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BDCA :
CVF :
DEM 2575:

DEP :
EFR :
PAI :
TIC :
TVO :
VEM 6 :
VEMS :

ABREVIATIONS

Bronchodilatateur de Courte Durée d’Action

Capacité Vitale Forcée

Débit Expiratoire Moyen entre les valeurs a 25 % et a 75 % de la capacité vitale
forcée

Débit Expiratoire de Pointe

Exploration Fonctionnelle Respiratoire

Projet d’Accueil Individualisé

Technologie de I’Information et des Communications

Trouble Ventilatoire Obstructif

Volume Expiratoire Maximal en six secondes

Volume Expiratoire Maximal en une Seconde



GLOSSAIRE

L’exacerbation d’asthme ou « poussée d’asthme » est définie selon le Global Initiative of Asthma
(GINA 2019) par une aggravation aigu€ ou subaigué des symptomes d’asthme et une détérioration

de la fonction respiratoire par rapport a I’état habituel du patient.

Le spirométre est un dispositif médical inventé par John Hutchinson, un médecin anglais dans les
années 1840. Il permet de quantifier la capacité respiratoire d’un patient via la mesure de différents
volumes et débits. Dans le cas de I’asthme, il met en évidence un trouble ventilatoire obstructif (TVO)

réversible sous bronchodilatateurs de courtes durées d’actions.

La télésurveillance est un acte médical qui découle de la transmission et de I’interprétation d’un
indicateur clinique, radiologique ou biologique, recueilli par le patient lui-méme ou par un
professionnel de santé. Elle est interprétée aujourd’hui par un médecin ou déléguée a un autre
professionnel de santé qui décide d’une conduite a suivre aupres du patient. Celle-ci s’appuiera sur

un protocole écrit de surveillance dudit indicateur qui aura été validé par le médecin.
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INTRODUCTION

L’asthme est la maladie chronique la plus fréquente chez 1’enfant. Elle se définit par un trouble
inflammatoire chronique des voies aériennes associ€é a une bronchoconstriction et une
hypersensibilit¢ bronchique. Ces troubles sont rythmés par des épisodes récurrents de ventilation
sifflante, de toux, de dyspnée et d’oppression thoracique variable dans le temps et en intensité.
L’examen physique des asthmatiques est le plus souvent normal mais 1’observation clinique la plus

fréquente est un sifflement expiratoire audible en expiration forcée.

Une étude épidémiologique réalisée en France en 2016 révele que la prévalence des symptomes
évocateurs d’asthme chez I’enfant a augmenté de 11% a 17% entre 2005 et 2012 (1). On
comptabilise, selon les derniers chiffres de 2012, une prévalence de 11,8 % des enfants ayant eu des
sifflements les 12 derniers mois. Elle demeure un probléme de santé publique majeur au vu du nombre
de consultations aux urgences, d'hospitalisations, d’absentéismes scolaires des enfants et
professionnels des parents. Si, fort heureusement, le nombre de déces liés a I’asthme a diminué depuis
les années 2000 (66 déces d’enfant de moins de 15 ans en 2006) avec l’instauration de la
corticothérapie inhalée, le taux d’hospitalisation reste élevé avec une augmentation de 2,5% entre
2002 et 2010 (2). En France, la majorité des asthmatiques ont un asthme léger et bien contrdlé par la
mise en place des corticoides inhalés. Cependant, 7 % d’entre eux conservent un asthme sévere

nécessitant une prise en charge adaptée et un suivi rapproché.

L’asthme est une maladie multifactorielle, résultant de nombreux éléments génétiques et
environnementaux. Certains facteurs favorisant les crises d’asthme ont ét€¢ mis en évidence tels que
les spécificités anatomiques, physiopathologiques et psychologiques de 1’enfant. Cependant, la
mauvaise perception de la dyspnée et le controle insuffisant de I’asthme sont des facteurs modifiables

a prendre en compte.

L’exacerbation d’asthme ou « poussée d’asthme » est une donnée complexe a percevoir par I’enfant.
Ces symptomes d'exacerbation sont a dissocier de I’anxiété. Une question revient souvent lors des
consultations : « Docteur ne pensez-vous pas que mon enfant est anxieux, simulant des crises
d’asthme pour attirer notre attention ?». En effet, l'asthme et 1'anxiété partagent des symptomes
similaires tels que la dyspnée, les vertiges, I’oppression thoracique et la sensation d'é¢touffement.
Cette anxiété chez I’enfant est associée a une perception excessive des troubles respiratoires et ainsi

a une surconsommation des bronchodilatateurs de courte durée d’action (3).



Le controle de I’asthme apprécie ’activité de la maladie sur quatre semaines. On distingue deux
niveaux de controle : maitrisé et non maitrisé. Il se base sur des critéres cliniques (fréquence des
symptomes diurnes et nocturnes, nombres d’exacerbations, retentissement de 1’asthme sur les
activités physiques), I’utilisation de thérapeutiques (par bronchodilatateurs de courtes durées
d’action) ainsi que des critéres fonctionnels tels que la mesure de 1’obstruction bronchique via
préférentiellement la mesure du Volume Expiratoire Maximal en une Seconde (VEMS) par rapport a
celle du débit expiratoire de pointe (DEP). Il pourrait se résumer par la maxime « vie normale et
fonction pulmonaire normale ». Le controle de 1’asthme passe par la perception de signes cliniques
subjectifs englobant une part psycho-physiologique tres aléatoire d’un malade a 1’autre. En France,
ce contrdle est surestimé et est jugé inacceptable chez 66% des enfants de 6 a 14 ans (4). Selon 1’étude
AIRE (Asthma Insights and Reality in Europe) réalisée en 2002, seulement 5,8% des enfants en
Europe remplissent les criteres satisfaisants du contréle de I’asthme (5). La perception du contrdle de
I’asthme par les parents est erronée, en effet 61 % des parents classant leurs enfants comme « asthme
persistant sévere » ont estimé que leur enfant était bien controlé au cours des quatre semaines
précédentes. Deux questionnaires composites sont utilisés pour I’évaluation du controle de I’asthme ;
I’ACT (Asthma Control Test) et sa version pédiatrique le c-ACT ainsi que I’ACQ (Asthma Control
Questionnaire) (6). Cependant certaines méta-analyses mettent en doute ces questionnaires pour les
asthmes non controlés et ces mesures chez les enfants (7). De plus, il n’existe aucune validation en

soins primaires.

En outre, il existe des solutions pour limiter ces exacerbations. Le traitement doit étre adapté en
fonction de la sévérité de I’asthme, nécessitant une surveillance et un contrdle optimal. Il est donc
primordial que I’enfant et I’entourage soient en mesure de percevoir les symptomes de gravité. Le
premier niveau de prise en charge de I’asthme passe par un partenariat entre 1’enfant et le
professionnel de santé, mais aussi via une bonne coopération pluridisciplinaire. L’acces au
pneumologue n’étant pas toujours une tache aisée, le médecin généraliste doit composer avec des
moyens peu standardisés. Les plans d’actions papiers ont permis une diminution du recours aux
urgences mais ils restent sous-utilisés (8). En parallele, des plans d’actions numériques sont en cours

d’évaluation afin de permettre un suivi personnalisé.

Selon la Société¢ de Pneumologie de Langue Frangaise (SPLF), I’exploration de la fonction
respiratoire (EFR) par spirométrie est ’examen de référence dans la prise en charge de 1’asthme.

Cependant, son utilisation reste marginale en soins primaires. Le développement technologique, la
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miniaturisation des EFR via un spirométre portatif et les formations multiples pourraient palier a cette

sous-utilisation mais ils restent, pour le moment, peu performants.

La télémédecine est un secteur particulierement prometteur et en pleine évolution. Cette innovation
est un acte médical régi en France depuis 2009 par I’article 78 de la loi Hopital, Santé, Patient,
Territoire (HSPT). D’apres Particle L.6316-1 du Code de Santé Publique, elle se définit comme une
« forme de pratique médicale a distance utilisant les technologies de l'information et de la
communication. Elle met en rapport un professionnel médical avec un ou plusieurs professionnels de
santé, entre eux ou avec le patient et, le cas échéant, d'autres professionnels apportant leurs soins au
patient ». La télémédecine englobe cinq branches: la téléconsultation, la téléexpertise, la
téléassistance, la régulation médicale et la télésurveillance. Cette derniere, au coeur de notre these,
définie par I’article L.6316-1 3° (9) a pour but « de permettre a un professionnel médical d'interpréter
a distance les données nécessaires au suivi médical d'un patient et, le cas échéant, de prendre des
décisions relatives a la prise en charge de ce patient. L'enregistrement et la transmission des données

peuvent €tre automatisés ou réalisés par le patient lui-méme ou par un professionnel de santé ».

-

>decine
santé
soin
Une activité médicale qui respecte entiérement vos droits
Dans le cadre d’un acte de télémédecine, tous vos droits '_ o De nombreux bénéfices pour votre santé :
en tant que patient ainsi que la déontologie médicale @ " = Accés rapide aux médecins spécialistes
sont respectés. Vos données médicales ‘i \ o ':"""l'"l‘:‘"‘
" " | L[ ] - Proximit
restent confidentielles. LA Y - e soins de auatits
- Prise en charge personnalisée

Téléconsultation Téléexpertise Télésurveillance Téléassistance Régulation médicale

Vous consultez un médecin quia

besoin d'un avis spécialisé sur votre
prise en charge
PROFESSIONNEL [z Réalise unacte T\
DE SANTE > & . ’/~ echmiaue.. |
_ s e
Demande pour T
vous une [ Y T = i
consultation “ GREERLCLLCEELL,
médicale a . 4 L |
distance = i
f)A N - a
B
- Donne des B Recueil automatique | :
informations surle , ou par vous-méme : :
VAN patient | ! dedonnées sur votre état de santé 1 :
! ! et sur le dispositif de recueil 1 :
.I ‘I bsited ¢ | et transmission de ces données :
| Réalise le diagnostic ! Donne wavis: |
/la consultation a ! dexpert : ! Réalise un premier
‘ distance U prom—— serouspumomes 12 I diagnostic de Iétat
il e ..avec laide de son du patient
Mt = i onnees confrere Oriente le patient
E ven pace e N vers a riseen charge
N ( adaptée ( la plus adaptée
- !
e — AT/ 1 f
« [y Dossier médical ’ v { ) il vy
du patient - -
an an L

(& Votre médecin s’engage pour votre santé au quotidien. Demandez-lui conseil ! \.

Figure 1 : Les cing branches de la télémédecine schématisées par le ministére des solidarités et de la santé.
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Bien que plusieurs ¢tudes et méta-analyses récentes aient démontré que la télésurveillance ne
réduisait pas les exacerbations de I'asthme chez I'enfant (10), un aspect n'a pourtant pas encore été
étudié. Il s'agit de la perception de la crise d'asthme par 1'enfant lui-méme, conjointement au calcul

de sa VEMS et I’apport de conseils thérapeutiques par une équipe médicale.

Dans cette theése, nous analyserons, sous forme d'une ¢tude qualitative, les apports éventuels d'un
projet inspir¢ d'un outil de télémédecine ayant déja fait ses preuves dans la mucoviscidose (11) ; le
Spirobank Smart®. Cet objet est un spirometre portatif, couplé a une application smartphone
(Pneumotel®) via Bluetooth®. Actuellement encore dans sa phase de développement, cet appareil a
pour but de permettre aux enfants de mesurer leur souffle puis d'autoévaluer la perception de leur

asthme via une application de leur téléphone (ou de leurs parents).

La Question de recherche de notre étude est : « comment 1’enfant et ses parents pergoivent-ils une

exacerbation d’asthme et I’introduction d’un dispositif de suivi de I’asthme au quotidien ? »

L'objectif principal de cette ¢tude est d'explorer le ressenti de 1’exacerbation d’asthme, suite a la
mise en place d’un dispositif de télésurveillance chez I’enfant asthmatique. Ainsi, nous chercherons
a savoir si ce nouveau projet de santé mobile est réellement efficace dans l'amélioration de la

perception de 'asthme par 1'enfant.

L’objectif secondaire est d’étudier I’acceptabilit¢ du dispositif de télésurveillance chez I’enfant

apres 3 mois d’utilisation.
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MATERIEL

1.1 Le dispositif

Le Spirobank Smart® (Code 911105) est un dispositif regroupant un embout buccal réutilisable, un
capteur de débit défini par une turbine numérique et un boitier avec une capacité de mémoire
développée par la sociét¢ MIR®. Il s’agit d’un boitier de 49x109x21 mm, d’un poids de 60,7g
alimenté par 2 piles AAA 1,5V. Le kit propose deux tailles d’embouts buccaux réutilisables. La
turbine bidirectionnelle a une précision de volume de +/- 3 % ou 50 ml et une précision de débit de

+/- 5% ou 200ml/s.

LHYWS
ANVEBOHIdS

Figure 2 : Présentation du dispositif ; Spirobank Smart® d’apres le manuel d utilisation fourni par la société MIR ®

Figure 3: Turbine et embout buccal d’apres le manuel d utilisation fourni par la société MIR ®
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L’appareil mesure et enregistre les parametres suivants :

e VEMSI (Volume expiratoire maximal en une seconde)
e DEP (Débit expiratoire de pointe)

e CVF (Capacité vitale forcée)

e Rapport VEMS/CVF

e VEMBS6 (Volume expiratoire maximal en six secondes)

e DEM 25-75 (Débit expiratoire moyen entre les valeurs a 25 % et a 75 % de la CVF)

Les mesures sont effectuées par un capteur a turbine et reposent sur le principe de I’interruption
infrarouge. Ainsi le volume d’air a mesurer traverse la turbine et provoque une rotation
proportionnelle du rotor qui est alors détectée par I’interruption d’un faisceau de lumicre infrarouge.
Un capteur transforme cette interruption du faisceau en un signal électrique de type numérique. Ce
principe garantit la précision et la reproductibilité de 1a mesure. La turbine mesure les données lorsque
I’enfant souffle dans I’embout adapté durant quelques secondes puis envoie les données en temps réel

sur une plateforme internet via une application mobile : Pneumotel Uploader®.

Son cotit a I'unité est d’environ 250 € auquel il faut ajouter une redevance mensuelle par patient de

10,00 € HT.
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1.2 L’application smartphone

Le patient, ou son représentant légal, télécharge 1’application gratuite (Pneumotel Uploader®) sur
smartphone. C’est une interface entre le dispositif et la plateforme dont le recueil de données

s’effectue via le réseau internet et le Bluetooth®.

Lorsque son utilisation est indiquée et que le patient en ressent le besoin, il doit respecter la démarche

a suivre selon les schémas explicatifs des figures 4 et 5 :

Insérez I'embout buccal & une profondeur Prenez le SPIROBANK SMART comme s'il
minimum de 0,5 cm dans la douille de la s’agissait d’'un téléphone portable.
turbine. Veillez 3 ne pas obstruer la turbine avec

votre main.

