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Introduction

* Relations entre le patient asthmatique et ses proches a double sens:
e Parents exposés au « fardeau » de I'asthme de leur enfant
* Impact de I'entourage familial et social sur le controle de I'asthme

* R6le des proches dans la transition adolescent-adulte



Impact de I'asthme sur les
proches



Impact de I'asthme sur les
proches

Le « fardeau » de la gestion de |I'asthme par les parents



La perception par les parents de I'impact de I'asthme de leur enfant sur leur propre
vie a été évalué dans différentes études faisant apparaitre des thématiques
communes

e Bellin et al, 2017 * Dy et al, 2018
* Parents d’enfants de 7 a 12 ans * Parents d’enfants de 6 a 17 ans dont
consultant freiguemment aux urgences I’asthme est léger a modéré

pour exacerbation

26 parents
Population afro-américaine (100%)
54% ont un revenu annuel <20 000$

* 13 parents
* Population afro-américaine (100%)
* 69,2% ont un revenu annuel <30 000S



 Méthodologie: partage d’expériences * Thématiques des réponses

sur les thématiques * Réle intensif du parent en tant qu’acteur de
e Controle de I'asthme soin
e Connaissances de base dur I'asthme * Hypervigilance

* Compétences des aidants naturels

* Responsabilité partagée et complexe de la
gestion de 'asthme

* Indépendance de I'enfant
* Soutien social et engagement scolaire
* Croyances parentales et obstacles structurels

* Manque de contrdle sur les déclencheurs de
I’environnement: impact de la pauvreté

* Demandes des parents
* Réduction des déclencheurs

* Amélioration des interactions avec les
prestataires

 Utilisation des traitements
* Tabagisme passif

e Stress parental et familial
* Ecole



* Méthodologie: questions posées

1) Comment |'asthme vous dérange-t-il et votre
enfant?

2) Quel est I'objectif le plus important en matiére
de traitement de I'asthme pour vous et votre
enfant?

3) Comment gérez-vous habituellement I'asthme
de votre enfant tous les jours?

4) Faites-vous les choses différemment quand
I’asthme de I'enfant va bien et quand les
symptomes s’éggravent?

 Thématiques des réponses

Charge financiere
- Visites médicales et médicaments
- Absentéisme professionnel et perte de
revenus
Diminution de la qualité de vie

- Stress de voir leur enfants faire face aux
effets de I'asthme

- Etat d’hypervigilance

Difficultés a gérer le traitement de
I’asthme

- Multiples médicaments

- Suivi de plans d’action variés



La perception par les parents de I'impact de I'asthme de leur enfant sur leur propre
vie a été évalué dans différentes études faisant apparaitre des thématiques

communes

* Charge financiere limitant le contréle des facteurs environnementaux

» Etat de stress et hypervigilance impactant la qualité de vie
personnelle et familiale

* R6le de soignant et de gestion de la maladie complexe,
problématique du partage des responsabilités
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Parents d’enfants de 6 a 12 ans
Asthme modéré a sévere
Asthme contr6lé (n=113)

Asthme non contré6lé (n=360)

Impact du controle de
I’asthme sur les parents
et les activités familiales




Parents d’enfants de 6 a 12 ans
Asthme modéré a sévere
Asthme contr6lé (n=113)

Asthme non contré6lé (n=360)

Impact du controle de
I’asthme sur la
productivité des enfants

10



Parents d’enfants de 6 a 12 ans
Asthme modéré a sévere
Asthme contr6lé (n=113)

Asthme non contré6lé (n=360)

Impact du controle de
I’asthme sur la
productivité des parents
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* Impact de I'asthme et de son contréle
sur I'absentéisme scolaire et
professionnel des parents

e 44320 enfants agés de 6 a 17 ans

* dont 5890 asthmatiques

* Indicateurs de non contréle:

Exacerbation dans I'année (n=2 895)
>3 flacons de traitement de secours
dans les 3 mois (n=296)

Consultation aux urgences pour asthme
pendant I'année de suivi (n=231)

