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RESUME

Objectifs : Evaluer la qualité de vie des enfants et adolescents atteints de diabéte type 1 (DT1), en utilisant
un questionnaire de qualité de vie PedsQL4.0 et PedsQL3.2 Module diabéte en langue arabe et identifier
les facteurs associés a une la baisse de la qualité de vie et leurs effets sur le contrdle glycémique.

Patients et méthode : Il s'agit d'une étude descriptive transversale monocentrique, effectuée entre Janvier
2013 et Septembre 2013. Le questionnaire a concerné 57 patients agés entre 2 et 18 ans ayant un DT1 dia-
gnostiqués depuis au moins 6 mois.

Résultats : Le score total moyen du module PedsQL du diabéte fait par les enfants et les parents était
respectivement de 74 + 9,5 et 674 + 10,1. Les parents rapportaient souvent un score de qualité de vie
moins satisfaisant que leurs enfants. Lancienneté du diabete était associée a une mauvaise qualité de vie
(p <0,001). Dans tous les groupes d'age (sauf pour l'age inférieur & 5 ans) le sexe masculin était associé a
une meilleure qualité de vie (p <0,05), les filles avaient un score plus élevé concernant les difficultés liées au
traitement. Un meilleur contréle glycémique (valeur d'HbAlc) n'était pas associé a des scores de qualité de
vie plus élevés sauf pour la tranche d'age entre 8 et 12 ans ou la différence était significative. Le schéma
thérapeutique Basal-Bolus en quatre injections par un stylo-injecteur était associé a une meilleure qualité
devie (793 +8 Vs 70,1+ 6, p<0,00001).

Conclusion : L'évaluation de la qualité de vie devrait s'intégrer dans notre pratique courante dans la prise
en charge des enfants diabétiques. Cela aurait un impact positif sur la gestion du diabéete de I'enfant, ses
parents et le soignant et permettrait l'identification précoce des complications et la mise en ceuvre d'une
intervention précoce.

ABSTRACT

Purpose : To assess the quality of life of children and adolescents with diabetes type 1, using a quality of
life questionnaire PedsQL4.0 and PedsQL Module 3.2 diabetes in Arabic language and identify the factors
associated with a decline in quality of life and their effects on glycemic control.

Patients and methods : This is a single-center, cross-sectional descriptive study, conducted between Ja-
nuary 2013 and September 2013. The questionnaire involved 57 patients aged 2 to 18 years with diabetes
type 1 diagnosed for at least 6 months.

Results : The mean total score of the PedsQL module of diabetes made by children and parents was res-
pectively 74 £ 9.5 and 674 + 10.1. Parents often reported a lower quality of life score than their children. The
duration of diabetes was associated with poor quality of life (p <0.001). In all age groups (except for age <
5 years) the male sex was associated with a better quality of life (p <0.05), girls had a higher score for treat-
ment difficulties. Good glycemic control (HbAlc value) was not associated with higher quality of life scores
except for the 8 tol2 year-old group where the difference was significant. The Basal-Bolus regimen was
associated with a better quality of life (79.3 + 8 Vs 70.1 + 6, p <0.00001).
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Conclusion : The assessment of quality of life should
be integrated in our current practice in diabetic
children care. This would have a positive impact
on the management of diabetes for the child, his
parents and the caregiver and would lead to early
identification of complications and early interven-
tion.

Mots clés : Enfants/Adolescents, Diabéte typel,
Qualité de vie, PedsQL MD, GCS.

Key words : Children / adolescents, Diabetes typel,
Quality of life, PedsQL , GCS.

INTRODUCTION :

La qualité de vie a été définie comme « la perception
qu'un individu a de sa place dans l'existence, dans
le contexte de la culture et du systeme de valeurs
dans lesquels il vit, en relation avec ses objectifs, ses
attentes, ses normes et ses inquiétudes » [1].

La mesure de la qualité de vie est de plus en plus re-
connue comme une mesure essentielle d'évaluation
de la santé de l'individu, en particulier dans la der-
niere décennie. Le développement et I'utilisation de
scores pédiatriques sont importants pour identifier
les enfants a risque de complications et appliquer
des programmes d'intervention précoce [2,3].