Introduisez I'embout buccal dans la bouche derriére les dents, puis refermez vos lévres par:
dessus de fagon a ce que I'air inspiré passe uniquement par cet embout.

Veillez 3 ne pas placer la langue dans I'embout buccal afin d’éviter toute turbulence|
pouvant avoir un effet négatif sur les résul i le cou droit.

Figure 4 : Fonctionnement du Spirobank Smart® d’apres le manuel d utilisation fourni par la société MIR ®

N 30 O440%% 09:42 N 30 O4d40%% 0942 N 30 O4.4005% 0942
Spirobank Smart Spirobank Smart Questionnaire

Contrdle de 'Asthme

Soufflez ! Soufflez ! Limitation dactivité

Prise de ventoline

Signes d'asthme
dans la journée Oui

Reveil nocturne du a
l'asthme Oui Non

Signes cliniques

Sifflement dans la
poitrine

Oui Non

Figure 5 : Exemple d’interface d’indication sur I'application smartphone
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1.3 La Plateforme

Pneumotel Uploader® est une plateforme de télémédecine d’hébergement sécuris€ de données
médicales disponibles grace au logiciel Winspiro Pro® développé par la société¢ MIR ® et Lamirau
ingenierie®. Les données respiratoires sont envoyées et consultables par 1’équipe médicale 24h/24h.
Concernant la sécurisation des données médicales, le site respecte la loi ASIP santé (Agence des
Systemes d’Informations Partagées en santé) en vigueur avec une certification HDS (Hébergement

De Santé) et la réglementation de la CNIL (Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés)

(12) ,(13).

Figure 6 : Fonctionnement du site Pneumotel®, d’apreés (13)
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La plateforme regroupe les données suivantes :

e Nom, prénom
e Sexe
e Origine ethnique (caucasien ou non)

e Date de naissance

e Taille

e Poids

e Mesures relatives au Spirobank Smart® (VEMSI1, DEP, CVF, Rapport VEMS/CVF, VEM6,
DEM 25 75)

e Les messages de I’équipe médicale envoyés aux parents concernant 1’adaptation

thérapeutique ou des données cliniques.

1.4 Les alertes au cours de I’étude

En cas de signes d’alerte (chute du VEMS selon une variable définie au préalable et/ou plusieurs
symptomes cliniques d’asthme), le patient ou son représentant 1égal était contacté par téléphone ou
par mail dans les 24 heures par un professionnel de santé, li¢ a I’étude, pour évaluer réellement la
situation et déterminer la conduite a tenir. Les professionnels de santé étaient composés du Professeur
Fayon, Professeur en pneumo-pédiatrie au CHU de Bordeaux, d’une interne de pneumo-pédiatrie du

CHU de Bordeaux et de moi-méme (auteure de la these).

En résumé, ce dispositif est congu comme un spirometre connecté, permettant de suivre les données
respiratoires en temps réel, en tout lieu et a tout moment de la journée, sur une plateforme internet
sécurisée. Les professionnels de santé peuvent, via ces données, fournir des conseils médicaux aux

patients.

A titre d’exemple, la figure 7 représente une interface d’un enfant de 9 ans suivi pour un asthme

instable. On remarque la corrélation entre les signes cliniques et la chute du VEMS.
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Figure 7: Exemple d'interface disponible sur la plateforme Pneumotel®



METHODE

1.1 Schéma d’étude

Cette étude pilote était basée sur une évaluation qualitative d’une procédure de suivi par entretiens

semi-dirigés en face a face et/ou en vidéo conférence.

1.2 Population

a. Population étudiée

L’¢tude incluait des enfants agés de 6 a 18 ans ainsi que leur(s) parent(s), diagnostiqués asthmatiques

instables par un médecin selon des criteres du GINA 2019.

Etaient exclus tous les enfants présentant des comorbidités pouvant avoir des répercussions sur I’état

respiratoire.

b. Mode de recrutement

La population était sélectionnée par le Professeur Fayon, pneumo-pédiatre du Centre Hospitalo-
Universitaire (CHU) de Bordeaux, et son équipe suivant les profils nécessitants, selon eux, 1’intérét
du suivi par un dispositif de télésurveillance. Les enfants étaient adressés par des pédiatres ou

pneumo-pédiatres libéraux ou par des praticiens hospitaliers de Centres Hospitaliers Régionaux.

L’échantillon était sélectionné selon la technique de I’échantillonnage raisonné en variation

maximale, selon les critéres suivants :

- Lesexe

- L’ age actuel de I’enfant

- L’age lors du diagnostic

- La situation parentale

- La catégorie socioprofessionnelle des parents
- Lalocalisation

- Le suivi pneumologique
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1.3 Déroulement de I’étude

Apres ’accord parental, les enfants et leurs parents €taient invités a répondre a un entretien semi-

dirigé pour :

- Evaluer le vécu d’une exacerbation d’asthme
- Recueillir leurs impressions quant a I’introduction d’un nouveau dispositif dans leur

quotidien.

Les patients recevaient gratuitement le dispositif Spirobank Smart® pour la réalisation d’une

premiere mesure du souffle et le mode d’emploi.

En fin d’étude, le second entretien semi-dirigé était réalisé trois mois plus tard, afin d’évaluer le

ressenti du patient et des parents concernant ’acceptabilité et les obstacles de l'utilisation du

Spirobank Smart®.

Enfant entre 6 et 18 ans
Vérification des critéres d’inclusions
Information et recueil du consentement
0 —_—) Remplissage de I'échelle danxiété
Entretient semi dirigé
Installation de I'application et référencé le spirobank smart au
patient
Explication du fonctionnement du Spirobank

]

Surveillance clinique et fonctionnelle
JO-10 —_— Détermination du Seuil critique du VEMS

[ —

110- M3 —— Recueil des fﬂonnéeg dinigug et fonctionnelle
Appel téléphonique si signes d‘alerte

<

M3 —_— Entretien de fin d'étude

<4

M3 1 Analyse des données
+

Figure 8 : Déroulement de [’étude
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1.4 Les entretiens

1.4.1 Réalisations des entretiens

Les entretiens étaient semi-dirigés, en face a face ou en vidéo conférence, explorant le point de vue
de I’enfant et du parent accompagnateur. Les récits étaient enregistrés via une application dictaphone
sur smartphone.

Ils étaient réalisés lors d’une consultation dédiée dans une salle prévue préalablement au CHU de
Bordeaux. Un second rendez-vous était fixé a 3 mois, au méme endroit que I’entretien précédant
pour recueillir a nouveau leur témoignage. Pour chaque entretien les enfants étaient accompagnés

d’un ou des parents.

1.4.2 Analyse des entretiens

Une retranscription mot pour mot a été réalisée pour permettre une analyse fine des données
(verbatims). Une premiere analyse verticale des verbatims a été effectuée par lecture « flottante »
pour s’imprégner de ’entretien, via les notes et intonations des enregistrements. Une seconde lecture,
dite horizontale (phrase par phrase), a permis de dégager des unités de sens appelées « nceuds de
sens ». Le travail d’articulation des ces nceuds basés sur des catégories conceptuelles a fait émerger
des thémes en vue de répondre a la problématique. Aucun logiciel particulier n’a été utilisé pour

réaliser I’analyse des données.

L’arrét du recueil a été réalisé a saturation empirique des données, sans quoi I’information collectée

devenait redondante.

Une triangulation des données a été réalisée par une interne de médecine générale, ayant déja effectué

un travail de these qualitatif, validé par I’obtention de son diplome de Docteur en Médecine.

1.5 Confidentialité et consentement

Cette étude ne nécessite pas I’autorisation des Comités de protection des personnes car ¢’est une étude

pilote avec évaluation de pratique courante.
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Le recueil du consentement des parents, ainsi que celui des enfants participants, €tait obtenu par écrit,
apres information quant a I’utilisation des données recueillies (annexe 3). La plateforme a ét€ soumise

aux réglementations de la CNIL.

1.6 Liens d’intérét avec les fournisseurs

Le chercheur n’a aucun lien d’intérét a déclarer pour cette étude.
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RESULTATS

1.1 Caractéristiques sociologiques de la population

Au total, 15 enfants (40 % de filles et 60 % de garcons) asthmatiques modérés a séveres de 6 a 18 ans
(M=10ans, m =9 ans, SD = 3), ainsi que 17 parents, ont participé au projet de recherche de décembre
2018 a septembre 2019. Les entretiens ont duré de 3 minutes et 36 secondes a 17 minutes et 18
secondes. La durée moyenne des entretiens €tait de 13 minutes et 57 secondes.

L’échantillon était varié¢ concernant I’age, le sexe et le suivi pneumologique des enfants, ainsi que le

statut matrimonial, la catégorie socioprofessionnelle et le lieu d’habitation des parents

I1y a eu 3 refus de participation, principalement liés a un manque de temps ou d’indisponibilité aux

dates proposées.
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Les caractéristiques des patients ayant participés a I’étude sont résumées dans le Tableau I ci-dessous :

Enfant  Sexe Age Age lors Catégorie Situation Prise en charge médicale Habitat
du socioprofessionnelle parentale
diagnostic des parents
Ml M 8 ans 6 mois Mere : Mere au foyer | Séparés Professeur de pneumo- | Semi
Pére : Employé pédiatrie + médecin | rural
traitant
M2 M 9 ans 7 mois Mere : Employée Mariés Professeur de pneumo- | Semi
Pére : Ouvrier pédiatrie + médecin | rural
traitant
M3 M 8 ans 3 mois Mere : Mere au foyer | Séparés Professeur de pneumo- | Rural
Pére : Profession pédiatrie
intermédiaire
M4 F 7 ans 1 an Mere : Mcére au foyer | Mariés Professeur de pneumo- | Semi
Pére : Cadre et pédiatrie + médecin | rural
profession traitant
intellectuelles
supérieures
M5 F 18 ans | 3 mois Mere : Cadre et Séparés Professeur de pneumo- | Urbain
profession pédiatrie
intellectuelles
supérieures
Pére : Ouvrier
M6 M 14 ans | 3 mois Mere : Profession En Professeur de pneumo- | Urbain
intermédiaire concubinage | pédiatrie + meédecin
Pére : Arisant traitant
M7 F 7 ans 18 mois Meére : Profession Séparés Professeur de pneumo- | Rural
intermédiaire pédiatrie + médecin
Pére : Ouvrier traitant
M8 M 9 ans Mere : Profession Mariés Professeur de pneumo- | Urbain
intermédiaire pédiatrie
Pere : Cadre et
profession
intellectuelles
supérieures
M9 M 14 ans | 4 mois Meére : Profession Mariés Professeur de pneumo- | Rural
intermédiaire pédiatrie + médecin
Pére : Inactif traitant
M10 F 8 ans 6 ans Mere : Mére au foyer | Mariés Pneumologue Rural
Pére : Ouvrier hospitalier du CHU +
Pneumologue
hospitalier d’un CHR
Ml1 M 11 ans | 4 ans Meére : Meére au foyer | En Pneumologue Urbain
Pére : Artisans concubinage | hospitalier
M12 F 10 ans | 8 mois Mere : Profession Mariés Pneumologue de ville Semi
intermédiaire + médecin traitant rural
Pére : Ouvrier
M13 M 9ans | 2 mois Meére : Mére au foyer | Mariés Professeur de pneumo- | Urbain
Pére : Ouvrier pédiatrie + médecin
traitant
M14 F 11 ans | 2 ans Mere : Ouvrier Mariés Pneumologue de ville Urbain
Pére : Profession
intermédiaire
M15 M 8 ans 1 an Mere : Mere au foyer | Séparés Professeur de pneumo | Semi
Pére : CSP non connu pédiatrie rural

Tableau 1 : Caractéristiques de l'échantillon
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1.2 Analyse du contenu

L’analyse de ces 15 entretiens a permis de faire émerger trois themes :

1. Les ressentis et connaissances des exacerbations d’asthme par les enfants et leurs
parents

2. Les disparités de ressenti concernant la maladie chronique entre les enfants et les
parents

3. Le vécu de ’introduction du dispositif par I’enfant et les parents

Les résultats sont illustrés par des verbatims, en italique dans le texte. Les sigles M1 a M15

correspondent aux enfants et parents respectifs interrogés au cours de 1’entretien.
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1.2.1 Les ressentis et connaissances des exacerbations d’asthme par les enfants et les parents

Ressentis des exacerbations par I’enfant

Les crises étaient souvent moins bien percues hors du milieu familial, comme par exemple a I’école.
Les participants €taient tous scolarisés sauf un, certains faisaient part de leurs crises survenues en

milieu scolaire. Elles étaient souvent vécues comme anxiogenes par I’enfant.

M7 : « Je suis allée a [’école c’était le jour du carnaval, on était en train de marcher. A un moment
donné je ne me sentais pas tres bien du coup on s’est arrétés pour prendre la Ventoline®, apres
Maitresse elle a appelé maman pour demander si je pouvais prendre ma Ventoline®, apres on est

partis. J’ai eu un peu peur. ».

Les symptomes physiques étaient correctement définis par les enfants, quel que soit leur age. Lors
des entretiens, peu d’enfants rapportaient des symptomes sans lien direct avec les manifestations

classiques de I’asthme.

e En lien avec I’asthme :

o Ladyspnée

La géne respiratoire était le symptome le plus souvent décrit par les enfants interrogés.
Un enfant évoquait ainsi la sensation de dyspnée : « je n’arrive pas a respirer beaucoup d’air. Il a

du mal a rentrer » (M8) ou encore : « Je sens que j ai plus de difficultés a respirer et je siffle » (M9).

o Les sifflements (M5, M11, M6, M3, M9)
o Latoux (M7, M1, M5, M6, M9)

L’un d’entre eux racontait ses crises d’asthme vécues de fagon similaire, toujours basées sur la toux :
« 1l y a des moments ou j’ai du mal a reprendre mon souffle parce que, quand ¢a part, je ne fais que

tousser. C’est toujours comme ¢a les crises » (M9).
o La douleur thoracique

M1 : « Parfois j’ai mal aux poumons ».

e Divers sans lien direct avec 1’asthme :
o Asthénie

o Céphalées ou douleurs abdominales

26



Au cours des entretiens, les enfants avaient des difficultés a exprimer leurs émotions face aux

exacerbations d’asthme. L’un d’entre eux confiait n’éprouver aucune émotion.

Dans des contextes bien définis tels que le sport ou la vie en collectivité, certains exprimaient leur

contrariété ou un sentiment d’anxiété.

Par habitude, quelques-uns rapportaient n’avoir aucune crainte quant a une éventuelle crise

d’asthme. Cela pouvait avoir comme conséquence une certaine banalisation de la gravité liée a

I’exacerbation de I’asthme. Au contraire, d’autres évoquaient étre plus en alerte lors des symptomes

d’asthme exacerbant ainsi le sentiment d’anxiété.

