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A NOTRE MAITRE ET PRESIDENT DE THESE,

Madame le Professeur Giséle KANNY
Professeur de médecine interne, gériatrie et biologie du vieillissement

Vous me faites I’honneur de juger et de présider cette thése. Je vous
suis reconnaissante de m’avoir fait découvrir le domaine tellement
passionnant qu’est I’allergologie. Je vous remercie également pour
votre accueil au sein d’une équipe compétente, dynamique et
bienveillante. Merci pour la confiance que vous avez su m’accorder
alors que j’étais interne dans votre service.

Pour toutes ces raisons, soyez assurée, Professeur KANNY, de mon

estime et de ma reconnaissance.



A NOTRE MAITRE ET JUGE,

Monsieur le Professeur Pierre-Edouard BOLLAERT
Professeur d’anesthésiologie-réanimation et de médecine d’urgence

Vous me faites I’honneur d’accepter de faire partie de mon jury et
d’évaluer cette these. Votre expérience en matiére de prise en charge
de I'urgence vitale rend la valeur de votre avis plus importante & mes
yeux.

Pour cela, soyez assuré, Professeur BOLLAERT, de mon estime et de

ma reconnaissance.



A NOTRE MAITRE ET JUGE,

Monsieur le Professeur Olivier ZIEGLER

Professeur de Nutrition
Vous me faites I’honneur d’accepter de faire partie de mon jury et
d’évaluer cette thése.
Par le biais de la formation EDULOR, a I’initiative de votre service,
vous m’avez fait découvrir I’éducation thérapeutique du patient,

domaine si important pour chaque clinicien.

Pour cela, soyez assuré Professeur ZIEGLER, de mon estime et de ma

reconnaissance.

10



A NOTRE MAITRE ET JUGE,

Monsieur le Professeur Paolo Di Patrizio
Professeur associé de médecine générale

Je vous remercie de m’avoir guidée lors de la réalisation de mon travail.
Votre expérience et votre savoir ont fait mdrir mes réflexions

concernant 1’étude menée.

Pour cela, soyez assuré, Professeur DI PATRIZIO, de mon estime et de
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1 INTRODUCTION

Les patients a haut risque allergique, notamment ceux présentant une anaphylaxie alimentaire,
médicamenteuse ou au venin d’hyménoptéres, doivent se prémunir d’une réaction
anaphylactique accidentelle par le port d’une trousse d’urgence comprenant de I’adrénaline
auto-injectable, des béta2-mimétiques de courte durée d’action, une chambre d’inhalation, des
corticoides per os, et des anti-histaminiques per os. Ils doivent savoir a quel moment et
comment utiliser les produits de cette trousse d’urgence. La littérature rapporte une
appréhension a 1’auto-injection de I’adrénaline, entrainant une sous-utilisation de ce produit

(1).

Le médecin généraliste et 1’allergologue ont un temps limité en consultation de ville. Ils sont
parfois amenés a prescrire cette trousse d’urgence, et souvent a la renouveler. A quelle place
le médecin de ville se situe-t-il dans le processus d’éducation thérapeutique du patient (ETP) a
la trousse d’urgence?

Des programmes d’éducation thérapeutique des patients a haut risque allergique ont été créés
au cours de ces dernieres années. Le service de Médecine Interne, Immunologie Clinique et
Allergologie du CHU de Nancy propose un programme d’éducation thérapeutique du
« patient atopique a haut risque anaphylactique » (2). Ce programme et son cahier des charges
ont été acceptés par I’Agence Régionale de Santé Lorraine, conformément au décret n° 2010-
904 du 2 aolt 2010 relatif aux conditions d’autorisation des programmes d’éducation
thérapeutique du patient (Annexe 1). Quelle place ces programmes ont-ils dans la prise en
charge actuelle de ces patients ? Sont-ils un recours évident pour les médecins de ville ?

Nous utiliserons un questionnaire adressé aux médecins généralistes et allergologues lorrains
pour nous aider a répondre a ces interrogations et réaliserons une étude descriptive
transversale a I’aide de ce questionnaire.

Notre objectif est de faire un état des lieux de la prise en charge des patients a haut risque
allergique en matiére d’éducation thérapeutique du patient (ETP) chez les médecins
geénéralistes et allergologues en Lorraine. Secondairement, il nous sera intéressant d’identifier
les freins et leviers au recrutement des patients dans les programmes d’ETP adressés aux
patients anaphylactiques.
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2 JUSTIFICATION DU TRAVAIL

2.1 L’éducation thérapeutique du patient (ETP)

2.1.1 Définitions

Selon I’OMS, I’ETP vise a aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils
ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique (3), comme en fait état le
rapport de 1’OMS-Europe, publié en 1996, nommé « Therapeutic patient education-
Continuing Education programmes for Health Care Providers in the field of Chronic
Disease », traduit en francais en 1998.

L’ETP comprend des activités organisées, y compris un soutien psychosocial, congues pour
rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des soins, de I’organisation et des
procédures hospitaliéres, et des comportements liés a la santé et a la maladie. Ceci a pour but
de les aider (ainsi que leurs proches), a comprendre leur maladie et leur traitement, collaborer
ensemble et assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge dans le but de les
aider a maintenir et a améliorer leur qualité de vie (4).

L’éducation thérapeutique doit étre comprise comme un apprentissage a des compétences
décisionnelles, techniques et sociales dans le but de rendre le patient capable de raisonner, de
faire des choix de santé, de réaliser ses propres projets de vie et d’utiliser au mieux les
ressources du systeme de santé (5).

L’éducation thérapeutique du patient s’entend comme un processus de renforcement des
capacités du malade et/ou de son entourage a prendre en charge ’affection qui le touche [...].
Elle vise a rendre le malade plus autonome par I’appropriation de savoirs et de compétences
afin qu’il devienne 1’acteur de son changement de comportement, a I’occasion d’évenements
majeurs de la prise en charge (initiation du traitement, modification du traitement, évenements
intercurrents...) [...] mais aussi plus généralement tout au long du projet de soins, avec
I’objectif de disposer d’une qualité de vie acceptable par lui (6).

L’€ducation thérapeutique s’inscrit dans le parcours de soins du patient. Elle a pour objectif
de rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements prescrits et en
améliorant sa qualité de vie (7).

Le cadre de I’éducation thérapeutique du patient est posé€ par les recommandations de la

Haute Autorité de Santé (HAS) en date de juin 2007, mais surtout la loi « Hépital, patients,
santé et territoires (HPST) » du code de Santé Publique de 2009 et les décrets du 2 aolt 2010.

2.1.2 Finalités de I'ETP

Elle cherche a établir un accord sur le r6le de chacun (patients, medecins, paramedicaux). A
partir de cette entente découle la planification des étapes d’acquisition de nouvelles
compétences :
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- Compétences d’auto-observation

Tout patient doit pouvoir reconnaitre et interpréter des symptomes cliniques. Pour ’allergie, il
s’agit de prurit cutanéo-muqueux, d’angioedéme, de difficultés respiratoires (sifflements, toux
séche) annonciatrices d’une crise asthmatique, de malaise et prodromes possibles d’un choc
anaphylactique... Ces signes et leur perception sont souvent propres a chacun ce qui aboutit a
définir avec le patient son « catalogue semiologique ». Cet apprentissage du corps, ce regard
sur soi-méme, est une aide primordiale a assurer sa propre sécurité et a la conservation de
I’estime de soi. Il vise a rendre le patient « auto-vigilant », ¢’est-a-dire capable d’apprécier, de
décrire les modifications de son état et de distinguer les signes d’alerte. En ce sens, il devient
un patient « sentinelle ».

Ces compétences font partie des compétences d’adaptation (4).

- Compétences de raisonnement et de décisions

Les patients porteurs de maladie chronique doivent résoudre différents problémes. Leur
résolution ne peut étre acquise uniquement par 1’application de protocoles systématiques tant
la variabilité¢ individuelle et contextuelle est grande. Il faut donc s’appuyer sur un
entrainement au raisonnement réalisé de facon progressive, individualisée, continue, itérative.
La prise en compte de I’expérience du patient est un élément majeur de cet apprentissage qui
vise a I’aider a optimiser ses propres procédures. C’est & ces conditions que des compétences
de décisions peuvent étre réellement opératoires.

Ces compétences font également partie des compétences d’adaptation (4).

- Compétences d’auto-soins
Les gestes en cas d’urgence allergique vitale (appel au SAMU, auto-injection intra-musculaire
d’adrénaline, inhalation de salbutamol en chambre d’inhalation...) ne s’improvisent pas. Seule
la participation a des ateliers pratiques d’entrainement a ses gestes peut aider a surmonter les
peurs, lever les croyances et aboutir a une dextérité permettant d’atténuer leurs contraintes.
Ces compétences aboutissent a I’efficacité du traitement. Elles doivent étre réguliérement
évalués tant par le patient lui-méme (carnet de bord...) que par les soignants.

- Compétences sociales
Elles permettent au patient de vivre dans une communauté. C’est ainsi qu’il est amené a
expliquer, a former son entourage proche sur les caractéristiques de sa maladie et aux
conduites a tenir en cas d’incident aigu nécessitant 1’aide d’autrui.
Elles comprennent la compétence du patient a porter un jugement appréciatif sur sa situation
de santé. Pour cela, toute ’expérience du patient, a condition qu’il puisse la questionner, est
une source d’information fondamentale et lui confére un statut d’expert. Cette dimension (étre
capable d’analyser, d’évaluer ses propres expériences pratiques et d’adapter son traitement)
est ’'une des clés du transfert et de la mise en ceuvre effective des connaissances acquises.
Ces compétences font partie des compétences d’adaptation (4).

2.1.3 Qui propose et réalise une ETP ?

Le professionnel de santé peut la proposer et la réaliser, s’il est formé a I’ETP et donc titulaire
d’un diplome d’ETP de premier niveau (8). Une équipe formée a I’ETP, comprenant ce
professionnel dipldmé peut jouer ce réle. Enfin, une proposition peut étre faite par une équipe
multi-professionnelle formée a I’ETP, a laquelle le patient sera adressé par le professionnel
qui lui a proposé une ETP pour qu’elle soit mise en ceuvre en lien avec ce dernier. Les
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patients eux-mémes peuvent intervenir dans les séances collectives d’éducation thérapeutique

(4).

2.1.4 Elaboration d’'un programme spécifique d’'une maladie
chronique

Un programme structuré d’ETP est un ensemble coordonné d’activités d’éducation animées
par des professionnels de santé ou une équipe avec le concours d’autres professionnels et de
patients. C’est un cadre de référence pour la mise en ceuvre du programme personnalisé de
chaque patient.

A qui proposer une ETP ?

Elle peut étre proposée a toute personne (enfant et parents, adolescent, adulte) ayant une
maladie chronique, quel que soit son age, le type, le stade et I’évolution de sa maladie ; aux
proches du patient si celui-ci souhaite les impliquer dans I’aide a la gestion de sa maladie (4).

Tout programme d’ETP doit répondre a des conditions d’élaboration :

Il doit étre rédigeé par un groupe multidisciplinaire comprenant des usagers, réalisé selon une
méthode explicite et transparente. Chaque fois que possible, il doit étre enrichi par les retours
d’expérience des patients et de leurs proches pour ce qui est du contenu et des ressources
éducatives.

Tout programme d’ETP doit comporter les éléments suivants :
- Les buts du programme d’éducation thérapeutique ;
- La population concernée : stade de la maladie, age, existence de poly-pathologies ;
- Les compétences a acquérir par le patient ;
- Le contenu des séances d’éducation thérapeutique ;
- Les adaptations du format selon les besoins spécifiques de la population ;
- Les professionnels de santé concernés et les autres intervenants ;
- Les modalités de coordination de tous les professionnels impliqués ;
- La planification et ’organisation des offres d’ETP et des séances d’ETP ;
- Les modalités d’évaluation individuelle des acquisitions et des changements (9).

2.1.5 Comment proposer et la réaliser I'ETP ?

Une offre d’ETP s’adapte en termes de moyens et de durée aux besoins d’éducation du
patient. Elle comprend :

- Une séance individuelle d’élaboration du diagnostic éducatif ou son actualisation pour
identifier les besoins et les attentes du patient, formuler avec lui les compétences a
acquérir et les priorités d’apprentissage ;

- Des séances d’éducation thérapeutique collectives ou individuelles ou en alternance

pour I’acquisition des compétences d’auto-soins et la mobilisation ou I’acquisition de
compétences d’adaptation, et leur maintien ;
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- Une séance individuelle d’évaluation des compétences acquises, des changements mis
en ceuvre par le patient dans sa vie quotidienne et du déroulement du programme
individualisé ;

- Une coordination des professionnels de santé impliqués dans la prise en charge de la
maladie chronique autour et avec le patient.

Des offres d’éducation thérapeutique du patient peuvent étre proposées tout au long de la
maladie chronique. Elles peuvent étre :

- Une offre d’éducation thérapeutique initiale. Elle suit I’annonce du diagnostic ou une
période de vie avec la maladie, sans prise en charge éducative.

- Une offre d’éducation thérapeutique de suivi régulier (renforcement). Elle fait suite a
une éducation thérapeutique initiale. Elle est une forme d’ETP continue, qui consolide
les compétences du patient et les actualise, elle permet au patient de les adapter ;

- Une offre d’éducation thérapeutique de suivi approfondi (reprise), si besoin : Elle est
nécessaire en cas de difficultés dans I’apprentissage, de non-atteinte des compétences
choisies, de modifications de 1’état de sant¢ du patient, du contexte et de ses
conditions de vie ou lors du passage des ages de I’enfance et de 1’adolescence.

Un consentement doit étre signé par le patient avant de débuter tout programme d’éducation
thérapeutique (10).

2.1.6 Autorisation des programmes d’ETP

Selon le décret n° 2010-904 du 2 aoit 2010 relatif aux conditions d’autorisation des
programmes d’éducation thérapeutique du patient (régime d’autorisation des programmes
d’éducation thérapeutique) (11), le programme est autoris¢ par le directeur général de
I’agence régionale de santé. Le directeur général de I'Agence régionale de santé (ARS) se
prononce dans un délai de deux mois a compter de la présentation d'une demande compléte.
L'autorisation est réputée acquise au terme de ce délai.

L’autorisation est valable pour une durée de quatre ans. Elle peut étre renouvelée par le
directeur général de I'agence régionale de santé, pour une durée identique, sur demande du
titulaire de l'autorisation adressée au plus tard quatre mois avant sa date d'expiration, par lettre
recommandée avec demande d'avis de réception.

Le programme doit étre conforme au cahier des charges mentionné a l'article L. 1161-2. Selon
I’ Arrété du 2 aol(t 2010 relatif au cahier des charges des programmes d’éducation
thérapeutique du patient et a la composition du dossier de demande de leur autorisation (8) , le
cahier des charge d’un programme d’ETP porte sur I'équipe, le programme, la coordination, la
confidentialité et la deontologie, I'évaluation du programme (Annexe 2).

L'autorisation délivrée par I'agence régionale de santé devient caduque si le programme n'est

pas mis en ceuvre dans les douze mois qui suivent sa délivrance ou que le programme mis en
ceuvre ne 1'est plus pendant six mois consécutifs.
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2.2 Le patient a haut risque allergique, dit « anaphylactique »

2.2.1 Définition et clinique de I'anaphylaxie

2.2.1.1 Définition

Il n’existe pas de consensus universel pour définir 1’anaphylaxie.

Selon I’European Academy of Allergy and Clinical Immunology (EAACI), I’anaphylaxie est
une « réaction d’hypersensibilité généralisée ou systémique engageant le pronostic vital» (12).

En 2005, le National Institute of Allergy and Infectious Disease (NIAD) et le Food Allergy
and Anaphylaxis Network (FAAN) se sont réunis pour la seconde fois pour réfléchir a une
définition de I’anaphylaxie et de ses critéres diagnostiques. Les pays d’Amérique du Nord,
I’Europe, et I’ Australie étaient représentés (13).

L’anaphylaxie est une réaction allergique systémique sévere, potentiellement létale, qui
survient brutalement apres un contact avec une substance allergénique.

La definition retenue par le NIAD et le FAAN est une « réaction allergique sérieuse, de
survenue rapide, pouvant causer la mort ».

2.2.1.2 Clinique

L’EAACI décrit précisément la symptomatologie clinique de 1’anaphylaxie :

Les symptomes apparaissent dans les 2 heures apres 1’exposition a un allergeéne, voire
fréquemment dans les 30 minutes en cas d’allergéne alimentaire ou méme plus rapidement en
cas de piqlire d’hyménoptere ou d’injection intraveineuse de médicament.

L’anaphylaxie est un syndrome systémique sévére, entrainant des manifestations respiratoires
et/ou cardiovasculaires et/ou des signes tels que le stridor, le wheezing ou 1’hypotension

artérielle.

Sans traitement, la réaction peut rapidement progresser et entrainer des manifestations sévéres
potentiellement létales.

Le prurit palmo-plantaire ou du cuir chevelu peut-étre un signe annonciateur d’anaphylaxie,
mais celle-ci peut se produire sans signe cutane.

La symptomatologie la plus alarmante est le bronchospasme.

Une dyspnée inspiratoire haute doit alerter le clinicien (cedéme laryngé).
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L’hypotension et le choc sont souvent accompagnés d’étourdissements, d’une sensation de
mort imminente ou une perte de conscience.

Des signes digestifs sont également possibles (douleurs abdominales violentes, vomissements,
diarrhées) et peuvent annoncer une réaction anaphylactique sévere.

D’autres réactions telles que la rhinorrhée aigué ou le prurit oculaire ou nasal sont des
manifestations précoces d’anaphylaxie.

Notons qu’il survient environ 6% de réactions récurrentes ou biphasiques (12).

Les criteres diagnostiques retenus au cours du symposium ayant réuni le NIAD et le FAAN
en 2005 sont supposés représenter 95% des cas d’anaphylaxie (13) :

L’anaphylaxie est hautement probable si un de ces trois critéres est rempli :

1) La présence d’une symptomatologie d’apparition aigué (quelques minutes a plusieurs
heures) au niveau cutané, muqueux, ou les deux (urticaire généralisée, prurit ou flush cutané,
cedeme des levres, de la langue ou de la luette), et au moins un des symptomes suivants :

- Des difficultés respiratoires (dyspnée, wheezing, stridor, diminution du débit expiratoire de
pointe, hypoxémie) ;

- Une chute tensionnelle ou symptdmes associés (hypotonie, collapsus, perte d’urine).

2) Au moins deux symptdmes parmi les suivants qui apparaissent rapidement apres
exposition a un probable allergéne pour le patient concerné (quelques minutes a plusieurs
heures) :

- Une implication cutanée ou sous-muqueuse (urticaire généralisée, flush prurigineux, cedéme
des lévres, de la langue ou de la luette) ;

- Des difficultés respiratoires (dyspnée, wheezing, stridor, diminution du débit expiratoire de
pointe, hypoxémie) ;

- Une chute tensionnelle ou symptdmes associés (hypotonie, collapsus, perte d’urine) ;

- Des symptomes digestifs persistants (crampes abdominales, vomissements).

3) La présence d’une chute tensionnelle apres exposition a un allergéne connu pour le
patient concerné :

- Pour les nourrissons et enfants : Pression artérielle systolique basse pour 1’age ou chute de la
pression artérielle systolique d’au moins 30%.

