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RESUME 

L’hématologie pédiatrique est une spécialité médicale prenant en charge des patients de 0 à 18 

ans, atteints de maladies malignes comme la leucémie aigüe ou de maladies non-malignes comme la 

drépanocytose, et traités par diverses thérapeutiques. L’adhésion thérapeutique constituée par 

l’adhésion médicamenteuse et non-médicamenteuse, c’est-à-dire l’adhésion aux thérapeutiques non-

médicamenteuses, aux recommandations diététiques, aux rendez-vous médicaux et d’imagerie. 

L’adhésion thérapeutique est influencée par de nombreux facteurs et est non-optimale, en hématologie 

pédiatrique comme pour d’autres spécialités médicales. Toutefois, ses enjeux individuels et collectifs 

sont importants; c’est pourquoi il est essentiel d’améliorer cette adhésion. Actuellement, plusieurs 

interventions existent, mais elles sont rares en hématologie pédiatrique.  

La problématique de ce travail est la suivante : Alors que l’adhésion thérapeutique en 

hématologie pédiatrique a des enjeux importants, comment se fait-elle qu’elle soit non-optimale ? Pour 

cela deux études ont été menées. Elles ont utilisé la méthodologie qualitative en explorant les 

représentations et les vécus vis-à-vis de l’adhésion thérapeutique.  

La première étude a été menée auprès d’aidants et de professionnels de santé d’enfants ayant 

eu une allogreffe de cellules souches hématopoïétiques. Les résultats montrent d’une part que 

l’adhésion médicamenteuse et non-médicamenteuse semblent influencées par des facteurs similaires. 

D’autre part, l’entité familiale a toute sa place dans la prise en charge et l’adhésion médicamenteuse et 

non-médicamenteuse. En plus de la sortie d’hospitalisation, l’adolescence et les maladies non-malignes 

sont exprimées par les professionnels de santé comme des facteurs majeurs de non-adhésion lors 

d’une allo-greffe.  

Pour comprendre l’adhésion thérapeutique là où elle semble plus problématique, la seconde 

étude de ce travail est menée auprès de patients adolescents et adultes atteints de drépanocytose hors 

allogreffe, d’aidants et de professionnels de santé. Les résultats de cette étude ont montré qu’au 

moment de l’adolescence a lieu une « double transition », la « transition d’état du patient » et la 

transition de soins pédiatrie-adulte. Cette « double transition » fait de l’adolescence un moment 

particulièrement « à risque » de rupture de soins, nécessitant donc une intervention d’amélioration de 

l’adhésion thérapeutique. Les résultats de cette étude ont montré que cette intervention doit être 

multifactorielle et centrée sur le patient, en intégrant les aidants.  

Pour répondre à ce besoin, l’étude interventionnelle DREPADO est proposée. Il s’agit d’un 

programme de transition en plusieurs axes, éducatif, psychologique et social, intégré à un essai clinique 

contrôlé randomisé. Ce programme de transition est comparé à la prise en charge habituelle du patient. 

L’objectif principal de cet essai clinique est d’améliorer l’état de santé des adolescents atteints de 

drépanocytose dans les deux années qui suivent leur transfert en secteur adulte (mesuré sur le nombre 

d’hospitalisation pour complication de la maladie). Actuellement DREPADO est mis en œuvre en France 

métropolitaine et DOM-TOM (début octobre 2020 : 4 centres ouverts et 22 patients inclus). 

Ce travail de thèse a permis de mieux comprendre la problématique de l’adhésion thérapeutique 

en hématologie pédiatrique et de proposer une étude interventionnelle adaptée.  



 

 

ABSTRACT 

Pediatric hematology is a medical specialty taking in charge patients from 0 to 18 years old, 

suffering of malignant and non-malignant diseases, and treated by diverse therapeutics.  The 

therapeutic adherence includes medication adherence and non-medication adherence; that means 

adherence to non-medication therapeutics, dietetic recommandations, medical consultation and 

imagery. The therapeutic adherence is influenced by numerous factors and is non-optimal in pediatric 

hematology as in other medical specialties. However its individual and collective issues are essential; 

thus it is necessary to improve this adherence. Currently, many interventions exist, but there are rare in 

pediatric hematology.  

The problematic of this work is the following: While therapeutic adherence in pediatric 

hematology has important issues, how can it be non-optimal? To answer this problematic, two studies 

were conducted. Qualitative methodology has been used to explore perceptions and lived experiences 

concerning therapeutic adherence. 

The first study was conducted nearby caregivers and healthcare providers of pediatric patients 

having had blood stem cell allogeneic transplantation. Firstly the results show those medication and 

non-medication adherences are influenced by similar factors. Secondly, the familial entity has a 

prominent role in patient care and in medication and non-medication adherence. Moreover the hospital 

discharge, adolescence period and non-malignant diseases are expressed by healhcare providers as 

major factors of non-adherence in the context of blood stem cell allogeneic transplantation.  

Thereby, to understand therapeutic adherence in a more problematic context than allogeneic 

transplantation the second study of this work was conducted nearby adolescent and adult patients 

suffering of sickle cell disease out of the context of transplantation, and also nearby caregivers, and 

healthcare providers. The results show a « twin transition » that takes place at the adolescence period, 

that means the « state of patient transition » and the pediatric-adult transition of care. This « twin 

transition » made the adolescence a high drop-out risk moment, requiring a therapeutic adherence 

improving intervention. The results of this study show that this intervention needs to be multifactorial 

and centered on the patient, integrating caregivers too.   

To respond to this concern, the interventional study DREPADO is proposed. It is multi-axis 

transition program, educative, psychologic, and social, integrated into a controled randomised clinical 

trial. This transition program is compared to the usual patient care. Its principal objective is to improve 

health status of sickle cell disease adolescents in the following two years after adult transfer (mesured 

by number of hospitalisation for complication). Currently, DREPADO is implemented in metropolitan and 

DOM-TOM France (beginning October 2020: 4 opened centers and 22 included patients). 

This thesis work allows to better understand therapeutic adherence in pediatric hematology and 

to propose an adapted interventional study.  
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INTRODUCTION 
 

L’hématologie pédiatrique est une spécialité médicale prenant en charge des patients 

de 0 à 18 ans, atteints de maladies malignes comme la leucémie aiguë ou de maladies non-

malignes comme la drépanocytose, et traités par diverses thérapeutiques. L’adhésion 

thérapeutique constituée par l’adhésion médicamenteuse et non-médicamenteuse est 

influencée par de nombreux facteurs. Quantifier l’adhésion médicamenteuse est complexe, et 

ce d’autant plus en pédiatrie ; de nombreuses méthodes existent et ainsi les données diffèrent 

beaucoup d’une étude à l’autre : de 37 à 98% pour les maladies malignes d’hématologie 

pédiatrique et de 16 à 89 % pour les maladies non malignes. L’adhésion non-médicamenteuse 

prend en compte l’adhésion aux thérapeutiques non médicamenteuses et également 

l’adhésion aux recommandations diététiques, aux rendez-vous médicaux et d’imagerie, par 

exemple. Concernant sa quantification, un nombre restreint d’étude est disponible. Ainsi 

l’adhésion thérapeutique est majoritairement non-optimale, en hématologie pédiatrique 

comme pour d’autres spécialités médicales. Toutefois, ses enjeux individuels et collectifs sont 

importants; c’est pourquoi il est essentiel d’améliorer cette adhésion. Actuellement, plusieurs 

interventions existent, mais elles sont rares en hématologie pédiatrique.  

Alors que l’adhésion thérapeutique en hématologie pédiatrique a des enjeux 

importants, comment se fait-elle qu’elle soit non-optimale ? Ce travail de thèse s’intéressera à 

répondre à cette problématique, à travers le plan suivant. 

La première partie de ce manuscrit présentera les éléments contextuels de ce travail, 

à travers quatre sous-parties : l’hématologie, la pédiatrie, puis l’adhésion thérapeutique et les 

interventions d’amélioration existantes. La seconde partie concernera les concepts 

méthodologiques du travail, en abordant les représentations et vécus, les méthodologies 

quantitatives et qualitatives puis les études qualitatives de compréhension de l’adhésion 

thérapeutique en hématologie pédiatrique. La troisième et dernière partie de ce manuscrit sera 

dédiée aux contributions de ce travail de thèse. Ainsi elle présentera les deux études 

qualitatives de compréhension de l’adhésion thérapeutique menées puis la proposition d’étude 

interventionnelle. 
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CHAPITRE 1 : L’adhésion thérapeutique en hématologie 

pédiatrique  

 

Quelques rappels seront énoncés concernant les maladies et thérapeutiques 

d’hématologie, puis concernant la pédiatrie et enfin concernant l’adhésion thérapeutique et les 

interventions d’amélioration de cette adhésion. 

 

1. Hématologie et pédiatrie 

 L’hématologie pédiatrique est une spécialité médicale qui étudie le sang, les organes 

hématopoïétiques et leurs maladies, chez l’enfant de 0 à 18 ans. 

L’hémostase est une partie de la spécialité d’hématologie qui ne sera pas abordée dans ce 

manuscrit.  

 

1.1 L’hématologie 

Dans cette partie nous aborderons l’hématologie à travers deux exemples de maladies 

et thérapeutiques : tout d’abord la leucémie aiguë et l’allogreffe de cellules souches 

hématopoïétiques puis une maladie chronique, la drépanocytose. 

 

1.1.1 Exemple de la leucémie aiguë et de l’allogreffe de cellules souches 

 Les leucémies représentent le premier cancer pédiatrique, avec 450 à 500 nouveaux 

cas par an en France, parmi lesquels les leucémies aiguës (LA) sont les plus fréquemment 

retrouvées (1). 

La LA comme toutes les hémopathies malignes se caractérisent par l’accumulation de cellules 

hématopoïétiques échappant à la régulation normale et n’ont pour la plupart aucune étiologie 

identifiée. Elles résultent de mutations qui se produisent dans un clone cellulaire, au hasard 

des accidents survenus sur l’ADN. Les LA sont définies par une prolifération de précurseurs 

hématopoïétiques peu différenciés incapables d’achever leur maturation, ce sont des 

« cellules blastiques » ou « blastes ». Progressivement la moelle osseuse fabriquant les trois 

lignées cellulaires (globules rouges, globules blancs, plaquettes) est envahie par ces cellules 

blastiques qui se divisent pour donner naissance à des cellules identiques à elles-mêmes, 

pouvant occuper l’ensemble du volume de la moelle puis s’essaimer par voie sanguine dans 

les autres organes.  

Le diagnostic se fait par des manifestations pouvant être de trois ordres :  

- signes d’insuffisance médullaire : à type de paleur et asthénie dues à une anémie, infection 

et fièvre dues à une granulopénie, purpuras et hémorragies dues à une thrombopénie. 
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- signes de prolifération : spénomégalie et adénopathie, tumeurs osseuses rerouvées à la 

radiographie et/ou douleurs osseuses, et surtout des blastes circulant.  

- signes de thromboses, pouvant etre retrouvées surtout dans les LA avec hyperleucocytose. 

Ces manifestations imposent la réalisation d’un myélogramme qui révèle en général un 

envahissement blastique massif de la moelle osseuse (2). 

Il existe plusieurs types de LA, classifiées en deux grandes catégories selon l’OMS : 

lymphoïdes et myéloïdes. En pédiatrie, les LA lymphoïdes ou lymphoblastiques (LAL) sont 

plus fréquentes que chez l’adulte (80%) et de meilleur pronostic ; les LA myéloïdes ou 

myéloblastiques au contraire sont plus rares et de moins bon pronostic chez l’enfant que chez 

l’adulte (1).  

Le degré d’urgence de la prise en charge dépend des manifestations cliniques retrouvées. 

Dans tous les cas il y a nécessité d’une prise en charge en urgence en hospitalisation et en 

centre spécialisé. Avant toute prise en charge il faudra qualifier cytologiquement et 

cytochimiquement (morphologie), immunophénotypiquement, moléculairement et 

cytogénétiquement la LA. Elle peut être traitée par chimiothérapies injectables par plusieurs 

cures (induction, consolidation, etc) par des combinaisons de molécules de classes 

différentes, ou/et par l’allogreffe de cellules souches hématopoïétiques (CSH) aussi appelée 

greffe allogénique ou transplantation de moelle osseuse (TMO) (2).  

 L’allogreffe de CSH consiste à remplacer la moelle osseuse du patient par des CSH 

d’un autre individu, au contraire de la greffe autologue ou autogreffe qui est la greffe des CSH 

du patient lui-même. Cette allogreffe est indiquée dans des maladies hématologiques 

malignes comme les leucémies aïgues et non malignes comme la drépanocytose (2). Elle 

permet la reconstitution hématopoïétique puis immunitaire par une moelle osseuse saine.  

Dans un premier temps il s’agit de détruire la moelle osseuse du patient donc d’éradiquer la 

moelle osseuse malade, par chimiothérapie ou radiothérapie : « le conditionnement de 

greffe ». Dans un second temps, des CSH appelées le « greffon », sont administrées par voie 

veineuse, de la même façon qu’une transfusion. L’origine de ce greffon de CSH peut être 

familiale, ou provenir des « fichiers de donneurs de moelle osseuse », ou encore d’origine 

placentaire par don de cordon placentaire. Ce greffon n’est pas fonctionnel immédiatement 

parce-que les CSH sont en cours de « homing ». Les cellules souches injectées (le greffon) 

vont aller progressivement se loger dans la moelle osseuse, où elles résident classiquement, 

pour plus tard se différencier. Ainsi, les cellules sanguines matures ne sont pas disponibles 

immédiatement après injection du greffon. Les trois lignées hématopoïétiques ne sont plus 

présentes, ni au niveau central dans la moelle osseuse ni au niveau périphérique dans le sang. 

Le patient est alors en « phase d’aplasie ». Durant cette phase, les cellules luttant contre les 

infections, à savoir les lymphocytes, les macrophages et les polynucléaires neutrophiles ne 
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sont plus disponibles dans le sang et les organes. Le patient est donc vulnérable vis-à-vis de 

tout type d’infections, du fait de son état neutropénique et lymphopénique (2). 

En France en 2017, 1777 patients de tout âge ont reçu une allogreffe de CSH, sachant que 

les patients de moins de 18 ans représentent 12.8%, soient 229 allogreffes de CSH pour 224 

patients dans 20 centres (3).  

L’allogreffe de CSH est suivie par une thérapeutique immunosuppressive. Débutée la veille de 

l’injection de CSH, cette thérapeutique est essentielle, mais entraîne une 

« immunosuppression » ou « immunodépression » qui est source d’infections 

diverses (bactériennes, virales, fongiques) pouvant être sévères (4). Cependant, cette 

thérapeutique est essentielle car sans immunosuppresseur le greffon va entraîner une 

défaillance multi viscérale qui provoquera la mort du patient. En effet, une réaction ou maladie 

du greffon contre l’hôte, dite « réaction de Graft versus Host » (GVH) va se produire. Le 

système immunitaire du donneur va réagir contre le receveur. Les lymphocytes T du donneur 

vont reconnaître comme extérieures à son système HLA les cellules HLA des organes du 

receveur. La thérapeutique immunosuppressive post-allogreffe de CSH diffère selon les 

pratiques. A Lyon dans le cadre de l’allogreffe de CSH en pédiatrie, elle est constituée 

essentiellement par de la ciclosporine. Elle débute la veille de la greffe par voie intraveineuse 

(SandimmunR). Puis un relais par voie orale (NeoralR) est effectué au cours de l’hospitalisation. 

Cette thérapeutique se prolonge en ambulatoire, pendant environ 6 mois pour les maladies 

non-malignes et 3 mois pour les maladies malignes. En association ou substitution à la 

ciclosporine, les autres immunosuppresseurs communément utilisés sont le méthotrexate et 

le tacrolimus.   

L’allogreffe de CSH est indiquée dans des maladies hématologiques malignes comme les 

leucémies aïgues, mais également dans des maladies non malignes comme la drépanocytose 

(2). En 2017, la part des maladies malignes dans les indications d’allogreffe de CSH des 

patients de moins de 18 ans était de 67.8% (3). 

 

1.1.2 Exemple de maladie chronique d’hématologie, la drépanocytose 

 Maladie génétique très répandue dans le monde, elle concerne 300 000 naissances 

par an. Les derniers chiffres indiquent qu’en France 466 enfants atteints de drépanocytose 

sont nés en 2015, soit une prévalence d’un enfant atteint pour 1736 naissances. Il s’agit de la 

maladie génétique la plus fréquente en France (5). 

Systématisé en France en 2000, le dépistage néonatal de la drépanocytose permet de débuter 

la prise en charge dès le plus jeune âge. Il est ciblé, c’est à dire réalisé systématiquement pour 

les populations dites « à risque ». Maladie génétique de l’hémoglobine, elle fait partie des 

hémoglobinopathies et se définit par une mutation du gène de la β-globine aboutissant à la 

formation d’hémoglobine S ou C. Il existe plusieurs formes de drépanocytose dont les plus 
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fréquentes sont les suivantes : les homozygoties SS, les doubles hétérozygoties SC et les 

doubles hétérozygoties S-βthalassémiques. Elles sont appelées « syndrome drépanocytaire 

majeur » (SDM) (2).  

En milieu désoxygéné, ou en présence de cytokines libérées par une infection ou une 

inflammation, l’hémoglobine S contenue dans les globules rouges de patients atteints de 

drépanocytose se polymérise et entraîne la falciformation des globules rouges, ce qui les rend 

rigides et fragiles. Ainsi, les globules rouges déformés en faucilles, les drépanocytes, se 

détruisent et sont en partie éliminés par la rate ce qui entraîne une anémie hémolytique 

chronique.  

(6) 

Les globules rouges falciformés non éliminés, par une adhérence accrue à la paroi 

endothéliale, bouchent les vaisseaux sanguins et provoquent ainsi des ischémies : les crises 

vaso-occlusives (CVO). Les CVO sont les complications les plus fréquentes de la 

drépanocytose et peuvent toucher tous les organes. Selon leur localisation, les CVO peuvent 

entraîner un risque vital pour le patient, comme le syndrome thoracique aigü (STA) (2).  

La douleur est le principal symptôme d’une CVO. Souvent difficile à évaluer par les 

professionnels de santé, la douleur ressentie lors d’une CVO est le plus souvent très intense, 

décrite par les patients comme « pire qu’une fracture » ou comparable à « des coups de 

marteau ». La fatigue liée à l’anémie chronique exacerbe les douleurs du patient atteint de 

drépanocytose ; ces douleurs peuvent être ressenties de façon quotidienne. Elle dépend de 

l’organe atteint et du patient, notamment de son expérience de la douleur. Bien qu’il existe des 

outils tels que l’Evaluation Visuelle Analogique (EVA), la douleur ressentie est difficilement 
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objectivable et quantifiable. C’est pourquoi il n’existe que peu de données sur la fréquence et 

l’intensité des douleurs ressenties par les patients atteints de drépanocytose.  

D’autres complications sévères de la drépanocytose peuvent également survenir, comme les 

accidents vasculaires cérébraux (AVC). La fréquence et l’intensité (durée, nombre d’organes 

atteints, antalgiques nécessaires) des complications, comme les CVO, STA et AVC, révèlent 

la sévérité clinique de la maladie et ainsi la stratégie thérapeutique à adopter.  

La physiopathologie de la drépanocytose et les complications qui en découlent créent des 

dommages d’organes qui les altèrent avec le temps. Ainsi aujourd’hui, l’espérance de vie 

moyenne d’un patient atteint de drépanocytose est de 58 ans dans les pays développés (3).  

 La prise en charge aiguë des complications de la drépanocytose telles que les CVO 

sévères, STA, AVC nécessite une hospitalisation en urgence. Les thérapeutiques ou 

traitements spécifiques peuvent être des transfusions, des saignées-transfusions ou des 

échanges érythrocytaires. La prise en charge implique également une hyper-hydratation par 

voie intraveineuse et une oxygénothérapie du patient. La prise en charge antalgique (palier 1, 

2, 3) est également primordiale lors de complications aiguës. D’autres médicaments per os 

sont nécessaires à la prise en charge chronique du patient. Par exemple : l’acide folique 

prévient la carence due à l’anémie chronique ; les chélateurs ferriques (déférasirox, 

déféroxamine) peuvent être utilisés pour éviter une hémochromatose secondaire aux 

transfusions chroniques (7-9). 

