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Introduction

L’'asthme est une maladie chronique fréquente chez les adolescents.”

Comme dans toute maladie chronique, I'adhésion a la prise en charge est
primordiale afin d'obtenir une stabilité de la maladie dans le temps. Or, il a été
relevé dans plusieurs études que I'observance thérapeutique se dégrade a partir

y 2
de I'adolescence.

L'étude ER’ASTHME *° évaluant le controle de I'asthme en médecine générale en
France aupres d’enfants 4gés de 6 a 14 ans a mis en évidence un contrble de la
maladie insatisfaisant et sous-évalué par les patients et leur famille. Les auteurs
précisent dans cette étude que les moyens thérapeutiques actuellement
disponibles devraient pourtant permettre d’obtenir un contrdle optimal. Ce contrdle
insuffisant est expliqué par un défaut d’observance, plus marqué chez les 13 -14

ans.

Un mauvais contréle de la maladie asthmatique n’est pas sans conséquences. En
plus d’altérer la qualité de vie de ces adolescents, on retrouve des répercussions

en termes de santé publigue avec un codt financier conséquent expliqué en

grande partie par un taux d’hospitalisation éleve.?

Il parait donc intéressant de mieux comprendre ce probléme d’observance
thérapeutique dans cette population afin d’adapter la prise en charge de maniére
efficace.

L’adolescence est une période de la vie que I'on ne peut pas bien délimiter en
termes d’age. L'Organisation mondiale de la Santé inclut les 10 - 19 ans. > Clest
une période charniére faisant passer I'enfant a I'age adulte. Il s’agit d’'une phase

de transformations physiques et psychigues ou l'adolescent se construit une

identité.® A ces changements s’ajoutent des comportements a risque qui peuvent

A~ N L7
étre dommageables a la santé.



Les maladies chroniques changent le mode de vie d’'une personne et exigent une
adaptation continuelle.’? L’acceptation de la maladie et des changements qu’elle
engendre est difficile en cette période de transition qu’est I'adolescence. Les
besoins des adolescents sont souvent incompatibles avec une gestion optimale
d’'une maladie chronique. L’adolescence est donc une période a risque de faible

controle de I'asthme.’

L'objectif de cette étude est d’explorer le ressenti des adolescents asthmatiques
vis a vis de la prise en charge de leur maladie. L’'analyse de leurs expériences
avec les traitements et de leurs relations avec les professionnels de santé pourrait
permettre d’identifier des raisons d’inobservance thérapeutique. Une meilleure
compréhension de ce probleme apporterait des pistes d‘amélioration pour la prise
en charge de cette catégorie particuliére de patients.

Nous avons fait le choix d'une recherche qualitative pour répondre a cette

guestion.



Matériel et méthode

1. Méthode de recherche

La méthode qui nous est apparue étre la plus adaptée pour notre travail est la
méthode qualitative. L'objectif de cette méthode est d’analyser des données
verbales, de les interpréter, d'étudier le vécu et le ressenti. «La recherche
gualitative étudie les phénomenes complexes dans leur milieu naturel, s’efforce de
leur donner un sens, de les interpréter, au travers des significations que les gens
leur donnent. » *°

Il existe plusieurs techniques de recueil dans la méthode qualitative. Nous avons
choisi celle des entretiens individuels, semi-dirigés basés sur un guide d’entretien

puisque nous voulions nous intéresser au vécu personnel de ces adolescents.

2.R0le des chercheurs

Les entretiens et les analyses ont été réalisés par deux chercheuses (Oriane
Duquesne et Isabelle Cisamolo, internes en Médecine Générale). L'interne ayant
recruté un sujet était en charge de la réalisation de l'entretien et de sa
retranscription, son analyse était réalisée par les deux chercheuses. Un nombre

égal d’entretiens a été réalisé par chacune.

Nous n’avons jamais pris part a la prise en charge des participants et nous nous
sommes présentées en tant qu’étudiantes-chercheuses et non médecins en

formation, afin de limiter les biais liés au statut de I'enquéteur.

3. Population cible et recrutement

Nous avons choisi d'inclure des adolescents agés de 10 a 17 ans et suivi pour un
asthme.
Les criteres d’inclusion ont évolué au fur et a mesure du recrutement et de

I'analyse des entretiens.



L'age des participants, le niveau de sévérité de la maladie et le type de prise en
charge médicale ont été des criteres de sélection choisis afin d’obtenir un
échantillon diversifié qui nous permettrait de répondre le mieux possible a notre

problématique de recherche. Il s’agissait donc d’un échantillonnage raisonné.

Le recrutement s’est fait via les médecins en charge du suivi de I'asthme (Annexe
n°1). Nous avons contacté des médecins généralistes, des pneumologues et des
pédiatres exercant dans différents départements de la région Midi-Pyrénées, afin
d’explorer différents types de prise en charge selon que I'exercice soit de type
urbain, semi-rural ou rural, libéral ou en milieu hospitalier. Une fois I'adolescent et
ses parents informés de notre recherche, nous les avons contactés par téléphone

pour organiser une rencontre.

4. Ethique

Une autorisation parentale et un formulaire de consentement ont été signés par
'adolescent et un des deux parents avant chaque entretien. Les données
recueillies ont été anonymisées. (Annexes n°2, n° 3)
Notre recherche a été approuvée par la commission éthique du département de
médecine générale de Midi-Pyrénées. (Annexe n°4)

5. Reéalisation des entretiens

Les entretiens ont été réalisés au domicile des participants, excepté le premier
entretien qui a été réalisé dans le bureau médical du médecin généraliste de
I'adolescent interrogé. Seuls une des deux enquétrices et I'enquété étaient
présents durant I'entretien. Les données ont été enregistrées grace a un

dictaphone.

En complément de ce recueil par enregistrement sonore, des notes d’observations
ont été prises et retranscrites: observation du lieu de vie (chambre de

I'adolescent) et comportement de I'adolescent durant I'entretien.



6. Recherche bibliographique

Nous avons construit notre guide d’entretien apres un travail de recherche
bibliographique sur les thémes de I'asthme, des maladies chroniques et de
I'adolescence, en utilisant les bases de données PubMed, EM Premium, CISMeF
et Banque Pascal.

Les équations de recherche suivantes ont été soumises, en francais et anglais :
asthme AND adolescence, maladie chronique AND adolescence AND éducation,
recherche qualitative AND asthme OR maladie chronique, parents AND maladie
chronique AND adolescence, médecine générale AND adolescence.

Au fur et a mesure des analyses et de I'émergence de nouvelles données, une

nouvelle étape de recherche bibliographique a été effectuée.

7.Elaboration du guide d’entretien (Annexe n°5)

Notre guide débutait par un rappel de l'intérét de cette recherche et de toutes les
mesures adoptées (retranscription, entretiens anonymisés, etc.) suivi de questions
générales portant sur : I'age, le niveau scolaire, la profession des parents et le lieu

de vie.

Notre guide comportait quatre parties :

* Connaissances de la maladie et du traitement : nous avons abordé
ce sujet en demandant a l'adolescent de décrire la maladie
asthmatique comme s'il I'expliquait a un ami.

« Vécu de la maladie et contraintes au quotidien: nous avons
recherché des répercussions de cette maladie sur leur vie grace a
des questions relatives a leurs relations amicales, leur pratique
sportive, et la prise du traitement au quotidien.

» Expériences avec le milieu médical : nous avons choisi des
guestions articulées autour de la relation médecin-malade et des
attentes que peut avoir un adolescent par rapport a la consultation.

« Evaluation des attentes en matiére d’éducation.



Nous avons pensé qu'il était important de débuter par une évaluation des
connaissances qu’avaient les adolescents au sujet de leur maladie et de leur
traitement, puis de terminer par des questions relatives a la relation médecin-
malade, apres les avoir mis en confiance.

Le guide a été soumis a la validation de notre directrice de thése, le Docteur
Brigitte Escourrou.

Un premier entretien (Entretien A) a été réalisé afin de tester notre guide. Le guide
a été évolutif. Des questions ont été ajoutées, supprimées ou modifiées au fur et a

mesure des analyses, mais elles ne modifiaient pas significativement le guide.

L'arrét du recueil des données était possible une fois la saturation des données
théoriques atteinte, c’est-a-dire que les deux derniers entretiens n'ont pas apporté

d’éléments nouveaux en rapport avec notre question de recherche.

8. Analyse des données

Tous les entretiens ont été retranscrits en totalité par le chercheur ayant réalisé
I'entretien. Le chercheur imprégné de I'ambiance et du milieu de vie dans lequel
vivait l'adolescent interrogé (contexte d’énonciation), reprenait fidélement le

discours de I'enquété. (Annexe n°7)

Ces données recueillies ont ensuite fait I'objet d'une analyse de type thématique
en s’aidant de I'analyse du contexte d’énonciation. Cette analyse thématique était
d’abord réalisée séparément par chaque chercheur avant d’étre mise en commun.
Elle débutait par la codification des données grace un découpage de I'entretien en
unités de sens centrées sur le travail de recherche. Ces codes obtenus ont
ensuite été regroupés, dans un tableau Excel en catégories conceptuelles en
fonction de l'idée qu'ils illustraient. (Annexe n°8) Cette étape n'a pu se faire
gu’aprés analyse de plusieurs entretiens.

La mise en relation de ces catégories a permis I'émergence de themes principaux

puis secondaires.



Tout au long de l'analyse a été réalisée une triangulation des données entre les
deux chercheurs ainsi qu’un va et vient permanent entre les entretiens et 'analyse
(réécoute et relecture répétée des entretiens).

Cette double lecture et double analyse permettant d’augmenter la validité des
résultats. En cas de difficulté pour trouver un consensus l'avis de la directrice de

thése était demandé.

La comparaison entre les themes élaborés a partir de nos résultats et les données
de la littérature a permis d’apporter une réponse a notre question de recherche : le
ressenti des adolescents asthmatiques vis-a-vis de la prise en charge de leur

maladie.
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Résultats

1.Population étudiée

Au total, 16 adolescents suivis pour un asthme ont été recrutés entre le mois
d’ao(t 2013 et le mois de mars 2014. lIs étaient agés de 10 ans et demi a 17 ans,
I'age moyen est de 14,3 ans. Nous avons interrogé huit filles et huit garcons. Sur
ces adolescents, sept sont scolarisés au lycée, huit au collége et un a I'école
primaire (CM2). L’échantillon est varié concernant le lieu de vie : Ariege, Gers,
Haute-Garonne, Tarn et Garonne.
La prise en charge médicale est réalisée par le médecin généraliste exclusivement
pour trois de nos enquétés.
Les autres adolescents sont suivis conjointement par le médecin généraliste et un
autre spécialiste, a savoir :

* Un pédiatre exercant dans centre hospitalier régional (CHR) pour trois

enquétés.

e Un pneumologue exercant dans un CHR pour un enquété.

* Un pneumologue libéral pour deux enquéteés.

e Un pneumo-pédiatre libéral pour deux enquétés.

* Un pneumo-pédiatre exercant dans un centre hospitalier universitaire

(CHU) pour cing enquétés.

Concernant la prise en charge thérapeutique, 14 adolescents ont un traitement de
fond au moment de I'étude et deux adolescents n’ont qu’un bronchodilatateur de
courte durée d'action a la demande. Une adolescente n’utiise pas de
bronchodilatateur de courte durée d’action au moment des crises.

Trois d’entre eux ont participé a I'école de I'asthme de I'hopital des enfants a
Toulouse.

Les caractéristiques de chaque participant sont détaillées en annexe n° 6.
Une seule famille a refusé de participer a I'étude suite a une mauvaise

compréhension de notre travail de recherche.
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La durée des entretiens allait de 17 a 60 minutes, la durée moyenne est de 32
minutes et 15 secondes.

Le premier entretien (Entretien A) nous a permis de tester le guide d’entretien.
Nous avons atteint la saturation des données théoriques a partir du 15éme
entretien (Entretien H). Un dernier entretien (Entretien 8) a été réalisé pour
confirmer cette saturation.