Aucun souvenir

Aucune crainte

Contrariété

Anxiété

e « Non il y a rien dans
ma téte. C’est vide »

(M10)

e« Ca wva,
panique pas plus que
¢a, jai un peu
[’habitude » (M1)

® « Bah, rien de spécial,
J’ai I’habitude » (MS5)

ca me

e « Ca m’énerve parce
que ¢a me ralentit »
(M9)

e « Des fois, ¢a me
saoule, mes copains
ils peuvent courir
alors que moi je ne

peux pas suivre »
(M7)

o « Je m’inquiétais un
peu parce que je
n’arrétais pas de
tousser » (M12)

e « Ca me donne un
signal comme quoi

c’est une grosse
crise, il faut que
Jagisse vite. Ca peut
étre un peu

angoissant » (M6)

Tableau 2: Verbatims des enfants concernant les représentations émotionnelles des crises d'asthme
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La plupart des éléments déclencheurs des crises d’asthme étaient connus par 1’enfant du fait de leur
récurrence. Les étiologies étaient variées parmi le panel d’enfants choisis, les réponses rapportées

étaient les suivantes :

Les pneumallergénes ou

Aucun éveénement notable  Les infections virales L’activité physique

allergenes alimentaires

. o . e « Euh non, la . e «On était en train de
® « Hier, j'ai pris ma o «Ah oui, le ) . )
Ventoline ® aprés p{uptart d:; . temps cabillaud ! Javais Jouer a Sa;ttfr su: des ‘lztiv,
. , c’est quand je suis 5 j sur un matelas et apres je
avoir  regardé mon q’ J Tc’zng.e dupozsson et ' P. J
L, . enrhumé que ¢a me | j’étais allergique, du ne me sentais pas bien »
téléphone et ensuite . G D
ai beducoun foussé donne des crises | coup j'ai sifflé, juste M2)
/ s P ' d’asthme » (M6) apres je suis parti a
Voila » (M9) I’hépital » (M11)

Tableau 3 : Verbatims des étiologies d'exacerbations d'asthme chez l'enfant

La mauvaise perception des exacerbations d’asthme par les parents

De nombreux parents avouaient avoir des difficultés a percevoir les symptomes d’asthme,
principalement lorsque I’enfant présentait d’autre(s) pathologie(s) pouvant évoquer des crises
d’asthme. C’¢était le cas pour un enfant atteint d’une insuffisance surrénalienne chronique présentant
une asthénie pouvant faire penser a un début de crise d’asthme ou simplement des signes liés a sa
pathologie endocrinienne. Deux autres enfants présentaient des crises d’angoisse liées, pour ’un a
des troubles du comportement, pour 1’autre a une anxiété majeure dans un contexte familial complexe.
Concernant ce dernier, la mére nous expliquait ainsi la problématique : « Je parle avec elle et, si elle
commence a aller mieux, je sais que c’est une crise d’angoisse et que c’est pas [’asthme. Mais parfois

je n’arrive pas a faire la différence » (Mere de M14).

Prise en charge thérapeutique aléatoire de la crise

La réponse thérapeutique variait en fonction de nombreux facteurs. Tout d’abord, on notait que 1’age
du patient était un ¢lément majeur. Son autonomie concernant son traitement était quasi nulle avant
I’age de sept ans, puis elle devenait compléte apres 14 ans. D’apres les témoignages, les réflexes

thérapeutiques étaient acquis d’autant plus tot que le diagnostic d’asthme était posé précocement.
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o Autonomies diverses de la prise en charge en fonction des ages.

Les symptomes relatifs a la crise d’asthme étaient bien connus des enfants mais ces derniers €taient

rarement autonomes dans leur prise en charge thérapeutique adaptée.

M4, 7 ans : « Maman met la Ventoline®, dans le tube. Je prends 2 fois et apres ¢a va mieux ».
M1, 8ans : « C’est Maman qui me dit ce que je mets dedans et c’est moi qui fais [’aérosol ».
MO, 14 ans : « J essaie de me gérer au maximum, j’en ai toujours une sur moi. Je prends une bouffée

de Ventoline®, avant le sport ».

o Capacité des enfants a se calmer

Concernant la chronologie des actions, de nombreux enfants débutaient la prise en charge
thérapeutique par un temps de détente. L’un €voquait la prise en charge thérapeutique de la fagon
suivante : « J essaie de ne pas accentuer les choses, de pas faire d’effort. Je reste calme » (M9) ou

encore « je m’arréte de jouer et je m’assois » (M2).

o La routine thérapeutique

D’apres les témoignages, la plupart des enfants décrivaient correctement les traitements d’urgence.
La notion du traitement d’urgence par salbutamol (Ventoline® ou Airomir®) était connue et
assimilée, mais le nombre exact de bouffées était mal respecté : « J'ai mon baby haler. Si je sens que
¢a va mieux j 'en fais que deux. Puis, si ¢a va pas mieux j en fais plusieurs » (M5). Cet automatisme
¢tait bénéfique dans le sens ou le patient savait qu’il avait a disposition un traitement de crise,

cependant cela pouvait entrainer une banalisation de la gravité de la crise d’asthme.

M13 : « On a fait Ventoline ®, Sérévent ®. Toutes les 4 heures Ventoline ®, par aérosols. On a réussi

a tout gerer a la maison ».

A noter qu’une patiente faisait part de sa volonté de consulter les urgences lors des crises d’asthme.
D’une part, elle se sentait rassurée par la prise en charge hospitaliére et d’autre part elle évoquait la

mise en place d’aérosols.

MS, 18 ans : « je sais que je vais étre mieux suivie a [’hopital avec les aérosols ».
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o Des outils peu exploités
Les parents concédaient que le recours au plan d’action était aléatoire, voire inexistant : « il est sur le

frigo, mais on s ’en sert rarement » (Mére de M3).

Concernant le plan d’action, il était connu par la plupart des enfants, mais trés peu utilis¢€, avec une
absence de mise a jour en fonction du poids. En effet, certains enfants affirmaient ne pas en avoir
besoin car selon eux, le traitement de la crise était bien maitrisé : « Oui je ['ai déja lu mais je ne

["utilise pas plus que ¢a, par ce que je gere moi-méme les crises » (M9).

Par ailleurs, d’apres les témoignages, les plans d’action étaient présents mais peu respectés dans le

milieu scolaire.

La mise en place d’un PAI (Projet d’Accueil individualisé) est systématique chez tous les enfants
interrogés, mais il est peu maitris¢ selon 1’avis des parents. Il y a peu d’échange ou de lien entre
I’équipe pédagogique et les parents quant a son utilisation. Certains parents soulignent une décharge
de responsabilité de 1’école : « ils ne le veulent pas quand il est malade » (Mére de M6) ou encore :
« C’est une petite école de campagne ils s’en foutent » (Mére de M10). Enfin d’autres reconnaissent

garder volontairement I’enfant a la maison (mere de M3 et Pere de M 14).

En résumé, malgré les difficultés de narration, les éléments importants a retenir concernant le
vécu de la crise par les enfants étaient :

- Une bonne description clinique des exacerbations d’asthme, quelque soit I’Age des enfants.

- La capacité des enfants a détailler leurs émotions lors de la crise était complexe, les
qualificatifs retenus étaient ’anxiété ou la contrariété.

- La prise en charge thérapeutique d’urgence était aléatoirement maitrisée.

- Le plan d’action était connu des enfants mais peu consulté.
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1.2.2 Les disparités de ressenti concernant la maladie chronique entre les enfants et les
parents

Une absence de souvenir pour les enfants. des récits précis pour les parents

Au cours des différents entretiens, la majorité des enfants ne se souvenaient pas spontanément de leur
derniére crise d’asthme sans rappel extérieur. La date de la derniére crise d’asthme n’est jamais

rapportée ni connue précisément.

Contrairement aux enfants, les parents gardent des souvenirs précis des crises. Les dates, les lieux et
les circonstances sont décrits avec détails. Le facteur déclenchant de la crise est souvent précisé :
« Est-ce que tu te rappelles qu’il avait fait froid dehors » (Mére de M1) « Non » (M1) « la derniére

crise ¢a a demarré sur un fond de trachéite.» (Mere de M1).

Concernant les traitements, les récits des parents sont rigoureux. Les traitements d’urgence avec le
nombre de bouffées sont souvent bien maitrisés : « Donc on a essayé d’attendre, puis on a dii refaire

de la Ventoline ® le soir, deux bouffées encore toutes les vingt minutes » (Mére de M1).

Ressentis de la maladie asthmatique par ’enfant

Concernant les interrogations sur 1’asthme en général, les enfants répondaient majoritairement par
des réponses courtes, voire nulles avec une participation peu motivée révélant un sujet pénible a

aborder.

Certains mettaient en évidence un sentiment de lassitude. L’accumulation des allers-retours a
I’hdpital était vécue comme un souvenir pénible. L’un expliquait clairement cette lassitude : « Parce
que j’en ai marre d’aller a [’hopital et surtout durant la nuit » (M7) ou encore : « Ca fait un million

de fois que je viens ici » (M14).

D’autres enfants faisaient part d’une forme de banalisation de leur pathologie par habitude, voire
méme de déni de leur pathologie chronique. A la question : « qu ‘est-ce que [’asthme selon toi ? »,

I’un expliquait : « ¢a me fait penser a une personne qui tousse. C’est tout » (M9).

L’autre exprimait clairement que : « pour moi ¢a n’est pas une maladie » (M11). D’autres utilisaient

I’autodérision : « je ne sais pas, je suis content quand j’ai une crise » (M1).

31



Exceptionnellement, I’asthme comme maladie chronique était vécue comme : « une maladie

difficile » (M2).

Concernant la réalisation d’une activité sportive, les ressentis étaient variés. L’asthme induit par
I’exercice affectait la majorité des enfants dans ces entretiens. Certains décrivaient 1’asthme comme
un réel frein : « ¢ ’est de ne pas pouvoir courir et ¢a m’embéte tout le temps » (M10), contrairement
a d’autres, qui ne décrivaient aucune limitation de 1’activité physique : « je fais de la piscine, et je

cours a l’école, sans probleme » (M8).

Les enfants interrogés faisaient part de leurs réves de futurs métiers. Plusieurs enfants évoquaient
I’asthme comme un obstacle dans leur vie future, en lien avec cette limitation d’activité physique ou

pourvoyeur de crises d’asthme.

M7 : «j ai peur que [’asthme m’empéche d’étre pompier ».
M2 : « je voulais travailler avec les enfants ; trop de microbes, puis dans la cuisine mais c’est un peu

trop physique ».

Implication parentale et dimension émotionnelle

Dans un premier temps, on remarque que le comportement et le caractére de 1I’enfant influencent le
ressenti du parent. Certains parents avaient un sentiment de sérénité face a la pathologie chronique
de leur enfant. L’un d’entre eux expliquait la chose suivante : « i/ le vit bien, donc moi je le vis
sereinement. On le vit super bien, je le vois ; il fait du vélo, du basket » (Pére de M6). Un autre
rapportait : « elle gere plutot bien son asthme je trouve, ¢a me rassure » (Mere de M5). Contrairement
a cela, d’autres pointaient du doigt ’anxiété de leur enfant, entrainant un sentiment similaire chez

Cux.

Mere de M4 : « Ma fille est tres anxieuse, elle s’énerve tres facilement. Beaucoup agitée, méme en

dehors des crises d’asthme, ¢a empire les choses ».

Pére de M6 : « Par contre, comme il est anxieux, des qu’il a un petit peu d’asthme il panique, donc

je vois que ¢a devient compliqué ».

Dans un second temps, le vécu de la pathologie chronique était ressenti de facon plus sereine par les

parents lorsqu’ils avaient eux-mémes €té confrontés a I’asthme dans leur enfance. Cela leurs
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permettaient d’avoir connaissance des signes d’alerte et d’appréhender au mieux la crise d’asthme,
en utilisant les protocoles de soin. L’une des méres interrogées résumait cela ainsi : « 4 moi, vous me
demandez si ¢a m’angoisse ? Une grande asthmatique comme moi, euh du tout. Au contraire, j arrive

aux urgences, je suis la plus zen de toutes. » (Mére de M10).

A contrario, certaines circonstances pouvaient tre responsables d’un sentiment de peur. De
nombreux parents interrogés avouaient avoir eu peur lors des premieres crises d’asthme de leur
enfant. Certains gardaient une appréhension a chaque symptome, redoutant un passage en
réanimation : « Quand on me demande : est-ce qu’elle a déja été en réanimation, c’est un truc qui
me fait peur. » (Mere de M7). Un élément était fréquemment soulevé lors des entretiens :

I’importance d’étre écouté et rassuré par les soignants.

Troisiémement, parmi les t¢émoignages, une maman nous faisait part de son sentiment de culpabilité
face a la prise en charge thérapeutique aléatoire de sa fille. Elle s’exprimait ainsi : « Lorsqu elle ne
fait pas de crise d’asthme, on oublie qu’elle est malade et du coup on ne suit pas le traitement. Je,
parce que je suis responsable, je lui donne son traitement que quand elle est malade. » (Meére de M7).
Enfin, le sentiment de lassitude pouvait €tre pergu par quelques parents. Les consultations, le cumul
des traitements et les éventuelles crises d’asthme étaient pourvoyeur d’épuisement. L une des méres
rapportait que : « prévoir ¢ ’est compliqué » (Mere de M7), une autre confiait : « qu il y a beaucoup
de rendez-vous. Parce il n’y a pas que l’asthme, il y a aussi le comportement (...) c’est dur parfois

(elle se met a pleurer) » (Mere de M14).

La répercussion sur I’organisation du foyer est non négligeable, certains parents évoquaient
I’importance d’avoir une organisation particuliere en fonction de la pathologie de leur enfant. En
effet, une mere au foyer exprimait la nécessité de s’occuper de son fils asthmatique, au détriment de
son autre fils. Elle décrivait sa pensée de la fagon suivante : « En fait quand il est malade je délaisse

mon grand, pour m’occuper de lui » (Mere de M15).

En résumé, les représentations de I’asthme entre les parents et les enfants présentaient de
nombreuses différences. Les éléments a retenir étaient les suivants :

- La perception de I’enfant sur son asthme influence le propre ressenti des parents ;

- Malgré le diagnostic d’asthme instable, certains enfants ne présentaient aucune inquiétude
face a cette pathologie, pouvant parfois favoriser une banalisation des symptomes ;

- Le sentiment de sérénité des parents est facilité par leur propre expérience et la connaissance
de la pathologie chronique.
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1.2.3 Le vécu de I’introduction du dispositif, le Spirobank Smart®

Les enfants étaient, pour la plupart, enthousiastes quant a I’introduction du dispositif durant trois

mois : « C’est pour mon bien, c’est pour mon asthme, c’est pour savoir ce que je fais. » (M12).

Certains avaient été informés que I’évaluation de leur asthme via le dispositif pouvait, a terme,

modifier leur traitement : « Ca va peut-étre un petit peu changer mes médicaments apres. » (M14).