La thérapeutique consiste en la prévention primaire et secondaire des complications telles que 

les CVO. Dès le plus jeune âge, des mesures préventives sont au centre de la prise en charge 

du patient. Il s’agit de la vaccination (pneumocoque, méningocoque, grippe), la prévention des 

infections et les autres recommandations médicales comme l’hydratation abondante, éviter les 

milieux désoxygénés (altitude) et les grandes variations de température. Chez les enfants, 

étant donné le risque important d’infections, une antibioprophylaxie quotidienne (oracilline per 

os) est instaurée dès le plus jeune âge. Ainsi les ischémies entraînées par les infections sont 

limitées.  

Selon la sévérité clinique et la forme de la maladie (SS, SC, S-βthalassémique), une 

prévention secondaire s’avère nécessaire. Elle peut être constituée d’échanges 

érythrocytaires, de transfusions ou de saignées, qui sont des actes réalisés lors d’une 

hospitalisation de jour ; ou/et d’hydroxycarbamide qui est un médicament administré per os en 

ambulatoire. Etant donnée son efficacité, il s’agit du traitement médicamenteux de première 

intention dans la stratégie thérapeutique. La synthèse des recommandations thérapeutiques 

pour la prévention et le traitement symptomatique des CVO est disponible dans le Tableau I 

ci-dessous. 
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Un bilan annuel comportant plusieurs examens d’imagerie permet de dépister les 

complications spécifiques de la maladie. Ce bilan évolue avec l’âge du patient et selon le 

risque de complications. 

 

Tableau I : Synthèse des recommandations thérapeutiques pour la prévention et le traitement 

des CVO*  

Prévention primaire Symptomatique  Prévention secondaire 
Antibioprophylaxie (oracilline 
per os) et Vaccination 
Acide Folique 
 

A domicile : 
-Antalgiques de palier 1 
(paracetamol) (si douleurs non 
calmées, et selon âge, codéine). 
-Absence de douleurs abdominales, 
AINS (ibuprofène) 
-Présence de douleurs abdominales, 
antispasmodique (phloroglucinol). 

Hydroxyurée ou 
hydroxycarbamide 10 à 
15 mg/kg/24 h (per os) 

-hypoxie : effort excessif et 
inhabituel, altitude (à partir de 
1 500 m environ), vêtements 
trop serrés, etc 
-Variations de température 
(bain en eau froide) 
-fièvre  
-déshydratation 
(vomissements, diarrhée) 
-stress 
-prises d’excitants, d’alcool, de 
tabac ou de drogues illicites 

A l’hopital :  
Paracetamol, MEOPA, nalbuphine, 
±AINS, morphine 

Programme d’échanges 
érythrocytaires  
ou 
Programme 
transfusionnel  
ou  
Saignées 

*La prise en charge est différente pour un STA ou un AVC. 
 

 L’allogreffe de CSH dans le cadre de la drépanocytose n’est pas intégrée dans ce 

tableau car elle n’est indiquée que dans des formes sévères. Actuellement les indications 

faisant l’objet d’un consensus professionnel sont les suivantes : existence d’une vasculopathie 

cérébrale symptomatique ou non, échec d’un traitement par hydroxyurée (récidive d’un STA 

ou CVO malgré une bonne « observance » au traitement).  

 

1.2 La pédiatrie  

 Nous aborderons tout d’abord dans cette partie le soin pédiatrique, un soin évoluant 

avec l’enfant, puis la triade patient-aidant-professionnel de santé. 

 

1.1.2 Le soin pédiatrique, un soin évoluant avec l’enfant 

 Le soin pédiatrique doit s’adapter aux stades de développement de l’enfant, 

notamment par une communication adaptée du soignant (6). Pour assurer un soin de qualité, 

cette communication ne peut se faire sans impliquer la famille du patient. 
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Les stades de développement  

 L’enfant comprend le monde différemment selon qu’il avance en âge. La pensée se 

construit par de grandes étapes, que Piaget appele « les stades de développement ». Ces 

stades sont au nombre de 4 principaux : de la naissance à environ 2 ans, puis de 2 à 7 ans, 

de 7 à 12 ans, et de 12 à 16 ans. Au cours de ces stades, les besoins, les apprentissages, le 

développement de l’enfant sont évolutifs, car l’enfant passe d’un état de forte dépendance, à 

son environnement et à ses parents, à un état d’autonomie (10). 

Jusqu’à 2 ans, il s’agit du stade « sensori-moteur » : l’intelligence de l’enfant est liée à l’action, 

à la pratique. Il apprend notamment à marcher et à parler, et ainsi il gagne en indépendance 

et en autonomie. Il apprend peu à peu le fonctionnement de son corps et à la fin de ce stade 

il va avoir des « représentations mentales », c’est à dire une idée des personnes et des objets. 

Puis de 2 à 7 ans, l’enfant multiplie les prises d’initiative. Il est dans l’âge du jeu et de la liberté. 

Il s’agit du stade « pré-opératoire » : les acquisitions au niveau de la fonction symbolique sont 

nombreuses et les « théories de l’esprit » vont se mettre en place. Ainsi à la fin de ce stade, 

l’enfant va pouvoir garder un secret, ou comprendre que si l’on cache ses cartes en jouant 

l’autre joueur ne peut pas deviner lesquelles sont-elles. 

 Puis de 7 à 12 ans a lieu une première étape d’affirmation de soi, dans un espace social. Il 

est loin d’être un « bébé » et a besoin qu’on le considère comme tel. Il s’agit du stade 

« opératoire concret ». Les théories de l’esprit deviennent plus subtiles et il peut désormais 

envisager d’autres points de vue que les siens. 

Enfin de 12 à 16 ans, il s’agit du stade « formel ». L’enfant devient alors adolescent. Il n’est 

plus obligé de passer par du concret, il peut réfléchir sur des notions « en soi » (le bien, le mal, 

etc) ou par exemple des théorèmes mathématiques. C’est le moment de l’abstrait. A la fin de 

ce stade, il ne changera plus radicalement sa vision du monde. L’adolescence est une période 

de passage vers l’état d’adulte, où l’adolescent traverse une période de forts remaniements 

psychiques, où l’affirmation de soi est motrice (10). Celle-ci s’accompagne de l’apprentissage 

de l’autonomie de l’adolescent accompagnée d’une adaptation des rôles familiaux. 

Ainsi, « les besoins de l’enfant ne trouvent pas la même expression lorsque ce dernier est 

nourrisson, enfant ou adolescent. » (11). La circulaire du 28 octobre 2004 concernant les 

schémas régionaux d’organisation des soins (12) de l’enfant et l’adolescent fixe des périodes 

où les enfants sont plus vulnérables et ainsi des axes de prise en charge à privilégier : « Ces 

périodes de plus grande fragilité sont la périnatalité, la période de socialisation (2/3 ans) et 

l'adolescence. Les axes de santé publique ou maladies à prendre en charge concernent la 

santé psychique (notamment les troubles de la personnalité, du comportement et des 

apprentissages), la maltraitance, les maladies chroniques, le handicap, ainsi que les maladies 

liées à l'environnement (allergies respiratoires et alimentaires, saturnisme, accidents 

domestiques). » (12). 



10 

 

 

Famille  

 Selon l’âge et les stades de développement, l’enfant est dans un état de plus ou moins 

forte dépendance à son environnement, qui est constitué essentiellement de sa famille dont 

ses parents. En effet, comme le dit Corman « le monde de l’enfant, c’est sa famille, et les 

rapports qu’il entretient avec celle-ci sont d’une importance décisive pour la compréhension 

de sa personnalité » (13).  

La notion de « droits des enfants » (11) implique de faire entrer dans les politiques publiques 

la protection obligatoire des enfants et notamment le droit n°6 « droit à la compréhension et à 

l’amour des parents et de la société ». Dans cet objectif, la convention internationale des droits 

de l’enfant est ratifiée en 1989 par 196 pays membres de l’Organisation des Nations Unies 

(ONU) dont la France. Cette convention inclut dans son article 9 la notion suivante : « les Etats 

parties veillent à ce que l'enfant ne soit pas séparé de ses parents contre leur gré ».  

 

Le soin  

 Qu’est ce que le soin ? Dans le domaine médical, le soin a un caractère curatif et 

implique donc l’urgence vitale avec la nécessaire notion de « guérison » ou de retour à la 

« normalité » (14). Il s’agit du concept intitulé « cure » en anglais, qui implique de guérir et non 

pas uniquement de soigner.  

Or comme le dit Brugère, « quand les humains se portent bien ils n’en ont pas conscience et 

ne savent pas qu’ils sont bien portants. La santé n’a pas alors de valeur proprement dite ; elle 

est un état dont on ne se soucie pas, naturelle comme l’air que l’on respire. » (14). L’intrusion 

de la maladie dans une vie « normale », c’est à dire une vie en pleine santé, va obliger le sujet 

« malade » à chercher le retour à la normale. Hors les maladies chroniques empêchent un 

retour à la « normale » précédente. Cette fragilité ou vulnérabilité de la maladie chronique rend 

alors nécessaire la construction d’un nouvel équilibre, ou devrait-on dire une re-construction. 

En effet le sujet « malade chronique » va chercher à re-construire son identité avec la maladie, 

et va nécessairement intégrer dans sa vie le « prendre soin » de soi, c’est-à-dire le concept 

intitulé « care » en anglais.  

Le mot « soin » vient du latin « somniare ». Ethymologiquement cette racine a donné les mots 

« songer » et « soigner ». Ainsi le mot « soin » prend le sens de « action de songer à 

quelqu’un » et donc implique une relation à l’autre.  

« Si le soin est avant tout un acte porteur d’une intention vis-à-vis d’une personne en attente 

d’un mieux-être, la relation de soin est un espace particulier caractérisé par des possibilités 

de transformation du vécu de l’autre grâce à des échanges, de l’écoute, du partage » selon 

Merkling et al. (15). La base de cette relation est la confiance. Une relation partenariale entre 

le patient et le professionnel de santé favorise une communication ouverte et une véritable 
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« alliance thérapeutique » (16). Cette relation soigné-soignant a un impact direct sur les 

résultats cliniques, et sur l’adhésion du patient à sa prise en charge et à ses traitements (17).  

Dans le soin pédiatrique, cette relation est particulièrement complexe. En effet, elle doit être 

dynamique et évolutive selon les stades de développement de l’enfant (18), et elle doit 

également prendre en compte la famille (19). Un exemple démontrant l’importance de ces 

aspects : la certification des établissements de santé français replace les enjeux et spécificités 

de prise en charge pédiatrique (20), et avec eux notamment la mise à disposition, lors d’une 

hospitalisation, de chambre mère-enfant et également l’accompagnement en soins palliatifs 

avec un lieu de vie pour la famille et possibilité de présence des parents 24h/24h.  

 

1.1.3 La triade patient-aidant-professionnel de santé 

 Dans le soin pédiatrique, la relation soigné-soignant dynamique et évolutive entre le 

patient et le professionnel de santé intégre donc nécessairement un parent (19). Ainsi la 

relation de soins est une triade patient-aidant-professionnel de santé. Définissons les parties 

prenantes de cette triade, c’est à dire le patient, l’aidant, et le professionnel de santé.  

Etymologiquement, le « patient » est, en latin « patiens », celui qui souffre. Le « soigné » peut 

aussi être dénommé le « malade », « personne atteint ou souffrant d’une maladie ».  

L’aidant est la traduction du mot anglais « caregiver » ou « carer ». Selon la confédération des 

organisations familiales de l’union européenne (COFACE), il s’agit de la « personne non 

professionnelle qui vient en aide à titre principale, pour partie ou totalement, à une personne 

dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne ». Ceci est valable dans 

tous les soins existants. Dans le cadre de la pédiatrie, l’aidant « naturel » est défini par le code 

civil (articles 205 et 206) comme le parent ou tuteur légal du mineur. Juridiquement, il est 

titulaire de l’autorité parentale et est donc la personne responsable de la prise en charge de 

l’enfant. L’aidant est donc la personne « prenant soin » du malade dans le « care ». 

Le professionnel de santé, parfois désigné en anglais par le mot « caregiver », littéralement 

en tant que « donneur de soins », est à distinguer de l’aidant naturel du fait de sa 

professionnalité. Il peut s’agir d’un professionnel médical ou paramédical, également désigné 

sous le terme de « soignant » en tant que « donneur de soin ». Le professionnel de santé ou 

soignant est donc la personne réalisant le « cure » ou / et « prenant soin » du malade dans le 

« care ». 

La relation soigné-soignant fonctionne donc en triade entre le patient, l’aidant, et le 

professionnel de santé (18 ; 20-24). Ainsi, la communication soigné-soignant est largement 

influencée par la compréhension et coopération des parents (24). Dans les plus jeunes années 

de l’enfant, elle est même totalement dépendante de la « capacité des aidants à coopérer, 

collaborer et élaborer un partenariat » avec le professionnel, par exemple pour les 

recommandations de gestion du traitement (25;26).  
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Une étude qualitative par entretiens semi-dirigés auprès de parents d’enfants atteints de 

maladies rares (27) a montré que la notion la plus importante dans la communication parent-

professionnel est la confiance mutuelle. Les comportements sources de cette confiance sont 

d’être vu comme « humain », sensible et empathique, se montrer transparent et communiquer 

ouvertement, soutenir le role proactif des parents et être disponible aux familles à tout instant 

(27). 

La triade patient-aidant-professionnel de santé s’inscrit dans une approche systémique. Dans 

cette approche, selon l’OMS, chaque sphère dynamique appelée « système » fonctionne en 

interaction et doivent être appréhendée de façon collective, « dans une architecture 

dynamique faite d’interactions et de synergies » (28). L’approche systémique nécessite donc 

une connaissance approfondie des liens, relations et interactions existants entre les éléments 

constitutifs de chaque système, l’idée sous-jacente étant que « toute intervention sanitaire, de 

la plus simple à la plus complexe, a un effet sur le fonctionnement du système dans son 

ensemble » (28).  

 

2. L’adhésion thérapeutique 

L’adhésion thérapeutique sera définie ainsi que ses facteurs d’influence puis 

l’évaluation quantitative de l’adhésion médicamenteuse et non-médicamenteuse, et enfin 

seront exposés les enjeux de l’adhésion thérapeutique. 

 

2.1 Définition  

Le terme « compliance » vient du verbe anglais « to comply » qui signifie « se 

soumettre », « to comply with » signifiant « respecter, suivre conformément ». Le terme 

d’« observance » est utilisé par les francophones. Il renvoie, selon le Larousse, à l’exécution 

ou l’obéissance à une règle religieuse. Ces deux termes impliquent donc une notion de 

« soumission » du patient et de « pouvoir » ou d’« autorité » du professionnel de santé. 

L’observance ou compliance se définit donc ainsi : « dans quelle mesure le comportement du 

patient coïncide avec les conseils médicaux » (25;29) ou « suit les recommandations du 

professionnel de santé » (30). 

Le terme d’« adhésion» décrit une action et non un état. Il n’est pas indicateur de 

résultat mais de processus (31). L’adhésion est selon le Larousse le processus d’« approuver 

quelque chose ». Il inclut donc la notion de volontariat. L’« autorité » est donnée à la relation 

soigné-soignant et le soigné adopte un comportement participatif et actif : il est d’accord, 

accepte et intègre les recommandations négociées avec le professionnel (32;33). Ainsi, 

l’adhésion médicamenteuse renvoie non pas uniquement à un comportement du patient mais 

bien à une attitude, « une volonté et une approbation réfléchie de l'individu à prendre en charge 
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sa maladie […] et fait référence à des processus intrinsèques tels que les attitudes et la 

motivation des patients à suivre leurs traitements » (31;34).  

 L’adhésion médicamenteuse (AdMed) renvoie au comportement de prise des 

médicaments. L’adhésion thérapeutique (AdTher) inclut l’adhésion aux médicaments et 

l’adhésion aux thérapeutiques non médicamenteuses, et aux recommandations diététiques et 

d’hygiène, aux rendez-vous médicaux et d’imagerie, etc. Elle peut également être intitulée 

« adhésion aux soins » ou aux recommandations médicales. L’AdTher renvoie donc à un 

comportement plus « globalisant » que celui de prendre les médicaments prescrits, car 

l’attitude d’adhésion thérapeutique inclut de prendre en considération de se présenter à son 

suivi médical (ou/et de le réclamer), de se faire vacciner ou encore d’adapter son 

comportement en vue d’arrêter l’usage du tabac par exemple (35).  

 

2.2 Facteurs d’influence 
 L’adhésion thérapeutique dont médicamenteuse est complexe ; elle est décrite comme 

multifactorielle, notamment concernant les traitements au long cours (25). Interdépendants les 

uns des autres ces facteurs d’influence sont regroupables en 5 dimensions : la maladie, le 

traitement médicamenteux, les facteurs démographiques et socio-économiques, le patient 

et/ou son entourage, le système de soins (25). Ces 5 dimensions ont été retrouvées pour 

différentes maladies, chez l’adulte comme chez l’enfant.  

 

 

Figure 1 : Les 5 dimensions influençant l’adhésion thérapeutique (25) 

 

La maladie  

L’AdTher du patient est influencée par les réponses cognitives et émotionnelles qu’il 

présente vis-à-vis de sa maladie et ses symptômes (39). Une maladie entraînant des troubles 

cognitifs, ou de la personnalité, va donc induire une moindre adhésion au traitement (40). Une 
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maladie asymptomatique aura en général une adhésion médicamenteuse plus faible qu’une 

maladie symptomatique (29). En effet, dans le cas de maladies asymptomatiques le patient a 

plus de difficulté à entrevoir la nécessité des médicaments car il ne « se sent pas » malade, 

comme c’est le cas chez des adolescents séropositifs pour le virus de l’immunodéficience 

humaine (VIH) (41). De la même façon, l’adhésion est plus élevée lorsqu’elle est corrélée à 

une perception d’« efficacité du traitement », comme chez des enfants atteints de 

thalassémies sous chélateurs ferriques (42). Les connaissances spécifiques qu’a le patient 

sur sa maladie, ses symptômes et risques de complication influencent largement l’AdTher : 

une augmentation des connaissances spécifiques du patient ou de l’aidant d’enfant atteint de 

drépanocytose par exemple est corrélée avec une augmentation de l’adhésion 

médicamenteuse et une diminution des hospitalisations aux urgences (43).  

 

Les traitements 

L’AdTher et plus particulièrement l’AdMed est évidemment liée aux médicaments: 

l’apparence, la couleur, le goût et la taille de la forme galénique vont jouer un rôle non-

négligeable dans le fait de les prendre ou non (44-46). Le mauvais goût d’un médicament peut 

d’ailleurs contribuer à proposer une nouvelle formulation galénique, pour augmenter 

l’adhésion, comme ça a été le cas pour le déférasirox (orodispersible 125mg et 500mg prise 

a jeun est devenu comprimé pelliculé 90mg, 180mg, 360mg) (47). La voie d’administration 

ainsi que la complexité du plan de prises influencent également l’AdMed (21 ;48). Cependant, 

pour ce qui est des effets indésirables, la relation entre ceux-ci et l’AdMed n’est pas encore 

clairement définie pour les adolescents et jeunes adultes atteints de cancer (49), mais elle l’est 

chez des enfants traités pour hyperactivité (50) et chez l’adulte pour l’akinésie des 

neuroleptiques (45). Les médecines alternatives et complémentaires (MAC) c’est à dire la 

phytothérapie, aromathérapie, homéopathie, médecine chinoise, etc sont également sources 

de non-adhésion aux médicaments d’allopathie (51). La durée du traitement est un autre 

facteur important à prendre en compte dans la réflexion sur l’AdMed : lorsque la durée du 

traitement augmente, l’AdMed diminue (52-54). C’est pourquoi la problématique de l’AdMed 

et l’AdTher est aussi pregnante dans les maladies chroniques (25).  