Impact du contrdle de
I’asthme sur
I’absentéisme scolaire
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* Impact de I'asthme et de son contréle
sur I'absentéisme scolaire et
professionnel des parents

e 44320 enfants agés de 6 a 17 ans

* dont 5890 asthmatiques

* Indicateurs de non contréle:

Exacerbation dans I'année (n=2 895)
>3 flacons de traitement de secours
dans les 3 mois (n=296)

Consultation aux urgences pour asthme
pendant I'année de suivi (n=231)

Impact du contréle de
I"asthme sur la perte de
temps de travail des parents
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Impact des exacerbations sur
I’absentéisme professionnel
des parents
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Impact de I'asthme sur les
proches



* Mesure de la qualité de vie (inclusion, 6 * Score moyen de qualité de vie 17,87 avec

mois, 12 mois) par le « Activity Limitations un impact principal sur le sommeil
scale of the Pediatric Asthma Caregiver’s e 49% ont été réveillés au moins une fois
Quality of Life Questionnaire » (Score 4-28) dans la semaine précédente en raison de

I s . I’asthme de leur enfant
* Analyse de I'association entre qualité de vie

et 4 facteurs: * Diminution de la qualité de vie associée a
* Stress lié au soin * Stress lié au soin
* Stress de la vie générale * Stress de la vie générale
* Contrdle de I'asthme * Contréle de I'asthme
* Soutien social * Non associée au soutien social

e 300 parents inclus, 93% asthme non controlé
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* Mesure de la qualité de vie « Pediatric Quality
of Life Inventory Family Impact Module»

e 527 parents d’enfants asthmatiques

* Qualité de vie associée indépendemment a

Autres diffcultés : anxiété, soucis financiers (OR
3.81[2.45, 5.93]),

Réveils liés a 'asthme au moins une fois par
semaine (OR 2.53 [1.34, 4.75])

Utilisation réguliere de traitement de secours
(OR 2.47 [1.57, 3.87])

Sexe féminin (OR 1.97 [1.27, 3.05])



Impact de ['asthme sur les proches

Contréle de
I’environnement
Qualité de vie < Controle de I'asthme

v

Impact financier

L

Comment I'évaluer?

Quel est le role du soutien Quelle place pour des
social? interventions éducatives? 19




Impact de I'asthme sur les
proches



* Outils existants e Outils recemment développés

e Pediatric Asthma Caregiver * ECAP questionnaire
Quality of Life Questionnaire * Exacerbation
(PACQLQ)
. Evglu,ation de la semaine . Fam”y Management Scale
précedente for Children with Asthma
* Enfants en age scolaire (FMSCA)

* Quality of Life of Parents of
Asthmatic Children

* Enfants en age scolaire



Mesure de I'impact fonctionnel de I’exacerbation d’asthme d’un
enfant d’age préscolaire chez ses parents

« Effects of a Child’s Asthma Flare-up on the Parents » : ECAP
guestionnaire
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Mesures lors d’événements ayant mené a
- exacerbation

- consultation aux urgences

- prescription de corticothérapie orale

- hospitalisation



R

La gestion familiale de I'asthme repose sur:
Connaissances sur I’'asthme

Controle de I’environnement

Observance thérapeutique

Collaboration avec les acteurs de santé
Surveillance des symptomes

Gestion des exacerbations

Son évaluation repose sur trois composantes principales:
La définition de la situation

Les comportements pour gérer la situation

Les conséquences percues de cette situation

Développement d’une échelle de gestion familiale de I'asthme de I’enfant
Family Management Scale for Children with Asthma » (FMSCA)



Questionnaire de 57 items sur 8 composantes:
- identité de I'enfant

- vision de la maladie

- état d'esprit de la prise en charge,

- réciprocité parentale

- philosophie parentale

- approche de la prise en charge

- orientation familiale

- attentes futures

Validé sur une population de 329 parents d’enfants asthmatiques en Chine
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Analyse des freins a la gestion de I'asthme Frein multifactoriel:
28 participants (USA) - connaissances/croyances sur la maladie et les traitements