Les attentes des parents étaient diverses ; certains envisageaient le dispositif comme un suivi
rapproché et personnalisé. Ils évoquaient I’espoir que cela améliorerait la perception des
symptomes de leur enfant. La modification du traitement était fréquemment soulevée parmis les
attentes des parents. Ils souhaitaient que le dispositif révele des données permettant d’adapter la

thérapeutique :
Mere de M12 : « C’est important parce que ¢a peut apporter des données supplémentaires. ».

Meére de M14 : « Quand il chute [son souffle], ils [les médecins] ne peuvent pas controler, ils ne
savent pas. Et comme ils veulent baisser son traitement et on n’y arrive jamais cest impossible. Donc

il [le Professeur Fayon] m’a proposé ¢a. ».

Enfin, I’idée de faire avancer la science était évoquée par une mere d’enfant asthmatique.

1.2.3.1 Observations et commentaires par les enfants

o Points positifs

Mesure objective du souffle appréciée

Certains patients interrogés rapportaient le sentiment de mieux percevoir la chute du souffle avec les
résultats fournis par le dispositif. IIs intégraient la notion que la diminution du souffle pouvait étre en

adéquation avec une crise d’asthme, contrairement a la toux seule.
MO : « Ce qui est bien c’est que je sais comment je souffle quand je tousse. »

MS : « Bah on voyait comment j étais au niveau de la respiration, ¢a c’était bien. »
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Facilité d’utilisation

L’accessibilité du capteur par les enfants était le sentiment global qui ressortait de ces entretiens (M5,
MS). La manipulation semblait ais€e pour I’enfant avec une technologie du quotidien via le
Bluetooth® et les applications mobiles : « Sinon ¢ est bien le Bluetooth®, ¢a envoie directement les

informations. » (M6).

Dispositif ludique

Le dispositif était décrit comme un objet ludique avec une couleur sympathique : « je /’ai adoré la
couleur » (M13) et peu encombrant. L’enfant se prétant facilement au jeu : «j 'aime bien quand

Jéclatais le ballon » (M12) ou encore « a force on va prendre un carton rouge » (M3).

o Points négatifs

Objet contraignant

L’obligation de souffler dans le dispositif était vécue par certains comme un devoir parfois
contraignant. Quelques-uns évoquaient la volonté de le faire, mais sur une durée plus courte ;

« j 'aurais préféré deux mois. » (M1) ou de facon non quotidienne.

D’autres reconnaissaient I’oubli de souffler dans le dispositif; un enfant résumait ainsi: « /e
probleme c’est que je ['oubliais a chaque fois. » (M6).

Enfin, a la question : « quels effets cela vous ferait de vous séparer de I’objet ? », ils répondaient ;
soit d’étre soulagés de rendre le dispositif (M1, M6), soit de bien vouloir le garder mais de ne pas le

faire tous les jours (M2, M3, M4).

L’un d’entre eux était satisfait de finir I’étude car « ¢a fait quelque chose en moins. » (M9).

Difficulté a souffler pour obtenir une valeur correcte

L’ensemble des enfants ont mis en évidence la difficulté a souffler dans le dispositif afin d’obtenir
une valeur acceptable. Un enfant exprimait I’idée que : « parfois c’est compliqué quand on a du mal
a respirer de souffler » (M8). Cela provoquait chez certains de la contrariété, voire de la frustration :

« Des qu’on est obligé de garder son souffle jusqu’au bout ¢a m’énervait a un moment donné. » (M7).
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Reproductibilité aléatoire

Les mesures du souffle étaient parfois jugées trop al€atoires . « Des fois je n’arrivais pas a souffler

dans la machine pour que le ballon il grossisse ». (M4)

1.2.3.2 Observations et commentaires par les parents

De fagon unanime, I’apport du dispositif de télésurveillance a ét¢ bien percu et jugé « innovant »
(Pére de MS) et « utile » (Mere de M9). Lors du retour d’expériences, aprés les trois mois
d’utilisation, les parents semblaient enthousiastes évoquant « que du positif, sur ['initiative et le

protocole » (pere de M1).

o Points positifs

Objet permettant de discerner les symptdmes de ’enfant pour les parents, mais aussi pour les

professionnels de santé

Lors des exacerbations, les parents nous faisaient part d’une prise de conscience des symptomes liés

a ’asthme, contrairement a ceux pouvant faire évoquer une autre pathologie chronique.
b

Mere de M9 : « Ca m’a changé la vie, c’est béte mais ¢a m’a aussi permis de savoir aussi que les

moments de fatigue étaient liés a l’insuffisance surrénalienne et non a l’asthme. ».

Cette prise de conscience leurs permettaient d’€tre rassurés lorsque les chiffres étaient satisfaisants.
La disponibilité de I’appareil au sein du foyer €tait ressentie comme sécurisante. (parents respectifs

de M2, M9, M4).
De surcroit, ils étaient, de manicre évidente, plus attentifs lorsque les résultats étaient moins bons.

Mere de M7 : « J'ai trouvé que c’était une aide. Quand je voyais qu’elle n’était pas tres bien, on

soufflait dans la machine et je recevais des alertes du coup ¢a me permettait d’anticiper. ».

Parmi le panel, le sentiment d’une sévérit¢ de 1’asthme sous-estimée par les tiers était un sujet
récurrent. Grace au dispositif, certains parents évoquaient 1’idée que 1’outil pouvait mettre en lumicre
ou révéler les réels symptomes de leur enfant aux yeux des professionnels de santé ou dans le cadre

scolaire.
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L’un des parents résumait 1’idée suivante : « Pour le coup, on a vraiment ce qu’on dit en tant que
parent quand on se rend compte qu’il y a des problemes, la machine, elle est la pour appuyer les

problemes que nous on rencontre au quotidien et le remonter au médecin. » (Mére de M3).

Apport d’une sensation de confort et une réassurance

La présence d’une équipe soignante engendrait un sentiment réconfortant pour les parents. L une
des méres évoquait que : « ¢ ’est la premiere fois que je me sens aussi entourée et soutenue dans la
maladie » (Mére de M9). De nombreux parents confiaient étre parfois désemparés devant les crises
d’asthme de leur enfant. Le fait d’avoir une personne physique, « quelqu un au bout » (Mére de M6)
les a sécurisés. L’une des meres révélait que le plus important de ce suivi avait été le sentiment d’étre

écoutée et « d’avoir senti du soutien moralement » (Meére de M3).

De nombreux parents avaient le sentiment d’un suivi personnalisé, « une surveillance plus
particuliere » (Mere de M12). D’autres parents mettaient en évidence la possibilité¢ d’€tre pris en
charge par des médecins hospitaliers car, selon elle : « i/ est tres bien ce dispositif car il nous met en
relation avec [’hopital » (Mere de M13). La surveillance semblait étroite sans paraitre surmédicalisée.
A la question : « trouvez-vous que le dispositif soit trop médicalisé ? » tous les parents ont répondu

par la négative sauf un (parents de M7).

Dans I’ensemble, les parents appréciaient la rapidité des réponses lors des alertes évoquant le fait
que ’équipe était « tres réactive par mail » (Mere de MS5) ou encore d’étre « facilement en lien »
(Mere de M3). Ils mettaient en évidence la continuité des soins en soulignant la capacité d’envoyer
un mail a I’heure qu’ils souhaitaient, de recevoir une réponse dans les 24 heures et « méme si ¢ 'est le

weekend on a une réponse. » (Mere de M3).

Adaptation thérapeutique concrete

Comme rappelé précédemment, 1’adaptation thérapeutique était 1’'une des attentes majeures des
parents durant cette ¢tude. Il semblerait que le support ait pu fournir des réponses concrétes
concernant 1’adaptation thérapeutique, que ce soit pour les traitements d’urgence lors des
exacerbations ou pour les traitements de fond, lors de la consultation a trois mois.

Meére de M9 : « Pouvoir se dire : regarde on a re¢u un mail tu peux arréter les comprimés de

Dilatrane® c’est énorme. Ca n’a engendré que du positif. ».
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Mere de M12 : « De voir les chiffres, de voir que le souffle était bon et de recevoir aussi un mail pour
dire que les chiffres sont bons, on va diminuer les traitements, ou au contraire, il faut étre vigilant

pour les prochains jours, ¢a c’était bien. ».

Facilité d’utilisation de 1’outil

En ce qui concerne les avantages percus par les parents, la praticité¢ a été citée par de nombreux

parents interrogés ; selon eux 1’outil était simple d’utilisation, ludique et esthétique.

La moitié des parents interrogés ne trouvait pas le dispositif contraignant, par rapport a ce que I’enfant
possédait initialement. L un évoquait I’idée suivante : « on a toujours une énorme mallette avec les
aerosols donc ¢a, ce n’est rien. » (Mére de M9). D’autres confiaient leur crainte initiale des premiers
jours, mais €taient par la suite rassurés par la praticité de I’outil : « non, au début j’ai eu un peu peur

de devoir faire ¢a tous les jours, mais non finalement ¢a s’est bien passé. » (Mere de M1).

Par ailleurs, ils mettaient en évidence la place du spirometre portatif comme une aide
supplémentaire. Une meére illustrait cette idée en se mettant a la place de son fils: «j'ai le
debitmetre, jai ¢a. Je suis bien entouré donc je me sens rassuré. » (Mere de M6). Une autre personne
confirmait cette notion en expliquant que « méme si ¢a se voyait a [’eil nu, ¢ était une confirmation

supplémentaire ». (Meére de M7).

O Points négatifs

Qutil contraignant

Certains parents jugeaient ce dispositif coercitif parce qu’il ajoutait une nouvelle tache aux autres
impératifs liés a I’asthme (les traitements, les rendez-vous de consultations, etc...). Une mere confiait
lors des entretiens : « Oui c’est lourd. Tout, pas que la machine, tout, le gros aérosol matin et soir
c’est trop » (Mere de M7). Quelques-uns évoquaient la contrainte de devoir réaliser la mesure
quotidiennement durant les quinze premiers jours provoquant de nombreux oublis confirmés par une
maman interrogée : « on [’a un peu oubliée la machine » (Mére de M7). Alors que d’autres mettaient
en évidence la difficulté a souffler dans le dispositif, entrainant une perte de motivation. L’un des

parents résumait la situation de la facon suivante : « La contrainte la plus difficile selon moi c’est la
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longueur du souffle. 1l faut souffler fort et longtemps, il a du mal a tenir sur la longueur et du coup il

ne voulait plus le faire tous les jours » (Mere de M9).

Anxiété anticipatoire des parents de ne plus avoir I’appareil ou lors de 1’absence de réponse

La possession du dispositif provoquait, chez certains parents, une volonté de surveillance excessive
du souffle de leur enfant. Ainsi, plusieurs parents avouaient présenter une crainte de savoir leur fils
ou fille partir du foyer sans la possibilité de contrdler le souffle en cas de crise d’asthme. Une mere
racontait : « I/ est parti une semaine en vacances sans moi et ¢ 'était moi qui avais [’application, donc
on ne s’est pas soucié du souffle car le souffle était bon. Je pense que si le souffle n’avait pas été bon
peut-étre que j aurais été plus anxieuse de le laisser partir sans [’application ou la machine » (Mére
de M9).

Lorsqu’une alerte est déclenchée, I’équipe soignante avait 24 heures pour répondre par une
proposition de prise en charge thérapeutique. Cependant le temps de réponse était parfois jugé
excessif devant I’urgence ressentie par les parents. Cette situation a pu €tre per¢ue comme anxiogene

pour certains parents, ne sachant pas comment agir dans 1’intervalle de réponse (Mére de M1, M¢re

de M3).

Doute sur un appareil non correctement paramétré

Concernant la fiabilité du dispositif, certains parents émettaient des doutes. L.’un d’entre eux exposait
I’idée que : « C’était trop facile par rapport a I’EFR ou c’était difficile de faire passer le dauphin
entre les cercles. La, elle galérait plus, donc le fait de galérer donnait plus d’indication enfin a mon
sens » (Pére de M4). D’autres parents nous faisaient part d’une perplexité concernant les résultats du
souffle. Les chiffres obtenus du spirometre portatif semblaient étre en inadéquation avec une situation
de crise d’asthme évidente pour le parent. Une mere nous faisait part de I’expérience vécue lors d’une
consultation avec son médecin généraliste : « Elle [le médecin traitant] était un peu partagée parce
qu’effectivement les chiffres étaient bons alors qu’il y avait de nombreux sibilants. Pour elle, il ne
souffle pas comme quand il souffle dans [’EFR. Elle trouvait que ce n’était pas forcément

significatif » (Mére de M9).
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Le cout

Un seul parent évoquait le cotit potentiellement élevé du dispositif et le risque ne pas €tre remboursé

par la Sécurité Sociale.

1.2.3.3 Les axes éventuels d’améliorations

Certains parents proposaient des conseils et solutions pour améliorer le projet de télésurveillance,

nous avons pris note des propositions suivantes :

- Lamise en place d’un voyant lumineux correspondant a la chute du souffle ;

- Envoyer les alertes par SMS, mail ou via Instagram®;

- Avoir acces aux données et graphiques pour suivre I’évolution ;

- Pouvoir transmettre les données recueillies aux autres professionnels de santé ;

- Pouvoir adresser un message sur la plateforme lorsque I’enfant ne peut pas souftler en raison
d’une crise d’asthme trop sévere ;

- Pouvoir poser une question sur la plateforme internet dédiée par discussion instantanée ;

- Pouvoir avoir une multiconnexion pour permettre aux deux parents d’avoir acces au dispositif
(évoqué en cas de divorce) ;

- Certains messages d’encouragements seraient les bienvenus pour motiver le souffle.

Concernant la perception de I’introduction du Spirobank Smart® par I’enfant,
les éléments a retenir des entretiens étaient les suivants :

- Le dispositif a été apprécié par son coté ludique et intuitif, mais en pratique,
pas toujours facile a utiliser. De plus, la nécessité de réaliser la mesure

quotidiennement a été vécue comme une contrainte ;

- Lors des exacerbations d’asthme, certains enfants percevaient mieux la
gravité grace aux scores affichés sur ’application mobile.
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AU DEBUT DE L’ETUDE (J-0)

Attente(s) Appréhension(s)

e Suivi rapproché du souffle via | ¢ Aucune
le dispositif.

e Suivi personnalisé

Enfants et Parents | ® Adaptation thérapeutique du
traitement de 1’asthme de
I’enfant

e Faire évoluer la science

A LA FIN DE L’ETUDE (J-90)

Avantage(s) Limite(s)

e Mesure objective du souffle | e Objet contraignant

appréciée
e Difficulté a souffler pour
Enfants e Facilité d’utilisation obtenir une valeur correcte
e Dispositif ludique e Reproductibilité aléatoire
Parents e Objet permettant de discerner | e Outil Contraignant

les symptomes de I’enfant pour
les parents mais aussi pour les | e Anxiété anticipatoire des
professionnels de santé parents de ne plus avoir
I’appareil ou lors de ’absence
e Apport d’une sensation de de réponse

confort et une rassurance
e Doute sur un appareil non

e Facilité d’utilisation correctement paramétré
e Adaptation thérapeutique e Lecott
concrete

Tableau 4: Résume des perceptions du dispositif Spirobank Smart ®




DISCUSSION

1.1 A propos de la méthode

1.1.1 Le choix du qualitatif

L’asthme étant une maladie chronique, le vécu et les représentations qui en découlent sont variés et
complexes. Il nous paraissait nécessaire de donner la parole aux enfants, acteurs de leur pathologie
et futurs utilisateurs du dispositif, mais aussi aux parents, principaux aidants dans la prise en charge.
Toute innovation ne peut exister sans 1’implication des utilisateurs eux-mémes. La représentation du

ressenti est préférentiellement analysable par des données qualitatives.

