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Titre : Recherche qualitative phénoménologique et interprétative (IPA) appliquée aux questions
somatiques en médecine et santé de I'adolescent.

Résumé :

La recherche est un facteur d’amélioration des connaissances. En médecine elle est déterminante pour
améliorer les prises en charge diagnostiques, thérapeutiques, les soins, la compréhension du
comportement des patients, de leur entourage, des soignants. Pour atteindre ces objectifs quelles
méthodes de recherche choisir en médecine et santé de I'adolescent (MSA) du point de vue somatique
? Ce travail de thése propose une réponse a partir d’expériences de clinicien puis de chercheur au cours
de deux étapes professionnelles distinctes comme pédiatre en endocrinologie puis en MSA. Si la
démarche fit superposable entre formation clinique, et questionnement de recherche, I'objet de
recherche a évolué. Il est passé de biomédical, a celui des sciences humaines. Ce changement d’objet
de recherche a été possible grace au changement de paradigme : positiviste en recherche quantitative
hypothético-déductive, a constructiviste en recherche qualitative phénoménologique et interprétative
(IPA). La question posée était d’évaluer ici son application aux questions somatiques en MSA, pour
mieux comprendre certaines questions de soins ou de santé a I'adolescence. Elle est réalisée dans un
double contexte ou I'approche transversale de cette spécialité ne favorise pas la recherche quantitative
et ou la médecine de 'adolescent non psychiatrique en France souffre d’absence d’assise universitaire
et de recherche structurée. L'étude des objets de recherche ici proposée, flt réalisée par analyse
phénomeénologie lors d’'une démarche exploratoire, interprétative et inductive. L'un des articles de ce
mémoire est méthodologique. Il précise les enjeux et la méthode de recherche utilisée en revendiquant
le réle subjectif du chercheur pour co-construire les résultats et générer des hypotheses a partir de
guestions de recherche intimes et complexes. Ces notions d’objectivité, de subjectivité sont souvent
opposées en recherche. La démarche quantitative olu le chercheur, est décrit comme extérieur a la
recherche, est considérée comme « le gold standard » de la recherche scientifique dans le champ
somatique. La démarche qualitative ou l'implication du chercheur est nécessaire d’emblée pour
participer aux résultats et générer des hypothéses y est plus rare. Dans ce contexte, la discussion
s’'intéresse a I'opposition et aux liens entre objectivité et subjectivité. Elle développe les implications
épistémologiques du passage d’'un paradigme a l'autre et souligne l'intérét d’une démarche
exploratoire, phénoménologique, et inductive en MSA. Elle décrit également Iévolution
épistémologique personnelle nécessaire pour passer d’un type de recherche a 'autre, et décrit enfin, la
fréquence et le type de publications qualitatives par IPA chez I'adolescent en MSA. Nous proposons des
pistes pour I'améliorer a partir de deux articles publiés au cours de cette theése: I'un concerne un sujet
de santé sur le point de vue des adolescentes sur la vaccination anti HPV, I'autre un sujet de médecine
explorant le réle diagnostic de la perception des professionnels face au syndrome douloureux chronique
inexpliqué. Les enseignements de ce travail sont multiples. Les deux types de recherche réalisés au cours
de mon cursus ne sont pas en compétition car ils ne répondent pas aux mémes questions. Le « take
cure » a une obligation de résultat définit par un seuil a partir duquel la réponse sera « oui/non »,
obtenu grace a la démarche quantitative hypothético-déductive. Le « take care » est accessible par
d’autres démarches que quantitatives qui, définissant a I'avance le cadre des réponses a partir de
guestionnaires fermés, ne tiennent pas compte de la diversité des points de vue, accessibles en
recherche qualitative de type IPA. L'objet de recherche conditionne la méthode de recherche qui
guantitative ou qualitative répond a des criteres scientifiques spécifiques pour accéder a |'objectivité
du résultat ici, celui du vécu de I'adolescent, de son entourage, ou des professionnels qui le soignent.
Mots clefs : adolescence, recherche qualitative, médecine, santé, IPA



Title: Phenomenological and interpretive qualitative research (IPA) applied to somatic issues in
medicine and adolescent health.

Abstract :