- Pour les adultes : Pression artérielle systolique inférieure a 90 mmHg ou chute de la pression
artérielle systolique de plus de 30% de la valeur habituelle (13).

Chez les patients décédés d'anaphylaxie, Pumphrey et al. (14) observent que les symptdmes
débutent plus tét pour les médicaments intra-veineux (cing minutes), que pour les pigdres
d’hyménoptéres (moins de 15 minutes) ou pour les aliments (en moyenne 30 minutes). Les
symptdmes associés aux déces par allergies alimentaires sont surtout le bronchospasme (90 %
des cas), alors qu'il s'agissait plus souvent du collapsus pour les médicaments et les venins
d'hyménoptéeres (70% des cas) (1).
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2.2.2 Epidémiologie de 'anaphylaxie

Les données épidémiologiques sont peu nombreuses et l'incidence exacte de I'anaphylaxie
n'est pas connue (1). De nombreuses études tendent a estimer 1’incidence et la prévalence de
I’anaphylaxie afin de pouvoir en améliorer la prise en charge (15).

-Aux Etats-Unis, l'incidence de I'anaphylaxie est de 7,6 cas pour 100 000 personnes et par an.
Elle est responsable de 150 a 200 décés annuels.

-Au Danemark, I'étude rétrospective sur 13 ans et chez 48 000 personnes, conduite par
Sorensen et al.(16), enregistre 20 cas, ce qui représente une incidence annuelle de 3,2 cas pour
100 000 habitants par an.

-En France, l'incidence annuelle de I'anaphylaxie est estimée par Moneret-Vautrin en 1995 a
2,05 cas pour 100 000 habitants (17). Cette incidence de I'anaphylaxie est vraisemblablement
sous-estimée (1). En effet, TEAACI évalue I’incidence de I’anaphylaxie chez les adultes a 30
personnes sur 100000 par an. La prévalence des anaphylaxies a risque létal a été estimée a5 a
15 pour 100000 (12).Une étude frangaise a estimé que 1’anaphylaxie séveére concernait une
personne sur 1000 posseédant un protocole de soins (18).

Concernant ’allergie en milieu scolaire en France, on estime que 10 % des enfants souffrent
d’asthme et 5 % d’allergies alimentaires. On en déduit dans chaque classe de primaire de
vingt enfants la présence de deux enfants asthmatiques et d’un allergique aux aliments.
L’anaphylaxie est évaluée a un épisode pour 10 000 enfants par an et 82 % d’entre eux
surviennent a 1’age scolaire. Les données récentes montrent une tendance a une augmentation

des allergies sévéres chez le jeune enfant. On peut estimer qu’entre 10 a 18 % des réactions
d’allergie alimentaire et d’anaphylaxie surviennent en milieu scolaire (19).

2.2.3 Facteurs de risque d’anaphylaxie
Les principales situations a risque concernent (12,1):
- Les individus aux antécédents de réactions anaphylactiques séveres ;
- L'augmentation de la sévérité lors des réexpositions ;

- La présence d'un asthme méme équilibré, notamment en cas d’allergie alimentaire, une
réintroduction d'aliments apres éviction ;

- Le type d’allergene (arachide et fruits a coques surtout) ;

- Un traitement concomitant par bétabloquants ou inhibiteur de I'enzyme de conversion ;
- Une mastocytose ;

- La période d’adolescence ;

- Un terrain atopique.
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La majorité des réactions anaphylactiques surviennent fréqguemment au restaurant et a
I'extérieur du domicile, chez des patients qui n'ont pas a leur disposition d'adrénaline.

2.2.4 Allergénes en cause

L’article de Pumphrey (14) décrit une étiologie médicamenteuse pour approximativement la
moiti¢ des cas de déces par anaphylaxie enregistrés au Royaume Uni depuis 1992 jusqu’en
2000, alimentaire pour un quart des cas et li¢e aux venins d’hyménoptéres pour un quart des
cas.

Le risque d’anaphylaxie accidentelle est surtout le fait des aliments. L'arachide, les fruits a
coque, les poissons, les produits de la mer et le sésame sont les principaux aliments impliqués
dans les anaphylaxies d'origine alimentaire. L'arachide et les fruits a coque sont en cause dans
la majorité des déces ou des menaces de déces par allergie alimentaire (1).

2.3 La prise en charge de lI'urgence allergique

Un patient a haut risque allergique doit, pour se prémunir d’une réaction anaphylactique, en
premier lieu pratiquer des mesures préventives d’éviction des allergénes, qu’ils soient
alimentaires, médicamenteux ou liés a la piqare d’insectes.

Concernant les aliments, un régime d’éviction des allergeénes en cause doit étre connu et suivi
par le patient une fois 1’allergie confirmée par une exploration allergologique documentée. Le
patient doit apprendre a connaitre les aliments auxquels il est allergique et les aliments
pouvant contenir ces allergenes sous forme masquée. Ainsi, un allergique aux protéines de
soja devra savoir que certaines viandes reconstituées (steak hachés, nuggets de poulet)
peuvent contenir jusqu’a 20% de protéines de soja.

Les régimes peuvent étre stricts vis-a-vis d’un allergéne ou plus souples, avec autorisation de
traces, en fonction de la dose d’allergéne a laquelle il réagit.

Ces régimes d’éviction doivent étre expliqués aux patients par 1’équipe soignante, souvent la
diététicienne, au mieux par le biais de programmes personnalisés d’éducation thérapeutique.
De la méme fagon, une education des patients a la lecture d’étiquettes des produits
alimentaires afin de détecter les allergenes doit étre réalisée (20).

Concernant les allergies médicamenteuses, 1’auto-médication doit étre proscrite, et le patient
devra porter sur lui de fagon permanente une carte d’allergique, avec la liste des molécules
interdites (en DCI) ainsi que les molécules susceptibles de provoquer des réactions croisees,
et au mieux, les thérapeutiques autorisées et/ou réintroduites par 1’allergologue.

Concernant les réactions anaphylactiques suite a piqlres d’hyménoptéres, 1’apprentissage du
patient des mesures de protection (port de vétements longs, utilisation de répulsifs...) et une
réflexion concernant I’activité d’apiculture (arrét d’activité ou renforcement des mesures
préventives), pour les allergies au venin d’abeille sont indiquées.
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Malheureusement, ces mesures préventives sont parfois insuffisantes, et le patient doit avoir
les moyens matériels et les capacités techniques de gérer un accident lié a I’exposition a
I’allergene auquel il est allergique.

C’est pourquoi il doit posséder une trousse d’urgence, comportant les thérapeutiques
nécessaires en cas de réaction anaphylactiques, mais surtout, il doit savoir utiliser ces
thérapeutiques, en connaissant leurs indications, les techniques et voies d’administration, leur
posologie et leur mode d’action.

Pour cela, une éducation thérapeutique est nécessaire a la maitrise de I’utilisation de cette
trousse d’urgence. Le soignant pourra s’aider de matériels et traitements placebo de
démonstration, mais surtout d’un protocole de soins écrit personnalisé, mode d’emploi des
médicaments de la trousse d’urgence pour le patient, mais aussi pour son entourage (par
exemple le personnel de cantine a 1’école, lors d’un accident alimentaire chez un enfant). Ce
protocole est délivré tel quel ou peut s’inscrire dans le cadre d’un Projet d’accueil
individualisé (PAI) pour I’école chez les enfants.

2.3.1 Le protocole de soins et d’'urgence

La plupart des accidents anaphylactiques surviennent hors du domicile. Les lieux a risque
pour les allergiques aux aliments sont la cantine, le restaurant... Le patient allergique peut y
rencontrer des allergenes cachés, croisants avec 1’allergene en cause (12).

Toute trousse d’urgence doit étre accompagnée d’un protocole de soins d’urgence, ou plan
d’action.

Le protocole de soins d’urgence guide le patient dans le choix des traitements nécessaires
selon la symptomatologie présentée (12). Il donne une conduite a tenir en cas d’accident, au
patient lui-méme, mais surtout a 1’entourage ou toute personne présente sur place au moment
de I’accident, si le patient n’est pas en mesure de s’administrer le traitement. Les indications,
modalités et posologies du traitement d’urgences doivent y étre inscrites clairement. Le
protocole d’action se doit avant tout d’étre simple d’utilisation (21).

Sa mise en place nécessite une éducation thérapeutique du patient allergique et de son
entourage, a la reconnaissance de la réaction allergique, a 1’éviction de I’allergéne et a
I’administration du traitement d’urgence. Des séances d’apprentissage, mais aussi de
renforcement et rappel des connaissances sont indispensables (12).

Nous rapportons 3 articles consacrés au bénéfice apporté par la mise en place d’un protocole
de soins :

- Selon Guevara et al., il existe un bénéfice de 1’éducation thérapeutique incluant
’utilisation d’un plan d’action dans la pathologie asthmatique. Les bénéfices portent
sur la fonction respiratoire, les activités physiques et les visites aux urgences (22).

- Une étude anglaise cas-témoins réalisée sur 747 enfants allergiques a I’arachide et aux

fruits a coques a apporté la preuve d’un bénéfice du protocole d’urgence. Il diminue la
fréquence de récidive des réactions et leur sévérite (23).
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- Une étude francaise a montré 1’utilité du protocole de soins : Seulement 33% des
enfants qui ont bénéficié du plan d’urgence ont présenté une réaction contre 5 patients
sur 6 sans plan d’urgence (24).

Neéanmoins, les plans d’action sont parfois sollicités de maniere excessive du fait de I’anxiété
des proches. La multiplication des plans d’actions personnalisés, notamment lorsqu’ils ne sont
pas indiqués, peut entrainer une banalisation chez le personnel scolaire, et une diminution de
la surveillance des sujets réellement a risque (24).

Le protocole de soins et d’urgence posséde une place d’autant plus importante en milieu
scolaire, les enfants allergiques étant vulnérables hors du domicile. L exposition allergénique
est grande, notamment a la cantine ou a I’heure du gouter. Les parents étant absent, le
personnel scolaire doit prendre le relai dans la gestion d’un accident allergique. Le protocole
de soins dans ce cas, encadré par la législation frangaise, fait partie intégrante d’un dispositif
adapté a I’¢leve allergique qui est le Projet d’accueil individualisé (PAI).

2.3.2 Les médicaments composant la trousse d’'urgence
allergologique

La composition de la trousse d’urgence du patient allergique dépend de la gravité des
réactions allergiques présentées par le patient. Il s’agit en général d’un stylo d’adrénaline
auto-injectable intra-musculaire, d’un béta2-mimétique de courte durée d’action avec
chambre d’inhalation, d’un corticoide per os et d’un traitement anti-histaminique per os.

2.3.2.1 Ll'adrénaline
C’est le traitement de choix du choc anaphylactique (12,1).

- Mode d’action de I’adrénaline

L'adrénaline est le médicament le plus efficace et le plus adapté au traitement du choc
anaphylactique. Elle permet de controler le collapsus cardiovasculaire, le bronchospasme et
I'oedéme cutanéo-mugueux. Elle inhibe la libération de I'histamine et des leucotriénes (25).

Elle stimule les récepteurs alpha et béta-adrénergiques (1) :

-Ses effets alpha-adrénergiques provoquent une augmentation des résistances
vasculaires périphériques, de la pression artérielle et de la perfusion des coronaires, une
diminution de I’angioedeme et de 1’urticaire.

-Ses effets bétal-adrénergiques permettent une augmentation de la fréquence de la
contraction du muscle cardiaque.

-Ses effets béta2-adrénergiques entrainent une augmentation de la bronchodilatation,
une diminution du relargage de médiateurs inflammatoires (12).

La fenétre thérapeutique est étroite (12), ce qui explique une appréhension a I’utilisation de
I’adrénaline.
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- Indications de ’adrénaline dans ’anaphylaxie (25) :
Les indications de prescription de 1’adrénaline chez le patient allergique ne sont pas toujours
évidentes a poser. En effet, sa prescription signe la gravité de la maladie allergique, et peut
altérer la qualité de vie du patient. Ainsi, certains enfants se voient refuser 1’accés a la cantine
du fait de la présence d’adrénaline dans leur trousse d’urgence.
Les indications incontestables de I’adrénaline sont :
- Un antécédent de choc anaphylactique ;
- Les patients asthmatiques ;
- Un antécédent d'oedéme laryngé ;
- Les patients allergiques aux aliments en période d'adolescence ;

- Les patients allergiques a l'arachide ;

- Les patients qui réagissent pour des doses infimes (a l'inhalation ou pour une dose cumulée
réactogene inférieure a 100 mg au cours du test de provocation par voie orale) ;

- Les patients qui présentent un syndrome d'allergies alimentaires multiples ;

- Les patients atteints d'une allergie alimentaire concernant un aliment a fort potentiel
anaphylactogéne (fruits a coque, sésame...) sont aussi des candidats a la prescription de
I'adrénaline.

Pour P’EAACT les situations suivantes sont a ajouter aux indications (12):

-Un antécédent de réaction cardiovasculaire ou respiratoire suite a contact avec un aliment, du
latex ou suite a une piqtre d’insecte ;

-L’anaphylaxie induite par ’effort ;
-L’anaphylaxie idiopathique.

Et de facon relative :

-L’accessibilité difficile aux services d’urgence ;
-Une allergie alimentaire chez un adolescent.

Il n’existe pas de contre-indication absolue a la prescription d’adrénaline intra-musculaire
auto-injectable, du moins chez I’enfant. (12,26).

La prescription d'adrénaline est inutile dans les situations bénignes comme l'eczéma ou
I'urticaire : une injection d'adrénaline dans ces situations n'apporte rien (25).
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- Posologies de l’adrénaline dans ’anaphylaxie :

La dose recommandée est de 0,01 mg/kg en intra-musculaire, pouvant étre répété toutes les 5
a 10 minutes (12,1).

Les dispositifs commercialisés en France, s’utilisent dans la cuisse, a la dose de 0,15 mg pour
des poids inférieurs a 30 kg et a 0,3 mg pour des poids au-dela (1).

- Voie d’administration recommandée :

La voie intra-musculaire a une efficacité supérieure aux autres voies selon Simons et al. (27).
La voie intraveineuse peut étre employée pour chocs sévéres, mais les effets secondaires sont
importants. La voie inhalée a prouvé son inefficacité chez 1’enfant. La voie sub-linguale n'est

pas indiquée car par cette voie, la dose efficace est largement supérieure a la dose toxique (1).

La voie d’injection intramusculaire permet une biodisponibilité rapide avec un pic
plasmatique atteint en 10 minutes aprés I’administration, et la durée d’action de 1’adrénaline

est plus longue (12).

Simons et al. comparent dans leur article (27) la voie sous-cutanée, retrouvant un taux
maximum plasmatique d’adrénaline a 1802+/-214pg/ml en 43 +/-14 min en moyenne chez 9
enfants contre un taux plasmatiqgue maximum a 2136+/-351pg/ml en 8+/-2 min en intra-
musculaire chez 8 enfants. La voie intra-musculaire est donc préférable.

- Site d’injection préférentiel dans ’anaphylaxie -
Il est démontré qu'une injection dans la cuisse, au niveau du muscle vaste latéral du
quadriceps permet d'atteindre plus rapidement le pic d'adrénaline comparée avec un site
d'injection dans le bras (12,1).

- Dispositifs auto-injectables (12,1,28,29) :

L'utilisation des ampoules d'adrénaline a reconstituer n'est pas recommandée : les parents
perdent du temps et la dose administrée n'est jamais constante.

L'utilisation du dispositif auto-injectable n'est pas considérée comme un acte médical, d'apres
I'avis du Conseil national de I'ordre des médecins du 31 aodt 2000.

Il se conserve a température ambiante. Les dispositifs auto-injectables sont plus résistants au
froid extréme en comparaison avec une exposition a une chaleur intense.

La prescription de deux stylos est utile, car les erreurs d’injection, 1’absence de réponse a la
premiére dose sont possibles.

Il est nécessaire de verifier les dates de péremption des seringues auto-injectables. L’article de
Simons et al. recommande I’utilisation d’auto-injecteurs non périmés. Cependant, si le seul
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stylo disponible est périmé, il peut étre utilisé tant qu’il n’y a pas de décoloration ni e
précipitation apparente, car le rapport bénéfice-risque de son utilisation est positif. Et il vaut
mieux une injection sous-dosée que pas d’injection du tout.

Trois spécialités d’adrénaline auto-injectable ont 1’Autorisation de Mise sur le Marché
(AMM) en France :

- Anapen® en mars 2003 (30)

- Epipen® en septembre 2008 (31)

- Jext® du laboratoire ALK® le 31 janvier 2011 (32)

Une étude sponsorisée par ALK® parue dans The Journal of Asthma and Allergy a comparé
la robustesse et les performances des trois dispositifs (33).

- Délai d’administration de I’adrénaline :

Le délai d’administration conditionne le pronostic (1). L’adrénaline doit étre donnée le plus
tot possible, dés la reconnaissance des symptomes (12,26).

- Effets secondaires de ’adrénaline -
Les effets secondaires indésirables d'une injection d'adrénaline intra-musculaire sont en regle
générale mineurs et transitoires : palpitations, difficultés respiratoires, paleur,
étourdissements, faiblesse, tremblements, anxiété, maux de téte, fievre, hypertension artérielle
brutale.

L’étude de Ewan et Clark conforte également ’efficacité et I’innocuité la seringue
d’adrénaline intra-musculaire, tant que le traitement est utilisé correctement (23).

Il a toutefois été rapporté des manifestations plus sévéres : arythmie cardiaque létale, oedéme
pulmonaire et hémorragie cérébrale (1).

- Utilisation pratique de I’adrénaline dans ’anaphylaxie :
L’adrénaline est sous-utilisée (1). L’entourage du patient allergique a trés souvent peur de
I’adrénaline (12). Sa prescription dans la trousse d’urgence peut altérer la qualité de vie, car
elle complique I’insertion scolaire et périscolaire (25).
L'absence de réponse a une injection d'adrénaline provient d'une des situations suivantes :
-Le retard a l'injection ;
-Une erreur dans le choix de la voie d'administration ou de la dose ;
-L’utilisation d'un dispositif périmé ;
-Un traitement concomitant par inhibiteurs de I'enzyme de conversion ou béta-bloquants ;

-Une allergie ou intolérance aux sulfites (1).
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- Education thérapeutique du patient allergique a la seringue d’adrénaline :

Il est essentiel de mettre en place des mesures éducatives pour prévenir les récidives. En fait,
il est aussi important de prescrire de I'adrénaline que de remettre un plan d'action clair et
précis en cas de réaction allergique par exposition accidentelle (1,26).

Issues d'un audit des pratiques des allergologues frangais sur la prescription d'adrénaline auto-
injectable, Beeker et al. préconisent les recommandations suivantes : faire la démonstration de
I'injection et faire pratiquer I'injection par les parents ou I'entourage, préciser la dose, le lieu
d'injection, les symptémes qui conduisent a l'injection, assurer un suivi de I'information tous
les six mois, Vérifier le renouvellement régulier de l'adrénaline, la conservation, la
disponibilité, I'accessibilité, conseiller I'hospitalisation apres une réaction allergique sévere et
préciser dans le dossier du patient I'information et les recommandations remises (25).