L'analyse de ces 16 entretiens nous a permis de faire émerger 3 grands thémes :
I'expérience avec le traitement, I'expérience avec le milieu médical, le ressenti et
les réflexions sur des moyens d’éducation. Un quatrieme théme concernant les
parents de [l'adolescent apparait dans chacun des trois thémes cités
précédemment de maniére transversale. |l fera I'objet d’'un chapitre a part entiere

dans la Discussion.

Les résultats sont illustrés par les verbatim en gris dans le texte. Les sigles E.1 a

E.8 renvoient aux entretiens 1 a 8 et les sigles E.A a E.H aux entretiens A a H.

2.Expériences avec le traitement

A. Connaissances et représentations des traitements de fond
a. Roéle et mode d’action

Les connaissances concernant la maladie asthmatique sont approximatives. «J'ai
toujours eu de l'asthme mais j'ai jamais vraiment su ce que c'était réellement »
E.B; « C'est quelgue chose dans le poumon j'crois, je sais pas... » E.3

L'asthme se résume a la crise et non a une maladie chronique. « Ce que c'est
I'asthme pour moi c'est euh pfff c'est euh fin...Pour moi c'est direct euh je peux
plus respirer quoi » E.A

Il en est de méme concernant le réle et le mode d’action des traitements. « ....Euh
bah c'est pour un peu dégager... (...) je sais pas vraiment mais....le le truc la » E.B
Les éléments qui ressortent des entretiens réalisés sont la signification du terme
« traitement de fond », et la notion de durée d’action différente entre le traitement
de la crise et le traitement de fond. « La Seretide ® c'est...Je pense c'est plus pour

que c¢a reste un peu plus longtemps et la Ventoline ® c'est plus sur le coup » E.1;
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« C'est un traitement de fond, je dois le prendre tout le temps (...) toute I'année

ouais » E.A

Pour eux, ces traitements ont un rdle préventif notamment pour éviter I'apparition
des crises ou pour en diminuer l'intensité. « Mon traitement de fond, je ressens
pas d'effet parce que beh c'est pas pour ¢a, il prévient en fait ce que j'ai donc je
sens pas d’effet » E.5 ; « pour pas en avoir ou en avoir le moins possible » E.5

lls permettraient également de combattre I'asthme voire méme de le guérir. « que
ca aide euh...le corps a se battre contre l'asthme » E.D ; « A me soigner (en a

marre) pour que j'ai plus d'asthme » E.D

La mémorisation des traitements est variable, les ressemblances dans I'aspect
des dispositifs entrainent des confusions. « Le Symbicort ® ou le Bricanyl ®, |'sais
plus c’est entre les deux parce qu’ils ont tous les deux la méme taille donc euh. »
E.7

A Tlinverse les couleurs d’emballage différentes permettent de bien identifier
chaque médicament. « Le Symbicort ® c’est le rouge, donc c¢a voila le Symbicort
® c’est ce que je prends le matin et soir et le Bricanyl ® c’est ce que je prends

pendant le sport » E.7

b. Effets indésirables

Les médicaments sont vus comme nocifs. lls seraient néfastes pour les reins et
pourraient avoir un impact sur la croissance. « Je crois que c'est pas bien les
médicaments pour les reins ? (...) je crois que quand on en prend trop, c'est les
reins il faut faire des...a un certain point il faut faire des dialyses » E.H ; « Il y en a
certains ils disent : « ouais quand tu prends des médicaments tu grandis plus »»
E.H

Une adolescente a méme exprimé la peur d'un surdosage en Ventoline ®. « Il y a
une amie qui s'est retrouvée a I'hopital parce qu'elle avait pris trop de Ventoline
® » E.B

Les parents semblent véhiculer ces images négatives. « Mes parents m'ont

toujours dit de prendre le moins de médicaments possible » E.B
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D'autres effets plus désagréables qu'inquiétants sont exprimés, comme le risque
de mycoses avec les corticoides inhalés, une somnolence avec les
antihistaminiques, ou tout simplement un goGt désagréable.

« Et le désavantage avec le Seretide ® qui peut étre génant c’est qu’'on doit se
rincer la bouche aprés I'avoir pris sinon on peut avoir des effets secondaires »
E.8 ; « Euh oui un moment les antihistaminiques que je prenais (...) du coup je

devais les prendre le matin mais ¢a m'assommait » E.F

c. Ressenti de l'effet du traitement de fond
= Positif

De nombreux adolescents ressentent des effets positifs de la prise du traitement
de fond. lls constatent une diminution du nombre de crises, une amélioration de
leur respiration et de leurs capacités physiques. « J'en ai moins depuis gue j'en
prends, c¢a c'est sir» E.2; «Vu que c'était le seul moyen que j'avais pour
continuer a respirer normalement » E.1 ; « Je pouvais aller escalader et faire des

randonnées (...) peut étre que c'est a cause des médicaments » E.C

Pour d’autres, les effets du traitement ont été mis en évidence via les explorations
fonctionnelles respiratoires (EFR) réalisées en consultation ou en soufflant dans le
peak flow quotidiennement. « Je soufflais dedans, dans le peak flow et a chaque
fois je notais le résultat et a la fin ¢a faisait une courbe comme ca et je voyais

quand ca allait mal et quand je les prenais pas » E.H

Les traitements sont percus comme nécessaires a leur bien étre et rassurants.
«Jme suis dit que jallais bien respecter mon traitement comme c¢a, ca irait
mieux » E.6; « Au moins je me sens rassurée aussi et...voila (...) parce que

justement je sais que ¢a diminue » E.E

» Négatif

Certains adolescents par contre ne ressentent pas l'effet des traitements de fond,
n'ayant pas dimpact sur la survenue des crises en général ou sur celles
déclenchées par le sport. « Euh...nooon...Je vois pas ce que ca change » E.D ;
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« Si je prends ces meédicaments je pense pas que ¢a va m'empécher ces crises
d'asthme » E.A
lls sont aussi décus que le traitement ne fasse pas effet tout de suite. « ...ca fait

pas effet tout de suite donc bon » E.E

B. Vécu de la prise d’un traitement de fond au quotidien

a. Vecu positif

Pour quelques-uns de nos adolescents la prise d'un traitement quotidiennement
est plutét bien vécue.

Certains formulent le fait que ce sont les traitements qui les aident a vivre. A la
guestion « grace a quoi tu sais vivre avec maintenant ? », C.15 ans nous répond :
« Grace aux médicaments...et a la volonté de tirer le tiroir tous les matins » E.E

Le traitement est alors devenu indispensable et doit étre pris malgré les
contraintes. « Méme si ca...ca me dérange faut que je le prenne, donc je le
prends » E.H

Pour A. 17 ans, le traitement fait partie intégrante de sa vie. « C’est une habitude

et que voila c’est tout, c’est moi, c’est ma vie de lycéenne » E.5

b. Vécu négatif

Malgré cette acceptation chez certains, d’autres vivent mal la dépendance au
traitement. « En fait, je suis dépendant des médicaments et 'fin ¢ca m'énerve un
peu » E.F

La prise de médicaments, qui représente pour eux la vieillesse, leur rappelle tous
les jours qu’ils sont malades, et brise leur sentiment d'immortalité. « Parce que ma
grand-mere elle prend tout le temps des médicaments tous les jours » E.A ; « Si je
prends les médicaments c'est que ¢a va pas et j'ai pas envie de me dire que ¢a va
pas en fait » E.A ; « J'ai pas envie de les prendre, parce que je me dis c'est pour

gue je reste en vie en gros.» E.A

La prise de traitement « c’est pénible » E.A, de par la contrainte de la prise
guotidienne, de la prise en public ou chez des amis et par la nécessité de I'avoir

en permanence sur soi.
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« D’avoir tout le temps des cachets a prendre partout ou je vais, tout le temps, tout
le temps, tout le temps » E.5; « J'essayais de me cacher ou de le faire vite fait
la » E.A

Le nombre important de médicaments a prendre ainsi que les différentes
galéniques rendent la prise compliquée et chronophage. « Parce que ca me
gonflait de prendre 10 médicaments dans la soirée, pareil 10 médicaments le
matin, j'aurai voulu en prendre un mais ¢a y est ! Que voila... » E.7 ;

« Il'y en a un hop javale avec de l'eau, l'autre faut que je croque, l'autre faut que

j'aspire euh... (Sourire) ¢a va, c'est bon, quand méme la du coup... » E.A

Le traitement est alors rejeté par simple lassitude ou vrai ras le bol. « Ben parce

que moi ¢a fait 15 ans que je les prends du coup ¢ca me gonfle un peu... » E.7

C. L'inobservance

a. Involontaire

Bien qu’il semble s’agir le plus souvent d’'un simple oubli « Pfff ca me vient pas
automatiguement » E.A, on identifie dans leurs discours, des contextes qui
favorisent cette inobservance inconsciente :

- lorsqu’ils sont en périodes d’examens ou lors de maladies intercurrentes. « (...)
Quand je l'oublie 'fin...Quand je suis un peu déconcentrée (...) oui quand il y a des
évaluations » E.C; «quand jai une autre maladie, j'pense pas forcément a
prendre tous les médocs » E.1

- lorsqu’ils sortent de la routine du quotidien : en vacances, en week-end, lors des
sorties le soir, ou lors des distractions avec leurs amis. « J'suis avec mes copines
donc j'suis autre part, j'suis ailleurs, les apéros on rigole on est entre nous donc
c'est autre chose, j'sais pas, j'y pense pas » E.5 ; « Quand je suis en voyage ou en
vacances etc, euh...j'oublie » E.E

- lorsqu’ils sont en retard pour partir a I'école. « Comme e suis pas une leve-iot, je
suis souvent en retard et j'oublie de le prendre » E.E

- lorsque I'horaire de prise n’est pas adapté a leur emploi du temps. « C'est galere
parce qu'il faut étre a jeun et pas manger une heure aprées, du coup il faudrait que

je le prenne a 10h par exemple a la récré et ¢ca j'y pense pas toujours » E.F
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L’inobservance peut étre tout simplement liée a une mauvaise technique de prise.

« On me disait : « tu sais pas le faire ». Beh c'est normal je sais pas le faire » E.D

Enfin, I'oubli des parents est également une cause d’'inobservance chez les
adolescents non complétement autonomes. « Elle me le fait rappeler pratiquement

tous les matins mais quelques fois elle aussi elle oublie » E.C

b. Volontaire

L'inobservance est parfois totalement assumée. « C'est que j'al pas envie surtout
donc les oublier ga m’arrange en fait » E.A

Dans le discours des adolescents, on retrouve, pour expliquer cette inobservance
délibérée, des facteurs liés aux patients eux-mémes et d'autres liés aux
traitements.

» Facteurs liés aux patients adolescents

Certains adolescents n’ont tout simplement pas envie de prendre leur traitement,
« C'est plus parce que je l'oubliais parce que j'avais pas envie de le prendre »
E.E dautant plus que la prise d’'un traitement n’est pour eux pas normale a leur
age. « Ca m’'énerve de devoir faire ¢ca la alors que jai 16 ans euh 'fin j'sais
pas...c'est pas normal pour moi » E.A

Ce refus volontaire est méme un moyen d’exprimer leur ras le bol. « Jai encore
plus la haine et du coup justement beh je me dis, beh tiens ces médicaments je

les prends pas » E.A

La méconnaissance du réle et de I'importance du traitement de fond est source
d’'inobservance. lls n’ont pas conscience des risques encourus en ne traitant pas
leur maladie. « Ben javais pas conscience que c’était important que je le prenne.
Pour moi c’était, me disais c’est pas grave si jI'oublie » E.6

On retrouve aussi ceux qui sont dans le déni de leur maladie et n'auraient donc
pas besoin de prendre un traitement refusant d’accepter cette maladie et son
traitement. « La je vais pas le prendre pour moi pfff ca n'a pas d'utilité parce que
jai rien (...) si je prends les médicaments c'est que ¢a va pas et j'ai pas envie de

me dire que ¢a va pas en fait » E.A
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L'inobservance s’explique aussi par les bénéfices secondaires obtenus grace a la
non prise du traitement, a savoir I'absentéisme scolaire ou une dispense de sport.
« Peut étre que ca me déclenche ces crises d'asthme, pour pas y aller, je sais
pas » E.A ; « une bonne fagon d'arréter, de dire : « Ah la je fais une crise d'asthme

excuse-moi j'arréte ». (Rigole) Parce que courir c'est pas mon fort » E.E

= Facteurs liés aux traitements

La multiplicité des traitements ainsi qu’'un mode de prise contraignant sont des
causes d’inobservance.