Research is a key element factor in improving knowledge. In medicine, it is a determining factor in
improving diagnostic and therapeutic management, care and understanding of the patient’s behavior,
their family and caregivers. To achieve these objectives, which research methods should be chosen in
medicine and adolescent health (MAH) from a somatic point of view? This PhD dissertation proposes
an answer based on experiences as a clinician and then as a researcher during two distinct professional
stages as a pediatrician in endocrinology and then in MAH. The object of my research has evolved and
moved from biomedical research to research in the psychosocial sciences. This change of research
subject was possible thanks to the change of paradigm: from positivist in hypothetico-deductive
guantitative research, to constructivist in phenomenological and interpretative qualitative research
(IPA). Our question was: Is qualitative research useful to address somatic questions in MAH? Does it
provide a better understanding of care or health in adolescence? This research was carried out in a
dual context where the transversal approach of MAH does not favor quantitative research and where
non-psychiatric adolescent medicine in France suffers from a lack of an academic base and structured
research. The method was carried out by phenomenological analysis during an exploratory,
interpretative and inductive approach. One of the articles in this dissertation is methodological. It
clarifies the issues and the research method used by asserting the subjective role of the researcher in
co-constructing results and generating hypotheses from intimate and complex research questions.
These notions of objectivity and subjectivity are often opposed in research. The quantitative approach
where the researcher, described as neutral observer is considered as the "gold standard" of scientific
research. The qualitative approach, where the involvement of the researcher is necessary from the
outset to participate in the results and generate hypotheses, is rarer. In this context, the discussion
focuses on the opposition and the links between objectivity and subjectivity, it develops the
epistemological implications of moving from one paradigm to another and underlines the interest of
an exploratory, phenomenological, and inductive approach in MAH, it describes the personal
epistemological evolution necessary to move from one type of research to another, and finally, it
describes the frequency and type of qualitative publications by IPA in adolescents in MAH. We propose
ways to improve it based on two articles published during the course of this thesis: one concerns a
health topic on the viewpoint of adolescent girls on HPV vaccination, and the other a medical topic
exploring the diagnostic role of professionals' perception of the unexplained chronic pain syndrome.
The implications of this work are multiple. The two types of research carried out during my studies are
not in competition because they do not answer the same questions. The "take cure" has an obligation
of result defined by a threshold from which the answer will be "yes/no", obtained thanks to the
hypothetico-deductive quantitative approach. “Take care" is better accessible through approaches
other than quantitative approaches which. Indeed, quantitative approaches, by defining in advance
the framework of responses from closed questionnaires, do not consider the diversity of points of view
accessible in qualitative research of the IPA type. The purpose of the research determines the research
method, which quantitative or qualitative meets specific scientific criteria in order to obtain an
objective result of the experience of the adolescent, his relatives, or the health professionals who care
for him.

Key words: adolescence, qualitative research, medicine, health, IPA
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Introduction

Ce travail peut étre lu comme la synthése d’un changement de paradigme au cours d’un
parcours professionnel de clinicien puis de clinicien chercheur. Il s’est déroulé sur vingt ans et
se répartit en deux étapes chronologiques, chacune divisée en deux temps : clinique puis
clinique et recherche.

La premiére étape (1992-2005) fut celle d’'une formation a la pédiatrie, puis a I’endocrinologie
pédiatrique a I'hdpital Saint Vincent de Paul. L'étape de recherche fut réalisée d’une part
comme co-investigateur d’'un essai thérapeutique dans le diabéte de type 1, puis d’'un
investissement, les 5 derniéres années a mi-temps, en laboratoire de recherche INSERM sur
la génétique multifactorielle de I'obésité juvénile.

La seconde étape (2001-2019) fut celle d’'une formation a la médecine de I'adolescent, puis
de la participation au projet médical de la Maison des Adolescent - Maison de Solenn en tant
gue pédiatre au sein d’'une équipe multidisciplinaire associant des psychiatres, pédiatres,
nutritionniste, soignants, travailleurs sociaux, enseignants, pour la prise en charge des 11-19
ans souffrant de difficultés ou de maladies diverses (H. Lefévre et al., 2008). Prés de dix ans
aprés son ouverture, le développement de la recherche qualitative dans le service sous
I'impulsion du Pr Marie Rose Moro par les pédopsychiatres du service dont le Dr J Lachal et al,
paradigme nouveau pour un somaticien, faisait écho a une fagon différente d’aborder
méthodologiquement des questions de recherche clinique soulevées en médecine et santé de
I'adolescent (MSA).

Chacune de ces étapes flit 'occasion d’apprendre, de pratiquer la pédiatrie aupreés d’enfants
et d’adolescents, du nouveau-né au jeune de dix-huit ans et plus, et de participer grace a I'aide
d’équipes de chercheurs expérimentés a des recherches dont la motivation principale était de
comprendre pourquoi tel phénomene, telle observation, tel résultat apparaissait et ce, en lien
avec la pratique clinique.

Ce parcours polymorphe m’a conduit a pratiquer 2 types de recherche trés différents en
fonction des sujets et questions rencontrés en pratique. Dans un 1°" temps je me suis
confronté aux exigences de la recherche quantitative, hypothético déductive, classique en

médecine et en génétique, puis dans un 2™ temps a celles de la recherche qualitative,



inductive, phénoménologique, interprétative pour générer des hypothéses face a une
guestion de recherche dans un domaine intime ou complexe. Le 1°" point commun a ces 2
types de recherches tres différents, que certains opposent, est le nécessaire apprentissage

d’une grande rigueur méthodologique.

