L’ADHESION AU TRAITEMENT CHEZ LES ADOLESCENTS ASTHMATIQUES :
PISTES DE SOLUTION POUR LE RESEAU DE SANTE QUEBECOIS

@

<
I\

Francine M. Ducharme %3
Anne-Marie Parent *

Nina Verreault *

Lorraine Michaud °
Raymonde Fontaine °
Jacqueline Flibotte ’
Jacques Bouchard ®
Manon Labrecque °
Patricia Coté *°

Centre de recherche, Centre hospitalier universitaire Sainte-
Justine, Université de Montréal, Montréal, Québec, Canada
Département de pédiatrie, Université de Montréal, Montréal,
Québec, Canada

Département d’épidémiologie, Biostatistiques et Santé au travail,
Université McGill, Montréal, Québec, Canada

Département de médecine, Service d’immunologie clinique et
allergie, Centre hospitalier de I'Université Laval (CHUQ), Québec,
Canada

CLSC du Centre de santé et de services sociaux de Rimouski-
Neigette, Rimouski, Québec, Canada

Département de pédiatrie, Hobépital Maisonneuve-Rosemont,
Montréal, Québec, Canada

Département de pédiatrie, Centre hospitalier universitaire Sainte-
Justine, Montréal, Québec, Canada.

Département de médecine, Centre hospitalier Saint-Joseph de la
Malbaie, Malbaie, Québec, Canada

Département de médecine, Hopital du Sacré-Ceeur, Université de
Montréal, Québec, Canada

Réseau Québécois de I'Asthme et de la maladie pulmonaire
obstructive chronique (RQAM), Québec, Canada

RQAM

RESEAU QUEBECOIS '
. . DE LASTHME ET DE LA MPOC
CHU Sainte-Justine

Le centre hospitalier
universitaire mére-enfant

Powur Pamour des enfants

Université ful

de Montréal

La référence des professionnels 7
en santé respiratoire '{_‘_—L U@

B B conres Hosemam
BB B UNIVERSITAIRE DF QUEBEE

Hopital Maisonneuve-Rosemont
Centre affilié a I'Université de Montréal



RAPPORT FINAL V —12/11/ 2009

L’ADHESION AU TRAITEMENT CHEZ LES ADOLESCENTS ASTHMATIQUES :
PISTES DE SOLUTION POUR LE RESEAU DE SANTE QUEBECOIS

TABLE DES MATIERES

1. PROBLEMATIQUE DE L'ADHESION AU TRAITEMENT CHEZ LES

ADOLESCENTS ASTHMATIQUES ...ttt 3
0 4 o T LU o] A Lo o PP PP PP PPPPPPPRPPRN 3
V=Yg o F= | PP RRP 3

L0 o= 3 11 TR 3
METNOAE ...ttt 4
1.2 Statistiques sur I'asthme chez les adolescents au Québec...........ccccceeerunneen. 5
Statistiques sur I'asthme chez les adolescents qUEDECOIS.............eevvvvvviiriiiinnnnnn, 5
ADHESION QU traiteMeNt..........ccovoveveeeeeeeeeeeeeeeeeeeee et ee e e s 5
ADHESION au SUIVi MEICAL ...ttt 6
ADHESION aux programmes d'@dUCatioN .............coeueoeeoeeeeeeeeeeeeeeeee e 6
Recommandations sur I'évaluation des services de santé et I'impact de nouvelles
stratégies d'implémentation...............oeiiii 7

1.3 Déterminants de 'ADHESION .......cooouiiieiieee ettt sae e 8
Déterminants liés au développement ............ooiiii i 8
e =S 8
INFIUENCE AES PAIMS...ueiiiiiiiiii it 9
Style de vie/Développement de I'dentité ..........cccceeviiiiei e, 9
Estime de soi/lmage COrporelle ...........oouoiiiiiiiiiiiiie e 9

L OUDI 1t nnnes 10

F U (o] g To] 1 o1 =PRI 10
ComportemMENt @ FISQUE .......uueiiiiiiie e srre e e e nrreee e 11
Déterminants sociodeémographiqQUES.........c.uuuieiiieeiiieeicce e 12
Déterminants cognitifs, émotionnels et motivationnels .................cccccevvienn, 12
Habilet€s COgNItIVES ........ccuviiiiiiie e 12
EMOLIVIES ..ottt ettt e et st et e e et e e et st e e et e e st see e seeenseeeneas 12
Motivation/auto-effiCacite ...........cccviiiiiiiii i 13
Déterminants liés a la maladie, a la durée et au traitement ..........cocovvvvvieivennnn. 13
Connaissance de la Maladi€ .........cccoviiviiiiiiiiii e 13
Difficultés liées au traitement...........ccccoviiiiiiiiii 14
Déterminants liés a la relation avec la famille .............ccccoooiiiiiii e 15
Déterminants li€S @UX PAIFS ......ceevviiiiiiiiiiiiiieiiieeiieeieeeeieeeveeeeeeeaeeeeeeeeeeeserereeersnennne 17
INFIUENCE POSITIVE ...evviiiiiec e 17
INFUENCE NEGALIVE .....ccciiiiii e 17
Déterminants liés aux soins et servicesde santé ............ccccviiieneee, 18
1.4 Déterminants de 1a MOrtalit..........oooeiiiiiiiiiiiiiee e 23
Séveérité et Mauvais CoONtrOle ..........ooooiiiiiii e 24
Traitement pharmacologiqUe. .......ccoooo oo 25
L= 1 o SOOI 26
Accessibilité aux s0ins MEdICAUX .........cceeeiiiiiiiiii e 27
Facteurs sociodémographiques ... 27
Facteurs PSYChOSOCIAUX......ciiiiiiiieiiiiei et e et e e e e e e e 28
Facteurs environnementauX.............oooooiiiiiii e 28



RAPPORT FINAL V —12/11/ 2009

2. PROGRAMMES D'INTERVENTION EXPERIMENTES CHEZ LES ASTHMATIQUES

.................................................................................................................................. 30
2.1 Programmes d'éducation destinés aux adolescents asthmatiques ............ 31
[ 1= U ot ] F= 1 = T PP 31
MilIEU ClINIQUE ....eeieeeeeeeeeeeeeeeeeeeee ettt eaeesseessseessesssennnnnnnnes 34
Outil teChNOIOGIQUE.......ceiiiiiiii e 35
RESUME ... 36
2.2 Programmes d'éducation destinés aux enfants et aux adolescents
ASTNMALIQUES .o 37
1= U oo ] = = R 37
MilIEU ClINIQUE ... e e et e e e e e e e e e e s 39
OUtilS tECNNOIOGIGUES ....ccceeiiiieeeee et 44
MELA-ANAIYSE ... .. 45
RESUME ... 46
2.3 Programmes destinés aux enfants, adolescents et adultes asthmatiques.47
En quittant 'hépital ... 47
L'éducation par t€lEPhoNEe ...........ouuuiii i 49
o o] = = (o = PRSPPI 51
RESUME ... 52
3. PROGRAMMES DESTINES A AMELIORER LA PRESTATION DES SERVICES
IMEDICAUX ...ttt ettt ettt e et e e eae et e s te s ensaaeetesaeaseseetesteeaneereares 53
4. RECOMMANDATIONS SPECIFIQUES AUX ADOLESCENTS .....cccovovievieeeeeieae. 57
4.1 Identification des personnes arisque élevé de morbidité et/ou mortalité ..61
4.2 Recommandations CHINTQUES ........euuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeee e 62
4.3 Recommandations d’évaluation et de recherche..........cccccccceeiiiiiiiiiinennnen, 67



RAPPORT FINAL VvV —12/11/ 2009
1. PROBLEMATIQUE DE L’ADHESION AU TRAITEMENT CHEZ LES
ADOLESCENTS ASTHMATIQUES

1.1 INTRODUCTION

Mandat: Le 29 novembre 2005, une adolescente de Saguenay décéde suite a une crise
d’asthme sévere. Le coroner Michel Miron, chargé d’étudier les circonstances du déces
de la jeune fille, souléve que I'asthme est responsable d’environ 150 décés chaque
année au Québec.! Dans son rapport publié le 11 mai 20086, il souléve une importante
problématique : alors que I'asthme est une maladie chronique sérieuse nécessitant un
suivi médical rigoureux, les asthmatiques et leur entourage ont tendance a minimiser la
sévérité et de la maladie et des soins qu’elle requiert. Selon les spécialistes consultés
dans le cadre de cette investigation, la majorité des décés causés par I'asthme seraient
évitables. Dans la foulée des recommandations issues du rapport Miron, le Réseau
québécois sur I'asthme et la maladie pulmonaire obstructive chronique (RQAM) a recgu le
mandat de faire le point sur la problématique de la gestion de l'asthme chez les
adolescents asthmatiques et de suggérer des pistes de solution concrétes et applicables
au réseau de santé québécois pour I'éducation, la sensibilisation et la prise en charge

des patients asthmatiques.

Objectifs : Les objectifs du présent rapport étaient de (1) documenter la problématique
de l'adhésion a l'approche thérapeutique intégrée chez et pour les adolescents
asthmatiques (2) effectuer une revue des interventions ayant adressé cette
problématique et (3) suggérer des pistes de solution s’adressant aux médecins de

famille, aux pharmaciens et aux autres intervenants du réseau de santé québécois.
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Méthode : Un comité de travail composé de spécialistes en asthme pédiatrique a été
formé. La collecte d’informations a été effectuée a partir de la littérature scientifique et
de la consultation de pratiques actuelles et passées, ainsi qu’auprés des experts du
groupe de ftravail. La littérature scientifique a été recensée a partir des moteurs de
recherche Medline et EMBASE et mise a jour jusqu’en mai 2009. Les études ont été
recensées en privilégiant les données les plus probantes et sont cotées selon le niveau
d’évidence scientifique utilisé par le Consensus canadien sur I'asthme.? Les méta-
analyses d’essais randomisés et les essais randomisés ont été privilégiés en raison de

leur rigueur.

TABLEAU 1
Classe de recommandation suivant la valeur probante des données

Niveau |

Données fondées sur les résultats d’essais randomisés contrélés (ou d’une méta-analyse de
tels essais) comportant un échantillon de taille suffisante pour garantir un faible risque de
résultats faussement positifs ou négatifs.

Niveau Il

Données fondées sur les résultats d’essais randomisés controlés ayant une taille
d’échantillon trop faible pour fournir des données de niveau |. Les résultats peuvent
indiquer la présence de tendances favorables non significatives sur le plan statistique ou
I’absence de telles tendances, et le risque de résultats faussement négatifs est élevé.

Niveau Il
Données fondees sur les résultats d’essais comparatifs sans répartition aléatoire, d’études de
cohorte, d’études de cas, d’études cas-témoins ou d’études transversales.

Niveau IV
Données fondées sur I’opinion de sources respectées faisant autorité ou de comités
d’experts, publiées dans des comptes rendus de conférences de concertation ou des lignes
directrices.

Niveau V

Données fondées sur I’opinion de ceux qui ont rédigé et révisé les recommandations en se
fondant sur leur propre expérience, leur connaissance de la littérature pertinente et leurs
discussions avec des pairs.

Données tirées de :
Lemiéere C et al. Mise a jour des recommandations de prise en charge de I’asthme chez I’adulte, édition 2003. Can Respir J 2004;11
(Suppl A):19A-33A.
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1.2 STATISTIQUES SUR L’ASTHME CHEZ LES ADOLESCENTS AU QUEBEC

Statistiques sur I'asthme chez les adolescents québécois :

Au Canada, 381 121 jeunes agés entre 12 et 19 étaient atteints d’asthme en 2008;
392 356 en 2005.° Au Québec, c’est 91 095 jeunes de 12 & 19 ans qui sont atteints de
cette maladie en 2005.* L’asthme figure parmi les cinq causes d’hospitalisation les plus
fréquentes chez les enfants et les adolescents canadiens.” Parmi tous les jeunes
hospitalisés chaque année au Canada, 1 sur 10 I'est en raison de son asthme. Au
Québec, de 2004 a 2006, plus de 500 jeunes de 10 a 19 ans ont été hospitalisés en
raison de I'asthme chaque année. Au Canada, entre 2000 et 2004, il y a eu 20 déces
liés a I'asthme, chez les 10 a 19 ans.® Au Québec, il y a environ 150 déceés par année,

de tous les ages.’

Adhésion au traitement :

Le consensus canadien sur 'asthme recommande pour tous les patients asthmatiques
une approche thérapeutique intégrée incluant : un suivi médical régulier, une éducation
sur I'asthme, un traitement fondé sur les données probantes, un plan d’action sur
'asthme basé sur I'autoévaluation des symptédmes et I'autogestion de la médication, et

t%® Seules quelques données pharmaco-

l'assainissement de [I'environnemen
épidémiologiques sont accessibles sur demande a I'échelle provinciale sur I'utilisation
des médicaments par les adhérents ou a I'échelle provinciale et nationale sur I'utilisation
des services de santé. Lorsque disponibles, ces données sur 'usage sont insuffisantes
pour évaluer la nature du probléme et donc de la solution car trois types de données ne

sont pas disponibles, notamment : (1) la qualité des recommandations et des services

offerts par les professionnels de la santé aux patients asthmatiques, (2) I'utilisation ou
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non d'outils de communication tels le plan d’action, et (3) l'adhésion a ces
recommandations (et offres de service) par les patients asthmatiques en général et les
adolescents en particulier. En effet, doit-on blamer le patient de ne pas utiliser un plan
d’action si personne ne le lui a remis? Doit-on le blamer de ne pas prendre une
médication de maintien quotidiennement si elle ne lui a été prescrite qu’en prise

épisodique?

ADHESION au suivi médical :

En se basant sur les données recueillies a la clinique d’asthme de I’'Hopital de Montréal
pour enfants, on remarque qu’une proportion notable (17%) de jeunes &gés de 12 ans et
plus ne se présentent pas au rendez-vous médical. En 2006-2007, on a observé 20% de
non-adhésion au suivi chez les 0-6 ans, 12% chez les 7-11 ans, 13 % chez les 12-14
ans et 20% chez les 15 ans et plus. Lorsque I'on considére uniquement les visites de
suivi, le pourcentage d’absence varie de facon similaire avec un pic chez les petits et les
adolescents. L'absence de données similaires dans d’autres institutions ne permet pas

de déterminer si ces données sont généralisables au reste du Québec.

ADHESION aux programmes d’éducation :

A travers le Québec, le Fonds pour I'adaptation des services de santé (FASS) a mis en
place en 1999 un programme selon lequel tous les enfants hospitalisés pour asthme
soient référés de facon systématique a une séance d’éducation sur I'asthme par un
éducateur certifié. A I'Hopital de Montréal pour enfants, entre 1999 et 2001, plus de la
moitié des patients visés ne se sont pas présentés chez I'éducateur. C'est-a-dire, entre
1999 et 2000, 54% des patients ont soit refusé ou tout simplement été absents a leur
rendez-vous au centre d’éducation. Entre 2000 et 2001, cette proportion s’est élevée a

60%. Ces statistiques sont inquiétantes, d’autant plus qu’elles concernent une

-6-
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population d’asthmatiques a risque élevé, tel qu'en témoigne leur hospitalisation
récente. L’'impact de cette référence systématique sur la qualité de vie et la maitrise de

'asthme chez I'enfant n’a pas été examiné.

Recommandations sur I'évaluation des services de santé et I'impact de nouvelles
stratégies d'implémentation dans la pratique courante :

Des données de I'an 2000 jusqu'au 31 décembre 2007 ont été informatisées pour
'Hépital de Montréal pour enfants. |l serait trés intéressant de les exploiter afin
d’identifier si les adolescents sont un groupe bien ciblé par ces programmes
d’enseignement, a savoir leur taux de présence et I'impact de ces programmes. Ainsi les
données sur la présence de I'enfant, les détails de la visite médicale, la prescription
médicale, les recommandations de suivi, la remise d’un plan d’action, et la participation
a une session d’éducation sur I'asthme ont été récoltées et liées aux données
administratives de la Régie de I'assurance maladie du Québec (RAMQ) afin d’identifier
la nature des succes et des déficits spécifiques au contexte des enfants et des
adolescents dans le systéme de santé québécois. Il est important d’analyser ces
données pour valider le succés d'une visite médicale et d’éducation en centre
pédiatrique spécialisé sur I'état de santé de I'enfant. Il serait désirable de colliger ce type
de données sur une grande échelle de fagon itérative afin d’identifier les patients a haut
risque et de documenter 'amélioration de la prise en charge des adolescents suite a la

mise en place de nouvelles interventions.
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1.3 DETERMINANTS DE L’ADHESION

Plusieurs déterminants de I'adhésion ne sont pas spécifiques aux adolescents.>' En
effet, les motifs de non-adhésion sont généralement semblables chez I'adulte et chez
'adolescent. Toutefois, le professionnel de la santé qui aborde la question de
I'observance au traitement chez I'adolescent se heurte a une dynamique fort complexe.
Bien que plusieurs soient communs a la majorité des asthmatiques, les obstacles a la
gestion de la maladie et de I'adhésion au traitement sont modulés par la dynamique

complexe de I'adolescence.”"

