnaire. Les themes abordés lors des entretiens étaient la contribution des différents
intervenants dans la prise en charge des nouveaux cas de diabéte et dans le programme d’enseignement de méme que
leur perception de I'expérience de soins vécue par le patient et la famille dans le modéle intra hospitalier. Les entrevues
visaient également a décrire le modéle ambulatoire envisagé et les enjeux liés a son implantation. Ces entrevues en face-
a-face, d’'une durée d’environ une heure, ont été réalisées entre le 7 mars et le 3 avril 2017. La tenue d’un journal de bord
colligeant les réflexions des interviewers a la suite de chacun des entretiens a permis la réévaluation continue du guide
d’entrevue, I'ajustement de ce dernier et la constatation de la saturation des données.

Par ailleurs, des données ont été extraites de la banque Maintenance et Exploitation des Données pour I'Etude de la
Clientéle Hospitaliere (MED-ECHO) sur les hospitalisations au CHU de Québec afin d’estimer le nombre, I'age, la
provenance et la durée d’hospitalisation des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie. L'information colligée portait sur les
premiers épisodes d’hospitalisation au Centre hospitalier de I'Université Laval (CHUL) du 1er avril 2006 au 28 février 2017
des enfants agés de 0 a 18 ans pour un diagnostic de diabéte de type 1 avec acidocétose (CIM-10 E10.64) ou sans
mention de complication (CIM-10 E10.9). Afin de s’assurer qu'il s'agissait bien de la premiére hospitalisation de I'enfant,
une vérification a été faite dans la base de données pour exclure les enfants ayant été hospitalisés entre 2000 et 2006.
Les hospitalisations pour un diabéte de type 2 ont été analysées separément puisque les informations disponibles dans la
banque de données MED-ECHO ne permettent pas de déterminer pour lesquels de ces patients une insulinothérapie a été
initiée. Les autres diagnostics reliés a un diabéte connu, tels que les diabétes de type 1 mal contrélés (CIM-10 E10.64) et
les diabetes de type 1 avec hypoglycémie (CIM10- E10.63), ont été exclus de 'analyse.

Les codes postaux ont été utilisés pour identifier la proportion de patients résidant a plus d’'une heure de route du CHUL.
La distance en minutes a été calculée a I'aide de Google Map pour une arrivée au CMES a 7h40 am, un jour de semaine.
Pour cette analyse, les adresses de patients hospitalisés entre le 1er avril 2015 et le 28 février 2017 ont été utilisées.

34 Contextualisation

La démarche d'évaluation a été réalisée en collaboration avec des experts du CHU de Québec. Les membres du groupe
de travail interdisciplinaire étaient représentatifs de plusieurs départements (voir la liste en page lll). lls ont participé a
lidentification des enjeux et des dimensions a considérer pour la recherche d'informations ainsi qu'a I'analyse de la
synthése des connaissances issues de la démarche d’évaluation réalisée par I'équipe de TUETMIS. Ces échanges ont
contribué a la compréhension du contexte de I'établissement, a l'identification des aspects organisationnels a considérer
ainsi qu'a I'élaboration des constats et des recommandations.



34 Révision

Le rapport a été révisé par les membres du groupe de travail interdisciplinaire (voir liste en page Ill). Il a été révisé et
adopté par les membres du Conseil scientifique de TUETMIS lors de sa réunion du 26 septembre 2017.

3.5 Modifications au plan d’évaluation

Le plan dévaluation pour la réalisation de ce rapport est disponible sur le site du CHU de Québec
(http://www.chudequebec.ca/professionnels-de-la-sante/evaluation/rapports-d-evaluation.aspx). Les études recensées
avaient pour objectif d'évaluer l'efficacité des modéles de prise en charge des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie en
mode ambulatoire sur le contrble métabolique, I'observance au traitement, I'acquisition des connaissances, I'expérience
enfants-parents, mais également sur la fréquence de survenue de complications. Une recherche complémentaire
spécifique a innocuité n’a donc pas été effectuée. Cette modification n’a pas entrainé de biais dans la réalisation de cette
évaluation.




4. INFORMATIONS GENERALES

4.1 Le diabéte de type 1 chez les enfants’

Le diabéte de type 1 (également nommé insulinodépendant ou juvénile) découle de la destruction auto-immune ou
idiopathique des cellules béta du pancréas menant a une déficience absolue en insuline [8]. Il apparait généralement
durant I'enfance ou I'adolescence ou encore au début de I'age adulte. Environ 75 % de tous les cas de diabéte de type 1
sont diagnostiqués avant I'age adulte [9].

Les deux principales complications du diabéte de type 1 sont I'acidocétose et I'hypoglycémie. L'acidocétose découle d’un
déficit important en insuline et se caractérise par la présence de corps cétoniques dans le sang [10].
L'acidocétose constitue la principale cause de morbidité et de mortalité chez les enfants atteints de diabéte de type 1 [11].
Environ 30 % des enfants en seraient affectés au moment du diagnostic [12-14]. L'acidocétose diabétique peut étre
corrigée rapidement la plupart du temps mais peut entrainer, dans 0,7 a 3,0 % des cas, un cedéme cérébral [12-14]. Le
risque d’oedéme cérébral serait plus élevé chez les enfants de moins de cing ans [11, 15]. L’hypoglycémie, induite
notamment par une alimentation insuffisante, une activité physique non planifiée ou un surdosage en insuline peut se
traduire par la survenue de malaises d’intensité variable. Dans les cas les plus graves, elle peut entrainer une perte de
conscience voire un coma. Chez les jeunes enfants, les épisodes d’hypoglycémie répétés pourrait accroitre le risque
d’atteinte cognitive permanente, mais des incertitudes persistent quant aux influences respectives de 'hypoglycémie et de
I'hyperglycémie [16, 17].

4.2 Traitement du diabéte de type 1 et controle métabolique chez les enfants

Pour assurer sa survie, la personne diabétique a besoin d'un apport régulier en insuline exogéne (insulinothérapie). Le
niveau d'insuline requis est estimé a partir du dosage de la glycémie. L'autosurveillance de la glycémie est essentielle
pour ajuster l'insulinothérapie et améliorer le controle de la glycémie [18]. La fréquence des mesures de glycémie est
déterminée au cas par cas, mais des mesures plus fréquentes, par exemple avant les repas, deux heures apres et parfois
la nuit, peuvent étre utiles pour réduire le risque d’hypoglycémie [18]. L'autosurveillance de la glycémie et I'autogestion du
diabéte requiérent de la part de I'enfant et de ses parents d’apprendre a réaliser les mesures de la glycémie, consigner les
résultats, interpréter les valeurs observées et adapter l'insulinothérapie selon les résultats observés. Le suivi du controle
de la glycémie s'effectue quant a lui a partir du dosage de 'hémoglobine glyquée ou glycosylée (HbA1c) qui permet
d’estimer la valeur moyenne de la glycémie des deux a trois derniers mois [19]. Le dosage de I'HbA1c est exprimé en
pourcentage de I'hémoglobine. Un niveau d’HbA1c supérieur a 7 est associé a une augmentation du risque de
développement a long terme de complications macrovasculaires et microvasculaires [20, 21]. Les cibles pour le contréle
de la glycémie visées selon 'age de I'enfant sont présentées au Tableau 2.

TABLEAU 2. OBJECTIFS GLYCEMIQUES CHEZ LES ENFANTS ET LES ADOLESCENTS ATTEINTS DE DIABETE DE TYPE 1

Age (ans) Taux d’HbA1c (%) Glycémie a jeun/préprandiale Glycémie postprandiale (2 heures)*
(mmol/L) (mmol/L)

<6 <8,0 6,0a10,0

6a12 <75 4,0a10,0

13218 <70 40a7,0 5,02a10,0

* La surveillance de la glycémie postprandiale est rare chez les jeunes enfants, sauf chez ceux qui portent une pompe a insuline
et dont les objectifs glycémiques sont inconnus.

Source : Association canadienne du diabéte, 2013 [11]

1 A moins d'indication contraire, le terme « enfants » désigne les personnes de 0 & 18 ans et inclut donc les adolescents.



La mise en route de I'insulinothérapie est initiée deés la confirmation du diagnostic de diabéte de type 1. Différents régimes
posologiques sont possibles et combinent habituellement des insulines a courte (prandiales ou bolus), intermédiaire ou
longue (basales) actions. Les protocoles actuellement privilégiés sont de type « basal-bolus », c'est-a-dire qu'ils
préconisent une ou deux injections par jour d’insuline basale & action prolongée ou intermédiaire combinées a ['injection
d’insuline prandiale (en bolus) a chaque repas [11]. lls visent & reproduire la sécrétion normale d’insuline par le pancréas
et tiennent compte de 'apport glycémique des aliments ingérés et de I'activité physique. L'insulinothérapie doit également
étre individualisée et adaptée au mode de vie, a I'age, a I'état de santé général de méme qu'a la motivation en matiére
d’'autogestion et a la capacité de I'enfant et de ses proches a reconnaitre les signes d’hypoglycémie. Deux modalités
existent pour 'administration d’une insulinothérapie : des injections multiples a 'aide d’'une seringue ou d’un stylo injecteur
ou la perfusion continue a I'aide d’'une pompe a insuline. La perfusion a 'aide d'une pompe a insuline n’est généralement
pas initiée lors de la phase initiale de prise en charge du diabéte de type 1. Elle est notamment recommandée lorsque les
injections multiples d'insuline n’ont pas mené a un contrle sécuritaire de la glycémie [22].

4.3 Le diabete de type 2 chez les enfants

En lien avec la pandémie d'obésité, l'incidence du diabéte de type 2 chez les enfants et les adolescents est en
augmentation depuis les deux derniéres décennies [23]. Les principaux facteurs de risque associés a ce type de diabéte
sont des antécédents familiaux, I'appartenance a une population a haut risque (par exemple de descendance autochtone,
hispanique, asiatique du sud ou africaine), I'obésité, lintolérance au glucose, I'exposition in utero au diabete,
I'hypertension et la dyslipidémie [24]. Habituellement, la présence de ces facteurs de risque et I'évolution a court terme
permettent de distinguer les cas de diabéte de type 2 du diabete de type 1 [24]. Il est néanmoins parfois difficile de faire la
distinction entre ces types de diabete. Environ 10 % des enfants atteints d’'un diabéte de type 2 présenteraient une
acidocétose au moment du diagnostic [23]. La présence d’une acidocétose, de symptdmes d’hyperglycémie grave ou d'un
HbA1c de 9,0 % ou plus peuvent conduire a initier une insulinothérapie. Le sevrage en insuline est néanmoins possible
une fois les objectifs glycémiques atteints. Le traitement du diabéte de type 2 repose essentiellement sur une modification
du mode de vie, lorsque cette approche seule ne permet pas d'atteindre un contréle adéquat de la glycémie, le recours a
diverses pharmacothérapies a base par exemple de metformine ou glimépiride est nécessaire.

44  Prise en charge globale du diabéte insulinotraité de I'enfant

La prise en charge initiale des nouveaux cas de diabéte insulinotraités chez 'enfant comporte deux éléments essentiels a
la gestion de la maladie, soit la mise en route de linsulinothérapie, décrite précédemment, et I'enseignement a
l'autogestion. L'enseignement a I'autogestion dans le cas d’'une maladie chronique se définit comme toute intervention
systématique engageant activement les patients dans I'autosurveillance de processus physiologiques et dans la prise de
décision a court et & long terme [25]. Plusieurs modeles ont été élaborés pour soutenir la prise en charge des maladies
chroniques comme le diabete, dont le modéle élargi de prise en charge des maladies chroniques (chronic care model) qui
repose sur une approche structurée de l'organisation des soins [26]. Ce modele propose divers éléments visant
I'amélioration des résultats de santé par des interactions productives ou fructueuses entre des patients et familles informés
et actifs et une équipe de professionnels formée et proactive (Figure 1). Selon ce modéele, I'organisation du systeme de
santé pour la prise en charge des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie devrait permettre le soutien a I'autogestion, par
exemple en promulguant l'utilisation d’outils pour aider les patients a acquérir les habiletés nécessaires pour gérer leur
diabéte. L'intégration de lignes directrices ou de guides de pratique clinique basés sur des données probantes peut
également fournir un soutien décisionnel aux professionnels de santé impliqués dans la prise en charge du diabéte en
pédiatrie. La conception d'un systéme de soins devrait miser sur des équipes interdisciplinaires ayant comme vision
commune de mettre en ceuvre des roles et pratiques professionnelles tournés vers le développement des capacités
d’'autogestion des enfants atteints de diabéte et de leur famille. Des systemes d’information clinique efficaces devraient
également permettre de suivre les soins des patients et d’en assurer la fluidité. La prise en charge devrait également
intégrer, a diverses étapes de la trajectoire de soins, la contribution des ressources professionnelles de premiere ligne.
Par exemple, le médecin de famille peut jouer un réle important dans la prise en charge, particulierement au plan de la
continuité des soins [27].



FIGURE 1. MODELE ELARGI DE PRISE EN CHARGE DES MALADIES CHRONIQUES
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Adapté de Hagon-Traub, 2013 [28]

4.5 Modalités organisationnelles pour la prise en charge initiale des nouveaux cas de diabéte en
pédiatrie

La prise en charge initiale du diabéte de lenfant peut étre effectuée selon trois principales modalités
organisationnelles : intra hospitaliére, ambulatoire ou a domicile (Figure 2). Différents modeles mixtes peuvent aussi étre
développés, en réalisant, par exemple, certaines activités pendant 'hospitalisation et d'autres en mode ambulatoire pour
un méme patient ou encore en dirigeant certains patients vers I'un ou I'autre de ces types de prise en charge utilisés dans
un méme établissement. Le choix d'un modele s’inscrit dans le contexte global de la pratique médicale professionnelle liée
aux recommandations des guides de pratique clinique et a la culture médicale en place. Il est également influencé par le
contexte organisationnel propre a chaque établissement et caractérisé, par exemple, par diverses orientations des
directions concernées et par les ressources financiéres, matérielles et professionnelles disponibles. Le contexte politique
peut également favoriser le développement de l'un ou l'autre de ces modéles. De plus, différentes caractéristiques
individuelles des nouveaux cas de diabete peuvent influencer le choix du modéle telles que I'age, I'état clinique ou encore
la situation psychosociale ou le lieu de résidence.



FIGURE 2. MODALITES POUR LA PRISE EN CHARGE DES NOUVEAUX CAS DE DIABETE EN PEDIATRIE
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Diverses caractéristiques du modele de prise en charge des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie, soit le nombre et les
qualifications des intervenants impliqués, les modalités d'insulinothérapie privilégiées, le contenu du programme
d’enseignement, les fagons de prodiguer cet enseignement, la coordination des soins et des services nécessaires de
méme que leur continuité et fluidité constituent autant d'éléments qui peuvent influencer la qualité de la prise en charge.
L'efficacité de ces modéles de méme que les risques potentiels qui leur sont associés peuvent étre évalués a l'aide de
différents indicateurs rapportés a la Figure 2. De plus, ces modéles contribuent a moduler I'expérience vécue par le patient
et sa famille lors de la prise en charge initiale de méme qu’a 'adaptation émotionnelle et psychologique liée a 'annonce
d’'un diagnostic de maladie chronique qui a des répercussions importantes sur les activités de la vie quotidienne des
familles [29].
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5. RESULTATS

5.1 Résultats de la recherche documentaire

5.1.1 Identification et sélection des documents

Le diagramme de processus de sélection des documents est présenté a la Figure 3. La recherche documentaire a permis
d’identifier 914 publications. Aprés avoir effectué les étapes de sélection et d’évaluation, 13 documents ont été retenus. La

liste des publications exclues ainsi que les raisons d’exclusion sont présentées a I'Annexe 4.