2.3.2.2 L’inhalation de béta2-mimétique courte durée d’action

L’asthme aigu grave est la principale cause de déces liée a 1’anaphylaxie alimentaire. En
France, les statistiques officielles de mortalité¢ font état d’environ 2 000 décés annuels par
asthme aigii grave (34). On estime qu’entre 4 a 8% des patients asthmatiques ont une allergie
alimentaire associée. Bien que la réelle prévalence de 1’asthme causée par 1’allergie
alimentaire soit méconnue, on estime que les symptomes respiratoires induits par 1’allergie
alimentaire sont présents chez environ 2 a 29% des enfants asthmatiques lors des tests de
provocation orale (35).

Compte tenu du risque de survenue d’une crise d’asthme aigu grave par anaphylaxie lorsqu’il
existe un asthme associé a 1’allergie, et quel que soit 1’allergéne en cause, un traitement par
béta2-mimétique de courte durée d’action est indiqué dans la trousse d’urgence du patient
allergique asthmatique (35).

En effet, les effets d’un béta2-mimétique inhalé de courte durée d’action sur I’amélioration de
la saturation et la fraction d’éjection ventilatoire sont meilleurs qu’avec 1’adrénaline intra-
musculaire. De plus, 1’adrénaline seule n’est pas toujours suffisante comme traitement de
I’asthme aigli grave (24). Toutefois, ce traitement ne doit pas retarder le traitement par
adrénaline, traitement de référence de 1’anaphylaxie (12).

Il est recommandé d’utiliser une chambre d’inhalation, bien utile en situation de crise rendant
le patient inapte prendre correctement le traitement.

Le traitement par béta2-mimétique inhalé a pour avantage d’étre bien accepté par le personnel
non médical (24). Mais ce traitement nécessite, pour une efficacité optimale, une technique
bien maitrisée et I’emploi d’une chambre d’inhalation dans 1’'urgence. Le manque d’adhésion
au traitement et la mauvaise utilisation des traitements inhalés contribuent largement a la
persistance des symptomes et des exacerbations chez les patients asthmatiques (35). Pourtant,
beaucoup de praticiens ont pour habitude de prescrire le traitement inhalé sans prodiguer les
conseils requis pour une utilisation optimale du dispositif, et sans prescrire systématiqguement
de chambre d’inhalation. Cela explique le nombre de patients connaissant des difficultés
techniques a prendre le traitement. On précise qu’une mauvaise technique réduit
significativement le dépdt bronchique du produit d’environ 20% (36).
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L’article de Lavorini et al. rapporte qu’une population importante de médecins ont eux-
mémes des lacunes vis-a-vis de I’utilisation des dispositifs inhalés, ce qui explique
I’impossibilité de transmettre a leurs patients des conseils et explications exhaustifs et exacts
(35). Le méme article souligne le réle central des infirmieres et des pharmaciens de ville dans
I’éducation des patients a 1’utilisation des inhalateurs, notamment en dehors des épisodes
aigus, et dans I’encouragement des patients a une bonne observance thérapeutique. Pour ces
dispositifs, le besoin d’une éducation thérapeutique a été validé de longue date, expliquant la
création de nombreuses écoles de I’asthme (37).

2.3.2.3 Le traitement par anti-histaminique per os (38)

Le traitement anti-histaminique per os, tout comme les corticoides, est surtout indiqué au
cours des réactions allergiques légeres a modérées telles que 1’urticaire ou la rhinite, ne
mettant pas en jeu le pronostic vital. Ces traitements ne sont pas de nécessité absolue en
premiére intention dans les urgences a risque 1étal, car leur durée d’action est longue.

Le role de I’anti-histaminique per os est secondaire. Aprés administration per os, le début des
effets est tardif, mettant 1 a 2 heures au moins, bien plus lent que 1’adrénaline (13,26).

Le traitement anti-histaminique n’a pas prouvé son efficacité dans I’anaphylaxie, mais c’est
un traitement donné rapidement en cas d’exposition a un allergéne ou de réaction clinique. Il
existe un accord professionnel consensuel : un anti-histaminique d’action rapide doit étre
accessible et administré au début de la réaction allergique quelle que soit sa sévérité (12). Il
est trés souvent cité dans les recommandations nationales comme ayant un réle dans le
traitement de 1’anaphylaxie.

Les anti-histaminiques antiH1 sont classiqguement utilisés comme traitement adjuvant dans le
traitement de I’anaphylaxie, mais il ne doit pas retarder I’administration d’adrénaline (12).

Ewan et al. appuient I’importance d’un traitement anti-histaminique précoce : dans son étude
cas-témoins, la plupart des réactions séveres a modérées se sont résolues apres un traitement
anti-histaminique seul (23).

Ce traitement a prouvé son efficacité en cas d’urticaire ou d’angioedéme et de démangeaisons
(13).

Une association anti-H1-antiH2 semblerait plus efficace que 1’utilisation d’un anti-H1 seul
(13).

Leur mécanisme d’action est bien connu : ils se lient et stabilisent la forme inactive du
récepteur anti-H1, déplagant 1’équilibre vers la forme inactive.

Les anti-H1 sont ou de premiére génération, sédatifs, ou de deuxiéme génération, non
sédatifs.

Les formes liquide ou lyoc sont préférées, car plus facilement administrées, et plus facilement

absorbées (12).
Idéalement, il est non sédatif et posséde une longue durée d’action (12).
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Les traitements anti-H1 de premiere genération provoquent de nombreux effets secondaires :
ils passent la barriere hémato-encéphalique et provoquent & dose usuelle somnolence, fatigue,
confusion, trouble des fonctions cognitives. Une hypotension et une toxicité cardiaque sont
possibles. En revanche, les traitements de deuxiéme génération sont réputés étre bien tolérés.

2.3.2.4 Le traitement par corticoide per os (13,39)

Les glucocorticoides sont souvent recommandeés en cas d’anaphylaxie, et donnés en premiére
intention.

L’action principale des glucocorticoides est de limiter la phase tardive de la réponse
inflammatoire éosinophilique allergique.

IIs n’ont pas d’efficacité prouvée dans le traitement de 1’anaphylaxie mais sont utiles dans les
autres formes cliniques d’allergie, telles que I’angioedéme.

Leur délai d’action est long (environ 1 heure).

Ils auraient un effet protecteur quant a la survenue d’une réaction biphasique, mais cela n’a
pas encore été démontré.

2.3.3 Le Projet d’accueil individualisé (PAI) en milieu scolaire

Le protocole de soins et d’urgence cité précédemment peut s’inscrire dans le cadre d’un PAL
Les aliments représentent le principal allergéne auquel sont exposes les enfants durant le
temps scolaire et périscolaire. Les réactions allergiques sévéeres peuvent se produire pour la
premiere fois a 1’école et 20 % de toutes les réactions d’allergie alimentaire surviennent a
I’école. Malgré le risque de réaction sévére a 1’école, seul % des enseignants est capable de
citer les étapes nécessaires a I’administration de 1’adrénaline auto-injectable (12).

2.3.3.1 Objectif du PAI (19)

L’objectif est d’harmoniser les conditions d’accueil en collectivité des enfants atteints de
maladie chronique (avec I’exemple des allergies alimentaires) en offrant un cadre et des outils
susceptibles de répondre a la multiplicité des situations individuelles rencontrées. Cela permet
aux enfants et adolescents concernés de suivre leur scolarité ou d’étre accueillis en collectivité
tout en bénéficiant de leur traitement, de leur régime alimentaire, d’assurer leur sécurité et de
compenser les inconvénients liés a leur état de santé.

Le PAI organise les soins dans le cadre de I’urgence (traitement médical et soins d’urgence),

définit les personnes a prévenir et précise les signes d’appel de I’allergie alimentaire. 11
précise aussi les aménagements pédagogiques.
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2.3.3.2 Cadre juridique (19)

Le PAI est un dispositif disponible en France et unique en Europe.

Le temps scolaire est géré par 1’éducation nationale. Les maternelles, créches et haltes
garderies sont du ressort de la protection médicale infantile (PMI), et le temps périscolaire
(centre de loisirs, restauration scolaire) releve des mairies.

Les responsabilités sont a discuter en fonction de la diligence de chaque partie. Il convient de
considérer I’enfant et sa capacité de discernement, la famille, le médecin, 1’infirmiére scolaire
et les personnels d’encadrement, et enfin les fournisseurs scolaires et périscolaires.

Le médecin qui suit I’enfant est responsable de la démonstration de 1’adrénaline auto-
injectable aux parents lorsque I’adrénaline est prescrite alors que c’est le médecin scolaire qui
se chargera de la formation du personnel scolaire et parascolaire (40).

Il est indispensable de connaitre le lieu de rangement des trousses médicales et de prescrire si
nécessaire deux trousses : une pour la classe et une pour la cantine (40).

En France, il existe une obligation de moyens (surveillance, soins) et aussi une obligation de
résultats (qualité des aliments par exemple).

Les aspects juridiques en France font appel a trois directives (19) :

- La loi du 5 avril 1937 qui stipule que « les fautes, imprudences ou négligences invoquees
contre les instituteurs comme ayant causé des faits dommageables devront étre prouvées
conformément au droit commun » ;

- Le droit commun de la responsabilit¢ administrative qui « s’applique a 1’ensemble des
fonctionnaires, stagiaires et agents publics de I’administration » et qui les protégent ;

- L’article 136-6 du Code pénal qui précise la « non-assistance a personne en danger » qui
sanctionnera toutes les personnes qui auront failli a cet article.

Il n’existe pas de législation européenne qui concerne I’enfant allergique a I’école. Les
professeurs d’école ne prennent pas en charge les enfants allergiques, excepté en France, ou
I’on dispose du PAIL. Au Canada, certains états tels que 1’Ontario ont également légiféré sur
les protocoles de soins scolaires. Une étude a montré une meilleure efficacité de la prise en
charge de I’anaphylaxie dans ces états par rapports aux états ou la prise en charge de
I’anaphylaxie n’est pas encadrée juridiquement (41).

2.3.3.3 Modalités de réalisation

Le PAI est établi a la demande des parents, par le directeur d’école ou le chef d’établissement,
en concertation avec le médecin de 1’éducation nationale ou le médecin de la structure
d’accueil, a partir des besoins thérapeutiques précisés par le médecin (allergologue) et doit
définir les adaptations a apporter a la scolarité de 1’éléve. Le projet thérapeutique doit suivre
I’enfant lors des déplacements scolaires et des classes transplantées.
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Le PAI est un document écrit et réactualisé chaque année.

Le PAI concerne les enfants a haut risque d’accident allergique grave, c’est-a-dire les enfants
ayant déja eu des symptomes graves d’allergie, les enfants asthmatiques qui présentent une
allergie alimentaire et les enfants qui réagissent pour des quantités minimes d’aliments.

L’actualisation du projet d’accueil individualisé par la circulaire no 2003-135 du 8 septembre

2003 permet d’inclure les créches et les garderies périscolaires dans le projet d’accueil
individualisé, d’autoriser la prise de médicaments par voie orale, inhalée ou auto-injectable
pour les allergies séveres dans I’enceinte de I’établissement.

2.4 Etatdes lieux : La gestion de I'urgence allergique en
médecine ambulatoire

2.4.1 Revue de la littérature étrangere

Dans ce chapitre est proposée une revue de la littérature concernant I’évaluation de la prise en
charge de I’anaphylaxie par les médecins non allergologues, le plus souvent médecins
généralistes, urgentistes et pédiatres dans le monde. Cette évaluation est réalisée le plus
souvent par questionnaires mettant en situation les médecins interrogés, parfois avant et apres
une formation sur ’anaphylaxie.

- Aux Etats-Unis :

Une étude américaine publiée dans le Journal of Allergy and Clinical Immunology (JACI) en
2004 (42) menée par Sicherer et al., évalue la prise en charge de 1’anaphylaxie par des
médecins non allergologues. L’enquéte consiste en un cas clinique décrivant une anaphylaxie
alimentaire a 1’arachide. Elle est distribuée a des pédiatres et des internistes lors de
conférences sur 1’allergie.

Les symptomes d’anaphylaxie alimentaire sont reconnus par 72% des participants et ceux-ci
recommandaient le traitement par adrénaline.

Lorsqu’ils sont interrogés sur les facteurs de risque d’une anaphylaxie alimentaire, 77%
pensent a 1’allergie a I’arachide, mais seulement 50% a un asthme associé.

Concernant le traitement du choc anaphylactique, 37% d’entre eux choisissent la voie sous-
cutanée pour 1’adrénaline contre 35% la voie standard intramusculaire. La moitié¢ d’entre eux
ne connait pas la posologie requise.

Concernant la phase post-thérapeutique, 44% gardent le patient en surveillance 4 a 6 heures
apres son épisode d’anaphylaxie alimentaire, conformément aux recommandations.

Cette ¢étude montre des taux élevés d’erreurs de traitement (molécule, posologies, voie
d’injection) et de prise en charge de I’anaphylaxie et indique un besoin d’éducation évident
concernant le traitement de I’anaphylaxie chez les médecins.

Un article américain (43) travaille sur D'intérét du développement d’un programme
d’éducation thérapeutique concernant 1’allergie alimentaire destinée aux médecins
généralistes. Il s’agit d’une enquéte adressée a des médecins généralistes, urgentistes,
internistes et pédiatres pour identifier les besoins éducationnels concernant 1’allergie
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alimentaire. Le but est de développer un programme d’éducation thérapeutique destiné aux
meédecins généralistes et aux urgentistes.

L’enquéte identifie des lacunes concernant I’identification des situations pouvant
potentiellement menacer le pronostic vital d’un patient allergique alimentaire, le diagnostic
d’une allergie alimentaire, 1’éducation des patients vis-a-vis de leur traitement (mesures
d’éviction et utilisation de I’adrénaline, notamment).

Il s’agit d’un questionnaire testant les connaissances du médecin sur le traitement de
I’anaphylaxie, a remplir avant et aprés avoir bénéficié¢ du programme d’ETP.

Sur les 82 medecins interrogés, 26 médecins ont testé le programme et ont augmenté leur
score concernant les réponses au questionnaire initial, passant de 34 & 68% de bonnes
réponses, notamment en rapport avec 1’adrénaline auto-injectable. 95% des participants sont
satisfaits du programme et se sentent plus a ’aise dans la prise en charge de I’anaphylaxie
alimentaire.

Sur I’échantillon de médecins ayant répondu au questionnaire initial 23% des médecins
interrogés n’incluent pas 1’adrénaline dans la trousse d’urgence d’un patient anaphylactique
alimentaire.

Sur I’échantillon de médecin ayant testé le programme : 81% n’ont pas de stylo d’adrénaline
pour la démonstration sur leur lieu de travail, 23% d’entre eux sont capables de faire une
démonstration correcte de 1’auto-injection d’adrénaline avant le programme contre 85% apres
le programme.

Un autre article américain repose sur une enquéte destinée aux pédiatres américains
concernant le diagnostic et la prise en charge de 1’anaphylaxie alimentaire (44).

Le cas clinique d’un enfant ayant présenté¢ une réaction anaphylactique suite a ingestion
d’arachide est envoyé par mail a 1130 pédiatres. Quatre-cent-soixante-huit participants ont
répondu, mais 49 ont été exclus du fait de la possession d’une compétence en allergologie. La
symptomatologie d’anaphylaxie est reconnue par 70% des médecins. Les médecins interrogés
sont pour 72% d’entre eux d’accord avec I’administration d’adrénaline proposée pour un choc
anaphylactique. Seuls 56% posent a la fois le diagnostic d’anaphylaxie et administrent
I’adrénaline. La plupart (plus des 2/3) ne semblent pas vouloir réaliser la surveillance
recommandée de 4 a 6 heures aprés un épisode d’anaphylaxie et pensent qu’un délai de 30
minutes est suffisant.

Les pédiatres administrant de I’adrénaline au patient lors du choc anaphylactique ne sont pas
plus nombreux que les autres médecins a prescrire de I’adrénaline a la sortie du patient et 20%
des pédiatres ne sont pas d’accord avec la prescription d’adrénaline.

Le facteur le plus important dans I’optimisation de la prise en charge de 1’anaphylaxie
alimentaire chez un médecin semble étre son expérience vis-a-vis de la prise en charge d’ une
anaphylaxie alimentaire antérieure.

- En Grande Bretagne :

La prise en charge et le traitement de 1’anaphylaxie par les médecins généralistes sont abordés
dans les articles anglais suivants :

Un article issu du UK Primary Care Respiratory journal de Levy, Walker et Sheikh paru en
2009 (45) conclut que les médecins généralistes anglais ne sont pas ou sont peu formés a la
prise en charge de 1’allergie et que 1’acces a la consultation spécialisée est limité. L’article
parle de la création d’un service de médecine générale tourné vers la prise en charge des
patients allergiques. Une étude est realisee par un médecin généraliste spécialisé en
pathologies respiratoires et une infirmiere spécialisée en allergie. lls distribuent un
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questionnaire aux patients allergiques concernant leur prise en charge. Le délai entre la
premiére consultation pour allergie et le rendez-vous chez le spécialiste est de 18,11 jours. La
création de ce genre de service est bénéfique dans un pays ou 1/3 de la population est
allergique, et ou I’acces aux spécialistes est limitée.

Un article de Hayman et Bansal (46) étudie les connaissances concernant 1’adrénaline auto-
injectable. Un questionnaire destiné a 60 patients porteurs d’adrénaline montre que seuls 2
adultes et 16 enfants savaient se servir de la seringue d’adrénaline. Moins d’un tiers des
patients interrogés savent quand 1’utiliser. Concernant les 50 médecins généralistes
prescripteurs d’adrénaline auto-injectable interrogés, un seul sait 1’utiliser car a une histoire
personnelle d’anaphylaxie. Aucun de ces médecins n’a montré aux patients 1’utilisation de la
seringue. Tous les médecins généralistes connaissent les indications de I’adrénaline mais la
plupart (26/50) ne jugent pas nécessaire que le patient se rende a 1’hopital aprés injection
d’adrénaline. Cette étude conclut a une insuffisance de connaissances concernant les
modalités d’utilisation de 1’adrénaline et les situations entrainant 1’utilisation d’adrénaline
chez les médecins généralistes.

L’article de Ewan et Durham (47) tend a émettre des propositions pour améliorer la prise en
charge de I’allergie. Il en ressort que les médecins généralistes seraient les premiers médecins
chez qui les patients allergiques se tournent. Pourtant, ils ne recevraient que peu ou pas de
formation concernant ’allergie pendant leurs études et les enseignements post-universitaires
sur I’allergie seraient trop rares a I’heure actuelle.

L’article de Ryan, Levy et Walker (48) porte une réflexion sur la prise en charge de ’allergie
en médecine genérale. Les premiers interlocuteurs des patients allergiques sont les médecins
généralistes, les urgentistes et les pharmaciens.

Les pharmaciens délivrent des conseils au comptoir, proposent des traitements d’auto-
médication (par exemple, les anti-histaminiques), mais pourraient élargir leur rdle en
entrainant les patients a reconnaitre les symptomes d’allergie, éviter les facteurs de risques,
réaliser I’éducation thérapeutique des traitements prescrits (adrénaline, corticoides nasaux...).
Les médecins généralistes prennent en charge la plupart des patients allergiques bien que peu
formés a ces pathologies. Il y aurait un intérét a renforcer la formation post-universitaire en
allergologie afin d’accroitre ’intérét des médecins généralistes dans la prise en charge de
I’allergie.