Il est reconnu que les adolescents atteints d’'une maladie chronique expérimentent plus
de difficulté a négocier les tadches propres de I'adolescence et rencontrent des défis
additionnels en raison de la présence de la maladie.'*" Pour I'adolescent asthmatique,
gérer les demandes multiples liées a sa condition chronique, alors qu’il vit une période
de changements intenses aux plans physique, psychologique et social peut représenter
un défi de taille. L’adhésion au traitement ne peut étre abordée sans considérer
linfluence de cette dynamique complexe. De plus, les multiples déterminants de
I'adhésion s’influencent et il est difficile de les isoler pour analyser I'effet propre a chacun

sur I'adhésion.

Déterminants liés au développement

Age : Plusieurs études suggérent que I'age est significativement lié a I'adhésion. Alors
que l'adolescence est une période critique pour adopter des comportements
d’autogestion qui devraient perdurer a 'dge adulte, les adolescents ont davantage de
difficulté que les plus jeunes a adhérer a leur traitement, et ce, méme s’ils en savent

plus sur leur asthme et ont plus de responsabilités dans la gestion de la maladie.®

-8-
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Une étude de Jonasson et al. établit que les enfants 4gés de moins de 9 ans seraient
significativement plus adhérents a leur médication que ceux agés de 10 & 16 ans." Plus
récemment, Williams et al. ont rapporté que le niveau d’adhésion diminuerait de 10%

pour chaque année d’age au cours de I'adolescence.®

Influence des pairs : Durant 'adolescence, le jeune transfére a ses amis I'attention qu'’il
accordait a sa famille. Désormais, la famille offre un support tangible tandis que les amis
offrent un support émotionnel.?® Si les recommandations liées au traitement et a
'hygiéne de vie ne correspondent pas a celui du groupe de pairs, I'adolescent aura
tendance a favoriser Il'acceptation sociale aux restrictions liées au traitement.

L’adolescent préférera ainsi les régles du groupe aux recommandations médicales.'®?’

Style de vie/Développement de I'identité : Intimement lié a la quéte d’identité et au
désir d’étre comme les autres jeunes, laltération du style de vie privilégié par
'adolescent peut faire entrave au traitement. Les restrictions liées a la maladie peuvent
affecter plusieurs aspects du style de vie dont I'école, la pratique sportive, le travail, les
voyages et les sorties. De telles restrictions peuvent contribuer au sentiment d’étre
différent des pairs, provoquer l'isolement et diminuer la qualité de I'adhésion.?? Dans
'étude de Dinakar et al., prés de 50% des jeunes ont rapporté se sentir restreints ou
exclus des activités scolaires, athlétiques ou sociales.”® On remarque aussi que
'adolescent qui maintient de mauvaise habitudes de vie telles que le sédentarisme, le
tabagisme et la consommation d’alcool est significativement moins adhérent que ceux

qui entretiennent de meilleures habitudes de vie.?*

Estime de soi/lmage corporelle : L'effet du traitement sur 'image corporelle peut faire

obstacle a la volonté de I'adolescent de suivre son régime pharmacologique. Dans la

-9-
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pratique clinique, les adolescentes expriment fréquemment leur crainte que le traitement
aux corticostéroides ne cause une prise de poids. Elles rapportent que la consommation

de stéroides inhalés les fait se sentir «gonflées» et avouent préférer ne pas les prendre.

L’oubli : La raison mentionnée le plus fréquemment par les adolescents pour justifier la
mauvaise adhésion au traitement est I'oubli.**?” Les vacances, les congés ou tout autre
changement temporaire au style de vie augmentent la fréquence de I'oubli. L'importance
d’inclure le traitement dans la routine quotidienne devient une source de stress dans ce
contexte. |l semble que le changement du traitement lui-méme favorise aussi I'oubli.?
Pour éviter les oublis, le role des parents et des amis dans le rappel de la prise de
médication est important. De fagon paradoxale, bien que les adolescents soient ennuyés
par ces rappels, surtout de la part de leurs parents, les rappels semblent une solution

efficace.?®

Autonomie : Développer I'autonomie et I'indépendance est une autre tdche majeure de
'adolescence. Au cours de I'enfance, la gestion de la maladie reléve généralement des
parents. Durant 'adolescence, une toute autre dynamique s’installe. Dans sa quéte
d’'indépendance et d’autonomie, I'adolescent désire prendre une part plus active, et
s’engager davantage dans la gestion de sa maladie, aussi participer aux décisions qui
concernent les soins qu’il recoit.?® L’adolescent atteint de maladie chronique lutte
constamment pour son indépendance alors que la maladie conditionne une dépendance
multiple. La maladie chronique le lie physiquement, émotionnellement et financiérement
a sa famille.” D’autre part, la gestion quotidienne liée au traitement d’une maladie
chronique est contradictoire aux caractéristiques des adolescents. Cette gestion
quotidienne et I'imprévisibilité des exacerbations caractérisant I'asthme lui rappellent

également la dépendance aux parents et aux services de santé. Cet état entre en conflit

-10 -
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avec une saine quéte de «normalité», de liberté et d’indépendance. La dépendance
forcée liée a la présence de la maladie peut exacerber les conflits. La tendance a la
rébellion peut amener la diminution de I'adhésion au traitement. Le déni peut également
traduire une position défensive visant a annuler des sentiments de dépendance ou
d’anxiété. Dans ce sens, Alvin et al. rappellent que 'une des craintes principales des
adolescents face a la maladie est qu’elle puisse les priver de leur liberté.? Cette atteinte
a la liberté, de méme que le sentiment d’étre différents des autres, alors qu’ils cherchent
en général activement a se réassurer sur leur «normalité», sont des facteurs qui
contribuent a expliquer la difficulté des jeunes a accepter leur maladie et a adhérer au

traitement.

Comportements a risque: Dans le processus d’acquisition de I'autonomie, les
adolescents atteints de maladie chronique ont les mémes besoins et vivent les mémes
taches que leurs pairs. lls ne font donc pas exception lorsqu’ils se joignent a leurs pairs
pour s’engager dans des comportements expérimentaux pouvant les placer dans des
situations a risque. Les études consultées portant sur les comportements a risque chez
les jeunes atteints de maladie chronique rapportent cependant que la fréquence de tels

comportements varie grandement selon les études, étant parfois moins élevée®'

ou
plus élevée® que chez leurs pairs en santé. Les études portant spécifiquement chez les
adolescents et les jeunes asthmatiques ont trouvé peu de comportements a risque a
I'exception du tabagisme et de 'usage de cannabis. La prévalence du tabagisme chez
les adolescents et les jeunes adultes asthmatiques est similaire ou supérieure®* aux
taux observés chez leurs pairs en santé. Par contre, une étude de Pretch et al.

démontre que les adolescents asthmatiques fumeurs omettent deux plus souvent la

prise de leur médication de contrdle que ceux qui ne fument pas.*

-11 -
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Déterminants sociodémographiques

Un faible revenu familial et un statut ethnique minoritaire semblent associés a une
mauvaise adhésion chez I'adolescent.®”° Ces résultats rejoignent ceux de recherches
menées auprés d’adultes® et des jeunes enfants.'® Toutefois, d’autres travaux n’ont pu

mettre en évidence cette association.'®*’

Déterminants cognitifs, émotionnels et motivationnels

Habiletés cognitives : L’adolescent a des habiletés cognitives lui permettant de
prendre plus de responsabilités dans la gestion de la maladie mais sa pensée demeure
principalement orientée dans le présent. Lorsque comparé a celui de l'adulte, son
jugement est moins influencé par les risques a long terme de son comportement et fait
obstacle a l'adhésion au traitement quotidien destiné a limiter les complications

futures.*?

Emotivité : Les exigences liées a la maladie chronique et au traitement, l'interférence
avec plusieurs aspects de leur vie et la gestion de limprévisibilité placent les
adolescents asthmatiques a plus grand risque d’anxiété, de dépression et de problémes
d’ajustement pouvant affecter la qualité de I'adhésion.** Dépression, conflits familiaux et

faible adhésion sont une combinaison néfaste pour I'adolescent asthmatique.*+°

Les adolescents atteints d’'une maladie chronique rapportent subir davantage de
restrictions et d’'inquiétudes a cause de la maladie que les adolescents sains. Selon eux,
la maladie peut poser une menace pour leur bien-étre.*” De plus, peur, tristesse et
diminution de l'estime de soi sont plus communs pour eux comparativement a leurs

pairs en santé.*®*° Le sentiment d’injustice, les préoccupations liées & 'image corporelle
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et a la sexualité ainsi que l'idéation suicidaire sont autant de déterminants qui peuvent

aussi faire obstacle au maintien d’une bonne adhésion.?

Motivation/auto-efficacité : Le manque de motivation est une barriere importante au
comportement d’adhésion.?® D’autre part, I'énergie, la volonté, le sentiment de controle

et d’efficacité ainsi que la motivation conditionnent fortement I'adhésion.?**°

Déterminants liés a la maladie, a la durée et au traitement
La nature méme de la maladie chronique, sa durée, les incertitudes qu’elle souléve et la
connaissance des complications potentielles sont des facteurs propres a la maladie qui

influencent 'adhésion.?**

48;52

Chez les adolescents atteints de maladie chronique, les attitudes, le sens

48 52
I, t

personne la signification de la maladie et du traitemen et la motivation

354 sont des facteurs déterminants de I'adhésion. Le déni d'étre

thérapeutique
asthmatique ou de la sévérité de la maladie est un facteur de faible adhésion chez les
adolescents.”® Malgré leurs efforts continuels pour mener une vie normale, les
adolescents atteints de maladie chronique réalisent qu’ils demeurent quand méme

différents de leurs pairs.®® Anxiété et déni peuvent découler de cette constatation,

devenant d’autres obstacles a une bonne adhésion.®

Connaissance de la maladie: En se fiant sur les croyances rapportées par les
adolescents asthmatiques, on pourrait croire que les connaissances sur le traitement et
la maladie sont essentielles pour I'adhésion. Toutefois, I'information seule n’est pas
suffisante pour promouvoir le changement comportemental désiré, chez I'adolescent

comme chez I'adulte.’®®” Malheureusement, I'impact des connaissances sur I'adhésion
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n'est pas clair en raison du manque d’évidences et d’études ayant examiné cette
relation en profondeur. Dans certaines études, les connaissances de I'enfant sur
I'asthme sont associées a 'adhésion a la médication quotidienne,®® alors que d’autres
recherches n’ont pu démontrer cette association.”® Selon Tettersell, le niveau de
connaissance des adolescents asthmatiques n’a pas d’effet significatif sur 'adhésion a
la médication, mais le niveau de connaissance influencerait sa capacité a gérer une

attaque d’asthme.

Difficultés liées au traitement: La complexité du traitement peut apporter des

%81 Des instructions

difficultés au niveau de la gestion de l'asthme au quotidien.
inadéquates ou un traitement trop complexe et exigeant favorisent une faible adhésion.
Spécifiquement, I'adhésion au traitement ne serait pas tant influencée par le nombre de

médicaments a prendre, que par le nombre de prises médicamenteuses

quotidiennes.?%6%¢3

Dans la pratique clinique, les adolescents justifient leur mauvaise adhésion aux
contraintes quotidiennes liées au traitement. La nécessité d’avoir le traitement avec soi,
le malaise ou la géne de le prendre devant les pairs,® le respect des horaires de
traitement, les lectures de débit de pointes, le respect des mesures environnementales
sont quelques-unes de ces contraintes qui découragent la surveillance et le traitement
de I'asthme au quotidien. L’anxiété des parents ou du jeune face aux effets secondaires
de la médication, a la dépendance et au surdosage contribuent aussi a la non-

adhésion.5%545
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En plus de la complexité du traitement et de la difficulté a lintégrer dans la vie
quotidienne, la croyance que le traitement est inefficace alimente la faible adhésion chez

I'adolescent.?%%

Croyant que la médication est inefficace et qu’ils connaissent leur corps et leur maladie
mieux que leur médecin, les adolescents ont tendance a ajuster eux-mémes leur
traitement, en modifiant certains aspects selon leur propre jugement. Les jeunes
justifient donc la prise « non-constante » de corticostéroides par leur croyance que cette
médication n’est pas nécessaire durant la période sans symptéme.*4% Pour plusieurs, le
temps passé sans conséquence défavorable renforce cette fagcon de faire. Plusieurs
adolescents pergoivent méme leur maladie comme étant intermittente et sont réticents

face & I'utilisation réguliére de la médication.*?

Déterminants liés a la relation avec la famille

L’adolescent peut avoir des sentiments contradictoires envers ses parents. Il a besoin
de prendre ses distances tout en nécessitant leur support.®” L’adolescent asthmatique
ne fait pas exception a ce va-et-vient émotif surtout lorsqu’il est question de la gestion
de sa maladie. Le processus de transfert de responsabilités dans la gestion de la
maladie entre I'adolescent et ses parents peut étre une importante source de conflit. Ce
processus peut d’autant plus précipiter et renforcer des comportements de faible

adhésion,18:2268:69

La difficulté est surtout, pour les parents, de trouver le juste niveau d’investissement
nécessaire a la redéfinition de leur réle dans la gestion de la maladie. Un contréle trop
important de la part des parents peut créer des conflits, renforcer des comportements

d’opposition,”® favorisant ainsi la non-adhésion et un moins bon controle de la
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maladie.”""?

D’un autre coté, lorsque I'engagement parental diminue, celui de
'adolescent n'augmente pas nécessairement. Une période de mauvaise maitrise peut
survenir lorsque ni le parent, ni le jeune n’est responsable de la tache de gestion.” A cet
effet, les parents, tout comme les professionnels de santé, surestiment souvent les
capacités d’engagement de l'adolescent. Cette perception est associée a une plus
grande sévérité de I'asthme et a plus de symptdmes d’asthme, ce qui implique une

moins bonne adhésion.”*"®

Malgré tout, 'engagement des parents dans la gestion de la maladie demeure trés
important et favorise une meilleure adhésion au traitement de la maladie
chronique.20243951:527679 \\olff et al. soutiennent que linteraction entre patients et

t.5” Pour développer

parents jouent un réle majeur dans I'adhésion au plan de traitemen
ses compétences, 'adolescent nécessite que ses parents supportent son autonomie par
des stratégies de collaboration comme le raisonnement, la discussion, les conseils, et la
supervision sans contrdle strict. ?*%° Des stratégies parentales rapportées efficaces
incluent le maintien d’attentes positives quant aux résultats du traitement, des rappels
réguliers concernant la prise des médicaments,®® la planification des soins avec
'adolescent, la confiance, le respect et le renforcement positif régulier sous forme de
privileges.®" Grey et al. soulignent 'importance pour le jeune de pouvoir négocier une
quantité confortable d’'implication des parents dans la gestion de la maladie, qui ne porte
pas atteinte a leur sentiment d’identité et d’autonomie qui est en train de se
développer.” Il est démontré que des variables telles qu’un climat familial positif, un bon
fonctionnement familial, le support et des relations ouvertes entre les membres de la
famille sont liés & une bonne adhésion et ce, méme dans le groupe d’age des 18 a 22

ans.®? D’'un autre coté, des conflits familiaux et de pauvres relations entre les membres

de la famille tendent & étre associés avec une pauvre adhésion.®®
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Déterminants liés aux pairs
Parmi les facteurs sociaux susceptibles d’influencer I'adhésion, le réle des pairs est

prépondérant. Les amis peuvent influencer 'adhésion de fagon positive ou négative.