« Ca fait déja quatre par jour. J'ai pas envie de commencer comme ¢a parce que
je me dis euh... (rire) je commence comme ¢a et t'as pas fini (rire) » E.A ; « Je fais
parfois EXPRES d'oublier (rire) (...) euh parce que il faut garder deux minutes
sans parler, sans avaler » E.F

La peur des effets secondaires peut aussi limiter la prise des traitements.
« Jessaye d'éviter un peu quand méme...mais je sais pas ce que ¢a pourrait
provoguer ou...je sais pas si c'est réellement dangereux...J'essaye d'éviter juste »
E.B

Les parents ont une influence sur ces fausses croyances. « ...faut que tu travailles

avec tes poumons et pas avec les médicaments » E.C

D. Eléments favorisant I'observance

a. Attitudes personnelles

Des stratégies ont été mises en place pour améliorer 'observance :

- Rangement du traitement : Traitements rangés dans une place visible : le fait de
voir le traitement permet de penser a le prendre, ou dans une trousse pour les
prendre plus facilement en week-end. « Sinon voila |'le mets sur ma table a cote
de mon lit donc quand je me réveille hop j'le prends » E.A ; « Alors quand je pars
le week-end je prends directement tout ¢ca dans la valise (montre sa trousse de
toilette). » E 7
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- Choix du moment de prise : En se brossant les dents, au moment du repas, le
matin ou le soir, I'horaire de prise pourra étre choisi en fonction de I'emploi du
temps. Les traitements pourront étre pris tous au méme moment. « lls ont fait
exprés au lieu du midi, me le mettre matin et soir » E.6 « et j'ai dit bon en me
brossant les dents je le prendrai » E.A ; «'fin le matin je prends tous mes

meédicaments dés le départ puis c'est bon pour la journée » E.G

- Réglage d’'une alarme sur le téléphone. « J'ai tenté |'alarme sur le portable » E.F

- D’autres ont été plus créatifs, en utilisant un tableau type calendrier pour noter
les prises ou en mettant en évidence l'efficacité du traitement par la mesure
qguotidienne du peak flow. « J'avais fait des cases matin et soir, apres je et apres
je soufflais dedans, dans le peak-flow et a chaque fois je notais le résultat et a la
fin ¢ca faisait une courbe comme ca et je voyais quand c¢a allait mal et quand je les

prenais pas (...) je savais pas quoi faire en fait (en souriant) alors j'ai fait ca. » E.H

b. Evenements favorisant I'observance

L'observance est renforcée lorsque la compréhension de Ilimportance du
traitement est assimilée. « Beh comme ca je comprends vraiment pourquol je les
prends et euh si je comprends leur utilité peut étre que je penserai plus a les
prendre...je pense » E.F

Cela peut arriver aprés une grosse crise, aprés des crises répétées ou dans les
suites d’'une hospitalisation. « Maintenant que J'ai fait ma grosse crise et que je
VOIS que c’est important et que maintenant j'le prends tout le temps » E.6 ; « Apres
avoir fait pas mal de crise d'asthme je me suis dit, non c'est bon maintenant
beh,...on va le prendre, on va arréter d'oublier » E.E

Une adolescente a déclaré qu’elle souhaitait étre observante car elle savait que
les crises d’asthme pouvaient compromettre les bons moments. « Je me dis euh si

je le prends pas ¢a va tout gacher » E.F
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c. Place des parents dans la prise du traitement

Les parents sont une aide a la prise des traitements. lls leur rappellent
guotidiennement de les prendre, voire méme leur préparent la prise.

« Il'y a mes parents qui me le disent parce que des fois j'oublie » E.3 ; « Quais le
matin elle me sort tous les médicaments euh... donc j'ai tous les médicaments
poses sur la table quand jarrive pour déjeuner » E.G lls les ameénent ensuite
progressivement a une certaine autonomie. « Non...ils me laissent me
débrouiller » E.H

lls sont également une source d’'informations. « Au pire jdemande a maman et

puis elle sait donc euh.. » E.6

Par contre certains parents sont un frein a la prise des traitements du fait des
représentations négatives et des fausses croyances qu’ils ont vis a vis des

médicaments.

3.Expériences avec le milieu médical

A. La consultation

a. Ressenti de la consultation par I'adolescent
= Discours Médical

Négatif

Un discours médical trop spécialisé peut étre nuisible a la transmission des
informations. L'utilisation de mots compliqués et un nombre d’informations trop
important empéchent la compréhension de la consultation et la mémorisation des
informations données. « Parce qu'elle parle des trucs la...euh...je comprends pas
(rire) du corps humain et tout la (...) des trucs spécifiques la, des termes trop
compliqués » E.A ; « Au début c’était dur parce qu’il disait beaucoup de choses »
E.2

De plus, ce langage scientifique fait peur. « L'asthme pour essayer de nous
I'expliquer quand on est petit, pour pas qu'on ait peur il vaut mieux pas dire des

mots tres tres scientifiques » E.4
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Par rapport au contenu de la consultation, certains jeunes asthmatiques expriment
un manque d’explications données. Le contenu du discours est insuffisant,
certains adolescents vont reprocher au médecin un manque de renseignement sur
leur maladie et sur les traitements.

« Il donne pas d'explications, 'fin pas assez je pense (...) parce que en gros, c'est :
« Il faudra qu'elle prenne ¢a ou ¢a, ou que tu prennes ¢a et ¢ca » (...) J'sais pas a
quoi ¢a va servir...» E.F; « Il m'avait pas expligué ce que c'était réellement,
pourquoi quand je faisais de I'asthme. » E.F

De plus les informations délivrées sont peu claires et inadaptées aux capacités de
compréhension de l'adolescent. lls sortent alors perdus de la consultation. « Et
puis en plus franchement apres quand on sort on sait pas trop qu’est-ce qu'on a

vraiment donc euh » E.G

Positif

Certains adolescents n’ont pas de probleme de compréhension et estiment que
les informations données sont faciles a retenir. « Les informations qu’il me donne
c’est pas non plus les plus compliquées (...) c’était clair (...) c’est pas des trucs
durs a retenir » E.5

lls soulévent le fait que la répétition des informations aide la mémorisation. « |l me

dit presque a chaque fois la méme chose donc ca rentre » E.3

= Attitude du médecin

Négatif

Le manque d’implication, d'empathie et la « froideur » du médecin inhibent la
communication. « Je pense que comme Ils ressentent pas ce qu'on ressent, ils
ont pas limpression que ca nous fait souffrir » E.A; « parce que c'est...c’est
quelqu'un de froid donc...quand on essaie de parler a quelqu'un de froid déja c'est

plus impressionnant » E.G
Une attitude hautaine, agressive est néfaste a la relation médecin - patient. Les

commentaires désagréables et les cris lors des EFR par exemple, font percevoir le

médecin comme hostile. « Ah mais elle est grosse ! » E.E ; «'fin fallait respirer
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dedans c'est tout ce que je sais et euh...j'avais du mal et elle me criait apres pour

ca » E.E ; « vraiment...méchante » E.E

Le comportement du médecin peut entrainer une déception : on note chez M. 17
ans, une amertume suite au jugement hatif du médecin « |l pensait que je
comprenais rien alors que je savais tres bien qu'il avait pas envie de me la faire
parce qu'il croyait ¢a (...) un docteur qui...franchement ca m'a choqué, ¢ca m'a
choqué et décu » E.A ou suite au manque de dialogue sur son vécu. « 'fin apres
on parle pas de ce que je ressens non... (...) j'aurais bien aimé au moins une fois »
E.A

La maniére dont est conclue la consultation semble parfois ne pas convenir aux
adolescents. Une attitude semblant expéditive n’est pas acceptée. « Pas
que...qu'elle me prescrive ce qui faut et basta! » E.A

La proposition par le médecin d’'une mesure thérapeutique non discutée avec
I'adolescent entraine une opposition au projet. « Je crois qu'elle avait dit aussi :
« faut vendre le chien, le chat et la souris ». Euh c'est ¢a oui! Allez au revoir ! »
E.E

Positif
Etre ouvert, gentil, et encourageant sont des qualités appréciées par les
adolescents. «lls ont lair plus ouverts et je leur explique » E.A, «Il est

encourageant. Il dit toujours : « c'est bien, « ¢a s'est amélioré » » E.E

Les médecins sont rassurants de par leurs compétences, ils prescrivent « ce qui
existe de mieux ». «'fin le docteur je m'en fiche si il s'inquiete voila...'fin il
s'inquiéte pas vu qu'il sait comment faire surtout » E.F ; « je suppose quand méme
que ce qu'il me donne c'est parce que il y a...'fin c'est comme ¢a parce qu’il y a

pas mieux » E.F

La prise en compte des interrogations des parents pendant la consultation satisfait
les adolescents. « Oui, non, lui il écoute, quand ma mere elle dit des fois : « ah

non il y a un autre truc je crois ? ». Alors il re-regarde et il dit oui ou non » E.H
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= Relation Médecin — Adolescent

Négatif

La relation avec chaque médecin peut étre percue comme impersonnelle, ceci est
d’autant plus marqué lorsque les soignants different d’'une consultation a I'autre.
« J'ai des personnes qui me suivent (...) jles connais pas, fin j'connais pas trop
(...) si j'les connais mais j'connais pas leur nom parce que ¢ca change souvent »
E.6

Il devient alors difficile de faire confiance a son médecin. A la question : « Tu as
confiance quand tu vas chez le docteur ? M.16 ans nous a répondu « non » sur un

ton affirmatif. E.A

Un manque de reconnaissance des adolescents dans la relation triangulaire
Adolescent-Médecin-Parents peut étre responsable d’une frustration. Nos jeunes
enquétés estiment que les questions doivent leur étre posées a eux directement.
« Mais je sais pas les questions, c’est moi qui ai la maladie, c’est pour moi que je
viens, c’est pour moi les questions c’est tout » E.G

Le fait que le médecin s'adresse aux parents plutét qu'a I'adolescent suscite un
certain agacement. « 'fin pas comme si J'avais trois ans mais qu'il parle plus a ma
mere qu'a moi alors que maintenant je pense que je suis capable de gérer et

d'entendre euh ce qu'on a a me dire » E.F

Positif
Un sentiment de confiance envers leur médecin traitant est relevé. La prise en
charge leur parait optimale car le médecin les connait bien. « si j'ai quelque chose,

il saura quand méme quoi faire, fin j'veux dire, il sait mon cas. » E.5

= Perception de leur état de santé
Négatif

La confrontation a la réalité est difficile a vivre. Aller en consultation oblige a ouvrir

les yeux sur la maladie.
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« Ah oui dire combien de fois je fais d'asthme, si je trouve ¢a grave (...) quand il
faut dire que ¢a va pas quoi (...) parce que jaime pas c¢a (...) en fait jévite d'y
penser comme ¢a euh 'fin ¢a passe » E.F

La déception est fréquente en cas d’augmentation du traitement. « Quand il me
dit : « faut prendre plus de médicaments » euh (rire). Je suis...pas énervée mais
euh pfff ca m'éner...'fin si en fait un peu quand méme » E.F

La prise de conscience de la dépendance au traitement est difficile. « Je me

rends compte que je suis vachement dépendante (visage ferme) » E.F

Positif

Un soulagement est ressenti suite a une amélioration de leur état de santé. lls
éprouvent une certaine satisfaction, un soulagement de voir leur asthme s’étre
amélioré. « Je me dis c'est cool...ca s'est amélioré » E.D ; « un peu soulagé quand

méme parce que des fois quand on s'inquiete un peu » E.G

b. Comportement de I'adolescent

» Négatif

Un mangque d’investissement est parfois mis en évidence. lls sont peu impliqués,
distraits, ou passifs. « Je suis pas tres attentive (rigole) » E.C; « Jattends
qu'on.....me fasse passer les trucs » E.D

lIs justifient parfois ce comportement par le fait qu’ils n‘aiment pas parler de ce qui
ne va pas. « Quand il faut dire que ¢a va pas quoi (...) parce que j'aime pas ¢ca »
E.F

= Positif

Certains adolescents vont étre impliqués dans la relation médecin-malade. Une
prise de conscience de leur importance dans la consultation va favoriser leur
investissement. lls semblent trouver important de prendre de plus en plus la parole
pendant la consultation car s’estiment capables de comprendre et d’entendre ce
gu'on leur dit. « Maintenant je pense que je suis capable de gérer et d’entendre

euh ce qu’'on a a me dire » E.F
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lls peuvent donner les informations nécessaires sur leur état de santé pour obtenir
des améliorations. « Moi je pense que je dis ce qui m'arrive parce que de toute
facon si je le dis pas ¢a changera pas et voila » E.F

Une bonne compréhension de la maladie va aussi permettre une meilleure
implication dans la consultation. L’'adolescent prend progressivement la parole
suite a une meilleure maitrise de sa maladie. « Petit a petit c'est moi qui parle de

plus en plus quand méme parce que je me gere de plus en plus » E.F

c. Ressenti de la présence des parents au cours de la

consultation

» Négatif

Leur présence n’est pas toujours trés bien vécue.

