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RESUME

Ce rapport décrit les résultats du cinquieme audit auquel ont participé les centres de diabétologie pédia-
trique agréés (dénommés ci-aprés CDP). Cet audit a permis de collecter les données concernant 2 880
patients atteints d'un diabéete de type 1 agés de moins de 19 ans et traités dans 14 CDP. Les données étaient
relatives aux soins prodigués en 2015. Le rapport explore les tendances concernant la qualité des soins et
étudie les caractéristiques de la population dans la période comprise entre 2008 et 2015.

Les principaux résultats étaient les suivants:

. Certains aspects de la qualité des soins, mesurés par une série d'indicateurs de processus et
de résultats, se sont améliorés entre 2008 et 2015 : le nombre de déterminations de la tension
artérielle et la proportion de patients ayant atteint I’ objectif thérapeutique de I'HbAlc de 7,5 %
ontaugmenté, tandis que le nombre de déterminations de I'HbA1c (une et trois), la détermination
de l'indice de masse corporelle (IMC) et le dépistage de la cceliaquie et de I'auto-immunité thyroi-
dienne se sont maintenus a un niveau élevé (> 80 %) pour tous les audits.

. L'amélioration du taux d’HbATc a été constatée dans 13 CDP sur 14, en grande partie indépen-
damment des caractéristiques des patients (sexe, statut de la famille nucléaire...) et du schéma
insulinique : d'aprés les données, 'amélioration du taux d’'HbATc concernait principalement les
patients agés de plus de 10 ans ainsi que les patients ayant au moins un parent d’origine ethnique
caucasienne.

. Les taux de complications aiglies et chroniques et les niveaux des facteurs de risque cardiovascu-
laires sont restés stables pendant la période 2008-2015.

En conclusion, malgré les limites inhérentes a la nature transversale de I'’étude et son suivi restreint, le
cinquieme audit du projet IPQE-EAD a mis en lumiére I'évolution favorable de I'HbA1c, I'un des indicateurs
essentiels de la qualité des soins. Les futurs audits auront pour tache de montrer si cette évolution se
confirme. Par ailleurs, grace a la collecte de données supplémentaires depuis 2013 (obtenues par I'échan-
tillonnage de tous les patients éligibles au lieu de 50 % seulement), il sera désormais possible d'analyser
I'évolution de I’'HbA1c pour chaque patient individuellement et ses déterminants, et ainsi de repérer les
facteurs auxquels nous devons apporter une attention accrue afin d'améliorer la qualité des soins de diabé-
tologie pédiatrique.
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1.INTRODUCTION

Les centres de diabétologie pédiatrique (CDP) en Belgique peuvent conclure un accord avec I'Institut natio-
nal d'assurance maladie-invalidité (INAMI), afin de formaliser différents aspects structurels et financiers des
soins de diabétologie.

Dans le cadre de cet accord, les centres doivent participer a un audit ayant pour but de promouvoir la
qualité des soins. Cet audit est organisé par I'Institut scientifique de Santé publique (WIV-ISP) et a été
baptisé « Initiative pour la Promotion de la Qualité et Epidémiologie chez les Enfants et Adolescents atteints
du Diabéte sucré » (IPQE-EAD).

Pour rappel, depuis 2013, les audits ont lieu tous les deux ans et non plus chaque année, et incluent toutes
les personnes atteintes d'un diabéte de type 1 agées de moins de 19 ans, au lieu d'un échantillon de 50 %
seulement. L'audit étudie les données sociodémographiques, les données relatives au traitement du
diabete et les données concernant les complications aigties et chroniques du diabéte. Le jeu de données
collectées s'est inspiré de la « Basic Information Sheet for Children and Adolescents » de I'Organisation
mondiale de la Santé, référencée dans les recommandations 2014 de I'lSPAD (International Society for
Pediatric and Adolescent Diabetes) (1), d’apres les questionnaires utilisés dans les études successives
Hvidgre (2) et d'aprés les parametres inclus dans les initiatives similaires de promotion de la qualité en
Allemagne et en Autriche (3) ainsi qu’en Angleterre et au pays de Galles (4).

Ces données sont utilisées afin de définir des indicateurs de qualité se rapportant a la fois aux processus
et aux résultats des soins. Ces indicateurs reposent sur les recommandations internationales relatives au
diabete pédiatrique, publiées par I'ISPAD en 2014 (librement consultables en ligne sur http:/www.ispad.
org/).

Les résultats de l'audit sont portés a la connaissance des CDP sous deux formes :

1. Chaque CDP recoit un rapport individuel dans lequel ses performances sont comparées par
rapport aux performances moyennes ainsi que de maniére anonyme a tous les autres CDP. Ce
benchmarking (référenciation) permet d’identifier les manquements au niveau de la qualité des
soins, ce qui peut ensuite déboucher sur des initiatives locales de promotion de la qualité.

2. D’autre part, un rapport global est rédigé. Ce rapport dresse le bilan de la qualité des soins, telle
qu’elle a été mesurée au moyen des indicateurs de processus et de résultats, et aborde les aspects
épidémiologiques du diabete chez I'enfant et I'adolescent.

Ce rapport global dresse le bilan du cinquiéme cycle d'audit et ses conclusions pour les soins prodigués
en 2015. Il abordera les tendances de la qualité des soins et explorera les caractéristiques de la population
pour la période comprise entre 2008 et 2015.

Les résultats globaux des soins afférents a la prestation de soins en 2008, 2010, 2011 et 2013 sont dispo-
nibles en ligne (disponibles prochainement : site en construction).
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2.METHODOLOGIE DE LETUDE

Le projet IPQE-EAD consiste en une étude transversale rétrospective : tous les deux ans, un audit est réalisé
sur les soins prodigués I'année précédente.

2.1. POPULATION DE LETUDE

En 2015, les CDP ont suivi l'arbre décisionnel ci-aprés pour inclure les patients dans la population de I'étude :

Sélection des patients pour IPQE-EAD

Patient Arbre de décision - Année d'audit 2015

Utilisez cet arbre de décision pour controler pour chaque patient s'il faut le
sélectionner pour I'enregistrement.

Si le patient satisfait aux critéres d'inclusion, notez bien a quelle étape le
patient a été sélectionné (1 ou 2). Vous devriez fournir cette information lors
de I'encodage des données dans l'outil HD4DP et dans le formulaire en
annexe A (p. 14).

Traité(e) dans le cadre de la
convention générale en 2015 ?

Diagnostic du
diabéte de type 1 ?

Né(e) aprés le
1/1/1997 ?

)
Pas de grossesse -~ ] Traité(e) dans le cadre de la
en 20157 g convention MCG en 2015 ?

non

oui

Ne pas sélectionner

Formulaire de consentement Formulaire de consentement

éclairé signé ? ce patient éclairé signé ?
non
oui oui
Sélectionnez ce patient Sélectionnez ce patient

a I'étape 1 a I'étape 2

ETHODOLOGIE DE LETUDE
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Les patients ont pu étre inclus au terme d’une sélection en deux étapes :

Etape 1:la population de I'étude comprenait toutes les personnes diabétiques de type 1, agées
de moins de 19 ans au 1°" janvier 2016, traitées dans I'un des CDP ayant signé la « convention
générale' » avec I'INAMI.

Les criteres d'exclusion spécifiques étaient la grossesse et I'absence de signature du formulaire de
consentement éclairé.

Etape 2: les patients ne répondant pas aux critéres d’inclusion de la premiére étape devaient étre
inclus s'ils étaient suivis dans la convention relative au monitoring continu de la glycémie? (ci-apres
« convention MCG »), une autre convention conclue entre les CDP et 'INAMI.

A l'issue de la collecte des données, un seul patient avait été sélectionné au terme de I'étape 2 (diabéte
sucré non type 1). En raison de la taille limitée de ce sous-groupe, ce patient a été exclu des analyses de ce

rapport.

Les patients suivis dans le cadre de la convention MCG ont été inclus dans cet audit aux cotés des patients
suivis dans la convention générale. Parmi les 14 CDP ayant participé au projet IPQE-EAD en 2015, la moitié
pouvait proposer un systeme MCG.

Le schéma insulinique était connu pour 98.9% (N=2880) de I'’échantillon, parmi ceux-ci 18.3% (N=521)
étaient traités avec une pompe a insuline dont 11.6% (N=60) étaient du type MCG (Monitoring continue de
la glycémie). Parmi les patients sous MCG, 86.7% (N=52) étaient suivis dans la convention MCG dont 82.7%
(N=43) d'entre eux étaient traités dans un centre proposant la convention CGM. 4 patients étaient sous
MCG mais n'utilisaient pas la pompe insulinique et n'étaient pas suivis dans la convention MCG.

En 2015, la Belgique comptait 14 CDP : 7 en région flamande, 4 en région wallonne et 3 dans la région de
Bruxelles.

Les 14 centres participants ont traité au total 3 257 patients pour I'année 2015, dont 2 905 (89,2 %) étaient
éligibles pour l'inclusion conformément aux critéres précités. L'audit lui-méme a inclus les données de
2 898 patients, soit 99,8 % des patients éligibles. Le plus petit CDP a contribué a I'échantillon a hauteur
de 101 patients, le plus grand a hauteur de 460 patients (médiane : 162 patients). Parmi les 2 898 patients,
certains ont été consultés dans plusieurs CDP, leurs données étaient donc présentes plusieurs fois dans la
base de données. Afin d'effectuer des analyses globaux, les doublons ont été exclus (N = 18).

Sila base de données contenait plusieurs dossiers pour un méme patient (en raison de visites dans diffé-
rents centres au cours de la période d'audit), un seul dossier a été conservé conformément a la procédure
ci-apres:

a)  Ledossier du centre ayant vu le patient le plus récemment a été conservé (d'apres la date d'entrée
dans la convention la plus récente).

b) En cas de date d’entrée inconnue, le dossier exclu a été choisi au hasard.

Suite a cette procédure, I'audit incluait les données de 2 880 patients.

1 http://www.inami.fgov.be/SiteCollectionDocuments/convention_diabete_enfants_adolescents.pdf
http://www.inami.fgov.be/SiteCollectionDocuments/overeenkomst_diabetes_kinderen_adolescenten.pdf
2 http://www.inami.fgov.be/SiteCollectionDocuments/convention_diabete_monitoring_continu_glycemie.docx

http://www.inami.fgov.be/SiteCollectionDocuments/overeenkomst_diabete_continue_glucosemonitoring.docx
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2.2. COLLECTE DES DONNEES

Les CDP ont utilisé lI'application HD4DP (HealthData for Data Provider) pour fournir les données des
patients, outil de collecte de données développé par la plate-forme Healthdata.be. Le questionnaire est
présenté dans I'annexe A. La collecte des données a eu lieu en deux phases :

1. La premiére phase, consacrée a la collecte des données des patients fournies par les CDP, s’est
étalée du 4 janvier 2016 au 29 avril 2016.

2. La seconde phase démarrait dés que le CDP avait terminé la saisie des données de tous ses
patients. Les CDP recevaient ensuite des demandes de correction de I'application HD4DP concer-
nant de possibles problémes de qualité des données et étaient invités a envoyer leurs corrections.
La derniére correction a été recue le 10 novembre 2016, date de cloture de la base de données.

2.3. TRAITEMENT DES DONNEES LONGITUDINALES

Depuis 2010, les patients se voient attribuer un code patient unique lors de leur premiére inscription dans
I'outil de collecte de données IPQE-EAD, ce qui permet un suivi longitudinal des données cliniques dans
le temps. Jusqu'a la collecte des données de 2013, les CDP étaient responsables du maintien du lien entre
I'identité des patients et leur code patient.