Influence positive : Selon LaGreca et al., le support des amis se situe plus sur le plan
émotionnel et est largement orienté vers l'aide a I'adolescent a se sentir accepté par le
groupe.”® Les amis et les pairs procurent le support émotionnel en acceptant leur ami
avec ses limites. Selon Pendley et al., 'adolescent atteint de maladie chronique qui s’en
sort le mieux est celui qui parvient a faire coexister des relations proches et soutenantes

a la fois avec ses parents et avec ses amis."®

L’étude de Graetz et al. a démontré que le soutien percu de la part des parents peut
aller de pair avec le soutien percu de la part des amis.®® Ainsi, les adolescents qui
percoivent le plus fort soutien de la part de leurs parents sont aussi ceux qui se sentent
le plus soutenus par leurs amis. Il ressort que c’est sur le plan émotionnel que se situe
avant tout I'aide proposée par les amis, soit en termes d’aide a I'acceptation de la
maladie et de valorisation et d’encouragements. Toutefois, les adolescents rapportent

qu'il est difficile de dire a leurs amis qu’ils sont malades.

Influence négative : La domination et l'influence négative des amis est liée a une
pauvre adhésion.”? Quelques adolescents rapportent aussi des comportements non
aidant de leurs amis pouvant aller jusqu’a une forme de harcélement. De plus, c’est
parfois le silence, méme de la part des amis a propos de la maladie, qui est percu
comme une attitude non aidante.®* Mais méme si les amis sont souvent cités comme

une source possible de conflit avec le traitement a I'adolescence, ils jouent néanmoins
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un réle trés important en terme de soutien émotionnel et ils sont, de fait, trés présents
dans la vie de I'adolescent. D’aprés Kyngas et al., le niveau d’adhésion serait méme

corrélé inversement avec I'étendue du cercle d’amis a I'adolescence! %

Déterminants liés aux soins et services de santé

L’accessibilité des soins, I'expérience du patient dans le milieu de la santé et la relation
entre le patient, ses proches (amis et famille) et les professionnels de la santé jouent un
réle important dans I'adhésion au traitement chez I'adolescent.?® La qualité de la relation
se traduit par le sentiment d’étre a l'aise, d’étre soutenu et de recevoir toute I'information
nécessaire. L’adhésion au traitement peut étre favorisée par I'établissement d’une
bonne relation entre 'adolescent, ses proches et le personnel médical.'®424398486 Op g
demandé aux adolescents de faire part de leurs attentes envers les professionnels de
santé. Les attentes les plus importantes étaient de traiter le jeune comme une personne
a part entiere, essayer de comprendre son point de vue, ne pas le traiter differemment,
I'encourager, ne pas le forcer, lui donner des options, avoir un sens de 'humour et faire
connaitre leurs attentes. Les actions des professionnels de santé pergues comme
motivantes pour 'adolescent sont associées & une meilleure adhésion.? Par contre, les

actions décrites par les adolescents comme de routine ou négligentes sont liées a une

pauvre adhésion.?

L’'adhésion est aussi influencée par le fonctionnement du systéme de santé, en
particulier par I'organisation des milieux.>***® Dans ce sens, Atkin et al. ont observé que
les visites réguliéres a I'hdpital sont peu appréciées par les adolescents car elles sont
synonymes de maladie et confirment qu'ils sont différents des autres jeunes.®” Les

éléments liés au systeme de santé susceptibles de favoriser le comportement
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d’adhésion au suivi médical et a la médication chez I'adolescent sont la satisfaction vis-

a-vis de I'accueil, des soins et de la relation médicale.?®

La pratique clinique nous démontre que I'adhésion peut étre aussi conditionnée par des
facteurs d’organisation simples tels le temps d’attente pour les consultations, le fait de
voir le méme médecin a chaque consultation et le fait de pouvoir parler a un éducateur
(le méme) rapidement. La disponibilité, I'attention, une attitude dénuée de tout jugement

et la garantie de confidentialité sont également des facteurs importants pour I'adhésion.

En somme, plusieurs obstacles a I'adhésion au traitement de I'asthme transcendent

I'age. Les principaux obstacles communs a tous les asthmatiques sont un revenu faible

37;38 9;10;25;27

et/ou un statut ethnique minoritaire, I'oubli et la complexité du
traitement.'%%%® | a croyance que I'asthme est une maladie épisodique qui ne nécessite
pas de soins au quotidien (pas de symptémes, pas d’asthme) est trés répandue chez les
asthmatiques de tout &ge et diminue 'adhésion au traitement et aux recommandations

médicales.®®

Toutefois, les adolescents présentent des barriéres a I'adhésion qui leurs sont propres.
Une multitude de facteurs sont inhérents a I'adolescence et influencent le respect du
régime thérapeutique. En effet, les adolescents sont moins adhérents que les plus

16-19;38;50

jeunes, et cette différence pourrait étre expliquée par le tout nouveau contexte

social et psychologique dans lequel ils évoluent.
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Les principaux obstacles a8 TADHESION au cours de I'adolescence seraient :

Déterminants de I'adhésion

Auteurs

Recommandations

Auteurs

Age
Diminution de I'adhésion a mesure
que I'enfant traverse I'adolescence

Kyngas, 1999; McQuais et al., 2003;
Bender et al., 2000; Jonasson et
al.,1999; Pendley et al., 2002; Jonasson
et al.,1999; Williams et al.,2006

Transfert précoce de la
responsabilité du traitement des
parents a I'adolescent

Miller-dJohnson, Emery, & Marvin, 1994;
Kyngas et al.,1998; Pendley et al.,
2002; Wysocki et al.,1992

Engagement des parents dans la
gestion de la maladie

Hauser et al., 1993; Kyngas
et Rissanen, 2001;
Bourrough, 1993; LaGreca
et al.,1995; Price,1996;
Fielding et Duff, 1999;
Kyngas, 2000; Grey et al.,
2001; Nevins, 2002

Controle parental du traitement trop
important

Giordano, Petrile, Banion &
Neuenkirchen, 1992; Anderson et al.,
1990; Wade et al., 1999

Stratégies parentales efficaces :
- maintien d’attentes positives
quant aux résultats du

Controle parental du traitement trop
faible

Wysocki et al.,1996; Greenley et al.
2006; Walders et al. 2000

traitement

- rappels réguliers concernant
la prise des médicaments

- planification des soins avec
I'adolescent, confiance

- respect et renforcement
positif régulier sous forme de
privileges

négociation d’'une quantité
confortable d’implication des
parents dans la gestion de la
maladie, qui ne porte pas atteinte
aux sentiments d’identité et
d’autonomie

Alvin et al., 1995

Wienger et al., 2003

Grey et al., 2001
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Déterminants de I’adhésion

Auteurs

Recommandations

Auteurs

Tendance a ne considérer que les
conséquences a court terme de son
comportement et a ne pas
envisager les complications futures

Sawyer et Aroni, 2005

Interférence du traitement avec la
liberté/les activités

Pendley et al., 2002

Besoin d’étre comme les autres
jeunes

Pendley et al., 2002

Préférence des attentes du groupe
d’amis aux recommandations
médicales

Kyngas & Duffy, 2000; Velsor-Friedrich
etal., 2004

Déni de la maladie et/ou de sa
sévérité

Dinwiddie, 2002; Feinstein et al, 2005

Croyance que la médication n’est
pas nécessaire durant les périodes
sans symptomes

Chambers et al., 1999; Price, 1996

Adoption de mauvaises habitudes
de vie (sédentarisme et usage de
tabac, d’alcool, de drogues)

Kyngas, 2000

Présence de difficultés
psychosociales et émotives

Bosley et al.,1995; Seigel,1990; Alvin et
al.,1995; Bender, 2006; Grey, Cameron
& Thurber, 1991

Manque de motivation/sentiment de
controle/sentiment d’auto-efficacité

Penza-Clive et al., 2004; Kyngas, 1999;
Kyngas, 2000; Kyngas, 2001; Kyngas,
2002

Implication du parent :

développer autonomie par
des stratégies de
collaboration, de
raisonnement, la discussion,
les conseils, et la supervision
sans contréle strict.

Kyngas et al., 1998;
Steinberg & Morris, 2001
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Déterminants de I'adhésion Auteurs Recommandations Auteurs
Relation avec le personnel soignant - Bonne relation entre (Kyngas 2000; Chigier et
l'adolescent, ses proches et | al., 1992; Vargas & Rand,
le personnel médical 1999; Fielding & Duff 1999;
Kyngas et al. 2000; Rubin &
- L’accessibilité des soins Peyrot 2001; Schilling et al
2002

- L’expérience du patient dans
le milieu de la santé

- Actions des professionnels Vargas & Rand, 1999
de santé pergues comme
motivantes pour I'adolescent
sont associées a une
meilleure adhésion Kyngas et al., 1998)

- Actions de routine ou
négligentes sont liées a une
pauvre adhésion.
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1.4 DETERMINANTS DE LA MORTALITE
Bien que le risque de décés d'une crise d’asthme soit faible, un bon nombre

d’asthmatiques décédent chaque année.

Nombre de décés annuels attribuables a I'asthme,
tous les ages, sexes réunis, Canada, de 2000 & 2004 *

2000 2001 2002 2003 2004

292 286 235 278 255

Au Canada, entre 2000 et 2004, il y a eu 20 décés liés a 'asthme, chez les 10 a 19 ans.®
L’étude des facteurs de risque de mortalité révéle que la majorité sont modifiables et
que la plupart de ces décés sont, par conséquent, évitables.”>®? L’identification des
déterminants de la mortalité permet de cibler les jeunes a risque et d’orienter les
programmes de prévention et d’intervention de maniére a diminuer considérablement les

conséquences fatales de I'asthme.

En utilisant les mots-clés (asthma, mortality, morbidity, determinant, risk factor, death,
fatal, near-fatal, pediatric, children, adolescent, teenager, epidemiology) nous avons
recensé 35 études ayant examiné les facteurs de risque de décés directement liés a
l'asthme. Seulement 2 études ont été menées a partir d’échantillons comprenant
uniguement des adolescents. De plus, leurs échantillons étaient trés petits : une étude
comprenait 5 cas, l'autre 3 cas. Par contre, toutes les autres études ont été menées a
partir d’échantillons comprenant des adolescents asthmatiques. Bien entendu, aucune
étude randomisée n’a été recensée. Toutefois, 27 études de niveau d’évidence 3 (3
études de cohortes, 13 études cas-témoin, 9 études transversales, 1 étude rapportant a
la fois une étude transversale et une étude cas-témoin) et 8 études de niveau 4 (8

revues de littérature) ont été examinées. Plusieurs déterminants de la mortalité ont été
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identifiés. Les facteurs de risque les plus importants seraient la sévérité et le contrble
insuffisant de I'asthme, le traitement pharmacologique inadéquat et la mauvaise gestion
de la maladie. L’accessibilité des ressources médicales ainsi que certaines variables
sociodémographiques, psychosociales et environnementales affecteraient aussi le

risque de mortalité, mais leur effet serait moins important.

Sévérité et mauvais controle

La sévérité et le mauvais contréle de I'asthme sont d’'importants facteurs de risque de
déces. % Plusieurs indicateurs du niveau de sévérité et de faible gestion de la maladie
ont été identifiés et contribuent a 'augmentation du risque de déces. Le niveau de
sévérité et de maitrise de I'asthme de patients décédés suite a une crise a été comparé
a celui de ceux ayant survécu. On a constaté que les patients atteints d’asthme sévére
ou mal maitrisé auraient entre 4 * et 64 fois * plus de chance de décéder d’une crise
d’asthme. Le risque de décés serait aussi 14 fois plus élevé chez les patients ayant vécu
plus de 3 crises nécessitant de I'aide médicale dans la derniére année,*®® 7 fois plus
élevé chez ceux qui présentent fréquemment des symptdmes durant la nuit® et prés de
5 fois plus élevé chez ceux qui ressentent des symptdmes au moins 5 fois par

semaine.*® D’autres facteurs liés a la sévérité des crises ont été associés au risque de

40;100

décés. Un historique de crises d’asthme ayant menacé la survie, avoir été

+40;96;100;101

hospitalisé ou avoir visité une salle d’'urgence pour une crise d’asthme dans la

derniére année,'® avoir été admis aux soins intensifs pour une crise d’asthme dans le

101-103 4

passe, la sous-utilisation du débit de pointe,'® un historique de ventilation

1

mécanique,’® le nombre d’années depuis le diagnostic,®®® des crises convulsives

associées aux crises d’asthme,'® des antécédents de crises dans la derniére année,®

94;106

et une détérioration trés rapide lors de la crise sont autant de facteurs de risque de
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mortalité chez les adolescents asthmatiques. Par contre, le mauvais contrdle reste le

facteur déterminant le plus important qui en retour influence la sévérité de la maladie.

Traitement pharmacologique

Un traitement pharmacologique inadéquat est un important facteur de risque de
succomber a une crise d’asthme. La sur-utilisation de [3,-agonistes sous-tend une
mauvaise gestion de I'asthme et est associée a de faibles chances de survivre a une
crise d’asthme 94°6:97:100:103:1106-109 ) o risque de décés augmenterait drastiquement aprés
avoir utilisé 1,4 pompe de 200 ug/inhalation par mois, ce qui correspondrait a une
utilisation réguliére de quatre fois par jour.'” De plus, le risque de décés serait multiplié
par 3 a chaque pompe utilisée dans un méme mois."*® L'utilisation quotidienne de R,-

1 % & 4 fois ¥ plus élevé.

agonistes, pour sa part, est associée a un risque de déces de
L’absence de prescription de corticostéroides inhalés*® ou [l'utilisation d’au moins 3
différentes classes de médicaments contre I'asthme'® constituent aussi des facteurs de
risque. De plus, la nécessité d'utiliser certaines médications traduisent le niveau de
sévérité ou de maitrise de I'asthme et permettent de prédire le risque de mortalité en cas
de crise d’asthme sévére. Par exemple, ceux qui ont un historique de prise de
théophylline" ou de beclométhasone'® seraient plus a risque que les autres patients.
Inversement, la prise réguliére de corticostéroides inhalés semble améliorer la gestion
de I'asthme et diminuer le risque de déceés suite a une crise. En effet, elle diminuerait le
risque d’hospitalisation dans une proportion de 40 ' & 80%."'? Dans une étude ayant

porté sur plus de 3000 asthmatiques canadiens, le risque de décés diminuait de 21% a

chaque pompe de corticostéroides inhalés utilisée dans une année.
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Gestion

Malgré un bon suivi médical et un traitement pharmacologique adéquat, plusieurs
facteurs de risque de mortalité sont associés a la mauvaise gestion du traitement par
'adolescent asthmatique. Une mauvaise adhésion au suivi médical, au traitement
pharmacologique ou aux recommandations du personnel soignant augmentent le risque
de succomber & une crise d’asthme.%%93100105108:113 Malgré de bonnes intentions de la
part de l'adolescent et de sa famille, une mauvaise gestion de la crise pourrait
augmenter le risque d’y succomber. Dans une étude ayant examiné les circonstances
précédant 90 décés directement liés a une crise d’asthme, 77% des patients n’avaient
pas reconnu la sévérité de leur crise et avaient retardé la demande d’aide médicale.'®
On remarque d’ailleurs que lorsque le patient posséde un plan d’action écrit pour gérer
une crise, le risque de mortalité diminue (OR=0,18; IC 95%=0,06 a 0,5). Inversement, le
risque augmente lorsqu'on ne fournit que des instructions verbales au patient
(OR=3,17; IC 95%=1,1 & 8,5)."" La confusion par rapport a [Iutilisation des
meédicaments (quand et pourquoi les utiliser) peut entrainer une mauvaise évaluation de
la sévérité de la crise et entrainer un délai dans la demande de services médicaux
d’urgence.?*100:106:109115 | & qénj des symptdmes est aussi un important déterminant du