Le parent est parfois envahissant, donnant des informations jugées erronées ou
inutiles. « Beh des fois je sais pas elle dit des choses que moi je sais que c'est
faux » E.H ; « Mais quand méme...maman elle fait des...des apartés...elle répond
parfois @ ma place mais euh...voila c'est tout...pour parler du quotidien ‘fin (imite
sa mere d'un ton exceédeé) « Oui on va la...il y a souvent de la poussiere » » E.F
L'adolescent peut étre agacé par limpression qu'aurait leur parent d’étre
indispensable a la consultation. « Et en plus euh...ma mere elle trouve que je
minimise et que du coup si elle y va pas pour dire : « oh elle fait tant de crises par
jour euh » (imite d'un air excédé) et beh le médecin il pourra pas me traiter...euh
'fin pour ce que j'ai en réalité mais moi je pense pas (rire) » E.F

L'inquiétude des parents peut aussi inhiber la communication des adolescents.
Lorsqu'on demande a P.15 ans si lI'absence de ses parents faciliterait son
expression, elle répond : « Je sais pas...oul peut étre (rire) quand méme, parce

qu'ils s'inquietent facilement pour rien (rire) » E.F

= Positif

Pour d'autres la présence des parents est plutt rassurante. « C'est rassurant
toujours de voir que quand méme mes parents s’inquiétent pour moi » E.5
Certains adolescents doutent de leur capacité a gérer une consultation sans leurs

parents. « Beh je sais pas...beh..en méme temps comme je gére pas trop
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totalement toute seule (rire) si j'y vais pas avec eux...voila 'fin je sais pas c'est...je
sais pas » E.F

lls sont conscients que les parents peuvent apporter des informations importantes
auxquelles ils n'auraient pas pensé. « Bon c'est des trucs bon elle, elle y pense et
moi |'y penserai peut étre pas donc euh je sais pas » E.F lls sont pergus comme
une aide a la compréhension de la consultation et a la mémorisation des
informations données. « Des fois il parle des trucs que je ne comprends pas alors
elle mexplique » E.6; « Ben maman elle m'aide. (Rires) On écoute toutes les

deux et puis elle, elle retient plus que moi donc euh... » E.6

Les adolescents peuvent profiter de leur présence pour se mettre en retrait,
certains de nos jeunes enquétés étant intimidés ou ayant I'impression de ne pas
avoir le bon vocabulaire pour discuter avec le médecin. « Un peu moi...et
beaucoup mes parents (...) beh généralement je parle pas trop alors...voila » E.B ;
« Il'y a un vocabulaire que je n'ai pas et que peut transcrire ma mere » E.8

Une fois la conversation engagée par le parent, la communication est plus facile,
ils se sentent a l'aise. « Apres je rentre plus facilement dans la conversation (...)

engager une conversation ¢a c'est plus dur » E.G

d. Les attentes des adolescents vis a vis de la consultation

= Générales

Les adolescents souhaiteraient une consultation efficace et rapide avec leur
médecin habituel et sans patienter trop longtemps dans la salle d'attente.

« Je préfere juste parler de de ...... de ce qu’il faut faire et euh...et aprés pas trop
épiloguer » E.F ; « Avec mon médecin de tous les jours que je vois d'habitude »
E.2

= |nformations

Nos enquétés désireraient des explications sur la maladie et les traitements. « Le
docteur il m'expliquerait exactement ce que j'ai, pourquoi je l'ai, comment mes

médicaments vont marcher, pourquoi ¢a va aller mieux » E.F
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De plus ils aimeraient avoir des conseils sur les attitudes a adopter pour améliorer
leur état de santé. « Qu'il essaie de me parler des choses qui pourraient
m’arranger, des choses que jai a faire, des choses que jai pas a faire, voila...je

sais pas.. » E.5

= FEtat de santé

En se rendant a la consultation, ils esperent fortement une amélioration rapide de
leur état de santé avec un arrét des traitements. « Qu'il me dise que ca va
beaucoup mieux... (Rires)» E.2; «le plus rapidement possible» E.G;
« j'espérais quand jallais chez le docteur c'est qu'il me dise qu'on arrétait les
pilules parce que j'en pouvais vraiment plus » E.4

Tous souhaitent que le médecin ait trouvé le médicament miracle qui permettrait
de guérir 'asthme. « Juste ca, j'espere qu'il trouve un remede, mais bon ca
jespere toujours et... (Sourit) ¢ca vient pas... » E.5 ; « Qu’on trouve un moyen pour

arréter cet asthme. » E.2

= Attitude du médecin

Le médecin idéal doit étre souriant, mettre a I'aise, tout en respectant leur pudeur.
«Qu'il soit souriant (...) qu'il parle un peu avant, qu'il mette en confiance » E.A;
« Déja respecter la pudeur, l'intimité » E.5

Il se doit d’étre rassurant et doit montrer de I'intérét a ce que lui livre I'adolescent.
« Que le médecin sache me rassurer euh » E.5 ; « et qu'ils montrent vraiment que
ca les intéresse » E.A

Les adolescents attendent d’étre compris par le médecin « Le médecin comprend
parfaitement ce qui ce, ce qu’on a, parce que des fois on a du mal a expliquer »
E.8

Le médecin devra faire attention a son discours, s’efforcant d’étre clair dans les
informations données. « ...Qu'll parle doucement parce qu'il parle souvent vite (...)
qu'il écrive mieux » E.C ; « Vaut mieux étre clair directement et parler franchement
que...que parler a demi-mots » E.G

Nos jeunes enquétés expriment leur désir de vouloir étre plus pris en
considération par les médecins et souhaitent qu’ils s’adressent a eux plutdt qu’a
leurs parents. « 'fin pas comme si j'avais trois ans mais qu'il parle plus a ma mere

gu'a moi alors que maintenant je pense que je suis capable de gérer et d'entendre
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euh ce qu'on a a me dire » E.F ; « Mais je sais pas les questions, c’est moi qui ai

la maladie, c’est pour moi que je viens, c’est pour moi les questions c’est tout »E.8
B. L’hopital

Les adolescents en ont assez des hospitalisations fréquentes. lls estiment que ce
n'est pas normal d'aller souvent a I'hopital. « Du coup j'étais directement allée a
I'nGpital et tout et voila. (...) Ben j'en ai marre ¢a me gonfle d'y aller tout le temps »
E.7 ; « Je vais a I'hdpital, c'est pas normal d'y aller souvent » » E.H

Beaucoup d’adolescents éprouvent une appréhension a se rendre a I'hopital
ayant été impressionnés par les examens complémentaires réalisés. Ce lieu les
rend mal a l'aise, il ravive chez certains le souvenir d’'une impression de mort
proche au cours d’'une hospitalisation dans I'enfance. « Ah j'avais eu vachement
peur et tout parce qu'on faisait des radios pour les poumons et tout » E.4; «
Quand jétais petite jme demandais si j'vais pas mourir entre parenthése

fin...parce que ¢a fait un peu peur... » E.4

C. De la prise en charge pédiatrique a la médecine d’adulte

Les adolescents ne s’estiment plus étre a leur place dans le suivi pédiatrique. « Et
donc je dois souffler des bougies (rire) c'est peut étre ¢ca qu'il y aura pas chez
un...non pédiatre (...) beh c'est a ce moment ou je me trouve un peu grande » E.F
Pour A. 15 ans, la suite de son suivi reste floue. « Y'a plus de suivi, il y a plus

de...Je crois que le docteur en fait s’arréte a 15 ans » E.H

4.Ressenti et réflexions sur des moyens
d’éducation

Nous leur avons proposé différents outils d’éducation (fiche d’information, carnet
de santé, utilisation d'internet, blogs de discussion, séances d’éducation en

groupe). Nous avons obtenu les informations suivantes.
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A. Besoins exprimeés

a. Besoins d’'informations

Lorsqu’'on évoque avec eux ce que pourraient leur apporter différents outils
d’accompagnement, ils expriment vouloir des informations claires « Claires, neties
et précises » E.A et répétées. « Quand j'y revenais a chaque fois, a chaque fois ils

rabachaient pareil alors je connaissais tout par coeur alors...voila » E.H

Ces informations devraient porter sur :

- La maladie « tout ce qu'il faut savoir sur l'asthme » E.B

L'école de l'asthme, par exemple, a permis a certains d'acquérir toutes les
connaissances nécessaires, ce qui a été apprécié. « Jai fait 'ecole de |'asthme

alors généralement tout ce que je dois savoir je le sais » E.H

- Les traitements

lls aimeraient connaitre les traitements existants et leur mode d'action ainsi que
les modalités de prise et les risques encourus. « Quels traitements euh...il y a et
pourquoi, comment ils marchent» E.F; « Quand est-ce que vraiment il faut
prendre les traitements » E.B ; « Ce que ¢a pourrait entrainer d'en prendre trop... »
E.B

- La crise d’asthme

lls souhaiteraient apprendre les causes de survenue d'une crise, ce qu’ils vont
ressentir et les moyens pour éviter d’en avoir notamment lors d’'un effort. « Beh
de savoir euh...pourquoi euh j'ai du mal a respirer » E.C ; « Voila...ca se passera
comme ¢a, tu vas avoir du mal a respirer... » E.A ; « Quelque chose qui me fera
courir sans avoir de crises » E.E

lls voudraient également qu’on leur enseigne ainsi qu’'a leur entourage une
conduite a tenir en cas de crise. « C'est déja mieux, parce que |'sais directement
ce gue je dois faire et si je vais pas bien, y’a déja ce que je dois faire. » E.7 ;
« Parce que souvent on sait pas trop quoi faire quand on voit quelqu'un qui
peut...qui commence a...Beh a plus aller bien hein donc euh je pense que c'est

pas mal » E.F
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b. Aide a la mémorisation du contenu des consultations et

de leurs traitements

L'utilisation de fiche ou de carnet leur permettrait de se souvenir des informations
données en consultation et de mieux appréhender les consultations suivantes, en
les préparant. «Déja ils n’ont pas trés envie d'y aller, si on met une petite fiche
pour retenir ¢a serait beaucoup mieux...que quand le lendemain enfin quand on y

re va, on comprenne ce qu'il nous a dit » E.4

Cela servirait aussi d’aide-mémoire pour noter le nom des médicaments prescrits.

« Ca serait pratique parce que j'oublierai pas mes traitements » E.2

c. Besoin de suivi dans le temps

Tous semblent trouver utile d’avoir un moyen de faire le lien entre chaque
consultation. Cela permettrait de suivre ce qui se dit d'une consultation a I'autre,
de suivre I'évolution de la maladie et de comparer l'efficacité des différents
traitements essayés. « Pouvoir faire la relation entre chaque consultation » E.B ;
« Comme ca on pourrait voir I'évolution (...) voir un peu si ¢ca a baissé ou
augmenté la fréquence d'asthme » E.B ; « par exemple si on change de traitement
que on peut faire une comparaison, par exemple « Oh ben c¢a c’était mieux que

ca ! On revient sur ce traitement, on garde ce traitement » fin voila ! » E.8

d. Rencontre avec d’autres adolescents asthmatiques

Nos questions sur les rencontres avec d’autres asthmatiques ont fait ressortir le
besoin de partager, de comparer leurs expériences et de pouvoir s’exprimer sur
leur vécu de la maladie.