 

Les facteurs sociodémographiques 

Des facteurs liés à l’environnement sociodémographique peuvent également influencer 

le comportement d’AdTher. Tout d’abord l’adhésion du patient pédiatrique diminue lorsque son 

âge augmente. En effet, les adolescents et jeunes adultes sont ceux qui présentent la plus 

faible AdTher (21 ; 24 ; 49; 54 ; 55). Par ailleurs, le sexe du patient ne peut être lié de façon 

systématique à une probabilité d’adhésion ou de non-adhésion (49; 56), même si certaines 

études montrent que, par exemple en post-greffe rénale les garçons sont plus sujets à la non-
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adhésion médicamenteuse que les filles (57). Le statut socioéconomique joue également un 

rôle dans le comportement d’AdTher comme après une transplantation hépatique pédiatrique 

où la non-adhésion (aux prises d’immunosuppresseurs, aux rendez-vous médicaux et aux 

tests biologiques) est corrélée à un statut socioéconomique bas (58). Ceci est à corréler avec 

le niveau de littératie en santé, c’est-à-dire la compétence des individus à accéder, 

comprendre, évaluer et utiliser l'information en vue de prendre des décisions concernant leur 

santé (59). Des facteurs liés à l’environnement sociodémographique, comme une « zone 

criminelle » d’habitation ou un environnement stressant (60) sont également corrélés à une 

moindre adhésion médicamenteuse. A noter qu’en France, la barrière économique directe 

d’accès aux soins (suivi médical et thérapeutiques) n’est pas une réalité, comme c’est le cas 

dans d’autres pays (47 ; 61). Certaines études mettent en avant également la structure 

familiale comme facteur d’influence. En effet, l’adhésion médicamenteuse est plus faible dans 

des familles monoparentales que dans des familles nucléaires (traditionnelles : un père et une 

mère), par exemple après une transplantation hépatique pédiatrique (p<0.0186) (61) ou lors 

d’un traitement d’entretien de LA (p=0.001) (54). La question de l’origine ethnique et culturelle 

est aujourd’hui controversée selon les populations, les maladies et les thérapeutiques (46;54). 

Cependant, d’un point de vue socio-anthropologique, la lecture du monde ou la représentation 

de la santé, de la maladie, des soins et des thérapeutiques varient de façon évidente selon les 

groupes ethniques et culturels (62). 

 

Le patient 

 De nombreux déterminants internes et externes sont à l’origine de la prise du traitement 

par le patient (63;64). L’état psycho-émotionnel de l’individu peut influencer largement son 

adhésion. En effet, chez des enfants atteints de diabète de type 1, il existe une corrélation 

entre leur estime de soi globale, leur AdMed et leur adhésion au contrôle glycémique (65). 

C’est également le cas chez des adolescents et jeunes adultes atteints de cancer (66). De 

plus, selon la théorie du « Health locus of control » ou lieu de maîtrise de la santé, la perception 

que le patient a du contrôle ou de la maîtrise de sa propre santé peut se situer en interne (les 

actions du patient) ou en externe (hérédité, âge, soignants) (67). Même si le rôle de ce « locus 

of control » n’est pas clair chez les adolescents (49;68), on peut penser que si le patient 

considère les événements en lien avec sa santé et maladie comme dépendants de forces 

extérieures, l’AdTher sera moindre (68). Ainsi, le sentiment d’efficacité personnelle ou la 

perception qu’a un individu sur ses propres capacités d’action est souvent différent de 

l’efficacité réelle (69). Ainsi, un sentiment d’efficacité personnelle élevé est corrélé à une 

meilleure AdTher (70). En plus de l’état psycho-émotionnel, l’état cognitif du patient joue un 

grand rôle dans le comportement d’adhésion. En effet, sans compréhension des informations 

et des recommandations médicales (71) et sans connaissance spécifique sur sa maladie, 
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l’AdTher sera difficile (43). Evidemment, ceci est également à rapprocher du niveau de 

littératie, et d’autant plus du niveau de littératie en santé. Chez des patients aduItes, un 

moindre niveau de littératie en santé est corrélé à des résultats cliniques moindres (60;72;73). 

En pédiatrie, un niveau faible de littératie en santé des parents est corrélé avec l’utilisation 

fréquente des services d’urgences pédiatriques (74) et avec des enfants en moins bonne santé 

(75).  

Parmi les ressources externes au patient, la plus prégnante est certainement le soutien social 

(76). En effet, l’entourage influence largement les comportements d’AdTher du patient. 

Deccache A. parle ainsi de « compliance personnelle », qui se définit par le rapport entre « ce 

que le patient fait » et « ce que le patient a décidé, en se basant sur ce que le médecin a dit 

de faire ou la grand-mère…» (77). En pédiatrie les parents ou tuteurs légaux sont les 

responsables de la prise en charge de l’enfant. L’AdTher dépend donc d’un « aidant dévoué, 

persistant, et adhérent » (33). On comprend ainsi pourquoi, tout particulièrement dans les 

populations pédiatriques, l’adhésion est largement dépendante de l’environnement social et 

familial du patient (49). Le parent est la personne responsable de la prise en charge de son 

enfant et ainsi la personne influençant, voire déterminant l’AdTher du patient. C’est pourquoi, 

quand on parle d’adhésion thérapeutique (AdhTer) chez l’enfant il est nécessaire de 

s’intéresser à « l’adhésion familiale » (78). De plus, le soutien que reçoit le patient est un 

facteur important affectant les comportements en santé (25). Lorsque l’enfant grandit et 

acquiert l’habilité cognitive de la gestion de son traitement, le besoin de supervision parentale 

reste toujours présent. En cela le fonctionnement familial influence l’AdMed du patient (49). 

Une méta-analyse pendant la période post-transplantation d’organes solides montre qu’une 

cohésion familiale faible et une détresse parentale importante diminue l’AdMed du patient (24). 

Les conflits familiaux entre parents et enfants augmentent également le risque de non-

adhésion thérapeutique (66;79). La problématique est tout à fait particulière pour les 

adolescents et jeunes adultes (21;24). En effet, en phase de développement, l’adolescent vit 

une période de bouleversement. Certains facteurs individuels peuvent donc influencer 

l’AdTher de façon exacerbée, comme l’estime de soi, l’image corporelle, l’identification aux 

autres, la « rébellion » envers la conformité sociale et envers l’autorité parentale, la prise de 

risque (49). La transition quant à la responsabilité du traitement est souvent difficile, passant 

d’une dépendance parentale totale à une autonomie complète (79). La période de 

coresponsabilité est une période floue entraînant une diminution d’AdMed de par l’impossibilité 

de désignation claire du responsable de l’administration des traitements (21;80). De plus, cette 

transition de gestion complète du traitement est compliquée à appréhender : elle dépend de 

l’âge de l’enfant mais surtout de sa maturité et de sa personnalité (25). Les enfants ont besoin 

de temps pour acquérir leur autonomie vis-à-vis de leurs maladies et traitements : une gestion 

complète par l’adolescent peut prendre une dizaine d’années (81). Un facteur important de 
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l’AdMed est donc l’organisation psycho-cognitive, mais également matérielle de la prise du 

traitement.  

 

Le système de soins 

L’AdTher est influencée par le système de soins. Qu’il s’agisse d’adulte ou d’enfant, la 

relation soigné-soignant est la composante majeure de la satisfaction et de la confiance 

qu’éprouvent les patients envers leur prise en charge (82). Bien que cette relation puisse être 

très différente selon les patients et selon les médecins, l’impact d’une bonne relation sur le 

suivi du traitement est évident (41). La première étape dans l’acquisition de la confiance du 

patient est la cohérence des soins (83), l’harmonisation des messages des différents soignants 

(84) ainsi que leur disponibilité (40 ; 85). Pour favoriser une meilleure AdTher, la prise en 

charge se doit d’être rapide et la fréquence de suivi régulière (86), et cela par un même 

médecin (87). Cependant, la consultation médicale est souvent vécue comme stressante, 

autant chez les adultes (88) que chez les enfants (89;90), ce qui entraîne une diminution de la 

compréhension des informations délivrées (88). En effet, 50% des informations et 

recommandations médicales sont oubliés pratiquement immédiatement par les patients. La 

seconde étape dans l’acquisition de la confiance du patient est une posture empathique et une 

écoute active du soignant. Ceci facilite une communication libre et favorise ainsi une relation 

de confiance entre soignant et soigné (91). Ainsi, une situation de participation active du 

patient à sa prise en charge et une position d’égalité avec le soignant favorisera l’AdMed (92).  

L’AdTher est également influencée par l’organisation du système de soins et ainsi les 

moments de transitions de soins sont à fort risque de rupture de soins (93), comme par 

exemple la sortie d’hospitalisation ou la transition entre le secteur pédiatrique et adulte (76 ; 

94;95). En plus du fait que cette transition pédiatrie-adulte a lieu à l’adolescence, elle est 

source de changements de médecins et de lieux de prise en charge, et potentiellement de 

changements d’organisation et de protocoles de soins (96). 

 

2.3 Evaluation quantitative de l’adhésion médicamenteuse 

 Afin de s’intéresser à l’évaluation quantitative de l’adhésion médicamenteuse, une 

recherche bibliographique a été menée en hématologie pédiatrique, résumée dans les 

tableaux II et III vis-à-vis des maladies malignes (tableau II) et non-malignes (tableau III). 

 



18 

 

Tableau II : Adhésion médicamenteuse en hématologie maligne pédiatrique 

Etudes Nombre (n) participants & âge Maladie(s) Traitement(s) Type d’étude & 

méthodologie 

Adhésion 

médicamenteuse 

(97) 

 

N=8 patients 

Age ≥ 11 ans 

LAM, LAL, LNH 

 

Aïgue : prednisone Dosage urinaire 37% 

(21) 

 

n= 46 patients et 40 parents 

Age : 2.5-23 ans (médiane 6.85) 

Leucémies aiguës  

(56-59%), LH (12-18%), autres 

lymphomes (15-18%), autres 

maladies (4-12%) 

MTX, 6MP, 

prednisone, 

procarbazine, 

tamoxifène 

Combiné : Entretiens parents 

(n=22), dosages sanguins 

60%  

 

 

(98) 

 

n1=21, n2=29 

Ages médians : 

Gp1 : 15.6 +- 2.2 ans 

Gp 2 : 19.1 +- 4.1 ans 

Gp1 : 15 LAL, 6 LH 

Gp2 : LH  

 

 

Gp1 : prednisone  

Gp2 : pénicilline 

 

Gp1 : dosages sanguins du 

métabolite 

Gp2 : dosage urinaire  

Gp1 : 48%  

Gp2 : non pris en 

compte 

(99) 

 

n=24. Age : 2.9 – 17.2 ans (médiane 

7.3) 

LAL entretien : 6MP  MEMS  77% (seuil 90% prises) 

83% (seuil 80% prises)  

(66) 

 

n= 44  

Age : 13-17 ans (médiane 15.3) 

LAL, LH, LNH (et d’autres 

maladies d’oncologie médicale) 

cotrimoxazole Dosages sanguins 73% 

(100) 

 

n= 39  

Age : 1.5-16.3 ans (médiane 4.8) 

LAL entretien : 6MP Combiné : Questionnaire 

patients/aidants, dosages 

sanguins  

46% 

(101) n1 = 73 aidants 

Age : 1.2-16.3 ans (médiane 4) 

LAL entretien : 6MP, MTX 

IM 

Questionnaire  48-98% 

(102) 

 

n= 216  

Age : 1mois-27 ans (médiane 8) 

Leucémie, lymphome (et 

d’autres maladies d’oncologie 

médicale) 

cotrimoxazole Questionnaire patient/aidant 87% 

(103) 

 

n = 64 dont 12 patients  

(Age : 11-17 ans) 

Leucémie aiguë entretien : MTX, 6MP Combiné : Questionnaire 

patient/parent, avis des médecins 

85-92% 
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Etudes Nombre (n) participants & âge Maladie(s) Traitement(s) Type d’étude & 

méthodologie 

Adhésion 

médicamenteuse 

31 parents d’enfants et 

12 parents d’adolescents 

(54) 

 

n=327. Age : 1-19 ans  

(médiane 4) 

LAL entretien : 6MP Combiné : MEMS, dosages 

sanguins 

90% 

(104) 

 

n= 298 

Age : 2-20 ans (médiane 6) 

LAL entretien : 6MP MEMS 80% 

(105) 

 

n=139  

Age : 7-19 ans 

LAL, lymphome lymphoblastique entretien : 6MP MEMS 86% 

Abréviations : 6MP : 6mercaptopurine, IM : intramusculaire, LAM : leucémie aïgue myéloïde, LAL : leucémie aïgue lymphoïde, LH : lymphome hodgkinien, LNH : 

lymphome non-hodgkinien, MEMS : Medication Event Monitoring System, MTX : méthotrexate. 
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Tableau III : Adhésion médicamenteuse en hématologie non-maligne pédiatrique 

Etudes Nombre (n) participants & 

âge 

Maladie(s) Traitement(s) Type d’étude & 

méthodologie 

Adhésion 

médicamenteuse 

(106) 

 

N= 50 aidants (mère) 

Age : 6-60 mois 

drépanocytose Pénicilline Questionnaire aidant 

MPR 

40% 

88% 

(107) N=21 patients 

Age médian 13.8 +- 4.2 ans 

drépanocytose Déférasirox Combiné : Décompte des prises, Questionnaire 

patient/aidant 

71% 

(108) 

 

N= 93 patients 

Age : 0.5-20ans (Médiane 7) 

Drépanocytose, 

Beta thalassémie 

Acide folique 

Pénicilline 

Hydroxyurée  

Prévention de l’asthme 

MEMS 61% 

55% 

60% 

54%  

(109) 

 

N=75 patients 

Age : 3.5-17.8 ans (médiane 11.2) 

drépanocytose Hydroxyurée Echelle visuelle analogique 

Questionnaire patient (Morisky) 

Questionnaire médecin 

MPR 

82%  

84%  

85%  

49%  

(110) N = 220 patients  

Age : NP 

drépanocytose Hydroxyurée Questionnaire patient 

VGM/taux HbF  

84% 

75%/71% 

(111) N=510 patients 

Age : 3-47 ans (médiane 19.8) 

Beta thalassémie Déféroxamine Questionnaire patient/aidant 82% 

 

(48) 

 

REVUE DE LA LITTERATURE 

Age < 25 ans 

drépanocytose Antibioprophylaxie (13 

articles) 

Chelation (5 articles) 

Hydroxyurée (5 

articles) 

Tous (1 article) 

REVUE DE LA LITTERATURE :  

24 articles 

16-89% 

Abréviations : MEMS : Medication Event Monitoring System, MPR : Medication Possesion Ratio, VGM : Volume globulaire moyen, HbF : Hémoglobine F. 
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 L’adhésion médicamenteuse retrouvée dans ces études diffère beaucoup d’une étude 

à l’autre, avec des données allant de 37-98% (48;101) pour les maladies malignes (tableau 

II), et de 16-89% (48) pour les maladies non malignes (tableau III). Outre par la malignité de la 

maladie, les divergences entre étude peuvent s’expliquer également par les différents âges 

d’intérêt et les méthodes utilisées pour quantifier cette adhésion.  

Pour approfondir cela une revue systématique de la littérature a été réalisée ; en considérant 

les données d’adhésion médicamenteuse et les méthodologies utilisées pour quantifier celle-

ci. Le périmètre choisi s’étend au-delà de l’hématologie pédiatrique : seront considérées toutes 

les transplantations pédiatriques, greffe de CSH (allo et auto) et greffe d’organe(s) solide(s). 

Cette revue systématique de la littérature est présentée ci-dessous (112). 
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Comme présenté dans cette revue systématique de la littérature en transplantation 

pédiatrique (112), de nombreuses méthodes de quantification de l’AdMed existent et cette 

adhésion est complexe à quantifier, et ce d’autant plus en pédiatrie. Cette revue montre 

également que l’AdMed est non-optimale post-transplantation pédiatrique, ce qui est retrouvé 

pour d’autres maladies chroniques en pédiatrie (113). Il est donc essentiel de l’améliorer.  

 

2.4 Evaluation quantitative de l’adhésion non-médicamenteuse 

 Evaluer l’adhésion non-médicamenteuse consiste à observer l’adhésion aux 

recommandations médicales, mais aussi aux consultations, aux examens d’imagerie, etc. Les 

mots-clés de recherche correspondants dans la littérature sont les suivants : « clinic or medical 

or appointment attendance », ou « continuity of care » / « no-show patients », « patient 

dropout », etc. Ils appartiennent à la famille MeSH (Medical Subject Headings) « treatment 

adherence and compliance », définie par : « Extent to which the patient follows prescribed 

treatment such as keeping APPOINTMENTS AND SCHEDULES and MEDICATION 

ADHERENCE for desired therapeutic outcome. It implies active responsibility shared by 

patient and health care providers. » Cette ramification MeSH a été introduite récemment 

(2018) donc peu d’articles y sont rattachés.  

Ainsi trois études en hématologie pédiatrique ont été sélectionnées. La première étude 

identifiée s’intéresse à la décision des parents de débuter et de poursuivre les chimiothérapies 

intraveineuses curatives pour le traitement du cancer hématologique ou solide de leur enfant 

: 35.2% parents décident ne pas débuter cette thérapeutique et 10.3% de ne pas la poursuivre 

(114). La seconde étude proposée s’intéresse à la période post-allogreffe de CSH, en 

mesurant notamment l’adhésion aux rendez-vous médicaux (100%), aux recommandations 

médicales (se laver les mains, bains de bouche, faire de l’exercice physique) et aux 

recommandations diététiques : Aucune quantification en pourcentage n’a pu être extraite mais 

les résultats montrent que l’adhésion n’est pas optimale et qu’elle est différente selon la 

recommandation mesurée (115). La troisième étude identifiée s’intéresse à l’adhésion aux 

rendez-vous médicaux dans le cadre de la drépanocytose : sur une période de 8 mois, 46% 

des rendez vous sont honorés (116). 

 Bien qu’un nombre plus restreint d’études semble disponible pour l’adhésion 

thérapeutique non-médicamenteuse que pour l’adhésion médicamenteuse, celle-ci paraît 

complexe à quantifier, par la diversité des aspects à mesurer. Cependant, elle semble non-

optimale dans les trois exemples donnés ici. Tout comme l’AdMed, il paraît donc essentiel de 

l’améliorer. 
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2.5 Les enjeux 
Individuels 

 Pour toutes les spécialités médicales, l’AdTher a des enjeux individuels d’ordre 

biomédical et psychosocial (25;31). D’un point de vue biomédical, une non-adhésion aux 

médicaments et aux thérapeutiques non-médicamenteuses compromet leur efficience à court 

et/ou long terme, et ainsi augmente la morbi-mortalité des patients (25;31). D’un point de vue 

psychosocial, le retentissement individuel d’une augmentation de la morbidité peut être 

important, en diminuant la qualité de vie effective (114) ou/et en diminuant le ressenti positif 

des patients vis-à-vis de leur maladie (117).  

En hématologie pédiatrique, l’AdMed et donc l’AdTher est essentielle. Prenons deux 

exemples : les immunosuppresseurs post-allogreffe de CSH et la maladie chronique. Aucune 

étude corrélant l’adhésion médicamenteuse des immunosuppresseurs post-allogreffe de CSH 

en pédiatrie aux résultats cliniques n’a été identifiée. Cependant, son utilisation doit être très 

rigoureuse car sa concentration dans le sang est corrélée aux GVH (118), et aux rechutes 

post-allogreffe de CSH (119;120) Si l’immunosuppresseur post-allogreffe de CSH n’est pas 

pris de façon optimale, le pronostic du patient est donc mis en jeu. Concernant une maladie 

chronique comme la drépanocytose, l’adhésion à l’hydroxyurée est associée à la réduction du 

risque de CVO, d’hospitalisations et de passages aux urgences liés à la maladie (121). Une 

autre étude portant sur des jeunes atteints de drépanocytose conclut que l’utilisation accrue 

des soins de santé est associée à une faible adhésion à l’hydroxyurée, et à des scores moins 

bons dans le domaine de la qualité de vie : plus de fatigues et de douleurs, plus de dépression 

et d’isolement social, moins de mobilité physique (38). Dans une autre étude, la qualité de vie 

des patients adolescents et jeunes adultes atteints de drépanocytose s’amoindrit lorsque 

l’adhésion à l’hydroxyurée diminue (122). 

 Cet enjeu individuel essentiel pose la question de « l’optimal à atteindre ». Comme 

discuté dans la revue systématique de la littérature réalisée (chapitre 1 ; 2.3 « Evaluation 

qualitative de l’adhésion médicamenteuse ») (112), la définition de l’adhésion et de la non-

adhésion diffère entre les études et l’optimal à atteindre également. Pour être pertinent, ceux-

ci doivent être mis en lien avec les résultats cliniques (112).  