Dans le rapport global précédent (2013), les analyses des données longitudinales des patients ont révélé
que l'utilisation de ces codes patients pouvait engendrer divers problémes de qualité des données :

- Certains patients obtenaient un nouveau code patient a chaque audit, avec pour conséquence de
récolter de codes multiples pour un seul et méme patient.

- Les caractéristiques stables des patients, comme leur sexe et I'origine ethnique de leurs parents,
étaient parfois discordantes dans les différents dossiers pour le méme code patient.

- En plus de leurs discordances dans le temps (entre différents année d‘audit), il y avait aussi des
discordances dans I'absence des données. Ainsi, I'origine ethnique des parents pouvait étre connue
pour un seul dossier sur deux concernant le méme patient.

Dans ce contexte, l'utilisation des codes patients a été abandonnée en 2015. lls ont été remplacés par le
NISS (numéro d'identification a la sécurité sociale) du patient, qui constitue un identifiant bien plus fiable.
Les NISS ont ensuite été pseudonymisés par eHealth avant d’étre envoyés a la plate-forme Healthdata
et stockés dans I'entrep6t de données du méme nom. Afin de mettre en ceuvre cette transition, deux
« registres » ont été fournis par l'application HD4DP :

1. «IQECAD Recode » : ce registre a permis aux CDP de faire la correspondance entre le NISS des
patients avec leur ancien code patient. Au niveau de chaque CDP, le registre « IQECAD Recode »
a été concu pour afficher les données stables du patient afin de faciliter la liaison. Le nombre de
dossiers a également été limité au nombre total de patients du CDP. Tant que cette étape n'était
pas terminée, les CDP ne pouvaient pas avoir acces au registre « IQECAD ».

2.  «IQECAD » : ce registre permettait aux CDP de fournir les données de patients requises pour
IPQE-EAD. Ce registre avait été automatiquement alimenté par les données stables des patients
d’apres les informations disponibles dans le registre « IQECAD Recode ».

Les patients pour lesquels aucun NISS n'était fourni sont perdus pour les futures analyses longitudinales car
a partir de 2015 les patients seront suivis sur base de leur NISS pseudonimisé. Avant la procédure de liaison,
3 438 patients pouvaient étre suivis de facon longitudinale avec I'ancien code entre 2010 et 2013. A la suite
de la procédure, 3 346 patients pouvaient étre suivis de facon longitudinale avec leur NISS entre 2010 et
2015. La procédure de liaison a réduit la possibilité de voir évoluer un certain nombre de patients le long
des différentes collectes de données, mais elle a amélioré la fiabilité d’identification et de suivi du patient.
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2.4. RAPPORTS DE FEEDBACK

Les rapports de feed-back individuels ont été envoyés aux CDP le 3 avril 2017. lls présentent les perfor-
mances du CDP en 2015, par rapport aux performances moyennes et aux performances de ses pairs

anonymes.

2.5. DEFINITIONS

2.5.1.

Famille nucléaire

Enfant vivant avec ses deux parents biologiques ou ses deux parents d'adoption. Aucune autre structure
familiale nest considérée comme une famille nucléaire.

2.5.2.

Schémas d’insulinique

En 2015, les catégories de traitement insulinique ont été simplifiées et réduites a 5 groupes.

Chaque CDP devait classer le traitement insulinique de ses patients dans I'un des schémas suivants:

1.
2
3.
4

5.

2 injections par jour maximum

3injections par jour

4 injections par jour minimum (schéma basal-bolus)
Pompe ainsuline

Autre schéma

Avant cette simplification, les médecins devaient faire la distinction entre les mélanges d'insuline standards
des mélanges d'insuline personnalisés, ainsi que I'administration occasionnelle complémentaire d’'une
insuline d'action rapide ou ultrarapide d'une administration systématique, ce qui compliquait la classifica-
tion (voir ci-dessous).

Catégories d'insulinothérapie avant 2015 :

1.

Schéma 1 (« premix 2 ») : le patient est traité au moyen de mélanges d'insuline standard, consistant
en d’insulines a durée d’action intermédiaire et d’insulines a durée d’action rapide ou analogues
insuliniques a durée d'action ultrarapide, deux fois par jour (le matin et le soir), avec occasionnel-
lement une administration supplémentaire d'analogues insuliniques a durée d’action ultrarapide
ou d’insulines a durée d’action rapide.

Schéma 2 (« freemix 2 ») : le patient est traité au moyen de mélanges d’insuline individualisés,
consistant en d'insulines a durée d’action intermédiaire et d’insulines a durée d’action rapide ou
analogues insuliniques a durée d’action ultrarapide, deux fois par jour (le matin et le soir), avec
occasionnellement une administration supplémentaire d’analogues insuliniques a durée d’action
ultrarapide ou d'insulines a durée d'action rapide.

Schéma 3 (« freemix 3 ») : le patient est traité au moyen de mélanges d’'insuline individualisés,
consistant en d’insulines a durée d'action intermédiaire et d’insulines a durée d’action rapide ou
analogues insuliniques a durée d'action ultrarapide, deux fois par jour (le matin et le soir), avec une
administration supplémentaire d’analogues insuliniques a durée d’action ultrarapide ou d’insu-
lines a durée d'action rapide chaque jour.

Schéma 4 (« basal-bolus ») : le patient est traité une fois par jour au moyen d'insuline basale, soit
des analogues insuliniques a longue durée d’action soit d’insulines a durée d'action intermédiaire,
et au moyen de bolus, soit d'analogues insuliniques a durée d’action ultrarapide soit d'insulines a
durée d'action rapide, lors des repas.

Schéma 5 (« pompe ») : le patient est traité au moyen d’'une pompe a insuline.

Schéma 6 (« autre ») : le patient est traité selon un autre schéma que ceux précités.
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Se reporter au Tableau 1 ci-dessous pour obtenir des exemples des différents types d'insulines cités.

Tableau 1| Exemples de types d'insulines

Type d’insuline Exemples

Analogues insuliniques a durée insuline glulisine (Apidra®), insuline lispro (Humalog®), insuline asparte
d’action ultrarapide (NovoRapid®)

Insulines a durée d'action rapide insuline (Actrapid®), insuline (Humuline Regular®), insuline (Insuman Rapid®)
Insulines a durée d'action insuline isophane (Humuline NPH®), insuline isophane (Insulatard®), insuline
intermédiaire isophane (Insuman Basal®)

Analogues insuliniques a longue

L . o e .
durée d'action insuline glargine (Lantus®), insuline détémir (Levemir®)

Dans les analyses impliquant I'ancienne classification des traitements d’insuline, les schémas insuliniques 2
et 3 étaient regroupés en une seule catégorie, car en pratique, il est difficile de distinguer une administra-
tion occasionnelle d’'une troisieme administration systématique d’'insuline, et le schéma 1 était inclus dans
la catégorie « Autre » (schéma 6), car le nombre de patients traités avec un mélange d’insulines standard
était tres réduit. Toutes ces difficultés et incohérences nous ont conduits a reconsidérer les catégories de
traitement d'insuline.

2.5.3. Episode d’hypoglycémie sévére

Nous avons utilisé la définition de I'lSPAD pour I'hypoglycémie sévére. Chez I'enfant, I'hypoglycémie sévere
désigne tout événement associé a une perte de conscience partielle ou totale et nécessitant I'assistance
d’un tiers (5).

Le nombre d’épisodes survenus sur une durée de 3 mois pendant la période d'audit a été rapporté.

2.5.4. Admission pour acidocétose diabétique (sévére) (ACD) ou pour coma hyperosmolaire
hyperglycémique (cétosique ou non) (CHH)

Toute admission pour ACD ou CHH pendant la période d’audit a été consignée, indépendamment de la
gravité ou de la confirmation par analyses biochimiques, et hors épisode inaugural d’ACD.

2.6. ANALYSE DES DONNEES

2,6.1. Calculdel’age et de la durée du diabéte

Seuls le mois et I'année de naissance étaient disponibles pour I'analyse. Pour chaque patient, 'age a été
calculé en age moyen qu‘aurait une personne née ce mois et a cette année a la date de référence. La date
de référence correspond a la date de la fin de la période d'audit (31/12/2015 pour le dernier audit).

La durée du diabete a été calculée par la différence, en années, entre la date de diagnostic et la date de
référence définie précédemment. Lage au moment du diagnostic a été calculé par différence entre I'age
moyen a la date de référence et la durée du diabéte.

2.6.2. Calcul des z-scores de la taille, le poids, 'IMC et la tension artérielle

Les z-scores propres a I'age et au sexe ainsi que les percentiles pour la taille, le poids et I'lMC ont été calcu-
Iés en utilisant les courbes de croissance flamandes (6), également disponibles en ligne : http://www.vub.
ac.be/groeicurven/english.html.

Les z-valeurs propres a I'age, au sexe et a la taille ainsi que les percentiles relatifs a la tension artérielle
systolique ou diastolique ont été calculés conformément a la description donnée dans le Fourth Report on
the Diagnosis, Evaluation, and Treatment of High Blood Pressure in Children and Adolescents (7) (disponible en
ligne : http://www.nhlbi.nih.gov/health/prof/heart/hbp/hbp_ped.pdf). Le calcul des z-scores de tension
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artérielle dépend du z-score de taille, lui-méme calculé d’aprés les courbes de croissance des Centers for
Disease Control (http://www.cdc.gov/growthcharts/), conformément aux recommandations du rapport

précité, et non d’apres les courbes de croissance flamandes.

2.6.3. Classification du surpoids ou de I'obésité

Les enfants et adolescents ont été classés comme étant en surpoids ou obéses selon les seuils d'IMC spéci-
fiques a l'age et au sexe proposés par Cole et al. (8) et utilisés par I'lnternational Obesity Task Force (IOTF).
Ces valeurs limites se situent au niveau des percentiles passant par les valeurs limites du surpoids (25
kg/m?) et de l'obésité (30 kg/m?) chez I'adulte, & I'dge de 18 ans. Les percentiles utilisés proviennent des
courbes de croissance de 6 pays (Brésil, Etats-Unis, Hong Kong, Pays-Bas, Royaume-Uni et Singapour). Les
valeurs limites, rapportées par intervalle d’age de 6 mois, ont été interpolées linéairement afin d'obtenir
des valeurs limites plus précises spécifiques a I'age, comme suggéré par Cole et al. (8). Il n‘existe pas de
seuils pour les enfants de moins de 2 ans. Les jeunes adultes a partir de 18 ans ont été classés en fonction

des seuils d'IMC des adultes.

2.6.4. Classification de la tension artérielle

Les enfants et adolescents ont été considérés comme hypertendus ou préhypertendus selon I'approche
décrite dans le Fourth Report on the Diagnosis, Evaluation, and Treatment of High Blood Pressure in Children
and Adolescents (7). Les critéres sont résumés dans le Tableau 2. Notez que cette classification devrait
reposer sur plusieurs mesures de la tension artérielle, obtenues a différentes consultations. Dans ce
rapport, la classification s'est basée sur des mesures uniques. Il convient donc d'interpréter les résultats

avec prudence.

Tableau 2| Critéres utilisés pour classer les enfants et adolescents selon leur tension artérielle

Tension normale : tension artérielle < 90° percentile et < 120/80 mmHg

Pré-hypertension : tension > 90¢ percentile et < 95¢ centile, ou > 120/80 mmHg

Hypertension : tension > 95¢percentile, ou > 120/80 mmHg

- Hypertension, stade 1 : tension > 95¢ percentile et < (99¢ percentile + 5 mmHg)
- Hypertension, stade 2 : tension > (99¢ percentile + 5 mmHg)

2.6.5. Analyses statistiques

Les analyses statistiques ont été réalisées avec le logiciel SAS 9.4. Les variables a distribution normale
sont exprimées en moyenne + écart-type (ET) ou sont suivies d'un intervalle de confiance (IC) a 95 %. Les
variables a distribution non normale sont exprimées en médiane et intervalle interquartile (I1Q, intervalle
entre le 25¢ et le 75¢ percentiles). Les tests paramétriques et non paramétriques habituels ont été appliqués
si nécessaire, sauf pour la régression linéaire, qui a également été utilisée en cas de variables distribuées
de maniere anormale. Les variables catégorielles ont été comparées de maniére statistique au moyen du
test x2ou de la régression logistique.