- aspect financier
- aspect psychologique
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Evaluation du niveau actuel des connaissances et des
compétences en asthme des parents d’enfants
asthmatiques

Analyse des facteurs influencant les décisions sur la
gestion du traitement de leur enfant

Utilisation de la théorie des réseaux sociaux pour
cartographier les réseaux des parents et identifier le
niveau d’influence de chaque personne / ressource

26 parents inclus

Représentation sous forme de cercles concentriques:
- 1: contribution la plus importante
- 4: contribution la moins importante



Contributions importantes:
- Professionnel de la santé
- Réseau social personnel
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Connections / ressources:

- Professionnel de la santé : 53%
- Réseau social personnel : 36%

- Réseau social impersonnel: 11%
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- Analyse des relations entre |'acculturation, le soutien social et le contréle de I'asthme chez les enfants
portoricains et mexicains et leurs parents (USA).

- 267 enfants inclus

- Mesures du soutien social, du niveau d'acculturation et de controle de I'asthme

- Analyse par régression logistique

Controle non prédit par le
niveau d’acculturation

Haut degré de soutien social
(familial et amical) prédictif
d’'un meilleur contrdle de

o
rqaouairtie
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Objectifs de I'étude:
- ldentifier les éléments utiles d'un programme de visites a domicile pour

asthmatiques par des agents de santé communautaires supervisés par une infirmiere
- Obtenir des commentaires des parents et des familles sur leurs expériences
- Recevoir des suggestions sur les nouveaux services que le programme pourrait
fournir

22 parents inclus



Points forts techniques

Soutien émotionnel

Soutien social

>4




Analyse du bénéfice obtenu pour les parents d’interventions éducatives sur I'environnement a
destination d’enfants asthmatiques

Analyse de la qualité de vie de 32 parents et analyse des facteurs prédictifs des changements de la
qualité de vie



Analyse du bénéfice obtenu pour les parents d’interventions éducatives sur I'environnement a
destination d’enfants asthmatiques

Analyse de la qualité de vie de 32 parents et analyse des facteurs prédictifs des changements de la
qualité de vie

Amélioration de la qualité de
vie et diminution du niveau
de stress chez les parents dés
I'inclusion et avant la mise en
place de l'intervention
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Amélioration de la qualité de vie
des parents par

I'amélioration de la santé des
enfants

la réduction du fardeau/stress
['amélioration du milieu de vie
le soutien social
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Les interventions éducatives techniques portant uniquement sur les « connaissances » sont peu efficaces

Nécessité d’interventions personnalisées prenant en compte les freins personnels a I'observance, avec la définition
d’objectifs, des aides a relier la prise des médicaments a des activités quotidiennes ou des rappels ou aide-mémoires

et un renforcement positif

Nécessité de la prise en compte des difficultés financiéres/sociales/environnementales/relationnelles rencontrées
par la famille, notamment les populations vulnérables

Encouragement au renforcement du tissu social. Place des associations?
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Impact des proches sur I'asthme



* Role de I'environnement social dans le controle de I'asthme
e Soutien social
e Facteurs extra-familiaux

e Role clé de la famille
* Facteurs parentaux
e Structure et mode de fonctionnement familial



Objectif de I'’étude: comprendre |'utilisation de différentes stratégies d'adaptation et le soutien social
percu chez des patients asthmatiques et/ou allergiques contrdlés ou non

Analyse du soutien social : 94 participants



Le soutien pergu est
d’avantage émotionnel que
pratique ou informatif

Le soutien est principalement
percu comme venant de la
proche famille

Le soutien venant des
autorités et des groupes de
soutien est percu comme le

pIuS Taible
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Objectif: déterminer si la cohésion et le désordre dans le
quartier de résidence est associé a I'asthme a I'age de 5 ans
(USA).