 

Collectifs 

Pour toutes les spécialités médicales, l’enjeu individuel de l’AdTher a un retentissement 

collectif d’ordre financier, avec un coût global estimé de 25 à 100 millions de dollars par an 

aux Etats-Unis (33). Une adhésion médicamenteuse importante (définition non donnée) est 

associée à un nombre d’hospitalisations moins important et donc à un moindre coût global en 

santé (36). Comme le dit Dunbar-Jacob, la non-adhésion avec des rendez vous médicaux 
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régulièrement annulés représente un des problèmes les plus coûteux des soins ambulatoires, 

à la fois en ressources humaines et économiques dépensées (37).  

En hématologie pédiatrique quelques études sont disponibles, notamment concernant 

la maladie chronique: Candrilli et al. (121) montre par exemple que l’adhésion à l’hydroxyurée 

dans le cadre de la drépanocytose est associée à une réduction des coûts globaux en santé, 

des coûts liés à la maladie et des coûts liés aux CVO.  

 

3. Les interventions d’amélioration de l’adhésion thérapeutique 

 Nous aborderons tout d’abord des moyens d’améliorer l’adhésion thérapeutique des 

patients : l’information primordiale des patients et aidants, et les interventions éducatives, 

comportementales et cognitivo-comportementales. Puis seront abordés les acteurs et les 

indicateurs d’impact de ces interventions. Enfin les interventions existantes en hématologie 

pédiatrique seront décrites. 

 

3.1 Information des patients et aidants 

 Délivrer l’information au patient ou à ses représentants légaux est une obligation 

déontologique et légale, selon la loi du 4 mars 2002 (titre II Démocratie sanitaire) et selon le 

Code de la Santé Publique (CSP) (article L 1111-2). Mieux communiquer avec le patient 

nécessite de faciliter l’information donnée, notamment lors de l’entrée et la sortie 

d’hospitalisation du patient (123 ;124). L’information orale est primordiale, et le document écrit 

est un complément intéressant. Véritable aide, il permet au patient de s’y reporter et d’en 

discuter avec les personnes de son choix (125).  

Dans le soin pédiatrique, ce sont les titulaires de l’autorité parentale, c’est-à-dire les parents 

ou tuteurs légaux, qui exercent le droit du mineur à l’information. Cependant, afin de 

promouvoir un partenariat entre parents et patients pédiatriques, il est nécessaire de fournir 

les informations à la fois aux patients et aux parents, dans un même temps. Dans son 

document de 2011 « Enjeux et et spécificités de la prise en charge pédiatrique » et dans la 

charte de l’enfant hospitalisé (article 4), la Haute Autorité de Santé (HAS) resitue l’importance 

en pédiatrie de l’information donnée à la fois à l’enfant et à son parent : « les enfants et leurs 

parents ont le droit de recevoir une information sur la maladie et les soins, adaptée à leur âge 

et compréhension afin de participer aux décisions les concernant ». 

Mais est-ce qu’une simple information permet au patient et à son aidant de prendre les 

décisions sur son état de santé, d’accepter ou refuser les soins proposés ? Et ainsi est ce 

qu’elle seule suffit à promouvoir l’adhésion thérapeutique ? En somme donner toutes les 

« cartes en main » suffit-il pour « jouer » ? Faut-il déjà que l’information soit comprise. Plus le 

niveau de littératie en santé est bas, plus il s’agira d’être vigilant en personnalisant et adaptant 

l’information donnée (126).  
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Plus qu’une simple information structurée et compréhensible pour les patients, des 

interventions permettent d’améliorer l’AdThe. Elles peuvent être regroupées en 4 catégories : 

les interventions éducatives, les interventions comportementales, les interventions cognitivo-

comportementales et multimodales (127). Ces dernières ne seront pas présentées ici car elles 

utilisent les stratégies des 3 catégories précédemment citées.  

 

3.2 Interventions éducatives 

 Les interventions éducatives ont pour objectifs l’apport de connaissances et 

compétences au patient sur sa maladie et ses thérapeutiques. L’objectif d’amélioration ou de 

promotion de l’AdTher est indirect. Une des interventions éducatives les plus connues en 

France est l’Education Thérapeutique du Patient (ETP). 

 

Définition de l’ETP 

L’Organisation mondiale de la santé (OMS) définit l’ETP en 1998, comme « devant 

aider les patients à acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au 

mieux leur vie avec une maladie chronique » (128). Puis le cadre légal français inscrit l’ETP 

dans le parcours de soins du patient et lui donne pour objectif de rendre le patient plus 

autonome en facilitant l’adhésion aux traitements prescrits et en améliorant sa qualité de vie 

(129). La Haute Autorité de Santé (HAS) et l’Institut National de Prévention et Éducation pour 

la Santé (INPES) parlent plutôt de « reconstruction d’identité et de conciliation des projets de 

vie et des exigences de la prise en charge thérapeutique » (130-132). En effet, le terme 

« Éducation » vient du latin « Educere » et signifie « conduire hors de, faire sortir ». On 

retiendra donc la définition suivante : « l’éducation thérapeutique du patient a pour but d’aider 

le patient à apprendre à vivre avec sa maladie, ou devrait-on dire, à apprendre à intégrer sa 

maladie à sa vie. C’est un moyen intéressant d’encouragement et d’accompagnement des 

patients dans des attitudes favorables vis-à-vis de sa santé et prise en charge médicale » (25). 

 Ainsi, la démarche d’ETP propose de travailler sur les capacités d’apprentissage en 

offrant au patient et à son aidant des connaissances ou « savoirs », des capacités ou 

« savoirs-être », et des compétences ou « savoirs-faire » (128). De plus, l’ETP intègre dans 

son concept le respect du temps du patient et de ses objectifs : « prendre le patient là où il est, 

pour l’emmener là où il veut aller ».  

La démarche d’ETP s’appuie ainsi sur 3 piliers :  

- Une identification des besoins individuels du patient. En effet, lors d’un bilan éducatif 

biopsychosocial ou bilan éducatif partagé (BEP) des objectifs éducatifs personnels sont 

identifiés et une offre d’ETP est proposée co-construite entre le patient et le professionnel de 

santé (133).  
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- Un environnement sécurisant, motivant et didactique qui passe par une équipe 

pluridisciplinaire. Pour cela, un apprentissage progressif et une pédagogie adaptée favorisera 

le développement et la conservation de comportements et attitudes d’autogestion (133).  

- Une alliance thérapeutique entre le patient et le professionnel de santé. Ainsi renforcer le 

partenariat soignant-soigné va permettre au patient d’être co-acteur de sa sécurité. Cette 

relation permettra au patient de prendre conscience de l’impact de ses actions et choix et 

favoriser le maintien de ses décisions et attitudes en santé dans un rôle pro-actif (134). Pour 

cela, le soignant se doit d’être à l’écoute, dans une posture empathique et de faciliter la parole 

du patient et la réponse à ses interrogations (134).  

Chaque enfant est un apprenant différent. Il est donc nécessaire de prendre en compte 

son passé social et son expérience de la maladie. Les outils utilisés devront être choisis afin 

de coller au mieux à l’univers de l’enfant (135). De plus, l’ETP pédiatrique doit permettre à 

l’enfant et à l’adolescent d’acquérir des compétences adaptées à son stade de développement 

(136). Ainsi, elle nécessite d’être dynamique et présente tout au long du parcours de prise en 

charge du patient (137). Elle nécessite également de prendre en compte les spécificités de 

communication et la relation avec l’environnement qu’a le patient, et notamment concenant le 

relationnel (la dépendance à l’adulte, et les autres personnes qui intervennent dans la vie de 

l’enfant, comme les enseignants par exemple) (22). Ainsi les parents de par leur rôle particulier 

dans la prise en charge doivent pouvoir bénéficier de l’ETP (138). Ceci permettra de renforcer 

les actions directes et indirectes des parents sur les comportements et attitudes en santé de 

leurs enfants, ne serait-ce qu’en favorisant le dialogue « intrafamilial » (128) et en promouvant 

un partenariat entre parents et enfants (25). Ainsi, l’ETP en pédiatrie vise « l’autonomie 

familiale » et intègre la relation triadique patient-parent-professionnel de santé, avec un 

« partage évolutif des compétences entre parents et enfants » (128).   

 

3.3 Interventions comportementales  

Les interventions comportementales sont quant à elles basées sur des actions 

incitatives, par des messages-textes (textos) envoyés sur le téléphone portable des patients 

(127), ou par la technique de l’entretien motivationnel (EM) basé sur le modèle de Prochaska 

et DiClemente. 

 

Interventions comportementales diverses 

 Différents types d’interventions comportementales existent. Elles peuvent utiliser la 

technologie numérique, comme internet ou les téléphones portables.  

Les sites internet à destination des patients et aidants permettent notamment de délivrer de 

l’information et d’échanger en temps réel ou en différé avec des professionnels de santé et/ou 

des paires (patients ou parents). Mayer et al. (139) propose un site internet pour aider les 
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patients et leurs familles à s’adapter au moment particulier qu’est l’allogreffe de CSH et à 

s’adapter à toutes les recommandations médicales qui en découlent. Il est actuellement testé 

au sein d’un essai clinique contrôlé randomisé. Il s’agit d’une véritable plateforme 

d’informations pédagogiques, créée par une équipe pluridisciplinaire (cliniciens, chercheurs et 

parents d’enfants ayant eu une allogreffe de CSH) (139) après une étude de besoins réalisée 

par focus group.  

Appelés serious game, des jeux disponibles sur téléphone mobile ou sur ordinateur sont de 

véritables outils éducatifs, comme « Lumine » qui contient un jeu de découverte de la maladie 

et la prise en charge et une plate-forme d’informations destinés aux enfants d’onco-

hématologie et leurs parents (140). 

Les applications numériques sur téléphone mobile au service des patients (et aidants) sont 

également des interventions pouvant améliorer l’AdTher. Il existe notamment des applications 

de suivi des patients par télémédecine comme « Léa Santé » en hématologie maligne à 

domicile ou « Drépacare » en hématologie non-maligne. Il peut s’agir d’applications dont 

l’objectif est la communication avec un professionnel de santé (en temps réel ou en différé), 

ou par exemple l’envoi d’ordonnance directement au pharmacien pour préparation de celle-ci, 

ou encore le rappel des prises médicamenteuses (par exemple par envoi de messages textes 

ou par un objet connecté changeant de couleurs).  

 

L’entretien motivationnel 

 L’entretien motivationnel (EM) a été conceptualisé dans les années 80 par William 

Miller et Stephen Rollnick pour le traitement des dépendances à l’alcool (141). Il est aujourd’hui 

utilisé dans de nombreuses disciplines médicales, dont l’addictologie et la santé mentale, et 

également dans le secteur social et éducatif. Il s’agit d’une « conversation collaborative qui 

permet de renforcer la motivation propre d’une personne et son engagement vers un 

changement de comportement », qui est d’autant plus adapté lorsque la personne est 

ambivalente avec ce changement de comportement. 

L’EM est basé sur une relation soigné-soignant de confiance, entre la personne meneur 

d’entretien (soignant) et la personne entrevue (soigné). La posture de la personne meneur 

d’entretien est primordiale pour sa réussite : elle doit etre empathique mais également 

bienveillante, altruiste, partenariale, dans un esprit de non-jugement.  

Toutes les ressources pour changer doivent émerger de la personne entrevue et lui 

appartiennent. Le meneur d’entretien n’est là que pour les faire émerger (141). Pour cela il est 

nécessaire de poser des questions ouvertes, valoriser, refléter et résumer ce qui a été dit, 

informer également et conseiller la personne entrevue en partant de ses ressources. Toutefois, 

l’EM est directif c’est à dire qu’il a un objectif déterminé, mais le « réflexe correcteur » 
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d’avancer des arguments contrecarrant ceux de la personne ambivalente est à éviter, pour 

favoriser son autonomie et rester centré sur ses idées et arguments. 

Un exemple d’application de l’EM pour améliorer l’adhésion de patients pédiatriques est 

l’intervention FLEX (intégrée et évaluée au sein d’un essai clinique contrôlé randomisé) à 

destination d’adolescents atteints de diabète de type 1 (142). Elle consiste en un EM, évaluée 

notamment par l’HbA1c des patients et leur qualité de vie. 

 

Le modèle de Prochaska et Di Clemente 

 L’EM se base sur le modèle transthéorique du changement de comportement de 

Prochaska et DiClemente (143). L’exemple le plus courant est celui de l’arrêt de la 

consommation de tabac ; les étapes de changement décrites dans ce modèle sont les 

suivantes : 

- La pré-contemplation ou pré-intention : le sujet fumeur n’a aucune pensée de sevrage 

tabagique  

- La contemplation ou intention : il pense à arrêter de fumer  

- La préparation ou prise de décision : il planifie l'arrêt de fumer  

- L’action : il est activement engagé dans le changement  

- Le maintien : il a fait des changements, mais reconnaît qu’il doit demeurer vigilant en 

cas de rechute 

 

Figure 2 : Le cycle de Prochaska et DiClemente,  

exemple de la consommation de tabac (143) 
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Lorsque la personne sort de ce cercle, elle a changé le comportement en question (ici la 

consommation de tabac) et en est « libre ». Ceci n’arrive pas dès le premier essai. La rechute, 

qui peut arriver à n’importe quel moment de ce cercle, est plutôt la règle que l’exception : elle 

est elle-même une étape qui rapproche du changement final (143). 

 

3.4 Interventions cognitivo-comportementales 

Les interventions cognitivo-comportementales quant à elles intègrent tout à la fois des 

aspects comportementaux, comme vu précédemment, et des aspects cognitifs. Nous pouvons 

citées les thérapies cognitivo-comportementales et l’hypnothérapie. 

 

Les thérapies cognitivo-comportementales 

 Elles prennent leurs origines avec la théorie « behavioriste » ou 

« comportementaliste » de John Watson, psychologue des années 20, comme quoi les 

comportements se produisent en réponse à un stimulus. Plusieurs expériences de 

conditionnement et contre-conditionnement des comportements auront lieu jusqu’à l’approche 

« cognitiviste » de Ellis et Beck des années 70. Albert Ellis énonce que pour résoudre ses 

problèmes le patient doit les trouver puis s’engager dans une restructuration cognitive. Aaron 

Beck quant à lui amène la théorie des « pensées automatiques », qui peuvent être 

« travaillées » par exemple pour amener le patient dépressif à guérir. L’opposition est marquée 

entre les « comportementalistes » qui pensent que la cognition peut évoluer simplement suite 

à la mise en place de comportements adaptés et les « cognitivistes » qui sont persuadés que 

changer la cognition suffit à changer le comportement. Albert Bandura va faire la jonction entre 

ces deux courants de pensée en mettant l’accent sur les relations entre l’homme et son milieu, 

dans un apprentissage social : il insiste sur le rôle des phénomènes cognitifs qui évaluent et 

contrôlent les comportements humains (69). Enfin, Steven Hayes va introduire l’émotion dans 

cette théorie, émotion qui est à l’interface entre l’action et son contexte.  

Les thérapies cognitivo-comportementales (TCC) permettent aujourd’hui la mise à disposition 

d’outils pour « faire face à », en anglais « to cope with », par le travail du lien entre cognitions 

(pensées), affects (émotions) et comportements. Elles vont permettre au patient de contrer les 

cognitions automatiques négatives en élaborant de nouvelles pensées et ainsi le placer dans 

un rôle proactif. Elles sont utilisées notamment dans le cadre du traitement des douleurs 

chroniques ou en santé mentale. En pédiatrie, des études ont montré que les TCC augmentent 

par exemple l’AdMed et l’adhésion aux rendez-vous médicaux des enfants et adolescents 

atteints de migraines (144), et qu’elles ont un intérêt dans le traitement des troubles 

obsessionnels compulsifs d’enfants de 7 à 17 ans (145). 
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Hypnothérapie  

 L’hypnose ericksonienne prend racine dans l’approche comportementaliste de John 

Watson et dans l’approche centrée sur le patient de Carl Rogers. Elle se définit comme une 

« expérience relationnelle basée sur la suggestion mettant en jeu des mécanismes 

physiologiques et psychologiques permettant à l’individu de mieux vivre, d’atténuer ou de 

supprimer une pathologie aiguë ou chronique » (146). Erickson ne parle d’inconscient que 

comme une métaphore, ce qui se rapproche de la notion de « boîte noire » de Watson : des 

données non conscientes, qui agissent sans que l’on ait besoin d’aller voir exactement ce 

qu’elles sont, ni de savoir comment elles fonctionnent réellement, et qui peuvent servir de 

ressources. Ainsi, le rapprochement net entre l’hypnose ericksonienne et les pratiques 

cognitivo-comportementales est plausible.  

L’hypnose est notamment intéressante pour les patients atteints de douleurs chroniques, 

comme la drépanocytose par exemple. En effet elle peut agir sur toutes les composantes de 

la douleur, c’est-à-dire somatosensorielle, émotionnelle et affective, et 

cognitivocomportementale (146). De plus, dans le cadre de la drépanocytose, elle permet de 

prendre en charge des douleurs aiguës et chroniques et leurs anticipations négatives (147). 

Ainsi, un essai contrôlé randomisé a montré l’efficacité de l’hypnose thérapeutique sur la 

gestion de la douleur des patients adultes atteints de drépanocytose (148).  

L’hypnose est utilisée et utilisable dès le plus jeune âge. Selon l’âge et le stade de 

développement de l’enfant, les inductions utilisées ne seront pas les mêmes : par exemple de 

0 à 2 ans pourra être utilisée toute stimulation sensorielle, ou de 7 à 11 ans la couleur favorite 

ou l’activité favorite seront privilégiées (149). Cependant, bien qu’un intérêt ait été montré dans 

la prise en charge des douleurs par exemple, à notre connaissance, aucune étude n’a montré 

l’intérêt de l’hypnothérapie pour promouvoir ou améliorer l’AdTher.  

 

3.5 Les acteurs des interventions 

Les acteurs des interventions cités ci-dessus peuvent être des professionnels de santé 

ou des patients. Les professionnels de santé sont pour ces interventions à considérer comme 

des acteurs de santé publique, quelque soit leur corps de métier. Ainsi il peut s’agir de 

médecin, pharmacien, infirmier, psychologue, etc. Des formations spécifiques sont 

nécessaires pour mener certaines interventions, par exemple une formation à l’ETP, une 

formation à l’hypnothérapie, etc.  

Les patients quant à eux peuvent également être acteurs d’interventions citées ci-

dessus, notamment l’ETP. Les termes « patient-expert » et « patient-ressource » sont deux 

exemples éloquents de mots portant le sens de patient-acteur (150 ;151). Ce fut l'apparition 

de l’infection à VIH dans les années 1960 et ainsi le mouvement des personnes atteintes qui 

a véritablement initié le rôle actif du patient. Les « groupements » de patients, notamment en 
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associations, comme Act-up et AIDES pour le VIH, ont milité pour permettre aux malades de 

prendre la parole. Ceci a permis qu’actuellement ces « groupements » de patients occupent 

une place reconnue dans plusieurs systèmes de santé dont le système de santé français. Les 

savoirs ont été déstabilisés, mettant en miroir savoirs « savant » et « profane », savoirs 

« scientifique » et « de sens commun », savoirs « théorique » et « pratique » (152). Il 

s'instaure une « démocratie sanitaire » où le savoir acquis de l’expérience, dit le « savoir 

expérientiel » ou « savoir de l’expérience » est de plus en plus reconnu. Le patient « expert » 

devient « ressource » pour ses pairs, et cela notamment en étant intervenant en ETP, aux 

côtés des professionnels de santé. Dans cet esprit d’ailleurs, Catherine Tourette-Turgis a créé 

en France l’ « Université des patients ». 

 

3.6 Indicateurs d’impact des interventions 

 Les indicateurs d’impact des interventions sont hétérogènes, et les interventions sont 

donc difficilement comparables entre elles. Ils peuvent être des indicateurs directs de 

l’adhésion médicamenteuse et non-médicamenteuse par une quantification de celles-ci 

(Chapitre 1 ; 2.3 « Evaluation quantitative de l’adhésion médicamenteuse » et 2.4 « Evaluation 

quantitative de l’adhésion non-médicamenteuse »), ou « indirects ». Ces derniers peuvent 

s’intéresser à l’AdTher ou à ses enjeux : - Des marqueurs biologiques et cliniques d’efficacité 

des traitements, comme l’HbA1c pour l’insuline chez les patients atteints de diabète (142). - 

La qualité de vie des patients (126 ;153). - L’utilisation par les patients des ressources du 

système de soins (nombre d’hospitalisations en urgence, de réhospitalisations), ou la 

participation aux décisions sur la prise en charge (31). - Le coût-efficacité d’une intervention 

de promotion de l’adhésion (154). - Des indicateurs psychosociaux permettent d’évaluer : les 

connaissances spécifiques des patients et leurs aidants sur leur maladie, symptômes et 

risques de complication (126 ;138;153) ; pratiques ou compétences « techniques » vis-à-vis 

de la maladie et des thérapeutiques (155) ; sentiment d’auto-efficacité personnelle (156) ; 

motivation des patients à s’engager et maintenir leur implication dans leur prise en charge et 

dans la gestion des médicaments (157).  