Lintervalle de confiance du taux d'incidence brut a été calculé selon la méthode « Poisson exacte ». Les
rapports des taux d'incidence (RTI) corrigé et non corrigé ont été calculés au moyen de la régression
Poisson.

Les scores globaux afférents aux indicateurs de qualité des soins ont été étudiées de maniére transversale
répétée, a l'aide d’'équations d’estimation généralisées (GEE), avec la fonction logit link, une structure de
corrélation échangeable et des erreurs types robustes (procédure GENMOD dans SAS). Cette analyse a
pris en compte le fait que les réponses étaient corrélées au sein d'un méme CDP, entrainant I'inflation
appropriée des écarts-types, évitant ainsi les conclusions trop optimistes par rapport a une approche MLG
standard. Plus spécifiquement, la structure de corrélation échangeable a supposé une corrélation unique
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entre toute paire de réponses au sein d'un CDP. La seule variable explicative incluse dans ces modeles était
I'« année d’audit ». Elle a été incluse comme variable catégoriques et comme variable continue dans des
modeles distinctes. Dans le cas des variables catégoriques, chaque paire d'années d'audit a été comparée
en utilisant le test de comparaison multiple de Tukey-Kramer. Dans le cas des variables continues, I'hypo-
these testée était de rechercher la présence de changements linéaires dans les scores au fil du temps,
en tenant compte des intervalles de temps inégaux entre les audits. Les mémes modéles ont été utilisés
pour étudier I'évolution générale et spécifique a chaque CDP de I'HbA1c au fil du temps. En outre, en
incluant une variable explicative supplémentaire dans ces modeles (par ex. schéma d'insulinothérapie) et
en étudiant son interaction avec '« année d'audit », nous avons pu étudier I'évolution de I'HbATc stratifiée
en fonction de cette variable explicative supplémentaire.

Pour ces analyses transversales répétées, il faut garder a I'esprit que I'ensemble de patients analysé I'année
x n'est pas le méme que celui de I'année y. Par conséquent, les conclusions tirées de ces données ne
s‘appliquent qu’a des évolutions au niveau de la population et ne peuvent pas étre extrapolées aux évolu-
tions au niveau du patient individuel. Nous ne rapportons pas en effet des résultats émanant de véritables
analyses longitudinales, comme I'évolution de I'HbA1c au fil du temps pour un patient et ses éventuelles
variables prédictives. Ces analyses n‘avaient pas encore été réalisées étant donné que nous disposions
uniquement de données pour un maximum de quatre points temporels (2010, 2011, 2013 et 2015), et ce
uniquement pour un sous-ensemble plutét réduit (Tableau 3). Le nombre de patients échantillonnés a
plusieurs reprises était aussi limité en raison de la procédure de changement de code d'identification des
patients (voir section 2.3), destinée a mettre en relation I'ancien code du patient (utilisé en 2010, 2011 et
2013) et le NISS (utilisé depuis 2015). Les analyses préliminaires ont révélé que cet ensemble de données ne
permettait pas de tirer de conclusions ayant une puissance statistique suffisante.

Tableau 3| Fréquence alaquelle les patients uniques étaient échantillonnés dans les audits
successifs (2010,2011,2013 et 2015)

\| %
Echantillonnés 1 fois 1123 33,6
Echantillonnés 2 fois 1309 39,1
Echantillonnés 3 fois 737 22,0
Echantillonnés 4 fois 177 5,3
NB DE PATIENTS UNIQUES 3346 100,0

Il est important de noter qu’en dépit de I'absence d’une véritable analyse longitudinale, I'approche trans-
versale répétée que nous avons choisie, avec son interprétation au niveau de la population, permet d’iden-
tifier les domaines ou la qualité des soins s'est améliorée et les domaines ou il n'y a pas d'amélioration.
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3.RESULTATS

3.1. LA QUALITE DES SOINS EN 2015 ET SON EVOLUTION DEPUIS 2008

Les indicateurs de qualité se rapportant aux processus et aux résultats des soins ont été identifiés a partir
des recommandations de I'lSPAD et de I'ADA (1,9,10). Les scores globaux et propres aux CDP de ces indica-

teurs ont été calculés. Les définitions des indicateurs figurent a I'annexe B.

3.1.1. Processusde soins

Le Tableau 4 présente les performances des CDP en 2015 pour les indicateurs de processus. Il indique égale-
ment la distribution des performances pour chaque CDP individuels, mettant en évidence les variations
considérables de performances en ce qui concerne la mesure de la tension artérielle, du profil lipidique,
ainsi que pour le dépistage de la rétinopathie, de la néphropathie et de la neuropathie. En raison de
problémes techniques lors du téléchargement par lots, un CDP n'a pas pu fournir de données concernant
la détermination de I'lMC ni de la tension artérielle de ses patients, ce qui explique le taux de performance

a 0 % pour ces indicateurs dans la catégorie « Percentile 0 ».

Tableau 4| Performances des CDP en 2015 pour les indicateurs de résultats

Distribution des performances

Indicateurs de processus P:I:::;::Z:e propres aux CDP % (N = 14)
Au moins 1 détermination de I'HbA1c 99,1 2880 95,6 99,3 100,0
Au moins 3 déterminations de I'HbA1c 90,2 2846 62,2 90,9 98,0
Détermination de I'lMC 94,2 2880 0,0 99,1 100,0
Tous les patients 80,1 2880 0,0 87,9 99,2
>12ans 85 1823 0,0 94,2 100,0
Tous les patients 79 2 880 56,3 86,2 97,7
>12ans 85,7 1823 66,7 86,1 98,8
Tous les patients 44 2880 10,7 40,5 99,2
>10ans /< 10 ans si puberté atteinte® 50,5 2226 12,9 48,0 99,0
Tous les patients 70 2 880 26,0 64,0 87,4
>10ans /< 10 ans si puberté atteinte? 74,6 2226 31,4 70,6 90,1
Dépistage de la neuropathie 28,8 2880 0,0 2,6 86,5
Dépistage de la coeliaquie 88,9 2880 71,3 90,2 98,5
Dépistage de I'auto-immunité thyroidienne 89,8 2880 80,3 91,1 98,5
> 3 consultations en 2015 92,1 2 865 82,7 91,5 99,2

2 Les recommandations (9) préconisent le dépistage chez les patients agés de 10 ans et plus, OU chez les patients agés de moins
de 10 ans ayant atteint la puberté avec une durée de diabéte entre 2 et 5 ans.
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Les diagrammes en boite suivants montrent I'évolution des performances entre 2008 et 2015 par I'intermé-
diaire des indicateurs de processus. Les performances de chaque CDP sont présentées sous forme de point
blanc et la moyenne des performances par un point rouge. Notez que les valeurs de 2015 sont Iégérement
différentes de celles du Tableau 4. Ces diagrammes montrent les valeurs ajustées d'apres les modeles GEE
(point rouge), en tenant compte des groupements de réponses au sein des CDP (voir 2.6.5). Les astérisques
indiquent les différences significatives de performances moyennes entre deux années d'audit. Les tailles
des échantillons pour chaque année d’audit sont respectivement: 974, 1 196, 1 193, 2 657 et 2 898 patients.

Quelle que soit 'année d’audit, les nombres de déterminations de I'HbA1c (une ou trois), de I'lMC, des
lipides sanguins ainsi que le taux de dépistage de la coeliaquie et de 'auto-immunité thyroidienne sont
restés constamment élevés (> 80 %). Le nombre de déterminations de la tension artérielle a significative-
ment augmenté jusqu’a un niveau élevé. Le taux de dépistages de la néphropathie était Iégerement plus
faible, tout en restant stable.

Tous les audits ont montré qu’environ 50 a 60 % de la population cible bénéficiait du dépistage annuel de
la rétinopathie. Bien que cette proportion semble faible, la recommandation de dépistage annuel repose
uniguement sur le consensus et son intérét en termes colt-efficacité reste controversé (11,12), en particulier
en cas d'utilisation de méthodes de détection sensibles comme I'angiographie a la fluorescéine.
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Aumoins 1 détermination d'HbA1c
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Année d'audit Tendance linéaire (P-value) : 0.91

Proportion de patients ayant obtenu au moins 1 détermination de 'HbA1c en 2015.

*p < 0,05 vs aucun changement
**p < 0,01 vs aucun changement

*** p < 0,001 vs aucun changement
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Année d'audit Tendance linéaire (P-value) : 0.44

Proportion de patients ayant obtenu au moins 3 déterminations de 'HbATc en 2015.

*p < 0,05 vs aucun changement
**p < 0,01 vs aucun changement
*** p < 0,001 vs aucun changement
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Déterminationde I'lMC
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Année d'audit Tendance linéaire (P-value) : 0.62

Proportion de patients ayant obtenu une détermination de I'lMC en 2015.
* p < 0,05 vs aucun changement

**p < 0,01 vs aucun changement

***p < 0,001 vs aucun changement

Détermination de la pression artérielle (tous les patients)
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Proportion de patients ayant obtenu une détermination de la tension artérielle en 2015 (tous les patients).
*p < 0,05 vs aucun changement

**p < 0,01 vs aucun changement

***p < 0,001 vs aucun changement

ESULTATS

| ®

Y
O




Détemination de la pression artérielle (>=12 ans)
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Année d'audit Tendance linéaire (P-value) : 0.11

Proportion de patients ayant obtenu une détermination de la tension artérielle en 2015 (population cible).
* p < 0,05 vs aucun changement

**p < 0,01 vs aucun changement

***p < 0,001 vs aucun changement

Détermination du profil lipidique (tous les patients)
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Année d'audit Tendance linéaire (P-value) : 0.50

Proportion de patients ayant obtenu une détermination du bilan lipidique en 2015 (tous les patients).
*p < 0,05 vs aucun changement

**p < 0,01 vs aucun changement

***p < 0,001 vs aucun changement
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Détermination du profil lipidique (>= 12 ans)
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Année d'audit Tendance linéaire (P-value) : 0.84

Proportion de patients ayant obtenu une détermination du bilan lipidique en 2015 (population cible).
* p < 0,05 vs aucun changement

**p < 0,01 vs aucun changement

***p < 0,001 vs aucun changement

Dépistage de la rétinopathie (tous les patients)
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Année d'audit Tendance linéaire (P-value) : 0.09

Proportion de patients ayant obtenu un dépistage de rétinopathie en 2015 (tous les patients).
*p < 0,05 vs aucun changement

**p < 0,01 vs aucun changement

***p < 0,001 vs aucun changement
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Dépistage de la retinopathie (population cible)
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Année d'audit Tendance linéaire (P-value) : 0.07

Proportion de patients ayant obtenu un dépistage de rétinopathie en 2015 (population cible).
* p < 0,05 vs aucun changement

**p < 0,01 vs aucun changement

***p < 0,001 vs aucun changement

Dépistage de la néphropathie (tous les patients)
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Année d'audit Tendance linéaire (P-value) : 0.44

Proportion de patients ayant obtenu un dépistage de néphropathie en 2015 (tous les patients).
*p < 0,05 vs aucun changement

**p < 0,01 vs aucun changement

***p < 0,001 vs aucun changement
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Dépistage de la néphropathie (population cible)
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Proportion de patients ayant obtenu un dépistage de néphropathie en 2015 (population cible).
* p < 0,05 vs aucun changement

**p < 0,01 vs aucun changement

***p < 0,001 vs aucun changement
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Proportion de patients ayant obtenu un dépistage de neuropathie en 2015.
*p < 0,05 vs aucun changement

**p < 0,01 vs aucun changement

***p < 0,001 vs aucun changement
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Proportion de patients ayant obtenu un dépistage de maladie cceliaque en 2015.
* p < 0,05 vs aucun changement
**p < 0,01 vs aucun changement
***p < 0,001 vs aucun changement
Dépistage de I'auto-immunité thyroidienne
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Proportion de patients ayant obtenu un dépistage de thyroidite auto-immune en 2015.