« Pour voir si je suis...la seule...pour voir ce qu'ils ressentent...si c'est la méme
chose que moi » E.A ; « ou savoir euh comment ils font par exemple pour penser
aux médicaments » E.F

Discuter avec des gens qui les comprennent et savoir comment les autres
acceptent la maladie semblent les intéresser. « Des gens qui comprennent

vraiment ce que c'est ...oui » E.B
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B. Leurs avis sur les outils proposés
a. Support écrit : fiche ou carnet

» Points positifs

BN

Avoir certaines informations écrites a portée peut étre pratique notamment au
début du diagnostic. « Apres au début c'est toujours un...un peu une aide d'avoir

quand méme quelque chose a c6té » E.G ; « c'est mieux que ¢a soit écrit » E.6

» Points négatifs

Un carnet ou une fiche d’information ont aussi leurs inconvénients :
= trop de travail & lire, « trop de travall, la lire c'est trop long » E.D
* risque de perte, « euh...non pfff je le perdrai » E.D
» trop de carnets de santé, «au bout d'un moment ca fait beaucoup de
carnet! » E.A
» nécessité de l'avoir toujours sur soi. « Parce qu'il faudrait tout le temps
I'avoir et tout et si on I'oublie apres c’est énervant, c’est un truc en plus a

rajouter, je pense pas que ce soit forcément nécessaire. » E.6

Et certains n‘en voient pas I'utilité, parce gu’ils connaissent maintenant bien leur
maladie et leur traitement ou que leur asthme n’est pas suffisamment important
pour nécessiter un carnet spécifique. « Euh ca par contre je pense que ca servirait
un petit peu a rien, parce que c¢a fait 15 ans que je le prends, celui-la ¢a fait trois

ans...» E.7

b. Internet
» Points positifs

Il s’agit d’'une source de renseignements. « Je suis allée me renseigner sur

internet » E.E

» Points négatifs

On note cependant un désintérét, les informations trouvées sont jugées peu
adaptées. « J'ai pas la curiosité d'aller voir » E.1 ; « Soit c'est trop expliqué avec

euh...voila 'fin des mots que je comprends pas et méme des trucs que je
31



comprends pas. Soit c'est trop sommaire, genre : « l'asthme c'est quand on a un
épaississement de la paroi des bronches ». Mais oui mais pourquoi, voila. » E.F
D’autres estiment que la recherche d’informations sur internet est inutile car :
» les connaissances sont déja acquises, « J'ai pas envie d’aller sur internet
pour savoir des trucs fin j'connais déja donc »E.6
= les informations données par le médecin sont suffisantes, « Non parce que
méme si c’est que tous les 6 mois que je vais voir mon medecin (...), c'est
suffisant quoi, fin ils nous donnent assez d’informations pour tenir 6 mois. »
E.8
» les parents apportent les explications complémentaires. « Au pire
j’demande a maman et puis elle sait donc euh (sourires) » E.6
A.17 ans explique gu’elle n'a pas envie de penser a sa maladie. « C’est vrai que
I'envie me prend pas d'aller sur internet regarder, mmhh pfff jessaie de moins

...d'y penser le moins... » E.5

c. Blogs de patients

lls sont appréciés de par I'absence de nécessité de se déplacer. « Oui c'est plus
facile aussi...On a besoin de l'ordinateur chez soi ou un téléphone que daller
jusqu'a I'endroit et tout » E.G

lIs plaisent aux adolescents timides. « Pour moi je préféererai sur internet parce
qu'on a pas le contact comme c¢a direct » E.G

Certains ne sont pas intéressés devant le caractére chronophage. « S'il faut que je
pense a leur répondre ou a leur parler, j'vais pas m'en sortir » E.1

lls seraient dérangés d’étre confrontés aux réactions des autres. « J'pense que ca
m’énerverait de (...) jpense pas qu’j'en mettrais et que j'ai pas envie de savoir ce

gu’ils ont les autres » E.6

d. Séances d’éducation thérapeutique

Dans lidéal, ce serait pour eux des séances en petits groupes avec des
personnes qui se connaissent ou suivies par le méme docteur. « Moins il y a de
personnes mieux c'est » E.F ; « des gens que...on connait par exemple si on a le

méme docteur euh c'est plus facile » E.F
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Mélanger asthmatiques et non asthmatiques permettrait une meilleure approche
de la maladie par les non asthmatiques. « Que faut pas qu'il y ait que les gens
asthmatiques parce que...fin je pense que on sait gérer...un minimum pourquoi ¢a
arrive, c'est plutét euh ceux qui comprennent pas pourquoi on fait ¢a et...du coup
ce serait un truc mélangé ou peut-étre on expliquerait aux gens pourquoi on fait ¢ca
» E.F

» Points positifs

Les enquétés ayant bénéficié de séances d’éducation étaient satisfaits. « Ca aussi
C’était bien et j’ai bien retenu. » E.8

Cela leur a permis d'acquérir toutes les connaissances nécessaires comme par
exemple l'attitude a adopter en cas de crise. « J'ai fait I'école de l'asthme alors
généralement tout ce que je dois savoir je le sais» E.H; « Ils nous ont dit
comment fallait réagir, pas forcément en traitement mais si on a une crise
d’asthme » E.8

De plus la répétition des informations a permis une bonne mémorisation. « Quand
J'y revenais a chaque fois, a chaque fois ils rabachaient pareil alors je connaissais

tout par cceur alors...Voila » E.H

Ces séances ont permis une comparaison des expériences, de favoriser les
échanges entre asthmatiques et de créer des liens d’amitié. « Chacun dit son
expérience (...) Donc ca peut étre pratique, et donc ouais c’est cool. » E.8 ; « On
avait pas mal de temps pour parler entre nous...euh pfff c’est cool parce qu’on
peut comparer : « ah toi ton asthme il est plus fort que le mien »» E.8 ; « Beh moi
ca m'éclatait, je me faisais des copains » E.H

Les centres pour asthmatiques ont favorisé I'observance grace a la délivrance des
médicaments par une infirmiére. « En plus les médicaments, on était vraiment
obligé de les prendre parce qu'il y avait une infirmerie alors tous les soirs, c'était

tout le monde rendez-vous a l'infirmerie » E.H

» Points négatifs

Les adolescents réfractaires a ces séances d’éducation thérapeutique n’en
avaient jamais bénéficié, certains ont considéré qu'il n'y avait pas d'intérét car

I'asthme était bien vécu et que leur entourage était suffisant.
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« Je vois pas trop I'intérét parce que je le prends plutot bien quand méme » E.5 ;
« Je parle tres bien, méme avec mes amis je suis trés proche donc voila aprés je
veux dire je me prive pas de vivre pour I'asthme donc je ressens pas le besoin

d’en parler » E.5

Représentant pour eux une contrainte, les adolescents n'y voient pas d'intérét
pratique. « Oh non c'est nul! (...) ca fait perdre du temps » E.D ; « C'est pas une

mauvaise idée mais...a la fois ¢a arrangerait rien au quotidien » E.4

L'adhésion a ces séances est limitée par les difficultés de communication. « Moi

ca me branche pas trop parce que je suis pas sociable du tout » E.E.

La confrontation a la maladie est parfois trop difficile : pour P.15 ans ces séances
lui rappelleraient qu'elle est asthmatique. « Ca rappelle vraiment oui il faut y aller
parce que t'es asthmatique machin mais en méme temps euh ‘fin voila jessaie

d'oublier..."fin de faire comme si il y avait rien » E.F
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Discussion

1.Limites de I'’étude

A. Limites liées aux enquéteurs

Il s’agit du premier travail de recherche qualitative que nous réalisions. Nous
n'avions aucune expérience dans la réalisation d’entretiens semi-dirigés. Malgré
une formation préalable et une rigueur tout au long du travail, ceci a pu altérer la

qualité des données recueillies et leur analyse.

B. Limites liées au sujet de la recherche

Notre appartenance au milieu médical finalement connue des sujets interrogés et
le mode de recrutement via leurs médecins a pu créer un biais dans les
informations livrées concernant la relation médecin-malade. Il en est de méme
concernant leur ressenti vis a vis de leurs parents qui étaient obligatoirement au
courant de I'étude. Pour remédier a ce biais, nous informions chaque adolescent

au début de I'entretien du caractére confidentiel des informations recueillies.

C. Limites liées au recrutement

Le recrutement étant basé sur le volontariat, les sujets ayant accepté de participer
a notre étude étaient disposés a nous parler du vécu de leur maladie et du
ressenti de la relation avec leurs médecins.

Le recrutement était dépendant des médecins contactés et de leur investissement
a I'’égard de notre projet. Ceci a pu créer un biais de recrutement en supposant
que les médecins ayant accepté de participer a notre étude étaient sensibles a ce

sujet de recherche.

Bien que la saturation des données théoriques nous semble avoir été atteinte, on

ne peut pas prétendre avoir un échantillon exhaustif de la population étudiée.
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2.Discussion autour des résultats

A. Expériences avec les traitements

Notre étude du ressenti des adolescents asthmatiques vis a vis de leurs
traitements met en avant le probleme de l'inobservance thérapeutique.
Comme le rappelle la Société de Pneumologie de Langue Francaise (SPLF) dans
les recommandations de 2005 ** pour le suivi médical des patients asthmatiques
adultes et adolescents, «l'observance est le degré de concordance entre le
comportement d’'un sujet (prises de traitements, suivi des régimes ou des
changements de mode de vie) et les prescriptions et recommandations
médicales. »
Notre analyse du vécu de ces adolescents met en évidence plusieurs facteurs de
risque de non-observance, celle-ci étant inconsciente ou délibérée :

» |es mauvaises connaissances de la maladie et des traitements,

» |es difficultés d'acceptation de la maladie chronique a I'adolescence,

» |es contraintes liées a la prise d’un traitement au long au cours.

Ces trois items sont détaillés ci-dessous.
La prise en compte de ces éléments peut permettre d’optimiser la prise en charge

et d’améliorer I'observance.

Les mauvaises connaissances de la maladie et des traitements

Les connaissances des adolescents interrogés concernant leur maladie et le role
des traitements sont faibles et imprécises. Cet élément était déja retrouvé dans
létude de Gibson PG et al. *? qui s'intéressait aux connaissances et a la qualité
de vie des adolescents asthmatiques. Dans notre étude, ce défaut de
connaissance sur l'utilité du traitement de fond est clairement exprimé comme une
raison d’'inobservance. Connaissant peu la maladie, ils n'ont pas conscience du
risque encouru en cas de mauvais controle.

Le manque d’effet ressenti lors de la prise des traitements de fond nuit aussi a

I'observance.
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L’étude de Chateaux V et Spitz E 13

évaluant la perception de la maladie et
'adhérence thérapeutigue chez des enfants asthmatigues a montré que
I'observance était meilleure lorsque les enfants connaissaient la maladie et

percevaient leur traitement comme efficace.

Chez certains adolescents interrogés, la prise de conscience de l'importance du
traitement a été un élément décisif pour obtenir une meilleure observance. La
survenue d'une crise sévere a souvent été I'événement déclencheur. Ceci
souligne l'importance de convoquer rapidement les adolescents en consultation

dans les suites de la prise en charge d'une crise d’asthme. Si I'on se base sur le
modele trans théorique de Prochaska et Di Clemente % sur les changements de

comportement, les adolescents seraient probablement, a ce moment-la, au stade
de préparation (I'individu a lintention d’agir) voire méme au stade d’action
('individu modifie activement son comportement). Les effets d’'une démarche
éducative a I'un de ces deux stades pourraient étre plus efficaces et durables

dans le temps.