Au Royaume-Uni se développe une politique visant a former des médecins généralistes
porteurs d’une compétence spéciale, tel que 1’allergie, ainsi que des infirmicres également
spécialisées. L’article appuie la nécessité d’une formation en allergologie pour les médecins
généralistes, qui permettrait d’améliorer la prise en charge de leurs patients et leurs donnerait
les compétences adéquates concernant leur pathologie.

- EnlIrlande:

Un article irlandais de Hughes et Stewart tiré de 1’Ulster Medical Society (49) utilise un
questionnaire destiné aux médecins généralistes ayant prescrit de 1’adrénaline aux patients
concernés. Il en ressort un manque de connaissances concernant 1’éducation thérapeutique de
ces patients notamment concernant le mode d’utilisation de 1’adrénaline et la reconnaissance
des situations nécessitant a 1’utilisation de 1’adrénaline. L’article appuie sur la nécessité de
répéter ’ETP aupres des patients pour qu’ils maintiennent un niveau de connaissance
suffisant de leur traitement.
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- Au Canada:

Un article canadien de Waserman, Chad et Kastner publié en 2010 dans Allergy (50), a pour
but de développer des recommandations pouvant servir de référence aux médecins
généralistes et allergologues dans la prise en charge de I’anaphylaxie. L’enquéte est basée sur
une étude des lacunes médicales en mati¢re d’allergie (lacunes de savoir et lacunes de
pratique). Les lacunes pointées concernent surtout la reconnaissance des symptomes
nécessitant de 1’adrénaline, le faible nombre de stylos d’adrénaline prescrits, la rareté des
séances d’entrainement a ’utilisation d’adrénaline faites aux patients.

- Aux Pays Bas :

Une ¢étude hollandaise (51) recense les prescriptions faites, adéquates ou non d’adrénaline
auto-injectable. Elle nous apprend que la prescription d’adrénaline auto-injectable est liée plus
a la présence d’un recours a un service d’urgence qu’a la sévérit¢ des symptomes d’une
réaction allergique. 1l en ressort un nombre de prescriptions trop important pour des réactions
légéres et trop bas pour des réactions séveres. A noter qu’aux Pays-Bas, la moitié des patients
ayant présenté une anaphylaxie sévére ne consulte pas.

- En Turquie :

Un article turc publié dans Allergologia et Immunopathologia en 2010 et écrit par de Yilmaz,
Reisli et Yuksel (52) étudie I’influence de I’éducation thérapeutique en allergologie chez les
médecins généralistes. Le but de I’étude est de déterminer le savoir de base des médecins
généralistes concernant 1’allergie chez les enfants et la marche atopique ainsi que 1’influence
d’un programme d’éducation chez ces médecins.

Deux-cent-deux médecins généralistes ont répondu a un questionnaire avant et apres une
séance d’éducation d’une demi-journée. Celle-ci a permis d’augmenter le nombre de
médecins généralistes prescrivant de 1’adrénaline comme traitement de premicre intention
dans une anaphylaxie. En effet, 80% des médecins interrogés la prescrivaient en premiére
intention avant la séance contre 97% apres. Par ailleurs, les médecins donnant la posologie
correcte d’adrénaline étaient 77.7% avant contre 99,5% apreés la séance.

En conclusion, I’étude retrouve non seulement des insuffisances de savoir, mais montre un
effet bénéfique des séances d’éducation thérapeutique destinées aux médecins.

Les auteurs de ces différents articles soulignent de maniere unanime la nécessité d’un
programme d’éducation thérapeutique du patient concernant I’anaphylaxie et sa prise en
charge, parfois avec une évaluation d’un programme d’éducation thérapeutique adressé aux
médecins, toutefois nous ne retrouvons pas dans la littérature d’étude ayant évalué un
programme d’éducation thérapeutique destiné aux patients a risque d’anaphylaxie.

2.4.2 Une réflexion basée sur des cas rapportés

Il s’agit dans cette partie de faire le point sur la gestion de 1’urgence allergique par les
médecins non allergologues (médecins généralistes, urgentistes, pédiatres), en particulier
concernant la prise en charge de 1’anaphylaxie et ’usage de I’adrénaline en ambulatoire.

De nombreux articles étudient les défauts de prise en charge de I'urgence allergique en ville,
notamment a partir de situations réelles.
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2.4.2.1 Défauts de prise en charge de I’'anaphylaxie

- Un défaut de savoir des médecins concernant I’anaphylaxie est mis en évidence:

Un article canadien de Kastner (28) passe en revue 202 prises en charges défaillantes de
I’anaphylaxie. Trois publications montrent que les médecins généralistes et les pédiatres ont
un savoir insuffisant concernant 1’identification des symptomes d’anaphylaxie et pour en
poser le diagnostic.

Par ailleurs, on retrouve un délai de surveillance insuffisant aux urgences aprées un épisode
d’anaphylaxie : les médecins ne connaissent pas ou ne prennent pas en compte une éventuelle
réaction biphasique nécessitant théoriqguement une surveillance de 4 a 6 heures. Un article de
Pumphrey (53) décrit un déces apres une réaction biphasique avec comme réaction initiale
une urticaire généralisée apres piqlre d’hyménoptere.

- Un défaut d’éducation thérapeutique des médecins de ville, du patient et des
enseignants est également souligné :

L’article de Kastner insiste sur le nombre insuffisant de conseils appropriés aux patients
concernant I’anaphylaxie et I’utilisation d’adrénaline (28).

Une étude montre que les enseignants et le personnel des écoles ne sont pas formés a la prise
en charge de réactions allergiques aigiies (54). Il y a également un défaut d’information du
patient allergique par les médecins généralistes et les urgentistes sur la prise en charge de
I’anaphylaxie, les méthodes d’éviction de 1’allergéne, et un plan de soin et des instructions
écrites concernant le stylo d’adrénaline ne sont pas toujours remis. Il en découle une
diminution de la qualité de vie du patient allergique avec restriction des activités sociales
(gouter d’anniversaire, voyages scolaires...), frustration des mesures d’éviction de I’allergéne,
anxiété de la maladie, rejet des autres.

2.4.2.2 Défaut d’utilisation d’adrénaline

- Le défaut de prescription est remarquable:

Dans I’article de Kastner et al., le défaut de prescription d’adrénaline pour une indication de
choc anaphylactique est souligné. Il est noté plus facilement une carence de prescription chez
des jeunes médecins ou des internes que chez des médecins seniors (28).

- Des réticences a I’injection (par la famille, le corps médical, les pompiers) sont
fréquentes:

Selon un article de Rancé (25), I’adrénaline prescrite est sous utilisée. Une étude
multicentrique sur 43 cas de chocs anaphylactiques retrouve 1’utilisation d’adrénaline dans
seulement 40% des cas contre 80% pour celle de la corticothérapie intraveineuse.

Un article de Bidat (55) présente trois observations concernant les défaillances de prise en
charge de chocs anaphylactiques. Dans le premier cas, la mére de I’enfant est dissuadée
d’injecter 1’adrénaline par le SAMU par contact téléphonique. Dans le second cas, le SAMU
ne réalise pas l’injection intra-musculaire d’adrénaline, mais fait pratiquer au patient des
aérosols d’adrénaline dans le camion du SMUR. Dans le troisiéme cas, l’injection
d’adrénaline n’est pas faite a I’éléve par son enseignant sur conseil des pompiers. Dans les
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trois cas présentés, la famille, ou I’enseignant désiraient réaliser 1’injection selon les
recommandations actuelles. Mais une autorité medicale ou autre les en a dissuadés. Les
recommandations sont connues sur le plan théorique, mais la difficulté¢ de 1’appréciation de
I’urgence rend leur application difficile.

- Mésusages concernant la maitrise des techniques, les indications, la voie
d’administration, les dosages :

L’article de Pumphrey (53) étudie les circonstances menant a une anaphylaxie létale sur un
recueil des 164 déces par anaphylaxie depuis 1992 jusqu‘en 2000 en Grande Bretagne. On
retrouve chez les médecins ayant pris en charge ces patients une confusion dans les dosages et
les voies d’administration de référence de 1’adrénaline pour un choc anaphylactique et pour un
arrét cardiaque. On note pour deux patients dont les réactions étaient peu séveres, une
administration intraveineuse d’adrénaline a haute dose entrainant leur mort. Pour des cas de
chocs anaphylactiques, Pumphrey rapporte des doses trop élevées (1 mg 1\VVD) voire répétées
d’adrénaline intraveineuse, ayant conduit a la mort. Parmi les déces par anaphylaxie étudiés,
seuls 20% ont regu de 1’adrénaline avant d’étre en arrét cardiaque, montrant un retard a
I’injection d’adrénaline.

La méconnaissance des dosages d’adrénaline par les médecins concernant le traitement du
choc anaphylactique est confirmée par I’article de Kastner (28), soulignant que peu de
médecins connaissent les 2 dosages 0,15 mg et 0,30 mg. Certains ne savent pas que la dose
adulte (0,30mg) doit étre prescrite aux enfants de plus de 30 kg. Dans 6 études, les médecins
interrogés favorisent la voie sous-cutanée, voire intraveineuse au détriment de celle qui est
recommandée (intramusculaire).

- Le défaut d’éducation thérapeutique est fréqguemment constaté :

Dans I’article de Pumphrey, certains décés étaient dus a une éducation thérapeutique a la
trousse d’urgence insuffisante ou a un entrainement inapproprié. Certains n’avaient pas sur
eux leur kit de secours (53).

Dans I’article de Kastner (28), 10 études révelent également que les médecins ne donnent pas
de conseils appropriés aux patients quant a I’utilisation du dispositif auto-injectable. Une
étude montre que les auto-injecteurs prescrits par les médecins traitants ne sont pas portés en
permanence par les patients et ces patients sont moins informés et éduqués a 1’utilisation de la
trousse d’urgence que les patients suivis par des allergologues. Il existe également des
défaillances dans la démonstration de I’utilisation du stylo auto-injecteur, pour I’injection en
appuyant avec le pouce pour ANAPEN®, ou le maintien de 1’aiguille dans le muscle pendant
plus de 5 secondes.
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3 ETUDE

3.1 Objectif

L’objectif principal de notre étude est de faire un état des lieux de la prise en charge des
patients a haut risque allergique en matiére d’éducation thérapeutique du patient (ETP) en
médecine de ville en Lorraine. Nous avons mené cette ¢tude a 1’aide d’un questionnaire
adressé aux médecins généralistes et allergologues lorrains. Un objectif secondaire sera
d’identifier les freins et leviers au recrutement des patients dans les programmes d’ETP
destinés aux patients anaphylactiques.

3.2 Matériel et méthodes

3.2.1 Population

Tenant compte d’un budget limité, nous avons tiré au sort 300 médecins sur les 2265
meédecins généralistes installés en cabinet de ville en Lorraine. Ce tirage au sort a été réalisé a
partir de I’annuaire téléphonique, sur les Pages Jaunes, en libre acces sur internet, en prenant
un médecin sur sept, et a été stratifié par département : le nombre de médecins recrutés par
département était en proportion équivalente au nombre de médecins réellement installés. Le
questionnaire a été envoyé a 133 médecins sur les 1003 médecins mosellans (44,28% des
médecins lorrains), 98 médecins sur les 739 médecins meurthe-et-mosellans (32,63% des
médecins lorrains), 22 médecins sur les 168 médecins meusiens (7,42% des médecins
lorrains) et 47 médecins sur les 355 vosgiens (15,67% des médecins lorrains).

Une autorisation a la Comission nationale de I’informatique et des libertés (CNIL) pour
exploitation des coordonnées de professionnels de santé a été demandée et acceptée le
03/08/2012 (numéro 1606814) (Annexe 3).

L’enquéte a également ét¢ menée aupres des 50 allergologues lorrains inscrits au réseau
ALLERGOLOR. Parmi eux on comptait 26 hospitaliers, 12 libéraux, 12 mixtes libéraux avec
vacation hospitaliere. Ces allergologues sont ceux connus par le réseau pour avoir un
recrutement de patients allergiques actif et pour participer aux formations médicales continues
en allergologie. Les médecins exclus sont ceux porteur d’un diplome d’allergologie tel que
DU (diplome universitaire), mais n’exercant pas ou plus la spécialite.

3.2.2 Questionnaire

I s’agissait d’un questionnaire quantitatif anonyme tenant sur deux pages recto, comportant
des items concernant (Annexe 4) :

- Le médecin lui-méme et son mode d’exercice ;

- Son recrutement de patients allergiques, le nombre de trousses d’urgence prescrites aux
patients allergiques, la formation ou non de ses patients allergiques a I’utilisation de cette
trousse d’urgence ;
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- La pratique du médecin en éducation thérapeutique a la trousse d’urgence du patient a haut
risque allergique, sa connaissance des centres ETP en allergologie et son point de vue
concernant ces centres ;

- L’envoi ou non de ses patients en programme d’ETP a la trousse d’urgence ;

- Selon le médecin, les freins et leviers a 1’adhésion des patients a un programme d’éducation
thérapeutique a la trousse d’urgence allergique.

La majorité des items était des questions fermées a cocher. Des remarques personnelles avec
texte libre étaient possibles a la fin du questionnaire.

3.2.3 Méthode de diffusion

L’ensemble des questionnaires destinés aux médecins généralistes a ¢té envoyé le 5
septembre 2012 par voie postale. Le questionnaire était imprimé sur deux feuillets. Une lettre
explicative ainsi qu’une enveloppe-réponse affranchie accompagnaient le courrier.

Les questionnaires destinés aux allergologues ont été diffusés par mail via le réseau
ALLERGOLOR le 10 septembre 2012. Le mail demandait aux medecins de renvoyer le
questionnaire par voie postale. Une relance a été réalisée par le réseau ALLERGOLOR,
également par mail le 02/10/2012.

3.2.4 Retour des questionnaires, saisie des données et
analyses statistiques

Le retour des questionnaires s’est échelonné du 6 septembre 2012 au 15 octobre 2012. La
saisie des données a été réalisée a 1’aide du logiciel EPIDATA.

Une analyse descriptive a été réalisée dans les deux échantillons au moyen de la moyenne et
de I’écart-type pour les variables quantitatives, et d’effectif et de pourcentage pour les
variables qualitatives. L analyse statistique a été réalisée a I’aide du logiciel SAS 9.3.

La méthode d’échantillonnage, la réalisation du masque de saisie des données, la saisie des
données, I’analyse statistique, I’interprétation et la présentation des résultats ont été réalisés
avec l’aide de Mesdames Lucie Germain et Marie-Line Erpelding, du service
d’Epidémiologie et Evaluation Cliniques du CHU de Nancy.

3.3 Résultats

Les résultats bruts sont annexés (Annexe 5).

Sur les 300 questionnaires envoyés aux médecins généralistes, 116 ont été retournés avant le
15/10/2012, soit 38,67% (Schéma 1). Sur les 50 questionnaires envoyés aux allergologues, 17
nous sont parvenus avant le 15/10/2012 soit 34% (Schéma 2). Six questionnaires de médecins
généralistes et 6 d’allergologues nous sont parvenus apres le 15/10/2012 et ne sont donc pas
inclus dans 1’étude. Quatre questionnaires adressés aux médecins généralistes sont retournés a
I’envoyeur pour adresse non conforme.
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Schéma 1 : Echantillon des médecins généralistes

300 questionnaires envoyés aux medecins traitants le 5 septembre 2012

o

4 retours a I’envoyeur (1,33%)

v

296 questionnaires recus par les médecins géneéralistes (98,67%)

| T

174 questionnaires non retournés (58,78%) 6 questionnaires retournés

apres le 15-10-2012 (2,03%)
v
116 questionnaires retournés avant le 15 octobre 2012 (39,19%)

v
116 questionnaires analysables globalement (39,19%)

Schéma 2 : Echantillon des allergologues

50 questionnaires envoyés aux médecins allergologues
Via ALLERGOLOR par mail le 10 septembre 2012

7 questionnaires retournés par voie postale (14%),
7 questionnaires retournés par mail (14%)

Relance par ALLERGOLOR le 2-10-2012

3 questionnaires retournes par mail (8,33%)

P

27 questionnaires non retournés (54%) 6 questionnaires retournés apres le 15-10-
2012 (12%)

v
17 questionnaires analysables (34%)
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3.3.1 Caractéristiques des échantillons

A propos des médecins généralistes :

Parmi les 116 médecins généralistes, 1’age moyen est de 52,1 ans (+8,4 ans) et 76% sont des
hommes. Les médecins travaillent a 51 ,3% en milieu urbain. lls exercent & moins de 30 km
d’un centre ETP en allergologie pour 36,2% d’entre eux, pour 22,4% entre 30 et 70 km, et
pour 10,3% a plus de 70 km et 31% ignorent la distance entre leur cabinet et le centre ETP le
plus proche (Tableau 1).

A propos des allergologues :

Parmi les 17 allergologues, 1’dge moyen est de 42,6 ans (+10,4 ans) et 70,6% sont des
femmes. Les allergologues pratiquent en milieu urbain a 88,2%. Ils sont 52,9% a exercer a
moins de 30 km d’un centre ETP en allergologie, 11,8% entre 30 et 70 km, 23,5% a plus de
70 km et 11,8% ignorent la distance entre leur lieu de travail et le centre ETP le plus proche
(Tableau 1).

Tableau 1 : Résumé des caractéristiques de la population des médecins interrogés

Medecins généralistes | Allergologues

Age moyen (ans) (moyennezécart type) 52,1 (£8,4) 42,6 (£10,4)

Sex ratio H/F 3,17 0,42

Pratique urbaine 51,3% (n=59/115) 88,2% (n=15/17)

Distance du lieu | <30 km 36,2% (n=42/116) 52,9% (n=9/17)

d’exercice avec un | Entre 30 et 70 km | 22,4% (n=26/116) 11,8% (n=2/17)

;flr;"geologiETP N S 70km 10,3% (n= 12/116) 23.5% (n=4/17)
Ne sait pas 31% (n=36/116) 11,8% (n=2/17)

3.3.2 Les médecins et leurs patients allergiques

Les médecins géneéralistes :

Les médecins généralistes ont pour 76,5% d’entre eux entre 0 et 5 patients possédant une
trousse d’urgence en cas d’accident allergique, pour 19,1% entre 5 et 10 patients, pour 4,3%
plus de 10 patients. Les médecins interrogés n’ont jamais prescrit de trousse d’urgence pour
20,9% d’entre eux, mais 79, 1% en ont prescrit au moins une, dont 24,3% plus de 3 trousses.
Les médecins ayant des patients porteurs d’une trousse d’urgence ont formé eux-mémes leurs
patients a 1’utilisation des médicaments contenus dans cette trousse dans 71,6% des cas. Les
médecins interrogés sont 54,3% a déclarer avoir le temps de faire de 1’éducation a cette
trousse. L’éducation faite au cabinet est insuffisante pour 53,4% d’entre eux.

Des craintes de patients a I’utilisation de la seringue d’adrénaline auto-injectable sont
rapportées chez 43,1% des médecins interrogés. Des patients n’ont pas réalisé ’injection
d’adrénaline alors que I’indication se posait chez 10,3% des médecins.
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Les PAI en milieu scolaire sont connus par 48,3% des medecins genéralistes interrogés. Parmi
eux, 80,4% ont des patients allergiques porteurs d’'un PAIL Onze médecins généralistes
(9,48%) possédent plus de 3 patients porteurs d’un PAI pour urgence allergique (Tableau 2).