1.1.2 Validité des guides d’entretiens

Les entretiens étaient semi-directifs, autorisant une grande liberté de parole auprés des enfants et des
parents, mais dans un cadre relativement strict pour éviter d’éventuelles digressions. Les guides
d’entretiens avaient initialement été élaborés par le Dr Dalhoumi, pédiatre au CHR d’Agen et le
Professeur Fayon. Ils ont été construits selon les remarques des patients et du personnel soignant, via
I’école du souffle du CHU de Bordeaux. Durant 1’étude, ils ont été ajustés pour permettre aux enfants
de s’exprimer le plus librement possible, en évitant soigneusement de favoriser les « bonnes ou

mauvaises réponses ».

1.1.3 Les limites

Premiérement, le recrutement des enfants a été effectué par des médecins hospitalo-universitaires,
obligés de limiter le nombre d’inclusion en fonction du nombre d’appareils mis a disposition (nous
avions dix dispositifs). Cet échantillon est, par conséquent, peu représentatif de la population
générale. Cependant, les chercheurs ont délibérément choisi des enfants atteints d’asthme sévéres,

composant ainsi un échantillon raisonné. L’étude est mono-centrique, il aurait été judicieux d’élargir
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I’inclusion a des enfants d’autres centres tels que des centres hospitaliers régionaux ou les cabinets

de ville.

Deuxieémement, les limites sont celles de toute analyse qualitative ; le découpage, I’interprétation des
verbatims et la construction de concepts qui en découlent sont définis selon I’expérience du
chercheur. La triangulation des données a permis de limiter ce biais. Les parents interrogés étaient

majoritairement des méres, il peut persister un biais quant au manque de parité au sein du foyer.

Troisiémement, le recueil de données chez 1’enfant n’est pas chose aisée, et peut €tre sujet a caution.
L’orientation parentale, ou celle de I’enquéteur, peut ainsi influencer les réponses. Les questions
¢taient volontairement ouvertes et simples pour faciliter une bonne compréhension des enfants, leur
permettant de s’exprimer le plus librement possible. Mais, de ce fait, ’analyse des informations orales
favorise les biais de mesure. Les informations recueillies étaient, par conséquent, majoritairement du

point de vue des parents.

Enfin, la période analysée était de janvier a septembre et ne prenait pas en compte la période de
septembre-octobre, correspondant a la rentrée scolaire et a son pic de prévalence d’exacerbations

connuces.

1.1.4 Les points forts

e Une approche patient-centrée permettant un regard nouveau

Dans la littérature, certaines études examinent I’apport de la télésurveillance dans le domaine de
I’asthme de I’enfant, cependant aucune n’évalue de fagcon qualitative I’apport d’un tel dispositif. Cette
¢tude offre I’opportunité aux parents et aux enfants de s’exprimer et de partager leurs perceptions,

leurs connaissances et leurs doutes sur la prise en charge optimale de 1’asthme.

Ce projet d’¢étude permet de mettre en exergue les besoins et les difficultés liés au dispositif, ainsi

qu’a la plateforme et au personnel de santé.

Le patient, et dans ce cas précis, ’enfant, devient un « patient-acteur » qui a une place spécifique
dans sa prise en charge thérapeutique. Plusieurs études ont mis en évidence que I’implication du
patient dans sa propre prise en charge thérapeutique s’avere €tre bénéfique (14). D’apres cette étude,
les enfants étaient enthousiastes de participer a une recherche concernant un outil connecté malgré le

risque de distorsion du discours li€¢ a la présence des parents lors de 1’entretien.
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e Un projet innovant

Devant un développement croissant de la santé connectée, ce projet innovant et d’actualité permet,
via les informations collectées par les utilisateurs et leur famille, de faire part des modifications et

des évolutions souhaitées qui, transmises aux ingénieurs, permettront d’améliorer son utilisation.

Un sondage Ifop réalisé en 2017 par le ministére de la Santé révele que 13% des frangais ont un
dispositif de surveillance de santé ou de bien-Etre connecté a internet. Ces objets sont pour la plupart
soit une balance, une montre, un tensiometre ou un appareil de mesure du diabete. Seulement 11%
des utilisateurs sont atteints d’une pathologie inscrite sur la liste des ALD (15). Au milieu de tous ces
objets connectés, il faut s’assurer de I’apport bénéfique pour le patient et éviter les intéréts purement
¢conomiques. Le Conseil National de I’Ordre des Médecins a souligné I’importance de développer
une évaluation scientifique des dispositifs médicaux connectés s’inscrivant dans le parcours de soin
(16). 11 est donc nécessaire d’évaluer de tels dispositifs via des études pilotes de fiabilité et de bonne

tolérance.

Pour pallier aux risques d’introduire des outils d’intéréts purement commerciaux, il est essentiel de

garantir une transparence; le chercheur ne doit donc présenter aucun lien avec le fournisseur.

1.2 Comparaison des résultats aux données de la littérature

Cette ¢tude avait comme double objectif :

- d’évaluer le ressenti des exacerbations des crises chez I’enfant asthmatique instable et chez

ses parents ;
- d’explorer leurs points de vue quant a I’introduction d’un dispositif de télésurveillance.

Trois themes clés ont émergé de 1’analyse des verbatims : la variabilité du ressenti des exacerbations
d’asthme chez les enfants ainsi que le manque de connaissance des thérapeutiques d’urgence, les
différences de représentation entre les enfants et leurs parents, et la satisfaction contrastée du

dispositif.
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1.2.1 Comparaison des résultats sur le vécu d’exacerbation de ’asthme avec la littérature

e Les connaissances de I’exacerbation d’asthme par les enfants et leurs parents

Au cours de ces dernieres décennies, I’importance des connaissances, mais aussi des croyances du
patient se sont largement développées, le placant ainsi au centre de sa propre prise en charge. Certains
psychologues de la santé tels que Leventhal et Nerenz ont développé en 1984 le concept de
« perception de la maladie » pour définir la compréhension des symptomes et les actions qui en

découlent (17).

Dans notre étude, les connaissances des symptomes et les €léments déclencheurs étaient bien connus
des enfants, contrairement aux traitements d’urgence qui restaient peu précis quant la posologie. La
plupart des enfants évoquaient majoritairement les virus comme facteurs déclenchants des
exacerbations d’asthme. Cette affirmation coincide avec une publication du Lancet qui révele que les
virus sont responsables a 85% de 1’exacerbation d’asthme (18). Concernant les signes cliniques, la
dyspnée est décrite comme un symptome majeur de la crise d’asthme. Or, une méta-analyse réalisée
en 2015 par Douros et al démontre qu’il y a peu de corrélation entre la détresse respiratoire objectivée
par une mesure (chute du VEMS) et le ressenti subjectif de la dyspnée. La perception de la dyspnée
varie pour un méme degré de bronchoconstriction. De plus, les asthmatiques séveres développent une
tolérance a la dyspnée entrainant une baisse de 1’observance des traitements tout en favorisant le

retard diagnostic (19).

Concernant la perception des symptomes d’exacerbation d’asthme, les parents de cette étude restaient
plus sceptiques. Ils reconnaissaient aisément les « triggers » des crises d’asthme, mais les signes
cliniques directement liés a I’asthme étaient plus difficilement pergus. Cette notion se retrouve dans
une ¢étude qualitative réalisée en 2016 par Aidan Searle et al : les parents mettent en évidence la
difficulté a percevoir les symptomes, mais se rassurent par la notion de bonne responsabilité de prise
en charge de leur enfant. Dans notre étude, ce scepticisme exprimé par certains parents peut étre en
lien avec la présence d’autres pathologies de leur enfant, certes sans incidence directe sur 1’atteinte
respiratoire, mais pouvant mimer la crise d’asthme. Par ailleurs, les parents exprimaient clairement
leurs doutes quant a 1’autonomie de prise en charge de leur enfant en cas de crise d’asthme, décuplant

leur responsabilisation parentale et ainsi leur anxiété. Cependant, plusieurs études ont des avis

45



divergents sur la question. Une étude francgaise multicentrique de 2015 réalisée aux urgences réfute

ce constat ; les connaissances des parents restent insuffisantes pour le contréle de 1’asthme (20).

Concernant la prise en charge thérapeutique de 1’exacerbation, selon les verbatims de notre étude, les
enfants semblaient ne pas bien maitriser les traitements d’urgence. En outre, cette interprétation peut
s’expliquer par un biais de mémorisation di a leur jeune age pour certains, ayant une difficulté a
s’exprimer et a intégrer la chronologie des récits. En effet, plusieurs études sur la construction du
récit chez I’enfant révelent que les connecteurs entre les propositions et la hiérarchisation des

évenements débutent vers 1’age de 3 ans mais ne sont pas acquis avant 10-11 ans (21).

L’¢étude de Raherison et al réalisée en 1994 a Bordeaux démontre que I’autogestion médicamenteuse
des exacerbations d’asthme par les enfants et les adolescents est inappropriée : 21 % des enfants et
43 % des adolescents ne s’administraient pas le traitement appropri€ en cas d’exacerbation (22). C’est
pourquoi dans notre €tude, les traitements médicamenteux en cas de crise d’asthme étaient en

possession de la personne d’autorité (soit les parents, soit la maitresse).

En fonction de 1’age du patient, il semble donc primordial de s’assurer de la bonne compréhension
de I’asthme par les enfants et les parents lors des consultations et des plans de gestion des

exacerbations d’asthme.

e Les représentations de 1’asthme varient entre parents et enfants

Dans notre étude, les enfants évoquent une banalisation de leur asthme et une volonté de
responsabilisation dans la prise en charge. En revanche, les parents semblent plus sensibles a la
chronicité de la maladie et a ses contraintes quotidiennes, pouvant aller jusqu’a impacter leur mode
de vie dans son entiéreté. En effet, les enfants évoquent 1’asthme pour leur vie future, tandis que les

parents évoquent I’asthme de leur enfant dans leur vie familiale actuelle.

Une étude quantitative réalisée en 2003, sur la perception de 1’asthme par les parents et I’enfant, basée
sur un questionnaire (IPQ-R), révele la composante émotionnelle associée aux représentations de la
maladie (23). Elle démontre la variation qu’il y a entre les représentations des enfants et leurs parents

face a leur maladie. Cette dualité est a prendre en compte dans la prise en charge thérapeutique.

L’analyse du vécu des exacerbations des enfants a mis en évidence plusieurs notions importantes

pour la prise en charge thérapeutique de 1’asthme de I’enfant. Premi¢rement, I’enfant ne se souvient
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que rarement de la derniére crise d’asthme. Chez les enfants de 5 ans et plus, il est donc complexe
d’évaluer le contrdle de 1’asthme, en se basant uniquement sur les souvenirs des quatre dernicres
semaines, comme le préconise le GINA 2019 (24). Enfin, notre étude montre que les adolescents
banalisent fréquemment leurs symptomes d’asthme. En regle générale, ils sont moins soumis a la
surveillance parentale et sont a risque de décompensation d’asthme, soit par omission volontaire ou

involontaire de prise de leur traitement, soit par les difficultés a s’autogérer.

Par ailleurs, dans cette étude, on ne retrouve pas de variation de représentations parentales de 1’asthme
d’une catégorie socioprofessionnelle a 1’autre. Seuls les parents déja familiés a I’asthme, soit dans
leurs antécédents personnels, soit au sein de leur fratrie, semblaient plus sereins dans la prise en
charge. Une revue de la littérature réalisée en 2018 révele une association entre le haut niveau de
littératie parental et la maitrise de I’asthme de 1’enfant. A contrario, le faible niveau de littératie

parental favorise les exacerbations et la consommation de soins d’urgence (25).

1.2.2 L’apport du suivi de I’asthme via un dispositif de télésurveillance

e L’apport de la télésurveillance en santé

La télémeédecine et, plus précisément la télésurveillance en santé, est une pratique médicale
complémentaire de la médecine traditionnelle et nécessite les mémes exigences en termes de qualité
et de sécurité. L’évolution de la démographie médicale (baisse de 20% du nombre de pneumologues
jusqu’en 2030 selon la Direction de la Recherche, des Etudes, de I’Evaluation et des Statistiques
(Drees)(26)) et I’augmentation de maladies chroniques, telles que [’asthme, nécessitent une
adaptation du parcours de soin. Le lexique de la santé connectée s’est étoffé avec le temps, on parle
aujourd’hui de « m-santé » décrite pour la premiere fois en 2005 par le Pr R. Istepanian. Au vu de la
multiplication de ’utilisation de la sant¢ mobile, ’OMS a défini la « m-santé » en 2009 comme
recouvrant « les pratiques médicales et de santé publique reposant sur des dispositifs mobiles tels que
les téléphones portables, systémes de surveillance des patients, assistants numériques personnels et

autres appareils sans fil ».

La télésurveillance est en pleine expansion et I’arrivée de la SG en 2020 va en intensifier I’usage dans
de nombreux domaines, dont celui de la santé. A ce jour, certains dispositifs de télésurveillance ont

prouvé leur efficacité tels que le logiciel Hy-result® dans I’HTA (27) et le Freestyle libre® dans le
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diabete (16, 17). Il peut aussi étre intéressant de citer ’exemple du projet de télésurveillance des
patients porteurs d’un dispositif médical implanté et communiquant (DMIC), tels qu’un stimulateur
cardiaque, un défibrillateur ou un holter rythmique longue durée, expérimenté au CHU de Bordeaux
depuis juillet 2012. Les études correspondantes ont largement prouvé leurs réles dans I’amélioration

de la qualité de vie et le controle des situations aigués.