92105 antrainant une faible adhésion aux recommandations et un délai

risque de mortalité,
dans la consultation médicale. A l'inverse, I'utilisation manipulatrice de 'asthme par le
jeune pour faire cesser des conflits entre ses parents ou pour ne pas aller a I'école est
aussi considérée comme un facteur de risque.'® Le risque de mortalité est aussi affecté
par la qualité de la relation entre I'adolescent et le personnel soignant. Des relations
conflictuelles entrainent un manque de coopération du jeune patient lors des procédures

médicales, un refus de suivre les directives et une attitude de défiance. Dans le méme

sens, des parents qui ignorent les directives médicales, rejettent les recommandations
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ou refusent que leur adolescent soit traité augmentent le risque de mortalité des suites

d’une crise.'®

Accessibilité aux soins médicaux

La sévérité et le mauvais contrdle de I'asthme peuvent étre améliorés en priorité par
I'utilisation de services médicaux adaptés, un traitement pharmacologique adéquat et
une bonne gestion de I'asthme par I'adolescent. Toutefois, des lacunes a ces trois
niveaux de traitements constituent d’autant plus de facteurs de risque de mortalité.
D’abord, la difficulté d’accés aux soins d’urgence au moment de la crise présente
évidemment un risque élevé.""” Le risque de décés augmenterait par 1,01 & chaque
kilomeétre séparant la résidence de I'asthmatique et I'hopital.”*® Une mauvaise réponse
des services d’'urgence, telle qu’'une mauvaise évaluation par le médecin de la sévérité
de la crise, contribue aussi & augmenter le risque de décés du patient asthmatique.'® Le
jeune qui est traité pour une exacerbation d’asthme sévére et qui n'est pas référé a un
spécialiste en asthme pour un suivi sera plus a risque de décéder des suites d’une crise
subséquente.®? Dans ce sens, la discontinuité du suivi médical représente un risque de
mortalité important. L'utilisation des services d’urgence pour tout besoin de santé, la
visite de différents médecins n’ayant pas accés au dossier complet du patient et
I'absence de suivi avec le médecin de famille ou le spécialiste en asthme entre les crises

entravent la gestion de I'asthme et accentuent le risque de déces.'®

Facteurs sociodémographiques

Certaines variables sociodémographiques influenceraient le risque de succomber a une
crise d’asthme. Dans les études ayant examiné le lien entre I'dge et le risque de déces,
les adolescents et les jeunes adultes constituent la population la plus a

risque. 09094100117 | o5 chercheurs ont émis I'hypothése que cette relation peut étre
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expliquée par le désengagement parental, la rébellion envers les autorités médicales et

la faible adhésion qui caractérisent ces patients.*® Les minorités ethniques seraient de 2

40;91;93;94;100;109;111;118;119

a 6 fois plus a risque de décéder d'une crise d’asthme et les

patients a faible revenu seraient jusqu’a 5 fois plus a risque.'%"""19

Facteurs psychosociaux

Certains facteurs psychosociaux constituent des facteurs de risque de mortalité chez les
adolescents asthmatiques. D’abord, plusieurs chercheurs ont remarqué un lien entre la
dépression et le décés suite & une crise d’asthme.*0%%1%5120 Eny effet, les asthmatiques
présentant des symptomes dépressifs seraient 3 fois plus a risque de décés d’'une crise

105;120

d’asthme.?®¥” Un historique d’anxiété de séparation élevée permettrait aussi de

distinguer les jeunes qui succombent aux crises d’asthme de ceux qui s’en sortent. Les

40;92;105;111

dysfonctions familiales telles que les conflits familiaux, les difficultés

40;93;105;114 )105

financiéres et l'alcoolisme (chez l'adolescent ou ses parents sont aussi
considérées comme d’importants facteurs de risque. Le lien entre le tabagisme chez
I'adolescent et le risque de mortalité n’a pas été clairement établi. Certains le rapportent

f % d’autres n’ont pas réussi & confirmer cette relation.®

comme un risque significati
Facteurs environnementaux

Bien que peu étudiés, certains facteurs environnementaux semblent liés a une
augmentation des risques de décés. En effet, I'été et 'automne semblent présenter des
sommets de décés liés a I'asthme. Un premier pic de décés serait constaté chez les
asthmatiques durant I'été.°"'?"'22 Cette relation pourrait &tre expliquée par I'exposition
aux pneumallergénes.’*** Moins nombreux qu’en période estivale, plusieurs décés sont
constatés au début de l'automne et au début de Ihiver” et les crises y seraient

provoquées par des agents infectieux.” Des chercheurs britanniques ont comparé les
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taux de mortalité mensuels liés a 'asthme de 1998 a 2003. Quarante-et-un déces sont
survenus en décembre. Entre mai et septembre, il y avait 30 décés par mois. De janvier
a avril et d’octobre a novembre, le taux de mortalité lié a 'asthme diminuait a 20 décés

par mois.*

Une supervision médicale et psychologique soutenue'® en combinaison avec une prise
réguliére de corticostéroides inhalés seraient essentielles pour protéger les adolescents
a risque d'asthme fatal. Des stratégies d’identification et de contréle de I'asthme doivent
aussi étre réalisables en dehors des institutions de santé.**'%° Pour diminuer le risque de
mortalité chez les adolescents asthmatiques, un plan d’intervention doit prendre place
dans la communauté générale, incluant les pairs, la famille, et le milieu scolaire ou de

travail.40:1%0
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2. PROGRAMMES D’'INTERVENTION EXPERIMENTES CHEZ LES ASTHMATIQUES

La présente section vise a recenser les différentes interventions expérimentées aupres
d’adolescents et d’examiner leur impact sur 'adhésion au traitement. Pour ce faire, nous
avons effectué une recherche en utilisant les critéres suivants pour la base de données
MEDLINE [exp asthma and (exp patient compliance or exp Medication Adherence or
adherence.mp or compliance.mp) and LIMIT to « randomized controlled trial », «1985-
2009», and «adolescent (13 to 17 yrs) »] et pour EMBASE [ exp asthma and (exp
compliance.mp or adherence.mp) and randomized controlled trial and LIMIT to « 1985-
2009 » and « adolescents (13 to 17 yrs)»]. Cette recherche nous a permis de cibler 152
articles scientifiques publiés entre 1985 et 2009. De ce nombre, nous avons retenu les
19 études qui s’étaient concentrées sur l'effet de programmes d’interventions sur
'adhésion au traitement chez les adolescents, en privilégiant les essais cliniques
randomisés ainsi qu'une méta-analyse d’études cliniques randomisées et une étude
prospective. Les résultats de ces études sont présentés ci-aprés, selon le type de
programme et le type de clientéle asthmatique visée : les programmes destinés
uniquement aux adolescents, ceux visant a la fois les enfants et les adolescents puis

ceux dispensés aux asthmatiques de tout age.
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2.1 PROGRAMMES D’EDUCATION DESTINES AUX ADOLESCENTS
ASTHMATIQUES

Nous avons identifié quatre (4) programmes d’éducation, dont deux (2) ayant comme
objectif d’améliorer I'adhésion au plan de traitement chez les adolescents asthmatiques
et deux (2) d’augmenter les connaissances sur l'asthme. Deux (2) programmes
prenaient place en milieu scolaire et un (1) en clinique; le quatriéme testait un outil

technologique, c’est-a-dire, un lecteur MP3 spécialement équipé.

Milieu scolaire

Au cours de la premiére étude, par Salisbury et al., les éléves asthmatiques étaient
assignés au hasard a recevoir une invitation a une revue de leur asthme, soit en clinique
scolaire (n=156) auprés d’une infirmiére de leur école qui avait regu une formation sur
'asthme, soit en clinique médicale auprés d’'une infirmiére ou d’'un médecin selon leur
pratique usuelle (n=149)."** En tant que deuxiéme groupe contrdle, les étudiants
asthmatiques de deux autres écoles secondaires (n=141) étaient invités par leur clinique
médicale a une revue de leur asthme. Les éléves du groupe intervention recevaient une
évaluation physique a la clinique scolaire, ainsi que deux séances de suivi au méme
endroit aprés 1 mois et 6 mois. A 3 mois, il y avait une visite additionnelle si la maitrise
de l'asthme le requérait. L’éducation était spécifiquement adaptée aux besoins et aux
intéréts de jeunes adolescents. Les étudiants des deux groupes contrdles visitaient leur
médecin ou infirmiére a son bureau ou clinique pour un examen général initial et pour le
suivi au moment et a la fréquence jugés opportuns par le médecin. Aprés 6 mois, les
jeunes assignés a la clinique scolaire ont démontré une adhésion aux rendez-vous
significativement plus élevée que ceux assignés au suivi ordinaire (= 1 suivi en 6 mois,
90.8% vs 51%, p<0.001). Ceci constituait une des deux mesures principales de

I'intervention avec la qualité de vie. Toutefois, aucune différence n’a été notée entre les
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deux groupes au niveau de la qualité de vie (p = 0.63), des symptdomes de I'asthme
(p=0.42), de 'usage quotidien de corticostéroides inhalés (OR =1.2; 95% ClI, 0.6 a 2.35;
p=0.6), ou des scores de fonction pulmonaire (p=0.36). Le nombre de journées
d’absence de I'école causées par I'asthme n’a pas diminué de fagon significative, 34%
vs 42% des adolescents ayant manqué au moins un jour en six mois (OR=0.92; 95% ClI,
0.53 a 1.61; p=0.78). Par contre, les jeunes suivis a la clinique scolaire ont démontré
une amélioration de leurs connaissances (p = 0.001) et de leurs attitudes envers
'asthme (p = 0.007) ainsi que de leur technique d’inhalation (p<0.001). Aussi, bien que
la clinique scolaire soit plus dispendieuse que le suivi médical régulier, les auteurs
soulignent que 63% des jeunes I'ayant fréquentée ont manifesté le désir d’y étre suivis a
I'avenir (p=0.01). En conclusion, I'adhésion au suivi en clinique scolaire est plus efficace
gu’a la clinique médicale, quoique les symptdmes et la maitrise de I'asthme demeurent

inchangés vis-a-vis du groupe contréle.

Un deuxiéme programme intitulé Triple A (Action Asthme Adolescent) a été implanté en
milieu scolaire par Shah et al. en Australie."® Six (6) écoles étaient choisies, trois (3)
formant le groupe contrdle et trois (3) le groupe intervention. L’intervention consistait a
choisir des volontaires parmi les éléves de 5° secondaire (Sec V), qui recevaient alors
une formation sur I'asthme et sur la fagon d’instruire leurs pairs par les chercheurs; des
équipes de 3-4 de ces leaders du Sec V donnaient ensuite 3 lecons de 45 minutes
chaque a chacune des classes du Sec IV (comprenant enfants asthmatiques et non-
asthmatiques), les guidant a analyser les barriéres a la gestion de I'asthme; les Sec IV
montaient des représentations avec sketches et chansons pour tous les enfants du Sec |
(asthmatiques ou non) portant des messages indirects sur I'asthme, le tabagisme, etc.
Les adolescents souffrant d’asthme étaient identifiés initialement par réponse a un

questionnaire suite a un vidéo, et leur asthme fut confirmé par des tests de fonction
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pulmonaire (TFP). Ceux-ci formeraient le dénominateur de I'étude : intervention (n=124)
vs. contréle (n=148). Les éléves des six (6) écoles ont été évalués initialement et 3 mois

apres le programme d’éducation par les pairs.

La variable principale était la qualité de vie; les variables-réponses secondaires
incluaient I'absentéisme scolaire, la fréquence des crises et la fonction pulmonaire, les
premiers évalués par les réponses de I'étudiant a un questionnaire et le dernier confirmé
par des tests de fonction pulmonaire. La qualité de vie chez les jeunes asthmatiques
ayant participé au programme s’est significativement améliorée chez 25% d’entre eux
contre 12% de ceux du groupe contrdle (p=0.01); les résultats variant selon le sexe :
chez les gargons, 'amélioration de la qualité de vie s’observe surtout dans le domaine
émotionnel (p=0.02), chez les filles dans le domaine des activités (p=0.06). Toutefois,
I'absentéisme a diminué significativement chez les Sec IV seulement, le nombre médian
de journées manquées en raison de I'asthme étant passé de 8 a 5 aprés le programme
(p<0.05). Aucune différence significative n’a été observée au niveau de la fréquence des
crises et de la fonction pulmonaire. En somme, I'enseignement par les jeunes a leurs
pairs peut étre efficace quant a la qualité de vie et le nombre de journées manquées di
a I'asthme, possiblement seulement s’il est fait de fagon directe, telle que des Sec V aux
Sec IV dans cette étude. Le nhombre nécessaire a traiter était trés favorable: 8 étudiants
doivent étre instruits par leurs pairs pour qu'un étudiant asthmatique rapporte une
amélioration significative de sa qualité de vie. Le bénéfice particuliérement chez les
enfants de Sec IV suggére une perte d’information qui augmente avec le nombre
d’interlocuteurs interposés; il est possible qu’une information précise dispensée par des
pairs ou un professionnel de la santé directement au groupe visé aurait des effets

soutenus et plus probants.
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Milieu clinique

Le troisieme programme d’éducation (van Es et al.) s’est déroulé dans une clinique
pédiatrique.’®® Les patients asthmatiques étaient invités a participer & une étude par leur
pédiatre. lls étaient ensuite randomisés, soit dans un groupe contrdle (n=54) ne recevant
qu’'un suivi médical régulier, soit dans le groupe expérimental (n=58) dans lequel ils
recevaient, en plus du suivi médical régulier, des sessions d’éducation répétées sur une
durée d’'un an. Le programme d’éducation consistait en 4 sessions individuelles avec
une infirmiére aprés leur rendez-vous médical, en plus de 3 séances de groupes avec
d’autres adolescents asthmatiques. L’'objectif du programme était d’améliorer 'adhésion
a la médication en stimulant une attitude positive et en augmentant le soutien social et le
sentiment d’auto-efficacité. Cette étude visait par ailleurs a tester 'efficacité d’'un modéle
dérivé des théories sociales cognitives. Brievement, le modéle ASE (attitude/influence
sociale/efficacité autonome) sous-tend que lintention et le comportement sont
déterminés par les attitudes, les influences sociales et les attentes du jeune envers ses
propres compétences a gérer la maladie. Les auteurs ont orienté les séances
individuelles et de groupe selon ce modéle pour évaluer la capacité a modifier le
comportement d’adhésion au traitement chez les adolescents. A I'évaluation du suivi de
12 mois, 97 adolescents (87% du total) se sont présentés; a 24 mois, 86 adolescents
(77%). Au suivi de 12 mois, aucune différence significative n’a été observée entre les 2
groupes de jeunes asthmatiques. L’adhésion a la médication telle que rapportée par le
jeune était relativement élevée dans les deux groupes. Sur une échelle de 1 (Ne prend
jamais sa médication) a 10 (Prend toujours sa médication telle que prescrite), les jeunes
ayant suivi le programme d’éducation rapportaient & 12 mois un score moyen de 7.8
(changement depuis I'enrblement de 0.1) et ceux du groupe contrdle un score moyen de
7.3 (aucun changement depuis I'enrélement), p=0.14. La différence dans cette variable

entre I'évaluation de départ et celle aprés le suivi d'un an n’était pas significative
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(p=0.61). L’intention de prendre la médication, les attitudes envers la maladie, les
influences sociales, le sentiment d’auto-efficacité, le sentiment de honte envers la
maladie et la perception du jeune de la qualité de sa relation avec son médecin ne
semblent pas avoir été influencés par le programme d’éducation. A 24 mois, les jeunes
ayant suivi le programme d’éducation étaient significativement plus adhérents a leur
médication que ceux du groupe contrble, les scores moyens d’adhésion a la médication
étant respectivement de 7.7 et de 6.7 (p=0.05). Les auteurs interprétent prudemment ce
dernier résultat car l'application de la méthode Bonferroni pour ajuster sur le grand
nombre de comparaisons n’a révélé aucune différence significative entre les deux

groupes.'?