Le diabéte de type 1 (DT1) est I'une des maladies
chroniques les plus courantes dans le monde, af-
fectant 1 sur 500 enfants [4]. Dans le monde et en
Tunisie, le DT1 de I'enfant est devenu un véritable
fléau de santé publique. Un traitement bien conduit
est indispensable pour prévenir ou retarder les
complications aigués et chroniques. Cela implique
une éducation thérapeutique adéquate, des injec-
tions quotidiennes d'insuline, la surveillance glycé-
mique quasi-quotidienne impliquant des piqures
fréquentes des doigts, une veille sur la consomma-
tion glucidique journaliére et sur une activité phy-
sique adaptée. Les patients et leurs parents doivent
sadapter a un nouveau style de vie alors que la ma-
turation de l'enfant doit mener a l'autonomie. Des
études ont montré que I'amélioration de la qualité
de vie et du bien-étre des enfants atteints de dia-
bete est aussi importante que le contréle glycé-
mique dans la prévention de la morbidité secon-
daire [5]. Par conséquent, l'objectif principal de la
prise en charge de I'enfant diabétique a changé a
partir d'une approche purement médicale vers une
approche multidimensionnelle visant un contrdle
glycémique optimal, le développement psycholo-
gique normal et I'amélioration maximale de la qua-
lité de vie.

Jusqua récemment, toutes les recherches la quali-
té de vie chez les patients atteints de diabéte ont
été menées principalement en Amérique du Nord et
dans quelques pays de I'Europe [6].

A notre connaissance, notre étude a la particularité
d'étre parmi les premieres en Tunisie a s'intéresser a
la qualité de vie de I'enfant diabetique depuis la pe-
tite enfance jusqu'al'adolescence et comme il existe
une grande différence entre les systémes de soins,
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les cultures et la dynamique familiale dans les diffé-
rentes sociétés, il était nécessaire de faire une étude
propre a notre contexte.

Les objectifs principaux de cette étude étaient
d'évaluer la qualité de vie des enfants et des adoles-
cents atteints de DT1 et d'identifier les facteurs as-
sociés a la détérioration de la qualité de vie et leurs
effets sur le contréle glycémique.

PATIENTS ET METHODES :

Létude sest déroulée dans la commune de Parakou
(Bénin) sur une période de 14 jours allant du 15 au
29 novembre 2016. Il s'est agi d'une étude trans-
versale a visée descriptive. La population d'étude

DEFINITION DES VARIABLES :
Typologie :
Il sSagit d'une étude descriptive transversale mono-

centrique, effectuée entre Janvier 2013 et Sep-
tembre 2013.

Les participants :

Cinguante-sept enfants suivis a la consultation de
diabétologie ont accepté de participer a cette étude.
Les enfants et leurs parents ont été abordés séparé-
ment. Tous les participants avaient le diabéte depuis
au moins 6 mois. Un consentement parental était de-
mandé au préalable.

Formulaire d’'informations :

Le formulaire contient des données démographiques,
y compris l'age, le sexe, l'origine, le rendement scolaire
basé sur la derniére moyenne et le statut socio-écono-
mique. Des Informations liées au diabéte incluant I'age
au moment du diagnostic, 'ancienneté du diabéte, le
traitement et le dernier chiffre dHbAlc au cours des 3
derniers mois.

Mesures :

On a utilisé un questionnaire mesurant la qualité de
vie PedsQL 3.2 Module de diabéte (MD) version arabe
téléchargeable apres l'autorisation des auteurs sur le
site web (www.pedsglorg). Il sagit d'un instrument
d'évaluation multidimensionnel spécifique au diabéte
et adapté aux enfants entre 2-18 ans. Les réponses
des parents étaient recueillies en plus si l'age de l'en-
fant était inférieur a 12 ans. Des questions directes ont
été posées aux enfants agés de plus de 12 ans.

Pour les enfants d'age entre 2 et 4 ans, nous avons re-
cueillie seulement des réponses des parents. Ce ques-
tionnaire comprend 33-items en totalité répartis en 5
rubriques: les symptémes du diabéte (15 items), les dif-
ficultés lices au traitement (5 items), l'observance du
traitement (6 items), lanxiété et linquiétude (3 items)
et la communication (4 items) [5].

Une échelle de 5 cotations a été attribuée pour
chaque question allant de O (jamais de probléme) a 4
(presque toujours un probléme). La somme des points
était transformée linéairement sur une échelle de O a
100. Un score plus élevé indique une meilleure qualité
de vie.

