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The purpose of this article is to recall the circumstances of the creation of the Allergo-Vigilance® network
(RAV), its legal framework and its missions: keeping a register of severe anaphylaxis cases whatever the
etiology (food, drugs, hymenoptera or others), participation in multicentric studies, continuing medical
education, publications, health watch role (emerging allergens..), epidemiological tool..

In addition, the methods of collecting and analyzing declarations, access to the computer site
(https://www.allergyvigilance.org), the main work of the RAV, the links with the European network
NORA are recalled as well as the various projects to come.
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1. La création du Réseau d’Allergo-Vigilance®

Fondé en 2002 par le Pr D.A. Moneret-Vautrin, 3 un moment
ol les allergies alimentaires, notamment les anaphylaxies, deve-
naient de plus en plus fréquentes, le Réseau d’Allergo-Vigilance ®
ou Allergy Vigilance Network® (marques déposées a I'INPI) a été
créé initialement dans le but de contribuer a la Santé Publique
pour 'organisation des systémes de santé appliqués aux maladies
allergiques, et plus particuliéerement a I'anaphylaxie sévere [1-4].

Dés 1991, dans le cadre de I'anaphylaxie médicamenteuse
sévére, notamment peranesthésique, le Pr D.A. Moneret-Vautrin
propose de compléter les données des déclarations obligatoires
de Pharmacovigilance, par la notification du bilan allergologique
détaillé: ainsi nait le concept d’Allergo-Vigilance.

Ce principe sera décliné secondairement a I'anaphylaxie ali-
mentaire, notamment par la création, en avril 2001, au sein
de l'association CICBAA, présidée par le Pr Moneret-Vautrin,
d’'un sous-groupe de travail de 120 membres, dénommé Réseau
d’Allergo-Vigilance. Le recueil des premiers cas peut ainsi débuter.

Acompterde janvier 2002, les déclarations recues d’anaphylaxie
sévére d’origine alimentaire, médicamenteuse, ou liées aux
hyménoptéres, sont systématiquement analysées, enregistrées, et
diffusées via la publication Alim’Inter, éditée par le CICBAA.

L’association loi 1901 dite Réseau d’Allergo-Vigilance (RAV), dis-
tincte juridiquement du CICBAA, voit le jour fin novembre 2002: ses
statuts sont déposés et enregistrés le 6 décembre, ce qui a entrainé,
de fait, la disparition du groupe de travail homonyme au sein du
CICBAA. Le RAV sera présidé depuis sa création jusqu'en janvier
2015 par sa fondatrice.

En juillet 2007, le RAV s’affilie, par convention, avec le NORA
(Network Online Registration of Anaphylaxis), structure euro-
péenne présidée par le Pr M. Worm. Depuis cette date, les
déclarations transmises par le RAV, en qualité de centre unique
francophone, enrichissent la base de données du NORA et contri-
buent ainsi aux publications épidémiologiques de ce réseau sur
I'anaphylaxie.

2. Cadre juridique

Le RAV est une association loi 1901, répondant a des statuts
et des objectifs. Il est doté d’'un conseil d’administration (CA) avec
des membres renouvelables par tiers tous les 2 ans et d’un conseil
scientifique, sur proposition du président du RAV et du CA. Actuel-
lement, il y a 11 membres au CA dont 5 au bureau.

Le conseil scientifique (actuellement 18 membres dont les
membres du CA) a pour attribution de donner son avis sur
les grandes orientations du Réseau (sujets d’étude, publications,
méthodologie de recueil et exploitation des données. . .) et de par-
ticiper aux divers travaux.

Le fonctionnement quotidien du RAV est assuré par une assis-
tante administrative analyste, salariée du Réseau et dont la
fonction, outre le recueil des cas et leur diffusion, est de faire vivre
le site.

Etant un organisme d’hébergement de données de santé  carac-
tére privé (DSCP), régi par les décrets du 4 janvier 2006 et du
4 mars 2011, le RAV doit respecter le secret médical, la confiden-
tialité, et offrir une garantie en matiére de sécurité, d’archivage,
de protection, de conservation et de restitution des données. Par
conséquent, chaque cas déclaré reste avant tout la propriété du
médecin déclarant; les cas diffusés ne peuvent en aucun cas étre
utilisés a des fins de publications ou de travaux scientifiques (pré-
sentations, réunions de formation médicale continue -FMC) sans
que soit demandé I'accord au CA du RAV.