Le monitoring du souffle, via un spirometre portatif, a été étudié des les années 90 grace aux avancées
technologiques utilisées par Finkelstein. Ses résultats étaient encourageants concernant I’approbation
de I’outil chez une population sans notion d’informatique (30). Cet outil de surveillance conseillé par
le GINA permet de juger le controle de I’asthme via le suivi du VEMS et des symptomes diurnes
(24). Des pneumo-pédiatres de I’Université de Bordeaux se sont équipés de spirometres portatifs pour
évaluer le suivi de mucoviscidose chez I’enfant. Les résultats semblent prometteurs concernant la
fiabilité de la mesure du VEMS du dispositif par rapport aux EFR classiques. En 2018, la Commission
nationale d’évaluation des dispositifs médicaux et des technologies de la santé estime que le service
rendu (bien que jugé mineur) est suffisant pour la réinscription sur la liste des produits et prestations
concernant la surveillance quotidienne a domicile des patients transplantés pulmonaires et cardio-
pulmonaires, en vue d’un dépistage précoce de la bronchiolite oblitérante chez les allo-greffés, via
un spirometre €électronique portable (31),(32). Il pourrait étre 1€gitime d’espérer qu’il en soit de méme

pour le Spirobank Smart® dans le suivi de I’asthme chez les enfants asthmatiques modérés a séveres.

e L’apport du Spirobank Smart® dans la démarche de soin primaire

Les asthmatiques insuffisamment contrdlés sont fréquemment sujets aux exacerbations. Le médecin
généraliste, acteur de premier recours lors des décompensations d’asthme, est un maillon essentiel
dans la surveillance des asthmatiques modérés a sévéres. Au-dela du simple renouvellement de
corticoides inhalés, connus pour diminuer significativement le risque d’exacerbation (33), le médecin
se doit d’identifier les prédicateurs de décompensation d’asthme et d’assurer un contrdle satisfaisant.
Comme décrit précédemment, ce controle est jugé inacceptable chez 66% des enfants. Il peut étre
évalué a domicile par le DEP annoté quotidiennement sur un journal mais Kamps et al ont démontré
que celui-ci n’était pas fiable (34). L’EFR par spirométrie est actuellement le gold standard pour
diagnostiquer et surveiller le contrdle de 1’asthme chez 1’enfant de 5 ans et plus (35). Le spirometre

portatif pourrait étre a terme un outil fiable lors d’un asthme en phase aigué, au long court ou sur une
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durée définie pour une surveillance étroite de la fonction pulmonaire de 1’enfant. Il n’est pas question

que le médecin généraliste se substitue au pneumologue. Son rdle pourrait étre défini ainsi :

e Dépister les facteurs déclenchants pour prévenir I’exacerbation d’asthme ;

e Recevoir les résultats des courbes du spirométre et les analyser pour objectiver la prise en charge
thérapeutique ou orienter vers un spécialiste ;

e Favoriser la relation médecin-patient en s’assurant de la bonne réalisation des mesures et
encourager ’enfant dans 1’adhésion au traitement ;

e Suivre cliniquement et de fagon rapprochée I’enfant lorsqu’il présente une altération bronchique ;

e Prendre part a la prise en charge globale du patient de par sa proximité, sa disponibilité et sa

relation privilégiée.

Les enfants et leurs parents, utilisateurs réguliers d’objets connectés sont demandeurs de conseils
concernant leur santé. Dans cette €tude, ’assurance d’avoir un suivi rapproché, une personne
physique disponible et un lien étroit avec I’hdpital était une donnée importante soulignée par de
nombreux parents. De plus, ce dispositif semble permettre une majoration de 1’observance

thérapeutique.

Une méta-analyse révele que la non-adhésion thérapeutique est le premier maillon responsable d’un
mauvais contrdle de I’asthme. Il est complexe de s’assurer de la prise effective des traitements, surtout
chez les adolescents. Seule un dispositif de télésurveillance peut assurer la bonne observance du

traitement (36), évitant ainsi une surmédicalisation.

Cet outil de télésurveillance peut étre objectivé comme un objet innovant dans la pratique de la
médecine générale. Selon le barometre Odoxa réalisé en 2018, les médecins sont convaincus a 76%
de I’intérét d’utiliser ces dispositifs pour « prendre des décisions plus sereines et éclairées » (37). La
spirométrie intéresse les médecins généralistes en soin primaire. Cette notion est confirmée par la
these du Docteur Gonzalez, réalisée en 2016. Malgré le faible effectif (6 médecins), elle confirme
que 5 médecins sur les 6 affirment qu’ils étaient satisfaits de 1’utilisation de la spirométrie et
trouvaient un intérét pour cette pratique au sein de leur cabinet (38). Il est évidement, comme le
souligne la SPLF (Société¢ de Pneumologie de Langue Francgaise) dans son rapport rédigé en 2016,
que le médecin généraliste doit se former a cette pratique spécialisée. Pour cela, elle a mis au point
deux documents en ligne sur leur site, intitulés : Spiroform Formation a la spirométrie et Conditions
de formations a la spirométrie (39). Cependant, la lecture des résultats du Spirobank Smart® est

accessible aux médecins généralistes et ne nécessite pas de formation complémentaire.
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Devant cette vague d’innovation en matieére de « m-santé », l'université Paris-Diderot et 1'Assistance
publique-hdpitaux de Paris a proposé depuis 3 ans le DU (Diplome Universitaire) « santé connectée »
sur 10 mois. Cela témoigne de cette nécessité grandissante de s’informer sur ces TIC (Technologie
de I’Information et des Communications) en santé. Le médecin doit savoir s’adapter aux nouvelles
technologies sans craindre une technologie disruptive comme pouvait I’étre 1’informatisation dans

les années 90.

Grace au couplage de téléconsultation et de la télésurveillance, la spirométrie pourrait €tre un outil
bénéfique dans le cadre d’une collaboration médecin généraliste/pneumologue. Une étude
hollandaise réalisée de 2009 a 2014 a mis en lumicre la valorisation de cette pratique. Des
spirométries étaient réalisées par les opérateurs (IDE, infirmieére diplomée d’état ou médecin
généraliste), analysées, étiquetées d’un diagnostic et télétransmises sur une plateforme de stockage
sécurisée. 10% des EFR sélectionnées par les pneumologues contenaient 38% de concordance
diagnostique. Le médecin généraliste pouvait, s’il le jugeait nécessaire, demander un avis au
pneumologue sous forme d’une consultation de télémédecine. Le taux de consultations chez le
pneumologue était diminu¢ de 22%. Le médecin généraliste estimait que la réponse du pneumologue
avait été profitable, a la fois pour lui et pour le patient, dans 70% des cas et estimait avoir acquis des

connaissances avec la réponse du pneumologue dans 68% des cas (40).

1.2.3 Les limites du dispositif

1.2.3.1 Du c6té des patients

e Lesrisques de I’autogestion

Lors de I'utilisation du dispositif, les valeurs du VEMS et du DEP s’affichaient sur 1’application
mobile des parents (ou des enfants autonomisés). Cependant, ceux-ci n’avaient pas acces a
I’historique des données stockées sur la plateforme sécurisée. L’acces étant exclusivement réservé
aux médecins et fournisseurs. Cela permettait malgré tout aux parents ou aux enfants d’intervenir sur
la prise en charge thérapeutique. Si cette autogestion était jugée largement bénéfique pour les patients,

elle pouvait néanmoins avoir des effets néfastes.
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Une ¢étude issue la Cochrane a évalué 1’efficacité des programmes d’autogestion de 1’asthme via des
applications mobiles. Une étude mettait en lumiere les bénéfices de l'utilisation d'une application
smartphone. Lors d’une durée d’utilisation de quatre mois, elle favorisait la majoration des scores de
qualité de vie, une amélioration de la fonction pulmonaire ainsi qu’une baisse des visites aux urgences
pour cause de complications liées a I'asthme. Cependant, elle présentait une méthodologie douteuse

selon les critéres de la Cochrane (41).

Dans notre étude, certains parents ont fait part de leur anxiété en cas d’absence de réponse rapide de
I’équipe chargée des alertes ou lorsque I’enfant quittait le foyer sans son spirometre portatif. Malgré
les conseils prodigués aux parents de bien veiller a conserver leur mode de vie habituel, I’introduction
du dispositif a inévitablement créé un besoin, voire une forme de dépendance. Selon Bandura, les
attentes d'une personne quant a l'issue favorable d'un comportement particulier ne sont pas suffisantes
pour favoriser la survenue de ce méme comportement. La personne doit également croire qu'elle sera
efficace dans 'exécution du comportement. Ce dernier est appelé auto-efficacité (42). Cette notion
d’anxiété des parents quant a 1’auto-efficacité dans la prise en charge des exacerbations d’asthme de
leur enfant est corroborée par Brown et al (43). Elle révele que leurs expériences et leur niveau de
littératie est a prendre en compte. Mais aussi que la sensation physiologique d’anxiété peut diminuer

leur conviction quant a 1’auto-efficacité et leur sentiment de contrdle sur I’asthme de leur enfant.

En outre, ce dispositif doit étre appréhend¢ seulement comme une aide supplémentaire dans la prise
en charge de la maladie, mais ne doit ni se substituer a la bonne connaissance des parents sur la

pathologie de leur enfant, ni se substituer a I’autogestion des enfants face a leur asthme.

e Objet rassurant pour les parents mais contraignant pour les enfants : le probléme de 1’adhésion

Dans cette étude, certains enfants exprimaient la notion de contrainte du dispositif. Les parents
avaient une vision divergente. La plupart des parents intégraient cette idée et en faisaient une limite
franche, contrairement a d’autres qui la niaient. Dans le premier cas, les parents proposaient une
forme de négociation pour réaliser les mesures de fagon moins soutenue, dans 1’autre cas les parents
souhaitaient une prise en charge plus stricte avec mesures quotidiennes du souffle. Un seul enfant
exposait distinctement I’approbation du dispositif. Mais on peut remarquer dans les courbes de suivi

de cet enfant en question, que les mesures n’étaient que peu réalisées finalement. L’adhésion au
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dispositif est primordiale pour le suivi, cependant au bout de quelques jours, la vigilance diminue et

I’enfant ne réalise plus ces mesures du souffle, méme lors des situations de géne respiratoire.

Garrett et al publient une étude quantitative néo-zélandaise démontrant, via un questionnaire remis a
des asthmatiques aux urgences, que les mesures de DEP sont peu réalisées et diminuent avec le temps.
Seulement 16 % (6 % neuf mois apres) des patients utilisaient, de maniere quotidienne, la mesure du

DEP et seulement 8 % utilisaient le DEP dés les prodromes d'une crise d'asthme (44).

Coté et al, grace a un systeme de DEP ¢€lectronique avec mémoire, observaient une adhésion a la
mesure du DEP de 63 % le premier mois, de 50 % a 6 mois et de 33 % a 1 an. Les auteurs de cette
¢tude suggéraient de ne proposer la mesure du DEP a domicile, que chez les patients motivés par

cette technique et pour une courte période (45).

L’adhésion en santé est une donnée complexe et difficilement mesurable. Elle peut se définir par la
manicre dont le patient prend ses traitements par rapport aux conditions de prescription. Elle englobe
I’acceptation, la persistance (I’utilisation au long court du traitement) et I’observance (la prise du
traitement a la bonne posologie ou la bonne utilisation d’un dispositif). L’OMS estime globalement
que 50% des patients adherent peu ou mal au traitement en général. Ces chiffres sont comparables
chez les asthmatiques avec un taux de 58,4 %. L’étude précise que l'observance médiane des
corticostéroides inhalés était de 13,7% pour ceux qui avaient présenté une exacerbation et de 68,2%

pour ceux qui n'en avaient pas (46).

En 2015, Laforesta et al. ont réalisé une revue de la littérature concernant 1’adhésion thérapeutique
dans I’asthme (47). Les causes de non-adhésion sont multiples. Premierement elles peuvent étre liées
au patient avec la présence de comorbidité, de troubles psychiatriques ou I’appartenance a un milieu
social défavorisé. Il y a aussi la mauvaise connaissance de la maladie chronique avec, soit le déni
d’étre malade, soit la banalisation des symptomes. Deuxieémement, elles peuvent étre liées aux
traitements, ou encore au personnel de santé et a 1’éducation thérapeutique non optimale. C’est sur ce
dernier point que le médecin, et surtout le médecin généraliste, peut intervenir pour améliorer

I’adhésion.

La non-adhésion chez les enfants, et plus particuliecrement les adolescents, est pourvoyeur de
majoration du nombre d’exacerbations, d’hospitalisations ou de diminution de la qualité de vie (48).
Elle peut étre mesurée par des échelles, dont la plus connue est 1’échelle de Morisky. Une étude
frangaise confirme que la méthode de mesure la plus fiable est le relevé de consommation de

traitement par I’assurance maladie (49).
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I1 est clair que si I’observance de la prise médicamenteuse est un vaste probleme chez les enfants, la

mesure du souffle via un dispositif de télésurveillance peut 1’étre d’autant plus.

Cependant dans notre projet, le fait d’étre inclus dans I’étude peut amener les enfants a modifier leurs

habitudes apres ’inclusion.

e Doute sur des paramétrages encore en cours de développement

Certains parents nous faisaient part de leurs doutes concernant le dispositif. Une maman nous
rapportait le scepticisme d’une consceur médecin généraliste lors d’une consultation. Cette crainte
peut étre justifiée par I’absence de données disponibles pour prouver la spécificité de la concordance
avec le controle spirométrique a I’hopital. Il n’y a pour le moment pas d’étude dans ce sens mais elles

sont en cours de recherche.

Peysson et al. ont démontré que ce dispositif pouvait avoir sa place dans le dépistage et la prise en
charge précoce des complications respiratoires chez les transplantés pulmonaires. Le dispositif
(Spirotel®) révélait une concordance correcte avec les EFR hospitalisés et une bonne spécificité a
84 % dans le dépistage des complications avérées (50). Cependant, comme dans notre étude,

I’observance diminuait sensiblement avec le temps.
Plusieurs études ont pointé du doigt le manque de fiabilité du dispositif ;

- Brouwer et al. évoquent une faible utilit¢ du dispositif car il y a peu de corrélation entre le
VEMSI, le DEP et les mesures de sévérités d’asthme (la réponse au bronchodilatateur, la
qualité de vie et le score de sévérité de 1’asthme) (51). Concernant la perception de I’asthme,
ils ont montré qu’il existait quatre profils ; les mauvais percepteurs (aucun symptome percu
en présence d’une obstruction sévere), les bons percepteurs (corrélation entre symptomes et
obstruction bronchique), les percepteurs excessifs (perception de symptomes sans obstruction
bronchique) et les percepteurs anarchiques (aucune corrélation entre les symptomes et
I’obstruction bronchique). Notre étude confirme que les parents pergoivent difficilement les
nuances de symptomes lorsque 1’enfant fait une crise d’asthme ou une crise d’angoisse. Ainsi
le dispositif permettait de faire la part des choses quand la mesure de souftle était correcte

(pas de chute du VEMS lors des crises d’angoisse).
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- Deschildre et al montrent dans une étude francaise multicentrique évaluée sur 44 enfants,
qu’il n’y a pas de différence significative sur la réduction du nombre d’exacerbations
d’asthme entre les enfants suivis par une télésurveillance a distance (HM) et ceux suivi
traditionnellement (CT) ; (HM : 5.0 (3.0-7.0), CT : 3.0 (2.0-7.0) ; p = 0.30) (10). Il en était
de méme pour le bénéfice sur la qualité de vie (HM : 4.5 (0.0-5.1), CT : 3.9 (0.0-5.1) ;

p =0,61). Cependant les parents semblaient satisfaits (33,1%), voire tres satisfaits (57,1%) et
trés rassurés (42,9%). L utilisation du dispositif était jugée tres simple (38,1%). Les résultats

de ce travail coincident avec nos verbatims analysés.