Outil technologique

Au niveau de I'amélioration des connaissances sur I'asthme, Mosnaim et al. ont mené
une étude pilote randomisée, portant sur 28 adolescents afro-américains entre les ages
de 10 et 18 ans, en utilisant comme médium d’intervention des lecteurs MP3 adaptés
selon les critéres de recherche ADEPT.'?” Dans le groupe intervention, des messages
sur lasthme par des célébrités connues étaient insérés entre les chansons —
contrairement au contrble, dont les messages étaient anonymes et concernaient la
santé en général. Aprés 12 semaines de traitement, I'amélioration du score moyen sur
les connaissances sur l'asthme selon le questionnaire ZAP Asthma Knowledge
Instrument était significativement plus élevée dans le groupe intervention (8.1%, SD
7.2%; vs 0.4%, SD 7.2%; p=0.05). Quoique cette étude ne soit pas congue pour
démontrer une meilleure ADHESION comme telle, il est & voir si ces méthodes

innovatrices pourraient servir a cet effet.
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Résumé

En résumé, quatre programmes d’éducation destinés exclusivement aux adolescents
asthmatiques et ayant fait I'objet d’études randomisées ont été évalués dans le cadre de
ce rapport. La clinique en milieu scolaire avec une infirmiére a significativement
augmenté I'adhésion aux rendez-vous de suivi. Les connaissances sur la maladie et les
techniques d’inhalation étaient aussi améliorées par rapport au suivi médical habituel,
sans toutefois avoir d’'impact significatif sur la qualité de vie, les symptébmes ou le
nombre de journées d’absence. L’enseignement direct par les pairs a augmenté les
connaissances ainsi que la qualité de vie et a aussi diminué le nombre d’absences di a
'asthme. Notez que le message doit probablement étre livré a I'étudiant par ses pairs,
de facon directe plutét que par personne interposée. Le nombre nécessaire a
traiter serait de seulement 8 étudiants instruits pour qu’un étudiant asthmatique rapporte
une amélioration significative de sa qualité de vie. En clinique, l'instruction additionnelle
en groupe sur 'asthme par une infirmiére dans une clinique pédiatrique n’a démontré
aucun résultat significatif sur I'adhésion a la médication en essayant de modifier les
facteurs proximaux du modéle ASE (stimuler une attitude positive, augmenter le soutient
social et le sentiment d’auto-efficacité). L'usage de messages sur I'asthme livrés par des
célébrités s’adressant aux jeunes, sur technologie comme un MP3 adapté, a réussi a

augmenter les connaissances.
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2.2 PROGRAMMES D’EDUCATION DESTINES AUX ENFANTS ET AUX
ADOLESCENTS ASTHMATIQUES

Nous avons recensé 12 études ciblant des programmes d’éducation destinés a la fois
aux enfants et aux adolescents asthmatiques, dont une méta-analyse, une étude
prospective comparant pré- vs post-intervention et une revue systématique. Dans cette
population, les programmes sont associés a une amélioration de la fonction pulmonaire,
du contrble de I'asthme, de la gestion de la médication, de la qualité de vie et de la
performance scolaire. lls sont aussi associés a une diminution de la fréquence des

symptémes, des crises d’asthme et des visites médicales d’urgence.

Milieu scolaire
Deux essais randomisés ont évalué I'effet de programmes d’éducation en milieu scolaire

sur I'adhésion au traitement et la gestion de I'asthme.

Gerald et al. ont évalué l'effet de superviser le traitement directement a I'école (une
inhalation de budésonide par jour), sur 290 enfants dans 36 écoles primaires (age
moyen 11 # 2 ans) dont la population était & 91% afro-américaine.’® Dans le groupe
expérimental, le risque d’'un épisode d’asthme mal contrélé a diminué en dedans des 15
mois de I'étude, étant de 1.57 fois plus élevé a la base que durant la période de suivi
(90% CI, 1.20 a 2.06; p=0.006). Les auteurs suggerent que la thérapie supervisée soit
considérée dans tous les cas pédiatriques d’asthme mal contrdlé suite a la non-

adhésion.

Nous avons évalué deux études qui ne correspondaient pas aux critéres d’études
randomisées contrélées impliquant des adolescents, mais qui étaient intéressantes dans

notre contexte. L’'une n’incluait que des enfants, ages 8-11, et concernait I'autogestion
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de la maladie et l'influence sur les parents pour la prise de décisions bien informées, un
programme d’éducation scolaire qui pourrait s’appliquer aux adolescents.'” La

deuxiéme proposait une intervention multiple avec de nouveaux outils technologiques.'*

Dans un essai randomisé en grappe, Evans et al. ont évalué I'effet sur la gestion et la
sévérité de I'asthme de 6 séances de 60 minutes dispensées par un éducateur en
asthme dans 6 écoles élémentaires.”® Ces séances, en groupes de 8 a 12 éléves
données pendant les heures de classes et étalées sur 2-3 semaines, avaient comme
objectif d’améliorer la capacité de I'enfant a gérer et contréler sa maladie; aucune
variable-réponse principale n’a été énoncée a priori. On lui apprenait a reconnaitre par
lui-méme les symptbmes et les déclencheurs et on [lincitait a adopter des
comportements de gestion appropriés, ainsi que de livrer I'information aux parents pour
les aider a prendre des décisions bien informées. Les jeunes ayant participé au
programme ont rapporté moins de crise d’asthme (-1.6 crise) dans I'année suivant leur
participation comparativement aux jeunes n’y ayant pas participé (+1.7 crise) (p=0.024).
Durant la méme année, les crises rapportées par le groupe expérimental étaient plus
courtes (p=0.07) et le nombre moyen de journées de symptdomes a diminué de 13.8
jours comparativement a une augmentation de 2 jours chez le groupe contréle
(p=0.004). Bien que ce programme n’ait pas démontré d’effet sur 'absentéisme scolaire,
il a, en revanche, été associé a une amélioration de la performance dans les cours de
sciences et d’expression orale, des comportements de gestion de I'asthme, du sentiment
d’auto-efficacité, de l'obtention d’aide auprés des pairs et des sentiments envers

'asthme.

Une étude pré- et post-intervention sans autre groupe contréle, par Tinkelman et

collégues, a examiné l'effet de sessions d’information mensuelles de 15 minutes
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dispensées par linfirmiére de I'école sur une période d’'un an, agrémentées de
programmes interactifs sur l'internet (Asthma Wizard) et de courriel sécuritaire sur
Wizard (n=41; 13 enfants, 28 adolescents).’*® Dans un journal interactif personnel sur
internet, les sujets devaient rapporter leurs symptébmes et leur consommation de
médication. Leurs parents/gardiens étaient aussi invités a des sessions d’information sur
lasthme et recevaient un plan de traitement écrit personnalisé de la part de leur
meédecin régulier, et aussi des suivis téléphoniques. Les jeunes étaient comparés a eux-
mémes avant et suite a leur participation. Aprés 6 mois au programme, le nombre de
journées d’école manquées a cause de l'asthme a diminué de 67.1% (p=0.01), le
nombre de visites médicales sans rendez-vous a diminué de 60% (p=0.007). Aprés 12
mois de participation, 69% des enfants ont eu une diminution de symptomes durant le
jour et 100% ont eu une diminution de symptdomes de nuit (p<0.001). Il est toutefois
important de mentionner que les enfants étaient comparés a eux-mémes, et ils étaient
donc admis au programme de fagon continue; au moment de la publication, 41 enfants
avaient été présents pour un minimum de 6 mois, et 10 pour 12 mois ou plus. Les
résultats doivent étre interprétés en regard des limitations du devis d’étude qui tend a
surestimer l'importance de I'effet, en partie a cause de I'absence d’'un groupe contréle et
le phénoméne de régression vers la moyenne, commun aux études pré- et post-

intervention.

Milieu clinique
Trois études randomisées et controlées ont examiné [lefficacité de programmes

d’éducation se déroulant en cliniques pédiatriques.

De celles-ci, une étude par Krieger et al. cherchait a identifier si des visites a domicile

par un travailleur de la santé devraient étre ajoutées aux visites a la clinique.”' Les
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membres du groupe contrble allaient a la clinique pour une visite avec infirmiére une fois
tous les 3 mois et avaient accés aux ressources communautaires. Le programme
d’intervention consistait donc a intégrer, en plus de cela, une moyenne de 4.5 suivis par
an a domicile, ainsi qu’une visite initiale a domicile pour réajuster I'environnement de la
maison aux besoins de I'enfant asthmatique. Il y avait aussi d’autres suivis par
téléphone. Cette étude visait les familles a faible revenu dont un ou plusieurs enfants
avaient un asthme mal contrélé ou persistant. En tout, ont participé a cette étude 135
enfants agés de 3 a 13 ans dans le groupe contrdle vs 133 dans le groupe intervention.
L’objectif était d’augmenter les journées sans symptémes ainsi que le score du Pediatric
Asthma Caregiver Quality of Life Scale, et de réduire les visites d’'urgence. Les résultats
démontrent que l'ajout de visites a domicile était associé a une augmentation de 0.94
jours en 2 semaines sans symptdmes (95% CI, 0.02 & 1.86; p=0.046), ou de 24.4 jours
par an et avec une tendance cliniguement importante mais non statistiquement
significative a diminuer le nombre d’épisodes d’asthme dans les derniers 3 mois, (OR:
-0.50, 95% CI: -1.04 a 0.04; p=0.07). La qualité de vie de celui qui s’occupe de
I'enfant s’est améliorée modestement de 0.22 points de plus dans le groupe intervention
comparé au groupe contrdle (95% ClI, 0.00 a 0.44; p=0.049). La baisse absolue dans la
proportion d’enfants qui avaient eu besoin des services d’urgence dans les 3 mois
précédents n’était pas significative; groupe contrdle : 17.6% (95% CI, 8.1% a 27.2%);
groupe intervention : 23.1% (95% CI, 13.6% a 32.6%); odds ratio 0.69 (95% CI, 0.38 a
1.26). Le nombre nécessaire a traiter pour ajouter 1 jour sans symptémes toutes les 2

semaines est de 15 enfants.

Zivkovi¢ et ses collégues en 2008 ont examiné les effets d’'une «école d’asthme» a leur
hopital en Serbie sur les enfants ou adolescents asthmatiques et leurs parents.’*

L’intervention consistait en deux sessions d’'une demi-journée chacune pour parents et
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enfants en plus des entrevues et évaluations cliniques. Recrutés a I'hopital au moment
d'une crise asthmatique, ils étaient 231 enfants avec leur parents/gardiens dans le
groupe intervention comparés a 71 diades dans le groupe contrdle. Les adolescents
formaient 40% des patients inclus. Au bout de 12 mois, les perceptions du sous-groupe
d’adolescents avaient changé de fagon positive. Leur peur de la maladie avait diminué,
de 35.6% a 7.8% (p < 0.01), ainsi que leur souci envers la thérapie, 31.1% a 11.1% (p <

0.01). ADHESION a augmenté de 66.7% & 88.3% (p < 0.05).

En 1998, Gebert et al. ont comparé trois types de suivis sur des jeunes de 7-14 ans,
ayant pour objectif d’augmenter les compétences d’autogestion ainsi que I'adhésion aux
régimes thérapeutiques.’™ Un premier groupe d’enfants (n=27) accompagnés de leurs
parents a recu une formation de 5 jours sur la gestion de I'asthme et 6 suivis mensuels
auprés d'une équipe constituée d'un médecin, d'un psychologue, et d'un
physiothérapeute. Un deuxiéme groupe d’enfants (n=29) a regu la méme formation de 5
jours mais n’a pas bénéficié du suivi mensuel. Finalement, un troisiéme groupe (n=25)
n‘a regu ni formation, ni suivi éducatif. lls ont toutefois poursuivi leur suivi médical
régulier auprés de leur médecin. L’évaluation se faisait a partir des réponses par
questionnaires complétés séparément par les enfants, adultes, et médecins, ainsi que
par des tests de fonction pulmonaire. Les jeunes ayant regu un suivi éducatif mensuel
durant 6 mois ont rapporté une meilleure autogestion, un meilleur contréle de leur
médication (i.e. prise de médication avant une activité physique et prise en charge de la
médication par I'enfant) et de meilleures connaissances sur les mesures d’'urgence a
prendre en cas de crise, comparativement aux jeunes ayant recu des séances

éducatives sans suivi ou aucune séance éducative.

-41 -



RAPPORT FINAL V —12/11/ 2009

Présentement, deux récents essais randomisés publiés récemment sous forme
d’abrégés méritent mention. Le premier visait a déterminer si 'usage d’un plan d’action
par écrit au décours d’une visite a I'urgence augmente I'adhésion au traitement des
patients et leur famille au cours des 28 jours suivant la visite-index a l'urgence.”
Ducharme et collegues ont randomisé 219 enfants agés de 1 a 17 ans, dont 109 au
groupe intervention et 110 au groupe contréle. Tous recevaient une prescription pour un
inhalateur de fluticasone et de salbutamol, chacun muni d’'un compteur de doses. La
variable réponse principale était 'adhésion a la fluticasone pendant les 28 jours suivant
la visite a 'urgence. Comparativement au groupe contrdle, les médecins utilisant le plan
d’action écrit ont recommandé plus souvent aux patients de poursuivre la prescription
jusqu’au prochain suivi médical (Gl : 33% vs GC : 12%; p<0.001) et de prendre rendez-
vous pour un tel suivi (83% vs 44%; p<0.001). L’adhésion a la fluticasone chez les
enfants n’a pas changé de fagon significative durant les premiers 14 jours (67% vs 62%,
p=0.2), mais au cours des 2 semaines suivantes, une meilleure adhésion était
démontrée chez le groupe intervention par rapport au groupe controle (50% vs 34%;
p=0.03). De plus, 73% vs 56% (p=0.03) avaient rempli leur prescription de
corticostéroides oraux, et le groupe intervention a rapporté moins d’indicateurs d’asthme

mal contrélé apres 1 mois (1.5 vs 2.0; p<0.05).

Cette étude vient renforcer les conclusions d’'une revue systématique de la littérature
examinant 'usage d’un plan d’action sur I'asthme chez les enfants et les adolescents.’*
Zemek et al. ont retenu cing essais randomisés sur des enfants d’age 0-17 ans. Les
plans d’action basés sur les symptdomes ont réduit par 27% le risque d’une visite pour
asthme aigu, comparés aux plans d’action basés sur le débit de pointe (n =4 essais;

RR =0.73; 95% CI, 0.55 a 0.99). Le nombre nécessaire a traiter pour prévenir 1 visite a

'urgence était de 8 enfants (95% CI, 5 a 14). Auparavant, il n’y avait pas suffisamment
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d’études pour conclure qu’un plan d’action valait mieux que « pas de plan d’action du
tout », par contre 'étude de Ducharme, s’ajoutant a celle d’Agrawal et al.,"*® prouve

maintenant clairement I'effet positif du plan d’action écrit.

La deuxieme étude randomisée visait a déterminer si une intervention centrée sur la
référence systématique a un suivi médical, une éducation sur I'asthme et l'auto-

137 améliorerait la maitrise

évaluation de la maitrise de I'asthme par I'enfant et sa famille
de I'asthme au cours de I'année suivant une visite a I'urgence.”® Les enfants recevaient
le Quiz sur I'asthme pour les jeunes sous plusieurs formats, de différentes sources et de
facon répétitive durant 'année suivant la randomisation. Sur 298 enfants qui avaient
subi une visite a 'urgence pour leur asthme au moins deux fois en un an, 171 étaient
randomisés dans le groupe intervention et 127 dans le groupe contrdle C. A 12 mois, il
n'y avait pas de différence significative dans le nombre de visites pour asthme aigu, la
variable-réponse principale (RR=0.9, 95% CI 0.7a 1.2). Par contre, la proportion
d'enfants qui se sont présentés au suivi médical chez leur médecin habituel était
significativement plus élevée dans le groupe intervention (31% vs 18%, RR= 1.7; 95%
Cl, 1.1a 2.6). De fagon similaire, prés de quatre fois plus d’enfants du groupe
intervention se sont présentés a une séance d’éducation sur I'asthme (RR= 3.7; 95% CI,
2.0 a 7.0) comparativement au groupe contrble. Il n’y a pas eu de différence significative
sur I'usage de corticostéroides oraux de secours (RR=1.1, 95% CI 0.8 a 1.5) ou sur
I'admission a I'hépital (RR=1.1; 95% CI: 0.7 a 1.7). Par contre, le nombre d’indicateurs
de mauvais contréle a 12 mois était significativement moins élevé dans le groupe
intervention que dans le groupe contrdle (-0.8, 95% CI, -0.3 a -1.4). Cette étude suggére
gu’une intervention visant a augmenter I'auto-évaluation en utilisant le Quiz sur I'asthme
pour les jeunes, augmente la maitrise de I'asthme bien qu’elle ne réduise pas le nombre

de crises.