1. La pédiatrie

Deés I'enfance je voulais étre pédiatre. Je compris bien plus tard la précocité de ce choix. En
attendant, la pratique des stages de pédiatrie en tant qu’externe le consolidait. Une fois
interne de pédiatrie la maquette de DES me propulsait aupres d’enfants de tous ages,
souffrant d’une multitude de symptomes, de maladies aigues ou chroniques, parfois fatales.
L'apprentissage de la pédiatrie est inépuisable. Il associe connaissances théoriques et
pratiques au nécessaire développement de la perception d’un état de santé d’un enfant quel
gu’en soit I’dge. L'ensemble nous permet dans notre formation de faire le tri entre maladie
bénigne et maladie grave, de se confronter aux souffrances partagées mélées d’inquiétude,
ou d’espoir de guérison. Il implique donc d’intégrer a la connaissance théorique, la perception
de I'état de I'enfant lui-méme, de ses parents, souvent en premier lieu de sa mere. Le trio
enfant malade - parent - pédiatre crée une situation singuliére d’analyse des symptémes
cliniques, du ressenti de I'enfant, de sa mére surtout s‘il est jeune, de son propre ressenti face
a cette situation pour mieux répondre au motif de consultation. Je me souviens d’avoir été
désarconné a I'arrivée lors de mon premier semestre d’interne de pédiatrie par les propos de
I’équipe de garde : « cet enfant je I'ai hospitalisé parce je ne le sentais pas bien... ». Derriere
cette phrase lourde de sens et de conséquences se trouvait pele méle un enfant « grognon »,
« mal coloré », dont les « pleurs étaient difficiles a calmer par sa mére » et une somme de
signaux non codifiés dans les questions d’internat. Il y avait bien une part de subjectivité
clinique, absente des livres, que seule la pratique m’apprendrait petit a petit a mieux
interpréter.

En dehors de situations aigues non étiquetées principalement rencontrées aux urgences, ou
en réanimation, d’autres situations obligeaient a se positionner : la découverte et I'annonce
d’une maladie chronique et/ou grave, comprendre les raisons de troubles de compliance chez

I'adolescent etc. Aprés de nombreuses années d’expérience avec les adolescents souffrant de
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maladies chroniques, il est nécessaire de reconnaitre le role traumatique de I'annonce
diagnostique et de ses conséquences. Il peut entrainer un travail de deuil difficile de I’enfant
sain chez I'enfant lui-méme, ses parents et impacter la dynamique familiale. Ces conséquences
peuvent chez certains perturber le travail psychique nécessaire au bon déroulement de
I'adolescence. Il leur faudra prendre le temps nécessaire pour réinvestir libidinalement ce

corps malade et en retrouver la maitrise (Daniel Marcelli, 1990).

2. La participation a des projets de recherche quantitative

Au cours de mon clinicat, il m’a été possible de participer a plusieurs recherches : sur
I'insulinorésistance chez I'adolescent obése (H. Lefévre et al., 2001), le devenir des garcons
atteints de résistance aux androgénes (Bouvattier et al., 2006),I’approche thérapeutique en
présence d’une hyperactivité enzymatique de I'aromatase dans le syndrome de Peutz Jeghers
(Lefevre et al., 2006), le déterminisme génétique de la puberté chez les filles (Rothenbuhler
et al., 2006) etc. Deux autres recherches développées dans ce mémoire de thése illustrent
I'utilisation de la méthode de recherche quantitative :

La premiére concernait |'utilisation d’insuline orale au cours de la phase initiale d’un diabete
de type 1. Je m’occupais de la partie pédiatrique de ce projet multicentrique. L'objectif était
de mesurer |'effet de 'insuline orale sur la durée de rémission de la maladie, définie par la
possibilité chez certains patients d’équilibrer le diabéte avec de trés faibles doses d’insuline,
voire d’arréter complétement l'insuline. L’hypothése était d’évaluer I'effet de I'insuline orale
sur la durée de rémission, en évaluant le processus de « retolérance immunitaire » par voie
digestive sur I'activation auto-immune contre les cellules béta des ilots de Langerhans. Cette
étude clinique fOt réalisée en double aveugle, randomisée, par tirage au sort, sous forme de
gélules d’insuline orale contre placebo. Les résultats de cette recherche hypothético-
déductive n’ont pas permis de conclure a I’effet bénéfique de ce protocole. Ce résultat négatif
fut publié dans la revue Lancet (Chaillous et al., 2000).

La seconde a été réalisée sur une longue période de plus de 4 ans lors d’un travail de recherche
en laboratoire a mi-temps dans le cadre d’une inscription en these de physiologie du
développement et de différenciation fonctionnelle. Elle concernait I'obésité juvénile

commune, maladie multifactorielle définie comme I'accumulation de masse grasse sous |'effet
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d’un exces d’apport et/ou d’un défaut de mobilisation et/ou d’un défaut d’utilisation a fort
risque de retentissement (Heymsfield & Wadden, 2017). L’activité physique, et donc la
réponse métabolique a la stimulation adrénergique, sont les principaux modes d’utilisation du
stock énergétique. Des études antérieures avaient montré que les adolescents obeéses
présentaient une résistance a I'adrénaline au cours du processus de lipolyse adrénergique par
apport aux témoins minces mais que tous les patients obeses n’étaient pas également
concernés (Bougneres et al., 1997; J. C. Carel et al., 1999). Mon sujet de recherche avait pour
but d’identifier les facteurs génétiques responsables de ces variations de sensibilité a
I'adrénaline. L'absence de résultats positifs pour publier un article et soutenir ma theése,
associés a la confidentialité de certains résultats obtenus au laboratoire m’obligent a décrire
sommairement les grandes étapes de ce travail hypothético-déductif. Cette description est
utile pour illustrer en partie le caractere fastidieux de cette démarche de recherche, ses
nombreuses étapes d’apprentissage méthodologique, de mises au point de technique de
laboratoire, d’analyse des résultats et les risques encourus de ne pas pouvoir démontrer
I’hypotheése initiale.

