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CE NEST

DENCADRER
LA LBERTE
DEXPRESSION

e Mais !l Le couple se sépare

Le consentement éclairé: sa structure! son évolution!
Quel est la valeur de ce document et comment engage t-il la famille?



Présentateur
Commentaires de présentation
Quel est la valeur de ce document ? Et comment il engage la famille? )
Le consentement explique les deux démarches TPO et ITO , a été élaboré selon articles de littérature et explique largement les actes médicales, et les conséquences dans l’ immediat, moyen et long terme 
Au CHR – ces documents ont été approuvé également par le CE de l’ hôpital- avec mise a jour réalisé en équipe pédiatrique selon les derniers Guidelines des Sociétés savantes (EAACI,SFA)
!Important – vérifier la compréhension – en demandant au patient d’expliquer ce qu’il vient de lire. Accorder du temps +++.Répéter les messages lors de chaque visite, vérifier par un paramédical – infirmière , diététicienne

Colliger des divers consentements éclaires utilises par des différents services d’allergologie des centres universitaires, publications, sociétés savantes(EAACI,SFA) 

Délibération collégiale ayant comme objectif de repérer les obstacles théoriques et pratiques à l’exercice d’une démarche de diagnostic et /ou traitement 

Soumettre les consentements éclaires et explications sur toute démarche diagnostique, thérapeutique au comité d’ étique 
 
OIT   Different strategies are under
investigation, the most common approach being oral
immunotherapy (OIT) with over 60 studies published in peerreview
journals. Results have been promising in terms of
effectiveness and positive impact on parent-assessed HRQoL.
However, significant concerns remain regarding the safety of
OIT, and its ability to induce permanent tolerance. Current
research focuses in improving these two key issues. The benefits
and pitfalls of OIT


 Options in immunotherapy for peanut allergy�Y.Katz, M.R. GoldbergJACI April 2017 139 1135-1136     �These pediatricians review all the options for the treatment of peanut allergy, the prevalence of which is increasing and reduces quality of life for both patients and their families. Meticulous avoidance was for many years the only option but do not prevent fatal accidents due to inadvertent consumption (requiring to carry epinephrine auto-injector).�Since 2005, protocols of Oral Immunotherapy (OIT) were published but was long, time-consuming with sometimes severe adverse effects and not always sustained desensitization. Indeed in older patients, these adverse effects may be minimized and the treatment protocol accelerated through addition of Omalizumab but at high cost sublingual routes can be used alternately but do not allow a high tolerable dose.�So the novel modality of Immunotherapy by epicutaneous route seems to be an important addition to the growing armamentarium, despite its limitations. There are several encouraging messages from this recent study:�1) There are few adverse effects and they are mild  �2) In youngest children the threshold of reaction to peanut is significantly increased �3) There was a high rate of adherence to treatment.                 �It certainly could have a place in providing an initial treatment for severe peanut allergy, avoiding anaphylaxis from accidental exposure and enabling admission to subsequent immunotherapy programs.


Pere: refuse la poursuite de I'ITO! arrét!!! « Ce traitement I'a rendu encore plus malade.

A ce jour elle a acquis une allergie au sésame et a la noisette en plus de |'arachide!!

Et alors comment? On va faire la méme chose(ITO) pour toutes les allergies ? Je suis allé voir
un autre docteur qui m-a dit qu’elle risque beaucoup! Elle aurait du rester en éviction! »

Mere: « méme pas question d’ arréter — Anne - tu va les prendre en cachette! Il faut
continuer! »



Suite ...les scenarios

e 1.Arret, ensuite:
0 anaphylaxie lors de |la garde chez le pere!l Plainte.....

O bilan post arrét — aggravation de l'allergie. Plainte....

e 2.Poursuite — mais le pére n’adhére plus au projet —ta maman n’a qu’ a
assumer ses choix. Lettre incendiaire au médecin...

Dans la vraie vie

e 3. Papa change d’avis puisque sa nouvelle compagne est allergique et
d’accord pour s’en occuper ....

Le médecin agressé demande de l'aide: quelle démarche?



Présentateur
Commentaires de présentation
Many caregivers
do not receive any formal training on anaphylaxis management
from healthcare professionals. All of these issues may affect the
ability of staff within education establishments (e.g. schools) to
correctly identify and administer emergency medication in the
event of a reaction (25). Finally, fatal cases of food anaphylaxis
have been reported, even when adrenaline was administered
correctly in a timely manner (26, 27).


Anne 6ans

e Papa dans le dénil elle n’est pas malade, pas besoin d’une trousse
d’urgence!!

e Reprise des explications avec les deux parents
e Education thérapeutique: jeu de roles, échanges avec d’autres patients
e Enseignants avertis, bonne connaissance du plan d’action en urgence !

 Nouvelle prise de conscience!

* Anne - enfant en paix avec sa maladie, gere bien la réaction allergique - se
renforce dans sa détermination


Présentateur
Commentaires de présentation
Strategies to improve the safety of immunotherapy for
food allergy
Several approaches have been proposed to improve the safety
of OIT. These include research on using alternative routes of
exposure, modified hypoallergenic products and adjuvants for immunotherapy as well as on biomarkers of safe and successful
OIT to facilitate patient selection (Fig. 1).