L'évaluation de la fonction respiratoire par le peak-flow ou les EFR a permis de

mettre en évidence de fagon plus concrete cet effet « invisible » des traitements

1 £
> a montre

de fond chez certains de nos sujets. L'équipe de Lopez-Vina A et al.
des bénéfices a la mesure du Débit Expiratoire de Pointe (DEP) comme outil
éducatif chez des patients ayant un asthme modéré.

Bien que notre étude ne s'intéressait pas directement a [I'utilisation des
bronchodilatateurs de courte durée d'action, le discours des adolescents
interrogés montre que le traitement de la crise est un traitement accepté. Il est
jugé efficace et son rdle sur la prise en charge de la crise est bien compris. L'effet
du traitement est visible immédiatement. Ce n’est pas le cas des traitements de

fond.

Les images négatives concernant les médicaments et la peur des effets

secondaires freinent la prise des traitements. Ce résultat retrouvé dans notre

P ) P 16 17
analyse est présent dans d’autres études.
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Difficultés d'acceptation de la maladie chronique a I’adolescence

, . N . 1 .
L'adolescence est la période ou I'observance est la plus mauvaise. 8 Alvin P et al.

précisent au sujet de I'adolescent atteint d’'une maladie chronique : « Il lui faut se

préoccuper de sa maladie tout en vivant une période unique ou les questions

. . . , . , . 1
relatives a ses impératifs de développement occupent le premier plan ». ?

Trois de ces impératifs de développement 19 apparaissent dans le discours des

adolescents que nous avons interrogés et expliquent en partie le défaut
d’'observance de cette tranche d’age.

L’acquisition d’'une identité propre avec estime de soi est plus difficile chez un
adolescent atteint d'une maladie chronique. Comme le soulignent Alvin P et al.*®
« Comment l'adolescent malade peut-il se permettre de se projeter positivement
dans un corps endommagé? ». On note dans notre travail, que les adolescents
s’attachent a un espoir de guérison et donc probablement a I'espoir de retrouver
un corps normal. Le caractere chronique de la maladie n’est pas intégré. La
dépendance au traitement est incomprise et mal vécue, ce qui est source

d’'inobservance.

L'intégration au groupe des autres adolescents n’est possible qu’'a condition d’étre
semblable aux autres membres du groupe. La maladie asthmatique et son
traitement représentent un frein & cette intégration. La prise réguliere d'un
traitement véhicule une image de vieillesse et prendre des traitements signifie que
I'on est malade, ce qui n'est pas normal a cet age. La maladie et son traitement
sont alors rejetés.

L'étude qualitative de Buston KM et Wood SF 0 retrouve un sentiment de honte

comme cause d’inobservance chez des adolescents asthmatiques.

L'acquisition d’'une autonomie puis a terme d’'une indépendance vis-a-vis du milieu
familial est entravée par les prescriptions médicales imposées par les médecins et
relayées par les parents. On remarque dans notre analyse que rejeter le
traitement semble étre un moyen pour se révolter et reprendre le contrdle.
Certains adolescents sont devenus plus observants lorsqu’ils ont élaboré eux-

mémes des stratégies pour étre autonomes.
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Les contraintes liées a la prise d’un traitement au long cours

Les contraintes provoquées par les prescriptions médicamenteuses entravent
I'adhésion au traitement. Ceci est retrouvé dans notre analyse du discours des

adolescents interrogés.

La prise quotidienne du médicament « a prendre partout ou je vais, tout le temps,
tout le temps, tout le temps » E.5 est une habitude difficile & prendre. Le traitement
représente un fardeau qu’ils doivent supporter dans leur vie quotidienne. lls se
retrouvent parfois génés dans leur emploi du temps et le moindre changement
dans leur routine quotidienne va entrainer un oubli de la prise du médicament

(vacances, périodes d’examens...). Ceci a également été retrouvé dans une étude

. . 21 . ’ i
qualitative “~ récente portant sur I'observance chez les adolescents asthmatiques.

La multiplicité des prises sur une méme journée est contraignant et source de rejet

du traitement.

Le choix du type de médicament prescrit (inhalateurs, comprimés...) ne doit pas
étre anodin. Certaines études 2 indiquent une préférence pour les comprimés
plutt que les inhalateurs.

Si plusieurs médicaments doivent étre pris, il semble préférable selon notre
analyse de choisir des galéniques similaires pour simplifier la prise, en veillant a
ce que chaque médicament puisse étre facilement différencié.

Des couleurs d'inhalateurs différentes permettent de distinguer facilement le
traitement de la crise du traitement de fond.

Un inhalateur d'utilisation compliquée sera responsable d’'une mauvaise prise du
médicament comme le précise un des adolescents interrogés. L'utilisation de
systemes d’inhalations différents augmente le risque d’erreurs de technique de
prise 23

La prise en compte de ces informations va étre utile pour mener la consultation.
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B. Expériences avec le milieu médical

La plupart des adolescents ne percoivent pas I'asthme comme une maladie
chronique.9 Cette notion est difficile a assimiler pour les adolescents, ils vivent
dans I'immédiateté. lls ont I'impression de découvrir a chaque consultation qu'ils
ont une maladie. Ceci souligne I'importance d’annoncer le terme de maladie
chronique dés le début de la prise en charge. Lorsque la maladie a débuté t6t

dans I'enfance, les parents « s’approprient » cette maladie, une ré-annonce du

. L " . . 24
diagnostic a I'adolescent devra donc étre envisagée.

Les adolescents gardent I'espoir de guérir, dans l'attente que leur médecin ait
trouvé un traitement « miracle ». Chez certains, on note une déception a chaque
consultation lorsqu’ils apprennent qu’il faut maintenir le traitement ou qu’il faut le
majorer. Le pronostic devra donc étre abordé avec l'adolescent, « en tenant
compte des connaissances du moment, c’est-a-dire en reconnaissant une certaine
part d’'inconnu »19 A distance de 'annonce, en prenant en compte l'univers de
I'adolescent, le médecin pourra expliquer la maladie et ses conséquences. « La
compréhension par le patient des finalités de la prise en charge de sa maladie est

nécessaire a la prévention des complications et au maintien de sa qualité de vie.»
25

L'investissement des adolescents dans la consultation est souvent en rapport
avec les connaissances de leur maladie et leur intégration dans les décisions de
prise en charge. lls cherchent & acquérir une certaine maitrise de leur corps, de
leur santé, c’est pourquoi ils souhaitent étre les interlocuteurs principaux dans la
consultation. Trop souvent les parents prennent cette place d’interlocuteur
privilégié avec le médecin et ainsi empéchent I'adolescent de s'investir dans la
gestion de leur maladie. Les adolescents doivent sentir que leur prise en charge a
été développée en partenariat avec eux.”® Ceci leur permet d’accroitre I'estime de

soi et d’'acquérir une certaine autonomie. La négociation est importante car elle va

permettre une implication et une responsabilisation du malade.
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L'analyse de leurs expériences avec le milieu médical montre I'importance de la
relation médecin-malade dans I'acceptation de la maladie.

Certaines qualités du médecin peuvent jouer un rbéle dans le ressenti de la
consultation des adolescents et influencer leur acceptation de la maladie. Les
bonnes capacités de communication et d’écoute des soignants, qualités
recherchées par les soignés, sont d’autant plus importantes lors d’'une interaction
avec un adolescent. ’

Notre étude a montré que le manque d’empathie ou une distance de la part du
médecin ont un impact négatif sur I'échange avec l'adolescent. Au contraire un
sentiment d'égalité, de confiance et une attitude conviviale du médecin sont des
éléments ayant un impact positif sur la relation médecin-malade. Il est important
gue le médecin puisse favoriser I'échange, mettre a l'aise le patient afin d’obtenir

une communication efficace.

Le discours médical est primordial. L'utilisation de mots scientifiques ou trop
compligués est un frein a la compréhension et a la mémorisation des informations.
Il est important d’utiliser un vocabulaire adapté aux adolescents et d’évaluer la
bonne compréhension tout au long de la consultation. La reformulation, technique
utiisée dans les entretiens motivationnels, va permettre de s’assurer de la
compréhension des informations.”’

La répétition des informations va permettre une meilleure mémorisation. Ces
données ont également été retrouvées dans une étude qualitative réalisée en

Angleterre portant sur le vécu des adolescents ayant un asthme sévére non

a2 17
controlé.

Certains adolescents sont en quéte d’écoute, de partage avec le médecin. Les
aspirations et les envies des adolescents entrent en conflit avec les exigences
d’'une maladie chronique. Le vécu de la maladie peut étre alors difficile. lls ont
besoin de savoir que leur médecin comprend ce que I'asthme signifie pour eux. Il
sera donc important de tenir compte de leur vécu au moment de décider de la
stratégie de prise en charge. Une étude descriptive réalisée en Finlande 8 au sujet
de I'observance chez les adolescents atteints d’'une maladie chroniqgue met en

exergue les bénéfices qu’ont I'attitude, le comportement du médecin et la relation

41



médecin-malade dans I'adhésion a la prise en charge. En plus de la dimension

médicale, I'approche psychologique sera donc importante.

Nos adolescents soulévent limportance de voir le méme médecin d'une

consultation a une autre. L’ancienneté de la relation permet d’obtenir un lien
s s e . 2
privilégié et de confiance. 8

Une enquéte nationale suisse sur les adolescents et les soins ambulatoires a pu

montrer que les adolescents ayant un médecin traitant consultaient plus

facilement.29

C. Attentes en matiere d’éducation

Nous avons souhaité récolter les attentes des adolescents en matiére d’éducation.
Pour cela des outils leur ont été proposés afin d’instaurer le dialogue.

Il ressort de notre étude que les adolescents souhaitent des informations écrites et
orales, avec des mots simples, portant sur :

» |eur maladie : ils désirent comprendre l'origine de cette pathologie, quelle
est son atteinte sur le plan anatomique. lls veulent savoir ce qu’il se passe
dans l'organisme au cours dune crise dasthme et les facteurs
déclenchants potentiels.

» |a conduite a adopter en cas de crise, notamment pour I'entourage familial
et scolaire, afin que celui-ci puisse prendre les mesures nécessaires.

» |es différents traitements disponibles, leurs modes d’action, leur intérét et
les effets indésirables possibles.

Ces connaissances leur permettraient une meilleure compréhension de la
consultation précédente et de mieux appréhender la suivante. Nos enquétés
désirent des informations mais celles-ci ne suffiront pas a les éduquer. «Une

démarche d’éducation pour la santé ne consiste pas seulement a informer ou
. . 7 , . . . .
communiquer sur les risques. » ' |l est nécessaire que ces informations soient

adaptées, personnalisées et que I'adolescent se les approprie.
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Nous avons abordé durant les entretiens plusieurs types de supports écrits.

Un carnet de santé spécifique a I'asthme, par exemple, permettrait de faire un lien
entre chaque consultation assurant un suivi entre les différents professionnels
sans perte d'information. Selon eux, il permettrait de suivre I'évolution de la
maladie en fonction des traitements et des périodes de I'année.

Une fiche contenant la conduite a tenir en cas de crise leur semble étre utile

notamment au début de la maladie.30

Les séances d’éducation collective font partie des stratégies pédagogiques. Selon
certains de nos enquétés, ces séances d’éducation collective permettent un
apprentissage de la gestion de la maladie de maniere ludique. Une étude
interventionnelle, réalisée a Toulouse, ! sur I'évaluation des pratiques d’éducation
thérapeutique collective, a montré une amélioration de la gestion et de la
prévention des crises ainsi qu'une nette amélioration des techniques d’'inhalation
pour tous les enfants aprés avoir bénéficié d'une éducation thérapeutique a

« L'école de I'asthme ».

Un autre bénéfice de ces séances est le partage d’expérience entre adolescents.
En effet, ces rencontres, de préférence en petits groupes, peuvent donner
I'occasion aux adolescents atteints de maladie chronique de partager leur fardeau,
de savoir comment les autres asthmatiques gérent leur vie avec la maladie. lls
sont intéressés de voir comment les autres réagissent face a leurs parents et leurs
pairs. Ces données ont également été retrouvées dans une étude réalisée en
Finlande ° au sujet de I'observance chez les adolescents atteints d'une maladie
chronique. Les séances d’éducation collective stimulent la collaboration et le
travail de groupe.32 Quelques adolescents ont également émis le souhait

d’intégrer des jeunes non asthmatiques dans ces séances afin que ces derniers

assimilent mieux le vécu de leur maladie.