Dans certains cas, on retrouve dans la littérature une corrélation entre l’AdMed et ces 

indicateurs « indirects » (126 ;155 ;156). 

 

3.7 Application en hématologie pédiatrique  

 Les interventions présentées ci-dessus s’ancrent dans l’« approche centrée sur la 

personne » de Carl Rogers, psychologue des années 50, dont l’hypothèse est la suivante : 

« Chaque individu a en lui des capacités considérables de se comprendre, de changer l’idée 

qu’il a de lui-même, ses attitudes et la manière de se conduire ; il peut puiser dans ses 
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ressources pourvu que lui soit assuré un climat fait d’attitudes psychologiques facilitatrices que 

l’on peut déterminer. » (158) 

Le tableau IV synthétise la recherche bibliographique d’études interventionnelles 

éducatives, comportementales et cognitivo-comportementales en hématologie pédiatrique. 
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Tableau IV : Etudes interventionnelles en hématologie pédiatrique 

Etudes Hypothèse(s) Design et 
méthodologie 

Population 
(maladie,  
nombre & âge) 

Interventions Résultats Axes d’améliorations 
proposées par les auteurs 

159 Une intervention 
psychoéducative 
familiale (parent-enfant 
et autre personne 
voulant participer) 
améliorerait les 
connaissances, 
l’ajustement et le 
fonctionnement familial 

Essai clinique 
contrôlé randomisé 
 
Evaluation pré, post et 
suivi à 6 mois (pas de 
suivi pour le bras 
contrôle) 

Drépanocytose 
N=39 
Age 7-16 ans 
(médian 10) 
 
Inclusion sur critères 
de gravité des 
données évaluées 

6 sessions de 1h/ semaine :  
- information maladie,  
- éducation sur la gestion 
maladie,  
- gestion douleur,  
- expression des émotions,  
- relation-ressources, 
- résumé des séances 

Amélioration des 
connaissances 
(p<0.01), maintenues à 
6 mois après 
l’intervention 

- sessions davantage 
pluridisciplinaires 
- sessions davantage précises 
et focalisées 
- sessions davantage étalées 
dans le temps 
- sessions se déroulant à 
domicile 
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Une intervention 
familiale psychologique 
sur la gestion de la 
douleur réduirait la 
douleur due aux CVO, le 
nombre de CVO et 
augmenterait l’assiduité 
scolaire, les 
connaissances et le 
sentiment d’auto-
efficacité des patients 

Essai clinique 
contrôlé randomisé 
 
Exclusion des patients 
sous traitements 
(hydroxyurée ou 
échange) 
 
Evaluation pré, post et 
suivi à 12 mois. 
Evaluation CVO : 
carnet de suivi, recours 
aux soins < 24h 

Drépanocytose 
Groupe « pain » : 
N=27 
Groupe « disease » : 
N=26 
 
Age 12-18 ans 
(médian 14) 
 

Groupe « pain » : intervention 
d’apprentissage de la relaxation 
Groupe « disease » :  
4 sessions de 90 minutes 
chacune :  
-  informations sur la maladie et 
sa gestion,  
-apprentissage d’une 
communication effective avec 
les professionnels de santé 

Pas de différence 
statistiquement 
significative entre les 2 
groupes concernant les 
CVO mais différences 
concernant les autres 
critères 

-randomisation contrôlé avec 
un seul type d’interventions 
-modification des critères 
d’inclusion : inclure les patients 
sous traitement, qui sont des 
patients douloureux 
-interventions plus brèves – 
instauration d’un suivi 
téléphonique 
- sessions se déroulant à 
domicile 

161 Une intervention 
éducative (parent-enfant 
et autre personne 
voulant participer) 
améliorerait les 
connaissances et 
l’utilisation des services 
de soins 

Etude de cohorte 
 
Evaluation pré, post (2 
mois après) 

Drépanocytose 
N=43 parents  
N= 57 patients 
 
Age 11.6 +- 7.2 

Intervention éducative, basée 
sur un power point sur « votre 
enfant à la drépano » avec 
discussion et brochures 
d’information données : 
-  génétique et diagnostique, 
- symptômes,  
- complications,  
- stratégies thérapeutiques 
(antibioprophylaxie, vaccin 
pneumocoque),  
- facteurs aggravants et 
pronostics,  
- gestion de la douleur à la 
maison 

Augmentation des 
connaissances de la 
famille (p = 0.003).  
 
Diminution du nombre 
d’hospitalisations (p = 
0.025), mais pas du 
nombre de passage 
aux urgences (p = 
0.07) à 2 mois 

- interventions plus nombreuses 
et diverses 
- effets à long terme 
- augmentation des supports 
d’informations  
- nécessité de prise en compte 
de la faible littératie (besoins de 
répétitions et d’outils 
d’information adaptés) 
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Etudes Hypothèse(s) Design et 
méthodologie 

Population 
(maladie,  
nombre & âge) 

Interventions Résultats Axes d’améliorations 
proposées par les auteurs 

162 Identifier et évaluer 
l’efficacité d’une 
intervention 
d’amélioration de 
l’adhésion 
médicamenteuse aux 
chelateurs ferriques 

REVUE DE LA 
LITTERATURE  

Drépanocytose et 
βthalassémie 
16 essais cliniques 
contrôlés randomisés 
 
Age 11 – 41 ans 

Psychologiques, 
psychosociales, éducatives, 
multicomposantes 

Adhésion semble 
meilleure dans les 
essais cliniques (biais 
de sélection possible) 

Etude de cohorte et suivis en 
temps réel sont nécessaires 
pour évaluer les stratégies 
d’intervention et les comparer 
entre elles. 
L’évaluation d’autres 
indicateurs que l’adhésion 
médicamenteuse est 
essentielle, comme la qualité 
de vie. 
Trouver des stratégies 
adaptées pour chaque tranche 
d’âge serait également 
intéressantes.  

163 Une intervention 
améliorerait l’adhésion 
médicamenteuse  

REVUE DE LA 
LITTERATURE 
Diverses méthodes de 
quantification de 
l’adhésion à 
l’hydroxyurée ont été 
utilisées (le plus 
souvent MPR ou 
analyses biologiques) 

Drépanocytose 
9 études 

Intervention pour la plupart 
multidimensionnelle : 
comportementale et 
technologique. 
Ciblée sur les patients, les 
familles, les communautés ou le 
système de soins 

Cibler l’amélioration 
des connaissances 
seules ne fonctionne 
pas, il faut l’associer 
avec un « reminder » 
ou/et avec 
l’amélioration du 
sentiment d’auto-
efficacité 

Trop peu d’étude sur le sujet 
(en essor car la majorité des 9 
études ont été publiées dans 
les 5 ans) 

Abréviation : CVO : crise vaso-occlusive 
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 Cette recherche bibliographique montre que peu d’interventions existent actuellement. 

Toutes ces études s’intéressent aux hémoglobinopathies et à la drépanocytose. Deux de ces 

études sont des revues de la littérature (162;163), deux autres sont des essais cliniques 

contrôlés randomisés (159;160) et une autre est une étude de cohorte (161).  

Ces interventions sont pour la plupart multidimensionnelles. Les trois études hors revues de 

la littérature proposent au patient pédiatrique atteint de drépanocytose (159-161), une 

intervention intégrant un axe éducatif et cognitivo-comportemental de gestion et expression 

de la douleur. Une de ces études propose une intervention aux patients et également leurs 

parents (161). 

Les indicateurs utilisés pour évaluer ces interventions sont tantôt l’adhésion médicamenteuse 

(162 ;163), tantôt d’autres indicateurs comme les connaissances des patients, le nombre de 

complications de la maladie (159-161), ou le sentiment d’auto-efficacité des patients (160), ou 

l’utilisation des services de soins (161).  

 Les auteurs de ces articles proposent des axes d’amélioration : plus d’études dans le 

domaine, intégrant des interventions réalisées et évaluées sur de longues périodes par des 

indicateurs autres que l’adhésion médicamenteuse, et des interventions réalisées au domicile 

des patients. 
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Synthèse chapitre 1 

 

 

 L’hématologie pédiatrique s’intègre dans le soin pédiatrique qui est nécessairement 

dynamique, évolutif avec l’enfant et intégre les parents à la relation soigné-soignant. Il s’agit 

d’une spécialité médicale qui s’occupe de patients de 0 à 18 ans atteints de diverses maladies 

malignes et non-malignes, de la leucémie aiguë à la drépanocytose. 

En hématologie pédiatrique comme pour d’autres spécialités médicales, l’adhésion 

thérapeutique inclut l’adhésion médicamenteuse et non-médicamenteuse c’est-à-dire aux 

thérapeutiques non-médicamenteuses, aux recommandations médicales, aux rendez vous 

médicaux, etc. Cette adhésion est complexe car influencée par de nombreux facteurs qui 

appartiennent à 5 dimensions : les facteurs liés au patient, liés à la maladie, liés à la 

thérapeutique, liés au système de soins, et les facteurs socio-démographiques. Bien que son 

évaluation quantitative soit complexe, l’adhésion thérapeutique en hématologie pédiatrique est 

non-optimale. L’enjeu individuel médical et psychosocial et l’enjeu collectif financier sont 

importants, il est donc essentiel d’améliorer cette adhésion thérapeutique. Pour cela, il existe 

une grande variété d’interventions d’amélioration possibles (informatives, éducatives, 

comportementales, etc). Cependant les interventions déployées en hématologie pédiatrique 

restent rares actuellement et s’intéressent pour la plupart à la drépanocytose.  

 

La problématique de ce travail est donc la suivante : 

Alors que l’adhésion thérapeutique en hématologie pédiatrique a des enjeux 
importants, comment se fait-elle qu’elle soit non-optimale ?  

Les sous-questions de recherche attenantes sont les suivantes :  

1- Comment comprendre cette adhésion thérapeutique ? 

2- Grâce à cette compréhension de l’adhésion, quelle intervention d’amélioration 
proposer ?  
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CHAPITRE 2 : Concepts méthodologiques   

 

Pour répondre à la problématique, sera exposé l’intérêt d’explorer les représentations 

et les vécus des individus. Puis seront discutées les méthodologies quantitative et qualitative 

permettant ces études. Enfin seront exposées des études en hématologie pédiatrique. 

 

1. Représentations et vécus 

Après avoir défini le terme « comportement », nous exposerons l’intérêt d’explorer les 

représentations et les vécus pour comprendre l’AdTher. 

 

1.1 Définition de « comportement »  

Le terme « comportement » a connu dans l’Histoire plusieurs définitions. Si l’on se 

place du point de vue des « behavioristes » comme John Watson, un comportement est une 

réaction motrice à un stimulus extérieur. En s’ancrant dans la définition « behavioriste » du 

comportement, le changement de comportement ne peut se concevoir que d’un point de vue 

extérieur : on observe ce que fait ou non le patient de l’extérieur pour agir dessus 

(comportementaliste) ; faire changer la cognition suffit à changer le comportement 

(cognitiviste). Cependant, cette définition semble réductrice : une composante intérieure à 

l’individu existe également dans chaque comportement ; l’individu est doué d’intentionnalité 

(164). La définition de l’AdTher en tant qu’attitude plutôt que comportement fait d’ailleurs 

ressortir cette intentionnalité, car l’attitude est un « état d’esprit », elle désigne une intention et 

n’est pas directement observable (31).  

Ainsi comprendre un comportement et aller vers son changement passe 

nécessairement par la connaissance des points de vue des individus. Ceci est d’ailleurs en 

cohérence avec au moins deux des interventions présentées au chapitre 1 ; 3. « Les 

interventions d’amélioration de l’adhésion thérapeutique » : l’ETP et les entretiens 

motivationnels. En effet, un des 3 piliers de l’ETP consiste à identifier les besoins individuels 

du patient avant l’intervention (16) et le modèle transthéorique du changement de Prochaska 

et DiClémente, vu au chapitre 1 ; 3.3 « Intervention comportementale », a comme postulat que 

toutes les ressources pour changer doivent émerger de l’individu et non d’un tiers.  

 Pour prendre en compte cette dimension cachée mais centrale du comportement 

d’AdTher, la proposition est de prendre en compte les points de vue des individus en 

s’intéressant aux représentations et vécus. 
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1.2 Les représentations 

Le concept de « représentation mentale » peut se résumer par cette phrase de 

Bourion : « Les représentations mentales appartiennent à la connaissance ordinaire et dirigent 

la vie quotidienne » (165). L’émergence du concept est le fruit d’un cheminement parallèle 

dans plusieurs champs scientifiques, dès la définition d’existence par Kuhn en 1960. Les 

représentations mentales d’un individu sont les idées qu’il se fait des personnes et des objets ; 

elles créent sa « vision du monde ». Ainsi une situation peut prendre des sens différents 

suivants les représentations de celui qui la vit.  

Intégrant l’idée de « représentation mentale », un autre concept intéressant est celui 

de « représentations sociales ». Ensemble organisé d’informations, d’opinions, d’attitudes, de 

croyances et de pratiques à propos d’un objet donné, elles sont « socialement produites et 

fortement marquées par des valeurs correspondant au système socio-idéologique et à 

l’histoire du groupe » social. Il s’agit d’un concept français de psychologie sociale qui présente 

quatre fonctions principales : identitaire, justificatrice, orientatrice, et de savoir (166). A la base 

des raisonnements même intimes, des émotions vécues, et des perceptions corporelles, les 

« représentations sociales » peuvent se dénommer également « perceptions » (terme souvent 

utilisé par les anglophones) ou « conceptions ». Boutry parle du « prisme du référentiel 

social » (167). Elles définissent l’identité sociale c’est-à-dire l’identité d’un groupe, permettant 

de justifier les choix et comportements, guider les pratiques et les comportements et 

permettent également de comprendre et d’expliquer la réalité, de donner un sens (168). Les 

« représentations sociales » contribuent à induire ou inhiber des comportements (169). De 

plus, la prise de conscience des représentations sociales par les individus peut avoir un impact 

sur le comportement concerné (dimension méta-cognitive) (170).  

Les représentations sociales de la santé, de la maladie, des soins et des thérapeutiques 

varient de façon évidente selon les groupes ethniques et culturels (62). L’exploration des 

représentations ou perceptions permet d’expliquer les comportements en santé (171), dont 

celui d’adhésion thérapeutique (172).  

 Selon son stade de développement, un enfant peut « avoir des représentations 

mentales », c’est à dire une idée des personnes et des objets, et les « représentations 

sociales » infuencent nécessairement ses comportements. En pédiatrie, les représentations 

de la maladie et des thérapeutiques ont été explorées pour quelques maladies, dans différents 

objectifs. Ainsi, une étude établit le lien entre la perception qu’a le patient de son diabète de 

type 1 et son HbA1c (HbA1c) (173). Une autre étude met en lien les représentations des 

patients et celles de leurs aidants (135). Ou encore une troisième étude vis-à-vis d’adolescents 

atteints d’asthme exprime l’importance de la famille dans la gestion quotidienne de leur 

maladie (80).  
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1.3 Les vécus  

 L'expérience est directement associée au vécu de l’individu, et donc aux 

représentations qu’il a du monde. La notion d'expérience vécue est définie par Jodelet : « la 

façon dont les personnes ressentent, dans leur for intérieur, une situation et la façon dont elles 

élaborent, par un travail psychique et cognitif, les retentissements positifs ou négatifs de cette 

situation et des relations et actions qu'elles y développent » (152). Ainsi deux dimensions de 

l’expérience vécue peuvent être différentiées :  

- « Le « vécu » renvoie à un état que le sujet éprouve et ressent de manière émotionnelle 

dont sont exemplaires les cas de l'expérience esthétique ou amoureuse » ;  

- « À côté de cette dimension vécue, l'expérience comporte une dimension cognitive 

dans la mesure où elle favorise une expérimentation du monde et sur le monde et 

concourt à la construction de la réalité selon des catégories ou des formes qui sont 

socialement données. » (152). 

 

 Le savoir acquis de l’expérience, dit le « savoir expérientiel » ou « savoir de 

l’expérience » est une notion ayant émergé dans les années 1970 (174). C’est dans une idée 

de « formation expérientielle » que le vécu « in vivo » et même plutôt « in situ » d’une maladie 

se métamorphose en savoirs et qu’un malade se transforme en « expert » (175). Ainsi la 

« formation expérientielle » consiste en ce que « les adultes se forment aussi en dehors de 

lieux et de systèmes de formation institués, en vivant des expériences, [et elle est ainsi] le 

produit d’expériences qui n’ont pas comme finalité première la formation » (Bonvalot, 1991, 

p.321) » (175).  

 L’étude des expériences vécues permettent d’accéder aux savoirs expérientiels, qui 

peuvent tout aussi bien concerner les patients (176), les aidants (177) et les professionnels 

(178). Ceci est valable pour le comportement d’AdTher, étudié par exemple par Crosby et al. 

(116) grâce à des focus group auprès d’adolescents atteints de drépanocytose. D’ailleurs, 

concernant les enfants et les adolescents, on peut se demander si un savoir expérientiel leur 

est attribuable. L’enfant peut il comme l’adulte vivre des formations expérientielles ? Et si oui, 

selon les stades de développement, ces savoirs expérientiels sont ils propres à l’enfant ou 

sont-ils partagés avec son aidant (parent) ? Cette dernière question est complexe et reste 

entière. 

 

 Comme exposé ci-dessus, explorer les représentations et les vécus des 

individus permet d’accéder à une fine compréhension de l’AdTher. Ceci peut notamment 

passer par l’identification de facteurs d’influence de l’AdTher. Quelques études de ce type 

existent dans la littérature hors hématologie pédiatrique, catégorisant les facteurs d’influence 

en tant que freins ou leviers à l’AdTher (179-181). 
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Pour se faire, plusieurs méthodologies existent : quantitative, qualitative et mixtes. 

 

2. Méthodologie quantitative 

Seront exposés ici l’exemple du questionnaire en méthodologie quantitative d’étude 

des représentations et vécus, puis ses avantages et inconvénients.  

 

2.1 Le questionnaire, exemple de l’IPQ et du BMQ 

Le questionnaire peut être un outil de méthodologie quantitative. Il est soit rempli seul 

par le patient (auto-questionnaire) soit en entretien avec le professionnel de santé (hétéro-

questionnaire). Contenant des questions ouvertes ou fermées, et plus ou moins orientées, il 

peut être utilisé pour recueillir des données telles que les représentations des individus. 

 

Deux exemples seront donnés à propos des représentations : l’ « Illness Perception 

Questionnaire » (IPQ) et le « Belief about Medication Questionnaire » (BMQ) sont des 

questionnaires auto-administrés, comprenant une échelle de Likert pour chaque réponse, ce 

qui permet l’établissement d’un score par item et d’un score total. 

- L’IPQ (182) et l’« Illness Perception Questionnaire-Revised » (IPQ-R) (183) sont un 

exemple de questionnaire permettant l’étude des perceptions ou représentations de la 

maladie, validé en français (184).  

L’IPQR comporte 5 dimensions : l’identité de la maladie, c’est à dire une description des 

symptômes perçus, la cause de la maladie, sa temporalité c’est à dire par exemple combien 

de temps ils pensent qu’elle va durer, les conséquences de la maladie, le contrôle sur la 

maladie (183). Il a été utilisé en pédiatrie principalement chez des adolescents (185 ;186).  

- Le BMQ est un exemple de questionnaire permettant l’étude des perceptions ou 

représentations vis à vis des médicaments (187), validé en français (188). 

Il est divisé en trois parties : la première évalue la nécessité des médicaments prescrits 

(« necessity scale »), la seconde partie les préoccupations à prendre les traitements prescrits 

(« concerns scale »), et la troisième partie concerne les croyances générales sur les 

médicaments notamment les nuisances possibles (« harm scale ») et la prescription abusive 

par les médecins (« overuse scale ») (187). Il a été utilisé en pédiatrie, notamment pour les 

adolescents mais également pour les enfants de 8 à 12 ans (189-192). 