-43 -



RAPPORT FINAL V —12/11/ 2009

Outils technologiques

En 2003, Chan et ses collaborateurs ont comparé I'effet de I'éducation en clinique et
celle d'un site internet dans le cadre d’un petit essai randomisé.”™® L’intervention
comprenait un site éducatif sur linternet auquel les jeunes devaient accéder a 2
semaines, 6 semaines, 3 mois et 6 mois. Un agenda de symptémes devait étre complété
quotidiennement sur linternet par les jeunes. Le groupe contrble bénéficiaient
d’éducation en personne et d’'un agenda de symptdmes sur papier. Les cinq jeunes
dans chacun des groupes ont démontré une augmentation du contrdle de I'asthme, une
bonne adhésion au traitement ainsi qu'une Iégére augmentation des connaissances sur

la maladie. Aucune différence significative n’a été obtenue entre les deux groupes.

Plus récemment, en 2007, Chan et ses collégues ont approfondi le sujet avec une étude
randomisée sur 120 éléves agés de 6 & 17 ans avec un asthme persistant."® Pendant
un an, les patients dans les deux groupes étaient supervisés — soit par téléphone dans
le groupe contréle, soit par site internet interactif dans le groupe intervention — 2 fois par
semaine durant les premiéres 6 semaines et ensuite de fagon hebdomadaire. Il y avait
aussi des visites de suivi au bureau du médecin — six pour le groupe contréle (a 0, 2, 6,
12, 26, et 52 semaines) et trois pour le groupe intervention (0, 26, et 52 semaines) ainsi
que pour une éducation sur l'asthme et des conseils pratiques sur la méthode
d’'inhalation. Les deux groupes devaient remplir un journal quotidien rapportant leurs
symptdmes et la qualité de vie, sur papier pour le groupe contréle et en ligne pour le
groupe intervention. Ceux-ci avaient aussi accés a des vidéos et devaient soumettre par
vidéo démonstrateur les techniques d’inhalation et les résultats du débitmétre 2 fois par
semaine pendant 6 semaines et ensuite 1 fois par semaine. Le courriel sécuritaire sur le

site web facilitait la communication entre patients et professionnels. Au bout de 52
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semaines, le score pour la technique d’inhalation était meilleur dans le groupe Internet
(groupe intervention : 94 + 8% vs groupe contréle : 89 + 15%; p<0.05) ainsi que
'adhésion au journal quotidien (35.4% vs 20.8%, p<0.01). Ceci, malgré que I'adhésion
au protocole était généralement faible : la soumission des vidéos sur la technique
d’'inhalation n’était qu’un tiers du nombre attendu, les mesures du débit de pointe
n’étaient que un quart du nombre attendu et le journal quotidien n’était soumis que tous
les 2.8 jours en moyenne dans le groupe intervention vs 4.8 jours dans le groupe
contréle. Dans les deux groupes, parents/gardiens ont vu une amélioration dans la
qualité de vie et une augmentation des scores sur les connaissances de I'asthme. |l n’y
avait pas d’autres différences significatives entre les deux groupes. Dans notre milieu,
l'usage de la télémédecine (avec sa capacité d’enregistrer et visionner a un moment
ultérieur) s’apparenterait a cette intervention. Elle serait un outil additionnel dans
I'arsenal moderne du médecin traitant un asthme persistant mal maitrisé quelque soit la

distance du domicile des patients.

En ce qui a trait aux outils technologiques, voir aussi le programme interactif Asthma

Wizard, décrit plus haut sous I'item « milieu scolaire »."*

Méta-analyse

Une méta-analyse réalisée en 2003 s’est intéressée a [l'efficacité des programmes
d’éducation dans la gestion de I'asthme chez les enfants et les adolescents.'" Trente-
deux essais randomisés ou essais cliniques contrdlés ont été inclus dans les analyses.
Les résultats de cette méta-analyse suggérent que dans cette population, les
programmes sont associés a une amélioration significative de la fonction pulmonaire
(différence des moyennes standardisées 0.50; 95% CI, 0.25 a 0.75) et du sentiment

d’auto-efficacité (0.36; 95% CI, 0.15 a 0.57). lls sont aussi associés a une diminution
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significative de l'absentéisme scolaire —0.14; 95% CI, -0.23 a 0.04), du nombre de
journées de restriction dans les activités (-0.29; 95% ClI, -0.33 a -0.09) et du nombre de
visites médicales d’urgence (-0.21; 95% CI, -0.33 a -0.09). L’effet sur la morbidité de
'asthme serait plus important lorsque les programmes ciblent leurs stratégies sur
limportance de la mesure du débit de pointe, misent sur des interventions

individualisées et s’attardent sur les patients présentant un asthme sévére.

Résumé

L’examen des programmes d’éducation destinés a la fois aux enfants et aux
adolescents asthmatiques suggeére qu’ils améliorent autant la symptomatologie que les
comportements d’autogestion. L’analyse confirme I'effet significatif sur I'amélioration de
'asthme chez les jeunes. Par ailleurs, un plan d’action basé sur les symptémes a plus
d’effet bénéfique sur le risque subséquent d’une visite d’'urgence qu’un plan basé sur le
débit de pointe. Suite a une visite a l'urgence, le plan d’action écrit pour les crises
d’asthme’? augmente I'adhésion aux corticostéroides inhalés et oraux et la maitrise de
lasthme. Une recommandation écrite pour un suivi médical et une éducation sur
'asthme double et quadruple respectivement I'adhésion du patient a ces deux
recommandations. L’'usage du Quiz sur I'asthme pour les jeunes pour I'auto-évaluation
de la maitrise ne réduit pas les visites a 'urgence, mais améliore le contréle de I'asthme
a un an. Un programme supervisé de la prise de médication a I'école est efficace. Les
visites a domicile aident aussi a augmenter le nombre de jours sans symptémes; le
nombre nécessaire a traiter étant de 15 pour ajouter 1 jour sans symptémes toutes les 2
semaines. De plus, les techniques modernes ayant un attrait particulier pour les jeunes,
comme les sites web interactifs et le courriel sécuritaire, offrent un outil prometteur
d’éducation et de communication entre patients, parents, et professionnels et méritent

d’étre évaluées de fagon rigoureuse chez les adolescents.

- 46 -



RAPPORT FINAL V —12/11/ 2009

2.3 PROGRAMMES DESTINES AUX ENFANTS, ADOLESCENTS ET ADULTES
ASTHMATIQUES

Six essais randomisés ayant évalué l'efficacité d’interventions s’adressant a toute la
population asthmatique ont été retenus. En général, ces interventions ont été associées
a une amélioration de I'adhésion a la médication et au suivi médical, a I'adoption d’une
meilleure technique d’inhalation, a un meilleur comportement de gestion de la maladie
ainsi qu’a une amélioration de la qualité de vie des patients. Elles ont aussi été

associées a une diminution de la fréquence de la respiration sifflante.

En quittant I'hépital

Trois essais randomisés ont évalué différentes interventions s’adressant a des
asthmatiques présentant un risque sévére. Dans chaque étude, les patients étaient
recrutés alors qu’ils se présentaient a une visite médicale d’'urgence pour une crise
d’asthme. Les patients étaient randomisés au hasard soit dans un groupe profitant d’'une

intervention, soit dans un groupe recevant les instructions de congé habituelles.

Deux études par Baren et al. avaient pour objectif de voir si le patient se rendrait a un
suivi chez son médecin principal en dedans d’un mois."¥'* Pour ce faire, ils ont fourni
au groupe expérimental une carte d’information sur I'asthme, de la prednisone orale
pour 5 jours, ainsi que 2 billets de taxi. Dans la premiére étude, un appel téléphonique
48 heures apres la visite d’'urgence était effectué par un assistant de recherche pour
rappeler au participant de prendre un rendez-vous de suivi chez son médecin de
famille."® Tous les participants étaient agés d’au moins 16 ans (a4ge moyen = 30.5 + 8.1)
mais le nombre d’adolescents n’a pas été rapporté. Ayant regu le rappel téléphonique, la
médication, et la fagon de s’y rendre, 46.3% des patients se sont présentés a une visite

de suivi aprés leur crise d’asthme, comparativement a 28.9% dans le groupe contréle
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(RR=1.6; 95% CI, 1.1 a 2.4). Quand ajusté pour les facteurs ci-dessous, I'odds ratio pour
la visite de suivi dans le groupe intervention devient 3.1 (95%CI, 1.5 a 6.3). Les facteurs
associés au suivi sont : participants plus agés (pas de RR), avoir un médecin de famille
(RR:4.4), ethnicité afro-américaine (RR: 0.54), et avoir un accés régulier a du transport

pour aller aux visites médicales (RR:1.4).

Plusieurs années plus tard, la deuxiéme étude cherchait a approfondir quelle
intervention serait la meilleure — rappel téléphonique ou rendez-vous fixé sur place.'* La
deuxiéme étude, donc, a suivi la méme procédure randomisée que la premiére sauf pour
la création d’'un troisiéme groupe dans lequel un assistant de recherche fixait lui-méme
le rendez-vous de suivi avec le médecin de famille du participant. Les patients étaient
agés de 9 a 39 ans (age moyen 25.3 ans) mais le nombre d’adolescents n’a pas été
rapporté. Sur les participants dont le rendez-vous était fixé sur place, 65% se sont
présentés au suivi, alors que 48% des participants n’ayant regu qu’'un rappel
téléphonique et 42% des participants ayant recu des instructions de congé standard ont
fait de méme (p=0.002). Ajusté pour les facteurs qui influencent le suivi, 'odds ratio
pour le groupe avec rendez-vous est de 2.8 (95% CI, 1.5 a 5.1). Douze mois suite a la
visite d’urgence, il n’existait plus aucune différence significative entre les groupes dans
le nombre de visites médicales d’urgence, le nombre d’hospitalisations, la qualité de vie

et l'utilisation de corticostéroides inhalés.

Le troisieme essai randomisé, l'intervention par Brown et al., consistait en plusieurs
étapes.’® Le patient recevrait un appel téléphonique 3-5 jours aprés la visite & I'urgence
pour fixer un rendez-vous de suivi avec le médecin, auquel assisterait aussi une
infirmiére. Lors de la visite de suivi, celle-ci dispenserait une séance d’éducation.

Finalement, une visite a domicile serait effectuée par une infirmiére afin de renforcer les
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comportements d’autogestion et d’identifier les déclencheurs d’asthme dans
I'environnement du patient. Quoique 54% des participants étaient 4gés de moins de 18
ans (n=129), le nombre d’adolescents n'a pas été rapporté. L'objectif primaire était de
maximiser le temps jusqu’a la prochaine rechute. Dans les 6 mois suivant I'intervention,
22.7% du sous-groupe enfants dans le groupe expérimental ont vécu une crise d’asthme
nécessitant des soins d’'urgence, comparativement a 38.1% du sous-groupe enfants
contréle (p=0.29), une tendance statistiquement non significative. Aucun effet n'a été
observé chez les adultes. Des actions pour diminuer les déclencheurs d’asthme ont été
entreprises par 65% des patients ayant recu la visite comparativement a 49% dans le
groupe contréle (p=0.02). Aucune différence n’a été observée au niveau du nombre de
visites d’urgence, de 'adhésion avec un plan d’action et de I'absentéisme scolaire ou au

travail, les objectifs secondaires.

L’éducation par téléphone

Deux autres essais randomisés ont évalué l'efficacité de I'éducation téléphonique sur
'adhésion a la médication. Dans les deux cas, les patients asthmatiques étaient
contactés suite a I'étude de leur dossier médical par leur médecin et étaient randomisés
au hasard dans un groupe recevant des appels téléphoniques ou dans un groupe
recevant leur suivi médical habituel seulement. Les deux interventions comprenaient de
I'’éducation sur l'asthme ainsi qu’une emphase sur l'importance de l'adhésion a la

médication. Dans les 2 cas, il y a eu amélioration de I'adhésion.

La premiére étude (Delaronde et al.) s’est déroulée aux Etats-Unis et comptait environ
20% de participants agés de 13 a 20 ans.'® Elle avait pour objet d’améliorer I'adhésion
a la médication, de réduire I'utilisation des services de santé, et d’'améliorer la qualité de

vie. Les patients asthmatiques inscrits a un régime d’assurance privée étaient contactés
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par I'équipe de recherche. Ceux ayant accepté de participer a I'étude ont été
randomisés pour recevoir I'intervention ou faire partie d’'un groupe contréle. Tous les
participants de l'intervention recevaient, en plus d’'un paquet éducatif, un appel mensuel
de suivi par infirmiére durant 6 mois, au cours duquel ils devaient rapporter leur
adhésion a la meédication et aux recommandations médicales. Aprés la période
d’intervention, les patients ayant recu les appels étaient 2 fois plus adhérents a la
médication que ceux du groupe contrdle (p=0.04). Le sous-groupe agé de 13-20 ans a
démontré une adhésion significativement moins bonne comparé aux autres,
'amélioration étant plus grande dans les ages 21-44 ans (p=0.001) et 45-64 ans
(p=0.008). La qualité de vie a augmenté significativement dans la période de 12 mois

(p=0.04). Il n’y avait pas de différence dans I'utilisation de services de santé.

Dans la deuxiéme étude (Chatkin et al.), qui se déroulait au Brésil, les patients devaient
étre agés d’au moins 12 ans, mais le nombre d’adolescents n’a pas été rapporté.'’
L’age moyen était d’environ 44116 ans, donc surtout des adultes. Les patients des 2
groupes recevaient des inhalateurs de corticostéroides avec des compteurs de doses
pour une période de 3 mois. Le groupe expérimental recevait de plus un appel
téléphonique de 10 minutes a toutes les deux semaines par une infirmiére étudiante. Au
cours de celui-ci, le patient recevait une courte séance d’éducation couvrant les faits sur
'asthme, le réle de la médication, I'importance de I'adhésion, et des instructions sur la
prise de médicaments de secours. Aprés la période d’intervention, 74.3% des patients
ayant recu les appels ont consommé = 85% de leurs doses de corticostéroides
prescrites comparativement a 51.9% des patients du groupe contrdle (p<0.001). Ceci
constitue une différence de diminution en risque relatif de 47%; p<0.001. Le nombre de

patients nécessaire a traiter : 4.5 patients pour prévenir la non-adhésion d’un patient.
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En pharmacie

Cordina et al. ont évalué I'effet d’'une intervention éducative dispensée directement par
le pharmacien lors de chaque visite du patient a la pharmacie durant un an.’*® L’objectif
était de voir combien un programme dispensé en pharmacie a eu d’effet sur la qualité de
vie, la fonction pulmonaire, la technique d’inhalation, et I'autogestion de I'asthme. Tous
les participants 4gés d’au moins 14 ans et inscrits a une clinique d’asthme ciblée par les
chercheurs en Irlande du Nord ont été invités a participer a I'étude, qui se déroulait en
Malte. Les pharmacies d’'une région identifiée ont été randomisées dans le groupe dans
lequel les pharmaciens offraient des séances d’éducation. Dans une autre région, les
pharmacies ont été randomisées dans le groupe contréle. Les pharmaciens du groupe
expérimental donnaient des informations au patient a chaque mois lorsque ce dernier
venait se procurer sa médication contre 'asthme. Cette éducation touchait a 'asthme en
général et a la technique d’inhalation. Les patients recevaient un agenda d’asthme
(symptbmes et débit de pointe) qu’ils devaient compléter et remettre au pharmacien le
mois suivant. Au total, seulement 8.5% (n=13) des participants étaient agés entre 14 et
17 ans. Lors du suivi de 12 mois, les patients ayant bénéficié de I'éducation a la
pharmacie démontraient une meilleure technique d’inhalation que ceux du groupe
contréle. De plus, 80% ne rapportaient plus de respiration sifflante contre 64% dans le
groupe controle (p=0.051). Toutefois, aucune différence n’a été observée entre les deux
groupes par rapport a leur adhésion a la médication. Aux suivis de 4, 8 et 12 mois, on
leur demandait combien de fois ils avaient oublié de prendre leur médication. A chaque
suivi, la majorité répondait avoir oublié 4 fois par mois (en moyenne 65% dans le groupe
expérimental et 60% dans le groupe contrdle). Au suivi de 12 mois, aucune différence
n’a été observée entre les deux groupes (p>0.05). Les scores moyens de débit de pointe

n‘ont pas démontré de différence significative entre les groupes. Toutefois, les patients

-51 -



RAPPORT FINAL V —12/11/ 2009

assignés a lintervention se rapportaient significativement plus satisfaits du service

obtenu de la part du pharmacien.