Le RAV a été, dés le début, ouvert aux allergologues belges mais
aussi du Luxembourg et de la Suisse, pays francophones. Quelques
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adhérents proviennent du Maghreb ou de pays plus lointains encore
(Canada, Amérique du Sud). Les membres adhérents sont tous des
médecins spécialisés dans le domaine de I'allergologie.

3. Missions

Définies dans ses statuts, les missions du RAV sont :

e de tenir un registre des cas d’anaphylaxies sévéres quelle qu'en
soit I'étiologie (allergies alimentaires, médicamenteuses, aux
hyménoptéres et insectes, a d’autres allergénes et idiopathiques)
dont la validité scientifique est vérifiée par des allergologues
experts. Les objectifs de ce registre sont de contribuer a la
connaissance de nouvelles formes cliniques, de caractériser
les facteurs favorisant I'anaphylaxie, de suivre I'évolution de
prévalence des anaphylaxies sévéres, d’identifier de nouveaux
allergénes et de nouveaux risques. Le Réseau peut ainsi étre
consulté par les instances telles que 'ANSES (Agence nationale de
sécurité sanitaire de I'alimentation, de I'environnement et du tra-
vail), ’TANSM (Agence nationale de sécurité du médicament et des
produits de santé, qui jusqu’en 2012 s’appelait I’AFSSAPS, Agence
francaise de sécurité sanitaire et des produits de santé), des socié-
tés scientifiques d’allergologie, ou d’autres instances francaises
ou européennes, en ce qui concerne les risques allergiques ali-
mentaires, médicamenteux ou autres;

d’organiser ou de participer a des études multicentriques permet-
tant de connaitre I'incidence de sensibilisation a des allergénes
connus ou nouveaux, collectant des données environnemen-
tales, enrelation possible avec les affections allergiques précitées,
les risques propres de déclenchement d’anaphylaxie de certains
allergénes, et d’évaluer la prise en charge thérapeutique des ana-
phylaxies dans le but de contribuer a une amélioration de cette
prise en charge en concertation avec des sociétés scientifiques et
des agences nationales de sécurité. Le RAV collabore aussi avec
le NORA qui collige les cas d’anaphylaxie au plan européen au
travers de dix pays;

de contribuer activement a la formation médicale continue
(FMC) et au développement professionnel continu (DPC) des
membres par des informations actualisées, des articles, des ana-
lyses d’articles, diffusés par mail aux membres du Réseau et sur le
site internet www.allergyvigilance.org, mais aussi par des publi-
cations dans des revues nationales et internationales et par la
participation a des symposiums et congres.

4. Les déclarations d’anaphylaxie

Les cas déclarés, sur des fiches dédiées, doivent étre des cas
séveéres (grade 2 ou plus selon la classification de Ring et Beh-
rendt). Pour les hyménoptéres, c’est la classification de Miiller qui
est utilisée.

Les déclarations peuvent étre faites directement sous forme
informatique sur le site du réseau (www.allergyvigilance.org) ou
en complétant des fiches dédiées. Elles sont recues par I'assistante
administrative analyste du réseau qui les transmet aux méde-
cins validateurs du RAV. Ceux-ci, selon leur domaine (aliments,
médicaments/allergo-anesthésie, hyménopteres) relisent, valident
et parfois commentent, références bibliographiques a I'appui, les
cas déclarés avant leur enregistrement et diffusion.

Les données analysées sont I'dge, le sexe, les signes cliniques,
les circonstances de survenue, le délai de réaction, la prise en
charge thérapeutique en urgence (lieu, traitement administré),
le/les allergene(s) responsable(s), les cofacteurs éventuels, le bilan
allergologique (tests cutanés, IgE spécifiques, tryptase sérique, etc.)
et la conduite tenue a l'issue de ce bilan.
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Les cas validés sont diffusés par mail, de maniére anonymisée,
plusieurs fois par semaine, a tous les membres du réseau et font
I'objet de synthéses réguliéres.

5. Quelques chiffres

La banque de données du RAV est unique et fondamentale pour
I’amélioration des connaissances en santé publique en matiére
d’anaphylaxie.

De 2002 a fin juin 2021, le RAV a colligé 3590 cas d’anaphylaxie
sévére dont 2535 cas alimentaires (54,2 % de cas pédiatriques),
840 cas médicaments/allergo-anesthésie (12 % de cas pédiatriques),
269 cas hyménopteéres (15 % de cas pédiatriques).

Ainsi, 175 aliments différents sont répertoriés comme respon-
sables d’anaphylaxie. Les 19 décés par anaphylaxie alimentaire
(dont 10 chez des enfants <16 ans) sont liés pour 42 % a I'arachide,
16 % aux fruits a coque (FAC) (1 cajou, 1 noisette, 1 noix), 16 % aux
laits (1 lait de chévre, 2 laits de vache).