Anne 1lans soit 5ans apres....

e Asthme, Rhinite bonne évolution suivant IT aca

* |ITO arachide - maintenance 2x/ semaine mais cc
plus en plus !

e Découverte d’'une (Esophagite a éosinophiles!! |
a présent)

e Conduite a tenir? éviction arachide, CSI po

On est soumis a lI'erreur par méconnaissance des complications a I'avenir!
Comment formuler de maniére optimale ceci dans le consentement ?



Présentateur
Commentaires de présentation
Dans le consentement il est bien stipulé le fait qu’ a présent le recul n’est pas assez large quant a cette démarche thérapeutique(ITO) et surtout que il y a possibilité d’avoir  des  complications comme l’OE a éosinophiles ! 
Tt par CSI po et arret temporaire de l’arachide 
Long-term safety
There is little data relating to the longer-term safety of OIT.
Clearly, a major issue is that of sustained unresponsiveness vs.
transient desensitization, the latter requiring ongoing regular
exposure to maintain desensitization. One concern remains
issues of compliance, particularly in teenagers where this can
be a problem during OIT (43). It is not uncommon for
individuals who have undergone OIT to continue to experi-
ence aversion and/or oral symptoms to maintenance doses. It
is not difﬁcult to foresee a scenario where an individual is not
compliant with their maintenance dosing, but believes they
are now ‘tolerant’ to the allergen in question – thus risking
the possibility of a severe reaction in the event of future
allergen exposure.
Finally, there is also a concern that OIT can result in the
development of eosinophilic oesophagitis (EoE) and other
food-induced enteropathies. A systematic review reported
EoE in up to 2.7% of patients undergoing OIT for IgE-
mediated food allergy (although the review is based on
incomplete datasets, because most trials of OIT have not
reported the presence or absence of EoE as a longer-term
adverse event)




TPO a l'aliment: pas la peine pour I'allergologue de
faire un pontage coronarien prophylactique

e JACI 2009 :

e Le traitement par adrénaline n’est pas fréquent

e Les réactions anaphylactiques bi-phasiques sont rares
e |AAI 2017: facteurs de risque:

e ATCD anaphylaxie, allergie ara. et fruits a coque, poisson,crustacées,
polysensibilisation, age +5ans

e Comorbidites: cardiaques, neurologgiues

e Symptoémes séveres: respiratoires (77%),gastrointestinales (28%),
cardiovasculares (27%), neurologiques (13%)

e Allergol Immunopathol.2016:199 patients 2% réactions séveres post TPO


Présentateur
Commentaires de présentation
1/Work group repport : oral food challenge testing
Kirsi M. Järvinen, MD, PhD, Sujitha Amalanayagam, Wayne G. Shreffler, MD, PhD, Sally Noone, RN, Scott H. Sicherer, MD, Hugh A. Sampson, MD, Anna Nowak-Węgrzyn, MD
Division of Pediatric Allergy and Immunology and the Jaffe Institute for Food Allergy, Mount Sinai School of Medicine, New York, NY
dans JACI Volume 124, Issue 6, Pages 1267-1272 (December 2009)

2/Risk Factors for Severe Reactions during Double-Blind Placebo-Controlled Food Challenges.
Int Arch Allergy Immunol. 2017;172(3):173-182. doi: 10.1159/000458724. Epub 2017 Apr 6.
Yanagida N1, Sato S, Asaumi T, Ogura K, Ebisawa M

The risk factors for a severe reaction to OFCs were a history of an anaphylactic reaction and older age. 
An egg OFC was associated with low risk of severe symptoms during OFC.
 Therefore, OFCs for patients with these risk factors should only be performed under specialist supervision with access to rapid treatment and full resuscitation equipment.
3/Current approach to the diagnosis and management of adverse reactions to foods.
4/Allergol Immunopathol (Madr). 2016 Jan-Feb;44(1):54-8. doi: 10.1016/j.aller.2015.04.010. Epub 2015 Aug 1.
Prevalence of adverse reactions following a passed oral food challenge and factors affecting successful re-introduction of foods. A retrospective study of a cohort of 199 children.
Miceli Sopo S1, Monaco S2, Greco M2, Onesimo R2




Dosing

TO: cherchez l'erreur !
mproving the safety of oral immunotherapy for food allergy
Pediatric Allergy and Immunology 2015

Updosing phase Maintenance Phase

Can we improve patient Will optimisation of: What are the long-term
selection?: * Route health consequences?
= High risk vs. low risk * Frequency e Risk of EOE
= Risk vs.benefit = Duration )
...improve safety? * Loss of sustained Different routes of exposure
" . tolerance +/— increased * Oral
Can adjuvants improve it h t i =Syblingug
safety (SLIT, anti-IgE)? Can we identify predictors to :e;urerl Y pl er::o L « Epicutaneous
select those who need longer B heie e s * Rectal Hypoallergenic products
What is the optimal maintenance? * False sense of security e * Naturally occurring:
i + egg/milk in baked foods
protocol (starting dose, + boiled peanut ;
: = - - Adjuvants
increase rate, duration)? What is the role of cofactors? * Recombinant « Anti-IgE
; N : * Peptides + Pre/probiotics
What is the patient’s own actual (rather than assumed) experience? « Bacteria
Can we identify factors which influence compliance? e.g. perceived burden of OIT * Antihistamines