La lipolyse adrénergique permet |'utilisation des triglycérides stockés dans les adipocytes par
I'organisme a partir de la libération de glycérol et d’acides gras libres de I'adipocyte sous
I'action de l'adrénaline. Cette réaction correspond a une cascade de signalisations
intracellulaires aprés fixation du ligand a son récepteur beta2 adrénergique (ARR2). Les
caractéristiques de ce récepteur a sept domaines transmembranaires provoquent apres
fixation de I'adrénaline une série d’activation intracellulaire de la protéine Gs, a la PKA en
passant par I'adénylcyclase intra cellulaire pour permettre en fin de chaine 'action de la
lipolyse hormono-sensible lipolytique (Langin, 2006).

La question de recherche était de déterminer si la variabilité interindividuelle a la réponse
adrénergique de ces patients obéses, était liée ou non a une variabilité génétique impliquée
dans la voie de signalisation de |’adrénaline telle que décrite dans I'asthme (Mohamed-
Hussein et al., 2018). A I'époque I'obésité commune comme de nombreuses autres maladies
multifactoriel les (HTA, Diabéte de type 2, etc.) étaient I'objet de nombreuses recherches sur
le role de polymorphismes génétiques impliquées dans leurs survenues (Jeunemaitre et al.,
1997).

Il s’agissait d’études d’association entre les résultats obtenus dans des conditions

standardisées de stimulation adrénergique des patients obeses (phénotype) et I'étude de
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leurs polymorphismes génétiques (génotype) par I'analyse des « SNPs » (Single Nucleotide
Polymorphism), susceptibles d’étre impliquées dans la variation de leur réponse au cours de
cette stimulation.

Pour comparer des génes différents et des populations différentes, il est nécessaire d’avoir
une mesure de la variabilité génétique. L'étude des polymorphismes génétiques le permet
grace aux SNPs qui désignent la variation d’un nucléotide, présentant 2 a 4 variations
alléliques, avec une fréquence > 1% dans la population générale. Les principales causes de
variations du génome humain sont attribuables au SNPs. Ils présentent un taux de mutations
faible, constituant a ce titre des marqueurs stables dans I'histoire du génome humain (The
International SNP Map Working Group, 2001). IIs sont plus de 3 millions sur tout le génome
(Hinds, 2005). Leur densité est relativement constante sur les autosomes.

Les SNPs permettent donc de réaliser des études d’association entre variants génétiques et
maladies multifactorielles (Cargill et al., 1999; Reich et al., 2001). lls étaient a I’époque lus par
la technique de digestion par des enzymes de restriction, et de plus en plus par séquencage
de région amplifiées et purifiées d’ADN. Cette recherche associant I'étude de la réponse
métabolique lors d’une perfusion courte d’épinéphrine a I'analyse génétique des variants
impliqués dans la cascade de signalisation de I'adrénaline avait été approuvée par le comité
d’éthique du CHU Cochin-Saint Vincent de Paul du protocole de recherche, et était réalisé avec
I'accord aprées information éclairée des 2 parents et des sujets mineurs.

Ce travail a été réalisé en plusieurs étapes qu’il ne s’agit pas ici de décrire de facon exhaustive
mais dont la séquence résumée illustre un type de processus de recherche.

La 1°' étape était de confirmer dans des conditions de stimulation stricte et encadrée sur un
échantillon de 96 adolescents la résistance lipolytique des adolescents obéses par rapport aux
témoins minces (11-16 ans), a I'aide d’'un mini clamp d’épinéphrine a faible concentration. La
mobilisation des triglycérides par lipolyse, mesurée par les concentrations de glycérol et
d’acides gras libres par unité de masse grasse, de base et apreés perfusion d’épinéphrine, était
diminuée chez les sujets obéses telle que décrit dans la littérature.

La 2"9¢ étape concomitante était de rechercher dans la littérature la présence et la localisation
des SNPs sur le génome a proximité des genes d’intérét (ARR2, protéine G etc.) et leur
implication potentielle dans d’autres pathologies. La stratégie fut d’étudier des variants
alléliques fréquents de génes impliqués dans la réponse adrénergique et de choisir si possible

des polymorphismes fonctionnels ou potentiellement fonctionnels : modifiant soit la structure
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de la protéine par le changement d’un acide aminé, soit I'expression du géne, soit encore la
traduction de I’ARNm. Le choix des polymorphismes a été fait aprés analyse de la littérature
et des banques de données génomiques. Les principaux polymorphismes étudiés furent au

nombre de 3 pour ARR2 et 1 pour la protéine Gs.

La 3°™e étape aprés extraction d’ADN des leucocytes des sujets, avait pour objet d’amplifier
par PCR chaque zone d’intérét a partir d’amorces spécifique définies, puis de génotyper les
haplotypes présents chez les sujets grace a une digestion par des enzymes de restriction
spécifique des fragment d’ADN d’intérét amplifié. La lecture sur gel d’agarose des bandes
d’ADN marquées de tailles différentes selon les variants présents nous révélait ainsi la nature

des SNP présents sur chaque alléle.

La 4°™e étape était de réaliser I'étude d’association entre ces traits quantitatifs et ceux
caractérisant la diversité génotypique. Le caractére trop prometteur des premiers résultats a

nécessité la vérification des polymorphismes par séquencage.