Les allergologues :

Les allergologues prescrivent les trousses d’urgence de leurs patients allergiques et les
forment eux-mémes a I’utilisation des médicaments contenus dans cette trousse (16/17
interrogés soit 94,1%). Les médecins interrogés disent avoir le temps de faire de 1’éducation a
cette trousse pour 70,6% d’entre eux. Le méme pourcentage pense que I’éducation faite au
cabinet est insuffisante.

Des craintes de leurs patients a ’utilisation de la seringue d’adrénaline auto-injectable sont
rapportées chez 82,4% des allergologues interrogés. Des patients n’ont pas réalisé 1’injection
d’adrénaline alors que I’indication se posait pour 52,9% des allergologues.

L’ensemble des allergologues connait les PAI en milieu scolaire et 94,1% d’entre eux ont des
patients porteurs de PAI (Tableau 2).

Tableau 2 : les médecins interrogés et leurs patients allergiques

Meédecins généralistes Allergologues
Nombre de|0ab5 76,5% (88/115) 11,8% (2/17)
patients 5410 19,1% (22/115) 11,8% (2/17)
possédant une
d’urgence
allergique
Prescription de la trousse | 79,1% (91/115) 94,1% (16/17)
d’urgence au cabinet
Formation des patients a | 71,6% (83/116) 94,1% (16/17)
cette trousse au cabinet
Nombre de médecins ayant | 54,3% (63/116) 70,6% (12/17)

le temps pour PETP a la
trousse d’urgence

Nombre de médecins | 46,6% (54/116) 29,4% (5/17)

jugeant PETP réalisée au
cabinet suffisante

Présence de patients | 43,1% (50/116) 82,4% (14/17)
craignant Pinjection
d’adrénaline dans patientele
Présence de patients qui | 10,3% (12/116) 52,9% (9/17)
n’ont pas injecté

I’adrénaline  alors que
P’indication se posait dans

patientéle
Connaissance des PAI 48,3% (56/116) 100% (17/17)
Si oui : présence de patients | 80,4% (45/56) 94,1% (16/17)

porteurs de PAI pour
allergie dans la patientéle
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3.3.3 Les médecins et 'ETP

Les médecins généralistes :

Les médecins généralistes déclarent avoir suivi une formation en ETP pour 10,3% d’entre
eux, et 56,7% des médecins non formés sont intéressés par une telle formation.

Les centres ETP en allergologie sont meconnus de 82,8% des médecins généralistes
interrogés. Les médecins genéralistes pensent que les centres ETP devraient se situer
idéalement a I’hopital pour 69,8% d’entre eux, en ville pour 50,9%. Une demi- journée d’ETP
a la trousse d’urgence est la durée validée par 58,7% des médecins généralistes pour un
programme. Des patients ont été envoyés a un centre ETP en allergologie par 7,8% d’entre
eux. Pour les médecins géneéralistes, ces patients ont mené a bout leur programme pour 88,9%
d’entre eux et tous ont été satisfaits du programme (Tableau 3).

Les allergologues :

Les allergologues déclarent avoir suivi une formation ETP pour 29,4% d’entre eux, et 66,7%
des médecins non formés sont intéressés par une telle formation.

Les centres ETP en allergologie sont connus par 76,5% des médecins interrogés. Les centres
ETP devraient se situer idéalement a 1’hopital pour 76,5% des allergologues, ils sont le méme
pourcentage a les situer idéalement en ville (les 2 items ont parfois été coches).

Comme les médecins généralistes, 52,9% des allergologues pensent qu’une demi- journée
d’ETP a la trousse d’urgence est la bonne durée pour un programme, mais 41,2% pensent
qu’une heure est suffisante.

Les allergologues sont 64,7% a envoyer des patients a un centre ETP en allergologie. Pour les
allergologues, ces patients envoyés ont mené a bout leur programme pour 54,5% d’entre eux
et 72,7% ont éte satisfaits du programme (Tableau 3).

Tableau 3 : les médecins interrogés et ’ETP du patient allergique

Meédecins généralistes Allergologues
Formation ETP validée déclarée | 10,3% (12/116) 29,4% (5/17)
Si non: intérét pour une telle | 56,7% (59/104) 66,7% (8/12)
formation
Méconnaissance des centres ETP | 82,8% (96/116) 23,5% (4/17)
allergologiques
Situation idéale | A I’hopital 69,8% (81/116) 76,5% (13/17)
pour ETP En ville 50,9% (59/116) 76,5% (13/17)
Durée optimale du programme Y journée Y journée
Envoi de patients en programme | 7,8% (9/116) 64,7% (11/17)
Si  oui: Patients dont le |88,9% (8/9) 54,5% (6/11)
programme est mené a bout
Si oui: Patients satisfaits du | 100% (9/9) 72,7% (8/11)
programme

46




3.3.4 Freins et leviers a I’envoi de patients en ETP
allergologique

Nous demandions pour les items concernant les freins et leviers a I’envoi en programme
d’ETP aux médecins de classer tous les items proposés par ordre d’importance (de 1 a 4).
Toutefois, au moins 85 médecins n’ont soit numéroté que quelques items, soit coché que les
items qu’ils jugeaient pertinents (2 items dans la plupart des cas) sans les classer (Annexe 4).
Pour I’analyse statistique, nous décidons de comptabiliser les items numérotés « 1 » et « 2 »
ainsi que les items « cochés ». Nous excluons les questionnaires pour lesquels les médecins
ont coché plus de deux items.

3.3.4.1 Freins

Parmi les freins proposés dans le questionnaire (méconnaissance des centres d’ETP, distance
des centres, difficultés de prises de rendez-vous, programmes trop prenants pour le patient),
95,9% des meédecins généralistes et 40% des allergologues ont placé la méconnaissance des
centres ETP comme étant le premier frein a I’envoi des patients en programme d’éducation
thérapeutique.

La distance est le frein classé en premiére place pour 53,3% des allergologues.

Parmi les freins exprimés librement, les médecins généralistes citent a deux reprises la
délégation a I’allergologue de 1’éducation thérapeutique du patient a la trousse d’urgence
allergique. Trois médecins généralistes disent éduquer de maniere suffisante leurs patients
eux-mémes. Un médecin cite le manque de disponibilité des patients a se rendre en
programme d’ETP, deux médecins généralistes citent I’absence de recrutement de patients
anaphylactiques dans leur patientéle. Un médecin allergologue hospitalier souligne la lourde
charge de I’information a donner au patient a qui 1’on propose un programme d’ETP, prenant
une place difficilement gérable en consultation d’allergologie.

3.3.4.2 Leviers

Afin de faciliter ’acces a I’ETP, et parmi les items proposés (proximité, prise de rendez-vous
facilitée, meilleure visibilité du centre et information des médecins), 71,3% des médecins
généralistes et 56,3% des allergologues mettent en premiere place I’information des médecins
concernant les centres d’ETP.

Pour 60,5% des médecins généralistes et 29,4% des allergologues, la proximité des centres est
en premiere place.

Parmi les leviers cités spontanément par les médecins, un médecin souligne 1’implication
meilleure du médecin généraliste ayant un intérét particulier pour I’allergologie. Un autre
propose une information au grand public, qui pourrait alors lui-méme faire une demande
d’intégration a un programme auprés de son médecin. Une possibilité de planifier les séances
a la guise du patient et un large choix d’horaires et dates sont également suggérés.
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3.4 Discussion

3.4.1 Echantillon des médecins interrogés

Les deux groupes n’étant pas homogenes, et I’effectif des allergologues étant faible, il n’était
pas pertinent de comparer les deux groupes.

3.4.2 Intérét porté al'étude

Le taux de retour des questionnaires chez les généralistes de 39,19% est trés satisfaisant
compte tenu de la faible fréquence de ’anaphylaxie dans la population générale de 2,05 cas
pour 100000 habitants en France (17) et prouve un intérét certain des médecins généralistes
pour la discipline qu’est I’allergologie.

3.4.3 Recrutement de patients a risque anaphylactique

Les médecins généralistes ont pour 76,5% d’entre eux un recrutement peu important de
patients a haut risque allergique (entre 0 et 5 patients), donc devraient étre peu concernés par
le probléme de I’anaphylaxie. Toutefois, 79,1% d’entre eux disent avoir prescrit une trousse
d’urgence allergique, montrant que tout médecin généraliste peut étre confronté a cette
problématique.

3.4.4 Role du médecin généraliste dans 'ETP a la trousse
d'urgence allergique

Les avis des médecins généralistes sont partagés concernant leur role dans 1’éducation du
patient a cette trousse d’urgence. Ils pensent pour moitié avoir le temps de faire cette ETP au
cabinet, toutefois une autre moitié pense également que I’ETP faite au cabinet est insuffisante,
et est ouverte a un programme d’ETP complémentaire. Une majorité des médecins
geénéralistes trouve d’ailleurs que ’ETP du patient allergique devrait se situer idéalement a
I’hopital (69,8%), confortant I’idée d’un programme complémentaire hospitalier.

Concernant la formation en ETP des medecins, les nombres de 10,3% des medecins
généralistes et de 29,4% des allergologues formés semblent élevés par rapport a la réalité.
Cela peut-étre lié au manque de précisions concernant la définition de la formation en
éducation thérapeutique dans le questionnaire envoyé. L’ETP est un sujet fréquemment
abordé en formation médicale continue, ce qui a pu induire en erreur les médecins interrogés.
On peut évoquer un biais de sélection concernant les médecins ayant répondu au
questionnaire, ces médecins étant intéressés par I’ETP, donc formés en plus grand nombre par
rapport & la population générale des médecins lorrains. Le pourcentage réel de médecins
généralistes et allergologues lorrains formés en ETP de premier niveau n’a pu étre obtenu
précisément par nos soins, malgré demande et relances aupres d’EDULOR et de I'IPCEM, les
2 principaux formateurs en ETP. Aimablement adress¢ par M. Younsi d’EDULOR, nous
avons le nombre de 67 médecins formés par EDULOR entre 2009 et 2013, toutes specialités
confondues. En tenant compte du nombre total de médecins exercant en Lorraine (7785 selon
les ordres des médecins 54,55,57 et 88), on obtient 67/7785= 0,86% de médecins lorrains
formés par EDULOR, ce qui est, méme si on double le nombre en envisageant un nombre
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similaire formé par IPCEM, trés inférieur aux 10% de médecins ayant répondu avoir été
formés au cours de notre étude. Il aurait fallu repréciser la définition de "formation de niveau
1 en ETP" dans notre questionnaire.

Concernant les PAI, la législation met le médecin généraliste au centre de la prise en charge
de celui-ci (19,40). En réalité, moins de la moitié des médecins géneralistes interrogés en
connaissent 1’existence. En revanche, parmi ceux connaissant les PAI, ces derniers
concernent des patients allergiques a 80,4%. Par ailleurs, 1’ensemble des allergologues
interrogés connait les PAI, ce qui indique d’une part que le PAI est un probléme
incontournable chez I’enfant allergique, d’autre part que ¢’est 1’allergologue qui est le premier
médecin concerné par cette problématique, et par extension, par la problématique de la trousse
d’urgence et de son éducation. Cette hypothése est appuyée par 1’idée d’une délégation du
généraliste de cette tache a I’allergologue, citée a deux reprises dans les remarques diverses
suggérées par les médecins traitants.

3.4.5 Ressenti des médecins généralistes vis-a-vis de la
prescription de I'adrénaline auto-injectable

3.4.6

On note une différence significative concernant le ressenti des médecins généralistes et des
allergologues sur les craintes du patient a utiliser 1’adrénaline (56,9% versus 82,4%)
(p=0,0025). Cela fait évoquer une différence de perception des médecins généralistes et des
allergologues sur cette crainte, pourtant réelle compte tenu des nombreuses situations
cliniques rapportées a propos de patients qui n’avaient pas réalis¢ 1’injection d’adrénaline
alors que I’indication se posait (28). Dans la méme idée, 10,3% seulement des généralistes
auraient des patients qui n’ont pas injecté I’adrénaline alors que 1’indication se posait, contre
52,9% chez les allergologues. Cela pourrait refléter une différence de population entre les
deux patienteles, c’est-a-dire un recrutement de patients présentant des allergies plus séveres
chez les allergologues que chez les médecins généralistes.

3.4.7 Pistes en vue d’'une amélioration

3.4.7.1 Réaliser une meilleure diffusion de I’'information

Le principal frein désigné par les médecins généralistes a I’envoi des patients en programme
ETP ressortant de cette étude est la méconnaissance du programme d’éducation thérapeutique
proposé par le CHU de Nancy. Une information individuelle aux médecins généralistes serait
appropriée pour faire connaitre les programmes disponibles.

3.4.7.2 Favoriser une proximité du programme

Les allergologues sont bien informés du programme ETP proposé, et pour cette population, le
frein principal ressortant de I’étude est la distance trop importante entre 1’adresse du patient et
le centre ou ’ETP est pratiquée. Cela fait envisager la création d’antennes périphériques
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pratiquant I’ETP a proximité des cabinets d’allergologie libéraux, répondant bien a la
demande d’une ETP située idéalement « en ville » pour 76,5% des allergologues.

3.4.7.3 Envisager une flexibilité et une adaptation du
programme

La durée d’une demi-journée pour un programme d’ETP a la trousse d’urgence allergique est
préconisée pour la majorité des médecins interrogés, géneéralistes ou allergologues, le
programme actuel pourrait étre ajusté a cette durée proposee.

De plus, un programme avec des horaires a la carte rendrait sans nul doute I’ETP du patient
allergique plus attractive.

50



4 CONCLUSION

L’éducation thérapeutique du patient s’inscrit dans le cadre d’une dynamique territoriale et
non uniquement hospitalo-universitaire. Cela implique de favoriser une coordination ville-
hopital, fortement plébiscitée par les médecins interrogés. Les besoins en éducation
thérapeutique du patient anaphylactique sont nets, et 1’offre déja importante, par le biais des
programmes d’éducation thérapeutique personnalisés proposés en milieu hospitalo-
universitaire.

Notre étude a permis de montrer ’intérét porté par les médecins généralistes au probléme de
I’anaphylaxie d’une part, a celui de 1’éducation thérapeutique du patient d’autre part. Le
programme d’éducation thérapeutique du patient allergique propos¢ au CHU de Nancy
semble étre un atout dans 1’autonomisation du patient allergique et une aide non négligeable
pour les médecins exercant en ville, médecins généralistes et allergologues, dans la prise en
charge de leurs patients.

I1 ressort que les programmes d’éducation thérapeutique du patient sont mal connus dans le
domaine de 1’allergie en région lorraine. Vu la prévalence faible de 1’anaphylaxie et sa prise
en charge hautement spécialisée, il parait licite de développer et promouvoir une ETP
rattachée a des centres territoriaux d’ETP, contrairement a d’autres programmes touchant des
pathologies fréquentes telles que le diabéte ou 1’hypertension artérielle, ces derniers tendant a
se délocaliser en ville, pour plus de proximité avec les patients.

Afin d’améliorer le recrutement de patients adhérant aux programmes proposés, 1’étude
réalisée suggere de promouvoir cette offre, en particulier auprés des médecins généralistes,
qui semblent trés enclins a accepter 1’aide apportée par ces programmes, et qui permettrait de
soulager ces médecins de ville, pris par le temps au cours de leur consultation. Par ailleurs, en
réponse a la nécessité de promotion les programmes d’ETP, une plaquette d’information
réalisée par 'UTEP (Unité transversale d’éducation et de prévention) et le service de
communication du CHU de Nancy et présentant les différents programmes d’ETP du CHU
sera prochainement diffusée aux médecins genéralistes. Il ressort également de 1’étude que les
programmes d’éducation thérapeutique gagneraient a €tre accessibles aux soignants et
patients, tant par la proximité des lieux de réalisation (antennes périphériques aux centres
hospitaliers), que par des prises de rendez-vous facilitées et une flexibilité dans les créneaux
horaires et une adaptation aux obligations (professionnelles, familiales) du patient.

Une évaluation de ces programmes d’éducation thérapeutique tenant compte de 1’implication
des médecins généralistes tendrait a renforcer la volonté des médecins de ville a adresser leurs
patients a ces programmes d’ETP. Cela nécessite bien évidemment la transmission aux
médecins généralistes du compte rendu de D’ETP réalisée par le centre concerné,
conformément aux recommandations de la Haute Autorité de Santé.

A noter I’intérét porté par les médecins de ville a une formation en ETP, pouvant étre une
piste contribuant a améliorer 1’éducation thérapeutique du patient allergique. Différentes
études internationales ont montré 1’intérét d’une éducation thérapeutique de la prise en charge
de I’anaphylaxie destinée aux soignants, éducation qui pourrait étre réalisée en France via des
formations médicales continues en allergologie (43,48,52).
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5 ANNEXES

Annexe 1: Cahier des charges du programme d’ETP du service de médecine interne,
Allergologie et Immunologie Clinique de Nancy :

DEMANDE D'AUTORISATION D'UN PROGRAMME
D'EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT
AUPRES DE L'AGENCE REGIONALE DE SANTE

L’équipe

Le coordonnateur du programme :

Nom : Professeur Gisele KANNY

Adresse professionnelle :  Service de médecine interne, immunologie clinique et allergologie
CHU de Nancy Hépital Central, 29, Av. du Maréchal de Lattre de
Tassigny, CO n°34 54035 Nancy cedex

Fonction : Professeur des Universités — Praticien hospitalier, Chef de Service

Organisme d’appartenance (en préciser le statut juridique) : Centre Hospitalo-Universitaire de

Nancy

Eventuelles formations et/ou expériences en éducation thérapeutique du patient :

Dipléme inter-universitaire de Pédagogie Médicale

L’éducation du patient asthmatique - vers de nouveaux modes de communication Médecins-
Malades.

Mémoire présenté et soutenu le 23 novembre 1993. Faculté de Médecine de Nancy - Université
de Nancy I.

Réunion godter avec les patients asthmatique et les différents intervenants de santé ayant en
charge leur maladie (personnel médical et paramédical)

Lycée polyvalent régional des biotechnologies, de I’hotellerie et de I’alimentation du futur a
Villers les Nancy en 1993. Les objectifs de cette réunion étaient de partager les connaissances
médicales avec nos patients, de leur permettre d’acquérir la motivation et la capacité de

contréler leur maladie.
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Journée « Atopie et allergies alimentaires : Parlons-en ! »
organisée le 27 mars 1999 a Pont-a-Mousson  conjointement avec l’association pour la

prévention des allergies, I’association francaise des personnes atteintes de dermatite atopique et
le cercle d’investigations cliniques et biologiques en allergologie alimentaire (CICBAA). Cette
journée de conception innovante sur un theme de grande actualité en santé publique a réuni le
public, des allergologues, des médecins, des diététiciens, des représentants universitaires et
politiques et des industriels agro-alimentaires. Cette journée était honorée du parrainage de

Monsieur Bernard Kouchner, secrétaire d’Etat a la Santé et a I’Action Sociale.