Résumé

Six essais randomisés ont évalué différentes interventions auprés de la population
asthmatique générale. Les essais impliquant des patients a risque sévére ont démontré
que le rendez-vous de suivi fixé au départ de I'hdpital suivant une visite a l'urgence
permet d’améliorer de prés de 3 fois I'adhésion au suivi médical. Si ceci n’est pas
possible, un rappel par téléphone peut également aider, quoiqu’il ne soit pas aussi
efficace. A long terme, cette intervention ne présente aucun effet. Les essais ayant pour
leur part évalué une intervention éducative téléphonique soutenue sur plusieurs mois ont
démontré une amélioration significative de I'adhésion au traitement pharmacologique et
de la qualité de vie. Une étude en particulier a démontré que 10 minutes toutes les 2
semaines sur 4.5 patients pourraient prévenir la non-adhésion d’un patient. Toutefois,
ces améliorations n'ont pas été évaluées a plus long terme que 12 mois. Finalement,
'éducation dispensée mensuellement par un pharmacien a entrainé une meilleure
technique d’inhalation, et une meilleure gestion des symptédmes, en particulier une
diminution de la respiration sifflante, mais n’a pas réussi a améliorer I'adhésion a la

médication.
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3. PROGRAMMES DESTINES A AMELIORER LA PRESTATION DES SERVICES

MEDICAUX

Une grande variation existe a travers le Canada dans le taux et la durée d’hospitalisation
pour asthme chez les enfants, variant de 5.4% a 27% et de 1.8 a 2.9 jours,
respectivement.’*® Cet état de fait a également été observé a travers 16 institutions de
I'Ontario ou la proportion des visites a l'urgence se terminant par une admission a
I’hépital variait considérablement d’'un établissement a 'autre (p < 0.001), allant de 1.2%
a 22% chez les enfants, et de 0.4% a 13% chez les adultes.” Le taux d’hospitalisation
pour I'asthme était principalement influencé par la variation dans la proportion des
patients admis du service d’'urgence, plutét que par le nombre de visites a I'urgence,

suggérant que le traitement a I'urgence pourrait étre un facteur clé.

L’investigation de cette grande variation a révélé I'écart important entre les lignes
directrices canadiennes et le traitement de I'asthme a la salle d’'urgence au Canada. En
effet, les lignes directrices recommandent I'administration de corticostéroides chez tous
les patients avec une crise modérée ou une réponse sous-optimale aux B2-agonistes
inhalés. Comme le délai d'action est d’environ 4 heures, les corticostéroides
systémiques devraient étre initiés rapidement aprés I'arrivée du patient afin de réduire

les taux'®11%2

et la durée d’hospitalisation.’®® De plus, au congé de I'hopital, une
prescription d'un court traitement de corticostéroides oraux et [linitiation de
corticostéroides inhalés ainsi qu’un suivi médical sont recommandés.’** Or une étude de
16 centres hospitaliers en Ontario a révélé qu’il existe une énorme variation entre les
départements d’urgence dans la qualité des soins et recommandations.’®® Ceci était

evident dans la différence de l'utilisation de corticostéroides systémiques a I'urgence,

soit de 4% a 55% chez les enfants et de 3% a 48% chez les adultes (p < 0.0001), et au
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congé de l'urgence, soit de 3% a 50% chez les enfants et de 13% a 62% chez les
adultes (p < 0.0001). Ces observations sont similaires aux observations en milieu
pédiatrique ou moins de 40% des enfants regoivent des corticostéroides assez
précocement pour prévenir une hospitalisation.’®'®” Pourtant, les recommandations
découlant d’essais randomisés ont été validées dans le contexte chaotique de I'urgence.
En effet, le taux d’hospitalisation chez les adultes était directement relié au temps écoulé
entre l'arrivée a l'urgence et la premiére dose de corticostéroide systémique regue a
I'urgence (r=0.76; p=0.004)."° De plus, le pourcentage de retours & l'urgence était
inversement relié a linitiation a la sortie d’'une prescription pour des corticostéroides par
inhalation (adultes, r= -0.64; p=0.02). La faible adhésion aux lignes directrices du
traitement de I'asthme aigu a été observée dans plusieurs études canadiennes portant

chez I'adulte’™®

et les enfants.”®'" Or I'urgence est un endroit idéal pour identifier les
patients a risque de morbidité et mortalité, étant souvent la premiére porte d’entrée de
ces patients dans le systéeme médical. Des initiatives de transfert de connaissances
visant les professionnels de la santé dispensant les soins d’'urgence et hospitaliers sont
donc essentielles pour combler ces lacunes, en particulier pour améliorer 'administration

de corticostéroides oraux t6t aprés larrivée a lurgence et la qualit¢ des

recommandations thérapeutiques et de suivi au congé.

L’accés et la qualité du suivi médical et de I'’éducation rencontre de grandes lacunes et
variations au Canada. L’asthme, maladie chronique dont la prévalence est la plus élevée
chez les enfants, est fréquemment considéré par les professionnels de la santé comme
étant une maladie épisodique nécessitant un traitement intermittent; cette croyance se
véhicule par la prescription de traitement de maintien pour quelques semaines
seulement aprés une crise par le médecin de I'hépital ou de I'urgence et l'arrét de ce

traitement par le médecin traitant lors du suivi. Cette perception est en partie initiée ou
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résulte en son endossement par le patient.®® Les barrieres et solutions au traitement
quotidien par les professionnels de la santé sont largement méconnues. De grands
écarts entre les recommandations et [utilisation réelle de plan d’action et la
recommandation médicale d’une rencontre avec I'éducateur en asthme relévent en
partie de la disponibilité d’outils validés et des éducateurs ainsi qu'un déficit dans les
connaissances des médecins traitants. Reconnaissant ce grand écart entre la qualité
des soins et l'accés aux services spécialisés, un programme éducatif concerté a
I’échelle provinciale a apporté des résultats impressionnants. En effet, Lougheed et son
groupe ont examiné limpact d’'un programme de formation continue auprés des
médecins et autres professionnels alliés de la santé supporté par I'Ontario Lung
Association pour implanter les guides de pratique canadiennes sur I'asthme.’® Ce
programme était constitué d’un atelier de 3 heures avec présentations et discussions en
petits groupes. Sur une évaluation de 137 ateliers livrés a 2783 professionnels de soins
primaires (1313 médecins et 1470 alliés), 98% se sont indiqués si satisfaits du
programme qu’ils le conseilleraient a un collégue. Trois mois aprés, 67.2% des
répondants avaient incorporé un plan daction écrit dans leur pratique. Les
professionnels de la santé ont révélé deux besoins prioritaires: la nécessité d’avoir des
médicaments appropriés pour I'asthme chronique et le développement de plans d’action
écrits. Les auteurs soulignent qu’il serait important de considérer des initiatives de
formation similaires a travers le Canada, particulierement avec une emphase sur les
nuances de la gestion de l'asthme pédiatrique, dont les connaissances étaient
déficientes chez 12-15% des répondants a priori. Au canada, le Québec s’est distingué
par la mise en place des Centres d’enseignement sur I'asthme et la MPOC et un

programme de formation des professionnels de la santé.®"®

De plus, plusieurs
initiatives tels le programme de référence systématique a un centre d’enseignement sur

I'asthme des enfants hospitalisés (supporté par le Fonds pour I'adaptation des services
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de santé (FASS-1999), le programme de gestion de l'asthme en milieu scolaire du
Réseau québécois de I'asthme et de la MPOC (RQAM)'®?, ont été mises en place. Bien
que I'achalandage de ces programmes ait été quantifié, il est maintenant essentiel qu’ils
soient évalués spécifiquement sur leur impact sur la maitrise de I'asthme et 'usage des
services de santé afin de justifier leur investissement, d’identifier les failles afin de les
bonifier et disséminer nos succés afin d’inspirer la mise en place de programmes

similaires ailleurs.

Misant sur I'expérience québécoise et son large réseau de centres d’enseignement sur
I'asthme, une adaptation du programme ontarien serait intéressante a considérer afin de
combler les lacunes tant des professionnels (quant a leur prescription) que des enfants
et adolescents atteints d’asthme (et leur famille) par I'application des recommandations
médicales et paramédicales standardisées. Cet effort doit suivre le schéma décrit par

Graham et collégues,'®®

c’est-a-dire, l'identification de I'écart entre les soins optimaux et
réels, I'adaptation des recommandations au contexte local, I'identification des barriéres
et solutions, l'implémentation d’'une intervention de transfert des connaissances,
I’évaluation de son usage et impact et de nouveau I'évaluation itérative de I'écart entre
les soins optimaux et réels. Ceci nécessite une volonté provinciale de faire de I'asthme

une priorité et d’investir les ressources nécessaires pour mesurer, comprendre et

combler I'écart dans la prise en charge optimale et réelle de 'asthme au Québec.
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4. RECOMMANDATIONS SPECIFIQUES AUX ADOLESCENTS

Les recommandations des lignes directrices de I'asthme chez l'enfant et I'adulte
s’appliquent également chez I'adolescent.>'® Par contre, les adolescents asthmatiques
font face a un lot d’obstacles a la gestion de cette maladie chronique qui leur sont
propres. En effet, au carrefour de I'enfance et de l'dge adulte, les adolescents
constituent un groupe a risque élevé de morbidité et mortalité. Il est donc important de
reconnaitre que l'adolescence en elle-méme est un marqueur de risque en soi. Leur
comportement a risque se doit d’étre spécifiquement recherché et identifié par tous les
intervenants de la santé et I'entourage de I'adolescent, notamment, les crises séveéres, la
mauvaise maitrise, 'usage abusif de 2-agonistes, la sous-utilisation des médicaments

de contrdle, la dépression, le tabagisme, etc.

Le succés d'une autogestion dirigée chez l'adolescent repose en partie sur cing

approches dérivées des évidences scientifiques et de I'expertise des auteurs.
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A. Rejoindre I'adolescent. Ceci implique:

a.

Considérer I’école comme un endroit privilégié de prestation de soins et
d’éducation

Utiliser les moyens de communication qu’il privilégie (téléphone cellulaire,
messages textes, courriel, sites Internet tels Facebook, MSN, etc.)
comme mode de rappels pour favoriser I'adhésion au suivi et aux
recommandations pharmacologiques et non-pharmacologiques

Impliquer spécifiquement les pairs et/ou la famille dans la prestation des

soins et les séances d’éducation.

B. Soutenir I'adolescent dans son processus d’acceptation et d’adaptation a la

maladie chronique. Ceci implique :

a.

Faire preuve de tolérance et d’'indulgence pour ses écarts dans I'adhésion
aux recommandations et en particulier ne pas couper les ponts lors des
rendez-vous manqués

Si possible, offrir flexibilité et disponibilité pour le suivi

Noter les progrés plutdt que les oublis, étre patient

Etre & I'affit des nouvelles stratégies d’éducation pour les jeunes

Offrir une aide spécifique pour promouvoir les saines habitudes de vie
(cessation tabagique et cannabis)

Offrir une formation spécifique pour les intervenants en santé et a I'école
(professeur d’éducation physique) en regard de l'approche chez les
adolescents

Porter une attention particuliére pendant la transition dans le secteur

adulte et considérer un suivi conjoint sur une certaine période
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h.

Identifier 'éducateur comme une personne-pivot dans la communication

entre les professionnels de la santé, 'adolescent et sa famille.

C. Eduquer les proches et la famille en regard de la chronicité¢ de la maladie,

I'identification des signes et la prise en charge d'une crise sévére, l'identification

d’'une mauvaise maitrise et des comportements dangereux (tabagisme, sous-

utilisation de médicaments de contréle, sur-utilisation de 2-agonistes)

a.

Impliquer spécifiquement le meilleur(e) ami(e) a assister aux séances
éducatives

Impliquer spécifiquement les parents a assister aux séances éducatives
Favoriser I'implémentation de I'éducation sur I'asthme aux éléves des
écoles primaires et secondaires afin d’éduquer la nouvelle génération
d’adultes sur cette maladie chronique la plus prévalente chez les enfants
et adolescents; cette approche s’apparente a I'éducation a la sexualité
dans les écoles et constitue une opportunité privilégiée de changer la
perception erronée de I'asthme comme maladie épisodique plutbt que
chronique

Eduquer les professionnels scolaires (par ex. le professeur d’éducation
physique, la réceptionniste, le professeur titulaire, et le personnel du
service de garde)

Eduquer la classe et les amis.

D. Favoriser le développement, I'adaptation, la validation et I'utilisation soutenue

d’outils favorisant 'adhésion au traitement et au suivi pour les adolescents tels

que :
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a. Outil d’auto-évaluation de la maitrise de I'asthme, comme le Quiz sur
'asthme pour les jeunes, a chaque rencontre avec les professionnels de
la santé et comme outil de dépistage de mauvaise maitrise

b. Plan d’action sur 'asthme a chaque visite médicale

c. Rappels écrits ou électroniques de suivi et prise médicamenteuse.

E. Mettre en place, évaluer, et bonifier les programmes :

a. Un programme de référence systématique au centre d’enseignement sur
'asthme et MPOC ou a une éducation en milieu scolaire

b. Un programme de référence systématique a un suivi médical pour tout
patient a risque élevé

c. Un programme d’éducation pour les médecins généralistes et pédiatres
afin d’identifier et traiter 'asthme comme une maladie chronique

d. Un programme d’éducation pour les pharmaciens pour reconnaitre

I'usage inapproprié des médicaments pour I'asthme.
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4.1 IDENTIFICATION DES PERSONNES A RISQUE ELEVE DE MORBIDITE ET/OU MORTALITE

Applicables a tous les patients avec asthme

Spécifiques aux adolescents

Sources d'identification

Critéeres
C’ris‘e d;(:)a_%gmgi 06165 e Hospitalisation pour asthme e |dem e Salles d’'urgence
severe e Crise d’asthme sévére traitée a e Services hospitaliers
(Niveau I11) I'urgence e Ecole (Fiche santé mise &
e Admission aux soins intensifs jour au début de chaque
¢ Ventilation mécanique année scolaire et revue par
e Convulsions lors d’'une crise d’asthme l'infirmiére)
e Crises ayant menaceé la survie e Travail (Fiche santé)
e Détérioration trés rapide
Mauvaise maitrise des ¢ Symptbmes entre les crises (symptomes e Idem e  Quiz sur I'asthme pour les
symptomes nocturnes >1 fois par semaine, jeunes™’ (infirmiére de
symptémes diurnes >4 fois par semaine, I'école, éducateur,
limitation des activités) (Niveau Il) pharmaciens, médecins) T
e Absentéisme scolaire (ou au travail) en (Niveau I1)
vertu de I'asthme (Niveau II) e Débit respiratoire de pointe
e Pairs
e Ecole (Fiche santg,
absentéisme)
Mauvaise utilisation des e Sur-utilisation de p2-agonistes (Niveau e Idem e Pharmaciens

médicaments

1)

e Sous-utilisation des médicaments de
contrdle (Niveau 1-111)

Ecole (Fiche santé)

Quiz sur I'asthme pour les
jeunes (infirmiére de
I'école, éducateur,
pharmaciens, médecins)
Pairs, famille

Autres (Niveau Ill)

Minorités ethniques

Patients a faible revenu
Symptémes dépressifs
Dysfonctions familiales et conflits
familiaux

e Alcoolisme dans la famille ou
chez I'adolescent

Tabagisme

Désengagement parental
Rébellion de I'adolescent
Dysfonctions psychosociales'®®

Professionnels de la santé
Pairs

Ecole

Travail

L Disponible en frangais et en anglais
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4.2 RECOMMANDATIONS CLINIQUES

Applicables a tous les patients avec asthme

Spécifiques aux adolescents

Suivi médical

Identifier un médecin traitant pour chaque asthmatique
Référence systématique pour un suivi médical
spécialisé chez tous les patients avec une crise
d’asthme sévére (Niveau IV)
Référence systématique pour un suivi médical (Niveau
I) pour patient a risque élevé par tout professionnel de la
santé (pharmacien, éducateur en asthme, médecin)
(Niveau V)
Evaluer la maitrise de 'asthme & chaque visite de suivi,
alaide :
0 des indicateurs de contrble et
0 de la mesure de fonction pulmonaire
tel que recommandé par le Consensus canadien sur
I'asthme (Niveau V)
Remettre un plan d’action par écrit™* (Niveau I1)
Revoir le plan d’action a chaque visite'** (Niveau 1V)