Cependant, ces deux études prenaient en compte une chute de VEMS basée sur un état de base, alors
que les valeurs de notre dispositif étaient calibrées sur la meilleure valeur du souffle de 1’enfant

enregistrée apres une durée de 10 jours a souffler matin et soir.

Les spiromeétres électroniques doivent respecter un cahier des charges comme précisé¢ dans
I’ American Thoracic Society/European Respiratory Society (ATS/ERS) (52). C’est le cas de notre
dispositif. Par ailleurs, a compter du 26 mai 2020, conformément au reglement européen 2017/745,
les solutions techniques devront répondre a une procédure de marquage CE a minima de classe lia

(53) ; c’est aussi le cas pour le Spirobank Smart®.

1.2.3.2 Du c6té des médecins

Ce projet d’étude n’évalue pas le ressenti des médecins concernés. Mais, il nous paraissait nécessaire

de faire un point sur les futurs potentiels utilisateurs du dispositif.

e Un outil chronophage (le temps d’analyse sur une consultation ou la prise en charge des

alertes)

La télésurveillance d’un patient asthmatique repose sur le controle régulier de la chute du VEMS et
de ses symptomes cliniques. Elle permet au médecin de savoir si I’enfant est, ou non, stabilisé ou s’il
présente une éventuelle décompensation d’asthme via un signal d’alerte. Pour le moment, le projet

d’étude n’était basé que sur une analyse effectuée par des médecins. Mais cette évaluation pourrait a
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terme étre réalisée par des kinésithérapeutes, en lien avec une plateforme de coordination des soins

respiratoires en Aquitaine Aqui respi®, via des tours de garde (54).

Ainsi, le médecin pourra étre contacté dans un second temps par les kinésithérapeutes en cas d’une

nécessité d’avis médical. Elle ne remplace pas la consultation médicale mais permet de I’espacer.

L’¢tude qualitative réalisée en Lorraine en 2015 auprés de 32 médecins généralistes révele I’aspect
ambivalent du gain de temps via la té€lémédecine (55). L’intérét de ces nouveaux modes d’exercices
apparait évident face a 1I’évolution toujours croissante de la demande de soins. Les auteurs soulignent
le gain de temps pour obtenir un rendez-vous chez le spécialiste, mais estiment qu’ils perdront du
temps lors de ces consultations. IIs soulévent le manque de temps similaire pour les spécialistes. Par
ailleurs, cette étude souligne la volonté du rdle pivot du médecin traitant, qui est une nécessité
fondamentale dans le parcours de soins du patient. Cependant, MacNeill et al pointent du doigt le
risque de vouloir garder un role trop central dans la prise en charge et la peur de ne pas avoir les

ressources pour le faire en plus du travail médical traditionnel (56).

e Laresponsabilité

La responsabilité de la surveillance d’un indicateur de maladie chronique n’est pas la méme que celle
d’une démarche diagnostique ou d’éducation thérapeutique. L’éventuelle déstabilisation de
I’indicateur (dans notre cas les signes d’alertes relatifs a la chute du VEMS de plus de 15%, associés
a des symptomes physiques) doit étre immédiatement prise en charge pour prévenir la survenue d’une
complication pouvant avoir des conséquences graves. Dans notre étude, le médecin avait 24 heures
pour répondre a la demande. Cela pouvait représenter un retard diagnostic et thérapeutique. La

responsabilité médicale pouvait donc étre engagée.
Les responsabilités dans le cadre d’un dispositif de télésurveillance peuvent étre multiples.

= La responsabilité civile professionnelle du médecin
= La responsabilité civile professionnelle du paramédical ou auxiliaire médical

= La responsabilité du tiers technologique

Selon la DGOS (Direction Générale de I’Offre de Soin) affiliée au ministére du Travail, de I’Emploi
et de la Santé, les responsabilités juridiques des professionnels de santé demeurent inchangées par

rapport au cadre légal et sont fondées sur 1’application du droit commun de la responsabilité civile
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professionnelle (57). Il n’y a donc pas de régime spécifique pour la télémédecine. Seul un protocole
de soin partagé doit étre soumis a I’ARS et validé par ’HAS en cas de transfert d’activité ou de soin.
Nous n’avons actuellement aucune €étude conernant le ressenti du médecin sur la charge de travail
que peut entrainer ce dispositif de télésurveillance qui, multipliée par le nombre de patients, peut étre
considérable. En comparaison, I’étude réalisée en Lorraine retrouve ces mémes interrogations aupres
des médecins interrogés. Ils décrivent la peur d’une mainmise sur le role du médecin par des instances
juridiques telles que I’ARS ou les mutuelles privées (55). Cela est révélateur du manque actuel de
connaissances sur le sujet. Le CNOM (Conseil National de I’Ordre des Médecins) a écrit en 2015 un
livre blanc concernant la santé connectée (16). Il fait part de la nécessité d’encadrer la pratique. Ainsi

le médecin doit :

- Recueillir le consentement du patient avant toute inclusion dans un projet de télésurveillance ;

- S’assurer de la fiabilité du dispositif selon les normes CE et European Respiratory Society
(ERS) ;

- Garantir le secret médical

- Les échanges entre professionnels doivent étre sécurisés ;

- Consigner les actes liés a la télémédecine dans le dossier médical ;

- Réaliser une convention pour préciser les obligations liées a la lecture des données médicales
regues par voie €lectronique. Toutes données médicales transmises par voies ¢lectroniques,

ou non, sont opposables au médecin.

e [arémunération

La rémunération s’inscrit dans le programme ETAPES (Expérimentations de Télémédecine pour
I’ Amélioration des Parcours En Santé) mis en place depuis 2014 par la Sécurité Sociale. I1 définit le
financement et le cadre juridique de la réalisation d’actes de télésurveillance en médecine libérale, en
¢tablissement de santé ou en centres médico-sociaux, sur I’ensemble du territoire. Le cadre juridique
est valide jusqu’a mai 2021, puis entrera dans le droit commun par la suite (53). Les Objectifs du

déploiement sont :

- Réduire les inégalités d’acces aux soins ;
- Améliorer la qualité des soins et leur efficience par une simplification du suivi ;

- Améliorer la qualité de vie des patients.
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Les patients concernés sont des patients atteints d’une ALD (Affection Longue Durée) suivis pour
I’une des cinq pathologies suivantes : I’insuffisance cardiaque, I’insuffisance rénale, 1’insuffisance

respiratoire, le diabete et les prothéses cardiaques implantables.

Cependant, le financement reste un souci majeur car la télésurveillance s’inscrit dans la durée, par un
forfait et n’est pas un paiement a I’acte comme peut 1’étre la téléconsultation. Par ailleurs, elle entraine
I’intervention d’acteurs supplémentaires tels qu’un accompagnant thérapeutique ou le fournisseur de

la solution technique.

Prenons I’exemple de I’ARS Bretagne, pour des patients en insuffisance respiratoire chronique, la
rémunération par semestre est de 73 € pour le médecin télésurveillant, 30 € pour le personnel de santé
effectuant I’accompagnement thérapeutique et de 300 € pour le fournisseur de solution technique et

prestation associées (58).

Selon la feuille de route réalisée par I’HAS en 2018, le médecin doit réunir des arguments pour

bénéficier du programme ETAPES (59) :

= Avoir pour objectif I’amélioration de 1’efficience de la prise en charge ;

= Avoir une solution technique minimale permettant de transmettre des données nécessaires au
suivi médical a distance du patient ;

= Avoir une solution organisationnelle minimale : protocole de suivi permettant d’interpréter
les données et de générer des alertes, d’engendrer des interactions personnalisées entre les
professionnels de santé et le patient, et de déclencher des changements dans I’organisation de

sa prise en charge.

Dans le cadre de cette étude, le spirometre (Spirobank Smart®) avait €té fourni gratuitement dans le
cadre de I’expérimentation développée par la société Lamirau Ingénierie®. Pour ce dispositif, il faut
compter environ 250 € ’'unité. La mise en place de ce dispositif est instaurée dans le cadre d’un suivi

de pneumo-pédiatrie universitaire, mais pourrait se voir attribué a des pneumologues de villes.
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1.3 Les modifications effectuées depuis le début du travail de thése et

perspectives

1.3.1 L’apport actuel des données de I’étude

De décembre 2018 jusqu’a ce jour, de nombreuses modifications ont été effectuées grace aux retours

des enfants, de leurs parents et des médecins chercheurs. Les avancées suivantes ont été relevées :

- L’ouverture d’une messagerie instantanée : le patient peut envoyer des messages informatifs,
des questions ou des fichiers (photos, vidéos, ...) sur la messagerie instantanée ;

- L’envoi de SMS et de mails aux patients pour les avertir d’une alerte ;

- Certains patients nécessitant un suivi rapproché¢ d’une durée supplémentaire a 1’étude ont
bénéfici¢ d’une prise en charge par la plateforme de coordination des soins respiratoires en

Aquitaine Aqui respi®.

1.3.2 Les perspectives

Dans ce travail de these, les perspectives sont doubles : elles concernent la perception de I’asthme de

I’enfant et I’outil de télésurveillance a proprement parlé.

- Perspectives de recherche concernant la perception et le contrdle de I’asthme chez I’enfant

L’adhésion de I’enfant dans la prise en charge de son asthme est essentielle. Un des outils a
disposition pourrait étre la prise de décision partagée au sein du trio parent-enfant-médecin. Elle
permet 1’échange d’informations, notamment sur les valeurs et préférences du patient, afin de
construire un consensus sur le traitement a privilégier. L autogestion efficace est particulierement
importante pour les personnes souffrant d'asthme. La prise de décision partagée peut améliorer les
résultats cliniques et la qualité de vie. Cette initiative permet ainsi, en éduquant les patients et en les

autonomisant, de les impliquer activement dans leur propre santé.
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Publiée en 2017 dans la Cochrane library (60), une étude a évalué les avantages et inconvénients de
la décision médicale partagée chez les asthmatiques, au travers de quatre études, dont trois
concernaient des enfants atteints d’asthme et leur personnel soignant. Ils ont montré un effet
bénéfique sur la qualité de vie, la satisfaction du patient et des parents, I’adhésion aux médicaments
prescrits, la réduction des visites et des exacerbations liées a I'asthme et I’amélioration du contrdle de
I'asthme. Cependant, ces études manquent de force (aucune information concernant les effets
indésirables ou I’acceptabilité du personnel de santé) et ne permettent d’aboutir a une réelle
conclusion. Elles sont néanmoins des pistes a explorer afin d’améliorer les outils de décision

médicale.

A titre d’exemple, Fiks et al ont réalisé en 2013 une étude basée sur une aide a la décision médicale,
a I’aide d’une application interactive connectée appelée Myasthma (61). Cette application collecte
les données des patients, via des enquétes mensuelles concernant le suivi des symptomes, les effets
secondaires des traitements et les objectifs du controle de I’asthme. Elle proposait des plans d’actions
et des vidéos didactiques. Une fois les enquétes réalisées, les médecins et les familles recevaient des
aides a la décision médicale partagée et les utilisaient lorsque que les objectifs de contréle n’étaient
pas atteints. La faisabilité était correcte (47% des familles ont répondu tous les mois durant 6 mois),
ainsi que I’acceptabilité (92 % des parents ont déclaré que MyAsthma® facilitait la prise en charge
de I'asthme de leur enfant et qu'ils étaient satisfaits du portail). Cependant, cette étude ne montrait

aucun apport significatif concernant I’amélioration de la qualité de vie du patient.

L’Université Paris Descartes a mis a disposition en février 2019 Effic’ Asthme®, un

« Simulateur virtuel » destiné aux parents d’enfants asthmatiques. L application possede des vidéos
explicatives sur les symptomes de I’enfant et la prise en charge thérapeutique.

L’intérét de I’éducation thérapeutique est actuellement largement démontré dans la connaissance de

la pathologie chronique afin de développer la réactivité et de réduire les angoisses.

- Perspectives pratiques de la télésurveillance en santé

Ce dispositif de télésurveillance de 1’asthme est un projet controvers€, mais porteur de nombreux
espoirs dans le contrdle de I’asthme et la prévention des exacerbations. Des études qualitatives et
quantitatives supplémentaires devraient voir le jour pour permettre de démontrer la fiabilité du

dispositif dans la concordance entre le Spirobank Smart® et les spirométries traditionnelles, mais
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aussi la spécificité et la sensibilité des exacerbations d’asthme, ainsi que la bonne observance du

traitement. Une évaluation quantitative sur la réduction de la morbi-mortalité pourrait étre judicieuse.

Le développement du Big Data a un role majeur a jouer dans la gestion des pathologies chroniques.
Ces algorithmes ¢laborés grace aux informations récoltées pourraient permettre de prédire les
exacerbations, proposer une prise en charge et éviter ainsi les nombreux passages aux urgences et les
hospitalisations. La télésurveillance a domicile est une technologie permettant de suivre 1’évolution
et les exacerbations d’asthme afin d’optimiser le contrdle de la pathologie chronique. Mais
I’accélération des progres technologiques, le développement de I’intelligence artificielle et de la
robotique peuvent poser des questions éthiques, relatives au secret médical, quant a ’utilisation de

toutes ces données.
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CONCLUSION

Les enfants asthmatiques instables sont des « exacerbateurs » fréquents. La clé du contrdle de
I’asthme passe par une maitrise des connaissances des symptomes et de la gravité. Elle passe aussi
par une bonne communication entre 1’enfant, ses parents et les soignants, favorisant I’autogestion. La
surveillance du souffle et des symptomes objectivés par un spirometre portatif développé par la
société Mir® peut en outre favoriser cette autogestion. Comme toute nouvelle innovation dans le
domaine de la « m-santé », I’utilisation du Spirobank Smart® nécessite au préalable des études pilotes
d’évaluation de la satisfaction des utilisateurs. Ce sujet de thése en est une approche. Cet échange
d’informations tri-directionnelles entre le patient, I’entourage familial et le personnel soignant

pourrait permettre une surveillance personnalisée et réactive par rapport aux traitements préconisés.