La 5™ étape fut donc de séquencer ces segments d’ADN d’intérét aprés des étapes

d’amplification et de purification extrémement chronophage pour obtenir un résultat fiable,
apres incorporation a un plasmide et clonage aprés transformation bactérienne. Aprés
incubation, 'ADN amplifié était extrait apres lyse bactérienne, puis purifié pour I'analyse des
séquences. Le séquencage confirmait les faux positifs observés par la méthode RFLP. Les
nouvelles études d’association dans ce contexte montraient essentiellement sur cet effectif
gue la réponse a I'épinéphrine variait en fonction du type de polymorphisme de I'exon 5 du
géne de la protéine G. Une mutation de GNAS1 avait déja été mise en cause au cours des

différences de réponse entre sujets minces et obéses (J. C. Carel et al., 1999).

La recherche s’orienta vers I'analyse de I'effet des variants du gene ARR2 sur la régulation de

son expression in vitro puis dans un systéme de culture cellulaire de fibroblastes apres

transfections d’un plasmide marqué.
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La 6™ étape fut d’étudier I'effet d’un variant particulier de la région 5’ leader cistron (LC). Il
code pour un petit peptide de 19 acides aminés régulant la traduction d’ARR2 (Green et al.,
1994). Les premiers résultats d’associations testées pour chaque polymorphisme considéré
séparément, ainsi que pour des combinaisons de 2 ou 3 polymorphismes (haplotypes
déterminés par séquencgage des alléles) d’ARR2 ont suggéré I'implication du polymorphisme
du LC a I'origine des associations les plus fortes (mais statistiqguement non significative) sur le
niveau de lipolyse mesuré. Aprés amplification et séquencage des brins d’ADN pour le
polymorphisme — 47 (T/C)). Leur niveau d’expression a été mesuré, dans un essai de
transcription/traduction in vitro, d’abord sans puis en présence de concentrations croissantes
de peptides synthétiques 5'LC 19 Arg et 5'LC19 Cys. Cette étape nous informa de I'effet
d’inhibition directe du peptide LC en fonction de son variant sur la traduction du récepteur
ARR2 (Drysdale et al., 2000). Deux mécanismes d’action différents furent envisagés : un effet
direct du peptide en cis sur la traduction du messager. Le peptide codé par le leader cistron
pourrait se fixer a I’ARNm du récepteur B2 et en inhiber sa traduction avec une différence
d’affinité en fonction du variant considéré pour la double hélice d’ADN. Un effet complexe de
I’ensemble ribosome-leader cistron sur la traduction de ’ARNm : Le polymorphisme du
cistron modifierait le comportement du ribosome pouvant aboutir par exemple a ce que
I’ensemble ribosome-cistron provoque une ouverture différente de la structure secondaire du
messager, facilitant plus ou moins sa traduction. L’analyse par modélisation théorique des
interactions ARNm-ARNm du messager B2 selon le polymorphisme du leader cistron nous
montrait des différences importantes dans la disposition et la force des interactions (tiges-

boucles).
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Modélisation théorique de I'effet du polymorphisme 5°LC (T/C) dans la disposition

ARNm LC—ARNm ABf32

La 7™ étape fut de se concentrer sur I'effet cumulé des 3 principaux SNPs d’ARR2 pour en
évaluer l'effet sur le niveau d’expression cellulaire in vitro du récepteur. Il s’agit de
5’LCCys19GIn, Argl6/Gly et GIn27/Glu. L’effet des 2 derniers polymorphismes étudiés dans
divers modeles cellulaires exprimant le récepteur ARR2 humain ne modifient significativement
ni la fixation du ligand au récepteur, ni l'interaction du complexe ligand-récepteur avec la
protéine Gs, ni l'activité adénylcyclase (Green et al., 1994). Il existe cependant un fort
déséquilibre de liaison (DL) entre ces 3 polymorphismes les polymorphismes 5’LCCys19GlIn,
Arg16/Glu et GIn27/Glu traduisant une transmission de génération en génération d’un ‘haplo-
block’ non recombiné d’ADN génomique (Drysdale et al., 2000). Nous avons défini les
différentes combinaisons d’haplotypes (H1 Cys-Arg-Gin ; H2 Cys-Gly-GIn ; H3 Arg-Gly-Glu etc
jusqu’a H7 : Arg-Arg-GIn) pour en évaluer I'impact en termes d’expression cellulaire d’ARR2

sans et sous stimulations croissantes d’épinéphrine.
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Cette étape a nécessité la mise au point d’un vecteur d’expression marqué pour le gene AB2R
pour I'exprimer dans des fibroblastes mis en culture. Aprés validation de cette étape, et
I’'observation de I'expression du récepteur fluorescent dans et a la surface des cellules mises
en culture au microscope a fluorescence, les différents haplotypes ont été transfectés au
vecteur pour observer s’il existait ou non une différence d’expression du récepteur par double
marquage (FACS et AC anti-biotine). L'absence de résultat significatif conduisit a I'étape

suivante.
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La 8°™me étape fut de réaliser une mutagénése dirigée pour ne faire varier qu’une base des
principaux haplotypes associés a une différence de réponse lipolytique « in vivo » la plus forte.
Cette étape délicate a aussi nécessité une longue période de mise au point technique. Une

fois les haplotypes obtenus et vérifiés par une nouvelle étape de séquencage.
La 9°me étape fut de transfecter ces haplotypes dans des fibroblastes mis en culture et

d’observer le niveau d’expression des ARR2 a la surface des cellules sans et en présence de

stimulation adrénergique de concentration différente dans les cultures de fibroblastes.
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La 10°™e étape aurait été compte tenu de I'absence de réponse positive a I'étape précédente

de d’observer I'effet des SNPs sur la configuration allostérique des ARNm selon le type de

variant et de vérifier s’ils pouvaient en moduler la traduction.