*LTRA



Sauf erreur ... je ne me trompe jamais!
Elle est ou ... par ailleurs |

* Infirmier: lors du TPO se tromper de la dose d’allergene
e Diététicien: lors du TPO/ITO
e Pharmacie: erreur de la dose ou de son conditionnement

e Médecin: urgence/ non reconnaissance de la sévérité lors de la
communication par téléphone

e Patient: lors du ITO a domicile — dose/adm. inadéquate(inhaler), non
respect du protocole, non connaissance des facteurs de risque,
adolescent, arrét /reprise du traitement


Présentateur
Commentaires de présentation
Debrifer l’incident  – et entretien avec patient avant le début du test , faire confirmer par infirmier tout geste medical
Comment communiquer l’erreur de l’autre ?


e Be patient!Good things take time! Have fun!(seriously)



Présentateur
Commentaires de présentation
Respecter le souhait du patient et mettre en place des protocoles si consentement parfait de la famille 
Parteneriat avec la famille et participation de  celle-ci aux soins , la mise en commun des conaissances, pratique, expertize de chacun des memebres du parteneriat est garante des meilleurs soins 
Ceci  va rendre la famille apte à prendre en charge la santé de l’enfant selon ses capacites et resources de son environnement
Surtout  pas s’enteter a obtenir l’acceptation d’un traitement


Communication EQUIPE

e Couloir de confiance !l a cultiver
e Connaissance des démarches: dg.+ tt. d’'une RA

 TPO:observation rapide des signes
qui annoncent la réaction allergique

* Formation continue ++++

Feel good first, then take action !


Présentateur
Commentaires de présentation
Le travail d’equipe est essentiel. En cas d’erreur ca permet d’accuser quelqu’un d’autre
Les plus courtes erreurs sont toujours les meilleurs 


Communication

NOS PAIRES

e Réaliser une harmonisation des pratiques

 interventions lors des GLEM (MG ou pédiatrie),téléphoner
e impliquer le médecin scolaire, restaurateur, enseignant, diététicienne

e collaborer avec psychologue — si phobies, anxiété


Présentateur
Commentaires de présentation
Chaque phrase a été soigneusement discute afin que l’information soit claire , aisement comprehensibleet honnete concernant la balance benefice risque de la procedure,en evitant une information trop 


-t NOUS-MEMES

* Avoir une base scientifique actualisée — rigueur = —

e Etude du dossier en équipe multidisciplinaire

* Flexibles dans I évolution des pratiques — selon|["F| ket
personnels et sociétes savantes B -

* Faire simple et surtout adapté au patient —
dans l'esprit de la médecine de précision!



.

Medicine de precision...

Gaps in anaphylaxis management at the level of physicians, patients, and the community: a systematic review of the literature Allergy
2010 M. Kastner

* Developer des outils/strategies pour prendre en charge 'anaphylaxie a differents
niveaux par une meilleure conaissance theorique et pratique

e Plus d’ etudes multicentriques, analyse de pdv. ethique, qualité de vie

et lorsqu’on réfléchit...

* Experience est le nom que chacun donne a ses erreurs. Oscar Wilde

e " erreur comme le rire est propre a I’lhomme — mais infiniment plus creatrice. R.7opor
e C’est une erreur de croire necessairement faux ce qu’on ne comprends pas. Ghandi

e Si vous avez compris tout ce que je viens de vous dire, c’est que j’ai du faire une
erreur quelque part! Alan Greenspan


Présentateur
Commentaires de présentation
Conclusions
Disease-modifying treatments for food allergy are under
development and have shown promising results to date, in
terms of efﬁcacy. OIT does induce desensitization, but its
ability to induce permanent tolerance once ongoing exposure
has stopped is limited. More research is needed into strategies
– such as combining routes of exposure or identifying
biomarkers of safer and successful OIT – to improve both
efﬁcacy and safety of immunotherapy treatments for food
allergy (Fig. 2). Safety is concerning: most patients experience
reactions to OIT doses, and severe reactions have been
reported. It is for this reason that the general consensus is
that OIT is not ready for clinical practice (35). This will not be
resolved with the current heterogeneity in reporting adverse
events. Most importantly, it is time to establish an interna-
tional consensus on safety data reporting from trials of
immunotherapy for food allergy.



Les questions !

* Le consentement éclairé: sa structure! son évolution!
* Quel est la valeur de ce document et comment engage t-il la famille?

e On est soumis a l'erreur par méconnaissance des complications a
I"avenir! Comment formuler de maniere optimale ceci dans le
consentement ?

* Le médecin agressé demande de l'aide: quelle démarche?

e Erreur de I’ équipe paramédicale, diététicien — le médecin est
redevable?
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