Analyse des données de 4680 enfants agés de 5 ans
9% asthme (399 enfants)

Risque d’asthme associé a:

- Tabagisme au domicile

- Niveau de revenus du ménage
- Troubles de voisinage
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Impact de I'’entourage extra-familial
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Un faible statut socio-économique familial actuel est associé a une
évolution défavorable de la santé, y compris I'asthme.

Objectif: Analyse de I'impact de situation socio-économique (SES) des
parents dans leur enfance sur I'asthme de leur propre enfant.

Inclusion de 150 parents d’enfants asthmatiques (9-17 ans)
Mesures du controle de I'asthme et des taux de cytokines Thl et Th2
circulantes

Impact du SES des parents dans I’enfance sur le niveau de stress
familial, indépendemment du SES actuel familial

Impact du SES des parents dans I’'enfance sur le contréle de
I’asthme de leur enfant
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Un faible statut socio-économique familial actuel est associé a une
évolution défavorable de la santé, y compris I'asthme.

Objectif: Analyse de I'impact de situation socio-économique (SES) des
parents dans leur enfance sur I'asthme de leur propre enfant.

Inclusion de 150 parents d’enfants asthmatiques (9-17 ans)
Mesures du controle de I'asthme et des taux de cytokines Thl et Th2
circulantes

Association entre le faible SES des parents dans I’enfance et la
production de cytokines pro-inflammatoires

Mécanisme SES des parents dans I’enfance = Stress familial actuel
- Production cytokinique chez I'enfant?
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Hypothese: des facteurs familiaux négatifs
contribuent a la sévérité des pathologies de I'enfant
par des mécanismes bio-comportementaux.

Ainsi, les enfants de familles conflictuelles font plus
fréquemment |'expérience d’internalisation des
symptomes, pouvant aggraver I'asthme.

Inclusion de 215 enfants asthmatiques (5-12 ans).
Analyse de la cohésion et du fonctionnement
familial, du niveau d’anxiété et de dépression de
I’enfant et de la sévérité de I'asthme

Associations indirectes entre les facteurs familiaux
et la sévérité de I'asthme, via des symptomes de
dépression chez I'enfant.
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Inclusion 59 enfants asthmatiques (7-12 ans)

Evaluation :

- du fonctionnement familial (Family Assessment
Device)

- De la qualité du sommeil (calendrier 2
semaines)

- Fonction respiratoire a domicile (AM2)

Identification d’'un groupe d’enfants ayant une
mauvaise qualité de sommeil, un fonctionnement
familial de mauvaise qualité et une fonction
respiratoire altérée.

Cohésion familiale / Troubles du sommeil / Asthme
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Impact de I'environnement social et de I'environnement physique sur I'asthme.
Hypothese: vivre dans des zones riches en espaces verts peut aider a atténuer les effets de relations familiales

difficiles pour les enfants asthmatiques.

Inclusion de 150 enfants (9-17 ans) asthmatiques.

Mesure des difficultés relationelles parent-enfant

Calcul de la surface des espaces verts dans les 250m autour du lieu de residence.
Mesure du controle de I'asthme, function respiratoire, FeNO.

Interactions entre un lieu de residence riche en espaces verts résidentiels et des relations familiales difficiles, et le
contréle de I'asthme, la fonction respiratoire, le taux de FeNO et I'abondance des récepteurs aux glucocorticoides



Impact des proches sur I'asthme

Statut socio-économique
des parents dans I’enfance

Stress parental/familial

Symptémes dépressif
/ Troubles du sommeil

Cohésion familiale

%

Lieu de résidence

N\

Asthme de I’enfant

Place centrale de la structure familiale

dans le controle de I'asthme de I’enfant

et de I’adolescent

> Transition adolescent — adulte?
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Transition ado-adulte



Incertitude sur
I’évolution de I’'asthme
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Incertitude sur
I’évolution de I’'asthme

Multiplicité des facteurs
déterminants

53



Analyse du report de soins médicaux (reportés « delays »,
panel A, ou non réalisés « unmet needs », panel B, en
raison d’un obstacle financier chez les jeunes adultes
comparativement aux adolescents

* Défaut de soin plus important chez les jeunes adultes

Incertitude de I'indépendance financiere

« Défaut de soins persistant malgré la simulation d’une

assurance santé et d’un référent de soins chez les
jeunes adultes

Role de I'autonomie en gestion des soins
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Transition ado-adulte

Autonomie de gestion des soins



Différence significative dans le score de
responsabilité évalué par les parents et
leur enfant (6-11 ans).