L'absence de résultats en technique cellulaire et la nécessité de nouveaux apprentissages de
technique de laboratoire pour I'analyse des ARNm, a fortiori dans un laboratoire éloigné de
Paris, n’était pas compatible avec mes projets, dont celui de la réalisation concomitante du
projet médical de la Maison de Solenn puis de ma participation a son ouverture. L’hypothese
de I'effet des variants étudiés sur la résistance a la lipolyse adrénergique avec les méthodes
employées a I'époque fut donc non confirmée. La difficulté a publier un résultat négatif dans
une revue de biologie (J Biol Chem) ou d’investigation clinique (J Clin Invest) a contribué au
renoncement a soutenir ma thése de physiologie du développement et de différenciation
fonctionnelle pour m’investir dans la physiologie, le développement psychologique, et

certaines pathologies a I'adolescence ou en lien avec elle.
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Contexte

1. L’adolescence, sa santé, sa médecine

Le début de I'adolescence du point de vue somatique est défini par I'apparition des premiers
signes de transformation pubertaire. Elle se déroule chez 95% des filles entre 9 et 13 ans et
chez 95% des garcons entre 10 et 14 ans. Cette transformation physique sous I'impulsion de
la maturation pulsatile de la GnRh hypothalamique est responsable de I'acquisition des
caractéres sexuels secondaires, et d’un pic de croissance staturopubertaire (Grumbach, 2002;
Kuohung & Kaiser, 2007). Au décours de ce développement physique pubertaire I'adolescent

va acquérir son phénotype physique de jeune adulte.

En regard de cette transformation pubertaire, le travail psychique de I'adolescent consiste a
s’approprier ce changement physique indépendant de sa volonté, a savoir comment changer
en restant soi-méme, et a construire sa propre identité, sexuée. Ce retentissement a |'échelle
de soi s"accompagne aussi d’autres enjeux vis-a-vis de ses parents avec la mise en place du
processus de séparation individuation et de son rapprochement avec ses pairs avec lesquels il
se réalise a partir d’expériences qui le construise seul et en groupe (D. Marcelli, 1997). Enfin
I'adolescence sera la derniere étape de développement et de maturation cérébrale ou il va a
la fois réaliser, et ce pour la derniére fois, un processus de neurogénese et de synaptogenese
en achevant ces étapes de maturation par la région préfrontale (Foulkes & Blakemore, 2018;
Johnson et al., 2009). Ces zones sont considérées comme impliquées dans le controle des

impulsions, les processus de planification, d’organisation des pensées etc.

L'ensemble de ces processus physique, psychique, neurocognitif aboutira progressivement a
I'acquisition de la subjectivation, ou I'adolescent pourra, progressivement acquérir un
raisonnement hypothéticodéductif, penser a ses pensées, les développer etc. (D. Marcelli,

2007).

La_ médecine de I'adolescent est une discipline qui date des années 70 aux USA. Elle s’est

développée en France en psychiatrie, puis en pédiatrie dans un service pilote a I’'h6pital de
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Bicétre créé sous I'impulsion des Prs V Courtecuisse et D Alagille a la demande du Pr P Royer
néphrologue pédiatre a Necker. A cette époque la médecine de I’'adolescent, protubérance
pédiatrique, s’employait a la prise en charge des adolescents souffrant de maladies

chroniques difficiles a gérer en termes de besoins et de moyens dans les services de pédiatrie.

La maladie chronique fragilise le processus d’autonomisation par la dépendance de
I'adolescent malade aux parents et aux soins. La maladie peut aussi interférer sur le
développement staturopubertaire, et/ou les interactions sociales avec les pairs, la scolarité,
les projets nécessaires a la construction identitaire et I'épanouissement global (Wolman et al.,
1994). Le travail psychique d’autonomisation de I'adolescent sera d’autant plus contrarié que
celui du deuil de la maladie n"aura pu se réaliser, et que I'adolescent restera bloqué aux stades

antérieurs de ce processus.