Les principaux allergénes alimentaires ayant émergé au fil du
temps sont les laits de chévre et de brebis, le sarrasin, les légumi-
neuses, dont le pois blond et le lupin, I'alpha-galactose des viandes
de mammifeéres, le sésame, I'Anisakis simplex et le pignon de pin.

Parmi les allergénes alimentaires rares et nouveaux, a signaler
le quinoa, I'amarante, la graine de courge, la noix de macadamia,
les champignons, le ténébrion, le rocou, la baie de Goji, le fruit du
dragon, le lait d’anesse..

Chez I'enfant, 'anaphylaxie alimentaire est beaucoup plus fré-
quente (90 % des déclarations) que I'anaphylaxie aux médicaments
(7 %) ou aux hyménopteéres (3 %). L'arachide et le groupe des FAC
(noix de cajou en premier lieu) sont a eux seuls responsables de
51,4 % des anaphylaxies alimentaires sévéeres de I'enfant.

Chez I'adulte, I'anaphylaxie alimentaire représente 56 % des
déclarations, les médicaments 34 % et les hyménopteéres 10 %.

Le Réseau d’Allergo-Vigilance® (RAV) est ainsi devenu un outil
de veille sanitaire et épidémiologique. Au niveau alimentaire, il a
contribué a I'identification des allergénes a haut risque anaphy-
lactique (arachide, fruits a coques, laits, sésame. . .), des allergénes
émergents (lupin, sésame...), des allergénes rares ou nouveaux
(graine de courge, noix de macadamia, champignons ...) a partir
des cas d’anaphylaxie sévére déclarés par ses membres adhérents.
Au niveau des médicaments, on constate que les cas d’anaphylaxie
sont plus fréquents chez I'adulte que chez I'enfant, avec une
prédominance féminine. Les médicaments et substances biolo-
giques les plus fréquemment responsables d’anaphylaxie sont les
médicaments anti-infectieux (bétalactamines notamment), et les
antalgiques non-opiacés, antipyrétiques et AINS. Au niveau des
hyménoptéres, a été constatée au fil du temps I'’émergence de cas
lié au frelon asiatique.

6. Quelques travaux « phares » du RAV

Le Pr Moneret-Vautrin a initié de nombreuses études dont
I’étude Mirabel qui a permis de rassembler 680 cas d’allergie a
I'arachide chez I'enfant entre 2011 et 2013 [5,6]. A travers I'analyse
des profils clinico-biologiques, cette étude a mis en évidence des
phénotypes de sévérité d’allergie a I'arachide. L'étude a également
évalué la présence éventuelle d’allergénes (la notion de “traces”)
dans les produits alimentaires industriels et les comportements du
consommateur allergique [7].

De nombreux travaux ont permis d’analyser la prise en charge
diagnostique et thérapeutique de I'lanaphylaxie a partir des décla-
rations, selon les allergénes et I'dge des patients, selon le lieu de
survenue (milieu scolaire, transports. . .) [8-22].

Ainsi, les particularités des cas d’anaphylaxie survenus a I'école
ont été analysées et ce travail a contribué a la mise en place d'un PAI
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national avec une fiche “Conduite a tenir” d’'urgence unique, harmo-
nisée en France, en cas d’allergie alimentaire a risque d’anaphylaxie.
[10,16,17].

Le RAV a également collaboré au dernier rapport de '’ANSES en
2018 sur les allergies alimentaires (ANSES 2018) et a répondu aux
sollicitations de la DGS [23].

De plus, 'ensemble des déclarations avait permis entre 2003 et
2005 une premiére estimation du cofit moyen des urgences aller-
giques [24].

Par la lecture en quelques minutes (et quelques clics), plu-
sieurs fois par semaine, des cas diffusés et de leurs commentaires,
le RAV constitue un outil formidable d’alerte et de formation a
I'anaphylaxie.

7. Lesite

Sur le site internet du RAV, il existe un volet « grand public »
avec présentation du RAV, de ses missions, de son fonctionnement,
de ses activités, quelques actualités et informations ainsi qu'une
« Foire aux Questions », les liens et contacts.

Sur I'espace réservé aux adhérents, la page d’accueil est consa-
crée aux actualités récentes concernant I'anaphylaxie et sa prise
en charge (Newsletters). Chaque mois, on peut trouver également
le cas « étoilé » du mois et chaque semestre, le meilleur déclarant
parmi les internes et allergologues.