*p < 0,05 vs aucun changement
**p < 0,01 vs aucun changement
***p < 0,001 vs aucun changement
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Aumoins 3 consultations
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Proportion de patients ayant obtenu au moins 3 consultations en 2015.

* p < 0,05 vs aucun changement
**p < 0,01 vs aucun changement
***p < 0,001 vs aucun changement
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3.1.2. Résultats des soins

Le Tableau 5 présente les performances des CDP en 2015 pour les indicateurs de résultats, ainsi que la distri-
bution des performances des différents CDP. Les indicateurs comme I'lMC et la tension artérielle ont été
analysés pour tous les patients, tandis que les autres indicateurs n‘ont été analysés que pour les patients
ayant une durée de diabéte d’au moins 1 an.

Tableau 5| Performances des CDP en 2015 pour les indicateurs de résultats

Performance Distribution des performances
globale % propres aux CDP % (N = 14)

Indicateurs de résultats
Valeur cible d’HbA1c atteinte :

< 7,0 % (cible adulte, ADA) 2548 27,3 15,2 25,6 44,6
< 7,5 % (cible pédiatrique, ISPAD/ADA) 2548 48,5 33,6 50,7 61,6
<9,0% 2548 88,5 79,9 90,1 94,3
Absence d’hypoglycémie 2545 91,9 84,1 93,2 96,0
Absence d’admission pour ACD 2538 96,5 92,9 97,0 100,0
IMC normal 2704 74,6 58,6 72,8 83,1
Tension artérielle systolique normale 2291 63,0 48,5 61,5 94,3
Tension artérielle diastolique normale 2287 85,6 70,3 86,5 94,3

Les diagrammes en boite suivants montrent I'évolution des performances entre 2008 et 2015 par I'intermé-
diaire des indicateurs de processus. Les performances de chaque CDP sont présentées sous forme de point
blanc et la moyenne des performances par un point rouge. Notez que les valeurs de 2015 sont [égérement
différentes de celles du Tableau 4. Ces diagrammes montrent les valeurs ajustées d’apreés les modéles GEE
(point rouge), en tenant compte des groupements de réponses au sein des CDP (voir 2.6.5). Les astérisques
indiquent les différences significatives de performances moyennes entre deux années d'audit. Les tailles
des échantillons pour chaque année d’audit sont respectivement: 974, 1 196, 1 193, 2 657 et 2 898 patients.

Il convient de noter qu’une tendance linéaire positive significative a été constatée quant a la proportion
de patients atteignant la valeur cible d’'HbA1c de 7,0 % (recommandée pour les adultes par I'’ADA), la valeur
cible d'HbA1c de 7,5 % (recommandée par I'ISPAD) et la valeur cible d'HbA1c 9,0 %.
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Atteinte des valeurs cibles de 'HbA1c¢ < 7.0% (adultes, ADA)
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Proportion de patients ayant atteint la cible d'HbA1c < 7,0 % en 2015.

*p < 0,05 vs aucun changement
**p < 0,01 vs aucun changement
***p < 0,001 vs aucun changement

Atteinte des valeurs cibles de ’'HbA1c¢ <7.5% (enfants, ISPAD/ADA)
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Tendancelinéaire (P-value) : <0.001

Proportion de patients ayant atteint la cible d'HbA1c < 7,5 % en 2015.

* p < 0,05 vs aucun changement
**p < 0,01 vs aucun changement
*** p < 0,001 vs aucun changement
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Atteinte des valeurs cibles del’HbA1c <9.0%
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Année d'audit Tendancelinéaire (P-value) : <0.001

Proportion de patients ayant atteint la cible d’HbA1c < 9,0 % en 2015.

*p < 0,05 vs aucun changement
**p < 0,01 vs aucun changement
***p < 0,001 vs aucun changement
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Année d'audit Tendancelinéaire (P-value): 0.14

Proportion de patients n'ayant connu aucun épisode d’hypoglycémie sévére en 2015.

* p < 0,05 vs aucun changement
**p < 0,01 vs aucun changement
*** p < 0,001 vs aucun changement
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Absence d’hospitalisations pour ACD
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Année d'audit Tendancelinéaire (P-value) : 0.40

Proportion de patients n‘ayant pas été admis pour ACD en 2015.
*p < 0,05 vs aucun changement

**p < 0,01 vs aucun changement

***p < 0,001 vs aucun changement
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Année d'audit Tendancelinéaire (P-value): 0.53

Proportion de patients en surpoids (IMC) en 2015.
* p < 0,05 vs aucun changement

**p < 0,01 vs aucun changement

*** p < 0,001 vs aucun changement
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Tension artérielle systolique normale
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Année d'audit Tendancelinéaire (P-value): 0.27

Proportion de patients ayant une tension artérielle systolique normale en 2015.
* p < 0,05 vs aucun changement

**p < 0,01 vs aucun changement

*** p < 0,001 vs aucun changement
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Année d'audit Tendancelinéaire (P-value): 0.06

Proportion de patients ayant une tension artérielle diastolique normale en 2015.
*p < 0,05 vs aucun changement

**p < 0,01 vs aucun changement

*** p < 0,001 vs aucun changement
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3.1.3. Evolution de I’'HbA1c moyenne

Afin de comprendre I'amélioration des scores des indicateurs de I'HbA1c, nous avons analysé I'HbATc sur
une échelle continue de maniere transversale répétée. 'HbA1c moyenne parmi les patients ayant une
durée du diabéte > 1 an entre 2008 et 2015 est reportée dans le tableau suivant (Tableau 6).

Tableau 6| HbA1cmoyenne parmiles patients ayant une durée du diabéte > 1 an, entre 2008 et

2015
Année d’audit 2008 2010 2011 2013 2015
HbA1c moyenne (%) 7,83 7,94 79 7,73 7,62
(ICa 95 %) (7,70-7,97) (7,79-8,09) (7,76-8,04) (7,50-7,87) (7,50-7,75)

Une baisse linéaire significative de 'HbA1c a été constatée, avec 0,045 + 0,005 point de pourcentage paran
en moyenne (p < 0,05). Entre les CDP, I'évolution linéaire annuelle de I'HbA1c était comprise entre -0,088 et
+0,006 point de pourcentage. Les valeurs moyennes d’'HbA1c ont diminué chez 14 CDP, de maniére statisti-
quement significative chez 5 d’entre eux. Un seul CDP a présenté une augmentation des valeurs moyenne
de I'HbATc, mais cette augmentation n'était pas statistiquement significative.

Ces résultats sont synthétisés dans la Figure 1 qui donne un apercu de I'évolution linéaire de I'HbA1c
prédite (c.-a-d. apres ajustement du modeéle linéaire) pour chaque CDP. Elle montre également I'HbA1c
moyenne observée pour chaque CDP et pour chaque année. Cette figure suggere que I'évolution n’est pas
totalement linéaire : d'aprés les valeurs observées, I'HbA1c a augmenté dans de nombreux CDP entre 2008
et 2010, avant de décroitre progressivement jusqu’en 2015. Les modéles linéaires excluant les données de
I'année 2008 ont conduit aux mémes conclusions (données non présentées).
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Evolution linéaire de I'HbA1c prédite pour les 15 CDP. Les CDP dont I'HbA1c moyenne
diminue sont représentés en vert ; ceux dont la valeur augmente en rouge. Les lignes plus
épaisses indiquent des changements statistiquement significatifs de ’'HbA1c moyenne.
L'HbA1c moyenne observée est indiquée grise.
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3.2. CARACTERISTIQUES, TRAITEMENT ET RESULTATS DES PATIENTS

3.2.1. Caractéristiques sociodémographiques et liées au diabéte

Au cours de l'audit de 2015, 2 880 patients ont été échantillonnés dans 14 CDP. L'échantillon incluait davan-
tage de garcons que de filles (ratio garcon/fille : 1/0,92). Lage médian était de 13,62 ans (intervalle inter-
quartile, 11Q: 10,28 a 16,12 ans) et ne différait pas de maniere significative entre les sexes (13,07 ans chez les
garcons par rapport a 12,94 ans chez les filles, p = 0,3414). La Figure 2 montre la répartition des ages selon
le sexe. Prés de la moitié des patients était agé de 10 a 15 ans. Parmi les 2 840 patients dont le statut de
puberté était connu (98,6 %), 36,3 % n‘avaient pas encore atteint la puberté. Cette proportion ne différait
pas de maniére significative entre les sexes (31,34 % chez les garcons vs 32,39 % chez les filles, p = 0,0957).

Distribution des dges

16004

14004
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800+

patients (n)
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6-9 ans 10-15 ans 16-18 ans
[ flles EEE gargons

Figure 2| Distribution de I'age de I'échantillon IPQE-EAD selon le sexe

La date de diagnostic était absente pour un patient (0,03 %). La durée médiane du diabete était de 4,78 ans
(11Q : 2,26 a 790 ans) et ne différait pas de maniére significative entre garcons et filles (4,79 vs 4,76 ans,
p =0,2874). Lage médian au moment du diagnostic était de 7,57 ans (11Q: 4,33 a 10,68 ans) et ne différait pas
en fonction du sexe. La Figure 3 montre la distribution de I'age au moment du diagnostic, sans pic évident.
Pour 316 patients (11,0 %), le diagnostic a été établi en 2015.

Prés de 3 patients sur 4 (72,5 %, N = 2 836) vivaient dans une famille nucléaire. Comme lors des audits
précédents, les patients vivant dans une famille nucléaire étaient significativement plus jeunes, présen-
taient un diabéte d'une durée significativement plus courte et avaient significativement plus souvent
2 parents d'origine ethnique non caucasienne.

Environ un patient sur 5 (22,9 %, N = 2 871) avait 2 parents d’origine ethnique non caucasienne. Les autres
patients avaient au moins un parent d’origine ethnique caucasienne. Comme lors des audits précédents,
les patients dont les 2 parents étaient d’origine ethnique non caucasienne étaient significativement plus
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jeunes, présentaient un diabéte d’'une durée significativement plus courte et vivaient significativement
plus souvent dans une famille nucléaire, par rapport aux patients ayant au moins un parent d’origine
ethnique caucasienne.
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Figure 3| Distribution de I'age au moment du diagnostic du diabéte de type 1

Pour plus d’'un patient sur 7 (14,5 %, N = 2 856), les CDP ont rapporté que les problémes linguistiques
ressentis par le patient ou ses parents entravaient la communication. Dans 80,3 % de ces cas (N =411), le
probléme de communication concernait uniquement les parents de I'enfant ; dans 4,9 % des cas, cela ne
concernait que I'enfant ; dans les autres cas, la communication était difficile a la fois avec I'enfant et les
parents. Comme lors des audits précédents, les patients rencontrant des problémes de communication
étaient significativement plus jeunes, présentaient un diabéte d’'une durée significativement plus courte
et avaient significativement plus souvent 2 parents d’origine ethnique non caucasienne.

3.2.2. Développement des enfants et adolescents diabétiques de type 1

La taille, le poids et I'lMC ont été comparés aux courbes de croissance flamandes afin d'étudier si les enfants
et adolescents atteints d'un diabéte de type 1 se développaient normalement. Les valeurs de la taille ou du
poids étaient manquantes pour 168 patients (5,8 %).