Nous avons utilisé également le questionnaire géné-
rique PedsQL 4.0 (PedsQL GCS = PedsQL Generic

28




Core Scales) de qualité de vie qui dispose de 23 Items
répartis en 4 rubriques : l'activité physique, I'état émo-
tionnel, la vie sociale et les activités a lécole ou au ly-
cée. La notation est similaire a celle du module diabéte.
Une zone de « texte libre » a terminé le questionnaire
laissant libre cours aux commentaires des parents et
des enfants.

Procédure de I'évaluation :

Les entretiens ont été menés par deux médecins
ayant été formés pour la réalisation du questionnaire.
Lenfant et les parents répondaient aux questions de
maniere indépendante.

Analyse statistique :

Toutes les analyses statistiques ont été réalisées avec
SPSS (version Windows, 170). Les statistiques descrip-
tives étaient présentées en moyenne avec les écarts
type. Létude des matrices de corrélation entre la
qualité de vie et les différentes variables a été évaluée
avec des coefficients de Pearson. Le test t de Student
a été utilisé pour comparer les moyennes des diffé-
rents groupes. Une valeur de p < 0,05 a été considérée
comme statistiquement significative.

RESULTATS :

Les données démographiques des participants, vy
compris les informations liées au diabéte sont présen-
tées dans le tableau I. Lage moyen de nos malades
étaitde 11+ 4 1 ans.

Tableau | : Les données démographiques des en-
fants diabétiques :

n=>57 Pourcentage

Age (ans)

2-4 3 52%

4-7 8 142 %

7-11 15 26,3 %

11-18 31 54,3%
Sexe

Masculin = 36 63,2%

Féminin = 21 36,8%
Statut socio-économique

Mauvais 13 22,8%

Moyen 32 56,1%

Bon 12 21,1%
Rendement scolaire (enfants > 6 ans n=47)

Mauvais 5 8,8%

Moyen 11 19.3%

Assez bien 12 21,1%

Bien 14 24,6%

Trés bien 5 8,8%
Situation conjugale des parents

Vie en couple 55 98,2%

Divorcés 1 1,8%

Déces de I’un des parents 1 1,8%

La moyenne d'age l'apparition du diabéte était de 5 +
2 ans et lancienneté moyenne de la maladie était de
6,2 £ 3 ans. Le pourcentage moyen de HbAlc était de
9522
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Parmi les 57 patients, 34 malades (59,6%) pre-
naient 2 injections d'insuline par jour selon le schéma
conventionnel en deux injections (insuline lente + in-
suline ordinaire) et 23 (40,4%) prenaient 4 injections
(schéma Basal-Bolus par les analogues d'insuline).
Dans notre étude, les valeurs d'HbAlc naugmen-
taient que légerement avec I'age et la différence
était non significative dans les différents groupes (p
>0,05).

Le test t apparié des échantillons a montré qu'il y
avait une différence statistiquement significative
entre les scores de qualité de vie PedsQL MD 3,2
calculés a partir des réponses des enfants atteints
de DT1 par rapport aux scores calculés a partir des
réponses des parents (p=0,002) et ce contrairement
au score générique de la qualité de vie en général. La
différence la plus notable était dans les échelles des
symptémes de diabéte et d'inquiétude (p < 0,00001
et p =0,0003 respectivernent). En ce qui concerne
le score générique de qualité de vie, la différence
n'était significative que pour la dimension émotion-
nelle (p=0,002) sur les rapports des enfants et leurs
parents (Tableau I).

Tableau Il : Scores de qualité de vie spécifiques au
diabéte rapportés par les enfants et leurs parents.

Enfant Parents t P
PedsQL DM

Symptomes du diabéte 73,9+ 9,2 62,549,7 5,58 <0,0001

Difficultés liées au traitement 80,2+19,7 68,1428 2,19 0,03
Observance du traitement 72,5+10,9 68,9+13,9 1,04 0,29
Anxiété 77, 8£19 59,4+2 5 3,7 0,0003
Communication 75,720 74,3+22.5 0,14 0,8
La moyenne: 74+ 9,5 67,4+0,1 3,14 0,002
PedsQL GCS
Physique 96,7+5,3 97,9+1,5 2,02 0,04
Emotionnel 76,4+16,7 75,2£17,8 3,14 0,002
Social 96+8,6 95,5+9,3 1,88 0,06
Vie a I’école/ au Lycée 88.,5+12,2  79,4+8,6 0,29 0,7
La moyenne: 90,3+ 9 88,9+5 0,23 0,8

QL DM = PedsQL Diabetes module, PedsQL GCS = PedsQL Generic Core Scales

Le total des scores de qualité de vie a augmenté lé-
gerement avec lage des malades de fagon non si-
gnificative (p >0,05).