En hématologie pédiatrique, une étude auprès de patients enfants, adolescents et adultes 

atteints de thalassémie a montré que les thérapeutiques chroniques utilisées dans cette 

maladie (chélation et transfusion) sont perçues comme nécessaires par les répondants du 

BMQ, qu’ils soient enfants (10-17 ans) ou adultes, et cette nécessité augmente avec l’âge. De 

plus, les parents intérrogés ont répondu une nécessité perçue plus importante que leurs 

enfants vis à vis de ces thérapeutiques, ainsi qu’une préoccupation sur le long terme plus 
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importante (193). Une autre étude, menée auprès d’adolescents (13-18 ans) atteints de 

drépanocytose traités par hydroxyurée a montré que 62% des répondants percevaient comme 

nécessaire ce médicament mais 71% avaient des préoccupations concernant une prescription 

abusive par le médecin et les effets indésirables de ce médicament (38). Dans cette étude, 

aucune corrélation entre ces résultats et l’adhésion à l’hydroxyurée (mesurée par « Visual 

Analog Scale ») n’a pu être montrée (38).  

 Deux études portant sur l’hydroxyurée suggèrent que la représentation que se font les 

patients (mesurée par BMQ et/ou IPQ-R) auraient une influence sur leur AdMed (mesurée par 

questionnaire) : les patients les plus « observants » perçoivent plus les conséquences 

négatives de la maladie et donc l’intérêt de prendre leurs médicaments (122;194). Au 

contraire, les émotions négatives sur la maladie constituent un frein à l’adhésion 

médicamenteuse (194). 

 

 D’autres questionnaires sont disponibles, et certains comme l’outil CONNECT 

permettent d’évaluer l’expérience des patients. CONNECT évalue l’expérience de la maladie 

à travers 6 dimensions. Il a été récemment adapté pour la pédiatrie et est utilisable chez le 

patient et chez le parent (195).  

 

2.2 Avantages et inconvénients 

Avantages  

Un questionnaire est un moyen rapide de collecter des données, si tant est que le 

public participant soit abordable facilement. 

Il est également flexible, c’est à dire que le public peut être large, facilement recruté tout en 

restant anonyme, notamment par les moyens technologiques actuels (internet, etc).  

Suivant la taille de l’échantillon de participants, les résultats sont rapidement disponibles. 

Inconvénients 

Puisque la plupart du temps les questions posées seront fermées, un des principaux 

inconvénients du questionnaire est que les résultats seront peu approfondis. 

De plus, il n’est pas possible avec un questionnaire de s’assurer que la personne a bien 

compris la question posée. Même si le mieux est qu’un questionnaire soit validé 

psychométriquement avant d’être utilisé, ceci ne préjuge en rien de l’interprétation de la 

question, ni des émotions éprouvées à sa lecture. La validation psychométrique dans la langue 

utilisée par le participant est essentielle mais parfois difficile à réaliser car nécessite un grand 

nombre de personnes.  

Enfin, la recherche quantitative en général chiffre le réel. Elle permet peu l’expression des 

ressentis et commentaires du patient. Il y a également peu de place en recherche quantitative 

pour l’exploration de nouvelles hypothèses (196;197). 
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En pédiatrie 

Récolter des données par questionnaire auprès d’enfants se doit d’être adapté aux 

stades de développement et à sa maturité. En effet, le questionnaire écrit ne sera pas utilisable 

si l’enfant ne sait pas lire. Il sera possible par exemple d’utiliser des questionnaires verbaux, 

ou alors des questionnaires accompagnés de pictogrammes ou supports imagés pour 

expliquer certains mots. De la même façon, au niveau de la compréhension du langage il sera 

plus évident d’utiliser des questions explicites ou encore des phrases positives que négatives. 

 

3. Méthodologie qualitative 

Seront exposés ici la récolte et l’analyse de données en méthodologie qualitative puis 

leurs avantages et inconvénients.  

 

3.1 Récueil de données 

Dans un premier temps il s’agit de récolter les données. Pour cela différents types 

d’entretiens sont possibles (171) : 

- Approfondis ou non-directifs ou non-dirigés : ils recueillent des données détaillées sur 

des thèmes définis à l’avance, mais avec une expression libre de la personne entrevue. 

- Semi-dirigés ou semi-directifs : ils utilisent un guide d’entretien ou trame comportant 

des questions ouvertes regroupées autour de thèmes à aborder. 

L’entretien semi-dirigé est réalisé en individuel, en face à face avec le (ou les) chercheur(s). Il 

permet d’aborder des thèmes fixés au préalable, dans une discussion mobilisant l’écoute 

active avec relances, reformulations et questions ouvertes (198; 199). 

- Dirigés ou directifs : ils s’apparentent aux questionnaires, à la différence que la 

transmission se fait oralement. Le guide d’entretien est donc fait de questions 

principalement fermées. 

- En groupe nominal : ils recueillent des données individuelles par expression verbale et 

écrite.  

- En groupes ou « focus groups » : ils font appel aux interactions de groupe.  

Ce procédé permet de stimuler différents points de vue par la discussion et dynamique de 

groupe. Les échanges favorisent l’émergence des opinions et d’expériences. Pour réaliser un 

focus group, il est nécessaire d’être deux chercheurs : un observateur et un modérateur de 

groupe. Muni d’un guide d’entretien, le modérateur est chargé de recentrer la discussion. 

L’observateur prendra des notes manuscrites et pourra également relancer ou approfondir la 

discussion. La limite majeure du focus group est de l’ordre de la dynamique de groupe, c’est 

à dire qu’il peut y avoir pour certains participants de la réticence à s’exprimer ou/et la présence 

d’un « leader » d’expression. 
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3.2 Analyse des données 

Il existe plusieurs types d’analyses des données collectées (200;201) :  

- L’approche phénoménologique 

Elle décrit une expérience de vie et son vécu ; et a pour objectif de comprendre les 

phénomènes subjectifs comme la douleur, le deuil, la qualité de vie, etc. Ainsi, elle cherche à 

découvrir le sens qui habite l’expérience et refléter sa compréhension avec des mots (202). 

- L’analyse de discours 

L’analyse de discours est une des disciplines de l’étude du discours (rhétoriques, 

sociolinguistiques, analyse des conversations, etc). L’analyste regarde l’interaction ou 

l’articulation entre le texte et ses conditions de production (lieu social). L’organisation 

rhétorique et l’argumentaire d’un texte ou d’un discours va produire un récit descriptif des 

multiples significations possibles du texte (203). 

- La théorie ancrée ou « grounded theory » 

Elle vise à générer de façon inductive une théorisation ou compréhension nouvelle des 

phénomènes, en procédant à la conceptualisation et la mise en relation progressive de thèmes 

ou catégories. Le mot « ancré » est utilisé pour spécificier le fait que la théorisation se fait par 

l’ancrage dans ces données de terrain (201). 

- L’approche inductive 

Elle a pour objectif de repérer les données brutes fondamentales, significatives à la question 

posée. Elles sont présentées en catégories ou thèmes et sous-catégories ou sous-thèmes. 

Elle peut également être appelée « approche thématique ».  

 Pour tout type d’analyse, il s’agit tout d’abord de préparer les données brutes par la 

retranscription dans un même format, sans reformulation ni simplification. Ces données brutes 

sont le matériel de l’étude dit verbatim. Puis il s’agit d’utiliser la lecture détaillée des données 

brutes afin de faire émerger des catégories (204;205). Elles doivent être fréquentes, 

dominantes et significatives. Pour cela dans un premier temps il s’agit de repérer des 

segments de verbatim ou unités de « sens », puis dans un second temps de les regrouper en 

catégories en comparant les similarités, différences et oppositions entre les catégories. Puis 

enfin de réduire et d’organiser ces catégories (196; 201; 204; 205).   

Quelle que soit l’analyse choisie, la qualité d’une étude de recherche qualitative repose en 

grande partie sur la capacité de l’analyste à donner du sens au verbatim. En effet, l’analyse 

ne doit pas être une opération standardisée. Elle peut donc se faire de façon « manuelle », ou 

« par logiciel ». De nombreux outils informatiques ont été développés, comme TropesR, 

NVivoR, LexicaR. Ils sont une véritable aide à l’analyse, mais ne doivent pas prévaloir sur la 

structure logique du chercheur : les logiciels ne peuvent pas faire l’analyse à la place du 

chercheur (206; 207). Chaque logiciel de recherche qualitative a ses avantages et 
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inconvénients. Le choix de l’un ou de l’autre se fait en général sur l’habilité de l’analyste à s’en 

servir. 

 

3.3 Avantages et inconvénients 

Avantages 

La recherche qualitative est souvent peu coûteuse financièrement du point de vue du 

nombre de participants. 

Elle offre une grande flexibilité en matière de temps et de lieu, parce qu’il n’y a pas besoin 

d'interroger un grand nombre de personnes en même temps.  

De plus elle est riche en informations approfondies : elle permet donc d’étudier des sujets en 

profondeur et en détail. La recherche qualitative permet également l’expression des ressentis 

et commentaires du patient. Enfin, en explorant sans a priori, elle permet l’émergence de 

nouveaux thèmes ou/et de nouvelles hypothèses (196; 197). 

Inconvénients 

Cependant la recherche qualitative est coûteuse en ressource humaine. En effet, elle 

mobilise un grand investissement de la part du chercheur : de la réalisation des entretiens à 

la retranscription ; et elle nécessite deux chercheurs a minima pour l’analyse. Ainsi, la 

recherche qualitative est souvent longue.  

En pédiatrie 

Récolter des données par entretien auprès d’enfants nécessite une habilité 

relationnelle et communicationnelle du meneur d’entretien et nécessite également que l’enfant 

soit apte à comprendre le langage utilisé par le chercheur. Utiliser des outils ludiques et imagés 

permettrait de faciliter cette collecte de données par entretien (208). 

 

4. Méthodologies quantitatives et qualitatives 

Seront exposées ici les méthodes mixtes, brièvement, ainsi que les critères qualités 

d’une méthodologie quantitative puis qualitative et enfin la comparaison entre ces deux 

méthodologies. 

 

4.1 Méthodologie mixte 

 Un troisième courant méthodologique émerge : il s’agit de la méthodologie mixte qui 

allie une méthodologie qualitative et quantitative. Elle est intéressante notamment pour 

répondre aux questions de recherche complexes en santé (209; 210). 

Dans le domaine de la sociologie et de la psychologie, les chercheurs associent depuis de 

nombreuses années les méthodologies qualitative et quantitative. La première des raisons 

avancées est de combiner les forces de ces deux méthodologies. Il existe de très nombreuses 

façons de combiner ces deux méthodologies, et les raisons pour le faire sont également 
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variées ainsi que les éléments guidant ce choix. La question de l’intégration des résultats des 

deux types de méthodologies est un enjeu. Trois intégrations sont possibles : l’approche 

complémentaire, l’approche par tension dialectique, ou par assimilation (209).  

Après recherche bibliographique, aucun article en hématologie pédiatrique utilisant les 

méthodes mixtes n’a été retrouvé. 

 

4.2 Critères qualités  

Méthodologie quantitative 

En méthodologie quantitative, quatre critères qualité sont reconnus pour évaluer la 

qualité des outils de recherche de données et par extension la qualité des recherches : la 

validité interne c’est-à-dire le degré de correspondance entre les données et la réalité, la 

validité externe ou degré de généralisation, la fiabilité ou cohérence de l’étude et l’objectivité 

c’est-à-dire la tentative de minimiser les biais du chercheur (209). 

Les critères qualités sont dépendants du type d’étude, par exemple les critères CONSORT 

pour un essai clinique controlé randomisé, et STROBE pour une étude observationnelle. Il 

existe des check-lists disponibles sur le site www.equator-network.org, recommandés d’autant 

plus pour des publications scientifiques de rang A.  

 

Méthodologie qualitative 

 En méthodologie qualitative, les critères qualités actuels sont listés dans la check-list 

COREQ (Consolidated criteria for reporting qualitative research) (211) en 3 dimensions : 

Equipe de recherche et réflexions, Conception de l’étude, et Analyse et Résultats. 

Le 1er domaine « Equipe de recherche et réflexions » comprend notamment les 

caractéristiques du chercheur comme sa formation et disponibilité à la recherche menée, ainsi 

que ses relations avec les personnes entrevues. En effet le positionnement et l’impartialité du 

meneur d’entretien sont essentiels pour la liberté d’expression des personnes entrevues. Il est 

important de noter tout biais éventuels à ce niveau. L’habilité du meneur d’entretien va 

impacter grandement la qualité de la recherche, notamment vis à vis de la reformulation 

réalisée.  

Le 2e domaine « Conception de l’étude » intègre le cadre théorique, la sélection des 

participants, le contexte, le recueil de données. Ceci permet une description exhaustive du 

protocole utilisé pour une reproduction éventuelle de l’étude. Une recherche qualitative 

nécessite peu de participants pour obtenir des résultats interprétables, mais ce nombre doit 

être suffisant pour permettre une bonne représentativité de la population étudiée. La récolte 

de données s’arrête soit lorsque la faisabilité l’impose, soit lorsque le chercheur estime qu’il 

arrive à saturation des données (redondance des entretiens). Les entretiens sont 

http://www.equator-network.org/
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obligatoirement enregistrés pour s’assurer de l’habileté du meneur d’entretien et permettre 

l’analyse des données.  

Enfin le 3e domaine « Résultats » porte sur l’analyse et la rédaction du rapport d’analyse. Le 

principe de triangulation de l’analyse nécessite le codage des données par plus d’un 

chercheur. Si elle est additionnée à l’analyse manuelle, l’analyse par logiciel permet la 

triangulation « théorique » et augmente ainsi l’objectivité de la méthode. En effet, ces étapes 

sont très subjectives et soumises à la sensibilité et aux connaissances du chercheur ; la 

triangulation des chercheurs s’efforce d’augmenter l’objectivité de la méthode (212). Afin 

d’obtenir une étude valide et reproductible, il est important de respecter ces critères qualité 

(171;213).  

 

Méthodologie mixte 

Il existe peu de critères qualité pour les méthodes mixtes. Quelques travaux récents 

proposent des pistes de réflexion : Les critères de convergence, c’est-à-dire l’utilisation des 

mêmes critères pour toutes les composantes de la recherche (quali et quanti), les critères 

distincts entre les composantes quali et quanti, et les critères « sur mesure » c’est-à-dire de 

nouveaux critères (209). 

 

4.3 Comparaison entre méthodologies quantitative et qualitative 

Dans le cadre de la recherche en santé, c’est la quantification qui prédomine encore 

actuellement, mais depuis une dizaine d’années celle-ci s’oriente également vers la recherche 

qualitative et rejoint ainsi les sciences humaines et sociales comme la psychologie, la 

sociologie, et la recherche éducative. La recherche qualitative permet de fournir une 

description, comprendre une situation et expliquer un comportement (171;200).  
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Tableau V : Spécificités des méthodologies quantitative et qualitative 

 Méthodologie quantitative Méthodologie qualitative 

Objectif Compte et classification ; 

modélisation 

Description détaillée ; exploration 

des significations 

Collecte de données Rapide 

n>30 

Exemple : questionnaire 

Long 

n<30 

Exemple : entretiens semi-dirigés 

Analyse de données Quantifiable, numérique, statistique Catégorisation des unités de sens, 

mise en relation des thèmes, 

théorisation 

Résultats Objectivité ; Chiffre le réel Objectivité – nécessaire démarche 

compréhensive à partir des 

données ; Expression des ressentis 

 

 Ainsi la méthodologie quantitative permet de repérer rapidement des thèmes, et cela 

sur une cohorte importante. La méthodologie qualitative permet quant à elle de découvrir des 

thèmes inexplorés au préalable et de les approfondir.  

C’est pourquoi la méthodologie qualitative semble être la méthodologie la plus adaptée 

pour répondre à la problématique de ce travail de compréhension de l’adhésion 
thérapeutique. 

 

5. Etudes qualitatives de compréhension de l’adhésion thérapeutique en hématologie 

pédiatrique 

 Comme vu au chapitre 1 ; 2.2 « La triade patient-aidant-professionnel de santé », en 

pédiatrie, la triade patient-aidant-professionnel est à la base du soin et du comportement 

d’adhésion thérapeutique (AdTher). Il convient donc de recueillir le point de vue de chacun 

pour comprendre cette AdTher.  

Une recherche bibliographique a été menée, retrouvant peu d’article. Cette recherche a donc 

été élargie à l’exploration des représentations et vécus concernant les maladies et 

thérapeutiques d’hématologie pédiatrique.  

 

5.1 Point de vue des patients 

Concernant le point de vue des patients, les dix articles contributifs relevés sont 

présentés dans le tableau VI. Ainsi deux études concernent l’allogreffe de CSH (214;215), 

deux études concernent les traitements d’entretien des LAL (216 ;217) et six études 

concernent la drépanocytose (116;176;218-221).  
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Tableau VI : Représentations et vécus des patients en hématologie pédiatrique 

Etudes Maladie & 
Thérapeutique 

(AdTher)  

Objectif(s) Nombre (n) 
participants & 

âge 

Méthodologie 
 
 

Principaux résultats 
 

216 LAL – traitement 
entretien 6MP 
(AdTher) 

Comprendre le rôle 
du développement 
adolescent sur le 
comportement 
d’adhésion 
médicamenteuse 

N=6 
Age : 16-23 ans 
 

Focus group. 
Approche thématique 
(peu de détails) 

-Désir de normalité 
-Egocentrisme 
-Pensées concrètes 
-Implication parentale 

217 LAL – traitement 
entretien 6MP 
(AdTher) 

Comprendre les 
comportements 
d’adhésion 
médicamenteuse 

N=17 patients, 21 
parents 
Age : 6-28 ans 
(médiane 16 ans) 
 

Entretiens  
semi-dirigés et focus 
group. Grounded 
theory 

-Reconnaître le traitement 
-Prendre le contrôle 
-Gérer sur la durée 
- Manquer de faire la connexion entre traitement et guérison 

215 
 

Non précisé- 
Allogreffe de CSH  

Explorer l’expérience 
et le vécu de la greffe 
pour mieux 
comprendre les 
préoccupations, 
émotions, et attentes  

N=6 
Age : 6-17 ans 
(en présence de 
la mère de 
l’enfant) 

Entretiens  
semi-dirigés 
(Guide disponible). 
Analyse 
phénoménologique 

-Réjouissance liée à la greffe 
-Resserrage des liens familiaux  
-Passage difficile : isolement, peur 

214 
 

Drépanocytose - 
Allogreffe de CSH 
 

Comprendre le 
processus 
psychologique de 
guérison d’enfants 
drépanocytaires par 
l’exploration des 
représentations sur la 
maladie, la greffe, et 
la guérison 

N=28 patients 
et 25 pères, 26 
mères 
Age : 4-24 ans 
(médiane 14 ans) 
 

Entretiens  
semi-dirigés :  
un individuel et un 
familial. 
Approche thématique 

-Greffe : impact bénéfique sur ressentis intérieurs mais bouleversement 
des représentations d’un rapport à soi-même, aux autres et au monde 
(réorientation du processus de développement de l’enfant, et vie des 
familles ; isolement de la greffe et menace de mort de la maladie) 
-Guérison : travail psychique par étapes, et jamais fixée (problématique 
liée à la maladie peut intervenir à tout moment). Le temps de guérison 
psychique est à distinguer de celui somatique 

176 Drépanocytose 
– pas de précision 

Identifier les barrières 
à l’autogestion de la 
maladie chez 
adolescents et jeunes 
adultes 

N=17  
Age : 13-24 ans 

Entretiens  
semi-dirigés. 
Méthode selon Bardin 

-Emotions : colère, tristesse, peur 
-Harcèlement et stigmatisation : challenges concernant marcher, parler, 
se comporter, et l’étiquette-patient 
-Facteurs cognitifs : doutes relatifs médicaments, hydratation, hérédité et 
maternité 
-Adhésion médicamenteuse : peur des effets indésirables, colère 
déclenchée par obligation de prendre médicaments 
-Problèmes familiaux : complaintes de ne pas gagner la confiance 
maternelle pour vivre de façon indépendante 
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Etudes Maladie & 
Thérapeutique 

(AdTher)  