Impact majeur du fonctionnement
familial sur cette différence de
perception.

Les enfants se voient assumer de plus grandes responsabilités
que leurs parents 'ont estimé.

« Surestimation » par les enfants?

« Sous-estimation » par les parents?
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Autonomie: capacité d'évaluer les options, de prendre une décision et de définir un objectif, d'étre confiant
guant a ces décisions et de développer des stratégies pour atteindre cet objectif

Les membres de la famille et la famille dans son ensemble doivent croire que I’enfant est capable et que I'enfant
pourra prendre soin de lui-méme dans le futur

Les enfants qui réussissent leur transition doivent avoir des compétences en matiére de gestion autonome de la
maladie et les parents doivent étre en mesure de les soutenir efficacement.



Entretien

comportements utilisés pour
maintenir leur stabilité

physique et émotionnelle

Auto-soin

Surveillance

processus d'observation ou
d'autoréflexion pour identifier les
symptoémes

Gestion

réponse aux symptoémes
lorsqu'ils se produisent

déterminer a quel moment
I'enfant est capable sur le plan du
développement d’assurer ces
comportements

dépend de la capacité de
développement de I’enfant et de
sa conscience de soi

nécessite de connaitre les
options disponibles, le
traitement requis, ainsi que les
capacités physiques et maturité
psycho-sociale pour agir
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Composantes de |'auto-soin

carackeristiques nécessaires a I'autonomie

I'enfant e&S8Y¥SAL dans ses

l'enBMiveilianeible

Aptitude physique

capacités a effectuer les
taches nécesssaires

|'enfant a la force, la

d'identifier les symptomes de
sa maladie nécessitant une
intervention et est capable de
communiquer
'enfant a une connaissance

I'enfant@8$t@Rable de
décider de l'intervention
nécessaire et de la mettre en
ceuvre

I'enfant a la force, la

Aptitude cognitive

dextérité, les conditions
physiques nécessaires pour
effectuer la tache

l'enfant a les capacités

de son propre corps
permettant la reconnaissance
des symptomes

l'enfant a les capacités

dextérité, les conditions
physiques nécessaires pour
effectuer la tache

I'enfant peut prendre une

Aptitude psycho-sociale

cognitives pour réaliser la
tache

cognitives pour reconnaitre
les symptomes

I'enfant a un systeme de soutien en place et une maturité

décision concernant la
gestion de la maladie

dmationnelle pour maintenir

Perceptionde la relation parent/enfant

I'enfant percoit un soutient et

I'auto-soin

['enfant est écouté lorqu'il

I'enfant est soutenu lors des

une confiance de la part de
ses parents pendant la
période ou il assume plus de
responsabilité d'entretien

percoit un changement de
symptomes nécessitant une
intervention et il est soutenu
dans la prise de décision

essais de gestion et autorisé a
réfléchir sur différents
parcours possibles




Recommandations pour les interventions visant a développer I'autonomie de soins :

e Evaluer |'état de préparation des enfants a 'autonomie de soins, incluant le stade de développement, les
capacités physiques, cognitives et psychosociales et a la relation parent-enfant

e Evaluer I'organisation actuelle de soins: qui dirige la gestion de la maladie (parents, enfants partagés ou
enfants) et en déterminer la pertinence en fonction du développement de I'enfant

e Apporter aux parents des compétences de gestion adaptées au développement de I'enfant
e Aider la famille et I'enfant avec des interventions culturellement appropriées pour la passer aux soins auto-

administrés, y compris les responsabilités liées au maintien des soins auto-administrés (comportements), au
suivi des soins auto-administrés (écoute du corps) et a la gestion des soins auto-administrés (évaluation)
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