Les z-scores médians (IIQ) de taille, poids et IMC étaient respectivement de -0,14 (-0,89 a 0,54), 0,28 (-0,35
a0,97) et 0,48 (-0,19 a 1,12). Par rapport a la population de référence flamande, ces résultats indiquent que
les patients sont plus petits, avec un poids et un IMC considérablement plus élevés pour leur age et leur
sexe. Comme lors des audits précédents, les patients dont les 2 parents étaient d’origine ethnique non
caucasienne étaient significativement plus petits et plus lourds, et avaient donc des z-scores d’'IMC signifi-
cativement supérieurs par rapport aux patients ayant au moins un parent d'origine ethnique caucasienne.
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3.2.3. Schéma d’insulinothérapie et autodétermination de la glycémie

Le Tableau 7 récapitule I'évolution des schémas insuliniques depuis 2008. Le traitement par pompe a
insuline a montré une augmentation réguliére, alors que les traitements impliquant 2 ou 3 injections par
jour ont présenté un déclin relatif. La plupart des patients ont bénéficié d’'un schéma insulinique de type
basal-bolus.

Tableau 7| Schémas insuliniques stratifiés en fonction de I'année d’audit

Schéma insulinique

2 injections par jour maximum 252 375 371 587 510
(%) (26,28) (31,49) (31,23) (22,17) (17,79)
3 injections par jour (%) 2 24 64 5 10
) par) (2,61) (2,02) (5:39) (0,57) (0,35)
4 injections par jour minimum 567 650 606 1611 1791
(schéma basal-bolus) (%) (59,12) (54,58) (51,01) (60,84) (62,49)
Pompe 2 insuline (%) 94 137 140 425 523
P (9,80) (11,50) (11,78) (16,05) (18,25)
, 21 5 7 10 32
0
Autre schéma (%) 2,19) (0,42) (0,59) (0,38) (1,12)
959 1191 1188 2648 2 866
TOTAL (100) (100) (100) (100) (100)

Le schéma insulinique est également associé a I'age, a la durée du diabéte, au nombre d’autocontréles
glycémiques (ACG) par jour et a la dose d'insuline. Ces associations ne seront pas abordées en détail dans
ce rapport. Le lecteur est invité a consulter le rapport de 2011.

Si nous nous concentrons toutefois sur les ACG, nous avons constaté une augmentation significative du
nombre moyen de mesures par jour de 4,4+ 0,1 en 201023 4,8 £ 0,1 en 2015 (p < 0,05). Cette augmentation
était due a une augmentation significative des patients traités par pompes a insuline : 4,9 + 0,2 ACG/jour en
2010vs 5,8 £0,2 ACG/jour en 2015 (p = 0,0418) et des patients traités par « 3 injections/jour » : 4,1 + 0,1 ACG/
jour en 2010 vs 5,5 + 0,3 ACG/jour en 2015 (p = 0,0128). Concernant les autres schémas insuliniques, le
nombre d’ACG/jour n‘a pas connu d'augmentation significative. En conséquence, les patients sous pompe
ainsuline ont réalisé le nombre le plus élevé d’ACG/jour en 2015 par rapporta 4,7 +0,1,5,5+0,3et4,8+0,1
pour les patients traités selon les schémas respectifs : 2 injections par jour, 3 injections par jour et basal-bo-
lus en 2015.

3.2.4. Evolution transversale du contréle métabolique et de ses déterminants

Nous allons aborder ici plus précisément I'’évolution de I'HbA1c depuis 2008. Comme nous l'avons
mentionné précédemment (section 3.1.3), 'HbA1c a diminué dans la population de I'étude. Lobjectif de
cette section est de déterminer parmi quelles sous-populations I'évolution a été la plus forte. Nous avons
stratifié la population de I'étude en fonction de I'age, du sexe, du statut pubertaire, de la structure familiale,
de l'origine ethnique des parents et du schéma insulinique. Nous n’avons inclus que les patients ayant une
durée de diabete >1 an.
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3.2.4.1. Age, sexe et statut de puberté

Pour commencer, nous avons étudié si 'amélioration de I'HbA1c différait en fonction de I'age, du sexe et du
statut de puberté du patient. Le Tableau 8 montre I'évolution de I'HbA1c moyenne dans la période allant
de 2008 a 2015 et présente I'évolution annuelle de 'HbA1c moyenne, stratifiée par catégorie d’age puis par
sexe. Dans les tranches d’age 10-15 ans et 16-18 ans, I'HbA1c moyenne a significativement diminué entre
2008 et 2015. Aucune baisse statistiquement significative n‘a été constatée dans les autres catégories d'age.

Notez qu'en 2008 I'HbATc moyenne de la catégorie d’age 10-15 ans s'est placée en 2¢ position la plus élevée.
Bien qu’ayant maintenu sa position en 2015, I'écart avec les patients plus jeunes s'est réduit.

L'HbA1c moyenne de la tranche d’age 16-18 ans est la plus élevée depuis 2008. Ces patients ayant un
mauvais contréle glycémique semblent étre particulierement difficiles a gérer dans leur transition progres-
sive vers les soins de diabéte adulte. En 2015, contrairement aux audits précédents, les données ont mis
en évidence une amélioration significative de I'HbAlc moyenne parmi les patients agés de 16 a 18 ans.
L'amélioration dans cette tranche d’age concernait aussi bien les filles que les garcons.

Tableau 8| Evolution de 'HbA1c, stratifiée par catégorie d’age et par sexe

Age Sexe HbA1c en 2008 HbA1cen 2015 Evolution annuelle
0-5ans Filles 7,54+0,14 7,45 +0,09¢ 0,014 £ 0,039
Gargons 741+0,16 7,31 +£0,14¢ -0,056 + 0,036™
6-9 ans Filles 7,49 + 0,144 7,33+0,07< -0,031 £0,021"
Gargons 7,37 £0,12« 7,23 +£0,07< -0,034 £ 0,02™
10-15 ans Filles 7,93+0,1 7,57 0,07 -0,066 + 0,012 ***
Gargons 7,86 +0,07° 7,63 +0,09° -0,047 £0,011 ***
16-18 ans Filles 8,2+0,13° 7,92 +0,09%¢ -0,034+£0,017 *
Gargons 8,05+0,11° 7,86 +0,06® -0,056 £ 0,016 ***

Les valeurs d’'HbA1c présentées sont les valeurs ajustées.
*¥%% n < 0,05 0ou p < 0,001 vs aucun changement

" p > 0,05 vs aucun changement

2p < 0,05 vs 0-5 ans, méme sexe, méme année

bp < 0,05 vs 6-9 ans, méme sexe, méme année

¢p < 0,05vs 10-15 ans, méme sexe, méme année

9p < 0,05 vs 16-18 ans, méme sexe, méme année

3.2.4.2. Structure familiale

Le Tableau 9 montre qu’une diminution statistiquement significative de ’'HbATc moyenne (ajustée en
fonction de I'age et de la durée du diabete) a été aussi bien constatée chez les patients vivant dans une
famille nucléaire que non nucléaire. Cette tendance était plus marquée parmi les patients ne vivant pas
dans une famille nucléaire par rapport aux autres.

Tableau 9| Evolution de 'HbA1c, stratifiée par structure familiale

Structure familiale HbA1c en 2008 HbA1cen 2015 Modification annuelle
Famille nucléaire 7,78 £0,08 7,50 +0,06" -0,052 + 0,008***
Famille non nucléaire 8,14+0,11 7,89 +0,08° -0,056 + 0,009 ***

Les valeurs d’'HbA1c présentées sont les valeurs ajustées.
***p < 0,001 vs aucun changement

2p < 0,05 vs famille nucléaire, méme année

b p < 0,05 vs famille non nucléaire, méme année
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3.2.4.3. Origine ethnique des parents

Le Tableau 10 montre qu’une diminution statistiquement significative de I'HbAlc moyenne (ajustée en
fonction de I'age et de la durée du diabéte) a été constatée chez les patients ayant au moins un parent
d’ethnicité caucasienne. L'évolution annuelle de ’'HbA1c moyenne dans le groupe de patients ayant
2 parents d’ethnicité non caucasienne n'est pas statistiquement significative. Dans I'ensemble, I'écart entre
les patients ayant 2 parents d’ethnicité non caucasienne et ceux ayant au moins un parent d’ethnicité
caucasienne s'est creusé. Remarque : aucune donnée sur l'origine ethnique des parents n‘a été collectée
en 2008.

Tableau 10 | Evolution de 'HbA1c, stratifiée par I'ethnicité des parents

Origine ethnique des parents HbA1cen 2010 HbA1cen 2015 Evolution annuelle
Au moins un parent d’ethnicité caucasienne 7,93 +0,08 7,52 +0,07° -0,06 £ 0,01%**
Deux parents d'ethnicité non caucasienne 8,21 +0,11 7,94 +0,09° -0,02 £ 0,01

Les valeurs d’HbA1c présentées sont les valeurs ajustées.

***p < 0,001 vs aucun changement.

2p < 0,05 vs au moins un parent d’ethnicité caucasienne, méme année
®p < 0,05 vs 2 parents d’ethnicité non caucasienne, méme année

Bien que l'origine ethnique des parents ait été associée de maniére significative avec I'HbA1c, la présence
de problémes de communication ne I'était pas (données non présentées).

3.2.4.4. Schéma insulinique

Le Tableau 11 montre I'évolution de 'HbA1c moyenne (ajustée en fonction de I'age et de la durée du
diabéte) stratifiée par schéma insulinique. Une diminution statistiquement significative a été constatée
pour les schémas insulinique « 2 injections par jour maximum », « basal-bolus » et « pompe a insuline ».
Aucune de ces baisses d'HbA1c ne pouvait s'expliquer par la diminution de I'age ou de la durée du diabéte
(ces 2 variables étant positivement corrélées avec I’'HbA1c), car I'age et la durée du diabete ont plutét
Iégérement augmenté chez tous les patients, indépendamment du schéma insulinique. En 2008, les diffé-
rences entre les schémas « 2 injections par jour maximum » et « 3 injections par jour » étaient statistique-
ment significatives, alors qu’en 2015, le schéma insulinique « autre » a été associé a une HbA1lc significati-
vement supérieure a celle du schéma « 2 injections par jour maximum ».

Tableau 11 | Evolution de I'HbA1¢, stratifiée par schéma insulinique

Schéma insulinique HbA1c en 2008 HbA1cen 2015 Evolution annuelle
2 injections par jour maximum 8,06 +0,11° 7,61 +0,07¢ -0,065 + 0,009%**
3 injections par jour 741 +£0,14° 7,26 £0,19 -0,035 £0,047"
él?:ﬁ;oggs‘;f_ggl‘:rsf‘i”im“m 7,81+0,08 7,63+0,07 -0,04 +0,01%+
Pompe a insuline 8,08 £0,25 7,56 £ 0,09 -0,091 £ 0,023***
Autre schéma 8,39+0,28 8,59 £0,28° -0,004 £0,038™

Les valeurs d’'HbA1c présentées sont les valeurs ajustées.

*p < 0,05 vs aucun changement

" p > 0,05 vs aucun changement

2p < 0,05 vs « 2 injections par jour maximum », méme année
b p < 0,05 vs « 3 injections par jour maximum », méme année
¢p < 0,05 vs « basal-bolus », méme année

4p < 0,05 vs « pompe a insuline », méme année

¢p < 0,05 vs «autre », méme année
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3.2.5. Comparaison internationale de I'HbA1c

Les résultats récents issus de plusieurs études d'observation ont été publiés, permettant ainsi la comparai-
son de I'HbA1c avec les résultats de I'lPQE-EAD.