Véme Journée de rencontre interrégionale sur I’éducation du patient

organisée par I’institut de Santé Publique du Nord-Est, le 26 septembre 2000.
Formation IPCEM : « Education thérapeutique du patient »

Réseau Allergolor, Pont-a-Mousson Février 2010
Premiéres Rencontres Internationales sur I’éducation thérapeutique dans la dermatite atopique
23-25 Juin 2010 — Conférencier Invité « L’école de I’atopie en allergologie a Nancy »

Membre du GET dermatologie (Groupe d’Education Thérapeutique en Dermatologie

Enseignements dispenseés :

Ecole de Santé Publique de Nancy :
Enseignement dans le cadre du module « Education et promotion de la santé / Méthodes et
programmation » portant sur la communication en allergologie (aspects individuels et collectifs).
Cet enseignement dispensé en décembre 1999 est destiné aux étudiants de DES de santé publique
et médecine sociale, DESS promotion de la santé et développement social, Maitrise de sciences
sanitaires et sociales, diplome d’université de santé publique.
Séminaire de formation des médecins généralistes ;
Le patient asthmatique :

Séquence 2 — Le malade et le médecin ou le médecin a I’écoute du malade

Séquence 3 — Le médecin et le malade ou le malade a I’écoute du patient
Vandoeuvre-les-Nancy, le 1*" décembre 2001.
Communication orale :
Kanny G, Morisset M, Bader H, Sergeant P, Parisot L, Moneret-Vautrin DA : L’éducation : une
dimension essentielle de la prévention des maladies allergiques. Société de Médecine de Nancy, le
18 décembre 2002.

Mise en place de I’Ecole de I’ Atopie
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Dans la continuité des travaux d’éducation du patient que nous avons initiés en 1993, nous avons
mis en place ’Ecole de I’Atopie dont les objectifs sont de permettre au patient allergique une
meilleure gestion de sa maladie. L’acte d’éducation apparait dans la prise en charge des
maladies allergiques comme un acte thérapeutique essentiel. Les différents aspects de
I’éducation a envisager sont une

bonne connaissance de la maladie par le patient, la bonne compréhension et utilisation des outils
thérapeutiques, une bonne maitrise de I’environnement. Les personnes a former sont
nombreuses : patients et partenaires de la société civile (milieu scolaire, professionnel,

restauration collective, ...). L’équipe en charge de I’éducation se compose de médecins,

infirmiéres, diététicienne et conseillere médicale en environnement.

Fournir, en annexe, pour chaque membre de 1’équipe, ces mémes informations ainsi que, pour le(s)

membre(s) de 1’équipe ayant des compétences en éducation thérapeutique, la photocopie du ou des

documents en attestant.

Composition de I’équipe

Nom Fonction Expériences en ETP Formations en ETP
CORDEBAR | Co-coordonnateur | - Coordination de I’Ecole de I’Atopie et | - Formation IPCEM « Initiation &
Vanina du prgramme formalisation de son programme I’Education Thérapeutique », Réseau

Praticien - Animation de I’ecole de I’Ecole de ALLERGOLOR en 2010
Attachée, I’ Atopie depuis 2002. Séances - Inscription au DU d’Education
collecives : 100h/an 2002/2007 50h/an Thérapeutique du Patient en 2010
depuis 2007 - Participation aux « 14eme Journées
- Participation au GRETAA « Groupe de | Francophones Asthmes et Allergies et
Réflexion en Education Thérapeutique Education » en juin 2010
dans I’ Allergie alimentaire » composé de
différentes équipes nationales impliquées
dans les allergies alimentaires en lien
avec I’association de patients « Asthme
et Allergie »
- Evaluation de I’expérience de I’Ecole
de I’ Atopie dans la prévention des
anaphylaxies séveres. :
Communication orale CICBAA 2009
Poster CFA 2010
PETITFRER | Praticien Attachée
E Isabelle
KANNY Professeur des CcfCcv Ccfcv
Gisele Universités-
Praticien
Hospitalier
Chef de service
SERGEANT | Diététicienne Animation Ecole de I’ Atopie 50h/an. Formation IPCEM « Initiation a
Patricia Séances collectives depuis 3 ans. I’Education Thérapeutique », Réseau
Education diététique individuelle : ALLERGOLOR en 2010
GUILLASO | Conseillére Animation Ecole de I’ Atopie 100h/an. Formation IPCEM « Initiation a
Monique Médicale en Séances collectives depuis 3 ans. I’Education Thérapeutique », Réseau
Environnement Education individuelle a ALLERGOLOR en 2010
Intérieur I’environnement Professeur des Ecoles 2004 & 2007
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GENTILHO | Infirmiére Animation Ecole de I’atopie 40h en Formation IPCEM « Initiation a
MME Elise séances collectives pendant 1 an. I’Education Thérapeutique », Réseau
Séances individuelles d’éducation a ALLERGOLOR en 2010
I’utilisation de la trousse d’urgence
8h/mois depuis 2 ans
SANS Odile | Psychologue Animation de I’Ecole de I’atopie 25h/an.
Consultation individuelle 75h/an
PELTIER Secrétaire Coordinatrice administrative du
Marie programme
LYKOWSKI | Infirmiére Formation EDULOR 2010/2011
Véronique
DUMONT Praticien Formation EDULOR 2010/2011
Pascale Hospitalier

L’équipe comporte-t-elle un ou plusieurs patients intervenant dans la mise en oeuvre du programme ?

[ ] oui [ ] Non

Le programme a été élaboré suite a une évaluation par les patients de son contenu et de son
déroulement. Nous envisageons a I’avenir de faire évaluer par des groupes de patients tout

nouvel objectif pédagogique et/ou outils d’éducation.

Structure accueillant le programme :

Nom : Service de médecine interne, immunologie clinique et allergologie,
CHU de Nancy
Adresse : CHU de Nancy Héopital Central, 29, Av. du Maréchal de Lattre de

Tassigny, 54 035 Nancy
Statut juridique : Centre Hospitalo-Universitaire
Horaires d’ouverture : 9H -17H
Rappel. — Conformément aux articles L. 1161-1 et L. 1161-4 du code de la santé publique : « ...Dans
le cadre des programmes (d’éducation thérapeutique), ...tout contact direct entre un malade et son
entourage et une entreprise se livrant a I’exploitation d’'un médicament ou une personne responsable
de la mise sur le marché d’un dispositif médical ou d’un dispositif médical de diagnostic in vitro est
interdit...
Les programmes (d’éducation thérapeutique), ... ne peuvent étre ni élaborés ni mis en oeuvre par des
entreprises se livrant a I’exploitation d’un médicament, des personnes responsables de la mise sur le

marché d’un dispositif médical ou d’un dispositif médical de diagnostic in vitro ou des entreprises

proposant des prestations en lien avec la santé... »
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Le programme

Intitulé : Ecole de I’Atopie - Education thérapeutique pour les patients atopiques, porteurs

d’allergie(s)alimentaire(s) a haut risque anaphylactique et leur famille.

S’agit-il d’un programme opérationnel avant la promulgation de la loi du 21 juillet 2009 portant

réforme de I’hdpital et relative aux patients, a la santé et aux territoires ?
[ Joui [ ]Non  Sioui, depuis quelle année ? 1990

S’agit-il d’un programme opérationnel apres la publication de la loi du 21 juillet 2009 ?

[ Joui [ ]Non

Pour les programmes dont le coordonnateur est un médecin ou un autre professionnel de santé :
Le programme a-t-il été co-construit avec une association de patients agréée au titre de I’article L.

1114-1 du code de la santé publique ?

[ ][] oui [ JNon

Nous travaillons en interaction avec les associations de patients: P’AFPRAL (Association
Francaise pour la Prévention des Allergies), AFPADA et « Asthme et Allergies »

Cette association participera-t-elle au déroulement du programme ? [ ]oui []Non

A quel(s) probléme(s) de santé le programme s’adresse-t-il : Maladies atopiques, a haut risque
anaphylactique
[ ] Au moins une des 30 affections de longue durée exonérant du ticket modérateur (ALD 30),
I’asthme ou une ou plusieurs maladies rares.
L’asthme est ’une des expressions de la maladie atopique (allergies aux pneumallergénes :
acariens, moisissures...) et constitue D’une des manifestations de P’anaphylaxie tout
particulierement en cas d’anaphylaxie par allergie alimentaire chez I’enfant.
[_] Une priorité régionale : PRSE2
Théme 1 Réduire les expositions responsables de pathologies a fort impact sur la santé

o 1.1 Airintérieur et habitat

o Action 1 : Information sur I’impact de la qualité de I’air intérieur sur la santé.
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Autre :

e Une priorité nationale : PNNS

e Les maladies allergiques sont au 4eme rang des préoccupations de ’OMS-Europe en
raison de I’augmentation sensible de leur prévalence

o Les allergies alimentaires concernent 4,7% des enfants

o Les anaphylaxies sévéeres par allergie alimentaire sont en constante progression, surtout
chez I’enfant.

e 1 enfant scolarisé sur 1000 bénéficie d’un projet d’accueil individualisé en milieu scolaire

pour allergies alimentaires.

Si possible, quelle est I’estimation du nombre de bénéficiaires potentiels du programme ?

Notre file active de patients pris en charge pour cette pathologie est estimée a 800 patients et
nous prévoyons que 350 (200 hospitalisés, 150 externes) patients bénéficient du programme
d’ETP. 250 patients en ont bénéficié en 2010.

Le programme d’éducation thérapeutique est-il couplé avec une action d’accompagnement au sens de

larticle L. 1161-3? [ ] Oui [ ] Non

Joindre en annexe une description du programme en deux pages maximum, en veillant a ce que

I’ensemble des éléments de I’encadré « Le programme » du cahier des charges y figure.

La coordination

Décrire succinctement quelles modalités de coordination et d’information entre les intervenants au

sein du programme sont envisagées.

Notre programme d’éducation thérapeutique est coordonné par le Professeur Giséle Kanny et

co-coordonné par le Docteur Vanina Cordebar.

Chaque patient bénéficiant du programme d’ETP dispose d’un dossier spécifique pour ’ETP,
inclus dans le dossier médical, permettant la coordination entre les membres de I’équipe.

L’ensemble des informations concernant les bénéficiaires (diagnostic éducatif, participation aux
séances et évaluation) sont consignées dans le dossier d’éducation thérapeutique. Ce dossier est

un document papier mais a court terme, notre programme bénéficiera d’un outil de
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coordination et de gestion développé au sein du CHU sous la forme d’une base informatique

dédiée a PETP.

Des réunions de synthése entre les différents intervenants ont lieu aprés chaque session de
diagnostic éducatif et avant chaque session d’éducation afin d’orienter au mieux le parcours

éducatif personnalisé du patient.

Notre équipe actuelle se compose de :
o 5 meédecins
o 2infirmieres
o 1 diététicienne
o 1 conseillere médicale en environnement intérieur
o 1 psychologue
o 1secrétaire

L’équipe va étre complétée par un médecin et une infirmiere en cours de formation.

Décrire succinctement quelles modalités de coordination et d’information avec les autres intervenants

du parcours de soins du patient, notamment son médecin traitant, sont prévues.

Gréce au systeme de base informatisé ETP mis en place par la coordination du CHU, nous
adresserons un courrier au médecin traitant et au médecin allergologue, dés ’entrée du patient
dans le programme. Ils recevront un courrier a I’issue du programme précisant le diagnostic
éducatif, les objectifs pédagogiques traités au cours des séances et les résultats de 1’évaluation
finale. Le patient ou sa famille sera destinataire d’une copie de ces courriers. Par ailleurs, nous
nous attachons a renseigner dans le dossier du patient le fait que celui-ci bénéficie ou non de
programmes d’ETP pour d’autre pathologies ou dans d’autres structures type réseau de santé

ou autre établissement de santé.

L’éthique, la confidentialité et la déontologie

Joindre en annexe une copie des documents d’information et de consentement du patient lors de son

entrée dans le programme.

Décrire succinctement selon quelles modalités la confidentialité des données (y compris informatisées,

le cas échéant) concernant le patient est assurée et selon quelles modalités son consentement pour
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I’entrée dans le programme et son consentement pour la transmission des données le concernant seront

recueillis.

Un document est remis au patient lors du diagnostic éducatif pour I’'informer du but du
programme d’ETP, du fait que sa participation est volontaire, qu’il peut s’en retirer a tout
moment. Ce document est signé par le patient et intégré a son dossier, dans la base informatisée
la notion de signature de ce consentement est intégrée permettant ainsi sa vérification et son
évaluation.

Les différents intervenants du programme s’engagent a garantir la confidentialité des données
recueillies lors de ce programme et signent une charte de confidentialité et une charte de

déontologie.

Le cas échéant, I’exploitation des données individuelles donnera-t-elle lieu a une demande

d’autorisation aupres de la CNIL ?

[ Joui [ ]Non

Le CHU dispose d’une autorisation CNIL globale pour tous les patients admis en hospitalisation

ou venant en consultation externe. Nous demanderons une autorisation spécifique le cas échéant.

L’évaluation du programme

Décrire succinctement selon quelles modalités et sur quel(s) critére(s) sera réalisée 1’auto-évaluation
annuelle du programme.

Le CHU de Nancy met en place une coordination des programmes d’ETP, un des axes de cette
coordination est d’accompagner les équipes réalisant de ’ETP a réaliser leur autoévaluation.
Notre équipe a travaillé durant les derniers mois avec la cellule de coordination, notamment les
méthodologistes du service d’épidémiologie et évaluation cliniques du CHU, afin de mettre en
place une procédure annuelle d’évaluation de notre programme.

Pour cela nous avons défini des indicateurs de suivi de notre programme qui permettront son

autoévaluation dans les 3 axes suivants :
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Exemples d’indicateurs de suivi du programme :

Activité
e Personnel formé a ’ETP : nombre, qualité
e Activité tracée :
o Nombre de patients
o Nombre d’intervenants
o Nombre de séances
o Quantités horaires
Processus
e Pourcentage de patients a qui PETP a été proposée
e Pourcentage de consentements signés par les patients
e Pourcentage de diagnostics éducatifs réalisés
e Pourcentage de parcours démarrés
e Pourcentage de parcours en cours, terminés, abandonnés
e Pourcentage de médecins traitants informés
e Pourcentage de patients auxquels les outils pédagogiques ont été remis
Résultat

L’évaluation des résultats de notre programme intégre des données issues de I’évaluation

by

individuelle réalisée auprés des patients a D’issue de leur parcours d’ETP. Cette évaluation

individuelle permet de mesurer ’atteinte des objectifs pour un patient donné. L’analyse globale
de ces mesures permet de réaliser I’évaluation du résultat de notre programme. Nous évaluerons
I’atteinte des objectifs poursuivis grace aux indicateurs suivants :
e Pourcentage de patients ayant acquis des compétences d’auto-soin, d’adaptation
e Pourcentage de patients ayant amélioré leurs connaissances
e Pourcentage de patients ayant amélioré leur qualité de vie
Mais également a I’aide d’indicateurs de santé spécifiques (par exemple absence de réactions

allergiques, amélioration des manifestations allergiques) et la satisfaction des patients.

Les données permettant de calculer les indicateurs sont relevés au fil de I’eau a I’aide de la base
de gestion et ont été définis par notre équipe en collaboration avec les méthodologistes du CHU.
Actuellement ces données sont disponibles sur papier, mais a court terme la base de gestion nous

permettra de les obtenir plus aisément.
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L’analyse sera automatisée pour certains indicateurs et certaines données plus complexes seront
confiées aux méthodologistes pour ’exploitation afin que nous puissions réaliser un rapport
d’auto-évaluation complet nous permettant de vérifier notre adhésion a notre programme

d’ETP tel que nous I’avons défini et a corriger d’éventuels dysfonctionnements.

Décrire succinctement selon quelles modalités et sur quel(s) critére(s) sera réalisée 1’évaluation

guadriennale du programme.

Tous les 4 ans notre équipe s’investira dans un processus d’évaluation en interne a
I’établissement qui sera réalisé par une équipe indépendante de la notre, et qui connait
particuliérement le champ de I’évaluation des pratiques et des programmes. Cette évaluation

s’attachera notamment a vérifier la réalité de I’activité réalisée et la qualité des processus

Cette évaluation sera réalisée par une synthése des rapports d’auto évaluation annuels décrits ci-
dessus et par une évaluation plus orientée sur les effets du programme notamment en utilisant
des méthodes de suivi d’indicateurs, d’analyse de processus et d’audits de pratique afin de
permettre d’identifier I’intérét du programme d’ETP pour les patients et de vérifier que les
objectifs (tels que définis dans I’annexe « le programme ») en terme de santé, d’adaptation et

d’autonomie de ceux ci sont atteints.

Cette évaluation faite en interne dans I’établissement par I’équipe de coordination spécialisée en
évaluation permettra la rédaction d’un rapport utilisable pour une évaluation externe a

I’établissement.

La transparence

Lister les éventuelles sources de financement du programme en précisant, pour chaque source, le

montant du financement.
Mise a disposition du personnel par le CHU grace au financement MIGAC.

Les laboratoires pharmaceutiques financent les outils de démonstration utilisés dans le cadre des

ateliers et des supports d’information. Nous avons en projet qu’ils financent des outils éducatifs.
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Résumé du programme d’ETP

Description du programme : Ecole de I’Atopie - Education thérapeutique pour les patients

atopiques, porteurs d’allergie(s)alimentaire(s) a haut risque anaphylactique et leur famille.

Un besoin de santé identifié :

La prévalence de I’allergie alimentaire a beaucoup augmenté ces derniéres années chez I’enfant.
Les formes graves mettant en jeu le pronostic vital sont plus fréquentes, entrainant consultations
et hospitalisations, absentéisme scolaire et professionnel. La prévention de I’anaphylaxie sévére
est essentielle. Elle repose sur 1) la connaissance et 1’application du régime d’éviction afin d’éviter la
réaction allergique, 2) la capacité des patients a faire face a I’accident allergique (choc anaphylactique,
cedéme laryngé, asthme aigu grave) Si celui-ci survient. Le patient et/ou son entourage proche s’il
s’agit d’un enfant, doivent acquérir de multiples et solides compétences d’autosoins.

L’allergie alimentaire est rarement isolée, le plus souvent associée a d’autres manifestations
atopiques : asthme, rhinite allergique dermatite atopique .en rapport avec des allergies aux

pneumallergénes de ’environnement.

Justification du programme

Le programme a ¢été élaboré en se référant aux recommandations pour 1’élaboration d’un programme
d’éducation thérapeutique de la HAS et en s’appuyant sur les travaux du GRETAA (Groupe de
Réflexion en Education Thérapeutique dans les allergies alimentaires). (Annexe 7)

Le programme
Les objectifs du programme sont :

o aider les patients et leur famille & acquérir et maintenir les compétences nécessaires pour
vivre au quotidien, avec une allergie alimentaire a haut risque anaphylactique.
o Appliquer en pratique et en toutes circonstances le régime d’éviction
o Connaitre les signes cliniques d’anaphylaxie (choc anaphylactique, cedéme
laryngé, asthme aigu grave, urticaire).
o Savoir utiliser sa trousse d’urgence en cas de réaction allergique : auto
injection d’adrénaline et utilisation des béta-mimetiques.
o Acquérir un maximum d’autonomie dans la gestion quotidienne de la maladie

afin d’améliorer sa qualité de vie.
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o

Aider les familles a améliorer I’environnement intérieur (éviction des allergénes et des
polluants intérieurs) afin de limiter les autres manifestations allergiques telles que

I’asthme, la rhinite allergique et la dermatite atopique.