Référence systématique pour un suivi médical
pour tout patient a risque élevé par tout
professionnel de la santé ou éducateur scolaire
(incluant travailleur social, professeur a I'école,
infirmiére scolaire) (Niveau II)

Utiliser le Quiz sur I'asthme pour les jeunes™’
pour I'évaluation de la maitrise>""*® (Niveau Il1)
Remettre un plan d’action écrit combiné avec
une prescription tel que promu par le Conseil du
Médicament'**"*%"%%(Niveau I1)

Indications claires pour la reconnaissance des
symptdmes et gestion de la crise’®’ (Niveau V)
Fréquence de suivi plus fréquente si patient a
risque (Niveau IV)

Adhésion au suivi
médical (régulier et suite
a une crise)

Encourager la prise de rendez-vous sur place pour un
suivi médical dés l'identification du patient a risque (a la
salle d’'urgence, a I'hdpital, la clinique) (Niveau Il)
Etablir des rappels téléphoniques (Niveau I)

Favoriser la continuité des soins (Niveau IV) et la
communication entre les différents professionnels
impliqués

Communication écrite de la recommandation
de prendre un rendez-vous de suivi médical
(Niveau 1)

Offrir suivi régulier en milieu scolaire (Niveau Il)
Encourager la prise de rendez-vous sur place
pour un suivi médical dés l'identification du
patient a risque (incluant par I'’école) (Niveau Il)
Etablir des rappels téléphoniques pour le suivi
médical (Niveau ) et considérer des rappels par
voies électroniques (messages textes, etc.)
(Niveau II)

Tolérance pour les rendez-vous manqués
(Niveau V)
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Applicables a tous les patients avec asthme

Spécifiques aux adolescents

Education et suivi
éducatif

Référence systématique pour un suivi éducatif chez
tous les patients avec asthme (Niveau ) et privilégier les
patients a risque élevé (Niveau V)

Encourager la prise de rendez-vous sur place pour un
suivi éducatif dés l'identification du patient a risque (a la
salle d’'urgence, a I'’hépital, la clinique, centre) (Niveau
1)}

Rappels écrits ou téléphoniques pour encourager
I'adhésion au suivi éducatif (Niveau 1)

Promouvoir I'accés au centre d’enseignement en
éliminant le besoin d’'une référence, a travers la
province

Référence systématique dans un centre
d’éducation sur I'asthme chez tous les
adolescents suite a un premier diagnostic, a
I'entrée a I'adolescence des enfants
asthmatiques et les patients a risque élevé
(Niveau 1V)

Suivi éducatif (en milieu clinique ou scolaire)
partagé avec le suivi médical chez tous les
adolescents pour maintenir une maitrise par une
bonne adhésion aux recommandations
pharmacologiques et non-pharmacologiques
(Niveau V)

Remettre une communication écrite de la
recommandation d’un suivi éducatif avec le
nom, I'adresse, le numéro de téléphone et les
heures de disé{)onibilités pour les séances
d’éducation’ (Niveau 1)

Encourager la prise de rendez-vous sur place'®
(Niveau 1)

Considérer le suivi éducatif (en milieu scolaire)
(Niveau I) pour améliorer 'adhésion au suivi
Encourager la présence d’un pair (ami) aux
visites éducatives (Niveau Il) et/ou de la famille
Refaire a chaque visite le Quiz sur I'asthme
pour les jeunes137 pour sensibiliser le patient sur
I'autoévaluation et 'autogestion des symptdmes
(Niveau Il)

Promouvoir les séances d’information a I'école,
en classe ou en petits groupes avec amis ou
pairs, s’adressant a tous les éléves afin de les
sensibiliser a 'asthme, la maladie chronique la
plus fréquente chez les enfants, et aux
symptémes d’asthme séveres et/ou indicatif
d’'un mauvais contréle (Niveau |)
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Applicables a tous les patients avec asthme

Spécifiques aux adolescents

Etendre le réseau du Centre d'enseignement
sur I'asthme (CEA) a chaque CSSS de la
province, dans la mesure du possible
Considérer 'usage d’outils disponibles sur
linternet, tel 'Asthme a la carte
(http://www.savie.ca/campusvirtuel/accueilasth
me.html ) (Niveau 1V)

Plan d’action Tout patient asthmatique devrait recevoir un plan Remettre un plan d’action écrit combiné avec
d’action écrit (Niveau I) une prescription tel que promu par le Conseil du
Remettre un plan d’action par écrit'** (Niveau 1) Médicament'® lors des crises d’asthme ou du
Revoir le plan d’action a chaque visite par un suivi régulier’**™** (Niveau 1), si possible en
professionnel de la santé¢'**(Niveau IV) incluant le nom et numéro de téléphone de
I'éducatrice du CEA
Ecrire des indications claires pour la
reconnaissance des symptémes et la gestion de
la crise'® (Niveau IV)
Traitement Etablir un régime thérapeutique basé sur les évidences Pour éviter la sur-utilisation, les prescriptions de

pharmacologique

et les recommandations du Consensus Canadien sur
I'asthme?®

Encourager I'utilisation d’'un médicament de contrble
guotidien, de préférence I'utilisation réguliére de
corticostéroide inhalé qui a un grand effet protecteur sur
la maitrise quotidienne de I'asthme (Niveau 1), la
prévention des crises (Niveau I) et la mortalité "’
(Niveau )

Profiter d’'une crise d’asthme pour initier un traitement
de maintien soutenu a étre ajusté par le médecin
traitant lors du suivi, tout en évitant la prescription d’un
court traitement de corticostéroides inhalés (2-4
semaines) qui suggére alors une maladie épisodique’’
(Niveau 1V)

Eviter I'arrét du traitement de maintien aprés
résolution de la crise en offrant une thérapie et prise
en charge médicale et éducative soutenue (Niveau V)

R,-agonistes devraient étre renouvelables
moins souvent que le médicament de
maintien'®® (Niveau IV)

Promouvoir la notion que chez I'enfant I'asthme
est généralement chronique dés I'dge de 4 ans
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Applicables a tous les patients avec asthme

Spécifiques aux adolescents

Adhésion au traitement
pharmacologique

Simplifier le traitement en prescrivant le médicament de
contréle en une prise par jour au lieu de deux (Niveau
V)

Impliquer le pharmacien dans le suivi de I'utilisation
réguliére des traitements de maintien et I'identification
de la sur-utilisation des R2-agonistes (Niveau IIl)

Limiter le nombre de médicaments différents (Niveau 1V)

Considérer la prise de médicaments quotidiens
al’école sous la supervision de l'infirmiére si
celle-ci est présente quotidiennement (Niveau 1)
Utiliser des outils technologiques favorisés par
les adolescents pour le rappel d’adhésion aux
médicaments (par ex. messages textes, MSN,
courriels, sites internet interactifs) (Niveau Il)

Traitement non
pharmacologique incluant
dépistage de facteurs
environnementaux

Identifier les habitudes (i.e. tabagisme) et les facteurs
déclencheurs dans I'environnement (Niveau 1V)

Tests d’allergie et assainissement de I'environnement
en conséquence

Cessation tabagique (Niveau I)

Demander une inspection par un hygiéniste certifié en
batiment pour recommander les correctifs nécessaires
lors de suspicion de facteurs environnementaux
structuraux (par ex. moisissures, fuites d’eau) (Niveau
V)

Demander I'extermination d’insectes ou rongeurs
lorsque présents (Niveau )

Favoriser la formation des éducateurs par hygiénistes et
spécialistes en santé publique pour les visites a domicile
(Niveau V)

Pour les patients dont I'asthme est mal maitrisé,
considérer une visite a domicile par une
infirmiere (scolaire ou du CEA) ou éducateur
afin d’identifier les facteurs déclencheurs dans
I'environnement (Niveau Il)

Dépistage du tabagisme et de 'usage de
cannabis

Continuité et
harmonisation des soins

Inclure I'implication active des pharmaciens dans
l'identification des patients a risque (mauvaise maitrise
et mauvais usage des médicaments) (Niveau V)
Explorer la télémédecine et les nouveaux outils
technologiques disponibles (pour favoriser
I'autoévaluation, I'autogestion dirigée, I'adhésion au
suivi médical et éducatif et au traitement
pharmacologique et non-pharmacologique) (Niveau Il)

Privilégier I'identification de I'éducateur en
asthme ou linfirmiére scolaire comme
personne-pivot en charge de la communication
entre les différents professionnels pour faire le
lien entre école, clinique jeunesse, CLSC,
urgence, médecin traitant, infirmiere,
professeurs

Formation des
professionnels

Mettre sur pied un programme d'éducation pour les
professionnels de la santé (omnipraticiens et
urgentologues) pour reconnaitre I'asthme persistant et
la mauvaise maitrise et délaisser la forte tendance a
prescrire des stéroides inhalés de fagon intermittente

Documenter I'impact du Programme de gestion
de I'asthme en milieu scolaire du RQAM
(collaboration Julie-Anne Bonhomme) lancé
depuis mai 2009
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Applicables a tous les patients avec asthme

Spécifiques aux adolescents

plutét que continue®® (Niveau 1V)

o Bonifier le support des éducateurs sur I'asthme aupres
des cliniques d’omnipraticiens pour améliorer la prise en
charge de I'asthme par les omnlgratlmens et les
urgentologues (Niveau II)

e Réviser I'évaluation téléphonique (911) d’'une crise
séveére, du protocole de traitement, et de priorisation
(Niveau 1V)

Formation de I'entourage

L’entourage immédiat de la personne atteinte d’asthme (sa
famille, ses amis, ses compagnons d’école et de travail, ses
professeurs, etc.) doivent étre éduqués quant aux:

e signes et symptémes d’une crise d’asthme (Niveau 1V)
e signes et symptdmes d’'un asthme mal maitrisé

Implications des pairs (Niveau II)
Formation des professionnels scolaires et du
personnel du service de garde

Autoévaluation et
autogestion

o Toute personne atteinte d’asthme devrait étre capable
d’autoévaluer la maitrise de son asthme et la sévérité
d’'une crise (une sous-évaluation étant responsable de
77% des déceés (Niveau Ill)

e |’usage d’'un débit de pointe peut améliorer I'évaluation
de la maladie chez les patients qui pergowent
difficilement la sévérité de leurs symptomes (Niveau
V)

Enseigner l'utilisation du Quiz sur I'asthme pour
les jeunes 37 pour évaluer la maitrise de
I'asthme (Niveau I)

Enseigner I'utilisation du débit expiratoire de
pointe et l'interprétation des résultats
Enseigner 'usage du Plan d’action pour les
crises d’asthme (Niveau I) et pour gérer
I'asthme (Niveau V) chez 'adolescent
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4.3 RECOMMANDATIONS D’EVALUATION ET DE RECHERCHE
Il faut noter le faible nombre d’études rigoureuses portant uniquement chez les adolescents et le manque d’analyse par sous-
groupes d’adolescents dans les études plus larges qui incluent également des patients d’autres catégories d’ages. Le besoin
d’évaluation et de recherche se situe prioritairement a deux niveaux :
(1) L’évaluation itérative de [l'utilisation et surtout de limpact clinique sur les adolescents des outils, interventions et
programmes existants
(2) La recherche sur les interventions novatrices pour améliorer I'implémentation des recommandations et valider les

recommandations de Niveau Il a IV en ciblant les adolescents (recherche en ftransfert des connaissances)
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Priorités d’évaluation et de recherche en transfert des connaissances

Qualité de I'acte
médical

Création d’'une banque de données provinciale de cliniques d’asthme documentant les détails clés de la visite
médicale (sévérité, maitrise, prescription médicale, recommandations de suivi, remise d’un plan d’action,
référence au CEA, etc.) permettant d’évaluer la qualité de I'acte médical en regard des évidences
scientifiques et d’identifier les déficits spécifiques au contexte des adolescents et des enfants dans le
systéme de santé québécois. Cette banque pourra étre liée aux banques de données de la RAMQ sur
I'utilisation des médicaments et ressources de santé afin de déterminer 'impact de la qualité de l'acte
médical sur la maitrise de I'asthme, I'utilisation des médicaments et des ressources de santé. Il est important
de colliger ces données sur une grande échelle par catégories d’ages et de facon itérative afin d’identifier les
patients a haut risque

Intégration dans les banques de données administratives des salles d’'urgence : les mesures de sévérité
(tests de fonction pulmonaire, score clinique, oxygéne), les médicaments administres, le délai de
I'administration, les recommandations pharmacologiques et de suivi au congé de I'hdpital (permettant
d’évaluer la qualité de I'acte médical en regard des évidences scientifiques)

Identification auprés des médecins des barriéres et facilitateurs pour I'évaluation de la maitrise, 'usage du
plan d’action et la prescription de médicament de contrble pour les enfants et les adolescents afin d’identifier
des interventions prometteuses permettant d’améliorer la qualité médicale dans la prise en charge de
I'asthme

Adhésion au suivi
médical

Amalgamation des données administratives de chaque institution (visites médicales en urgence et en
clinique, hospitalisations) permettant de suivre la trajectoire des patients asthmatiques ayant consulté a
I'urgence ou ayant été hospitalisés pour une crise d’asthme afin d’identifier I'écart entre le suivi médical
optimal et réel chez les patients a haut risque et suivre ces trajectoires de fagon itérative suite a des
interventions pour en documenter I'efficacité et la persistance

Identification, chez les patients et leurs parents référés pour un suivi médical, des barriéres et facilitateurs
(rappels écrits et potentiellement technologiques) en explorant différents outils de rappel et choix de site
(école, clinique) pour améliorer 'adhésion au suivi médical et éducatif et au traitement pharmacologique des
adolescents

Education et suivi
éducatif

Création d’'une banque de données électronique provinciale des centres d’enseignement sur I'asthme et
scolaires permettant de documenter les sessions d’éducation et les interventions de suivi afin de suivre
'usage des services éducatifs. Ces données pourront étre liées (1) aux banques de données institutionnelles
afin de suivre la trajectoire des patients asthmatiques ayant consulté a I'urgence ou ayant été hospitalisés
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Priorités d’évaluation et de recherche en transfert des connaissances

pour une crise d’asthme et (2) aux banques de données administratives de la RAMQ sur l'utilisation des
médicaments et ressources de santé pour documenter I'impact d’'une référence systématique sur le bon
usage des médicaments et des services de santé '

« Evaluation de 'usage, des barriéres et facilitateurs, et I'impact du nouveau programme de I'asthme dans les
écoles sur la santé des adolescents

Plan d’action e Ajout de I'identification de I'usage d’un plan d’action dans les banques de données provinciales de la RAMQ
permettant de confirmer I'impact et la persistance de diverses interventions pour favoriser 'usage d’un plan
d’action et en mesurer I'impact sur le bon usage des médicaments et les services médicaux en agrégeant
ces données avec les banques de données de la RAMQ

Adhésion au ¢ Identification des barriéres et facilitateurs en explorant différents outils de rappel pour améliorer I'adhésion au
traitement traitement des adolescents
pharmacologique

Autoévaluation et | ¢ Identification des barriéres et facilitateurs pour I'évaluation adéquate de la maitrise et 'autogestion en utilisant
autogestion le plan d’action par les enfants et les adolescents afin d’évaluer et d’identifier les interventions prometteuses
en transfert des connaissances pour améliorer 'autoévaluation et I'autogestion

! Une telle banque de données constituée & partir des données institutionnelles de I’hdpital de Montréal pour enfants documente toutes les visites au CEA, aux
urgences, au centre d’asthme entre 2000 et 2007 ; elle a été jumelée aux banques de données provinciales sur les médicaments et les services de santé. Elle
pourrait avantageusement étre exploitée afin de confirmer I’impact d’un suivi systématique suite a une hospitalisation a I’urgence et servir a établir les criteres
de références pour prioriser la référence des patients non hospitalisés et & suivre de facon itérative I’impact de différentes interventions pour augmenter
I’adhérence des enfants et adolescents au suivi médical et éducatif.
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