Cing guides de pratique clinique [11, 30-33] et une revue systématique [34] incluant trois études observationnelles portant
spécifiquement sur I'évaluation d'un modéle ambulatoire de prise en charge du diabéte de type 1 chez les enfants [35-37]
ont été retenus. De plus, quatre études observationnelles publiées aprés la période de recherche documentaire couverte

par la revue systématique ont été retenues [38-41].

FIGURE 3. DIAGRAMME DE SELECTION DES DOCUMENTS POUR LA RECHERCHE DOCUMENTAIRE
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Derniére recherche effectuéele 8 aolt 2017
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5.1.2  Guides de pratique clinique

Cing organismes ou associations professionnelles se sont prononcés sur les modalités de prise en charge des nouveaux
cas de diabete de type 1 en pédiatrie [11, 30-33]. Des recommandations ou des prises de position ont été émises sur la
pertinence ou non de Ihospitalisation [32], d’'une prise en charge ambulatoire [11, 33] ou a domicile [30, 31]. Ces
recommandations sont résumées au Tableau 3. La méthodologie pour rechercher les preuves était bien rapportée et
adéquate dans trois guides de pratiques cliniques [11, 30, 31], mais peu décrite dans les deux autres [32, 33]. Les criteres
de sélection des documents considérés n’étaient pas clairement définis dans plusieurs guides [11, 30, 33].

TABLEAU 3. RECOMMANDATIONS EMISES PAR DIFFERENTS ORGANISMES PROFESSIONNELS POUR LA PRISE EN
CHARGE DES NOUVEAUX CAS DE DIABETE DE TYPE 1 EN PEDIATRIE

Organisme, année [réf.] Recommandation ou prise de position
Pays Niveau de preuve [réf]

Recommandations basées sur une méthode de recherche des preuves décrite

ACD, 2013 [11] Etat stable : formation et prise en charge initiales doivent étre assurées sur une base
Canada ambulatoire si personnel nécessaire disponible et communication quotidienne avec I'équipe de
soins
Grade B, 1A : RS d'ECR de bonne qualité [34]
SIGN, 2013 [30] Prise en charge et éducation initiales a la maison : une alternative appropriée a la prise en
Ecosse charge a 'hopital

Grade C: Etudes cas témoin ou cohortes avec faible risque de confusion ou de biais et
probabilité modérée d’un lien causal [35, 36]

NICE, 2015 [31] Offrir la prise en charge en hospitalisation ou a la maison, en accord avec besoins
Royaume-Uni cliniques, situation et préférences des familles, en expliquant que la prise en charge & la maison
avec le soutien d’'une équipe spécialisée en diabéte pédiatrique est aussi sécuritaire et efficace
qu’'un modéle hospitalier
Niveau de preuve non rapporté [34]

Prises de position basées sur une méthode de recherche des preuves peu ou non décrite

ADA, 2005 [32] Etat stable : 'hospitalisation n’est pas nécessaire si des ressources pour 'enseignement
Etats-Unis a I'externe sont disponibles. L'hospitalisation peut étre réservée en cas d'acidocétose, pour
des enfants trés jeunes ou en raison de la distance
Niveau de preuve non rapporté

ISPAD, 2014 [33]

International Prise en charge ambulatoire possible : si les ressources appropriées sont disponibles

et en présence d'une équipe de soins expérimentée dans l'initiation de l'insulinothérapie et
I'éducation en mode ambulatoire

Niveau de preuve non rapporté

ACD : Association canadienne du diabéte, SIGN : Scottish Intercollegiate Guidelines Network, NICE : National Institute for
Health Care Excellence, ADA : American Diabetes Association, ISPAD : International Society for Pediatric and Adolescent
Diabetes, RS: revue systématique, ECR : essai clinique randomisé.

Selon I'Association canadienne du diabéte (ACD) et I'American Diabetes Association (ADA), la prise en charge sur une
base ambulatoire devrait étre envisagée si I'état du patient est stable [11, 32] et que certaines conditions sont remplies,
soit s’assurer d'une communication quotidienne avec I'équipe de soins [5] et de la présence de ressources
professionnelles pour prodiguer I'enseignement [11, 32]. Selon le consensus d’experts réalisé pour I'International Society
for Pediatric and Adolescent Diabetes (ISPAD), des ressources appropriées, c'est-a-dire du personnel expérimenté et
l'acces a des ressources en cas de détérioration métabolique, constituent d’autres conditions a respecter [33]. LACD
précise de plus que, bien qu'elle puisse étre corrigée facilement, un court séjour hospitalier peut étre nécessaire pour les
enfants qui se présentent avec acidocétose en raison du risque d’oedéme cérébral [11].
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Les deux organismes européens, le National Institute for Health Care Excellence (NICE) et le Scottish Intercollegiate
Guidelines Network (SIGN), ont plutdt évalué la prise en charge a domicile et estiment que ce modéle est sécuritaire et
efficace si certaines conditions d’accessibilité a une équipe spécialisée en diabéte pédiatrique sont respectées [30, 31]. Le
NICE spécifie cependant que les deux modalités, I'hospitalisation et la prise en charge a domicile, devraient étre offertes
puisque la prise en charge a la maison avec le soutien d’'une équipe spécialisée en diabéte pédiatrique (incluant un accés
téléphonique disponible 24 heures sur 24) est aussi sécuritaire et efficace qu’'un modele hospitalier. Néanmoins, la prise
en charge a domicile devrait s’'adresser aux enfants de deux ans ou plus. L’hospitalisation peut de plus étre envisagée
dans le cas ou des facteurs psychologiques ou sociaux pourraient rendre ce modele inapproprié ou encore lorsque la
famille habite a une distance trop grande de I'hdpital [31].

5.1.3 Revue systématique

Une revue systématique de la Collaboration Cochrane portant sur la prise en charge a domicile ou ambulatoire
comparativement a I'hospitalisation des nouveaux cas de diabéte de type 1 en pédiatrie a été publiée en 2007 [34]. La
recherche documentaire de cette revue visait a identifier les études comparatives publiées jusqu’en 2006. Les indicateurs
retenus pour cette évaluation étaient le contrble métabolique, estimé par les valeurs moyennes d’HbA1c, les
hospitalisations durant les deux années suivant le diagnostic, les complications liées au diabéte, I'impact psychosocial
évalué chez les parents et les enfants, incluant I'acquisition des connaissances, le sentiment de compétence, la qualité de
vie, le stress, et les codts. Un ECR sur la prise en charge a domicile [42], un ECR comparant deux durées d’hospitalisation
pour la prise en charge initiale, soit neuf ou 23 jours [43], une étude observationnelle sur un programme d'intervention de
crise [44] et quatre études observationnelles sur la prise en charge ambulatoire [35-37, 45] ont été inclus. En raison de la
faible qualité des données et de I'applicabilité des études, les auteurs de la revue systématique n'ont pas été en mesure
de répondre a la question a savoir si la prise en charge en mode ambulatoire est aussi efficace ou méme supérieure a
I'hospitalisation. Toutefois, les données dans I'ensemble suggérent, selon eux, que ce mode d'intervention n'influence pas
négativement le controle métabolique, la survenue de complications aigiies, le nombre d’hospitalisations, les facteurs
psycho comportementaux ou les codts totaux pour les établissements lorsqu'il est possible d'offrir une prise en charge
ambulatoire ou & domicile adéquate pour les nouveaux cas de diabéte de type 1 en pédiatrie.

La réalisation de cette revue systématique a été effectuée a I'aide d'une recherche exhaustive et d'une méthodologie
rigoureuse et bien décrite. L'identification, la sélection et I'évaluation de la qualité des études ont été faites par deux
évaluateurs indépendants. Toutefois, les modéles de prise en charge des études incluses ne sont que briévement décrits
en termes de professionnels impliqués, de contenu et de durée de I'enseignement. Par ailleurs, tel que précisé par les
auteurs, les études observationnelles disponibles étaient de faible qualité et comportaient des modéles de prise en charge
hétérogénes.

Les résultats des trois études originales portant sur la prise en charge en mode ambulatoire incluses dans cette revue
systématique et de qualité méthodologique satisfaisante [35-37] sont présentés a la section suivante avec les résultats des
études identifiées lors de la mise a jour [38-41].

5.1.4 Etudes originales
Devis des études

Au total, sept études observationnelles dont une prospective [36] et six rétrospectives [35, 37-41], publiées entre 1992
et 2017, ont été incluses dans le présent rapport. La majorité des études ont été menées aux Etats-Unis [35, 36, 39-41].
Deux d’entre elles avaient comme objectif principal d'évaluer les colts associés a la prise en charge des nouveaux cas de
diabéte de type 1 en pédiatrie en mode ambulatoire [38, 39]. Les populations comparées dans ces études et les durées de
suivi sont décrites au Tableau 4. Les populations incluses dans ces études sont détaillées a I'’Annexe 5.
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TABLEAU 4. DESCRIPTION DES ETUDES ORIGINALES SUR LA PRISE EN CHARGE AMBULATOIRE DES NOUVEAUX CAS
DE DIABETE DE TYPE 1 EN PEDIATRIE

Auteur, année [réf.] Populations Durée du suivi
Pays

Etude prospective a visée étiologique

Siminerio, 1999 [36] Nouveaux cas de diabéte de type 1 hospitalisés en pédiatrie dans deux 1 mois
Etats-Unis centres (n = 16) vs en mode ambulatoire dans un centre (n = 16)

Etudes rétrospectives a visée étiologique

Chase, 1992 [35] Nouveaux cas de diabéte insulinotraités stables, hospitalisés en pédiatrie dans 7ans (en
Etats-Unis un centre (n = 80) vs en mode ambulatoire dans un autre centre (n = 41) moyenne)
Srivinasan, 2004 [37] Nouveaux cas de diabéte de type 1 stables, avant (n = 49) vs aprés (n = 61) 1an
Australie limplantation d'un modéle ambulatoire dans le méme centre pédiatrique

Tonyushkina, 2014 [40]  Nouveaux cas de diabete de type 1 hospitalisés en pédiatrie (n = 68) vs en 2 ans
Etats-Unis mode ambulatoire (n = 133) dans le méme centre!

Pingul, 2017 [41] Nouveaux cas de diabéte de type 1 stables en mode ambulatoire (n = 33) vs 3ans
Etats-Unis témoins historiques hospitalisés (n = 33)

Etudes a visée économique

Foulds, 2012 [38] Evaluation des colits pour un nouveau cas de diabéte de type 1 en mode 2 ans
Canada ambulatoire (n = 73) vs hospitalisé (n = 58)

Jasinski, 2013 [39] Evaluation des colits pour 'établissement de la prise en charge ambulatoire 2ans
Etats-Unis des nouveaux cas de diabéte de type 1 en pédiatrie (n = 33) vs en

hospitalisation (n = 51)

1 L'étude incluait également un groupe mixte composé d’enfants hospitalisés pour une ou deux journées et recevant une partie
de I'enseignement durant cette période (n = 37).

Description des modéles de prise en charge ambulatoire

L’'une des questions d’évaluation du présent rapport était de décrire les modéles de prise en charge en mode ambulatoire
des nouveaux cas de diabete de type 1 en pédiatrie évalués dans les études. Tout d’abord, différents critéres étaient
utilisés dans les études pour déterminer I'admissibilité des enfants & une prise en charge ambulatoire (Tableau 5). Ainsi,
I'age minimal requis variait selon les études entre un et six ans. La présence d’'une acidocétose non controlée au moment
du diagnostic était un critére d’exclusion dans toutes les études, définie par un pH sanguin inférieur a 7,2 [37] ou 7,3 [36,
41] ou encore une concentration en bicarbonates (HCOs3) inférieure a 15 mmol/L [36, 37, 41]. De plus, des patients
pouvaient ne pas étre pris en charge en mode ambulatoire en présence d’une problématique psychosociale [36, 37, 41],
d’'une trop grande distance a parcourir entre le lieu de résidence et I'hdpital [37] ou I'absence de moyen de transport pour
se rendre a la clinique ambulatoire [41].
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TABLEAU 5. AGE MINIMAL POUR L’INCLUSION ET PRINCIPALES RAISONS D’EXCLUSION POUR LA PRISE EN CHARGE
AMBULATOIRE DANS LES ETUDES RECENSEES

Auteur, année [réf.] Age pour Critéres d’exclusion
Pinclusion
(ans)
Chase, 1992 [35] tous Acidocétose non controlée
Siminerio, 1999 [36] 26 Acidocétose, déshydratation = 5 %, changement de I'état de santé mentale,
difficulté intellectuelle
Srinivasan, 2004 [37] 22 Acidocétose non controlée, déshydratation ou comorbidités, problématique
psychosociale, lieu de résidence a plus d’une heure de route de la clinique
Foulds, 2012 [38] NR Acidocétose
Jasinski, 2013 [39] 21 Non rapportés
Tonyushkina, 2014 [40] 21 Non rapportés
Pingul, 2017 [41] >3 Acidocétose, anxiété sévére, trouble mental, sans moyen de transport

Tous les modéles de prise en charge ambulatoire évalués dans les études reposent sur l'intervention d’'une équipe
multidisciplinaire. Lors de la prise en charge initiale, I'enseignement est assuré par une infirmiére spécialisée en diabéte et
une nutritionniste [35-41]. Quelques publications précisent qu'un endocrinologue pédiatre est accessible en tout
temps [37, 40, 41]. Dans certains cas, une expertise en service social est associée a la prise en charge initiale, mais la
contribution précise est peu décrite [35, 36, 38, 41]. Le contenu de I'enseignement semble en général similaire et porte
entre autres sur la pathophysiologie du diabéte, la mesure de la glycémie, 'administration de l'insuline, la gestion des
complications et la nutrition. L'enseignement prodigué est généralement standardisé et repose sur l'utilisation de
documents écrits remis a I'enfant et a sa famille [35, 36, 38, 40]. Il est également précisé dans quelques études que
I'enseignement est réalisé sur une base individuelle [35, 36, 38]. La durée varie de huit a 28 heures et s'échelonne sur
deux [39, 40] ou trois [36] jours consécutifs, sur deux jours consécutifs suivis de sessions sur des journées non
consécutives [37] ou encore de fagon discontinue [35]. Dans certaines études, les informations disponibles ne permettent
pas de déterminer si 'enseignement était prodigué en continu [38, 41].