Les critéres de jugement du programme sont :

O

Cliniques : absence de réactions allergiques en rapport avec une allergie alimentaire
(nombres d’utilisations de la trousse d’urgence, médicaments utilisés : Adrénaline ?),
amélioration des manifestations allergiques (cutanées: fréquence de recours aux
dermocorticoides, respiratoires : fréquence de recours au bronchodilatateur d’action
rapide).

Recours aux soins : nombre de consultations, de recours au service des urgences,
d’hospitalisations en rapport avec un accident allergique ou déstabilisation de la
maladie allergique.

Absentéisme scolaire et arrét de travail lié a un accident allergique ou déstabilisation
de la maladie allergique.

L’amélioration de la qualit¢ de vie du patient et de sa famille (vie familiale,
personnelle, scolaire, sociale...)

L’autonomie : savoir adapter le régime d’éviction/ savoir utiliser a bon escient sa

trousse d’urgence.

La population cible

Enfants de plus de 6 ans, adolescents, adultes porteurs d’une allergie alimentaire a haut

risque anaphylactique et leur famille

Déroulement et modalités du programme :

o

Proposition de participer a ’ETP, a tous les patients concernés et leur famille, suite
aux consultations spécialisées et hospitalisations. Les patients peuvent étre adressés
directement par les médecins allergologues libéraux. Remise d’un formulaire de
consentement.

Diagnostic éducatif en entretien individuel, au cours duquel seront recueillies, dans le
dossier educatif, les informations nécessaires pour établir les objectifs éducatifs du
patient. Ceux-ci dépendront de 1’évaluation de ses connaissances theéoriques et
pratiques, de sa qualité de vie, de son autonomie et du contexte psycho social.
Réunion de synthése multidisciplinaire afin d’établir pour chaque patient un

programme d’éducation thérapeutique personnalisé. Pour les enfants: le
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programme est adapté a son age et a son niveau scolaire. Information du médecin

traitant et du médecin allergologue de la participation du patient au programme et des

objectifs a travailler.

o Séances d’éducations individuelles ou collectives en groupes homogénes (enfants

de 6 a 11 ans, adolescents de 12 & 17ans, parents et adultes) :

O

o

o

Séances collectives :
= Connaitre son régime d’éviction
= Connaitre les signes cliniques de ’allergie et leur gravité
= Savoir réagir en cas d’urgence et utiliser sa trousse d’urgence
= Savoir appliquer son régime en toutes circonstances et s’adapter
= Expliquer son allergie a un tiers
= Connaitre les allergénes de la maison et savoir les éviter
Séances individuelles :
= Consultation aupres de la psychologue
» Connaitre et appliquer son régime d’éviction
= Connaitre les allergénes de la maison et savoir les éviter

Compte-rendu des séances dans le dossier éducatif

o Evaluation finale individuelle :

o

Données cliniques

Questionnaire connaissances pratiques et théoriques
Questionnaire qualité de vie

Synthese dans le dossier éducatif

Compte-rendu au médecin traitant et médecin allergologue.

Outils pédagogiques

Les outils pédagogiques sont adaptés a 1’dge et aux objectifs traités : puzzle de santé,

métaplan, photo expression, jeux de role, résolution de problémes. Certains de ces outils sont

en cours de validation par le GRETAA, d’autres ont été adaptés par notre équipe. (Annexe 8)

Coordination du programme :

Chaque patient bénéficiant du programme d’ETP dispose d’un dossier spécifique pour ’ETP,

inclus dans le dossier médical, permettant la coordination entre les membres de I’équipe.

L’ensemble des informations concernant les bénéficiaires (diagnostic éducatif, participation aux

séances et évaluation) sont consignées dans le dossier d’éducation thérapeutique.
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Des réunions de synthése entre les différents intervenants ont lieu aprés chaque session de
diagnostic éducatif afin d’orienter au mieux le parcours éducatif personnalisé du patient.
Des courriers sont adressés au médecin traitant, médecin allergologue, patient/parents pour

I’informer des différentes étapes du parcours d’ETP.

Sources de financement :

Mise a disposition du personnel par le CHU grace au financement MIGAC.
Les laboratoires pharmaceutiques financent les outils de démonstration utilisés dans le cadre des

ateliers et des supports d’information. Nous avons en projet qu’ils financent des outils éducatifs.
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Annexe 2 : le cahier des charges d’un programme d’éducation thérapeutique du patient
(Arrété du 2 aolt 2010) :

L'équipe :

Les programmes d'éducation thérapeutique du patient mentionnés aux articles L. 1161-2 a L.
1161-4 sont coordonnés par un médecin, par un autre professionnel de santé ou par un
représentant ddment mandaté d'une association de patients agréée au titre de I'article L. 1114-
1 du code de la santé publique.

Un programme doit étre mis en ceuvre par au moins deux professionnels de santé de
professions différentes, régies par les dispositions des livres ler et Il et des titres ler a VIl du
livre I11 de la quatrieme partie.

Lorsque le programme n'est pas coordonné par un médecin, I'un de ces deux professionnels de
santé est un médecin.

Un intervenant au moins doit justifier des compétences en éducation thérapeutique
conformément a l'arrété du 2/08/2010 ou d'une expérience rapportée par écrit d'au moins deux
ans dans un programme d'éducation thérapeutique.

Le programme :

Le programme concerne, sauf exception répondant a un besoin particulier & expliciter, une ou
plusieurs des trente affections de longue durée exonérant du ticket modérateur (ALD 30) ainsi
que l'asthme et les maladies rares ou un ou plusieurs problémes de santé considérés comme
prioritaires au niveau régional.

Le programme s'appuie sur des données disponibles relatives a son efficacité potentielle. Ces
données sont fournies.

Les objectifs du programme sont définis, de méme que les critéres de jugement de son
efficacité, criteres cliniques, y compris qualité de vie, autonomie, critéres psycho-sociaux,
recours au systéeme de soins, et/ou biologiques.

La population cible est définie, notamment, en termes d'age, de gravité de la maladie et, le cas
échéant, de genre, de criteres de wvulnérabilité et de particularités géographiques.
Le programme décrit une procédure permettant de définir pour chaque patient des objectifs
éducatifs partagés et un programme d'éducation thérapeutique personnalisé.
Il existe un dossier d'éducation thérapeutique sur support papier ou informatique.
Les modalités du programme sont décrites.

Le cas échéant, les outils pédagogiques sont décrits.
Le programme décrit une procédure permettant I'évaluation de l'atteinte des objectifs fixés en

commun avec le patient. Cette évaluation donne lieu a une synthese écrite dans le dossier.
Les sources prévisionnelles de financement sont précisées.
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La coordination :

Des procédures de coordination, y compris ce qui concerne I'échange d'informations entre les
intervenants au sein du programme, sont décrites.

Des procédures de coordination, y compris ce qui concerne I'échange d'informations avec les
autres intervenants du parcours de soins du patient, sont décrites.

Tout échange d'information ne peut se faire quavec l'accord du patient.
Des procedures de coordination avec d'éventuelles actions d'accompagnement sont décrites.
Avec l'accord du patient, le médecin traitant, s'il n'est pas lui-méme intervenant au sein du
programme, est informé de I'entrée de son patient dans le programme et est rendu destinataire
d'informations  régulieres sur son déroulement et sur I'évaluation individuelle.
Le programme prévoit l'acces du patient a la tracabilité de ces échanges, particulierement
lorsque ces échanges sont dématérialises.

La confidentialité et la déontologie :

La procédure d'information du patient concernant le programme est décrite.
Le consentement du patient est recueilli lors de son entrée dans le programme.
Le patient est informé de la possibilité de sortir du programme a tout moment et sans
préjudice d'aucune nature.

Les procédures permettant de garantir au patient participant au programme que les
informations transmises a ses interlocuteurs ne seront pas partagées, sans son accord, avec
d'autres interlocuteurs, y compris au sein du programme et/ou de I'équipe soignante, sont
décrites.

L'exploitation des données individuelles respecte les dispositions de la loi n° 2004-801 du 6
aolt 2004 relative a la protection des personnes physiques a I'égard des traitements de
données a caractére personnel et modifiant la loi n° 78-17 du 6 janvier 1978 relative a
I'informatique, aux fichiers et aux libertés modifiée. Cette exploitation de donnees fait I'objet
des autorisations et déclarations prévues notamment par ces dispositions légales.
Une charte d'engagement de confidentialité est signée par les intervenants.
Une charte de déontologie entre les intervenants est prévue.

L'évaluation du programme :

Une auto-évaluation annuelle de l'activité globale et du déroulement du programme est
prévue.

Une évaluation quadriennale du programme est prévue en termes d'activité, de processus et de
résultats sur des critéres de jugement définis a priori.

Ces rapports sont accessibles aux bénéficiaires du programme.
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Annexe 3 : Autorisation a la CNIL pour exploitation des coordonnées de professionnels
de santé, acceptee le 03/08/2012 (numéro 1606814) :

CNiL

B E]
B nvo de Vivenne - 75083 PARIS cedex 02
www.enil.fr

Madame NGUYEN-GROSJEAN Van-Mai
FACULTE DE MEDECINE NANCY UNIVERSITE
HENRI POINCARE

9 AVENUE DE LA FORET DE HAYE BP 184
54505 VANDOEUVRE LES NANCY CEDEX

RECEPISSE

DECLARATION NORMALE

1606814 v 0

du pa.ns-2012

. Organisme déclarant

Nom : FACULTE DE MEDECINE NANCY UNIVERSITE HENRI : N* SIREN ou SIRET :
POINCARE ¢ 195415070 00018
Service : . Code NAF ou APE :

: 85412
Adresse - 8 AVENUE DE LA FORET DE HAYE BP 134

: Tél. : 0383683000
Code postal - 54505 © Fax. : 0383683519
Ville : VANDOEUVRE LES NANCY CEDEX ?

. Traitement déclaré

Finalité - LISTING DES COORDONNEES DES MEDECINS GENERALISTES ET ALLERGOLOGUES LORRAINS POUR
ENVOI DE QUESTICNNAIRES DANS LE CADRE D'UNE THESE DE MEDECINE GENERALE.

La deinrance de oo recépsse altesie gue vous avez effectus une decfaraton
de votre raement & la CNIL et que votre dossier est formellement complet.

Vious pouver metire &0 euvwe votre ratement. Cependant, la CNIL peut 3 Fait a Panis, le 3 ao(t 2012
fout moment vardler, par Coumer ou par & vole d'un contriie sur place, gue Par dé!égau'on de la commission
ce e I e des 1% de la kol du S j[aner 1978
modihée en 2004, En towe eat de cause, wous ées tenu de respecier les
oblganons prévues par ia lot et notamment @ E ¥
1) La défnacn et le respect de fa finalod du tranement,
2) La pernence des données trantes,
3; La conservation pendant une durée lmitée des donndes Isabelie FALQUE PIERROTIN
4) La sAcureé ot i confidentinite des doonées. Présidents

5) Le respect des drots des nodresses @ inlonmation sur jeur droit
g'acoes, de recahcaton ot d'oppostion.
Pour plus de déais sur les obligadons prévues par kot e nioematgue ef Iboemés «,
consuder ke ste rmemet de la CNIL -« vvawcnil i«
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Annexe 4 : Questionnaire :

L’éducation thérapeutique a la trousse d’urgence des patients
a haut risque allergique : une enquéte lorraine.

1) Votre exercice :

Vous étes : o Médecin généraliste o Allergologue

Age: ... ans

Sexe : oF oH

Année d’installation ...............

Pratique : o urbaine O semi-rurale o rurale

Distance entre votre lieu d’exercice et le centre d’Education Thérapeutique en Allergologie le
plus proche :

0 <30 Km 030470 Km o >70 Km o Ne sait pas

2) Vos patients allergiques:

Nombre de vos patients allergiques possédant une trousse d’urgence a utiliser en cas de
réaction allergique grave (corticoides, anti-histaminiques +/ - béta2-mimétique, adrénaline
auto-injectable) :

o0ab o5al0 o plus de 10
Nombre de trousses prescrites par vos soins :
o0 ol o2 o3 o >3
Connaissez-vous les Projets d’Accueil individualisés (PAI) en milieu scolaire?
ooui gnon
Si oui, avez-vous des patients allergiques porteurs de PAI ?
ooui onon
Combien ? o0 ol 02 o3 0>3
\/os patients ont-ils été formés a I’utilisation des médicaments contenus dans la trousse
d’urgence ? ooul 0o non
Vos patients évoquent-ils des craintes a 1’utilisation de la seringue d’adrénaline ?
ooui gnon

Avez-vous des patients qui n’ont pas réalisé 1’auto-injection d’adrénaline intra-musculaire
alors que I’indication se posait ?
ooui o non
2) Votre pratique :

Avez-vous une formation en éducation thérapeutique du patient ?

ooui onon
Si non, seriez-vous intéressé par une telle formation ?

ooui O non
Avez-vous le temps de faire de I’éducation a la trousse d’urgence ?

oouli o non

Pensez-vous que I’éducation thérapeutique a 1’utilisation de la trousse d’urgence faite au
cabinet est suffisante pour I’autonomisation du patient ?
ooui o non
3) L’ETP au cours de séances dédiées :

Connaissez-vous les centres ou 1’on peut adresser les patients pour séances d’ETP ?
ooui O non
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Selon vous, les centres d’ETP devraient se trouver idéalement :

A T’hopital ?  coui O non
En ville ? ooul onon
Quel temps pensez-vous que le patient peut consacrer a un programme d’éducation
thérapeutique ? o 1 heure ol/2 journé ol jour
Envoyez-vous des patients en programme d’ETP ?
ooui onon
Si oui, combien en avez-vous envoyé ?
o0 ol 02 03 o> 3
-L’ont-ils mené a bout ?
oouli onon
-Les patients ont-ils été satisfaits de leur programme ?
ooul onon

Si non, quels sont pour vous les freins pour une orientation vers un centre d’ETP
(Classez les items par ordre d’importance) ?

[ ]- Méconnaissance des centres d’ETP et des programmes d’ETP

[ ]-Distance trop importante entre les centres d’ETP et le cabinet

[ ]-Inaccessibilité des centres, difficultés de prise de rendez-vous

[ ]-Programme trop prenant pour le patient

[ JFAULIE(S) (PIrECISEZ) & uveereeiiieiie et sttt ettt e te st e sreesne e e sre e e e

Qu’est-ce qui selon vous faciliterait I’acces d’ETP (Classez les items par ordre
d’importance) ?

[ ]- Proximité

[ ]-Prises de rendez-vous facilitées

[ ]-Meilleure visibilité du centre

[ ]-Information des médecins sur les programmes d’ETP
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Annexe 5 : Résultats statistiques bruts :

Tableau 1. Descriptif des caractéristiques des médecins (n=133)

N %/moy ET* médiane Q1 Q3 min max

Votre exercice
Type de médecin

Médecin généraliste 116 87,2

Allergologue 17 12,8
Age en années 133 50,9 9,2 53,0 44,0 58,0 26,0 66,0
Sexe

Manquant 1

Homme 93 70,5

Femme 39 29,5
Ancienneté d'installation 129 19,6 10,7 22,0 10,0 29,0 0,0 39,0
Pratique

Manquant 1

Urbaine 74 56,1

semi-rurale 33 25,0

Rurale 25 18,9

Vos patients allergiques

Distance lieu d’exercice et centre ETP en Allergologie

Formation des patients a I'utilisation des médicaments contenus dans la trousse d’urgence

<30 Km 51 38,3
30270 Km 28 21,1
>70 Km 16 12,0
Ne sait pas 38 28,6
Nb de patients allergiques possédant une trousse d'urgence
Manquant 1
0as 90 68,2
5a10 24 18,2
plus de 10 18 13,6
Nb de trousses prescrites par vos soins
Manquant 1
0 25 18,9
1 20 15,2
2 29 22,0
3 14 10,6
>3 44 33,3
Connaissance PAI en milieu scolaire
Non 60 45,1
Oui 73 54,9
Si oui, patients allergiques porteurs de PAI
Manquant 60
Non 12 16,4
Oui 61 83,6
Si oui, nb patients allergiques porteurs de PAI
Manquant 69
0 3 4,7
1 11 17,2
2 15 23,4
3 8 12,5
>3 27 42,2
Non 34 25,6
Oui 99 74,4
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N %)/moy ET* médiane Q1 Q3 min max

Craintes des patients a I'utilisation de la seringue d'adrénaline
Non 69 51,9
Oui 64 48,1

Absence d'auto-injection d’adrénaline intra-musculaire non réalisé par le patient alors que l'indication se posait
Non 112 84,2
Oui 21 15,8

Votre pratique

Formation en ETP

Non 116 87,2
Oui 17 12,8
Si non, intéressé par une telle formation
Manquant 17
Non 49 42,2
Oui 67 57,8
Avoir du temps de faire de I'éducation a la trousse d'urgence
Non 58 43,6
Oui 75 56,4
ETP a l'utilisation de la trousse d’urgence faite au cabinet suffisante pour autonomisation du patient
Non 74 55,6
Oui 59 44,4

ETP au cours de séances dédiées

Connaissance des centres ou I’'on peut adresser les patients pour séances d’ETP

Non 100 75,2

Oui 33 24,8
Centres ETP devraient se trouver idéalement a I’hopital

Non 39 29,3

Oui 94 70,7
Centres ETP devraient se trouver idéalement en ville

Non 61 45,9

Oui 72 54,1
Temps que le patient peut consacrer a un programme ETP

Manquant 7

1 heure 47 37,3

1/2 journée 73 57,9

1 jour 6 4,8
Envoi des patients en programme d’ETP

Non 113 85,0

Oui 20 15,0
Si oui, nb de patients envoyé

Manquant 113

1 2 10,0

2 6 30,0

>3 12 60,0
Si oui, I'ont-ils mené a bout ?