Dans tous les groupes d'age sauf pour l'age infé-
rieure a 5 ans, le sexe masculin était associé a une
meilleure qualité de vie (p <0,05). Toutefois, lorsque
nous avons analysé les scores des sous-échelles,
nous avons trouvé que les filles avaient un meilleur
score en ce qui concerne les difficultés liées au traite-
ment (774 + 85 contre 70,3 + 7 avec p <0,05).
Une analyse plus poussée a révélé la présence d'une
différence statistiquement significative entre le
score qualité de vie et I'ancienneté du diabéte pour
la population d'étude tout sexe confondu. Cette dif-
férence était plus marquée pour le sexe féminin (p
=0,001; Figure 1).
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figure 1: Total des scores de qualité de vie (Module
de diabéte) en fonction de la durée du diabéte.

Le total des scores de la qualité de vie diminuait avec
I'ancienneté du diabete.

Lutilisation d'injections quotidiennes multiples (analo-
gues d'insuline) a été associée a une meilleure quali-
té de vie rapportée par les enfants et leurs parents
et la différence était statistiquement significative
(p<00001) (figure 2).

2 njectionn 4 IngecDons (Ardopee: Sraueres

figure 2 : Total des scores de qualité de vie (Module
diabéte) en fonction de l'age et du nombre d'injec-
tionsd'insuline par jour.

La corrélation n'était pas significative entre le total des
scores de qualité de vie et I'HbAlc moyenne (p = 0,06)
(Figure 3).
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figure 3 : Total des scores de qualité de vie (Module
diabéte) en fonction de I'HbAlc moyenne.
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DISCUSSION :

Notre étude a permis d'une part d'évaluer la qua-
lité de vie des enfants et des adolescents atteints
de DT1 en utilisant un score pédiatrique adapté et
d'autre part de dégager certains facteurs associés
a la détérioration de la qualité de vie et affectant le
contréle glycémique tel que le volet psycho-social.
Ce volet ainsi que le bien-é&tre mental des enfants
diabétiques est de plus en plus reconnu comme un
facteur important dans le maintien de l'‘équilibre
glycémique et dans la prévention des complications
lices au diabéte a long terme [7-10].

Il est connu que les enfants atteints de DT1 ont un
score générique total de qualité de vie totale infé-
rieure a la population générale [11-13]. Cela est pro-
bablement d aux contraintes qu'exerce cette ma-
ladie sur les enfants et leurs parents pour maintenir
un bon contrdéle glycémique.

Les scores de qualité de vie étaient faibles dans
la dimension émotionnelle, ce qui est également
conforme aux résultats des études précédentes
[11,13]. Le manque d'autonomie et la préoccupation
concernant les complications chroniques pourraient
expliquer la faible qualité de la vie affective [14].
Les enfants et les adolescents dans notre étude
avaient de bons scores de qualité de vie a l'école,
contrairement a ce qui a été rapporté par certains
auteurs [2,11]. Ceci pourrait étre attribué, a la fré-
quence faible de l'absentéisme et la bonne inté-
gration scolaire de nos patients. Selon Al-Akour
[14], 'absentéisme fréquent était responsable de la
détérioration de la qualité de vie surtout chez les
adolescents ; il a été surmonté dans certains pays
par les consultations faites l'apres-midi. Lutilisa-
tion de dispositifs injectables tel que les stylos et
l'adaptation des horaires scolaires pour la gestion
du diabéte peut aider les enfants et les adolescents
a sadapter a leur condition et de socialiser avec le
minimum d'intervention [2].

Les enfants et les adolescents dans notre étude
n'ont pas signalé de problemes dans la qualité de
vie sociale conformément a d'autres études [11,13].
Les facteurs culturels et sociaux liés au soutien du
noyau familial élargi pourraient, au moins en partie,
aider ces enfants a s'adapter progressivement a la
vie sociale, initialement a l'intérieur de la famille et
par la suite en dehors de ce noyau.