Le déroulement des activités de la prise en charge initiale, tel que décrit dans les documents recensés et incluant les
sessions d’enseignement et les premiers suivis téléphoniques ou en personne, est présenté au Tableau 6. Dans les
études, toutes les activités de la prise en charge initiale des groupes interventions étaient réalisées en mode ambulatoire,
sauf dans I'étude de Tonyushkina et al. dans le cadre de laquelle une visite a domicile était faite pour certains
patients [40]. Tel que mentionné dans quelques études, un appel téléphonique quotidien par une infirmiere était effectué
durant la premiére semaine aprés I'enseignement, puis en s'espagant par la suite, afin de vérifier les mesures de la
glycémie et les doses d'insuline administrées [36, 37, 39, 41]. Enfin, en ce qui a trait aux suivis aprés la prise en charge
initiale, on rapporte généralement une visite un mois aprés le diagnostic et aux trois mois par la suite [35, 37, 39, 40].
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TABLEAU 6. DESCRIPTION SOMMAIRE DU DEROULEMENT DES ACTIVITES D’ENSEIGNEMENT ET DES SUIVIS LORS DE LA
PRISE EN CHARGE INITIALE EN MODE AMBULATOIRE DANS LES ETUDES RECENSEES

Auteur, année [réf.] Déroulement de I’enseignement et suivis
Chase, 1992 [35] - Enseignement échelonné sur quatre a cing jours

- Trois jours consécutifs d’enseignement
Siminerio, 1999 [36] - Suivi téléphonique quotidien pendant minimalement une semaine, puis hebdomadaire
jusqu’a la visite un mois aprés le diagnostic

- Deux ou trois jours d’enseignement consécutifs pour les connaissances de base suivis de
trois a quatre sessions

Srinivasan, 2004 [37] - Téléphone quotidien de I'infirmiére durant les deux a quatre premiéres semaines (jusqu’a
stabilisation des doses d'insuline et confiance avec I'ajustement)
- Visite médicale quatre a six semaines apres le diagnostic

- Aprés le diagnostic, une demi-journée d’enseignement suivie d'en moyenne trois autres
Foulds, 2012 [38] demi-journées
- Une visite a domicile d’une infirmiére

- Deux jours d’enseignement consécutifs

Jasinski, 2013 [39] - Suivi au besoin par appel téléphonique quotidien

- Une visite a une semaine, un mois et deux mois

Tonyushkina, 2014 [40] - Deux journées d’enseignement consécutives et parfois une visite a domicile

- Dans les 24 heures suivant le diagnostic, début de I'enseignement d’une durée de trois jours

Pingul, 2017 [41] - Appel quotidien pendant le mois suivant

Efficacité et risques associés a la prise en charge en mode ambulatoire
Contrdle métabolique

Les principaux résultats sur le contréle métabolique sont présentés au Tableau 7. Dans les quatre études utilisant 'HbA1c
comme indicateur d'efficacité¢, les valeurs moyennes évaluées de trois mois a cinq ans aprés le diagnostic
n’étaient pas différentes entre les groupes de patients initialement hospitalisés et ceux pris en charge en mode
ambulatoire [35, 37, 40, 41], a I'exception de I'étude de Tonyushkina et al. [40] ou la moyenne observée a six mois était un
peu plus élevée chez les enfants qui avaient été hospitalisés. Dans toutes les études, les mesures d’'HbA1c ont été prises
lors d’une visite de suivi, sauf dans I'étude de Pingul et al. dans laquelle les moyennes annuelles de quatre mesures
étaient calculées [41]. Dans I'étude de Tonyushkina et al., des analyses multivariées ont également été réalisées pour
controler I'effet de covariables, soit I'age, le sexe, I'ethnicité, la distance entre le domicile et le centre hospitalier et le plan
d’'assurance. Ces analyses suggeérent que le niveau moyen d’HbA1c un an aprés le diagnostic était similaire pour les
enfants hospitalisés (7,7 %; intervalle de confiance (IC) a95%: 7,4 a 8,1 %) et ceux pris en charge en mode
ambulatoire (7,6 %; ICa 95 % : 7,3a 7,9 %) [40]. Il n'y avait pas de différence non plus pour le groupe de 37 enfants qui
avaient été pris en charge selon un modéle mixte, c’est-a-dire qui ont débuté I'enseignement durant 'hospitalisation puis
I'ont poursuivi en ambulatoire (7,6 %; IC a 95 % : 7,1 a 8,1 %). Deux ans apreés le diagnostic, le niveau moyen d’'HbA1c
demeurait similaire pour le groupe d’enfants hospitalisés (8,0 %; IC a 95 % : 7,7 a 8,4 %), ceux pris en charge en mode
ambulatoire (8,1 %; IC a 95 % : 7,8 a 8,3 %) ou selon le modele mixte (8,3 %; ICa 95 % : 7,8 a 8,8 %) [40].
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TABLEAU 7. RESULTATS DES VALEURS MOYENNES D’HBA1C SELON LE MODE DE PRISE EN CHARGE INITIALE DU
DIABETE DE TYPE 1 EN PEDIATRIE RAPPORTEES DANS LES ETUDES A DIFFERENTES PERIODES DE TEMPS APRES LE
DIAGNOSTIC

HbA1c (%)
Hospitalisation A E ch?rge
ambulatoire
Auteur, année [réf. ; Val
uteur, année [réf] '!'emps apres I.e n Moyenne * ET n Moyenne * ET Rl
diagnostic (mois)
12 11,0+1,8 10,7+24
Chase, 1992 [35] 60 76 11417 37 115 +2,1 NR
3 ~8,3t ~8,1% NR
Srinivasan, 2004 [37] 6 49 ~8,0 61 ~8,0t NR
12 8,4t 8,2t 0,37
6 73+11 6,8+13 0,03*
Tonyushkina, 2014 [40] 12 68 7,715 133 75+11 0,45
24 7915 79+13 0,32
12 83 8,0
Pingul, 2017 [41] 24 33 8,9 33 85 NR
36 9,0 9.3

ET : écart-type, ~ estimé a partir d'une figure, NR : non rapporté, ¥ médiane

* Pour la comparaison entre trois groupes, cette étude incluant également un groupe de patients pris en charge selon un modéle
mixte (n = 37).

Doses d’insuline administrées

Les résultats des études portant sur les doses d'insuline sont présentés au Tableau 8. On constate qu'il y a peu ou pas de
différence entre les modéles de prise en charge, et ce, a toutes les différentes périodes de temps aprés le diagnostic.
Dans I'étude de Tonyuhkina et al., il n’y avait pas non plus de différence pour les enfants pris en charge selon un modéle
mixte (moyenne de 0,7 £ 0,3 et 0,9 + 0,4 a 12 et 24 mois respectivement) [40].

TABLEAU 8. RESULTATS DES DOSES MOYENNES D’INSULINE ADMINISTREES SELON LE MODE DE PRISE EN CHARGE
INITIALE DU DIABETE DE TYPE 1 EN PEDIATRIE RAPPORTEES DANS LES ETUDES A DIFFERENTES PERIODES DE TEMPS
APRES LE DIAGNOSTIC

Dose d’insuline (Ul/kg/jour)
Hospitalisation e ch?rge
ambulatoire
Auteur, ge [reéf. e Valeur
uteur, annce [réf. d'!'emps apres I.e n Moyenne * ET n Moyenne * ET it
iagnostic (mois)

3 -0,5¢ ~0,5¢ NR
Srinivasan, 2004 [37] 6 49 ~0,7% 61 0,74 NR

12 0,9¢ 0,8¢ 0,22
Tonyushkina, 2014 [40] ;i 68 g; * %j 133 82 * 82 8]2

ET : écart-type, IC : intervalle de confiance, NR : non rapporté, - estimé a partir d’'une figure, ¥ médiane
* Pour la comparaison entre trois groupes, cette étude incluant également un groupe de patients pris en charge selon un modéle
mixte (n = 37)
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Observance au traitement

L'observance au traitement selon le modéle de prise en charge initiale des nouveaux cas de diabete de type 1 a été
évaluée dans une étude réalisée par Siminerio ef al., [36]. Le Self-Care Inventory, un questionnaire validé constitué
de 14 items portant sur le contréle de la glycémie, la diete, I'exercice et les précautions d’'urgence, a été complété par les
parents un mois aprés le diagnostic de diabéte chez leur enfant. Un score plus élevé a chacune de ces dimensions du
questionnaire indique une meilleure observance. Les résultats ne suggérent pas de différence entre le groupe d’enfants
qui ont été hospitalisés (n = 16) et ceux pris en charge en mode ambulatoire (n = 16) en ce qui concerne la diéte et
I'exercice. Par contre, le score observé pour le contrble de la glycémie était plus élevé pour le groupe
hospitalisé (4,93 sur 5) comparativement & celui du groupe pris en charge en mode ambulatoire (4,47 sur 5; p = 0,008). A
linverse, le score obtenu a I'évaluation des précautions d’urgence était plus élevé dans le groupe pris en charge en mode
ambulatoire (4,71 sur 5) comparativement a celui du groupe hospitalisé (4,44 sur 5; p < 0,001).

Acquisition des connaissances sur le diabéte

Des résultats sur I'acquisition des connaissances sur le diabete sont disponibles dans deux études [36, 37]. Ces
études ont utilisé le méme questionnaire, soit le Test of Diabetes Knowledge qui a été administré aux parents des enfants
pris en charge initialement selon I'un ou l'autre des modéles. Les pourcentages obtenus a ce questionnaire sont
présentés au Tableau 9. Dans I'étude de Siminerio et al., les scores observés immédiatement apres la formation variaient
entre 86 et 90 %. Les auteurs précisent qu'aucun changement significatif n’a été rapporté un mois plus tard [36]. L'étude
de Srivinasan et al. rapportait des scores moyens élevés dans les deux groupes et aucune différence entre eux, et ce, tant
a six et 12 mois aprés le diagnostic [37].

TABLEAU 9. RESULTATS AUX TESTS D’ACQUISITION DES CONNAISSANCES (TEST OF DIABETES KNOWLEDGE) SELON
LE MODE DE PRISE EN CHARGE INITIALE DU DIABETE DE TYPE 1 EN PEDIATRIE RAPPORTES DANS LES ETUDES A
DIFFERENTES PERIODES DE TEMPS APRES LE DIAGNOSTIC

HbA1c (%)
Hospitalisation g E ch_arge
ambulatoire
Auteur, année [réf.] Temps aprés le T o (& Val
diagnostic (mois) n % (étendue) n % (étendue) aleur p

Siminerio, 1999 [36] - 16 NR (86-90) 16 NR (86-90) NR

- 6 96 (79-100) 96 (75-100) 0,78
Srinivasan, 2004 [37] 19 49 96 (75-100) 61 96 (64-100) 087

~Evalué immédiatement aprés la formation
NR : non rapporté

Expérience vécue par le patient et la famille

Deux études ont porté sur différents aspects de I'expérience vécue par le patient et sa famille lors de la prise en charge
initiale du diabéte [36, 37]. Dans I'étude de Siminerio et al., la qualité de vie a été évaluée avec un questionnaire
spécifique aux parents d’enfants diabétiques, le Parental Diabetes Quality of Life (DQOL), lors de la visite de suivi un mois
aprés le diagnostic [36]. Les stratégies d’adaptation déployées par les parents de méme que le fonctionnement familial ont
également été évalués avec deux questionnaires validés, le Coping Health Inventory for Parents (CHIP) et le Family
Assessment Device (FAD). Les scores moyens pour la qualité de vie et les stratégies d'adaptation observés dans les
groupes ou les enfants avaient été hospitalisés n’étaient pas différents de ceux observés pour ceux pris en charge en
mode ambulatoire (données non présentées). Cependant, pour le fonctionnement familial, les scores obtenus aux sous-
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échelles évaluant le controle comportemental, la résolution de problémes et les roles étaient en défaveur du groupe en
mode ambulatoire. Les auteurs précisent toutefois que les scores demeuraient en dega des seuils considérés critiques.

L'autre étude, menée par Srivinasan et al., portait sur I'adaptation émotionnelle des parents évaluée a l'aide du
questionnaire Parent Emotional Adjustment to Diabetes [37]. Les résultats observés six et 12 mois aprés le diagnostic ne
suggérent pas de différence entre les parents d’enfants hospitalisés et ceux pris en charge en mode ambulatoire.

Aucune donnée sur 'absentéisme au travail pour les parents ou a I'école pour les enfants de méme que pour le sentiment
de compétence n’a été identifiée dans les études recensées.

Complications

Les résultats des études sur I'impact de la prise en charge ambulatoire du diabéte de type 1 au moment du diagnostic sur
la survenue d'épisodes d’acidocétose, d’hyperglycémie et d’hypoglycémie graves, de méme que sur les hospitalisations
sont détaillés au Tableau 10. Différents indicateurs ont été utilisés pour étudier ces complications. Selon les résultats issus
de trois études, une faible proportion d’enfants ont eu un épisode d’acidocétose durant des périodes de suivi variant de un
mois a trois ans, qu'ils aient été hospitalisés ou pris en charge en mode ambulatoire (< 3 %) [36, 40, 41]. Toutefois, dans
I'étude de Chase et al., ou la période de suivi était en moyenne de sept ans, une plus grande proportion d’enfants ayant eu
un ou plusieurs épisodes d'acidocétose a été rapportée dans le groupe initialement hospitalisé (23,7 % vs 10,8 %) [35]. La
différence observée n'atteignait toutefois pas le niveau de signification statistique (p > 0,05). Une étude ne suggére pas de
différence statistiquement significative entre les modéles de prise en charge et la survenue d’hyperglycémie grave [40].
Aucune différence n’a été observée dans la majorité des études entre 'hospitalisation et le mode ambulatoire concernant
le nombre denfants chez qui est survenu un épisode d’hypoglycémie grave, ceux-ci étant également peu
fréquents (< 3 %) [36, 37, 40, 41]. Selon I'étude de Chase et al., un nombre plus élevé d’enfants ayant eu un ou plusieurs
épisodes d’hypoglycémie sur une période de sept ans a été observé dans le groupe ayant été initialement pris en charge
en mode ambulatoire (32,4 % vs 25 % ; p > 0,05) [35]. Enfin, a 'exception de I'étude de Chase et al. [35], aucune
différence sur le nombre d'hospitalisations n'a été rapportée entre les modes de prise en charge [36, 37].
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TABLEAU 10. SYNTHESE DES RESULTATS RAPPORTES DANS LES ETUDES SUR LA FREQUENCE DES COMPLICATIONS SELON LE MODE DE PRISE EN CHARGE
INITIALE DU DIABETE DE TYPE 1 EN PEDIATRIE DURANT DIFFERENTES PERIODES DE SUIVI

Hospitalisation Prise en charge
ambulatoire Valeur p
Auteur, année [réf.]  Indicateur Durée n n enfants avec 2 n n enfants avec 2 1
du suivi 1 événement (%) événement (%)

Acidocétose
Chase, 1992 [35] traitée par insuline intraveineuse 7 ans 76 18 (23,7) 37 4(10,8) >0,05
Siminerio, 1999 [36] avec hospitalisation ou visite & I'urgence 1 mois 16 0 16 0 NR
Tonyushkina, 2014 [40]  avec admission aux soins intensifs 2ans 68 2(2,9) 133 2(1,5) 0,56*
Pingul, 2017 [41] avec hospitalisation 3ans 33 1(3,0) 33 0 NR

Hyperglycémie grave
Tonyushkina, 2014 [40]  avec visite a l'urgence 2 ans 68 2(2,9) 133 1(0,8) 0,31*

Hypoglycémie grave
Chase, 1992 [35] avec perte de conscience 7 ans 76 19 (25) 37 12 (32,4) >0,05
Siminerio, 1999 [36] avec hospitalisation ou visite a I'urgence 1 mois 16 0 16 0 NR
Srivinasan, 2004 [37] avec perte de conscience, convulsion ou 1an 49 NRa 61 NRa

utilisation de glucagon
Tonyushkina, 2014 [40]  avec visite a l'urgence 2 ans 68 2(2,9) 133 4(3,0) 0,31*
Pingul, 2017 [41] avec convulsion 3ans 33 0 33 1(3) NR

Hospitalisation
Chase, 1992 [35] en lien avec le diabéte 7 ans 76 21(28) 37 5(13,5) >0,05
Siminerio, 1999 [36] pour acidocétose ou hypoglycémie 1 mois 16 0 16 0 NR
Srivinasan, 2004 [37] pour restabilisation ou autres raisons 1an 49 NRa 61 NRa NR

NR : non rapporté, 2Résultats précis non rapportés mais les auteurs indiquent qu'il n’y a pas de différence entre les groupes.
* Pour la comparaison entre trois groupes, cette étude incluait également un groupe de patients pris en charge selon un modele mixte (n = 37). Aucune différence n’a été observée pour
chacun des indicateurs dans ce groupe comparativement aux autres modéles de prise en charge.
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Résultats sur les colits associés a la prise en charge en mode ambulatoire

Trois études ont évalué différents colts associés a la prise en charge des nouveaux cas de diabéte de type 1 en
pédiatrie [38, 39, 41]. Une étude canadienne a été réalisée dans un centre hospitalier tertiaire pour enfants
a Edmonton [38]. Les colts de la prise en charge initiale en mode ambulatoire ont été estimés pour les années 2007
et 2008 et comparés a ceux observés lorsque les nouveaux cas de diabéte étaient hospitalisés. Les estimations
portaientsur les frais associés a [I'hospitalisation, la gestion des comorbidités, I'enseignement, les
services professionnels incluant la rémunération des médecins et les repas. Selon cette étude, le colt estimé en
dollars canadiens pour la prise en charge d'un nouveau cas de diabéte de type 1 en pédiatrie en mode ambulatoire
s'élevait a 1443 $§ comparativement & 5517 $ pour I'hospitalisation.