En comparant avec les données les plus récentes de I'étude internationale Hvidere, I'HbAlc moyenne chez
les patients d’age < 11 ans était de 8,0 +£ 1,0 % dans I'étude Hvidgre (N =1 133) en 2009 (14) et de 7,4 + 0,81 %
en IPQE-EAD en 2015 (N = 672), alors que, parmi les patients d'age = 11 ans, I'HbAlc moyenne était de
8,2 £ 1,4 % dans I'étude Hvidgre (N =2 062) en 2005 (15) et de 7,8 + 1,4 % en IPQE-EAD (N = 1 908) en 2015.

Dans le T1D Exchange Clinic Registry, englobant 13 316 participants américains de moins de 20 ans atteints
d'un diabéte de type 1 au cours de la période 2010-2012, seuls 25,4 % ont atteint la cible d’HbA1c de I'ISPAD
fixée a 7,5 %, par rapport a 48,5 % (N = 2 548) dans le projet IPQE-EAD en 2015 (16). Cette étude a rapporté
une HbATc moyenne de 8,2 + 1,0 % chezles patientsde 1 a 5 ans (N =674), de 8,3 + 1,2 % chez les patients de
6a12ansetde 8,8+ 1,7 % chezles patients de 13 a 19 ans. Les valeurs correspondantes pour IPQE-EAD en
2015 étaientde 74 +£0,8 %,74+09% et 7,8 + 1,3 %. Les utilisateurs de pompe a insuline (55 %) présentaient
une HbA1c significativement inférieure aux patients sous injections d’insuline dans I'étude américaine.

Le registre DPV a inclus en 2012 plus de 90 % des enfants allemands atteints de diabéte et plus de 70 %
des enfants autrichiens atteints de diabéte. Entre 2011 et 2012, 1 948 patients de moins de 6 ans ayant un
diabete de type 1 depuis au moins 1 an ont été inclus dans I'étude DPV. Le taux d'HbAlc moyen rapporté
pour la cohorte DPV était de 7,4 £ 0,9 %, alors que les valeurs correspondantes du projet IPQE-EAD pour
2015 étaient de 7,4 £ 0,81 (17).

Enfin, nous avons comparé les résultats d’IPQE-EAD a ceux de I'étude TEENs, comprenant des données sur
5960 patients diabétiques de type 1 agés de 8 a 25 ans dans 20 pays différents (18). Pour les tranches d’age
8-12 ans et 13-18 ans, I'étude TEENSs a rapporté une HbAlc moyenne respective de 8,3+ 1,6 % et 8,6 + 1,9 %.
Les valeurs correspondantes du projet IPQE-EAD en 2015 étaient de 74 £ 0,9 %, 7.8 + 1,3 %.

Quelle est I'évolution de I'HbA1c dans I'lPQE-EAD en comparaison avec d'autres études ? Dans I'lPQE-EAD,
nous avons observé une diminution annuelle de 0,045 point de pourcentage entre 2008 et 2015 (section
3.1.3). L'étude DPV a réalisé une analyse a long terme des données émanant des CDP en Allemagne et en
Autriche et a observé une baisse annuelle de I'HbA1c a hauteur de 0,038 points de pourcentage entre
1995 et 2009 (19). En Norvege, la mise en place d’'un systéme de benchmarking a entrainé la diminution de
I'HbATc de 8,6 % a 8,1 % entre 2001 et 2005, soit une diminution annuelle de 0,1 point de pourcentage (20).
Au Danemark, I'HbA1c a diminué de 9,0 % a 8,2 % entre 1997 et 2006, soit une diminution annuelle de 0,08
point de pourcentage (21). Par conséquent, I'évolution en Belgique est comparable a celle de I'Allemagne,
mais moins notable qu'au Danemark et en Norvége. La baisse est peut-étre moins prononcée en Belgique

du fait que I'HbA1c était déja relativement basse en 2008.

3.2.6. Complications aigiies

Les complications aiglies ont été analysées chez les patients avec une durée de diabéte = 1 an.

3.2.6.1. Episodes d’hypoglycémie sévére

Le Tableau 12 montre la prévalence et I'incidence des épisodes d’hypoglycémie sévere sur une période de
3 mois (voir définition a la section 2.5.3) pour chaque audit.
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Tableau 12 | Prévalence et incidence des épisodes d’hypoglycémie sévére, stratifiées par année

d’audit
2008 2010 2011 2013 2015
(IC 295 %) (3,6-10,8) (2,8-6) (3,8-10,3) (3,9-7,5) (5,8-10,9)
P P (16,7-45,1) (13,5-31) (18,3-59) (18,9-39,6) (26,8-57,5)

années (IC a 95 %)

@p<0,05vs2010
bp<0,05vs2015

Dans I'ensemble, pour chaque audit, environ 1 patient sur 16 a connu une hypoglycémie sévére dans une
période de 3 mois (Tableau 12). Lincidence a varié entre 20,5 épisodes en 2010 et 39,2 épisodes en 2015
pour 100 patients-années. La différence était statistiquement significative, mais sans tendance linéaire
significative au fil des ans. Ces chiffres sont similaires a ceux reportés dans I'étude Hvidgre et dans I'essai
DCCT (22, 23). D'autres études ont rapporté des chiffres inférieurs (24, 25), mais il est difficile d’établir des
comparaisons en raison des différences de définitions, de méthodes d’enregistrement des épisodes, de
traitements, de I'HbATc, etc.

3.2.6.2. Admissions pour acidocétose diabétique (sévere)
Le Tableau 13 montre la prévalence et I'incidence des admissions pour ACD (sévére) sur une période de
12 mois (voir définition a la section 2.5.4) pour chaque audit.

Tableau 13 | Prévalence et incidence des admissions pour acidocétose diabétique (séveére), stratifiées
par année d'audit

2008 2010 2011 2013 2015
Patients admis pour ACD (sévére) (%) 29 34 2,7 3,7 35
(ICa 95 %) (1,8-4,6) (2,7-4,4) (1,8-4) (2,5-5,4) (2,5-4,7)
P P (1,8-5,2) (3,4-6,6) (2,2-5,5) (3,2-6,7) (2,8-6)

(ICa 95 %)

Dans lI'ensemble, pour chaque audit, environ 1 patient sur 25 a été admis pour ACD (sévére) I'année précé-
dente (Tableau 13). Lincidence variait entre 3 et 5 admissions pour 100 patients-années, mais les diffé-
rences n'étaient pas statistiquement significatives et aucune tendance linéaire significative ne se dégageait
au fil des ans. Ces chiffres sont similaires a ceux reportés dans I'étude DPV en 2007 (26).

3.2.7. Surpoids et obésité

Le Tableau 14 montre la prévalence du surpoids (obésité comprise) et de I'obésité pour chaque année
d’audit.

Tableau 14 | Prévalence du surpoids et de l'obésité, stratifiée par année d'audit

2008 2010 2011 2013 2015
Poids normal. % 75,7 751 74,7 75,4 74,6
7 (72,8-78,3) (72,5-77,5) (72,1-77,1) (73,7-77,0) (72,9-76,2)
Surpoidsa, % 24,3 24,9 253 24,6 25,4
P e (21,7-27,2) (22,5-27,5) (22,9-27,9) (23,0-26,3) (23,8-27,1)
Lo 6,1 5.2 4,8 5,2 51
Obesité, % (7,8-47) (6,6-4,1) (6,2:37) (6,1-4) (6,0-44)

Les pourcentages sont suivis des IC a 95 %
2 Comprend la catégorie d'obésité.
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La prévalence du surpoids et de l'obésité ne variait pas de maniére significative entre les différentes années
d’audit, et aucune de tendance linéaire significative n'a été relevée au fil des ans.

Comme les précédents audits I'ont montré, la prévalence du surpoids était significativement supérieure
chezles filles et les patients ayant 2 parents d’'origine ethnique non caucasienne, et augmentait paralléle-
ment aux z-scores d'age et de tension artérielle.

3.2.8. Tension artérielle

Le Tableau 15 montre la prévalence de I'hypertension et de la pré-hypertension pour chaque année d'audit.

Tableau 15 | Prévalence de la pré-hypertension, stratifiée par année d’audit

2008 2010 2011 2013 2015
Tension artérielle systolique
Tension normale, % 70,5 63,5 69,2° 61,5¢ 63,0
' (74-66,7) (66,8-60) (72,2-66) (63,6-59,4) (65-61)
bréhoertension. % 29,5 36,5 30,8¢ 38,5¢ 37,0
P 7 (33,3-26) (40-33,2) (34-27,8) (40,6-36,4) (39-35)
Hoertension. % 11,2 13,6 10,7 11,6 12,3
yp ' (14-8,9) (16,2-11,4) (13-8,8) (13,1-10,3) 13,7-11)

Tension artérielle diastolique

Tension normale, % 88,9 850 857 87,6 856
! (91,2-86,1) (87,3-82,3) (87,9-83,2) (88,9-86) (87-84,1)
Pré-hypertension. % 1,1 15,0 14,3 12,4 14,4
yp ! (13,9-8,8) (17,7-12,7) (16,8-12,1) (13,9-11) (15,9-13)
Hypertension, % 35 47 4> 41 >3
yp o (53-23) (6,5-3,5) 6,1-33) (5-33) (6,3-4,5)
Les pourcentages sont suivis des IC a 95 %.
2p < 0,05vs 2008
®p < 0,05 vs 2010
°p<0,05vs 2011
9p <0,05vs 2013
¢p <0,05vs 2015

Environ 1 patient sur 3 était classé comme (pré)hypertendu dans chaque audit d'apres sa tension artérielle
systolique, bien que la proportion exacte varie considérablement selon les audits. La proportion de patients
présentant une hypertension systolique, comprise entre 11 et 13 %, était moins variable. Lhypertension

diastolique était moins fréquente, avec une prévalence variant entre 3 et 5 %.

3.2.9. Complications chroniques et comorbidités

Le Tableau 16 montre la prévalence du dépistage positif de la rétinopathie, de la néphropathie, de la
coeliaquie et de l'auto-immunité thyroidienne pour chaque année d'audit.

Tableau 16 | Prévalence du dépistage positif de la rétinopathie, de la néphropathie, de la coeliaquie
et I'auto-immunité thyroidienne, stratifiée par année d’audit

Prévalence des résultats

positifs du dépistage

Rétinopathie, % 0.5 01 0,6 14 1,9
(0,1-2.9) (0,0-4,9) (0,2-2,0) (0,4-4,5) (2,8-13)
2,9 2,2 4,0 3,2 2,3
Néphropathie, % (1,6-5,3) (1,0-4,7) (2,3-6,8) (1,6-6,3) (3,1-1,8)
Ceeliaquie, % 29 35 39 35 4,5
' (4,3-1,9) (4,8-2,5) (5,3-2,8) (4,3-2,8) (53-3,7)
Auto-immunité 8 84 13,5 8,7 7,7
thyroidienne, % (10,1-6,3) (10,2-6,9) (15,7-11,5) (9,9-7,6) (8,8-6,8)

Le pourcentage de résultats positifs de dépistage est suivi de I'lC a 95 %.

| resuLtaTs

N
o



L'augmentation apparente des résultats positifs de dépistage pour la rétinopathie en 2015 est due a une
révision de la question abordée : entre 2013 et 2015, les questions concernant la prévalence des résul-
tats positifs du dépistage de rétinopathie et de néphropathie ont changé (Tableau 17), il n'est donc plus
possible de comparer les données de 2008-2013 a celles de 2015 et au-dela.

Tableau 17 | Révision des questions concernant la rétinopathie diabétique et la néphropathie
diabétique

Année d’audit Questions

Rétinopathie diabétique :
Un dépistage de rétinopathie diabétique a-t-il été effectué ?
Le résultat du dépistage de rétinopathie diabétique était-il positif ?