Chaque adhérent a son espace personnel avec ses coordonnées.

L’annuaire des adhérents refléte une partie de I'activité allergo-
logique en France, Belgique et Luxembourg et donne la possibilité
de trouver un collégue pour adresser son patient pour un bilan
hospitalier ou en cas de changement de région.

L’espace « déclarations » permet, de facon simple de déclarer
un cas d’anaphylaxie (alimentaire, médicamenteux, aux hyméno-
ptéres ou idiopathique) directement en ligne, mais aussi via un
formulaire en Word.

On trouve aussi, sur le site, des statistiques annuelles concernant
'activité du RAV, les articles et publications nationales et interna-
tionales rédigées a partir des données du RAV, les analyses d’articles
et les cas commentés réalisés au fil des années par les validateurs
et membres du conseil scientifique, ainsi que les cas déclarés, ces
derniéres années, par ordre alphabétique, et un puissant outil de
recherche par mots-clés.

Ce site a donc pour vocation, a partir des déclarations
recues, d’étre a I'affiit de toutes les données récentes concernant
I'anaphylaxie, de mettre en valeur le réle de vigilance du réseau et
d’aider les confréres membres du réseau dans leur exercice quoti-
dien.

8. Les projets, I'avenir

Le RAV met a disposition des plus jeunes (internes désirant
présenter un mémoire, une thése), mais aussi de tout allergo-
logue le souhaitant, les cas d’anaphylaxie recus pour réaliser des
publications scientifiques, participer aux congrés nationaux, inter-
nationaux, d’allergologie, de médecine générale, de pédiatrie, de
médecine d’urgence. ..

Par son role d’Allergo-Vigilance, le RAV continue a mettre en
évidence de nouveaux allergénes émergents dans le but d’obtenir
un meilleur étiquetage des allergénes alimentaires a haut risque
anaphylactique (notamment laits de chévre et de brebis, pois. . .) et
d’informer les industriels de 'agro-alimentaires du risque allergéne
de certains aliments (notamment certaines légumineuses utili-
sées dans l'industrie agro-alimentaire comme non allergénes car
n’appartenant pas a la liste des 14 allergeénes a étiquetage obli-
gatoire) en lien avec les instances ministérielles de santé. Nous
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souhaitons ainsi continuer a faire valoir I'importance et la nécessité
d’une Allergo-Vigilance institutionnalisée.

De par ses travaux sur I'anaphylaxie en milieu scolaire, la nature
des allergénes, le RAV pourra continuer a améliorer I'accueil des
enfants allergiques alimentaires en milieu scolaire en contribuant
a I'information et la formation des personnels de restauration sco-
laire et de 'Education Nationale.

Depuis 2011, le RAV transmet ses cas d’anaphylaxie de facon
trimestrielle au réseau européen NORA et agrémente donc de
facon substantielle les données sur 'anaphylaxie a un niveau euro-
péen. Le souhait du RAV est de renforcer ces liens dans un but
de meilleure connaissance de I'anaphylaxie mais aussi dans le but
de toucher les instances européennes de santé et d’améliorer les
pratiques (meilleur étiquetage, formation des industriels de I'agro-
alimentaire au risque allergénique, création d’une veille sanitaire
européenne sur le risque allergique). Il semble également impor-
tant de contribuer aux connaissances sur I'anaphylaxie a un niveau
mondial par le biais de la WAO (World Allergy Organisation).

Du fait de son expérience et de la richesse de ses données,
le RAV a également pour ambition de tenir un registre des cas
d’anaphylaxie 1étale en relation avec les instances ministérielles
de santé.

9. En conclusion

Le RAV et son site internet, sont donc un outil indispensable
pour l'allergologue, qu'il soit libéral et/ou hospitalier et quels que
soient ses centres d’intérét (enfant, adulte, aliments, médicaments,
hyménopteéres. . .). Cest un outil de FMC a utiliser au quotidien et
toutallergologue devrait pouvoir profiter des informations et publi-
cations du RAV tout en y contribuant de facon active en déclarant
les cas d’anaphylaxie. Plus les déclarations seront nombreuses et
meilleur sera le reflet de I'anaphylaxie au niveau national. C'est le
partage des expériences et savoirs qui permet a notre belle spécia-
lité de progresser.

Pour déclarer ses «cas: sur des fiches au format
Word, ou bien directement en ligne sur le site du RAV:
https://www.allergyvigilance.org

Pour adhérer: il suffit de se connecter sur le site et suivre les
indications
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