Les progres de dépistage des maladies chroniques, de leurs prises en charge, la meilleure
connaissance des complications et de leurs traitements permettent a plus de 85% des
adolescents atteints de maladies chroniques d’atteindre et dépasser I’age de 20 ans (Scal et
al.,, 1999). Il existe aujourd’hui par exemple plus d’adultes souffrant de cardiopathie
congénitale aux USA que d’enfants (Baumgartner et al., 2010). Ces progres impliquent le relai
de leur prise en charge dans les services de médecine pour adulte. Compte tenu des risques
de décompensation aigue de ces maladies et/ou d’arrét de suivi au moment du transfert en
service d’adulte, ce constat a conduit médecins d’enfant et d’adulte a réfléchir aux modalités
de transition (Klassen et al., 2015; Viner, 1999). Ils ont défini les conditions d’une prise en
charge d’un service a l'autre et construit un programme de préparation a ce transfert connu
sous le terme de transition ou sont impliqués des pédiatres d’adolescents et des médecins
pour jeunes adultes (Klassen et al., 2015). Le passage chez I'adulte est réalisé au mieux quand
le patient adolescent ou jeune adulte est considéré comme suffisamment autonome dans la
connaissance de sa maladie, la prise en charge de ses symptomes, de ses traitements et les

démarches administratives liées aux soins qu’il doit réaliser (Mellerio et al., 2020).

Le theme de la santé de I'adolescent s’inscrit d’abord dans une politique de prévention sous

I'impulsion de l'institution Santé Publique France en collaboration avec les familles et

I’éducation nationale, les centres de santé etc. Celle-ci évalue I’état de santé de la population
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a partir d’enquétes nationales par génération. Elles sont réalisées globalement grace a des
études sur des échantillons représentatifs (Barometre Santé jeunes tous les 4 ans) sur des
thémes divers, ou plus spécifiquement en lien avec une thématique plus ciblée telle que
I’éducation a la santé sexuelle a partir de programmes de prévention nationaux ou mondiaux
(OMS), la lutte contre le tabagisme, I’alcool, la toxicomanie, le harcélement, le dépistage de
handicap etc. lls peuvent pour certains faire I'objet d’information dispensée par I'éducation

nationale mais devrait pouvoir faire I'objet d’une information individualisée.

Le role du praticien sur la santé chez I'adolescent est variable (Christie & Viner, 2005). Il peut
dépendre de sa spécialité (médecine générale, pédiatrie, spécialiste (gynécologie,
dermatologie, rhumatologie, endocrinologie etc.), de I’age et du sexe du patient, du contexte
familial, ou d’une consultation dans l'urgence ou pas. Les thémes de prévention et de
dépistage sont donc repris de facon différente a I'exception de la vaccination réalisée par les
praticiens. Ce constat peut étre lié a un manque de temps dédié a la prévention en
consultation, au manque de formation dispensée aux praticiens, voire a |'absence de
consultation spécifique sur le theme de la santé de I'adolescent ou ciblée sur la santé
psychologique telle que définie dans le projet d’évaluation du p@ss santé jeune (Moro &
Brison, 2016). De plus il faut prendre en compte le caractere évolutif de ces themes au fur et

a mesure de I'avancée en age de nos patients et de I’évolution sociétale et culturelle.

Deux types de sujet devraient pouvoir étre évalués, celui concernant I'aspect somatique
(croissance, développement pubertaire, alimentation, sommeil etc.) et celui s’assurant du
bien-étre de l'adolescent, ou justifiant sinon d’une prise en charge spécialisée par un
psychologue et/ou un pédopsychiatre. Régulierement ces deux thématiques sont intriquées
et une dépression peut étre dépistée par exemple a partir de troubles du sommeil, ou du
comportement alimentaire. On peut séparer arbitrairement les thémes d’équilibre
alimentaire, du poids, du sommeil, de I'activité physique, et de I’éducation a la santé sexuelle
d’une part, et d’autre part, ceux associés au dépistage des troubles de I’humeur, des troubles
anxieux et du comportement dont les TCA, les situations d’automutilation, de harcelement,

de maltraitances, d’addictions aux toxiques ou aux écrans, d’autre part.
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Ces sujets réalisent un bloc dense de questions-réponses parfois chronophages pour le
consultant. lls devraient donc avoir une place a part entiere dans I'enseignement des études
de médecine pour étre aborder de maniere codifiée comme le propose par exemple le
systeme de santé nord-américain grace a |I'acronyme HEADSS (Cohen et al.,, 1991). Faute
d’information médicale accessible ou par simple commodité, les adolescents et souvent leurs
parents s’orienteront vers la consultation de sites internet plus ou moins spécialisés a la

recherche d’informations parfois contestables.

L'adolescence correspond donc a une période dynamique riche en transformations. Elle
guestionne son origine et les intrications et conséquences qui y sont associées. Elle met en
lien le somatique et la psyché avec le contexte familial, social et culturel propre a chacun.
Cette période particulierement riche se caractérise par la nécessité d’une prise en charge
multidisciplinaire et multiprofessionelle des adolescents en souffrance. Celle-ci permet
d’aborder ces difficultés sous I'angle spécifique de plusieurs spécialités pour aboutir a la
synthése d’une évaluation globale a une prise en charge si nécessaire. Il s’agit donc d’une
période de la vie et d’'une population de sujets suscitant de nombreuses questions (Sawyer et
al., 2007). Elles s’intéressent a leurs fonctionnements, leurs représentations, leurs actes, leurs
émotions et ressentis dans un contexte singulier mais polymorphe. Les sujets d’intérét et de
recherche nécessitent donc une approche transversale. Dans le cas des maladies chroniques
ils peuvent concerner les conséquences somatiques, psychiques, neurocognitives, son impact
sur ses interactions sociales et/ou familiales dans un contexte environnemental et technique
en constante évolution (Emerson et al., 2016; Lewer et al., 2019; Santos et al., 2016; Varni et
al., 2007). Sur le théme de la santé les questions les questions porteront davantage sur leurs
comportements, leurs attentes ou leurs besoins (Asarnow et al., 2015; Fleary et al., 2018; Hale
& Viner, 2018; Luk et al., 2017).