2013
Néphropathie :
Un dépistage de néphropathie diabétique a-t-il été effectué ?
Le résultat du dépistage de néphropathie diabétique était-il positif ?
Rétinopathie diabétique :
Le patient présente-t-il une rétinopathie diabétique ?
2015

Néphropathie :
Le patient présente-t-il une (micro)albuminurie ?

La prévalence des résultats positifs du dépistage de la rétinopathie a connu de grandes variations d’un
audit a l'autre (Tableau 16). Il est possible que la rareté de cet événement, associée a I'échantillonnage de 50
% pratiqué dans les audits antérieurs, en soit la cause. Toutefois, en 2013, tous les patients éligibles étaient
échantillonnés et la prévalence était plus élevée que dans les audits antérieurs (1,4 %, Tableau 16). Comme
la prévalence d'un résultat positif de dépistage dépend aussi de la sensibilité de la méthode de dépistage,
I'interprétation de ces résultats reste délicate. En 2015, la prévalence de la rétinopathie diabétique était de
1,9% (ICa 95 %: 2,8-1,3). Conformément a la modification apportée a la question, cet ensemble de patients
incluait également les patients ayant un résultat de dépistage positif de rétinopathie antérieur a 2015,
méme sans examen oculaire pendant I'année 2015.

La prévalence des résultats positifs du dépistage de la néphropathie variait entre 2 a 4 % selon les audits
(Tableau 16). En 2015, la prévalence de la néphropathie diabétique était de 2,3 % (IC a 95 % : 3,1-1,8).
Conformément a la modification apportée a la question, cet ensemble de patients incluait également les
patients ayant un résultat de dépistage positif de la néphropathie antérieur a 2015, méme sans dépistage
de néphropathie pour I'année 2015.

La prévalence des résultats positifs du dépistage de la ceeliaquie variait de 3 a 4,5 % selon les audits. Entre
2 et 3 % des patients ont été traités pour la cceliaquie entre les audits (données non présentées).

La prévalence des résultats positifs du dépistage de l'auto-immunité thyroidienne était d’environ 8 % pour
I'ensemble des audits, sauf en 2011, ou elle était plus élevée (différence non significative) (Tableau 16).
Entre 2 et 3 % des patients ont été traités pour un trouble thyroidien entre les différents audits (données
non présentées).
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4.CONCLUSIONS

Le rapport actuel présente les résultats du cinquieme audit des CDP en Belgique. Il a étudié les tendances
concernant la qualité des soins et a étudié les caractéristiques de la population dans la période comprise
entre 2008 et 2015.

Evolution de la qualité des soins 2008-2015

La qualité des soins dans les CDP, telle que mesurée par notre jeu d’indicateurs de processus et de résul-
tats, est principalement restée stable tout le long de la période de 8 ans qui a été prise en considération.

Quelques exceptions méritent toutefois d'étre signalées :
. Les CDP ont de plus en plus rapporté des valeurs de la tension artérielle de leurs patients.

. L'HbA1c a diminué de maniére continue et statistiquement significative, signe que davantage de
patients atteignent leur objectif thérapeutique en 2015, comparativement aux audits antérieurs.

L'HbA1c est considérée comme le résultat intermédiaire clé pour évaluer la qualité des soins de diabéto-
logie. De nombreux facteurs déterminent I'HbA1c d’un patient : la pharmacothérapie, I'éducation donnée
par les CDP, I'age, la durée du diabete et les facteurs sociodémographiques et psychosociaux (27-29). Ces
associations ont été pour la plupart observées dans le cadre d’'IPQE-EAD. Il est important de souligner que
ce rapport montre que la baisse de I'HbA1c était évidente dans la plupart des sous-populations sur la base
de ces facteurs, ce qui suggere que, quelle que soit la cause de la baisse de I'HbA1c, elle était semblable-
ment tangible pour tous les groupes. En outre, la diminution a pu étre observée dans tous les CDP sauf un.
[l convient toutefois de noter que la diminution de 'HbA1c était moins marquée dans le groupe de patients
dont les 2 parents étaient ethnicité non caucasienne. Cet écart suggeére la possibilité d'obstacles supplé-
mentaires liés a l'origine d'ethnique des parents pour obtenir de bons résultats.

Malgré ces résultats encourageants, nous devons rester prudents car nous n‘avons analysé I’'HbA1c que
pour 5 reperes temporels (audits). La variabilité inhérente aux mesures et la détermination non centralisée
de I'HbA1c font partie des limites a prendre en compte. La poursuite du suivi aura pour tache de montrer
si l'évolution de I'HbA1c se confirme.

[l semblerait que la diminution de I'HbA1c soit soumise a 2 facteurs.

En premier lieu, la diminution annuelle la plus forte a été constatée dans le groupe traité par pompe a
insuline, bien que le potentiel de diminution fat le plus important dans ce groupe (HbA1c la plus élevée
en 2008, sans tenir compte du nombre restreint de patients suivant un traitement insulinique atypique).
Par ailleurs, 'augmentation des ACG était également la plus forte dans ce groupe. Lors des cycles précé-
dents, nous avons souligné I'importance de pratiquer les ACG dans le cadre de la thérapie par pompe a
insuline, en raison du lien entre la glycémie et les bolus administrés, et 'obtention de meilleurs résultats.
Cet aspect des soins s'est amélioré, peut-étre en conséquence des rapports de feedback fournis aux CDP.
Enfin, la proportion de patients traités par pompe a insuline a elle-méme augmenté au fil des ans. Au total,
le nombre croissant de patients utilisant des pompes a insuline de maniére correcte (par ex. pratique de
I’ACG et administration de bolus a chaque repas/en-cas) peut étre a l'origine de la diminution de I'HbA1c.

En second lieu, nous avons constaté que la diminution de I'HbA1c moyenne semblait se limiter aux patients
agés d’au moins 10 ans. Malgré tout, ce résultat reste de bon augure car ce sont ces patients qui souffrent le
plus d’'un mauvais contréle métabolique, surtout parmi les adolescents soumis a des changements physio-
logiques et psychosociaux induisant un effet négatif sur le contréle métabolique. Il est possible que cette
évolution ait été en partie facilitée par les nombreuses discussions sur ce sujet a l'issue du quatriéme audit
du projet IPQE-EAD (2014-2015). Rappelons qu'il convient de rester prudent, car cette spéculation repose
sur une analyse transversale répétée. Seule une véritable analyse longitudinale intra-sujet pourra montrer
si les patients utilisant une pompe a insuline ou les adolescents ont une évolution favorable de I'HbA1c.
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Globalement, les analyses de ce rapport confirment I'observation précédente selon laquelle plusieurs
groupes de patients présentent toujours une HbA1c élevée, méme si une amélioration est constatée depuis
2008. Les groupes de patients concernés, a savoir les patients agés de 16 a 18 ans, les patients ne vivant pas
dans une famille nucléaire et les patients dont les 2 parents ne sont pas d'origine ethnique caucasienne,
courent donc un risque p de complications a long terme. Ces groupes doivent faire I'objet d'une attention
spécifique pour améliorer d'avantage encore le niveau de la qualité des soins.
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5.ANNEXE A : ENSEMBLE DE DONNEES IPQE-EAD 2015

1 Date de naissance (obligatoire) JJ/MM/AAAA
Féminin
2 Sexe (obligatoire) Masculin
Inconnu
Le patient vit-il dans une famille nucléaire ?
P , . - . Non
3 Définition d’une famille nucléaire : enfant vivant avec ses deux Oui
parents biologiques ou ses deux parents d’adoption. Aucune autre .
b , e . - Pas de réponse
structure familiale n'est considérée comme une famille nucléaire.
Caucasienne - européenne
Caucasienne — non européenne
- . R Maghrébine
4 Origine ethnique du pére Africaine subsaharienne
Autre f
Pas de réponse I
(&)
<C
i
Caucasienne - européenne W
Caucasienne — non européenne g
- . R Maghrébine ==
wn
> Origine ethnique dela mére Africaine subsaharienne ey
Autre =
Pas de ré =
as de réponse )
(&)
a
6 Y a-t-il des problemes de linguistique qui compliquent la 28? w
communication avec LE PATIENT ? . o
Pas de réponse
=
L
wn
Non <
7 Y a-t-il des problémes de linguistique qui compliquent la Oui, avec un parent .-
communication avec LES PARENTS ? Oui, avec les 2 parents E
Pas de réponse >
L
e
p
. . <<
La puberté a-t-elle commencé ? Non
8 D’apres la classification de Tanner, la puberté est atteinte entre les  Oui
stades 2 a 5. Pas de réponse 44
1
s . . 2
9 Type de diabéte (obligatoire) Autre type
Pas de réponse
Date de diagnostic du diabete
10 Si seule 'année est connue, saisir 01/07/AAAA (par ex. Date
01/07/1989). Si seuls le mois et I'année sont connus, saisir 15/MM/
AAAA (par ex. 15/06/2001).
Date de début de l'insulinothérapie
1 Si seule I'année est connue, saisir 01/07/AAAA (par ex. Date

01/07/1989). Si seuls le mois et I'année sont connus, saisir 15/MM/
AAAA (par ex. 15/06/2001).




Le patient présente-t-il une rétinopathie diabétique ?

Non

12 s . A . . . Oui
Sélectionner « Oui » méme si un seul ceil est concerné. .
Pas de réponse
Le patient présente-t-il une (micro)albuminurie ?
Le diagnostic de (micro)albuminurie est confirmé si 2 résultats de
tests sur 3 sont anormaux sur une période de 3 a 6 mois, et apres
exclusion d'autres facteurs (effort physique, infection urinaire,
. . . . . - Non
13 menstruations, habitudes alimentaires...). Le résultat de test dit Oui
anormal est défini comme suit : Pas de réponse
- Prélévement minuté ou urines de 24 heures : ratio d'excrétion P
urinaire de I'albumine = 20 ug/min ou = 30 mg/24 h
- Prélévement sur échantillon ponctuel : > 30 mg/l ou rapport
albumine/créatinine > 30 mg/g
Nombre de consultations dans le centre de diabétologie
14 Au cours de la période d'audit : indiquer le nombre de Nombre
consultations auprés d'un spécialiste en diabétologie.
Nombre moyen de mesures de la glycémie par jour
Il ne s'agit PAS de la catégorie de convention, mais du nombre
15 , . . L . . Nombre
d’autosurveillances glycémiques pratiquées chaque jour. Tenir
compte du nombre moyen sur les 3 derniers mois.
. . . o . .. Non
Le patient dispose-t-il d'un monitoring continu de la glycémie .
16 Oui
(MCG)? .
Pas de réponse
17 Poids (kg) Valeur en kg
18 Taille (cm) Valeur en cm
. 2
19 Indice de masse corporelle, calculé (kg/m?) Calculé, en kg/m
. - . Valeur en mmHg
20 Tension artérielle systolique (mmHg)
21 Tension artérielle diastolique (mmHg) Valeur en mmHg
2 L'HbA1c a-t-elle été déterminée ? Non
Au cours de la période d'audit. Oui
23 Si « Oui » a la question 22, résultat de la détermination de I'HbA1c Valeur en %
(%)
24 Si«Qui»ala qugs'tlon 2%, no'mbre de déterminations de I'HbA1c Nombre de déterminations
Au cours de la période d'audit.
25 Les lipides sériques ont-ils été dosés ? Non
Au cours de la période d'audit. Oui
26 Si « Oui » a la question 25, cholestérol total (mg/dl) Valeur en mg/dl
27 Cholestérol HDL (mg/dl) Valeur en mg/dl
28 Triglycérides (mg/dl) Valeur en mg/dl
29 Si « <400 mg/dl » a la question 28, cholestérol LDL calculé (mg/dl)  Valeur en mg/dl
. PO Non
30 Le patient était-il a jeun ?