Les deux autres études ont été menées aux Etats-Unis [39, 41]. Dans 'étude de Jasinski et al., les frais encourus par
I'établissement pour la premiéere année suivant un diagnostic de diabéte de type 1 en pédiatrie en mode ambulatoire et en
hospitalisation ont été calculés [39]. Le colt a été estimé en incluant les frais reliés aux tests diagnostiques, aux soins
administrés a l'urgence, aux soins intensifs, en endocrinologie, en cardiologie pédiatrique, a 'équipement médical, les
médicaments et produits de méme qu’a I'hospitalisation. Le colt moyen, en valeur ajustée pour 'année 2011, s'élevait
respectivement a 5053 $ et 12 332 § américains pour la prise en charge d’'un cas en mode ambulatoire ou selon un
modéle intra hospitalier. Les colts spécifiques aux soins en endocrinologie ont été estimés a 3904 $ et 4080 $ américains,
respectivement pour le modéle ambulatoire et I'hospitalisation. Les auteurs de la troisiéme étude sur le sujet ont estimé
que les frais moyens associés a la prise en charge initiale d’'un cas de diabéte de type 1 en pédiatrie en mode ambulatoire
s'élevaient a 1044 $ américains comparativement a 4925 $ américains pour I'hospitalisation, selon des données recueillies
entre 2007 et 2009 [41]. Cependant, les éléments inclus dans ces estimations n’étaient pas détaillés, a I'exception de
I'exclusion de la rémunération des médecins.

Aucune donnée concernant les colts pour les familles associés a I'un ou I'autre des modéles de prise en charge n'a été
identifiee.

Appréciation des études originales disponibles

Les résultats des études disponibles ayant évalué la prise en charge en mode ambulatoire des nouveaux cas de diabéte
de type 1 en pédiatrie comparativement & I'hospitalisation sont dans I'ensemble cohérents. Les données suggérent que
pour les cas de diabéte stabilisé, il n'y a pas de différence entre la prise en charge des enfants en mode ambulatoire et
I'hospitalisation quant au contréle métabolique, évalué avec les valeurs moyennes d’'HbA1c [35, 37, 40, 41] ou encore les
doses d'insuline administrées [37, 40]. Elles suggerent également que, comparativement a I'hospitalisation, ce modele de
prise en charge des cas de diabéte insulinotraités non compliqués n'est pas associé a plus de complications, que ce soit
en termes d'épisodes d'acidocétose [35, 36, 40, 41], d’hypoglycémie grave [35, 36, 40, 41] ou d’hospitalisations [35-37].
Cependant, il est difficile de se prononcer sur la qualité de vie, les stratégies d’adaptation et le fonctionnement familial ou
l'observance au traitement, étant donné le peu de données et la disparité des indicateurs utilisés. Néanmoins, les
quelques études réalisées n'ont pas rapporté de différence quant a I'acquisition des connaissances sur le diabéte [36, 37],
I'adaptation émotionnelle [37] et d’autres facteurs psychosociaux [36, 37].

L'efficacité et I'innocuité de la prise en charge en mode ambulatoire des nouveaux cas de diabéte de type 1 en pédiatrie
reposent sur des preuves toutefois limitées en raison de la qualité des études disponibles qui est en général faible. Les
résultats sont en effet issus d’'études observationnelles en majorité rétrospectives utilisant différents devis qui ne
permettent pas toujours un contréle suffisant des variables de confusion. Ainsi, dans certaines études, les patients des
centres qui hospitalisaient les nouveaux cas de diabéte de type 1 ont été comparés a ceux des centres qui utilisaient plutot
le mode ambulatoire sans rapporter les informations permettant de déterminer si les groupes étaient semblables au
moment du diagnostic, par exemple quant a la gravité de la maladie [36] ou la présence de difficultés psychosociales [35].
Les devis d’autres études portent sur la comparaison des résultats observés avant et aprés I'implantation d’'un modéle
ambulatoire pour la prise en charge des nouveaux cas de diabéte de type 1 en pédiatrie [37, 41].

Il existe également d'autres sources d’hétérogénéité dans les études recensées qui limite la possibilité de combiner les
résultats observés. Ainsi, les critéres qui ont été utilisés pour identifier les épisodes d’acidocétose et d’hypoglycémie grave
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variaient d'une étude a l'autre. De plus, les résultats observés proviennent de cohortes de patients diagnostiqués
entre 1980 et 2010 alors que la prise en charge des nouveaux cas de diabéte de type 1 en pédiatrie de méme que
linsulinothérapie ont continué a progresser. Ainsi, les taux élevés d’HbA1c et de complications rapportés dans I'étude la
moins récente, celle de Chase et al. publiée en 1992 [35] témoignent de cette évolution. lls soulévent la question de
I'applicabilité de ces résultats dans le contexte de la pratique actuelle. Par ailleurs, a I'exception d’une étude canadienne
qui a porté uniquement sur les colts [38], les résultats sur l'efficacité et linnocuité du mode ambulatoire sont issus
d’autres contextes et systemes de soins.

Enfin, bien que ces informations fournissent des données pertinentes sur la prise en charge des nouveaux cas de diabéte
de type 1 en pédiatrie, elles nous renseignent peu sur I'expérience vécue par les patients et les familles selon 'un ou
l'autre des modéles possibles ni sur le processus d’acquisition et de développement des compétences nécessaires a
I'autogestion du diabéte.

5.2 Etudes en cours

Aucun protocole pour la réalisation de revue systématique ou d'étude originale n'a été identifié a partir des sites Internet
consultés (Annexe 3). Toutefois, un programme de recherche est actuellement en cours a la Faculté des sciences de
I'administration (FSA) de I'Université Laval. Ce programme vise la conception d’'un modéle organisationnel holistique pour
une gestion intégrée du diabéte dans la région de la Capitale-Nationale. Il inclut un projet sur la trajectoire de soins pour le
diabéte juvénile de type 1 qui poursuit, entre autres, les objectifs spécifiques suivants :

Définir la trajectoire de soins des enfants ayant regu un diagnostic de diabéte de type 1;
Répertorier et analyser les difficultés rencontrées et les préoccupations des patients et aidants;
Documenter 'offre de soins et services dispensée dans les établissements de santé et scolaires;
Proposer des correctifs pour répondre aux besoins émis par les patients et aidants.

Pour répondre a ces objectifs, la méthodologie proposée comporte une recension des écrits sur plusieurs theémes liés a la
prise en charge du diabéte, des entrevues individuelles auprés de patients et familles, une analyse des besoins et
préoccupations émis sur les réseaux sociaux et des entrevues avec des intervenants cliniques et scolaires. Au moment de
la rédaction de ce rapport, les différentes collectes de données, auxquelles le CHU de Québec a participé, étaient
complétées ou en voie de 'étre et les analyses étaient en cours de réalisation.

5.3 Résultats de I'enquéte

Le principal objectif de I'enquéte effectuée auprés des informateurs-clés de I'Hopital de Montréal pour enfants du CUSM et
du CHU Sainte-Justine était de décrire les modéles ambulatoires en place et les caractéristiques des programmes
d’enseignement. A 'Hopital de Montréal pour enfants, le mode ambulatoire pour la prise en charge des nouveaux cas de
diabéte insulinotraités en pédiatrie a été implanté en 1997. Actuellement, environ deux nouveaux cas de diabéte par
semaine sont diagnostiqués et pris en charge par ce programme. Au CHU Sainte-Justine, un programme d’enseignement
ambulatoire est en place depuis 2007 et prend en charge deux ou trois nouveaux cas de diabéte par semaine.

Caractéristiques des modéles ambulatoires

Les principales caractéristiques des modeles ambulatoires implantés dans ces deux centres pédiatriques sont résumées
au Tableau 11. Dans les deux centres, aucun critére d’age n’est requis pour la prise en charge en mode ambulatoire. A
I'Hopital de Montréal pour enfants, I'enseignement débute généralement le lendemain du diagnostic et se déroule sur cing
jours discontinus répartis sur une période d'un mois. Selon l'informateur-clé, ce déroulement a été privilégié entre autres
parce qu'il serait plus propice a I'acquisition des connaissances et serait apprécié des familles. Les sessions se déroulent
a la clinique de diabéte, du lundi au vendredi, et le contenu de I'enseignement est transmis en quatre rencontres
individuelles d’'une demi-journée chacune. Il est parfois possible de regrouper des familles si des enfants du méme age et
a un méme stade de I'enseignement doivent étre rencontrés, ce qui permettrait des échanges positifs entre les familles.
En ce qui concerne la prise en charge des nouveaux cas se présentant la fin de semaine ou un jour férié, 'endocrinologue
pédiatre de garde prescrit 'insulinothérapie de départ et enseigne les éléments de base pour I'administration de l'insuline

22



et la prise de mesure de la glycémie. L'enseignement est complété dés le premier jour ouvrable par l'infirmiére de la
clinique du diabéte.

TABLEAU 11. PRINCIPALES CARACTERISTIQUES DES MODELES DE PRISE EN CHARGE AMBULATOIRE DES NOUVEAUX
CAS DE DIABETE EN PEDIATRIE IMPLANTES DANS LES DEUX CENTRES HOSPITALIERS UNIVERSITAIRES PEDIATRIQUES
DE MONTREAL

Hopital de Montréal pour enfants CHU Sainte-Justine
Age (ans) 0-17 0-17
Durée et continuité 5 jours discontinus sur un mois 2 jours conseéctifs (CDJ) et
3 jours discontinus sur trois semaines (CDB)
Ouvertur CDB : 8h-16h CDJ: 7 jours /7, 7Th30-18h
uverture Lundi-vendredi CDB : Lundi-vendredi (8h-18h)

Repas fournis par I’hopital non oui (premiére phase : jours 1 et 2)
Modalités d’hébergement non non

pour clientéles éloignées
CDJ : Centre de jour, CDB : Clinique de diabete

Au CHU Sainte-Justine, les activités de prise en charge sont partagées entre le Centre de jour qui assure 'enseignement
de base durant les deux premiers jours de formation et la Clinique de diabéete ou I'enseignement est poursuivi sur trois
autres journées. Le contenu des journées 3 a 5 pour ceux ayant complété la phase initiale est donné en regroupant tous
les enfants diagnostiqués dans la semaine précédente de méme que leur famille. Les principaux éléments décisionnels
ayant conduit a I'implantation d'un modéle ambulatoire seraient reliés au suivi des recommandations émises par 'ACD, a
la prévention des infections nosocomiales ainsi qu'a une meilleure assurance de la qualité d’'un enseignement dispensé
par une équipe spécialisée. De plus, le choix de prolonger la formation sur une période de quatre a cing semaines
contribuerait également, selon les répondants, a une meilleure rétention des connaissances acquises. Les infirmiéres du
Centre de jour, formées par du personnel de la clinique du diabéte assurent en tout temps la formation de base puisque le
centre est ouvert sept jours par semaine.

Il n'y a pas de critéres particuliers pour avoir recours a I'hospitalisation d’'un nouveau cas de diabéte de type 1 dans les
centres pédiatriques montréalais. L'option d’hospitaliser n’est toutefois pas exclue pour stabiliser au besoin des cas
d’acidocétose ou encore, au CHU Sainte-Justine, pour donner I'enseignement de la premiére phase aux patients
demeurant & plus d'une heure de voiture et sans logement disponible dans la région de Montréal. En raison de I'étalement
de l'enseignement sur une période d'un mois a I'Hopital de Montréal pour enfants, il semble que la question de
I'hébergement ne se pose pas vraiment.

Enseignement et expertises médicales impliquées dans la prise en charge initiale

Les principales expertises impliquées dans I'enseignement lors de la prise en charge des nouveaux cas de diabéte dans
les centres pédiatriques de Montréal sont présentées au Tableau 12. A I'Hopital de Montréal pour enfants, huit
endocrinologues, deux infirmiéres et une nutritionniste participent actuellement a la prise en charge des nouveaux cas de
diabéte en pédiatrie. Au CHU Sainte-Justine, la prise en charge est assumée par cing endocrinologues pédiatres, deux
pédiatres diabétologues, quatre infirmiéres de la clinique du diabéte et deux nutritionnistes dédiées.

Dans les deux centres, les principaux éléments de I'enseignement aux patients et aux familles sont prodigués par une
infirmiére clinicienne spécialisée et une nutritionniste de I'équipe de diabéte pédiatrique (Hopital de Montréal pour enfants)
ou du Centre de jour (CHU Sainte-Justine). Le contenu de I'enseignement est également modifié au besoin selon le type
de diabéte diagnostiqué et le traitement prescrit. Par exemple, les patients avec un diabéte de type 2 qui ne sont pas
insulinotraités recevront la formation sur l'utilisation du glucométre mais pas sur I'administration de l'insuline et les
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informations nutritionnelles seront également adaptées. Le service social contribue sur demande a la prise en charge
initiale. Au CHU Sainte-Justine, un psychologue rencontre systématiquement tous les enfants de moins de trois ans alors
qu'il le fait sur demande pour les autres. A 'Hopital de Montréal pour enfants, I'intervention d'un psychologue est
déterminée au cas par cas.

Dans les deux centres, les parents peuvent contacter le médecin de garde en diabéte pédiatrique lorsque les cliniques de
diabéte sont fermées, les soirs et fins de semaine.

TABLEAU 12. RESSOURCES IMPLIQUEES DANS LES PROGRAMMES D’ENSEIGNEMENT AMBULATOIRE DES NOUVEAUX
CAS DE DIABETE EN PEDIATRIE DES DEUX CENTRES HOSPITALIERS UNIVERSITAIRES PEDIATRIQUES DE MONTREAL

Hoépital de Montréal pour enfants CHU Sainte-Justine

Endocrinologie pédiatrique - Jour1et2<1h
Soins infirmiers de la clinique 3X3h 3X1h30
ambulatoire §
Nutrition 2 X2h30 3X1h30
Service social sur demande sur demande
Psychologie sur demande » enfants < 3 ans : systématique

« enfants = 3 ans : sur demande

§N'inclut pas le temps consacré aux suivis téléphoniques.