Certains adolescents estiment que des formations adaptées, destinées aux
aidants dans les milieux familial et scolaire, pourraient étre utiles afin que des
mesures efficaces puissent étre adoptées par I'entourage au cours d’'une crise

d’asthme.
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Les groupes interactifs sont rejetés par quelques adolescents. Ces réunions les
renvoient a leur pathologie. Ce phénomene est également relevé dans un article
de Pierre Alvin *° ot il parle d'un refus des adolescents d'étre confronté a la
réalité. Certains adolescents peuvent s’opposer aux bonnes intentions des
soignants en refusant d’adhérer a des associations de malades. L’adolescent
cherche a échapper a une « étiquette » de malade. 19

Des adolescents introvertis pensent qu'ils seraient intimidés de s’exprimer devant
d’autres personnes. Dans une étude réalisée aupres d'adolescents diabétiques
évaluant I'’éducation thérapeutique collective, les adolescents appréciaient les
boites a questions proposées en fin de séances.”® Les questions ou
commentaires que les adolescents n'auraient pas 0sé exprimer pouvaient étre lus

de maniére anonyme par I'animateur de la séance.

D. La place des parents dans la maladie

La place des parents dans la prise en charge de la maladie est apparue de
maniere prépondérante tout au long de I'analyse, nous avons donc décidé de

consacrer un chapitre a ce theme.

Au moment du passage a l'adolescence, le rapport des adolescents vis a vis de

leurs parents change. Comme le souligne Daniéle Sommelet dans son rapport de

. T . . , , 34
mission sur l'amélioration de la santé de l'enfant et de [|'adolescent ,

I'adolescence est une période de « conquéte progressive de l'autonomie qui
conduit & pouvoir se séparer de ses parents sans les perdre ». Dans un dossier
consacré a la médecine de l'adolescent 35, Marie Choquet parle de paradoxe de
I'adolescence pour décrire cet événement : « les adolescents peuvent (...) vouloir
prendre leurs distances avec leurs parents et en méme temps avoir besoin de leur

affection quotidienne ».

Cette ambivalence par rapport au lien parental se retrouve dans notre analyse du
ressenti des adolescents vis a vis de la place de leurs parents dans la prise en
charge. Dans la gestion de la maladie ou au cours de la consultation médicale, les
parents semblent étre a la fois indispensables et génants.

Dans la gestion de la maladie, les parents semblent avoir un réle important selon
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notre analyse. lls sont désignés par les adolescents comme source principale
d'informations concernant la maladie et les traitements.

Cette implication parentale peut avoir des effets adverses sur la gestion de la
maladie par l'adolescent. C’est aux parents que le diagnostic de la maladie

asthmatique a été annoncé le plus souvent, les enfants étant trop jeunes au début

de la maladie.36

Les informations sont alors données aux parents uniquement.
Ces informations retransmises aux adolescents peuvent étre différentes des
informations initiales puisque nuancées en fonction du vécu du parent vis a vis de
la maladie. On remarque dans notre étude qu’ils transmettent leurs propres
représentations de la maladie et véhiculent parfois des informations erronées

(fausses croyances concernant les médicaments par exemple).

Le réle important des parents dans cette guidance nécessite donc que le médecin
prenne en compte les connaissances et les représentations des parents.

Les parents ont aussi un role primordial dans la prise des traitements. L'étude de
Chateaux. V > menée aupres d’enfants asthmatiques a montré que I'implication

des parents dans le traitement favorisait I'adhésion.

Paradoxalement, certains adolescents expriment leur agacement vis a vis de cette
intervention parentale sur la gestion des traitements. Ceci s’explique par le besoin

d’autonomisation spécifique de cette période.

Dans la consultation, cette ambivalence par rapport a la place des parents est plus

visible. Au vu de notre analyse, leur présence semble étre a la fois nécessaire et

préjudiciable pour I'adolescent. Les parents vont dans la plupart des cas étre a

I'origine de la demande de consultation.®’

lls sont ensuite indispensables pour les modalités pratiques liées a la

consultation (transport, taches administratives, réglement de la consultation).

Les parents représentent un soutien pour I'adolescent lors des rencontres avec les

médecins. lls jouent le r6le de porte—parole et de traducteur (avec un risque

d’interprétation des informations). lls facilitent la communication avec le médecin

et vont aider a mémoriser les informations délivrées.

Le médecin a lui aussi besoin des parents dans la consultation. Comme le précise

Paul Jacquin dans un article consacré a la place des parents de I'adolescent dans
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la consultation 36, le médecin a besoin « de leur regard sur les adolescents et les

informations anamnestiques qu’ils apportent sont irremplacgables ».

Cette implication peut étre mal vécue par I'adolescent qui va se retrouver parfois
au second plan dans cette relation triangulaire adolescents-parents-médecin.

La présence parentale semble étre ressentie comme intrusive. lls regrettent de ne
pas étre l'interlocuteur privilégié du médecin alors qu’ils se sentent capable d’étre
acteurs de leur prise en charge et le revendiquent.

Une prédominance parentale dans la relation médecin-patient va représenter une
menace au processus dindépendance et de séparation parentale de
I'adolescence.

Le médecin, chef d’orchestre de cette relation tripartite devra tenir compte des
attentes de l'adolescent et de ses parents en s’efforcant de garder I'adolescent

comme interlocuteur privilégié. Ce travail triangulaire représente «une des

. s . o : 36
particularités essentielles de la médecine de I'adolescent » .

La démarche
éducative qui ne se limitera pas au patient seul, veillera a fournir a I'adolescent
toutes les informations nécessaires pour acquérir une certaine autonomie et se
dégager du lien familial. Le médecin devra dans le méme temps préparer les
parents a se dégager de l'autorité parentale.

Etablir un projet de soins en partenariat avec l'adolescent et ses parents
favorisera le maintien d’'une alliance thérapeutique nécessaire a la réussite de la

prise en charge.
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E. Propositions

Les résultats de notre travail nous permettent de proposer des pistes

d’amélioration pour la prise en charge des adolescents asthmatiques.

L'attitude empathiqgue du médecin apparait comme indispensable aux yeux des
adolescents.

Le diagnostic a souvent été annoncé seulement aux parents lorsque I'asthme a
été découvert dans la petite enfance. Il est donc nécessaire de réaliser une
annonce dédiée et adaptée a I'adolescent en prenant en compte son univers.

Ce temps consacré a lI'annonce est propice a I'évaluation des connaissances et
représentations de I'adolescent vis a vis de la maladie et des traitements.

Ainsi pourra s’établir un partenariat avec I'adolescent dans le but de mettre en
place un projet thérapeutique personnalisé et acceptable. Ce projet devra tenir
compte de I'implication des parents et s’appuyer sur les groupes d’échanges.

Les ressources locales dans les bassins de santé pourraient étre sollicitées dans

une dynamique d’éducation thérapeutique.

Afin de compléter l'analyse de cette prise en charge triangulaire, il serait
intéressant de mener d’autres travaux de recherche sur le vécu des parents
d’adolescents atteint de maladie chronique et sur le regard des médecins vis a vis

de la prise en charge de ces patients.
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Conclusion

L'inobservance thérapeutique chez les adolescents asthmatiques a pour
conseéquence un mauvais contrdle de la maladie avec une altération de la qualité
de vie.

Les changements physiques et psychologiques qui ont lieu au cours de
I'adolescence rendent difficile 'acceptation de cette maladie chronique.

Nous avons étudié le ressenti des adolescents asthmatiques vis a vis de la prise
en charge de leur maladie afin de comprendre le contexte de cette inobservance.
Nous avons fait le choix pour ce travail d'une méthode de recherche qualitative
par entretiens semi-dirigés avec guide d’entretien.

Seize adolescents ont été interrogés du mois d’aolt 2013 au mois de mars 2014.
La saturation des données théoriques a été obtenue a partir du quatorzieme

entretien évolutif.

L’'analyse thématique nous a permis de faire émerger quatre themes : I'expérience
avec les traitements, I'expérience avec le milieu médical, le ressenti et les
réflexions sur des moyens d’éducation, la place des parents dans la prise en

charge.

Notre étude a confirmé que les changements physiques et psychologiques
observés au cours de l'adolescence créent des nouveaux comportements qui
influencent la prise en charge.

Les besoins dautonomie et d’identification expliquent les conduites des
adolescents asthmatiques vis a vis du médicament et de leur relation avec les
soignants.

Il est apparu dans le discours des adolescents que les parents ont une place
importante et complexe dans la gestion de la maladie. La maladie ayant débuté en
général dans la petite enfance, les parents ont été porteurs du diagnostic et les
interlocuteurs principaux du médecin. Or I'adolescent réclame son indépendance
et souhaite étre acteur de sa maladie, tout en cherchant a conserver la protection
des parents.
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Les adolescents sont en demande d’informations sur la maladie et sur les
traitements. lls sont aussi en quéte d’échanges et souhaitent partager leurs
expériences vis a vis de la maladie avec des jeunes asthmatiques de leur age

mais aussi des non asthmatiques.
Cette analyse du ressenti des adolescents vis a vis de la prise en charge de leur

maladie pourra permettre d’adapter la démarche éducative a cette population si

complexe.
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Annexes

Annexe n° 1 : Lettre d'information a I’attention des médecins

Bonjour,
Actuellement en fin d'études de médecine générale, nous entreprenons un travail de thése sur le
ressenti des adolescents asthmatiques vis-a-vis de la prise en charge de leur maladie, dirigé par le
Docteur Brigitte Escourrou.
La méthode d'une recherche qualitative choisie pour cette étude nécessite la réalisation
d’entretiens semi-dirigés. Afin de pouvoir recruter des adolescents asthmatiques, nous
souhaiterions interviewer quelques-uns de vos patients asthmatiques agés de 11 a 16 ans environ.
Les entretiens dureront entre vingt minutes et une heure, au jour et a I'heure de leur convenance.
Ces entretiens seront retranscris et analysés. L’'anonymat des adolescents sera respecté. L'accord
des parents sera nécessaire.
Dans le but d'une neutralité la plus importante vous devrez nous présenter comme chercheurs et
non pas comme médecin pour ne pas créer de biais.

En attente d’'une réponse de votre part, nous vous adressons nos sentiments les plus respectueux.

Oriane Duquesne et Isabelle Cisamolo

Annexe n°2 : Autorisation parentale
Bonjour,
En vue de notre projet de thése pour le dipléme de docteur en Médecine, nous souhaiterions nous
entretenir avec votre enfant au sujet de son asthme.
Cet entretien est basé sur le volontariat et est anonyme. Il devrait durer environ trente minutes.
Il aura lieu soit au sein de I'établissement scolaire et en dehors des horaires de cours, soit au
cabinet médical de son médecin traitant, soit a votre domicile.
Merci de remplir 'autorisation parentale ci-dessous.
Cordialement.

Oriane Duquesne et Isabelle Cisamolo.

Je soussigné(e) Monsieur (ou Madame) et agissant en qualité de (pére ou mére), autorise mon fils
(ou ma fille) / n'autorise pas mon fils (ou ma fille) a participer a cet entretien.

Je certifie avoir 'autorité parentale sur cet enfant.