Manquant 113

Non 6 30,0

Oui 14 70,0
Si oui, satisfaction des patients de leur programme

Manquant 113

Non 3 15,0

Oui 17 85,0
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N %)/moy ET* médiane Q1 Q3 min

max

Freins pour orientation vers un centre ETP

Méconnaissance des centres d’ETP et des programmes d’ETP

Manquant 21
1 99 88,4
2 6 5,4
3 5 4,5
4 2 1,8
Méconnaissance des centres d’ETP et des programmes d’ETP (recodé)#
Manquant 14
Non 17 14,3
Oui 102 85,7
Distance trop importante entre les centres d’ETP et le cabinet
Manquant 75
1 23 39,7
2 18 31,0
3 13 22,4
4 3 52
5 1 1,7
Distance trop importante entre les centres d’'ETP et le cabinet(recodé)#
Manquant 14
Non 81 68,1
Oui 38 31,9
Inaccessibilité des centres, difficultés de prise de rendez-vous
Manquant 85
1 5 10,4
2 14 29,2
3 15 31,3
4 14 29,2
Inaccessibilité des centres, difficultés de prise de rendez-vous (recodé)#
Manquant 14
Non 102 85,7
Oui 17 14,3
Programme trop prenant pour le patient
Manquant 90
1 8 18,6
2 9 20,9
3 7 16,3
4 18 41,9
5 1 2,3
Programme trop prenant pour le patient (recodé)#
Manquant 14
Non 105 88,2
Oui 14 11,8
Autre(s)
Manquant 122
1 6 54,5
2 3 27,3
3 1 9,1
5 1 9,1
Autre(s), précisez
Manquant 124
CONSULTATION DE MEDECINE 1 11,1
GENERALE SUFFISANTE
DISPONIBILITE DES PATIENTS 1 11,1
ETP AU CABINET SUFFISANTE 1 11,1
J'EDUQUE MES PATIENTS 1 11,1
LE SUIVI EST FAIT PAR 1 11,1

L'ALERGOLOGUE
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N %/moy

ET*

médiane

Q1

Q3

min

max

LOURDEUR DS CONSULT DES 1 11,1
EXPLICATIONS SUR SEANCES

PAS DE RECRUTEMENT 1 11,1
PEU DE PATIENTS 1 111
PRISE EN CHARGE ET ENVOI EN ETP 1 111

PAR L4ALLERGOLOGUE

Faciliter accés ETP

Proximité

Manquant 35

1 54 55,1

2 22 22,4

3 14 14,3

4 8 8,2
Proximité (recodé)#

Manquant 21

Non 49 43,8

Oui 63 56,3
Prises de rendez-vous facilitées

Manquant 45

1 28 31,8

2 16 18,2

3 26 29,5

4 18 20,5
Prises de rendez-vous facilitées (recodé)#

Manquant 21

Non 81 72,3

Oui 31 27,7
Meilleure visibilité du centre

Manquant 50

1 27 32,5

2 17 20,5

3 12 14,5

4 27 32,5
Meilleure visibilité du centre (recodé)#

Manquant 21

Non 81 72,3

Oui 31 27,7
Information des médecins sur les programmes d’ETP

Manquant 23

1 76 69,1

2 14 12,7

3 15 13,6

4 5 4,5
Information des médecins sur les programmes d’ETP (recodé)#

Manquant 21

Non 37 33,0

Oui 75 67,0
Autre(s)

Manquant 128

1 3 60,0

3 1 20,0

5 1 20,0
Autre(s), précisez

Manquant 128

IMPLICATION DU MED TRAITANT 1 20,0

DANS LE PROCESS

INFORMATION GRAND PUBLIC 1 20,0

PLANIFDES SEANCES,CHOIX DES 1 20,0

DATES AUX PATIENTS
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N %)/moy ET* médiane Q1 Q3 min max

PLAQUETTES PUBLICITAIRES PAR 1 20,0

MAIL OU COURRIER

accessibilité en ville de 'ETP 1 20,0
Remarques personnelles

Manquant 108

AI BENEFICIE D UNE BONNE 1 4,0

FORMATION EN ETP EN PNEUMO

PDT L INTERNAT Pr PAULI

CABINET DE VILLE 1 4,0
DISTANCE PAS TOUJOURS UN FREIN 1 4,0
EXCEPTE POUR POP

DEFAVORISEE, en ville, du d'etp

ETP PRATIQUEE DANS NOTRE CH DE 1 4,0
PERIPHERIE, PATIENTS REBUTES

PAR DISTANCE AC CHU

HOSPITALIER 1 4,0
J'ai peu de recrutement 1 4,0
J'ai trés peu de patients concernés 1 4,0
JE N'AL PAS LE TEMPS DE FAIRE DE 1 4,0
L'ETP AU CABINET

JE SOUHAITE CONNAITRE LES 1 4,0
CENTRES ETP LES PLUS PROCHES

L'ETP EST A LA MODE, hospitalier, 1 4,0
pneumologue

L'ETP n'est pas ma priorité par 1 4,0
manque de temps

LE PB ALLERGIQUE EST PRIS EN 1 4,0
CHARGE PAR LE SPECIALISTE

LES PATIENTS N'AIMENT PAS 1 4,0
L'HOPITAL

PAS DE CAS D ALLERGIE GRAVE 1 4,0
DANS MA PATIENTELE

PATIENTS SUIVIS PAR 1 4,0
ALLERGOLOGUES

PEU DE RECRUTEMENT DE PATIENTS 2 8,0
ALLERGIQUES

Pour ma part, I'ETP doit étre réalisée 1 4,0
en ville par les libéraux

Pratique hospitaliere 1 4,0
TEMPS POUR ETP 0 LA TROUSSE/&( 1 4,0
MIN; &a MIN DE PLUS POUR

ANAPEN;HOSPITALIERE

cabinet ville 1 4,0
hospitalier 2 8,0
hospitaliere 1 4,0
hospitaliere, pediatre 1 4,0

* écart-type
# =oui si modalité classée 1 ou 2 ou cochée. Les patients ayant coché plus de 2 cases ont été exclus
Données VMNGG. Analyse consultation méthodologie et statistiques EEC 190CT2012
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Tableau 2. Descriptif des caractéristiques selon le médecin

Médecin généraliste Allergologue
N=116 (87,2%) N=17 (12,8%)
N %/moy ET* %/moy ET*
Votre exercice
Age en années 116 52,1 8,4 17 42,6 10,4
Sexe
Homme 88 76,5 5 29,4
Femme 27 23,5 12 70,6
Manquant 1 0
Ancienneté d'installation 113 20,6 10,4 16 12,4 10,1
Pratique
urbaine 59 51,3 15 88,2
semi-rurale 31 27,0 2 11,8
rurale 25 21,7 0 0,0
Manquant 1 0
Vos patients allergiques
Distance lieu d’exercice et centre ETP en Allergologie
<30 Km 42 36,2 9 52,9
30270 Km 26 22,4 2 11,8
>70 Km 12 10,3 4 23,5
Ne sait pas 36 31,0 2 11,8
Nb de patients allergiques possédant une trousse d'urgence
0as 88 76,5 2 11,8
5a10 22 19,1 2 11,8
plus de 10 5 4,3 13 76,5
Manquant 1 0
Nb de trousses prescrites par vos soins
0 24 20,9 1 59
1 20 17,4 0 0,0
2 29 25,2 0 0,0
3 14 12,2 0 0,0
>3 28 24,3 16 94,1
Manquant 1 0
Connaissance PAI en milieu scolaire
Non 60 51,7 0 0,0
Oui 56 48,3 17 100,0
Si oui, patients allergiques porteurs de PAI
Non 11 19,6 1 59
Oui 45 80,4 16 94,1
Manquant 60 0
Si oui, nb patients allergiques porteurs de PAI
0 2 4,3 1 59
1 11 23,4 0 0,0
2 15 31,9 0 0,0
3 8 17,0 0 0,0
>3 11 23,4 16 94,1
Manquant 69 0
Formation des patients a I'utilisation des médicaments contenus dans la trousse d’urgence
Non 33 28,4 1 59
Oui 83 71,6 16 94,1
Craintes des patients a I'utilisation de la seringue d’adrénaline
Non 66 56,9 3 17,6
Oui 50 43,1 14 82,4
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Médecin généraliste Allergologue

N=116 (87,2%) N=17 (12,8%)
N %/moy ET* N %/moy ET*
Absence d'auto-injection d’adrénaline intra-musculaire non réalisé par le patient alors que l'indication se posait
Non 104 89,7 8 47,1
Oui 12 10,3 9 52,9

Votre pratique

Formation en ETP

Non 104 89,7 12 70,6
Oui 12 10,3 5 29,4
Si non, intéressé par une telle formation
Non 45 43,3 4 33,3
Oui 59 56,7 8 66,7
Manquant 12 5
Avoir du temps de faire de I'éducation a la trousse d’urgence
Non 53 45,7 5 29,4
Oui 63 54,3 12 70,6
ETP a l'utilisation de la trousse d’urgence faite au cabinet suffisante pour autonomisation du patient
Non 62 53,4 12 70,6
Oui 54 46,6 5 29,4

ETP au cours de séances dédiées

Connaissance des centres ol I'on peut adresser les patients pour séances d’'ETP

Non 96 82,8 4 23,5
Oui 20 17,2 13 76,5
Centres ETP devraient se trouver idéalement a I’hopital
Non 35 30,2 4 23,5
Oui 81 69,8 13 76,5
Centres ETP devraient se trouver idéalement en ville
Non 57 49,1 4 23,5
Oui 59 50,9 13 76,5
Temps que le patient peut consacrer a un programme ETP
1 heure 40 36,7 7 41,2
1/2 journée 64 58,7 9 52,9
1 jour 5 4,6 1 5,9
Manquant 7 0
Envoi des patients en programme d’ETP
Non 107 92,2 6 353
Oui 9 7,8 11 64,7
Si oui, nb de patients envoyé
1 0 0,0 2 18,2
2 5 55,6 1 9,1
>3 4 44,4 8 72,7
Manquant 107 6
Si oui, I'ont-ils mené a bout ?
Non 1 11,1 5 45,5
Oui 8 88,9 6 54,5
Manquant 107 6
Si oui, satisfaction des patients de leur programme
Non 0 0,0 3 27,3
Oui 9 100,0 8 72,7
Manquant 107 6
Freins pour orientation vers un centre ETP
Méconnaissance des centres d’ETP et des programmes d’ETP
1 93 95,9 6 40,0
2 1 1,0 5 33,3
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Médecin généraliste Allergologue
N=116 (87,2%) N=17 (12,8%)
N %/moy ET* N %/moy ET*
3 3 3,1 2 13,3
4 0 0,0 2 13,3
Manquant 19 2
Méconnaissance des centres d’ETP et des programmes d’ETP (recodé)#
Non 12 11,5 5 33,3
Oui 92 88,5 10 66,7
Manquant 12 2
Distance trop importante entre les centres d’ETP et le cabinet
1 15 34,9 8 53,3
2 16 37,2 2 13,3
3 9 20,9 4 26,7
4 3 7,0 0 0,0
5 0 0,0 1 6,7
Manquant 73 2
Distance trop importante entre les centres d’'ETP et le cabinet(recodé)#
Non 75 72,1 6 40,0
Oui 29 27,9 9 60,0
Manquant 12 2
Inaccessibilité des centres, difficultés de prise de rendez-vous
1 4 11,8 1 7,1
2 11 32,4 3 21,4
3 9 26,5 6 42,9
4 10 29,4 4 28,6
Manquant 82 3
Inaccessibilité des centres, difficultés de prise de rendez-vous (recodé)#
Non 90 86,5 12 80,0
Oui 14 13,5 3 20,0
Manquant 12 2
Programme trop prenant pour le patient
1 5 16,1 3 25,0
2 6 194 3 25,0
3 6 194 1 8,3
4 13 41,9 5 41,7
5 1 3,2 0 0,0
Manquant 85 5
Programme trop prenant pour le patient (recodé)#
Non 95 91,3 10 66,7
Oui 9 8,7 5 33,3
Manquant 12
Autre(s)
1 5 55,6 1 50,0
2 3 33,3 0 0,0
3 1 11,1 0 0,0
5 0 0,0 1 50,0
Manquant 107 15
Autre(s), précisez
CONSULTATION DE MEDECINE GENERALE 1 14,3 0 0,0
SUFFISANTE
DISPONIBILITE DES PATIENTS 1 14,3 0 0,0
ETP AU CABINET SUFFISANTE 1 14,3 0 0,0
J'EDUQUE MES PATIENTS 0 0,0 1 50,0
LE SUIVI EST FAIT PAR L'ALERGOLOGUE 1 14,3 0 0,0
LOURDEUR DS CONSULT DES 0 0,0 1 50,0
EXPLICATIONS SUR SEANCES
PAS DE RECRUTEMENT 1 14,3 0 0,0
PEU DE PATIENTS 1 14,3 0 0,0
PRISE EN CHARGE ET ENVOI EN ETP PAR 1 14,3 0 0,0
L4ALLERGOLOGUE
Manquant 109 15
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Faciliter accés ETP

Proximité
1
2
3
4
Manquant

Proximité (recodé)#
Non
Oui
Manquant

Prises de rendez-vous facilitées
1
2
3
4
Manquant

Prises de rendez-vous facilitées (recodé)#
Non
Oui
Manquant

Meilleure visibilité du centre
1
2
3
4
Manquant

Meilleure visibilité du centre (recodé)#
Non
Oui
Manquant

Médecin généraliste

N=116 (87,2%)

N=17 (12,8%)

Allergologue

Information des médecins sur les programmes d’ETP

1
2
3
4
Manquant

Information des médecins sur les programmes d’ETP (recodé)#

Non
Oui
Manquant

Autre(s)
1
3
5
Manquant

Autre(s), précisez
IMPLICATION DU MED TRAITANT DANS
LE PROCESS
INFORMATION GRAND PUBLIC
PLANIFDES SEANCES,CHOIX DES DATES
AUX PATIENTS
PLAQUETTES PUBLICITAIRES PAR MAIL
OU COURRIER
accessibilité en ville de 'ETP
Manquant

N %/moy ET*
49 60,5
17 21,0

9 11,1
6 7,4
35
42 43,8
54 56,3
20
26 36,1
13 18,1
21 29,2
12 16,7
44
69 71,9
27 28,1
20
23 34,3
13 19,4
10 149
21 31,3
49
72 75,0
24 25,0
20
67 71,3
11 11,7
12 12,8
4 4,3
22
32 33,3
64 66,7
20
3 75,0
1 25,0
0 0,0
112
1 25,0
1 25,0
0 0,0
1 25,0
1 25,0
112
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%/moy ET*
5 29,4
5 29,4
5 29,4
2 11,8
0
7 43,8
9 56,3
1
2 12,5
3 18,8
5 31,3
6 37,5
1
12 75,0
4 25,0
1
4 25,0
4 25,0
2 12,5
6 37,5
1
9 56,3
7 43,8
1
9 56,3
3 18,8
3 18,8
1 6,3
1
5 31,3
11 68,8
1
0 0,0
0 0,0
1 100,0
16
0 0,0
0 0,0
1 100,0
0 0,0
0 0,0
16



Médecin généraliste

N=116 (87,2%)

N=17 (12,8%)

Allergologue

N %/moy ET* %/moy ET*
Remarques personnelles
AI BENEFICIE D UNE BONNE FORMATION 1 8,3 0 0,0
EN ETP EN PNEUMO PDT L INTERNAT Pr
PAULL
CABINET DE VILLE 0 0,0 1 7,7
DISTANCE PAS TOUJOURS UN FREIN 0 0,0 1 7,7
EXCEPTE POUR POP DEFAVORISEE,en
ville, du d'etp
ETP PRATIQUEE DANS NOTRE CH DE 0 0,0 1 7,7
PERIPHERIE, PATIENTS REBUTES PAR
DISTANCE AC CHU
HOSPITALIER 0 0,0 1 7,7
J'ai peu de recrutement 1 8,3 0 0,0
J'ai trés peu de patients concernés 1 8,3 0 0,0
JE N'AI PAS LE TEMPS DE FAIRE DE L'ETP 1 8,3 0 0,0
AU CABINET
JE SOUHAITE CONNAITRE LES CENTRES 1 8,3 0 0,0
ETP LES PLUS PROCHES
L'ETP EST A LA MODE, hospitalier, 0 0,0 1 7,7
pneumologue
L'ETP n'est pas ma priorité par manque de 1 8,3 0 0,0
temps
LE PB ALLERGIQUE EST PRIS EN CHARGE 1 8,3 0 0,0
PAR LE SPECIALISTE
LES PATIENTS N'AIMENT PAS L'HOPITAL 0 0,0 1 7,7
PAS DE CAS D ALLERGIE GRAVE DANS MA 1 8,3 0 0,0
PATIENTELE
PATIENTS SUIVIS PAR ALLERGOLOGUES 1 8,3 0 0,0
PEU DE RECRUTEMENT DE PATIENTS 2 16,7 0 0,0
ALLERGIQUES
Pour ma part, I'ETP doit étre réalisée en 1 8,3 0 0,0
ville par les libéraux
Pratique hospitaliere 0 0,0 1 7,7
TEMPS POUR ETP 0 LA TROUSSE/&( MIN; 0 0,0 1 7,7
&a MIN DE PLUS POUR
ANAPEN;HOSPITALIERE
cabinet ville 0 0,0 1 7,7
hospitalier 0 0,0 2 15,4
hospitaliere 0 0,0 1 7,7
hospitaliere, pediatre 0 0,0 1 7,7
Manquant 104 4
* écart-type

# =oui si modalité classée 1 ou 2 ou cochée. Les patients ayant coché plus de 2 cases ont été exclus
Données VMNGG. Analyse consultation méthodologie et statistiques EEC 190CT2012
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RESUME DE LA THESE :

Introduction : Les patients a haut risque anaphylactique doivent disposer d’une trousse d’urgence
comprenant de I’adrénaline auto-injectable, un traitement béta2-mimétique inhalé avec chambre
d'inhalation, un corticoide per os, et un anti-histaminique per os et savoir a quel moment et comment
utiliser les produits de cette trousse d’urgence. Une appréhension de I’auto-injection de la piqlre
d’adrénaline, entrainant une sous-utilisation de ce produit est rapportée dans la littérature. Le médecin
généraliste et I'allergologue de ville sont amenés a prescrire cette trousse d’urgence, et a la renouveler.
Objectifs de ’étude : L’objectif principal est d’évaluer 1’éducation thérapeutique par les médecins
généralistes et allergologues faite aux patients atteints d’anaphylaxie nécessitant le port d’une trousse
d’urgence, et secondairement d’identifier les leviers et freins des médecins a 1’orientation du patient
vers un programme d’éducation thérapeutique hospitalier.

Matériel et méthodes : 1l s’agit d’une étude descriptive transversale quantitative, qui repose sur
I'envoi d'un questionnaire aux médecins concernés. Le questionnaire a été envoyé a 300 médecins
généralistes lorrains, recrutés par tirage au sort, au hasard de I’annuaire téléphonique, avec
stratification par département, et aux 50 allergologues inscrits au réseau ALLERGOLOR.

Résultats : Plus d'un tiers des médecins interrogés a répondu au questionnaire (38% des généralistes et
34% des allergologues). Les médecins généralistes ont peu de patients allergiques possédant une
trousse d'urgence (76,5% en ont entre 0 et 5). La prescription de la trousse d'urgence et la formation a
I'utilisation de cette trousse est réalisée par plus de 70% des médecins généralistes interrogés. Ils sont
46,6% a juger la pratique de ’ETP au cabinet suffisante. Le frein principal a ’orientation de patients
aux programmes d'ETP du patient allergique est la méconnaissance de ces programmes (95,9% des
médecins généralistes, 40% des allergologues). Le levier qui apparait identifié comme le plus
important par les médecins est en miroir la nécessité d’informer les médecins sur ces programmes
(71,3% des médecins généralistes, 56,3% des allergologues). Une adaptation du programme au patient
concernant la durée du programme, les plages horaires est également soulignée.

Discussion et _conclusion : Les médecins généralistes sont favorables a une orientation de leurs
patients allergiques vers un programme d'ETP en milieu hospitalier. Une meilleure diffusion de
I'information concernant ces programmes, ainsi qu'une flexibilité du programme et une adaptation au
patient sont autant de pistes pouvant contribuer a l'augmentation du recrutement de ces programmes
proposés.

TITRE EN ANGLAIS: State of emergency Kit therapeutic education for patients with
anaphylaxis risk: Survey sent to primary care physicians and allergists being in practice
in Lorraine.
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MOTS CLES : éducation thérapeutique, trousse d'urgence, anaphylaxie, allergie, évaluation,
programme, Lorraine
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