Dans les deux centres montréalais, un suivi téléphonique quotidien est réalisé par une infirmiére de la clinique du diabéte
au cours de la premiére semaine suivant le diagnostic afin de surveiller les valeurs de la glycémie et conseiller
I'ajustement des doses d'insuline. La fréquence du suivi téléphonique diminue graduellement jusqu’a la fin de la période
d’enseignement. Une rencontre de suivi @ un mois apres le diagnostic est planifiée au CHU Sainte-Justine et par la suite
aux trois mois tant a 'H6pital de Montréal pour enfants qu'au CHU Sainte-Justine.

Les centres ont aussi été questionnés sur I'existence de liens entre 'équipe en diabete pédiatrique et la premiere ligne.
Les répondants de I'HApital de Montréal pour enfants ont rapporté qu'ils offraient de la formation aux intervenants de
certaines régions éloignées pour qu'ils puissent eux-mémes prendre en charge les patients, et ce, dés le diagnostic. Au
CHU Sainte-Justine, un rendez-vous trimestriel sur deux est assuré localement pour certains patients, lorsque des
ressources medicales sont disponibles, ce qui permet de limiter les déplacements des familles de I'extérieur de la région
de Montréal. Par ailleurs, un premier contact est établi par une infirmiére des cliniques du diabéte des deux centres avec
I'école ou la garderie de I'enfant nouvellement diagnostiqué et insulinotraité. Les directives a fournir pour 'encadrement de
I'enfant en milieu scolaire et de garde sont sous la responsabilité des parents, alors que pour I'Hopital de Montréal pour
enfants, les informations peuvent étre également transmises par une compagnie pharmaceutique.

5.4 La prise en charge des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie au CHU de Québec

Trajectoire de soins et expertises impliquées dans la prise en charge

La trajectoire de soins pour la majorité des enfants ayant regu un diagnostic de diabéte au CHU de Québec est décrite ci-
apres. Le service des urgences constitue la principale porte d’entrée et le lieu de la confirmation du diagnostic de diabéte.
L'unité de pédiatrie générale est responsable de I'hospitalisation et des demandes de consultations dont notamment en
endocrinologie. L'endocrinologue, ou le médecin de garde en diabéte, voit le patient a 'urgence la plupart du temps ou a
l'unité d’hospitalisation pédiatrique et a également la responsabilité d’administrer la premiére dose d'insuline. Il s’en suit
une hospitalisation en pédiatrie ou aux soins intensifs en cas d’'acidocétose. En général, 'acidocétose est contrdlée au
cours des premiéres 24 heures. L'enseignement est débuté par linfirmiere de l'unité d’hospitalisation. Durant
I'hospitalisation, I'enfant et ses parents se déplacent quotidiennement & la clinique externe de diabéte pour rencontrer
linfirmiére et la nutritionniste qui complétent 'enseignement. Ce dernier s'échelonne sur une période de trois ou quatre
jours durant la semaine, la clinique de diabéte étant ouverte du lundi au vendredi jusqu’a 16 heures. Le contenu de
I'enseignement porte essentiellement sur I'insulinothérapie, la pathophysiologie du diabéte, la mesure et l'interprétation
des niveaux de glycémie et la reconnaissance et la gestion des complications. L’enseignement nutritionnel est également
initié rapidement. Le contenu de la formation en nutrition porte principalement sur le plan alimentaire incluant I'apport
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requis en glucides aux repas et collations et la lecture des étiquettes nutritionnelles. Un document sur I'alimentation et le
diabete est remis et des exercices pratiques pour vérifier I'assimilation des informations sont réalisés. En plus des
rencontres dédiées a cet enseignement, des visites au moment des repas sont effectuées avec la contribution de la
technicienne en nutrition. L’enseignement est donné de jour par la nutritionniste de I'équipe de diabéte pédiatrique pour les
enfants ayant regu un diagnostic durant la semaine. En cas de diagnostic durant la fin de semaine, la nutritionniste de
garde remet un plan alimentaire et assure un enseignement de base. L'enseignement est poursuivi le premier jour
ouvrable. Le patient est également vu chaque jour durant son hospitalisation par 'endocrinologue lors de sa tournée et ce
dernier ajuste au besoin la dose d’insuline.

Durant I'hospitalisation, trois rencontres avec la travailleuse sociale sont aussi réalisées. Une des rencontres peut se
dérouler avec I'enfant seul, selon 'age de ce dernier, les parents seuls ou en présence des parents et de I'enfant. La
premiére rencontre est déplacée le lundi pour les hospitalisations débutées durant la fin de semaine. Ces rencontres
permettent de cerner la situation psychosociale et d'identifier les familles pour qui la prise en charge peut sembler difficile
en raison de la situation socio-économique ou psychosociale problématique, par exemple. Elles visent aussi a informer et
guider les familles pour la réalisation de certaines démarches, telles que celles nécessaires a I'obtention d’'une allocation
gouvernernentale de soutien disponible pour les personnes ayant un probléme de santé chronique.

Durant la premiére semaine suivant I'hospitalisation, les glycémies sont recueillies par téléphone tous les jours par
linfirmiére de la clinique de diabéte afin d'ajuster les doses d'insuline et répondre aux questions des familles. Le suivi
téléphonique se poursuit jusqu'au premier rendez-vous de contrdle, a raison de deux ou trois fois par semaine. Le suivi un
mois apres le diagnostic implique a nouveau le service social, la nutrition et les soins infirmiers lors de la visite pendant
laquelle I'enfant est également évalué par I'endocrinologue. Par la suite, le suivi se poursuit aux trois mois.

Modéle de prise en charge ambulatoire en cours d’implantation

Le modéle progressivement implanté au CHU de Québec depuis mai 2017 vise principalement a transférer en
ambulatoire, aprés stabilisation de I'acidocétose si nécessaire, les activités du programme d’enseignement qui étaient
réalisées durant I'hospitalisation tout en mettant a contribution les mémes expertises. Il est prévu de proposer une prise en
charge initiale ambulatoire aux enfants de cing ans ou plus avec un nouveau diagnostic de diabéte a I'exclusion des
enfants présentant un des criteres suivants : 1) pH inférieur & 7,30 ou bicarbonates inférieurs a 15 mmollL;
2) déshydratation modérée ou grave; 3) pathologie concomitante nécessitant un traitement hospitalier; 4) situation
psychosociale problématique ou 5) famille habitant a plus d’'une heure de route et sans possibilité d’hébergement a
Québec.

Selon la nouvelle procédure en place, la premiére dose d'insuline est administrée a l'urgence ou dans les locaux dédiés a
I'enseignement, selon 'heure d'arrivée de I'enfant, par le médecin de garde en diabéte pédiatrique. L'enseignement de
base est initié la journée méme ou le lendemain, toujours suivant I'neure d'arrivée. L'enseignement est prodigué par une
infirmiére de la clinique du diabéte. Un systéme de garde pour les fins de semaines et jours fériés a été implanté, pour
assurer l'initiation de 'enseignement de base sept jours sur sept. Pour ce faire, 'embauche d’'une autre infirmiére a été
requise. La nutritionniste devrait également étre impliquée dés la premiére journée d’enseignement. Toutefois, durant la fin
de semaine et les jours fériés, un plan alimentaire a été développé et sera distribué par les nutritionnistes de garde alors
que I'enseignement était prodigué par la nutritionniste de I'équipe de diabéte pédiatrique dans le modéle intra hospitalier.
Le programme d’enseignement devrait s'‘échelonner sur quatre ou cing jours consécutifs. Cependant, en cas par exemple
d’hospitalisation durant la fin de semaine ou un jour féri¢, il est possible de reporter certaines parties de I'enseignement. Il
est également prévu de réaliser I'enseignement de fagon individuelle (sans regrouper des enfants et familles).

En raison de la distance géographique a couvrir, il a été discuté d’envisager de recourir a 'hébergement au manoir Ronald
McDonald pour les familles habitant & plus d’une heure de route du CMES. Etant donné la demande élevée pour cette
ressource, des ententes avec des hotels de Québec devraient étre négociées pour obtenir des rabais pour de
I'hébergement. Une entente a également été conclue avec le Service alimentaire du CHU de Québec pour fournir aux
enfants les repas et collations durant la période d’enseignement en mode ambulatoire.
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Un suivi téléphonique sera réalisé a tous les jours la premiére semaine par une infirmiére de la clinique du diabéte afin de
recueillir les valeurs de glycémies, conseiller pour I'ajustement des doses d'insuline ou répondre aux questions des
familles. Ce suivi, a une fréquence de deux ou trois fois semaine sera poursuivi jusqu’au premier rendez-vous de contrle.

5.5 Données sur les hospitalisations en pédiatrie au CHU de Québec pour un diagnostic de diabéte

Données MED-ECHO sur les hospitalisations des nouveaux cas de diabéte de type 1

Les données d’hospitalisation des nouveaux cas de diabéte de type 1 en pédiatrie ont été recueillies afin d'obtenir une
estimation du nombre d’enfants qui pourraient étre pris en charge en mode ambulatoire. Depuis 2006, entre 28
et 50 enfants par année (moyenne de 39 en excluant I'année financiére 2016 incompléte) ont regu un diagnostic de
diabéte de type 1 et ont été hospitalisés au CHU de Québec. Suivant la distribution de ces cas selon I'age (Figure 4), entre
quatre et 12 enfants de moins de cing ans ont recu un tel diagnostic chaque année.

FIGURE 4. DISTRIBUTION DES FREQUENCES DE NOUVEAUX CAS DE DIABETE DE TYPE 1 (AVEC OU SANS
COMPLICATION) HOSPITALISES AU CHU DE QUEBEC PAR CATEGORIE D’AGE POUR LES ANNEES FINANCIERES DE

2006 A 2016, SELON LES DONNEES MED-ECHO
MW 0-4 ans
W5-12 ans
‘ ‘ ] ] 13-17 ans
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Note : 'année financiére 2016 était |ncomplete puisque les données étaient dlsponlbles jusqu'au 28 février 2017 alors que les années

financiéres se terminent le 31 mars.
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La distribution des cas de diabéte de type 1 avec et sans complication chez les enfants de cing & 17 ans est presentee a
la Figure 5. A chaque année financiére depuis 2006, entre 16 et 32 patients ont recu un diagnostic de diabéte de type 1
sans complication et entre six et 24 enfants un diagnostic avec acidocétose ont été hospitalisés au CHU de Québec.
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FIGURE 5. DISTRIBUTION DES FREQUENCES DE NOUVEAUX CAS DE DIABETE DE TYPE 1 AGES DE 5 A 17 ANS, AVEC
OU SANS COMPLICATION, HOSPITALISES AU CHU DE QUEBEC DURANT LES ANNEES FINANCIERES DE 2006 A 2016,

SELON LES DONNEES MED-ECHO
0 M Diabéte sucré de type 1 avec acidocétose
m Diabéte sucré de type 1 sans (mention de)
B | | complication
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Note : 'année financiére 2016 était incompléte puisque les données étaient disponibles jusqu’au 28 février 2017 alors que les années
financiéres se terminent le 31 mars.

Les enfants diagnostiqués avec un diabéte de type 1 non compliqué, agés de 5 a 17 ans, étaient hospitalisés en moyenne
pendant trois a quatre jours. Ceux qui présentaient une acidocétose au moment du diagnostic étaient hospitalisés en
moyenne pour une période de quatre a cing jours.

Pour I'année 2015-2016, selon une analyse basée sur les codes postaux du lieu de résidence, environ 75 % (33 sur 44)
des nouveaux cas de diabéte de type 1 non compliqués agés de 5 a 17 ans hospitalisés au CHU de Québec résidaient a
moins d’une heure de route du CMES. Conséquemment, autour de 11 cas par année auraient potentiellement besoin
d’'une ressource d’hébergement, ce qui représente en moyenne prés de 25 % de tous les cas diagnostiqués chaque
année.

Pour les enfants de moins de cing ans, le nombre d’hospitalisations de nouveaux cas de diabéte de type 1 avec
complications était en moyenne de cing par année (étendue entre un et huit) et de quatre (étendue entre un et sept) pour
les cas sans complication.

Données MED-ECHO sur les hospitalisations des nouveaux cas de diabéte de type 2

Entre 2006 et 2016, 23 enfants ont été hospitalisés en pédiatrie au CHU de Québec pour un diabéte de type 2, soit de un
a quatre enfants annuellement. Les enfants étaient 4gés entre 10 et 17 ans au moment du diagnostic. Cing enfants ont eu
un diagnostic de diabete de type 2 avec complications (acidocétose, coma ou autres causes non spécifiées). La durée
d’hospitalisation variait entre un et 21 jours. Les informations colligées dans la base de données MED-ECHO ne permet
toutefois pas d’identifier le nombre d’enfants ayant nécessité ['initiation d’'une insulinothérapie lors de la prise en charge
initiale.
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6. DISCUSSION

Le diabéte est une des maladies chroniques les plus fréquentes chez les enfants et nécessite une prise en charge
optimale dés le diagnostic. Une formation intensive sur le diabete doit étre offerte aux enfants et a leur famille par une
équipe interdisciplinaire de soins en diabéte pédiatrique pour acquérir les compétences et connaissances qui leur
permettront de prendre en charge leur maladie. lls doivent notamment dans le cas d’'un nouveau diagnostic de diabéte de
type 1, et parfois de type 2, acquérir de nouvelles connaissances et compétences sur l'action et I'administration de
linsuline, la mesure de la glycémie, 'adaptation de la posologie, la nutrition, I'activité physique, la prévention et le
traitement des hypoglycémies et des hyperglycémies. Des programmes d’enseignement offerts sur une base ambulatoire
lors de la prise en charge initiale permettraient d’obtenir des résultats semblables dans le contréle de la maladie & ceux
offerts en hospitalisation. L’équipe en diabéte pédiatrique du CHU de Québec a décidé de graduellement implanter au
printemps 2017 un modéle ambulatoire pour la prise en charge initiale des nouveaux cas non compliqués de diabéte
insulinotraités. L’objectif du présent rapport était de déterminer quelle organisation de services devrait étre privilégiée pour
la prise en charge ambulatoire des nouveaux cas de diabéte insulinotraités en pédiatrie au CHU de Québec.
L’appréciation des données issues de la recherche documentaire, de I'enquéte effectuée auprés de deux autres centres
pédiatriques, la description du contexte propre a l'unité de diabéte pédiatrique du CMES du CHU de Québec ainsi que les
échanges avec le groupe de travail interdisciplinaire ont conduit aux constats suivants.