Date : Signature :
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Annexe n° 3 : Lettre d’'information a I'attention des adolescents et

formulaire de consentement

Madame, mademoiselle, monsieur
Nous nous permettons de vous contacter par l'intermédiaire de votre médecin traitant qui vous a
préalablement demandé votre accord, afin de vous solliciter pour un entretien dans le cadre de
notre travail de thése.
En effet, actuellement en fin de cursus de nos études de médecine générale, nous avons choisi de
réaliser notre travail de thése sur le ressenti des adolescents asthmatiques vis a vis de la prise en
charge de leur maladie.
Nous réaliserons des entretiens bénévoles sur plusieurs cabinets médicaux de la région Midi-
Pyrénées et bien que ces entretiens soient enregistrés pour entre analysés, ils sont rendus
anonymes pour garantir la confidentialité des informations données par les patients qui ont la
gentillesse de participer.
La durée d'une interview est variable de vingt minutes a une heure et nous vous proposons de
nous déplacer a votre domicile, au cabinet de votre médecin, a votre école, ou sur le lieu de votre
choix, a I'heure et le jour que nous conviendrons ensemble.
Ce travail, vous l'aurez compris aspire a mieux comprendre le vécu et les attentes des adolescents
asthmatiques.
Nous nous tenons a votre disposition pour toute précision ou question concernant notre travail aux
coordonnées précisées dans I'entéte.
Vous remerciant trés sincérement par avance de votre participation, nous vous prions d'agréer,

Madame, mademoiselle, monsieur, I'expression de nos sentiments les meilleurs.

Oriane Duquesne et Isabelle Cisamolo.

Le certificat de consentement

J'ai pris connaissance des informations relatives a I'étude. J'ai eu l'opportunité de poser les
guestions de mon choix. J'ai été satisfait des réponses obtenues. J'accepte de donner mon
consentement pour participer a cette étude.

Nom : Signature : Date :

Je soussignée Isabelle Cisamolo / Oriane Duquesne, atteste avoir obtenu le consentement libre et
éclairé de M ............ pour I'étude, apres l'avoir informé des points suivants :

1. la nature et I'objectif de I'étude, sa méthodologie, sa durée ;

2. lesrisques et contraintes possibles

3. lavis favorable du comité d'éthique

4. son droit d'accepter ou de refuser et de se retirer a n'importe quel moment de |'étude sans

gue cela ne change en rien ses relations avec son médecin.

Signature : Date :
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Annexe n°4 : Avis de la commission éthique

Commission Ethique du Département de Médecine Générale
de Midi Pyrénées

Secrétariat : Dr Serge BISMUTH
59 rue de la Providence — 31500 Toulouse
Tél. : 05.61.80.01.23 — 06.82.63.45.70- Fax 05.61.34.61.16 — HYPERLINK "mailto:dr-bismuth@wanadoo.fr" dr-
bismuth@wanadoo.fr

Président : Mme Laurencine VIEU

Secrétaire : M Serge BISMUTH

AVIS DE LA COMMISSION ETHIQUE DU DEPARTEMENT DE MEDECINE GENERALE

Renseignements concernant le demandeur :

Nom : Oriane Duquesne, Isabelle Cisamolo

Qualité : Internes en médecine générale

Adresse : 8 rue Ella Maillart Hall B appart 21 31300 TOULOUSE, 86 rue Riquet 31000 Toulouse
Courriel : zori.or@wanadoo.fr, isabellecisamolo@hotmail.com

Numéro de téléphone : 06.77.75.72.64, 06.10.18.38.98

Renseignements concernant le promoteur :

Nom : DUMG Toulouse — Dr Brigitte Escourrou (Directrice de thése) — Oriane Duquesne et Isabelle Cisamolo
(Internes en Médecine Générale)

Qualité :

Adresse : 133 route de Narbonne 31000 TOULOUSE

Courriel : brigitte.escourrou@dumg-toulouse.fr, zori.or@wanadoo.fr, isabellecisamolo@hotmail.com
Numeéro de téléphone :

IDENTIFICATION DE LA RECHERCHE

Titre complet de la recherche : Quel est le ressenti des adolescents asthmatiques vis a vis de la prise en
charge de leur maladie?

AVIS DE LA COMMISSION : avis favourable

Le secrétaire
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Annexe n°5: Le guide d’entretien

Trois grands axes de recherche:
Connaissance de la maladie et des traitements
Contraintes du traitement dans la vie quotidienne

Relation médecin-patient

Phrase d’ouverture :
« Nous réalisons un travail de recherche sur les adolescents et 'asthme. J'ai quelques questions a
te/vous poser sur ce sujet. Tout ce que tu/vous diras/ez reste strictement anonyme et confidentiel.

Il n'y pas de mauvaises réponses possibles. »

Informations générales
« Quel age as-tu ? En quelle classe es-tu ? Ou habites-tu ? Avec qui ? (Parents, divorcés, seul, en

couple, internat ?) Quels métiers font tes parents ? »

Connaissance de la maladie et du traitement
« Peux-tu m’expliquer ce qu’est 'asthme? Imagine qu’'un copain te pose cette question, que lui
répondrais-tu? »
« Que connais-tu comme traitement de I'asthme et a quoi servent-ils a ton avis? Quand faut-il les
prendre? ».

Objectif : Evaluation des connaissances et des représentations.

Les contraintes du traitement au quotidien
« Et toi, prends-tu des traitements? » « Quiy a t'il écrit sur ton ordonnance ? » (La question sur
'ordonnance a ensuite était retirée du guide apres plusieurs entretiens car elle n’apportait aucune
information.)
« Qu'en penses-tu? » « C'est plutdt simple ou compliqué comme traitement pour toi ? »
« Depuis combien de temps les prends-tu ? Y a t'il eu des changements ? Combien de traitement
as-tu déja essayé? »
« Est-ce que I'on t'en a montré plusieurs et comment ils marchent ? On t'a fait choisir ? »

Objectif : Mise en évidence de freins & la prise du traitement.

« Est-ce que tu as un suivi pour ces traitements? » « Ton ordonnance te permet d’en avoir pour
combien de temps ? »
« Comment fais-tu pour penser a le prendre? » « Est-ce que tes parents t'aident ? »

Obijectif : Evaluation de I'observance, des stratégies utilisées, du rdle des parents.

« A l'école, comment fais-tu? » « Que pensent tes copains? » « Connais-tu d'autres personnes qui
prennent le méme traitement ? »
Obijectif : Mise en évidence de I'impact de la maladie dans leur relation avec les autres

56



« Depuis que tu prends le traitement, tu fais plus de sport, tu tousses moins, etc...? »

Obijectif ;: Evaluation des effets ressentis suite a la prise d’un traitement.

« Tu as eu envie d'arréter le traitement ? » « Et pourquoi?»
« A quand remonte ton dernier ras le bol ? Raconte-moi »

Obijectif : Mise en évidence de raisons d‘inobservance.

Il Relation médecin-malade
« Quel(s) médecin(s) te suit pour I'asthme ? (Les différents intervenants, urgences) »
« Quand es-tu allé pour la derniére fois chez le docteur pour I'asthme? » « Comment ¢a s’est
passé ? » « De quoi parlez-vous ? » « Combien de temps dure la consultation ? »

Obijectif : Déceler dans leur vécu des éléments positifs et négatifs de la consultation.

« Avec qui vas-tu chez le docteur? » « Que penses-tu du fait que tes parents t'accompagnent a
chaque fois ? » «Et y aller tout seul...?». « Qu’'est-ce que tu préferes? »

Obijectif : Evaluation du ressenti de la présence des parents en consultation.

« Peux tu me décrire la pire consultation chez le docteur que tu aies jamais eue ? »
« Peux-tu me décrire ta consultation idéale ? »

« Qu'esperes-tu en allant voir le docteur et que ressens-tu en sortant ? »

Obijectif : Déceler dans leur vécu des éléments positifs et négatifs de la consultation ainsi que des

propositions d’amélioration.

« Et apres, c'est difficile de se rappeler de tout ce que le docteur t'a dit ? » « Comment tu fais ? »
« Repartir de la consultation avec une petite fiche, un plan personnalisé ou les informations
importantes seraient écrites ? Quand penses-tu ? Par exemple, comment marche le traitement,

gue faire en cas de crise... »

« Que penses-tu d'avoir un carnet personnel ou seraient inscrits ta maladie et ton traitement, que

tu remplis avec ton médecin ? Qu'est-ce qu'on pourrait y écrire encore dans ce carnet ? »

« Est-ce que tu vas rechercher des info sur internet ? blog de patients, etc... »

« Et pouvoir communiquer par mails ou téléphone si tu as des questions ? » « Avec ton médecin?

Avec d'autres jeunes asthmatiques comme toi ? Qu'en penses-tu ? »

Objectif : Propositions d’outils éducation thérapeutique.
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Annexe n°6 : Caractéristiques des sujets
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Annexe n°7 : Un exemple de contexte d’énonciation

J'ai d’abord contacté sa meére, une dame trés bavarde, qui a mon arrivée chez eux
m’a parlé de la maladie de son fils, du fait qu’il était le seul a étre asthmatique
dans la famille. Un asthme trés lourd car elle me relate plusieurs hospitalisations,
des séjours dans des centres spécialisés en montagne, et surtout beaucoup de
tracas.

A. est, au premier abord, surtout en présence de ses parents qui sont tres
sociables et extravertis, un peu renfermé, avec un regard fuyant. J'ai di insister
aupres des parents pour que l'entretien se réalise « dans l'intimité » afin que je
puisse m’entretenir avec A a I'écart de I'environnement familial.

Une fois dans sa chambre, au cours de I'entretien, A. est beaucoup plus détendu
et souriant. Il n'hésite pas a me dire qu'il n'aborde jamais le sujet de ses
problémes de santé avec ses amis, parce que « ¢a le soule ». Il est asthmatique
sévere, prend du Symbicort®, de I'Aerius® et du Xolair® comme traitement de
fond. Son inobservance est plus fréquente pendant les week-ends ou les
vacances.

Son suivi est régulier avec un pneumo-pédiatre. Son médecin traitant pratique
toutes les 4 semaines les injections de Xolair®. Il a bénéficié d’une journée avec

I'Ecole de I'asthme dont il est satisfait.
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Annexe n° 8 : Extrait de I'analyse thématique sur tableau Excel :
exemple d’une partie du théme « Expériences par rapport aux
traitements »
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Title: Health care management experiences of adolescents with asthma. A
gualitative research realized in Midi-Pyrénées, South of France, between august
2013 and march 2014.

Abstract: Non compliance is a problem in the health care of adolescents with
asthma. Objectives: Study health care management experiences of adolescents
with asthma. Methods : Qualitative research with semi structured interviews and
thematic analysis of sixteen adolescents with asthma between august 2013 and
march 2014 in Midi-Pyrénées, South of France. Résults and discussion : Four
main themes appeared : drug’s experience, health care’s experience, education
means’s experience and reflexion, parents’s place. Treatment compliance faces
adolescent’s will. Adolescents want to take an activ part in the building up of the
therapeutic project. They want to have informations and share with others. Parents
take an important and complex role in the health care management. Conclusion :

This findings can be used to adapt education programs.

Keywords : Asthma, adolescence, therapeutic non compliance, chronic illness,

therapeutic education, quality of life, parents.



Isabelle CISAMOLO, Oriane DUQUESNE, These n°2014-TOU3-1067/1068

Le ressenti des adolescents asthmatiques vis a vis de la prise en charge de leur
maladie - Etude qualitative menée dans la région Midi-Pyrénées du mois d’'ao(t
2013 au mois de mars 2014.

Toulouse, le 23 septembre 2014

L’inobservance thérapeutique est un probléeme majeur dans la prise en charge des
adolescents asthmatiques. Objectif : Etudier le ressenti des adolescents
asthmatiques vis a vis de la prise en charge de leur maladie. Matériel et Méthode :
Recherche qualitative par entretiens semi-dirigés avec analyse thématique
réalisée aupres de seize adolescents asthmatiques entre aolt 2013 et mars 2014
en région Midi-Pyrénées. Résultats et Discussion : Quatre themes majeurs ont
émergé : expérience avec le médicament, expérience avec le milieu médical,
ressenti et réflexions sur des moyens d'éducation, place des parents.
L’observance thérapeutique entre en conflit avec les aspirations de I'adolescence.
Les adolescents souhaitent avoir une part active dans I'élaboration du projet
thérapeutique. lls sont en demande d’informations et d’échanges. Les parents ont
une place importante et complexe dans la gestion de la maladie. Conclusion : Ces

données peuvent permettre d’adapter les programmes d’éducation thérapeutique.

Mots Clés : Asthme, adolescents, observance thérapeutique, maladie chronique,
éducation thérapeutique, qualité de vie, parents.
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