La différence trouvée entre les réponses des en-
fants et les réponses des parents (dans le score
générique et le score de qualité de vie liée au dia-
béte) est conforme aux résultats d'autres études
[10,15]. Presque, dans tous les groupes dage, les
parents ont indiqué une mauvaise qualité de vie
de leurs enfants, ce qui indique la charge négative
qu'entraine le diabete sur les parents. Ceci pourrait
affecter la communication familiale et pourrait ra-
lentir la participation des parents dans la gestion du
diabete [16].

Dans le score générique, la différence entre les ré-
ponses de I'enfant et des parents est observée sur-
tout dans les rubriques liées a I'affectif et le social.
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Dans le score de qualité de vie liée au diabéte,
I'écart était plus important dans l'inquiétude et
I'anxiété. Cela souligne l'importance de ne pas se
fier uniquement sur les informations recueillies
aupres des parents et qu'il faut toujours, dans la
mesure du possible, impliquer les enfants et les
adolescents dans la dans la gestion du diabéte.
Le sexe masculin était associé a une meilleure
qualité de vie, conformément d'autres études [2,
14,17]. Les filles ont montré un score de qualité
de vie plus élevé pour les difficultés liées au dia-
bete, car elles ont tendance a étres matures plus
tot que les garcons en entrant dans la puberté
avant eux [15]. Cependant d'autres auteurs n'ont
pas trouvé de relation entre le sexe et la qualité
de vie [18,19].

Dans notre étude, I'age du patient n'était pas as-
socié a l'amélioration de la qualité de vie (dans le
module de diabéte) contrairement aux résultats
d'autres études [10, 11,18]. Cela pourrait s'expli-
quer par le fait que I'adolescence est souvent
accompagnée d'une phase de révolte et de déni
envers la maladie responsable d'une détériora-
tion de la qualité de vie.

Les patients utilisant les analogues d'insuline (par
des stylos injecteurs) y compris ceux de moins de
6 ans, avaient une meilleure qualité de vie par
rapport a leurs homologues traités par le schéma
conventionnel et la différence était franchement
significative. Pour d'autres études, la multiplica-
tion des injections est corrélée a la diminution
de la qualité de vie des enfants et la pompe a
Insuline était associée a une meilleure qualité de
vie surtout a I'adolescence [2, 16,17, 20].

Dans notre étude, l'ancienneté du diabéte
étaient associés a une qualité de vie moindre,
ce qui est concordant avec les résultats d'autres
études [2,12, 21]. Plus le diabéte est ancien, plus
les problémes psychologiques et comportemen-
taux sont fréquents [15].

Il ressort de cette étude que la qualité de vie des
enfants diabétiques dépend essentiellement de
la durée de la maladie et du schéma thérapeu-
tique. Mais contrairement a d'autres études, on
n'a pas trouvé de corrélation entre la qualité de
vie et I'équilibre glycémique [9, 10, 13, 17, 20].
Bien que dans ces études aucune relation de
cause a effet a pu étre formellement démontrée
« est-ce un bon contréle glycémique améliore la
qualité de vie ou la qualité de vie améliore le
contréle glycémique ? », 'HbALC et la qualité de
vie doivent étre considérées comme des piliers
dans la gestion du DT1 de I'enfant [10, 11, 12, 17,
19, 20, 22, 23].

L'un des points faibles de notre étude était I'uti-
lisation d'un score traduit en arabe sans le vali-
der en dialecte arabe tunisien, cela pourrait biai-
ser les résultats. En effet, la validation d'un score
d'évaluation de la qualité de vie nécessite un
processus assez long et complexe pour répondre
aux exigences scientifiques.
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CONCLUSION :

Le contréle glycémique, bien que souvent associé
a une meilleure qualité de vie chez les patients dia-
bétiques, n'a pas été corrélé dans notre étude a un
score élevé de qualité de vie. Cela souligne I'impact
d'autres facteurs dans le contréle glycémique no-
tamment |'éducation thérapeutique. L'usage des
analogues d'insuline (Stylos injecteurs) améliore si-
gnificativement la qualité de vie et la satisfaction
des enfants diabétiques et de leurs parents. L'éva-
luation de la qualité de vie devrait s'intégrer dans
notre pratique courante dans la prise en charge des
enfants diabétiques. Cela aurait certainement un
impact positif sur la gestion du diabete et facilite
I'identification précoce des problémes et des com-
plications, et aide a la mise en ceuvre d'une inteven-
tion précoce.
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