1. La prise en charge ambulatoire des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie : une pratique courante qui semble
sécuritaire en présence de ressources adéquates

A la lumiére des données probantes, il apparait que la prise en charge en mode ambulatoire des nouveaux cas de diabéte
en pédiatrie est une pratique qui s’est progressivement implantée au cours des derniéres décennies. Au Québec, les deux
centres hospitaliers universitaires pédiatriques de Montréal ont d’ailleurs développé une expérience dans ce domaine par
l'utilisation d’'un programme d’enseignement ambulatoire, et ce, depuis plusieurs années. Cette modalité de prise en
charge initiale est également appuyée par la plupart des organismes et associations professionnelles [11, 30-33]. En effet,
I'hospitalisation, en absence de complications au moment du diagnostic ou aprés le contréle d’une acidocétose diabétique,
n'est pas estimée nécessaire par plusieurs organismes, dont 'Association canadienne du diabéte [11, 30-33]. Cette
derniére spécifie cependant que ce modéle ne peut étre envisagé que si des ressources professionnelles adéquates sont
disponibles [11, 30-33]. Selon I'lSPAD, I'organisation des ressources impliquées dans un modéle de prise en charge et
dans I'éducation a 'autogestion du diabéte dépend des expériences locales, des installations disponibles de méme que,
plus globalement, du systéme de soins en place [33]. Afin de prodiguer le plus efficacement possible I'enseignement sur le
diabéte nécessaire a l'autogestion, il est surtout important qu’une équipe interdisciplinaire partage une philosophie
commune tournée vers le développement de I'autonomie des individus et le soutien & l'autogestion. Le soutien a
I'autogestion constitue d'ailleurs un élément clé du cadre proposé par le modéle élargi de prise en charge des maladies
chroniques [26]. De plus, I'enseignement devrait reposer sur un programme structuré, pouvant étre adapté et personnalisé
pour répondre aux besoins des enfants et de leur famille et tenant compte des attitudes, valeurs, habiletés et capacités
d’apprentissage et du niveau de littératie.

Les résultats obtenus des études recensées dans le cadre de la présente évaluation sont cohérents et suggérent que,
comparativement a I'hospitalisation, la prise en charge en mode ambulatoire n'est pas associée a un moins bon contréle
métabolique [35, 37, 40, 41]. Les résultats ne suggérent pas non plus que ce modele pourrait mener a plus
de complications & court terme, que ce soit pour les épisodes d'acidocétose [35, 36, 40, 41], d’hypoglycémie
grave [35, 36, 40, 41] ou d’hospitalisations [35-37]. L'acquisition des connaissances sur le diabéte par les parents ne
semblait pas non plus différente que les enfants aient été hospitalisés ou non lors du diagnostic [36, 37]. Toutefois, les
études évaluées dans le cadre du présent rapport comportent des limites méthodologiques. De plus, plusieurs ont été
réalisées au cours des années 1990 ou au début des années 2000 [35-37] alors que la pratique médicale et les méthodes
de soins ont continué d’évoluer depuis. Sans remettre en question la totalité des conclusions des études, on ne peut
ignorer que les résultats sur I'efficacité et la sécurité des modéles actuels de prise en charge ambulatoire des nouveaux
cas de diabéte de type 1 reposent sur des données de faible qualité qui invitent ainsi les décideurs a une certaine forme
de prudence lors de l'implantation de cette approche. D’ailleurs, les modeles ambulatoires décrits dans les études ou en
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place dans les centres pédiatriques montréalais incluent différents mécanismes pour garantir la sécurité des patients tels
qu’un acces téléphonique aux ressources professionnelles qualifiées des cliniques de diabete ou la possibilité de joindre
un endocrinologue pédiatre en dehors des heures d’ouverture de la clinique. Enfin, les limites inhérentes au nombre et a la
qualité des études ne permettent pas également daller plus en profondeur dans I'analyse des résultats pour faire ressortir
les modalités organisationnelles et les ressources qui seraient les plus efficaces et plus sécuritaires pour le
fonctionnement d’un programme d’enseignement ambulatoire.

L'impact économique pour le systéme de santé et pour les familles d’un transfert des activités d’enseignement d'un mode
hospitalier vers un mode ambulatoire est difficile a estimer précisément. Toutefois, les quelques études a visée
économique recensées suggerent que, comparativement a I'hospitalisation, les colts reliés a la prise en charge d'un cas
de diabéte pédiatrique en clinique ambulatoire seraient moins élevés pour les établissements de santé [38, 39, 41]. Méme
si la question n'a pas été abordée dans les études, on peut présumer que le transfert des activités vers un mode
ambulatoire pourrait permettre une meilleure allocation des ressources notamment par la libération de lits pour des
clientéles pédiatriques mieux ciblées. Par contre, les colts additionnels que pourraient représenter la prise en charge en
mode ambulatoire pour les familles n’ont pas été évalués.

2. L’expérience vécue par les enfants et leur famille lors de la prise en charge initiale selon le modeéle de prise en
charge est peu connue

L’annonce d’un diagnostic de maladie chronique comme le diabéte bouleverse la vie des enfants et des familles et peut
étre trés déstabilisante. La prise en charge initiale du diabéte débute alors que les parents sont encore sous le choc de
cette annonce. On ne peut s'attendre dans un tel contexte qu'ils réagissent tous de la méme fagon. Cette étape constitue
également le premier jalon de la construction de la relation entre 'équipe de soins, les patients et leur famille. Tout modéle
de prise en charge initiale des nouveaux cas de diabéte devrait viser a soutenir les familles et favoriser I'adaptation
émotionnelle. Les patients et les familles sont sans doute les mieux placés pour exprimer leurs besoins pour la prise en
charge initiale du diabete et pour le suivi a plus long terme. Cependant, dans le cadre du présent rapport, peu de données
étaient disponibles pour apporter un éclairage sur le point de vue des patients et des familles sur la prise en charge initiale
apres I'annonce d’'un diagnostic de diabéte. Néanmoins, les résultats d’'une étude ne rapportaient pas de différence quant
a l'adaptation émotionnelle des parents d’'un enfant recevant un diagnostic de diabéte de type 1 que la prise en charge
initiale ait été en mode ambulatoire ou via une hospitalisation [37]. Dans une autre étude, la qualité de vie et les stratégies
d’adaptation déployées par les parents dans le mois suivant le diagnostic n’étaient pas non plus différentes selon le
modéle de prise en charge [36].

L’enquéte réalisée dans deux autres centres hospitaliers de pédiatrie et auprés de I'équipe de diabéte pédiatrique du CHU
de Québec permet de soulever certaines pistes de réflexion quant a 'adéquation des services de prise en charge des
nouveaux cas de diabéte et les besoins et attentes des familles. Ainsi, selon les informateurs-clés interrogés et les auteurs
de certaines études, des avantages et inconvénients sont associés & I'hospitalisation ou a la prise en charge en mode
ambulatoire et ces derniers peuvent influencer la qualité de I'expérience vécue par les patients et leur famille lors de la
prise en charge initiale du diabéte. L’hospitalisation pourrait permettre une supervision plus étroite des repas et de
linsulinothérapie [34]. Par contre, elle pourrait retarder 'adaptation et 'autogestion [34]. Si pour certains patients, elle peut
procurer un sentiment de sécurité, I'hospitalisation pourrait aussi amplifier la perception de gravité de la situation et nuire
au processus d'acquisition des connaissances et compétences nécessaires a I'autogestion du diabéte [40]. La prise en
charge initiale en mode ambulatoire pourrait quant & elle diminuer le risque d'infection nosocomiale, le stress lié a
I'hospitalisation [41], surtout pour les trés jeunes enfants, et contribuer a rendre les patients et familles autonomes plus
rapidement [40]. Par contre, d’autres intervenants ont souligné I'impact en termes de déplacements et de codits financiers
pour les familles qui peuvent étre associés a la prise en charge en mode ambulatoire.

Faire vivre aux patients et a leurs proches « une expérience empreinte d’humanisme, centrée sur leurs besoins
spécifiques et respectueuse de leurs attentes » constitue une priorité pour le CHU de Québec, tel que définie dans sa
planification stratégique 2014-2020. Différentes sources d'information pourraient permettre de poursuivre cet objectif dans
le cadre de la prise en charge des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie. Par exemple, mentionnons la recension des
écrits réalisée par le groupe de recherche de la FSA de I'Université Laval qui a porté sur les besoins et préoccupations
des familles ayant un enfant diabétique [46]. Selon cette recension, la premiére préoccupation des parents serait la
nécessité de protéger la sécurité de I'enfant [47]. De plus, les attentes des parents envers I'équipe médicale impliquée
dans la prestation des soins et services aux enfants diabétiques porteraient sur la qualité des interactions et sur
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I'établissement d’une relation de confiance et de respect mutuel [47, 48]. Les résultats de ce projet de recherche pourrait
permettre d'identifier d'autres pistes pour répondre, dans la mesure du possible, aux attentes des familles et ainsi
optimiser la prise en charge initiale des nouveaux cas de diabéte et améliorer I'expérience vécue lors de cette étape
cruciale. D’autres sources peuvent également fournir des informations pertinentes. Par exemple, le Bureau d’expertise en
expérience patient du CHU de Québec méne présentement une enquéte dans les cliniques externes de soins spécialisés,
dont celle du diabéte. Cette enquéte vise a recueillir 'opinion des parents quant aux soins et services regus et pourrait
permettre d'identifier des pistes d’amélioration de la prise en charge. Il pourrait aussi étre intéressant d’obtenir directement
aupres des patients et de leur famille leur préférences et attentes pour le modéle de prise en charge du diabéte.

3. Le modéle ambulatoire pour la prise en charge initiale du diabéte insulinotraité chez I’enfant : une nouvelle
approche de soins au CHU de Québec avec des implications cliniques et organisationnelles a considérer

L'équipe de diabéte pédiatrique du CHU de Québec a décidé de procéder en mai 2017 a l'implantation graduelle d’un
modéle ambulatoire pour la prise en charge des nouveaux cas de diabéte insulinotraités en pédiatrie. Ce
modéle s'adresse aux enfants de cing ans et plus, se présentant sans acidocétose ou aprés stabilisation. Selon
les données recueillies a partir de MED-ECHO, une trentaine d’enfants de 5 ans et plus avec un diagnostic de diabéte de
type1, incluant les cas non compliqués et ceux aprés stabilisation d’'une acidocétose, pourraient étre admissibles au
programme ambulatoire. De plus, des données fransmises par I'équipe de diabéte pédiatrique sur le nombre
annuel d'enfants avec diabéte de type 2, diabéte néonatal et autres types de diabéte qui nécessitent la mise en route
d’'une insulinothérapie ont également été consultées pour compléter les estimations. Ainsi, selon ces données pour les
années 2014 a 20162 (années civiles), on peut estimer qu'entre quarante a cinquante nouveaux cas de diabéte
insulinotraités seraient diagnostiqués chaque année chez des enfants de plus de 5 ans. S'il était décidé d’ouvrir le
programme également aux enfants de moins de 5 ans, comme c'est le cas dans les deux centres de Montréal, il faudrait
ajouter entre cing et 10 enfants admissibles chaque année. Par ailleurs, I'analyse des données MED-ECHO de 2015-2016
montre qu’'approximativement un quart des familles résideraient a plus d’'une heure de route de 'hdpital. En 'absence de
possibilité d’hébergement, une dizaine d’enfants environ pourraient ne pas étre inclus dans le programme ambulatoire et
devraient donc étre hospitalisés.

Le modéle en cours d'implantation au CHU de Québec implique essentiellement les expertises déja impliquées dans la
prise en charge des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie, soit la pédiatrie, I'endocrinologie, les soins infirmiers, la
nutrition et le service social. Ainsi, la contribution des endocrinologues et le déroulement de la consultation initiale ne
devraient pas étre foncierement modifiés, a I'exception de la possibilité de procéder a la premiere injection d'insuline dans
les locaux d’enseignement du diabéte. De plus, la pédiatrie générale ne sera plus responsable de I'hospitalisation des
enfants pris en charge en mode ambulatoire. Par contre, pour les soins infirmiers le transfert vers un modéle de prise en
charge ambulatoire implique des changements notables. Afin d'initier I'enseignement dés l'obtention du diagnostic de
diabéte ou peu de temps aprés, une infirmiére formée doit assurer une garde de jour, durant les sept journées de la
semaine. De plus, l'enseignement de base qui était prodigué par les infirmiéres des étages en pédiatrie durant
I'hospitalisation des enfants sera maintenant assuré par les infirmiéres de la clinique du diabéte. Cette nouvelle fagon de
faire offre 'avantage de standardiser le contenu de I'enseignement. L’uniformisation des messages transmis pourrait ainsi
contribuer a 'amélioration de I'acquisition des connaissances. Toutefois, pour les patients hospitalisés qui ne peuvent étre
pris en charge en mode ambulatoire, 'observation des glycémies et la supervision de 'administration de I'insuline restent
sous la responsabilité des infirmiéres de I'étage. Ainsi, il apparait important qu'elles maintiennent leurs compétences et
recoivent au besoin la formation nécessaire au suivi des enfants diabétiques.

La fagon d’échelonner dans le temps I'enseignement constitue un élément du modéle de prise en charge qui nécessite
réflexion et concertation, en raison notamment des impacts non négligeables sur I'organisation des services et I'allocation
des ressources professionnelles pour la planification des horaires et la contribution des divers intervenants visant a
maintenir la continuité des activités. En effet, le déroulement des séances semble pouvoir étre abordé selon deux
perspectives : compléter rapidement I'enseignement sur plusieurs jours consécutifs ou répartir la transmission des notions
d’autogestion sur une plus longue période de temps. La premiéere approche repose sur I'hypothése qu’un enseignement

2 Nouveaux cas de diabéte insulinotraités chez des enfants de 5 ans et plus : 2014, n = 39 ; 2015, n = 47 et 2016, n = 51.
Nouveaux cas de diabéte insulinotraités chez des enfants de moins de 5ans : 2014, n=4;2015,n=5et 2016, n=9.
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complet le plus rapidement possible permettrait de maximiser la sécurité de I'enfant diabétique. Selon certains répondants
de I'enquéte, un suivi en personne a la clinique ambulatoire pendant la premiére semaine conduirait, les premiers jours, a
une supervision plus étroite de l'insulinothérapie ainsi que des repas. L'autre approche serait de miser d’abord sur
I'adaptation émotionnelle et de hiérarchiser les notions a acquérir pour se concentrer en premier lieu sur celles
essentielles a la survie [37]. L’enseignement de base doit étre initié des le diagnostic, mais doit étre approfondi et
complété au moment opportun pour les patients et famille, lorsqu'ils sont préts a recevoir les informations [33]. Le fait de
se concentrer d'abord sur les aspects pratiques les plus importants et d’aborder plus tard les notions théoriques
favoriserait une meilleure assimilation et rétention des connaissances [40] et pourrait rendre les patients et leur famille
autonomes et responsables plus rapidement. Des répondants ont ainsi mentionné que I'enfant et ses parents pourraient
apprendre a partir de leur expérience en revenant sur des situations vécues a la maison.

L'analyse des données issues des études recensées dans ce rapport apporte peu d’informations sur ce sujet. Toutefois,
les résultats issus de deux études, une avec un enseignement en continu [36] et une avec un modele mixte (deux jours
consécultifs et trois répartis sur un mois) [37], ne suggérent pas de différence, un mois apres le diagnostic, pour la qualité
de vie des parents, l'acquisition des connaissances ou I'adaptation émotionnelle selon le modéle de pris en charge.
Cependant, les préférences et impacts pour les familles quant a I'enseignement continu ou discontinu ne sont pas connus.
Par ailleurs, des répondants ont mentionné qu'il est possible de regrouper pour certaines séances des enfants et leur
famille en petits groupes ce qui permettrait d’enrichir la formation par des échanges entre les participants. Cela pourrait
également constituer une économie en temps et en ressources professionnelles.