Cette ¢tude qualitative menée aupres d’enfants asthmatiques instables agés de 6 a 18 ans et leurs
parents avait pour objectif d’explorer le ressenti de I’introduction d’un dispositif de télésurveillance
d’asthme sur trois mois. Ce travail a permis de mettre en évidence plusieurs notions élémentaires,
telles que I’importance de la prise en compte des connaissances et des représentations de 1’asthme
chez I’enfant, mais aussi celle de I’entourage proche. Les enfants et leurs parents ont été globalement
satisfaits du spirometre portatif et du suivi par télésurveillance, réduisant ainsi le c6té anxiogene de
la crise d’asthme. Cependant, la notion de contrainte et la gestion des alertes ne doivent pas entraver,

voire restreindre la surveillance réguliere et physique par le médecin.

Ce travail a soulevé quelques interrogations quant a la place du médecin généraliste dans le parcours

de soins via un outil de télésurveillance dans le suivi d’une maladie chronique.

Enfin, cet outil est un prototype, qu’il est nécessaire d’améliorer pour obtenir un support médical

essentiel a I’enfant asthmatique instable, sans pour autant étre réduit a un récolteur de données brutes.
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ANNEXES

ANNEXE 1 : Les guides d’entretiens

Guide pour I’entretien
A/ AU DEBUT DE L'ETUDE :

1) Introduction avec présentation de I'étude
Données épidémiologiques sur I’enfant et le/les parents
o Age de I'enfant

e Age lors du diagnostic d’asthme
e Profession parent

e Situation maritale

e Localisation (urbain/rural)

2) Lentretien
a) Vécu des exacerbations :
e Peux-tu me raconter comment tu sais qu’une crise d’asthme va
arriver ?
a. Comment cela se passe dans ton corps quand tu as une crise
d’asthme ?
= Réponses attendues : sifflements, géne respiratoire,
difficulté a parler, tachycardie, débit expiratoire de
pointe...

b. Peux-tu me dire ce qu’il se passe dans ta téte quand tu as une
crise d’asthme ?
= Réponses attendues : zen, panique, altération de la
qualité de vie, hospitalisation, mort

b) Prise en charge de I’exacerbation
e Imagine que maintenant tu as une crise d’asthme, peux-tu me

raconter ce que tu fais, comment tu réagis ?

= Réponses attendues : plan d’action, ventoline, nombre de bouffées,
CSPO, consultation médicale, Urgences, SAMU

= Réponses attendues : Degré d’application du plan d’action (pas de
plan d’action ; plan d’action : utilisation adaptée ou non-adapté :
B°D Ventoline — dose, timing ; Al — dose, voie d’administration ;
timing)

c) Ressentit quant a la mise en place du dispositif
e Siun nouvel objet pour suivre ton asthme entrait dans ton
quotidien, qu’est ce tu en penserai ?
= Réponses attendues : peur, excitation
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Guide pour I’entretien

B/ A LA FIN DE L’ETUDE

1) Entretien:
a) Enfant
e Est-ce que tu peux me raconter comment se sont passé les 3 mois ? Situ as
eu une crise d’asthme, comment I’as-tu vécu avec la machine ?

e Qu’as-tu pensé de la machine ?
(Points positifs ? points négatifs ? facilité d’utilisation ?)

e Quelles sont tes idées pour améliorer le dispositif ?
e As-tu autres choses a me dire concernant ce dispositif ?
b) Parents
e Est-ce que vous avez des points négatifs a nous faire part ?
Des points positifs ?

e Comment avez-vous vécu les exacerbations de votre enfant depuis que vous
avez la machine ?

e Quelles sont vos suggestions pour améliorer le dispositif ?
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ANNEXE 2 : Les consentements aux parents et enfants

Groupe hospitalier Pellegrin

P X C—HU
Hépital des Enfants W Ml i
Fole pédiatrie
Place Amélie Haba-Léon Bien connaitre
33076 Bordeaux cedex
son asthme
wanw.cnu-bordsaus. fr pour bien le vivre !

Notice d’'information et de recueil du consentement

Télésurveillance médicale

L’école du souffle de I'hdpital des enfants du CHU de Bordeaux, regroupe des infirmiéres,
kinésithérapeutes, psychologues, enseignants et médecins experts dans le domaine de I'asthme.

Sur demande de votre médecin, ils mettent en ceuvre une télésurveillance de votre asthme. Les
données de votre souffle, mesuré par un petit dispositif connecté a votre téléphone portable, seront
télétransmises automatiquement a un serveur agréé pour 'hébergement des données de santé. Elles
sont accessibles par I'équipe de surveillance de I'école du souffle.

La télésurveillance a pour but d’optimiser le traitement mis en place, ainsi que d’émettre des alertes
selon des critéres définis.

Vous serez ensuite contactés afin de vous conseiller dans la prise en charge de I'asthme.

L’équipe de pneumologie pédiatrique et de I'école du souffle s’engagent a :

1 Analyser les données de télémedecine et générer des alertes

2 Proposer un accompagnement thérapeutique au patient.

3 Associer le patient au projet thérapeutique le concernant, en fonction de ses souhaits, possibilités, et/ou compétences.
4 Garantir au patient le libre choix de ses professionnels de santé

5 Faciliter I’échange entre les professionnels d'informations médicales de télémédecine concemant le patient

6 Observer les régles de respect de la vie privée et de confidentialité développées dans la loi du 4 mars 2002.

7 Respecter les droits d'accés, de rectification, d'opposition des patients aux informations les concernant, tels que décrits
a l'article 40 de la loi Informatique et Libertés et par la loi du 4 mars 2002.

Le patient s’engage a :
1 Participer et Etre suivi réguliérement

2 Accepter que les professionnels échangent des données médicales et paramédicales le concernant, en toute sécurité et
confidentialité et dans le respect des droits des patients.

Modalités d’accés et de sortie de la télésurveillance assurée par Zéphvriparamed

Le patient membre peut sortir librement dé la télésurveillance, en informant le Prof Michael FAYON par écrit.

Page 1/2
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O Je déclare avoir pris connaissance du document d’information pour les patients au verso et en accepter les
termes et conditions.

0 JVaccepte Iutilisation des données médicales me concernant, dans le cadre des dossiers médicaux informatisés
partagés cités au verso, dans le plus strict respect du secret médical et avec un droit d’acces, de rectification et
de suppression des données (contacter Zéphyrparamed, voir coordonnées au verso).

O J'accepte que les données télétransmises soient traitées a des fins médicales et soient anonymisées pour une
utilisation au profit de la recherche clinique, dans le cadre de I'asthme.

O Jaccepte I'utilisation des données médicales me concernant, dans le cadre des dossiers médicaux informatisés
partagés et dans le plus strict respect du secret médical.

O Jautorise I'Ecole du Souffle & se mettre en contact avec mon médecin et mon prestataire pour la mise en
place de la télésurveillance et le suivi des alertes

Date:......... y y

Enfant : NOM PRENOM......coooeerrererrenrreaannes SIgNAtUre : ..c.coceeveveecreeenieneiennne
Parent1: NOM PRENOM.......oceerreurrennrnnnenan Signature : .....ccceeeececencenisininne
Parent 2: NOM PRENOM......covvururincrnnririnnnns Signature : .....coceeevcecineunerininne

Les données personnelles sont strictement confidentielles et ne seront pas communiquées a des tiers autres que les professionnels de santé
indiqués a I'Ecole du Souffle sans votre accord écrit. Les données enregistrées a I'occasion de cette télésurveillance peuvent faire I'objet d’un
traitement informatisé, sous réserve que seuls des éléments statistiques en soient tirés, que toutes les dispositions soient prises pour assurer
la sécurité de ces informations, que votre anonymat soit strictement garanti et en particulier qu'aucun élément dans les résultats publiés ne
puisse faire revenir directement ou indirectement a votre identité.

Tout au long du processus de prise en charge, les droits du patient définis dans la loi du 4 mars 2002 seront intégralement respectés.

Loi Infor ique et libertés : conformé a la loi « infor ique et libertés » du 6 janvier 1978, vous bénéficiez d’un droit d’accés et de
rectification aux informations qui vous concernent. Si vous souhaitez exercer ce droit et obtenir ication des inft i vous
concernant, veuillez contacter le Prof FAYON a I'adi i michael.f @chu-bord: fr
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ANNEXE 3 : projet de financement aupres de ’AADAIRC

@
AADAIRC

PROJET DE RECHERCHE

Slége sacial - ZA de Béligon - Rue Maurice Mallet - CS BOOI4 - 17301 ROCHEFORT CEDEX
SIRET 325 906 931 00044 - TVA Intracommunautane : FR 903 259 069 31
Association Loi 1901 - Code APE 7729 Z - Antenne . POITIERS
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@;

AADAIRC

Fiche de renseignements

(Projet de recherche)

Nom : FAYON Prénom : John, Michael
Date de naissance : 30 Oct 1959
Adresse : Pneumologie pédiatrique, Hopital Pellegrin-Enfants, CHU de Bordeaux, 33076 Bordeaux Cedex,

France
(jusqu’a fin 2020 - Délégation wmiversitaire - Service de Pédiatrie, Hopital de Victoria, Mahé, SEYCHELLES)

Teléphone : +248 253 2108 ; 3361491 0412 Fax:
E-mail : michael. fayon@chu-bordeaux fr; michael.fayon@gmail.com

Titres : Professeur de Pédiatrie (MD, PhD)
Fonctions : Responsable de la pneumologie pédiatrique, CHU de Bordeaux

Titre du travail projeté : SANTE MOBILE ET MALADIES RESPIRATOIRES (Asthme, Mucoviscidose)
de L'ENFANT : Apport de la télésurveillance clinique, du VEMS et de la SpO2

Site du travail projeté : Nouvelle Aquitaine, Zone Océan Indien (Madagascar, Maurice, Réunion,
Seychelles)

Dates indicatives : Debut : ler janvier 2020
Fin : 31 décembre 2020
Nom et adresse de la structure a laquelle les fonds devront étre verseés :

Association CEDRE (Centre de Recherche de I'Hopital des Enfants, CHU de Bordeaux)

Date : 27/10/2019 Signature :

Slége sacial - ZA de Béligon - Rue Maurice Maliet - CS BOOI4 - 17301 ROCHEFORT CEDEX
SIRET 325 906 931 00044 - TVA Intracommunautawe : FR 903 259 069 31
Association Loi 1901 - Code APE 7729 Z - Antenne . POITIERS
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@
AADAIRC

Liste des personnes

qui participeront effectivement a la recherche

Nom - Prénom Qualite Etablissement

* METROPOLE (NOUVELLE AQUITAINE)

Pr Michael FAYON (Coordination générale) PU-PH EQUIPE PROJET
MmAndreyPOSSATI Inteme de Pédiatrie (These) — Directeur MF Int Pédiatrie
(Stpﬂ'vmmgobale,ewhnnmqumnve)

Mme Carline CHALLIER : Interne de Médecine (Thése) —Directewr Dr Baptiste

Luaces, MG i Port Sainte-Marie (Spécialiste en évaluation qualitative) MG

AquiRespi (bttp-//aquirespi f/index php) - Dr Stéphanie BUL, Mme Julia CEVOZ | Kine AQUIRESPI

(Masseur-Kinésithérapeute), Mme Sonia Hauchecome (Infirmiére DE) (Co- IDE
Gestion des alertes, Conseil a distance)

* OCEAN INDIEN

Mme Véronique MARGUERITE (Coordinatrice logistique OL Supervision du INESS MANAGER
deroulement et du budget du projet dans 1’0l liens avec les institutions de 1'0I —

(ILE DE LA REUNION)

Dr Amnick Robinson (ILE MADAGASCAR) (Recutement des patients, PU-PH %

Installation du dispositif Swivi des patients et co-gestion des alertes)
Dr Nolwenn DAVY (ILE MAURICE) (Recrutement des patients, Installationdu | Pneumologue
dispositif Swivi des patients et co-gestion des alertes)
Dr Jean-Luc RITTIE (Sainte Denis, ILE de la REUNION) (Recrutement des Pneumo-
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ABSTRACT

Titre : Evaluation qualitative de la télésurveillance des exacerbations d’asthme par un

spirometre portatif auprés d’enfants asthmatiques instables.

Le suivi de I’enfant asthmatique instable, défini par 1’observance thérapeutique, 1’évolution des
exacerbations et la perception de la maladie, reste problématique pour les professionnels de santé. Ce
suivi rapproché pouvant difficilement étre réalisé par des explorations fonctionnelles respiratoires
hospitaliéres successives, la télésurveillance, via un spirometre portatif (Spirobank Smart®), pourrait
étre une alternative. L'objectif principal de cette évaluation était d'explorer le ressenti de
I’exacerbation d’asthme a 1’aide d’un dispositif de télésurveillance chez 1’enfant asthmatique.
Matériel et méthode : Une enquéte qualitative réalisée au travers d’entretiens semi-dirigés aupres
d’enfants asthmatiques instables et de leur(s) parent(s). 15 enfants ont été interrogés de décembre
2018 a septembre 2019. Une analyse thématique a été réalisée sur les données qualitatives.
Résultats : Trois thémes majeurs ont émergé de 1’enquéte : les connaissances et le ressenti des
exacerbations d’asthme chez I’enfant et les parents ; les disparités de ressenti de la maladie chronique
entre les enfants et leurs parents ; le vécu de I’introduction du dispositif par I’enfant et les parents.
L’ensemble de 1’échantillon interrogé était satisfait de 1’outil et de son suivi, mais a cependant
souligné que son utilisation réguliere €tait contraignante. Conclusion : Le suivi des exacerbations
d’asthme, via un dispositif issu de la télésurveillance, a été approuvé par les enfants et leurs parents.
Des évolutions sont en cours pour optimiser le spirometre et ainsi améliorer le contrdle de 1’asthme

par les professionnels de santé.

Mots clés : Asthme, enfant, télémédecine, spirométre portatif, perception.
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Title: Qualitative assessment of remote medical monitoring of asthma exacerbations via a

portable spirometer on unstable asthmatic children.

The monitoring of unstable asthmatic children, which encompasses therapeutic compliance,
monitoring of exacerbations, and personal perception of the condition, remains problematic for
medical professionals. A close treatment monitoring cannot be undertaken by successive functional
respiratory tests in a hospital; however remote medical monitoring via a portable
spirometer (Spirobank Smart®) could be a viable alternative. The main objective of the assessment
was to evaluate the asthmatic children’s personal perception of their exacerbations via remote medical
monitoring. Material and methodology: a qualitative investigation based on semi-structured
interviews of unstable asthmatic children and their parents. 15 children were questioned from
December 2018 to September 2019. Results: Three major themes stood out from the investigation:
the knowledge and perception of the exacerbations by the children and their parents: the discrepancies
between the children and their parents regarding the perception of the chronic illness; the children's
and parents’ experience with the device. The entire sample of interviewees was content with the
device and the monitoring, however they underlined that the frequent use of the device was quite

constraining.

Conclusion: The monitoring of asthma exacerbations via a remote medical monitoring device, was
approved by the children and their parents. Progress is currently being made in order to optimise the

spirometer and thereby improve upon the monitoring of asthma by medical professionals.

Keywords: asthma, child, remote monitoring, portable spirometer, perception.
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