Oui
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Cholestérol LDL (mg/dl) mesuré en laboratoire

31 Répondre uniquement si la valeur LDL mesurée en laboratoire est ~ Valeur en mg/dl
disponible (différente de la valeur calculée).
32 La microalbuminurie a-t-elle été déterminée ? Non
Au cours de la période d'audit. Oui
33 Un dépistage de rétinopathie a-t-il été effectué ? Non
Au cours de la période d'audit. Oui
Le patient a-t-il présenté des épisodes d’hypoglycémie SEVERE ?
Chez I'enfant, I'hypoglycémie sévére désigne tout événement Non
34 associé a une perte de conscience partielle ou totale et Oui
nécessitant I'assistance d'un tiers. Il ne s'agit pas du nombre Pas de réponse
d'épisodes d’hypoglycémie indiqué par le lecteur de glycémie !
35 Si « Oui » a la question 34, nombre d’épisodes d’hypoglycémie Nombre
séveére SUR UNE PERIODE DE 3 MOIS
Le patient a-t-il été admis pour acidocétose diabétique ou pour Non
coma hyperosmolaire hyperglycémique (cétosique ou non) ? .
36 L. B . Oui
Au cours de la période d'audit. Ne pas tenir compte de Pas de réponse
I'acidocétose « inaugurale » au moment du diagnostic de diabéte. P
37 Si « Oui » a la question 36, nombre d’admissions Nombre d’admissions
Un dépistage de la cceliaquie a-t-il été effectué ? Non
38 Au cours de la période d'audit. Dépistage de maladie cceliaque : Oui
recherche d'anticorps. Pas de réponse
. Lo . . L N Non
39 Si « Oui » a la question 38, le résultat du dépistage de la cceliaquie Oui
était-il positif ? .
Pas de réponse
40 Un dépistage de I'auto-immunité thyroidienne a-t-il été effectué?  Non
Au cours de la période d'audit. Oui
. N . , . , Non
M Si « Oui » a la question 40, le résultat du dépistage de l'auto- Oui
immunité thyroidienne était-il positif ? .
Pas de réponse
P Un dépistage de la neuropathie a-t-il été effectué ? Non
Au cours de la période d'audit. Oui
< 2 injections par jour
3 injections par jour
4 injections par jour minimum
43 Schéma d'insulinique (schéma basal-bolus)
Pompe a insuline
Autre schéma
Pas de réponse
44 Dose d'insuline (Ul/jour) Dose d'insuline par jour
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45

Le patient est-il traité pour la cceliaquie ?

Non
Oui
Pas de réponse

46

Le patient est-il traité pour I'hypothyroidie ou I'hyperthyroidie ?

Non
Oui
Pas de réponse

47

Le patient est-il traité pour épilepsie ?

Non
Oui
Pas de réponse

48

Le patient est-il traité pour hypertension artérielle ?

Non
Oui
Pas de réponse

49

Le patient est-il traité pour dyslipidémie ?

Non
Oui
Pas de réponse
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6.ANNEXE B : DEFINITION DES INDICATEURS DE QUALITE DES

SOINS

Indicateurs de processus

Indicateur

Au moins 1 détermination d'HbA1c
en 2015

Numeérateur

Patients pour qui la question 22 a recu une
réponse affirmative.

Dénominateur

Tous les patients.

Au moins 3 déterminations d’'HbA1c
en 2015

Patients pour qui la question 22 a recu une
réponse affirmative, la question 24 a été
complétée, et le nombre de déterminations
d’HbA1c a été rapporté (question 24) est <= 3.

Tous les patients.

Détermination de I'lMC en 2015

Patients dont les valeurs de poids et de taille
sont disponibles (questions 17 et 18).

Tous les patients.

Détermination de la tension artérielle
en 2015 (tous les patients)

Patients dont les valeurs de tension artérielle
systolique et diastolique sont disponibles
(questions 20 et 21).

Tous les patients.

Détermination de la tension artérielle
en 2015 (patients agés >= 12 ans)

Patients agés >= 12 ans dont les valeurs de
tension artérielle systolique et diastolique sont
disponibles (questions 20 et 21).

Tous les patients agés
>=12ans.

Détermination du profil
lipidique sanguin en 2015 (tous les
patients)

Patients pour qui la question 25 a recu une
réponse affirmative.

Tous les patients.

Détermination du profil
lipidique sanguin en 2015 (patients
agés >=12ans)

Patients agés >= 12 ans pour quila
question 25 a recu une réponse affirmative.

Tous les patients agés
>=12ans.

Dépistage de la cceliaquie en 2015

Patients pour qui la question 38 a recu une
réponse affirmative.

Tous les patients.

Dépistage de l'autoimmunité
thyroidienne en 2015

Patients pour qui la question 40 a recu une
réponse affirmative.

Tous les patients.

Dépistage de la rétinopathie en 2015
(tous les patients)

Patients pour qui la question 33 a recu une
réponse affirmative.

Tous les patients.

Dépistage de la rétinopathie en 2015
(tous les patients)

Tous les patients agés >= 10 ans ou < 10 ans
ayant déja atteints la puberté avec une durée
du diabete entre 2 et 5 ans.

Tous les patients agés
>=10ansou< 10ans
ayant déja atteints la
puberté avec une durée
du diabéte entre 2 et 5 ans,
pour qui la question 33 a
été complétée.

Dépistage de la néphropathie en 2015
(tous les patients)

Patients pour qui la question 32 a recu une
réponse affirmative.

Tous les patients.

Dépistage de la néphropathie en 2015
(population cible)

Patients agés >= 10 ans ou < 10 ans ayant déja

atteints la puberté avec une durée du diabete

entre 2 et 5 ans, pour qui la question 32 a requ
une réponse affirmative.

Tous les patients agés
>=10ansou < 10ans
ayant déja atteints la
puberté avec une durée du
diabete entre 2 et 5 ans.
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Dépistage de la neuropathie en 2015
(tous les patients)

Patients pour qui la question 42 a recu une
réponse affirmative.

Tous les patients.

Au moins 3 consultations en 2015

Patients dont le nombre de consultations a été
rapporté (question 14) >= 3.

Tous les patients.

Indicateurs de résultats

Indicateur

Ont atteint une HbA1c < 7,0 % (tous
les patients)

Numérateur

Patients avec valeur d’'HbA1c (question 23)
<7,0%.

Dénominateur

Patients avec valeur
d'HbA1c rapporté
(question 23).

Ont atteint une HbA1c < 7,0 % (durée
du diabéte >=1 an)

Patients avec durée du diabéte >= 1 an et
valeur d'HbA1c (question 23) < 7,0 %.

Patients avec durée
du diabéte >=1an et
valeur d'HbA1c rapporté
(question 23).

Ont atteint une HbA1c < 7,5 % (tous
les patients)

Patients avec valeur d'HbA1c (question 23)
<75 %.

Patients avec valeur
d'HbA1c rapporté
(question 23).

Ont atteint une HbA1c < 7,5 % (durée
du diabéte >=1 an)

Patients avec durée du diabéte >= 1 an et
valeur d'HbA1c (question 23) < 7,5 %.

Patients avec durée
du diabéte >=1an et
valeur d'HbA1c rapporté
(question 23).

Ont atteint une HbA1c < 9,0 % (tous
les patients)

Patients avec valeur d'HbA1c (question 23)
<9,0 %.

Patients avec valeur
d'HbA1c rapporté
(question 23).

Ont atteint une HbA1c < 9,0 % (durée
du diabéte >=1an)

Patients avec durée du diabéte >= 1 an et
valeur d'HbA1c (question 23) < 9,0 %.

Patients avec durée
du diabéete >=1 an et
valeur d'HbA1c rapporté
(question 23).

Absence d’hypoglycémie sévere en
2015 (tous les patients)

Patients n‘ayant signalé aucun épisode
d’hypoglycémie (question 34).

Patients pour qui la
question 34 a été
complétée.

Absence d’hypoglycémie sévere en
2015 (durée du diabéte >=1 an)

Patients avec durée du diabéte >=1 an et
n‘ayant signalé aucun épisode d’hypoglycémie
(question 34).

Patients avec durée du

diabéte >=1 an et pour

qui la question 34 a été
complétée.

Absence d'acidocétose diabétique
(sévére) ou de coma hyperosmolaire
hyperglycémique en 2015 (tous les
patients)

Patients n‘ayant signalé aucun épisode
d’acidocétose diabétique (sévére) ou de coma
hyperosmolaire hyperglycémique (question
36).

Patients pour qui la
question 36 a été
complétée.

Absence d'acidocétose diabétique
(sévere) ou de coma hyperosmolaire
hyperglycémique en 2015

(durée du diabéte >=1 an)

Patients avec durée du diabéte >=1 an
et nayant signalé aucun épisode
d'acidocétose diabétique (sévere) ou de coma
hyperosmolaire hyperglycémique (question
36).

Patients avec durée du

diabete >= 1 an et pour

qui la question 36 a été
complétée.

Absence de surpoids

Patients avec une valeur d'IMC (questions
17 et 18) inférieure au seuil de surpoids en
fonction de I'age et du sexe.

Patients agés >=2 ans
dont le poids et la
taille sont disponibles
(questions 17 et 18).
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Patients avec une valeur d'IMC (questions 17 Patients agés >=2 ans

Absence d'obésité et 18) inférieure au seuil d'obésité en fonction dont le poids et la
de I'age et du sexe. taille sont disponibles
(questions 17 et 18).

Patients dont la valeur de tension artérielle Patients agés >=2 ans

Tension artérielle systolique normale systolique (question 20) < 90e centile (en dont la taille (question
fonction de I'age, de la taille et du sexe) et 18) et la tension artérielle
< 120 mmHg. systolique (question 20)

sont rapportés.

Patients dont la valeur de tension artérielle Patients agés >=2 ans

Tension artérielle diastolique normale diastolique (question 21) < 90e centile (en dont la taille (question
fonction de I'dge, de la taille et du sexe) et 18) et la tension artérielle
< 80 mmHg. diastolique (question 21)

sont rapportés.
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7. ANNEXE C : CENTRES DE DIABETOLOGIE PEDIATRIQUE AYANT

PARTICIPE
Centre de diabétologie pédiatrique Code postal Commune
UNIVERSITAIR ZIEKENHUIS ANTWERPEN 2650 EDEGEM
UNIVERSITAIR ZIEKENHUIS GENT 9000 GENT
GRAND HOPITAL DE CHARLEROI ST. JOSEPH 6060 GILLY (CHARLEROI)
JESSAZIEKENHUIS Campus VIRGA JESSE 3500 HASSELT
UNIVERSITAIR ZIEKENHUIS BRUSSEL 1090 JETTE
HOPITAL UNIVERSITAIRE DES ENFANTS REINE FABIOLA (HUDERF) 1020 LAEKEN
UNIVERSITAIRE ZIEKENHUIZEN K.U.L. - Campus GASTHUISBERG 3000 LEUVEN
CENTRE HOSPITALIER CHRETIEN ST. JOSEPH - LIEGE 4000 LIEGE
CENTRE HOSPITALIER REGIONAL DE LA CITADELLE 4000 LIEGE
ZIEKENHUIS MAAS EN KEMPEN 3680 MAASEIK
ZIEKENHUISNETWERK ANTWERPEN Campus ZNA Middelheim 2020 ANTWERPEN
AZ DELTA 8800 ROESELARE
CLINIQUES UNIVERSITAIRES ST.-LUC 1200 WOLUWE-SAINT-LAMBERT
C.H.U. DINANT - GODINNE 5530 YVOIR
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