Mentionnons également que les entretiens avec différents informateurs-clés ont permis d'identifier certaines particularités
influencées par le contexte régional. Ainsi, plusieurs répondants de la région de Montréal ont notamment spécifié qu'il était
difficile d'intégrer une injection d’insuline le midi en milieu scolaire ou de garde. A Québec, il s’agit d'un objectif poursuivi
pour la majorité des cas de diabéte insulinotraités en pédiatrie, les écoles et garderies étant partenaires a l'intégration des
soins de I'enfant diabétique. Cet exemple montre que, tel que défini par le modéle élargi de prise en charge des maladies
chroniques, l'organisation de la prise en charge initiale des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie s'inscrit dans un
contexte plus large incluant 'implication de diverses expertises professionnelles spécialisées, de premiére ligne ou des
ressources issues de la communauté. Les relations entre les différents milieux peuvent également influencer les modalités
organisationnelles du modéle ambulatoire pour la prise en charge initiale.
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7. RECOMMANDATIONS

Recommandation 1

Considérant que :

Les preuves de l'efficacité et de la sécurité du mode ambulatoire comparativement a I'hospitalisation pour la prise
en charge initiale du diabéte de type 1 en pédiatrie sont peu nombreuses et de faible qualité, mais rapportent des
résultats constants d’une étude a l'autre;

Les valeurs moyennes d’HbA1c lors des suivis apres la prise en charge initiale ne différent pas selon le modéle
de prise en charge initiale;

Les taux de complications associées a l'acidocétose et I'hypoglycémie grave ainsi que la fréquence des
hospitalisations reliées au diabéte ne différent pas selon le modéle de prise en charge initiale;

Le modéle ambulatoire pour la prise en charge des nouveaux cas de diabéte de type 1, non compliqués ou
stabilisés, en pédiatrie est recommandé par I'Association canadienne de diabéte et par d'autres organismes
professionnels si les ressources professionnelles adéquates sont disponibles;

La prise en charge en ambulatoire des nouveaux cas de diabéte insulinotraités est un modele d’organisation de
service implanté dans deux autres centres pédiatriques au Québec qui semble bien fonctionner;

Les limites inhérentes au nombre et a la qualité des données ne permettent pas se prononcer sur le déroulement
de I'enseignement ambulatoire a privilégier (sur plusieurs journées consécutives ou sur plusieurs journées
réparties au cours des premiéres semaines);

Le mode ambulatoire pourrait permettre de libérer des lits sur les unités de soins aigus en pédiatrie;
L'équipe en diabéte pédiatrique du CHU de Québec développe actuellement un programme ambulatoire

regroupant les expertises professionnelles requises pour assurer la prise en charge initiale et le suivi de
I'enseignement sur I'autogestion du diabéte.

Il est recommandé a I'équipe en diabéte pédiatrique du CHU de Québec de poursuivre I'implantation d’'un modéle
ambulatoire pour la prise en charge des nouveaux cas de diabéte insulinotraités, non compliqués ou stabilisés.

L'UETMIS suggére que I'équipe en diabete pédiatrique, incluant les médecins, infirmiéres, nutritionnistes, travailleurs
sociaux et gestionnaires, se concerte afin d’analyser a la lumiére des données probantes, de leur expérience et du
contexte local :

Les modalités de prestation du programme d’enseignement (par exemple &ge minimal requis, déroulement continu ou
discontinu; regroupement des familles);

Les possibilités d’'hébergement des enfants et de leur famille résidant a plus d’une heure de route de I'hopital;

Les besoins de créer précocement des liens avec la premiére ligne et la communauté au cours de la prise en charge
initiale.

L’'UETMIS suggére également de mesurer et d’évaluer les activités du programme? a partir d'indicateurs tels que :

3 En complément d'information, un exemple des éléments pouvant constituer un programme de prise en charge ambulatoire des
nouveaux cas de diabete en pédiatrie est schématisé a I'’Annexe 6.
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- Nombre d'enfants pris en charge en mode ambulatoire;

- Nombre d’enfants hospitalisés pour la prise en charge initiale, les raisons (gravité de la maladie, lieu de résidence,
problématique psychosociale, etc.) et la durée de I'hospitalisation;

- Nombre d’heures d’enseignement par enfant;

- Nombre et durée des appels au service de soutien téléphonique et raisons;

- Nombre et raisons des visites a I'urgence reliées au diabéte;

- Nombre et raisons des admissions ou réadmissions a I'hopital reliées au diabéte.

Recommandation 2
Considérant que :

» Peu de données sont disponibles pour évaluer 'expérience vécue par les enfants et leur famille lors de la prise
en charge initiale du diabéte;

« La qualité des interactions entre les enfants, leur famille et 'équipe médicale peut influencer I'acquisition des
connaissances et le développement des compétences nécessaires a I'autogestion du diabéte;

»  De lincertitude demeure quant a I'impact du déroulement de I'enseignement (en continu ou discontinu) sur
I'acquisition des connaissances et le développement des compétences nécessaires a 'autogestion du diabéte;

»  L’expérience patient constitue 'une des grandes orientations du plan stratégique 2014-2020 du CHU de Québec.

Il est recommandé a I'équipe en diabéte pédiatrique du CHU de Québec de planifier, dans le cadre de
I'implantation du modéle de prise en charge ambulatoire, le recueil d’informations auprés des enfants et de leur
famille afin d’ajuster au besoin dans le temps les modalités du programme d’enseignement.

L'UETMIS suggere de documenter le point de vue et I'expérience vécue par les enfants et de leur famille sur la prise en
charge initiale du diabéte en mode ambulatoire incluant notamment les éléments suivants:

- Organisation des horaires de consultation et d’enseignement;

- Adéquation des locaux;

- Accés au systeme de garde téléphonique 24h sur 24;

- Qualité du soutien a I'autogestion (par exemple réponses aux difficultés et préoccupations rencontrées);

- Stress, anxiété et sentiment de sécurité;

- Sentiment de compétence acquis dans le cadre de I'enseignement;

- Barriéres et facilitateurs a I'acquisition des connaissances et au développement des compétences;

- Codts pour les familles (par exemple pour I'hébergement ou les déplacements et stationnements, I'absence du travail).

Par ailleurs les résultats issus de I'étude en cours dirigée par la Faculté des Sciences de I'Administration de I'Université
Laval, pourraient constituer une autre source d’informations pertinentes notamment en ce qui concerne l'analyse des
difficultés rencontrées par les enfants et leur famille ainsi que de leurs principales préoccupations. De plus, I'enquéte
menée actuellement par le Bureau d’expertise en expérience patient du CHU de Québec sur I'expérience patient en
clinique externe pourrait également apporter des pistes d’amélioration complémentaires.
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8. CONCLUSION

La présente évaluation avait pour objectif de déterminer quelle organisation de services devrait étre implantée pour la
prise en charge ambulatoire des nouveaux cas non compliqués de diabéte insulinotraités en pédiatrie au CHU de Québec.
La prise en charge initiale du diabete insulinotraité comporte non seulement [l'initiation du traitement mais également
I'enseignement nécessaire a l'acquisition des connaissances et des compétences pour assurer I'autogestion de la
maladie. L'analyse des données probantes disponibles suggérent que la prise en charge en mode ambulatoire serait aussi
efficace et sécuritaire que 'hospitalisation pour les cas non compliqués de diabéte insulinotraités, conditionnellement a la
présence de ressources adéquates. Toutefois, I'expérience des enfants et de leurs familles en lien avec les modalités
initiales de la prise en charge n'a été que brievement rapportée dans les études. L'analyse des résultats fait également
ressortir que les modalités organisationnelles et les ressources nécessaires pour le fonctionnement d’'un programme
d’enseignement ambulatoire sont influencées par le contexte local. Ainsi, le CHU de Québec devrait poursuivre et
consolider le programme d’enseignement aux nouveaux cas de diabéte actuellement en développement en pédiatrie. Il est
également suggéré que I'équipe en diabéte pédiatrique se concerte afin d’analyser, a la lumiére des données probantes,
de leur expérience et du contexte local, certaines modalités de prestation du programme d’enseignement qui pourraient
étre reconsidérées au cours du temps (par ex. déroulement continu ou discontinu, &ge minimal requis, regroupement des
familles, possibilité d’hébergement). L'évaluation des activités du programme ambulatoire implanté et le recueil
d’informations directement auprés des enfants et de leur famille pris en charge au CMES pourraient aussi étre pertinent
pour ajuster le modéle au fur et a mesure de son implantation.

La prise en charge initiale du diabéte constitue le premier jalon de la prise en charge d’'une maladie chronique et la pierre
angulaire de la relation entre le patient, sa famille et I'équipe médicale. Le défi consiste a développer, a partir des
ressources disponibles, un modele ambulatoire de prise en charge des nouveaux cas de diabéte en pédiatrie qui soit a la
fois efficace, sécuritaire, qui maximise 'acquisition des connaissances et le développement des capacités d’autogestion et
qui réponde aux préoccupations et aux besoins des familles permettant ainsi une amélioration de I'expérience patient.
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ANNEXES

ANNEXE 1. SITES INTERNET CONSULTES POUR LA RECHERCHE DE LA LITTERATURE GRISE

Acronyme

Nom

Pays (province)

Site Internet

Résultat de la
recherche (n)

Mots-clés

Sites en anglais : diabetes education, pediatric, children, young
Sites en frangais : enseignement du diabéte, pédiatrie, enfant, jeune

Sites Internet généraux visités

Agence canadienne des

McGill University Health Centre

ACMTS médicaments et des technologies Canada http://www.cadth.ca/fr 0
de la santé

AHRQ Agency fqr Healthcare Research Etats-Unis http://www.ahrg.gov/ 1
and Quality
Agence nationale de sécurité du

ANSM médicament et des produits de France http://ansm.sante.fr/ 0
santé

AHTA Adelaide Health Technology Australie http://www.adelaide.edu.au/ahta/ 0
Assessment

CEBM A(;ent'rg for Evidence-based Royaume-Uni http://www.cebm.net/ 0

edicine

Direction de la qualité, de
I'évaluation, de la performance et http://www.chumontreal.gc.ca/patients-gt-

ETMIS-CHUM | de la planification stratégique du Canada (Québec) | soins/a-propos-du-chum/les-directions-du- 0
Centre hospitalier de I'Université de chum/uetmis/projets
Montréal

HAS Haute Autorité de Santé France http://www.has-sante.fr/ 2

HSAC Health Ser'vices Assessment Nouvelle-Zélande http://www.healthsac.net/aboutus/aboutus.h 0
Collaboration tm
Institut pour la sécurité des

ISMP médicaments aux patients du Canada https://www.ismp-canada.org/fr/ 0
Canada

INESSS |nStIt}J t national d excellgnce en Canada (Québec) | http://www.inesss.qc.cal 0
santé et en services sociaux

KCE Centre f,ederal d'expertise des soins Belgique htto:/www.kce.faov.be/ 0
de santé

MSAC Med/cql Services Advisory Australie http://www.msac.gov.au/ 0
Committee

NGC National Guidelines Clearinghouse | Etats-Unis http://www.quidelines.gov/ 4

NICE National Insfitute for Health and Royaume-Uni http://www.nice.org.uk/ 2
Care Excellence
National Institute for Health

NIHR HTA Research Health Technology Royaume-Uni http://www.nets.nihr.ac.uk/programmes/hta 0
Assessment programme

NZHTA New Zealand Health Technology Nouvelle-Zélande http://www.otago.ac.nz/christchurch/researc 0
Assessment h/inzhta/

OHTAC Ontano_ Heaith Technology Advisory Canada (Ontario) | http://www.hqgontario.ca/evidence 0
Committee

OoMS Organisation mondiale de la Santé International http://www.who.int/fr/ 0

SIGN Scottish Intercollegiate Guidelines Ecosse htto:/www.sian.ac.uk/ 1
Network Hommbn bl

TAU-MUHC Technology Assessment Unit- Canada (Québec) | http:/fwww.mgill.caltau/ 0
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Résultat de la

Acronyme Nom Pays (province) Site Internet recherche (n)

UETMIS du Centre intégré

UETMIS - universitaire de santé et de services htto://www.chus.qc.ca/academiaue-

CIUSSS de sociaux de I'Estrie - Centre Canada (Québec) ruig/.evalua.tion-d.gs.-technolo ieg / 0

I'Estrie - CHUS | hospitalier universitaire de -
Sherbrooke

VORTAL HTAi vortal Etats-Unis http://vortal.htai.org/?q=search_websites 1

Sites Internet d’organismes et d’associations professionnelles spécifiques au sujet

AACE Ame”c?” Ass_omat/on of Clinical Etats-Unis https://www.aace.com/ 0
Endocrinologists

AADE Amercian Association od Diabetes Etats-Unis https://www.diabeteseducator.org/ 0
Educators

ADA American Diabetes Association Etats-Unis http://www.diabetes.org/ 1

CDA Canadian Diabetes Association Canada https://www.diabetes.ca/ 1
Diabéte Québec Canada (Québec) | http://www.diabete.qc.cal 0
European Association for the Study http://www.easd.org/index.php?option=com

EASD of Diabetes Europe content&view=featured&ltemid=435 !

IDF International Diabetes Federation International http://www.idf.org/ 1
International Society for Pediatric . ) .

ISPAD and Adolescent Diabetes International https://lwww.ispad.org/ 1

JDRF Juvenile Diabetes Research Interational http://www jdrf.org/ 0
Foundation

NOMBRE DE DOCUMENTS REPERTORIES 16

Derniére recherche effectuée le 8 aolt 2017.

Liste des principaux sites consultés pour les études économiques

Résultat de la

Acronyme Nom Pays Site Internet recherche (n)

Mots-clés

Sites en anglais : diabetes

Sites en francais : diabéte

ICER Inst/?ute for Clinical and Economic Etats-Unsi WWW.icer-review.org 0
Review

IHE Institute for Health Economics Canada www.ihe.ca 0

NHS-EED Center for Reviews and . )

(CRD) Dissemination Royaume-Unis http://www.crd.york.ac.uk/CRDWeb/ 0
Programs for Assessment of

PATH Technology in Health - Université Canada https://www.path-hta.ca/research 0
McMaster
Toronto Health Economics and

THETA Technology Assessment Canada http://theta.utoronto.ca/home 0
Collaborative

NOMBRE DE DOCUMENTS REPERTORIES 0

Derniére recherche effectuée le 9 aolt 2017.
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ANNEXE 2. STRATEGIES DE RECHERCHE DOCUMENTAIRE DANS LES BASES DE DONNEES INDEXEES

Bibliothéque Cochrane

SRR

MeSH descriptor: [Diabetes Mellitus] explode all trees OR "diabetes" or "diabetics"
MeSH descriptor: [Ambulatory Care] explode all trees OR “Outpatients” OR “out-patients”
"child" or "children" or "pediatric" or "adolescent" or "young"

"new" or "first" or "initial" or "on-set" or "diagnosis"

#1 AND #2 AND #3 AND #4

Centre for Reviews and Dissemination

YN~

MeSH DESCRIPTOR Diabetes Mellitus EXPLODE ALL TREES

MeSH DESCRIPTOR Outpatient Clinics, Hospital EXPLODE ALL TREES
MeSH DESCRIPTOR Ambulatory Care EXPLODE ALL TREES

( child* OR adolescen* OR young OR pediatric*)

(diabetes):TI OR (diabetics):Tl

(out-patient™):TI OR (oupatient™):Tl

(initial Or new OR newly OR on-set OR diagnosis):TI

8 #2 OR #3 OR #6

#1 OR#5

#4 AND #7 AND #8 AND #9

PubMed

1.
2.

3.