Objectif(s) Nombre (n) 
participants & 

âge 

Méthodologie 
 
 

Principaux résultats 
 

116 Drépanocytose – 
traitement 
chronique 

Identifier les barrières 
à l’adhésion aux 
visites médicales et 
les stratégies 
d’amélioration 

N=49 
Age : 13-21 ans 

Focus group (n=13) 
et entretiens semi-
dirigés (n=32). 
Approche inductive 
 

-activités en « compétition » vis-à-vis de la consultation 
-statut médical 
-relation avec le soignant 
-expériences cliniques désagréables et l’oubli 
Stratégies d’amélioration :  
-calendriers/rappels aux parents et patients 
-nécessité disponibilité et flexibilité des rendez-vous (tard le soir) 
-interventions (appel téléphonique, texte-message) 

221 Drépanocytose 
– pas de précision 

Explorer le vécu des 
adolescents  

N=6  
Age : 18-19 ans 

Entretiens  
semi-dirigés. 
Approches inductive 
et déductive  

-Concept de soi positif 
-Peur de la mort 
-Etre normal 
-Bonnes relations entre paires, et avec enseignants 
-Famille surprotectrice 
-S’adapter à la maladie 
-Non-divulgation 
-Soutien familial et des paires 
-Rester en bonne santé 

219 Drépanocytose – 
pas de précision 

Décrire les 
perceptions des 
patients vis à vis de 
leur expérience de la 
maladie 

N=29  
Age : 18-35 ans 

Entretiens semi-
dirigés. 
Approche inductive 

4 thèmes principaux : 
-lutte pour obtenir et maintenir une qualité de vie satisfaisante 
-stratégies de maintien d’auto-soins 
-interruptions des rôles familiaux, sociaux et au travail 
-difficultés d’accès à des soins de santé nécessaires 

218 Drépanocytose – 
pas de précision 

Identifier les 
expériences de vie 
d’adolescents vis à 
vis de leur maladie 

REVUE DE LA 
LITTERATURE 40 
articles. 
Age : 12-19 ans 

Méthodes 
quantitative, ou 
qualitative, ou 
méthodes mixtes 

9 thèmes principaux : 
-connaissances et compréhension de la maladie 
-expériences des symptomes 
-auto-gestion 
-attitude vis à vis du traitement 
-expériences vis à vis du système de soins 
-relations sociales 
-différence et lutte pour la normalité 
-expériences scolaires 
-bien-être émotionnel et adaptation 

220 Drépanocytose et 
βthalassémie 
– pas de précision  

Comprendre 
l’expérience des 
patients vis-à-vis de 
leur maladie 

N= 26 
(drépanocytose) 
et 25 
(βthalassémie) 
Age : 10-19 ans 

Entretiens  
semi-dirigés. 
Approche thématique 
(peu de détails) 

-S’adapter à la maladie chronique : 
L’aspect incertain, l’importance de l’information médicale, la place de la 
religion, facteurs sociaux et émotionnels 
-S’adapter à la réponse des autres 
 

Abréviations: 6MP : 6-mercaptopurine ; CSH : cellules souches hématopoïétiques ; HU : hydroxyurée ; LAL : leucémie aïgue lymphoblastique. 
 



65 

 

 Deux études ont pour objectif la compréhension de l’AdMed (à la 6-mercaptopurine, 

traitement d’entretien des LAL) (216;217). Les autres études explorent les perceptions, les 

vécus et/ou expériences (215 ;218 ;219 ;221), l’expérience des patients vis-à-vis de leur 

maladie (220), le processus psychologique de guérison d’enfants atteints de drépanocytaires 

par l’exploration des représentations sur la maladie, la greffe, et la guérison (214). Seules deux 

études s’intéressent à identifier les barrières à l’autogestion de la maladie (116) et à l’adhésion 

aux visites médicales et les stratégies d’amélioration (176). 

Quatre de ces études s’intéressent aux adolescents et jeunes adultes (12-24 ans). 

Parmi les 6 études explorant les perceptions, les vécus et/ou expériences, cinq études 

s’intéressent à la drépanocytose.  

Deux de ces 6 études relatent des résultats relatifs aux traitements (176;218) comme les 

doutes des patients sur leurs connaissances des médicaments ou encore des facteurs 

d’adhésion médicamenteuse comme la peur des effets indésirables ou une colère déclenchée 

par l’obligation de prendre des médicaments (176). La revue de la littérature présente dans le 

tableau ci-dessus (218) relève d’ailleurs deux articles où les adolescents entrevus parlent de 

leur faible adhésion aux médicaments (218). En termes de résultats également, dans les 

études sur la drépanocytose, « l’adaptation à la maladie » est un thème récurrent.  

 Aucune de ces études n’a donc pour objectif la compréhension complète de l’AdTher. 

 

5.2 Point de vue des aidants  

 Concernant le point de vue des aidants, comme vu chapitre 1 ; 2.2 « La triade patient-

aidant-professionnel de santé », le parent est responsable de la prise en charge de son enfant, 

ainsi il influence voire détermine l’AdTher du patient. Ainsi, explorer les perceptions et vécus 

qu’ont les parents de la santé, maladie et thérapeutique de leurs enfants est une alternative 

appréciable et intéressante, et d’autant plus chez les jeunes enfants (222). C’est une façon de 

faire parler ceux qui ne le peuvent pas (135).  

Cependant, même si les points de vue entre l’enfant et son parent peuvent être très proches, 

des différences existent toujours (52; 80; 81; 135; 217). De plus il a été montré que les 

représentations ou perceptions des parents peuvent influencer le discours des enfants, mais 

sans que cela ait un impact majeur sur leur véritable représentation. En effet, une étude met 

en évidence l’utilisation du mot « amputation » par un enfant atteint de diabète de type 1 ; il 

est supposé que l’utilisation de ce mot reflète ici le mimétisme parental car cet enfant 

comprend ce mot mais aucune peur n’y est associée (135). Il convient donc de garder à l’esprit 

que les représentations des parents ne sont pas celles de leurs enfants. En toute logique c’est 

également le cas pour l’expérience vécue et les savoirs expérientiels.  

Les six articles contributifs en hématologie pédiatrique sont présentés dans le tableau 

VII. Trois études portant sur l’allogreffe de CSH (214; 223; 224) ont été identifiées, une étude 
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sur le traitement d’entretien des LAL (217) et deux études portant sur la drépanocytose (225; 

177). Deux études s’intéressent uniquement aux aidants (225; 177).  

Les deux articles suivants s’intéressent aux points de vue des patients et aidants et sont donc 

présents dans les tableaux VI et VII : Pradère et al. et Landier et al. (214; 217). 
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Tableau VII : Représentations et vécus des aidants en hématologie pédiatrie  

Etudes Maladies & 
Thérapeutique 

(AdTher – si traité) 

Objectif(s) Nombre (n) 
participants  & 

Age 

Méthodologie Principaux résultats 
 

214 
 

Drépanocytose - 
Allogreffe de CSH 
 

Comprendre le 
processus 
psychologique de 
guérison d’enfants 
drépanocytaires par 
l’exploration des 
représentations sur la 
maladie, la greffe, et 
la guérison 

N=28 patients 
et 25 pères, 26 
mères 
Age des patients : 
4-24 ans 
(médiane 14 ans) 
 

Entretiens  
semi-dirigés :  
un individuel et un 
familial. 
Approche 
thématique 

-Greffe : impact bénéfique sur ressentis intérieurs mais 
bouleversement des représentations d’un rapport à soi-même, aux 
autres et au monde (réorientation du processus de développement 
de l’enfant, et vie des familles ; isolement de la greffe et menace de 
mort de la maladie) 
-Guérison : travail psychique par étapes, et jamais fixée 
(problématique liée à la maladie peut intervenir à tout moment). Le 
temps de guérison psychique est à distinguer de celui somatique 

223 
 

Non précisé - 
Allogreffe de CSH 

Explorer les 
expériences et le 
vécu de l’allogreffe de 
CSH 

N=20 parents 
Age des patients : 
non précisé 
 

Entretiens semi-
dirigés 
(et auto-
questionnaire) 
>4 ans post-greffe. 
Approche 
thématique 

- maladie et traitement : rôle important dans la vie de l’aidant 
(pendant de nombreuses années) 
-diagnostic : rupture dans la vie 
-le retour à la vie normale : dépendance vis-à-vis du système de 
soins, stratégies d’adaptation 
 

224 2 LAL, 5 LAM, 4 
Anémies médullaires - 
Allogreffe de CSH 

Explorer les 
expériences et le 
vécu de l’allogreffe de 
CSH  

N = 11 aidants  
Age des patients : 
1-17 ans 
(médiane 10.5) 
 

Entretiens semi-
dirigés (en couple 
pour 6) 
(guide disponible) 
2-54 mois (médiane 
11.5). 
Analyse inductive 

-Stress psychologique (séparation, implication, enfant-infections) 
-Vie familiale perturbée (changement style de vie, fardeau 
financier) 
-Adaptation modèle parental (assumer le fardeau tout seul, lien 
avec la religion, aider l’enfant à s’ajuster, éviter relation 
interpersonnelle, support marital mutuel) 
-Ressources familiales (médicale, famille étendue, 
socioéconomique, d’autres familles de patients) 
 

217 LAL – traitement 
entretien 6MP 
(AdTher) 

Comprendre les 
comportements 
d’adhésion 
médicamenteuse 

N=17 patients, 21 
parents 
Age des patients : 
6-28 ans 
(médiane 16 ans) 
 

Entretiens  
semi-dirigés et 
focus group.  
Grounded theory 

-Reconnaître le traitement 
-Prendre le contrôle 
-Gérer sur la durée 
- Manquer de faire la connexion entre traitement et guérison 

225 
 

Drépanocytose –
thérapeutique 
chronique 

Explorer ce qui 
influence la décision 
de décliner ou 
accepter la 
proposition de 
traitement par HU 

N=16 parents (8 
refus, 8 
acceptations) 
Age : 2-18 ans 

Entretiens semi-
dirigés par 
téléphone (guide 
disponible). 
Analyse inductive 

Acceptation de l’HU : 
- la maladie est grave 
-les parents réclament la prescription de l’HU et l’acceptent comme 
une thérapie préventive 
 
Refus de l’HU : 
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Etudes Maladies & 
Thérapeutique 

(AdTher – si traité) 

Objectif(s) Nombre (n) 
participants  & 

Age 

Méthodologie Principaux résultats 
 

 -ne considèrent pas que leur enfant ait une maladie grave (ils 
verront plus tard, s’il y a de plus graves complications),  
-ne questionnent pas les médecins sur l’HU, ou alors l’expérience 
passée de l’HU a été terrible 
-Confusion : vis-à-vis peur d’utiliser une chimio (amalgame avec le 
fait d’avoir un cancer) 
-Système de soins : confiance, recommande l’équipe mais ne pose 
pas de questions sur l’HU 

177 Drépanocytose Explorer la perception 
du stigma de la 
drépanocytose 

N= 20 parents 
Age des patients : 
12-18 ans 
(médiane 14.5 
ans) 
  

Focus group. 
Analyses inductive 
et déductive 

-Stigma perçu extérieurement : dans le domaine académique, 
sportif, médical et social 
-Stigma ressenti intérieurement : détresse émotionnelle du parent, 
de l’adolescent 
-Suggestions d’amélioration : éducation sur la maladie aux paires 
des adolescents, aux professionnels scolaires, à la société, 
prendre possession de la maladie  

Abréviations : CSH : cellules souches hématopoïétiques ; HU : hydroxyurée ; LAL : leucémie aïgue lymphoblastique ; LAM : leucémie aïgue myéloïde. 
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Seule une étude a pour objectif la compréhension de l’AdMed (à la 6-mercaptopurine, 

traitement d’entretien des LAL) (217). Une autre étude s’intéresse à explorer ce qui influence 

la décision d’accepter ou décliner la proposition du traitement par hydroxyurée (225). Les 

autres études explorent les expériences et le vécu de l’allogreffe de CSH (223 ;224), la 

perception du stigma de la drépanocytose (177), et le processus psychologique de guérison 

d’enfants drépanocytaires par l’exploration des représentations sur la maladie, la greffe, et la 

guérison (214). Aucune étude ne s’intéresse à identifier les facteurs d’influence de l’AdTher 

ou/et AdMed. 

 Aucune étude n’a donc pour objectif la compréhension complète de l’AdTher. 

 

5.3 Point de vue des professionnels de santé 

 Concernant le point de vue des professionnels de santé, très peu d’études sont 

disponibles, en hématologie pédiatrique. Une étude de compréhension de l’AdTher en 

hématologie pédiatrique a été retrouvée : son objectif est d’identifier des freins et leviers à la 

prise en charge de la drépanocytose en urgences, par méthodologies quantitative 

(questionnaire) et qualitative (entretiens et focus group) (226). Cette étude retrouve comme 

freins à la prise en charge : nombre important de patient, manque de protocole de prise en 

charge, communication pauvre avec professionnels, stigma de la maladie. Cette étude 

retrouve comme leviers à la prise en charge : un plan personnalisé de prise en charge de la 

douleur, se sentir à l’aise avec la prescription d’opïoides, les dossiers médicaux informatisés 

(226). 

Hors adhésion thérapeutique, une étude a été retrouvée en hématologie pédiatrique (227). 

Elle s’intéresse à la drépanocytose et plus particulièrement aux points de vue des 

professionnels de santé concernant la visibilité/invisibilité de cette maladie (227). 

 Aucune étude n’a donc pour objectif la compréhension complète de l’AdTher. 
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Synthèse chapitre 2 
 

 

Pour comprendre un comportement comme celui d’adhésion thérapeutique, il est 

intéressant d’explorer les représentations et les vécus des individus, pour accéder à la 

composante intérieure et l’intentionnalité du comportement et aux savoirs expérientiels des 

individus.  

Pour mener ces explorations, la méthodologie qualitative semble la plus appropriée car 

elle permet de fournir une description, comprendre une situation et expliquer un 

comportement. Ces explorations permettent notamment d’identifier des freins et leviers à 

l’adhésion et de proposer une intervention d’amélioration de cette adhésion.  

Ainsi, explorer les représentations et vécus de la triade patient-parents-

professionnels de santé par une méthodologie qualitative permettrait de mieux 

comprendre la complexe adhésion thérapeutique en hématologie pédiatrique pour 

proposer une intervention d’amélioration de celle-ci. A notre connaissance, il n’existe pas 

d’articles scientifiques ayant cet objectif en hématologie pédiatrique. 
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CHAPITRE 3 : Contributions 
 

 Pour comprendre l’adhésion thérapeutique (AdTher) et ainsi proposer une intervention, 

deux études ont été réalisées successivement. L’étude n°1 de cette thèse concerne la période 

post-allogreffe de CSH et a amené à réaliser l’étude n°2 de cette thèse qui porte sur la 

drépanocytose. Ces travaux de compréhension de l’AdTher ont amené à proposer une étude 

interventionnelle intitulée DREPADO. 

 

1. Etude n°1 : post-allogreffe de CSH  

L’étude n°1 concernant la période post-allogreffe de CSH avait pour objectif d’explorer 

les perceptions ou représentations et le vécu de l’adhésion médicamenteuse notamment aux 

médicaments immunosuppresseurs, afin d’identifier les freins et leviers à l’AdMed. L’étude a 

été proposée aux parents et professionnels de santé d’enfants ayant eu une allogreffe de CSH. 

Elle n’a pas été réalisée auprès de patients, du fait de la difficulté de mener un entretien auprès 

d’enfant de moins de 12 ans.  

   

1.1 Article EJON 2019 
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1.2 Réflexions post-publication : Vers l’étude suivante 

Cette étude montre que l’adhésion médicamenteuse (AdMed) et non-médicamenteuse 

semblent influencées par des facteurs similaires, où l’entité familiale a toute sa place (228). 

En plus de la sortie d’hospitalisation, l’adolescence et les maladies non-malignes sont 

exprimées par les professionnels de santé comme des facteurs majeurs de non-adhésion lors 

d’une allo-greffe de CSH (228). Au moment de l’adolescence, a lieu la transition de soins 

pédiatrie-adulte qui semble être un facteur majeur de non-adhésion et notamment dans le 

cadre de maladie chronique : les patients sont très souvent perdus de vue et ne prennent pas 

leurs médicaments (25 ;96 ;229 ;230). Leur morbimortalité augmente (231).  

Les maladies non-malignes ayant recours à l’allogreffe de CSH sont pour la plupart la 

drépanocytose et la βthalassémie. Pour ces deux maladies, les indications d’allogreffe de CSH 

sont en évolution : les patients greffés en France sont ceux ayant un diagnostic de 

βthalassémie majeure ou une forme symptomatique grave de drépanocytose et un donneur 

HLA-identique intra-familial (géno-identique). La greffe n’est donc proposée qu’à un faible 

nombre de patient. Ainsi ces hémoglobinopathies restent donc des maladies chroniques pour 

la plupart des patients atteints, qui vivent donc la transition de soins pédiatrie-adulte (96). 

L’épidémiologie mondiale de ces deux hémoglobinopathies montre que la drépanocytose est 

majoritaire avec 83% de 330 000 naissances en 2008 (17% de βthalassémie) (232). De plus, 

la drépanocytose a des caractéristiques propres qui peuvent être des facteurs de non-

adhésion thérapeutique. Il s’agit de la vulnérabilité sociale dûe au stigma de la maladie 

(176 ;177 ;227), des cultures multiples, et du caractère héréditaire de la drépanocytose. Aussi, 

l’enjeu de l’AdMed est important dans le cadre de la drépanocytose avec de nombreux 

traitements symptomatiques, de préventions primaires et secondaires des complications, 

comme vu au chapitre 1 ; 1.2 « Exemple de maladie chronique d’hématologie, la 

drépanocytose ». Pour toutes ces raisons, nous nous intéresserons donc à la drépanocytose 

hors du contexte de l’allogreffe de CSH. 

Afin de comprendre l’AdTher là où elle semble plus problématique que post-allogreffe 

de CSH, une seconde étude a été menée. Elle s’intéresse à la drépanocytose au moment 

de l’adolescence et de la transition pédiatrie-adulte, en prenant en compte l’entité 
familiale, c’est-à-dire les aidants naturels (parents ou tuteurs légaux) et également la 

fratrie.  

 

2. Etude n°2 : drépanocytose 

L’étude n°2 de cette thèse a pour objectif d’explorer les perceptions ou représentations 

et les vécus des patients adolescents et adultes, des frères et soeurs de patients, des parents 

d’enfants et d’adolescents, ainsi que des professionnels de santé côté adulte et pédiatrie 
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concernant l’AdTher. Elle utilise la même méthodologie que l’étude n°1, et permet d’identifier 

les freins et leviers à l’AdTher.  

L’adhésion thérapeutique a été traduite en anglais par « medical care adherence » pour 

refléter au mieux l’adhésion thérapeutique dans son ensemble, c’est à dire l’adhésion 

médicamenteuse et non-médicamenteuse comme les thérapeutiques non-médicamenteuses, 

les recommandations d’hygiène et diététiques, les rendez-vous médicaux et d’imagerie, etc. 

 

 Le choix a été fait de segmenter les résultats de cette étude n°2. L’article JAN 2020-1 

(233) présente la catégorie « maladie » des résultats patients et parents, et l’article JAN 2020-

2 (234) présente les résultats patients (adolescents et jeunes adultes) et professionnels de 

santé d’une partie de la catégorie « prise en charge », la transition pédiatrie-adute. 

 

2.1 Article JAN 2020-1 
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2.2 Réflexions post-publication : Une « double transition » 

Bien que prévus au préalable dans la méthodologie, les entretiens auprès de la fratrie 

des patients n’ont pas pu être réalisés. En effet, ils n’étaient pas présents lors de la venue en 

consultation des patients (moment le plus propice pour les entretiens).  

 

L’adolescence est un moment de « transition d’état du patient » (233). Pendant cette 

période particulière, la morbi-mortalité des adolescents atteints de maladie chronique 

augmente (94), l’adhésion médicamenteuse est peu optimale (25) et le taux d’absentéisme 

aux rendez-vous de consultations médicales est élevé.  