("Diabetes Mellitus"[Mesh]) OR ((diabet*[Title/Abstract] OR IDDM[Title/Abstract]))

(child*[Title/Abstract] OR pediatric*[Title/Abstract] OR paediatric*[Title/Abstract] OR adolescen*[Title/Abstract] OR
young*[Title/Abstract])

(new[Title/Abstract] OR  newly[Title/Abstract] OR first[Title/Abstract] OR initial[Title/Abstract] OR
diagnos*[Title/Abstract] OR onset[Title/Abstract] OR on-set[Title/Abstract])

(outpatient* OR out-patient* OR home*) OR "Ambulatory Care"[Mesh] OR "Outpatient Clinics, Hospital"[Mesh]

#1 AND #2 AND #3 AND #4, Filters: Humans; English; French

Filtres activés pour la recherche de revues systématiques et de guides de pratiques clinique : Systematic Reviews;
Practice Guideline; Meta-Analysis

Filtre activé pour la recherche d’études originales : ("2006/12/01"[PDAT] : "2017/05/10"[PDAT])

Embase

1.
2.

3.

'diabetes mellitus'/exp OR diabet*:ab OR iddm:ab diabet*:ti OR iddm:ti

child*;ab OR pediatric*;ab OR paediatric*;ab OR adolescen*:ab OR young:ab OR child*or:ti OR pediatric*:ti OR
paediatric*:ti OR adolescen®:ti OR young:ti

new:ab OR newly:ab OR initial:ab OR first:ab OR onset:ab OR 'on set:ab OR new:ti OR newly:ti OR initial:ti OR
first:ti OR onset:ti OR 'on set"ti

‘ambulatory care'/exp OR 'outpatient'/exp

#1 AND #2 AND #3 AND #4 AND ([english]/lim OR [french]/lim) AND [embase]/lim

Filtres activés pour la recherche de revues systématiques et de guides de pratique clinique : (‘evidence based
practice'/de OR 'meta analysis'/de OR 'practice guideline'/de OR 'systematic review'/de)

Filtres activés pour la recherche d’études originales : (‘article'/it OR 'article in press'/it OR 'conference paper'/it OR
‘conference review'/it OR 'letter'/it OR 'review'/it) AND [1-12-2006]/sd NOT [9-2-2017]/sd
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CINAHL

1.
2.
3.
4

5.

(MM "Diabetes Mellitus") OR Tl diabet* OR AB diabet*

Tl child* OR Tl pediatric* OR Tl paediatric* OR Tl adolescen* OR Tl young

AB child* OR AB pediatric* OR AB paediatric* OR AB adolescen* OR AB young

Tl new OR Tl newly OR Tl first OR Tl initial OR Tl onset OR Tl on-set OR AB new OR AB newly OR AB first OR
AB initial OR AB onset OR AB on-set

(MH "Ambulatory Care") OR (MH "Outpatients") OR Tl outpatient* OR AB outpatient®, Langue : english OR french
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ANNEXE 3. SITES INTERNET CONSULTES POUR LA RECHERCHE DE PROTOCOLES PUBLIES

Résultat de la

Nom Organisation Site Internet
recherche (n)

Etudes de synthése
Mots-clés : diabetes AND ambulatory
PROSPERO Centre for Reviews and Dissemination http://www.crd.york.ac.uk/prospero/ 0
Cochrane The Cochrane Library www.thecochranelibrary.com 0
ECR
Mots-clés : diabetes AND ambulatory

U.S. National Institute for Health Research http://www.Clinicaltrials.gov 0

Current Controlled Trials Ltd. http:///www.controlled-trials.com 0

NOMBRE DE DOCUMENTS REPERTORIES 0

Derniére recherche effectuée le : 9 aolt 2017

39




ANNEXE 4. DOCUMENTS EXCLUS ET RAISONS D’EXCLUSION

Guides de pratiques cliniques
Ne répondant pas aux critéres de sélection

Academy of Nutrition and Dietetics. Diabetes type 1 and 2 evidence-based nutrition practice guideline. Chicago (IL):
Academy of Nutrition and Dietetics, 2015.

Amercian Diabetes Association. Children and Adolescents. Diabetes Care. 2017; 40(Suppl 1): S105-s13.

International Diabetes Federation. Global IDF ISPAD Guidelines for diabetes in childhood and adolescence, 2011

Ryden L, Grant PJ, Anker SD, Berne C, Cosentino F, Danchin N, et al. ESC Guidelines on diabetes, pre-diabetes, and
cardiovascular diseases developed in collaboration with the EASD: the Task Force on diabetes, pre-diabetes, and
cardiovascular diseases of the European Society of Cardiology (ESC) and developed in collaboration with the European
Association for the Study of Diabetes (EASD). Eur Heart J. 2013; 34(39): 3035-87.

Working Group of Clinical Practice Guidelines in Diabetes mellitus type 1. Quality Plan for the National Health Service of
the Ministry of Health and Social Policy. Agency for Health Technology Assessment from the Basque County- Ostaba,
2012. Clinical Practice Guidelines in the NHS : OSTEBA no. 2009/10.

Revues systématiques

Ne répondant pas aux critéres de sélection

Couch R, Jetha M, Dryden DM, Hooton N, Liang Y et al. Diabetes Education for Children With Type 1 Diabetes Mellitus
and Their Families. Evidence Report/Technology Assessment No. 166. (Prepared by the University of Alberta/Capital
Health Evidence-based Practice Center under Contract No. 290-02-0023). AHRQ Publication No. 08-E011. Rockville, MD :
Agency for Healthcare Research and Quality. April 2008.

Culver S, Cincinnati Children’s Hospital Medical Centre: Best Evidence Statement Support from Bedside Nurses for
Caregivers of  Children Newly Diagnosed with Type 1 Diabetes Mellitus, http:
www.cincinnatichildrens.org/svc/alpha/h/health-policy/best.htm, BESt 157, pages 1-5, 5/10/2013.

Haute Autorité de Santé (HAS). Diabéte de type 1 de I'enfant et de I'adolescent. Guide Affection de longue durée, juillet
2007.

Haute Autorité de Santé (HAS). Diabéte de type 1 et diabéte de type 2. Actes et prestations. Affection de longue durée,
ALD no. 8, mars 2014.

Autres raisons (version antérieure)

Clar C, Waugh N, Thomas S. Routine hospital admission versus out-patient or home care in children at diagnosis of type 1
diabetes mellitus. Cochrane Database Syst Rev. 2003(3): Cd004099.

Etudes originales
Ne répondant pas aux critéres de sélection
Aguilar MJ, Garcia PA, Gonzalez E, Pérez MC, Padilla CA. A nursing educational intervention helped by One Touch

UltraSmart™ improves monitoring and glycated haemoglobin levels in type | diabetic children. J Clin Nurs. 2012; 21(7/8):
1024-32.
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Bachle C, Haastert B, Holl RW, Beyer P, Grabert M, Giani G, et al. Inpatient and outpatient health care utilization of
children and adolescents with type 1 diabetes before and after introduction of DRGs. Exp Clin Endocrinol Diabetes. 2010;
118(9): 644-8.

Copeland KC, Silverstein J, Moore KR, Prazar GE, Raymer T, Shiffman RN, et al. Management of newly diagnosed type 2
Diabetes Mellitus (T2DM) in children and adolescents. Pediatrics. 2013; 131(2): 364-82.

Drylav K, Povisen L, Selvkeer L, Marinelli K, Olsen BS, Hougaard P, et al. Improving the outcome for children and
adolescents with type 1 diabetes: results of a changing service in Copenhagen. Practical Diabetes International. 2000;
17(7): 217-25.

Gage H, Hampson S, Skinner TC, Hart J, Storey L, Foxcroft D, et al. Educational and psychosocial programmes for
adolescents with diabetes: approaches, outcomes and cost-effectiveness. Patient Educ Couns. 2004; 53(3): 333-46.

Jonsson L, Hallstrom |, Lundqvist A. A multi-disciplinary education process related to the discharging of children from
hospital when the child has been diagnosed with type 1 diabetes--a qualitative study. BMC Pediatr. 2010; 10: 36.

Jonsson L, Lundqvist P, Tiberg I, Hallstrom I. Type 1 diabetes - impact on children and parents at diagnosis and 1 year
subsequent to the child's diagnosis. Scandinavian Journal of Caring Sciences. 2015; 29(1): 126-35

Lipman TH. Toward evidence-based practice. Comparing outpatient and inpatient diabetes education for newly diagnosed
pediatric patients. MCN: The American Journal of Maternal Child Nursing. 2000; 25(3): 168.

Lowes L, Gregory JW. Management of newly diagnosed diabetes: home or hospital? Arch Dis Child. 2004; 89(10): 934-7.
Lowes L, Lyne P. Your child has diabetes: hospital or home at diagnosis? Br J Nurs. 2000; 9(9): 542-8.

Martin CL. Diabetes education for pediatric patients...'Comparing outpatient and inpatient diabetes education for newly
diagnosed pediatric patients,' by Linda Siminerio, Denise Charron-Prochownik, Carolyn Banion, and Barbara Schreiner.
Diabetes Educator. 2000; 26(4): 582-.

Morgan-Trimmer S, Channon S, Gregory JW, Townson J, Lowes L. Family preferences for home or hospital care at
diagnosis for children with diabetes in the DECIDE study. Diabet Med. 2016; 33(1): 119-24

Oliva J. A new model: outpatient pediatric diabetes improves care, profits and protocols for managing other chronic
illnesses. Physician Exec. 2007; 33(5): 64-7.

Sullivan-Bolyai S, Johnson K, Cullen K, Hamm T, Bisordi J, Blaney K, et al. Tried and true: self-regulation theory as a
guiding framework for teaching parents diabetes education using human patient simulation. ANS Adv Nurs Sci. 2014;
37(4): 340-9

Tiberg |, Carlsson KS, Carlsson A, Hallstrom . Metabolic control, healthcare satisfaction and costs 1 month after diagnosis
of type 1 diabetes: a randomised controlled trial of hospital-based care vs. hospital-based home care. Pediatr Diabetes.
2012; 13(8): 625-31.

Tiberg |, Katarina SC, Carlsson A, Hallstrom |. Children diagnosed with type 1 diabetes: a randomized controlled trial
comparing hospital versus home-based care. Acta Paediatr. 2012; 101(10): 1069-73.

Townson JK, Gregory JW, Cohen D, Channon S, Harman N, Davies JH, et al. Delivering early care in diabetes evaluation

(DECIDE): a protocol for a randomised controlled trial to assess hospital versus home management at diagnosis in
childhood diabetes. BMC Pediatr. 2011; 11: 7.
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Qualité méthodologique insuffisante

Spaulding RH, Spaulding WB. The diabetic day-care unit. Il. Comparison of patients and costs of initiating insulin therapy
in the unit and a hospital. Can Med Assoc J. 1976; 114(9): 780-3.
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ANNEXE 5. CARACTERISTIQUES CLINIQUES (AU DIAGNOSTIC) DES POPULATIONS INCLUSES DANS LES ETUDES

Hospitalisation

Prise en charge ambulatoire

Age L A L

HbA1c HCO;  ET Urémie Age moyen HbA1c HCOs Urémie
Auteur, année [ref] ", '2;"(’::8) +ET (%) iles(E (mmollL) (mga) | " + ET (ans) +eT%) | PHEET | (mmoll) | (mgidL)
Chase, 1992 [35] 80 | 129+45 NR NR NR NR 4 130+46 NR NR NR NR
Siminerio, 1999 [36] 16 10,1 NR NR NR NR 16 | 10,2 (6-18)" NR NR NR NR
Srivinasan, 2004 [37] 49 88t NR 73(\NR) NR NR 61 | 8,1¢(1,1-159) NR 7.3(\NR) NR NR
Foulds, 2012 [38] 189 88 1,9 (719 | 71 (697,37 | 13,9 (2:33) NR - - - - -
Jasinski, 2013 [39] 33 | 101£43 | 116£21 72+£0,1 149+78 | 169£85 | 51 105£44 | 107+23 | 7,3£005 | 2398+39 | 142£39
Tonyushkina, 2014 [40] | 68 | 9343 | 113+19 72£02 138+72 | 168+80 | 133 | 105+39 | 106£23 | 7,3+01 | 238+41 | 154+48"
Pingul, 2017 [41] 33 | 104229 NR 74£003 | 237%33 NR 338 106£238 NR 7T4£005 | 235+49 NR

ET : écart type, $ médiane, "étendue

* p < 0,05 pour la comparaison entre trois groupes, cette étude incluant également un groupe de patients pris en charge selon un modéle mixte (n = 37).

" Correspond a I'ensemble des nouveaux cas de diabéte diagnostiqués en 2007-2008 dans deux centres hospitaliers. De ce nombre, 73 ont été hospitalisés mais ces derniers ne sont pas décrits

spécifiquement.

§ De ce nombre, 23 ont été hospitalisés durant une journée pour stabiliser I'acidocétose.
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ANNEXE 6. PRISE EN CHARGE AMBULATOIRE DES NOUVEAUX CAS DE DIABETE EN PEDIATRIE

Clientéle : enfants ayant un diagnostic de diabéte de novo insulinotraités

Intrants

Activités

Extrants

Résultats

Patients
- Critéres de sélection pour la
prise en charge ambulatoire des
nouveaux cas de diabéte
insulinotraités en pédiatrie

Famille

Ressources humaines
- Professionnels de la santé
- Personnel administratif

Ressources matérielles
- Infrastructures
- Insuline et équipements
- Ressources d’hébergement
- Ressources alimentaires

Ressources financiéres

Ressources informationnelles
- Dossier patient
- Dépliants informationnels

Ententes et corridors de services avec
'urgence, 'unité des soins intensifs et
"'unité de soins pédiatriques en cas de
complications

Procédure et critéres d’admission
hospitaliére en cas de complications

Activités principales de prise en charge initiale du
diabéte

Bilans sanguin et urinaire lors du diagnostic (Md)

Prescription et ajustement des doses d’insuline selon
les glycémies (Md)

Programme d’enseignement (incluant la remise de
dépliants informationnels)
- Prise de la glycémie (Inf)
- Injection de I'insuline (Inf)
- Reconnaissance et gestion des
complications (Inf)
- Connaissances nutritionnelles (Nut)
- Aide pour compléter les formulaires de
demandes de prestations (TS)
- Soutien pour la famille et le jeune (TS)

Coordination du suivi interdisciplinaire
- Elaboration de I’horaire du programme
d’enseignement

Activités et services complémentaires pour le mode
ambulatoire

Liaison avec I'école et la garderie

Suivi téléphonique en dehors des visites ambulatoires

Gestion des complications en dehors des heures
ouvrables
- Service de garde médicale sur appel
- Evaluation médicale (ex : & I'urgence ou par
meédecin de 1¢ ligne)

Admission hospitaliére pour complications

# pts pris en charge en ambulatoire

# et type d’activités ambulatoires vs hospitalieres
# heures d’ouverture de la clinigue ambulatoire
# visites hebdomadaires/patient

# et type d’intervenants impliqués dans le modéle
ambulatoire

# heures d’enseignement aux patients et aux
proches

# heures de suivi téléphonique

# moyen d’appels sur la garde

# consultations a I'urgence / réadmissions

Facteurs d’influence : Contexte lié a la pratique professionnelle (culture médicale, guides de pratique), contexte organisationnel (orientation de la direction) et
politique (orientations ministérielles)
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Efficacité
- Contréle du diabéte
- Observance au traitement
- Acquisition des connaissances
- Capacité d’auto-gestion
- Adaptation émotionnelle

Innocuité
- Proportion de consultations a
'urgence / de réadmissions
- Durée moyenne des réadmissions

Colts
- Pour le systéme de santé

- Pour les patients et leurs proches

Evaluation globale de I'expérience patient
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