 L’AdTher est tout à fait particulière pour les adolescents (21;24;235) et comme discuté 

au chapitre 1 ; 3.5 « facteurs d’influence », des facteurs individuels peuvent influencer l’AdTher 

de façon exacerbée durant cette période, comme l’estime de soi, l’image corporelle, 

l’identification aux autres, la « rébellion » envers la conformité sociale et envers l’autorité 

parentale, la prise de risque (49). Aussi, la transition quant à la responsabilité du traitement, 

passant d’une dépendance parentale totale à une autonomie complète, est un facteur 

d’influence important (79). En effet la période de coresponsabilité est une période floue de par 

l’impossibilité de désignation claire du responsable de l’administration des traitements (21;80).  

De plus, lors de l’adolescence a lieu une transition de soins, la transition pédiatrie-adulte. Les 

transitions de soins les plus courantes sont les suivantes : entrée dans la maladie, sortie d’un 

service d’hospitalisation pour le domicile, transition entre le secteur pédiatrique et adulte. 

« Transitions of care » en anglais, les transitions de soins font référence au processus et 

moment de changement où un patient quitte un cadre de soins pour un autre ou pour le 

domicile. Ce terme prend en compte celui de « transfert », « clinical handover » en anglais, 

qui est le transfert physique, mais ne se restreint pas à celui-ci. Toute transition de soins 

nécessite une coordination importante, incluant une communication efficiente entre 

professionnels de santé et entre soignant et soigné (236). Grâce aux progrès de la médecine, 

une plus grande proportion d’enfants atteints de maladies chroniques vit désormais au-delà 

de 18 ans dans les pays développés, et passe donc d’une prise en charge pédiatrique à une 

prise en charge adulte (87).  

Cette « double transition » fait de l’adolescence un moment particulièrement « à 

risque » de rupture de soins. Il s’agit donc d’un moment privilégié pour proposer une 

intervention d’amélioration de l’AdTher. 
 

2.3 Article JAN 2020 – 2  

 

 



96 

 

 

 



97 

 

 

 



98 

 

 

 



99 

 



100 

 



101 

 



102 

 



103 

 



104 

 

 

 



105 

 

 

 



106 

 



107 

 

 

 



108 

 

 

 

 



109 

 

 

 



110 

 



111 

 

 

 



112 

 

 

 



113 

 

 

 

 



114 

 

 

 

 



115 

 

 



116 

 

2.4 Réflexions post-publication : Vers l’intervention 

 Les résultats énoncés ci-dessus (234) mettent en avant la nécessité d’une intervention 

d’amélioration de la transition pédiatrie-adulte dans le cadre de la drépanocytose. 

 Quatre types d’améliorations de cette transition dans le cadre des maladies chroniques 

en général sont décrites dans la littérature (237) :  

- Les consultations transitionnelles conjointes entre pédiatre et médecin adulte, avant le 

transfert, où le patient rencontre son futur médecin, reçoit des explications sur la prise en 

charge en secteur adulte, et visite les locaux de prise en charge adulte ;  

- Le coordinateur de soins (en anglais « care navigator »), personne naviguant entre le 

secteur pédiatrique et adulte pour faire le lien ;  

- Le modèle mixte où l’adolescent alterne sa prise en charge entre le secteur pédiatrique 

et adulte (ce qui sous-entend une communication parfaite) ;  

- L’« éducateur », personne aidant l’adolescent à mieux vivre ce moment notamment en 

constituant des séances en groupes de paires.  

 

 Actuellement en France, concernant la drépanocytose ou d’autres maladies 

chroniques, il n’existe pas de recommandations, même si l’amélioration de la transition fait 

partie des 11 axes du 3ème plan maladie rare 2018-2022. Les consultations transitionnelles 

sont plébiscitées (96;238). Elles permettent a minima une meilleure coordination des équipes 

pédiatrique et adulte et la planification de la transition hospitalière (96). De plus, en France, de 

nombreux Centres Hospitaliers Universitaires (CHU) mettent en place un « espace » dédié à 

ces consultations comme l’espace « pass’âge » du CHU de Lyon ou « La suite » à l’APHP 

Necker. Ainsi les patients ont un « temps » et un « espace » dédiés à cette difficile transition 

(239).  

 

Intervention multifactorielle 

La revue de la littérature la plus complète sur les interventions d’amélioration de la 

transition pédiatrie-adulte retrouve 25 études (240). La plupart s’appuient sur une approche 

en plusieurs axes : éducatif et « accompagnement » du patient (notamment par un 

coordinateur de soins), et utilisent pour cela le terme « programme de transition » (en anglais, 

« transition program »). Deux de ces études concernent la drépanocytose (241;242) dont l’une 

n’est pas interventionnelle et identifie les facteurs influençant la réussite de la transition (242). 

Les facteurs majeurs identifiés sont : un jeune âge au moment du début du processus de 

transition, une distance courte entre le domicile et le lieu de prise en charge, la forme et sa 

sévérité de la maladie (patients ayant une hémoglobinopathie SC ont plus de ruptures de suivi) 

(242). A ce jour, au total 4 études interventionnelles (dont 3 non-présentes dans la revue de 

Davis ; 240) sont disponibles concernant la drépanocytose ; recensées dans le tableau VIII.  
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Tableau VIII : Etudes interventionnelles d’amélioration de la transition pédiatrie-adulte, dans le cadre de la drépanocytose 

Etudes Hypothèse(s) Design & Population 

(nombre & âge) 

Méthodes Résultats 

243 Améliorer les 
connaissances 
des patients sur 
leur maladie 

Etude de cohorte (2 ans) 
N=33 patients  
Age : 15-18 ans (médiane : 
17 ans) 
Evaluation au début et à la 
fin de l’étude 

Duke Sickle Cell Disease Transition Program  
 
12 sessions éducatives (avec brochure 
d’information) sur 100 thèmes comme les mesures 
hygiéno-diététiques, la carrière professionnelle et 
l’orientation, vivre avec la maladie à l’âge adulte. 
+ accompagnement des patients pour rencontrer le 
médecin adulte et prise du 1e rendez-vous. 

Chaque patient a réalisé 3 sessions minimum 
Au début de l’étude : 
- Manque de connaissances sur la maladie 
(surtout sur l’hérédité) 
- Préoccupations à propos de la transition 
A la fin de l’étude : 
- Augmentation des connaissances sur maladie 
(8.73 vs 9.52 p=0.07)  
- Amélioration globale des émotions négatives sur 
la transition 

241 Favoriser les 
venues en 
consultations 
médicales en 
secteur adulte 

Etude avant-après 
N=83 patients (leurs parents 
étaient invités aussi) 
Age : 17-19 ans (médiane : 
18.4 ans) 

Transition Pilot Program 
 
Journée « visite et rencontres » des locaux et 
professionnels du secteur adulte, avec explications 
de la prise en charge en secteur adulte 
 

- Acceptation d’entrée dans l’étude : 41%  
- Plus importante venue pour consultation 
médicale en secteur adulte : 3 mois après (75% vs 
33% p=0.0002) et 18 mois après (49% vs 15% 
p<0.0001) 

244 Favoriser l’auto-
efficacité et les 
comportements 
d’autogestion, 
diminuerait les 
venues aux 
urgences 

Etude de cohorte (10 mois) 
N=22 patients 
Age : 16-23 ans (médiane : 
18.8 ans) 
T1 = 1-3 semaines avant le 
début des sessions 
T2 = après les sessions ± 30 
jours 

Chronic Disease Self-Management Program 
 
6 sessions psychoéducatives (2.5h/semaine) en 
groupe de 4-8 patients :  
Résoudre un problème, Gestion des émotions et 
sport, gestion douleur et fatigue, Respirer, 
communiquer et manger, 
médicament, côtoyer les professionnels de santé. 

64% des patients ont réalisé toutes les sessions 
- Amélioration du sentiment d’auto-efficacité 
globale p=0.009 entre T1 et T2 
- Pas de différence significative en termes de 
qualité de vie, activation du patient, et diminution 
des venues aux urgences 

245 Diminuer les 
perdus de vue et 
augmenter 
l’adhésion 
médicamenteuse 

Etude avant-après 
Age : 16-19 ans (médiane : 
18 ans) 

« Orientateur de soins »   
 
Personne présente à plein temps en secteurs 
pédiatrie et adulte et joignable par téléphone 
- 12-16 ans : information sur la transition et 
éducation d’auto-gestion 
-transfert : 1e consultation adulte et dernière 
pédiatrique avec le médecin adulte et pédiatre 
- 18-19 ans : suivi pour rappeler les rendez vous et 
répondre aux questions 

- Diminution des perdus de vue (7% à 29%, 
p=0.034) 
- Augmentation de l’adhésion médicamenteuse – 
reportée soi-même (p=0.047) 
- Augmentation nombre de rendez vous réalisés– 
reportée soi-même (p=0.096) 
- Pas d’amélioration du nombre ou fréquence 
d’hospitalisations par patient 
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 Ces 4 études sont des études pilotes. Elles présentent toutes une intervention 

multifactorielle, présentée comme un « programme de transition » avec un axe éducatif et/ou 

un axe d’ « accompagnement » du patient. Elles intègrent des patients entre 15 et 23 ans, en 

cours de transition.  

Cet aspect multifactoriel des interventions peut être rapproché de l’idée de prendre en compte 

le patient dans sa « globalité » prenant donc en considération les facteurs biologiques, 

cliniques, psychologiques et sociaux des patients (246 ;247). L’approche biopsychosociale 

aussi appelée socio-écologique (248 ;249) répond à cette définition. Elle est introduite par 

Engel en 1980 et s’oppose au modèle en santé strictement biomédical et s’intègre dans une 

approche systémique du patient (250).   

Le modèle SMART (ou socioecological model of adolescent and young adult readiness to 

transition) est une de ces approches biopsychosociales et concerne la préparation à la 

transition pédiatrie-adulte. Elaboré pour les patients adolescents et jeunes adultes atteints de 

cancer (251), il a ensuite été adapté pour la drépanocytose (249) : la figure 3 le présente. 

 

Figure 3: Socioecological model of adolescent and young adult readiness to 

transition (SMART) (249). 

 

Ce modèle comprend des facteurs inhérents aux patients, aux aidants et professionnels de 

santé, modifiables ou non. Il prône la nécessité d’une intervention visant notamment à 
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améliorer l’auto-efficacité du patient, l’acquisition des connaissances et compétences vis à vis 

de la gestion de la douleur et l’orientation dans le système de soins (249).  

 

Evaluation robuste 

L’AdTher est un des objectifs des programmes de transition (240) mais peu l’évalue à 

proprement parler. Les évaluations de ces programmes portent plutôt sur des critères cliniques 

et le vécu de la transition par les patients.  

Cependant la qualité méthodologique de ces évaluations est discutable et ainsi la conclusion 

sur leur efficacité est difficile à poser (238). Ceci est dû notamment à la complexité des 

interventions évaluées, à la multiplicité des résultats et à la méthodologie peu robuste de ces 

évaluations (peu de randomisation et nombre faible de patients) (252).  

Dans notre recherche bibliographique sur les programmes de transition dans le cadre de la 

drépanocytose, aucun essai clinique contrôlé randomisé n’a été retrouvé. Parmi les 4 études 

pilotes présentées dans le tableau VIII, 2 d’entre elles sont des études de cohorte (243;244), 

et 2 autres des études avant-après (241;245). Ces études réalisent des évaluations 

statistiques sur les connaissances des patients, la qualité de vie, le recours aux soins, l’AdMed, 

etc. Une revue de la littérature recense les études utilisant une méthodologie robuste, telle que 

l’essai clinique contrôlé randomisé, pour évaluer les programmes de transition pédiatrie-

adulte : elle ne recence que 4 études dont aucune ne s’intéresse à la drépanocytose (253).  

  

 Eu égard aux forces et faiblesses des interventions existantes actuellement, 

l’intervention proposée se présente sous la forme d’un programme de transition 

multifactoriel, centré sur le patient en incluant également l’aidant ; son évaluation sera 

basée sur une méthodologie robuste telle que l’essai clinique contrôlé randomisé. 

 

3. Proposition d’intervention DREPADO 

L’étude interventionnelle proposée s’intitule DREPADO. Il s’agit d’un programme de 

transition comprenant des séances éducatives, un accompagnement et des séances 

psychologiques. Il est intégré à un essai clinique multicentrique, contrôlé randomisé, en ouvert.   

 

3.1 Article Trials 2020  
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APPENDIX 2 
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3.2 Réflexions post-publication  

La proposition est une étude interventionnelle. Elle s’intitule DREPADO et consiste en 

un programme de transition pédiatrie-adulte d’ordre biopsychosocial, avec trois axes 

d’interventions : éducatif, psychologique (hypnothérapie) et social. Ce programme est 

pluriprofessionnel, se déroule à la fois à domicile et à l’hôpital et débute à l’inclusion du patient 

(16 ans). L’essai clinique l’intégrant est multicentrique, contrôlé randomisé, en ouvert et 

compare ce programme à une prise en charge habituelle. L’objectif principal est d’améliorer 

l’état de santé des adolescents atteints de drépanocytose dans les deux années qui suivent 

leur transfert en secteur adulte (mesuré sur le nombre d’hospitalisation pour complication de 

la maladie). La majorité des objectifs secondaires sont d’ordre psychosocial, des 

connaissances du patient sur sa maladie, à la qualité de vie en passant par le sentiment 

d’efficacité personnelle (254). Bien évidemment, l’adhésion médicamenteuse et l’adhésion aux 

recommandations médicales et aux rendez vous médicaux sont évalués. DREPADO est mise 

en œuvre depuis janvier 2019, et en date de mi-novembre 2020 4 centres sont ouverts et 25 

patients inclus.  

 L’origine de la proposition d’étude interventionnelle DREPADO est l’amélioration de 

l’AdTher. Comme défini au chapitre 1 ; 3.1 « Définition et enjeux », le terme « adhésion » décrit 

une action et non un état, et n’est pas indicateur de résultat mais de processus (31). 

Cependant, Menichetti et al. décrit le terme « adherence » dans le même contexte que le terme 

« compliance » : le professionnel décrit les règles à suivre au patient. Ils s’opposent aux termes 

« involvement » et « participation » (utilisés en 2006-2009) où l’importance de la relation 

soigné-soignant est plus prégnante. D’une force encore plus importante pour décrire 

l’engagement du patient dans ses soins, les termes « empowerment », « engagement » et 

« activation » sont retrouvés plus récemment dans la littérature (en 2010-2012) (255). 

L’objectif de l’étude interventionnelle proposée est donc plus global que l’amélioration de 

l’AdTher. D’après Fumagalli et al. (256), le processus à l’oeuvre dans le terme « enablement » 

est l’acquisition d’habilitation, celui à l’oeuvre dans « empowerment » et « activation » est la 

prise de pouvoir, et celui dans « engagement » est la motivation. Ainsi, le but de l’étude 

interventionnelle proposée ici ne peut se restreindre à l’amélioration de l’AdTher des 
adolescents, ou encore à l’amélioration de leur transition de soins pédiatrie-adulte. Son 

but est l’amélioration de l’engagement du patient envers ses soins. Cependant ce but 

est à distinguer de l’objectif principal de cet essai clinique qui est d’améliorer l’état de 
santé des adolescents atteints de drépanocytose. 

 

Eu égard aux différents axes d’interventions, l’étude DREPADO nécessite plusieurs 

intervenants et différents lieux d’interventions. Ainsi sa mise en œuvre ou implémentation est 

complexe et nécessite une communication et organisation optimisée. Comme c’est le cas pour 
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de nombreuses interventions complexes en Santé Publique, un défaut d’implémentation peut 

facilement empêcher le succès du programme (256). Il s’agit donc d’être vigilant sur cet aspect. 

La description de l’implémentation du programme de transition pédiatrie-adulte est primordiale 

pour identifier les éléments à même de freiner ou au contraire de favoriser son déroulement 

(257). En effet l’implémentation du projet de recherche influe sur la qualité de l’étude 

interventionnelle proposée et donc sur ses résultats, et inversement la qualité de l’étude 

interventionnelle conditionne l’implémentation du projet (258).  

Cette étude interventionnelle en cours ouvre la perspective, pour de futures 

recherches, d’explorer puis d’évaluer la transposabilité du programme de transition pédiatrie-

adulte vis-à-vis d’autres maladies chroniques. 
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CONCLUSION 

 

La problématique de ce travail était la suivante : Alors que l’adhésion thérapeutique en 

hématologie pédiatrique a des enjeux importants, comment se fait-elle qu’elle soit non-

optimale ?  

Pour répondre à cette problématique, ce travail a exploré les représentations et vécus 

des patients, aidants et professionnels de santé vis-à-vis de l’adhésion thérapeutique, grâce à 

une méthodologie qualitative. Pour cela deux études ont été menées. 

La première étude a été menée auprès d’aidants et de professionnels de santé 

d’enfants et s’est intéressée plus particulièrement à l’adhésion médicamenteuse post-

allogreffe de cellules souches hématopoïétiques. Les résultats nous informent que l’adhésion 

médicamenteuse et non-médicamenteuse semblent influencées par des facteurs similaires, 

où l’entité familiale a toute sa place (EJON 2019). De plus, la sortie d’hospitalisation, 

l’adolescence et les maladies non-malignes sont exprimés par les professionnels de santé 

comme des facteurs majeurs de non-adhésion post-allo-greffe de CSH (EJON 2019).  

Pour comprendre l’adhésion thérapeutique là où elle semble plus problématique que 

dans le contexte de l’allogreffe de CSH, la seconde étude de ce travail a été menée auprès de 

patients adolescents et adultes atteints de drépanocytose, d’aidants et de professionnels de 

santé. Les résultats de cette étude ont montré qu’au moment de l’adolescence a lieu une 

« double transition », la « transition d’état du patient » (JAN 2020-1) et la transition de soins 

pédiatrie-adulte. Cette « double transition » fait de l’adolescence un moment particulièrement 

« à risque » de rupture de soins, qui est donc très nécessiteux d’une intervention 

d’amélioration de l’adhésion thérapeutique. Les résultats de cette étude indiquent également 

que cette intervention doit être multifactorielle et centrée sur le patient, en s’intéressant 

également aux aidants (JAN 2020-2).  

La proposition d’intervention est DREPADO, une étude interventionnelle intégrée à un 

essai clinique contrôlé randomisé, multicentrique en ouvert (Trials 2020). Elle compare la prise 

en charge habituelle à un programme de transition pédiatrie-adulte d’ordre biopsychosocial, 

avec trois axes d’interventions : éducatif, psychologique et social. Ce programme est 

pluriprofessionnel, débute à l’inclusion du patient (16 ans), et se déroule à la fois à domicile et 

à l’hôpital. L’objectif principal de cette étude interventionnelle est d’améliorer l’état de santé 

des adolescents atteints de drépanocytose dans les deux années qui suivent leur transfert en 

secteur adulte adulte (mesuré sur le nombre d’hospitalisation pour complication de la maladie). 

La majorité des objectifs secondaires sont d’ordre psychosocial, des connaissances du patient 

sur sa maladie, à la qualité de vie en passant par le sentiment d’efficacité personnelle. Bien 

évidemment, l’adhésion médicamenteuse et l’adhésion aux recommandations médicales et 
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aux rendez vous médicaux sont évalués. Actuellement, DREPADO est mise en œuvre en 

France métropolitaine et DOM-TOM depuis janvier 2019, et en date de mi-novembre 2020 4 

centres sont ouverts et 25 patients inclus. 

Ce travail de thèse a donc permis de mieux comprendre l’adhésion thérapeutique en 

hématologie pédiatrique (EJON 2019 ; JAN 2020-1 ; JAN 2020-2) et de proposer une étude 

interventionnelle là où l’adhésion est très problématique (Trials 2020). Ces études menées ou 

en cours sont en parfaite cohérence avec la « médecine narrative », approche des soins de 

santé centrée sur le patient et clef de compréhension et d’intervention. En développement 

depuis les années 1990, notamment en Amérique du Nord, l’objectif de la médecine narrative 

est d’établir une relation de qualité marquée par l’écoute active du patient et l’empathie entre 

le soigné et le soignant.  

Face aux résultats des travaux menés, une nouvelle question a émergé : une des 

pierres angulaires des difficultés d’adhésion ne serait-elle pas les « transitions », qu’elles 

soient des transitions d’état ou/et des transitions de soins ? Elle a été exploitée pour l’étude 

interventionnelle proposée, et aujourd’hui cette question pourrait être explorée et exploitée vis-

à-vis d’autres populations et spécialités médicales. Un exemple pourrait être le patient âgé en 

transition d’état vis à vis de sa perte d’autonomie, vivant une transition de soins en entrant en 

Unité de soins de longue durée.  
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