L'impossibilité d’avoir un échantillon représentatif de toutes ces situations, le caractere
complexe et intime de ces questions et de leur formulation, associé au caractére également
transversal de la période adolescente interroge sur les méthodes de recherche susceptibles
d’y répondre. Faisant pour ces raisons ici le choix d’emprunter la méthodologie qualitative

comme outil pour répondre a la question de recherche, il est important d’en préciser I'objet.
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2. La recherche qualitative

La définition des méthodes qualitatives est variée. Elles sont définies soit comme un type de
recherche qui décrit et explique le vécu des individus, leurs expériences personnelles, leurs
comportements et leurs interactions dans un contexte social donné (Razafsha et al., 2012) ;
soit par opposition a la recherche quantitative qui fait référence en recherche biomédicale a
des mesures vérifiables selon des procédures spécifiques ; soit comme ce qui n’est pas de la
recherche quantitative (Fossey et al., 2002) ; soit enfin comme « tous types de recherche qui
produit des données qui ne sont pas issues de procédures statistiques ou d’autres moyens de
guantification » selon Glaser et Strauss a |'origine du concept de la grounded theory (Glaser &

Strauss, 1967).

L’objectif de ce type de méthode est de répondre aux questions de type de Pourquoi ? ou
Comment ? Qu’est-ce que cela veut dire ? Les caractéristiques communes aux recherches
gualitatives sont de générer des hypothéses, a partir de données produites par les
participants, dans un contexte ou ils évoluent et agissent seuls ou en groupe. Le principe est
alors de représenter la plus grande diversité de points de vue possible sur un sujet de
recherche ou un théme donné. La recherche qualitative va ainsi étudier le vécu des
participants a partir de leurs réponses, leurs mots, leurs attitudes ou comportements. Elle
s'intéresse au phénomene lié a la question de recherche dans sa complexité et sa
contextualité. Les résultats ne cherchent pas a étre représentatifs d’'une population comme
dans un échantillon d’une recherche quantitative ou la question sera de mesurer combien ?

Ou avec quelle différence ?

Les recherches qualitatives et quantitatives sont aussi I'objet d’opposition paradigmatique
entre le paradigme (post) positiviste pour la recherche quantitative et celui constructiviste en
recherche qualitative. Le paradigme de pensée positiviste correspond a une conception d’une
réalité unique, intrinseque, observable a partir de la reproduction de I'expérience. La
démarche de recherche y est hypothético-déductive, partant de la théorie pour aller vers
I'expérimentation, allant de I'universel vers le singulier. Le paradigme de pensée

constructiviste correspond a une conception ou la vérité est issue de l'interaction entre le
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sujet, 'objet et le monde, la part subjective de la réalité y est revendiquée (Mays & Pope,
2000).

Les méthodes qualitatives cherchent a mieux comprendre une situation complexe, a partir de
sa description, pour générer des hypotheses. Celles-ci seront élaborées a partir du matériel
obtenus (verbatim, étude de terrain, etc.) et de la réalité co-construite entre chercheur et
participant : c’est le concept de la grounded theory (Glaser & Strauss, 1967). L'importance est
donnée au contexte, qui grace a I’échange sujet/chercheur va prendre un sens particulier pour

générer des hypothéses a partir d’une démarche interprétative, et inductive.

Les criteres de validité sont différents entre études quantitatives (validité, généralisabilité et
reproductibilité) définis selon les principes positivistes et ceux utilisés en recherche
qualitative : crédibilité, fiabilité, transférabilité et conformabilité. Ils font partie des critéres de

rigueur scientifique de la démarche qualitative obligatoire a tous types de recherche.

Certains experts veulent dépasser le clivage épistémologique positiviste ou constructiviste des
recherches quantitatives et qualitatives pour avoir un point de vue global allant d’'un pdéle qui
sert a quantifier, a I'autre qui sert a qualifier, et entre deux la place pour des recherches
intermédiaires qui peuvent s’articuler les unes aux autres. En ce sens, certains chercheurs
défendent la position épistémologique du réalisme discret (Hammersley, 2013; Mays & Pope,

2000).

Le caractéere objectif, subjectif voir intersubjectif d’'une recherche est interrogé tout au long
de ce travail. Il questionne la position du chercheur qui peut revendiquer une neutralité vis-a-
vis du résultat tout en élaborant le plan de sa recherche quantitative, ou qui revendique sa
subjectivité au cours d’une recherche qualitative pour co-construire avec celles des sujets

interrogés une réalité en réponse a un sujet complexe.

3. La recherche en médecine et santé de I’adolescent

Le théme de I'adolescence, sa santé, ses symptomes ou pathologies et I'évolution de ses prises

en charge constituent une source intarissable de questions de recherche. Cependant le
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caractere social rapidement évolutif du concept adolescent au niveau sociétal et culturel nous

oblige a adapter notre démarche de recherche pour en (ré) actualiser les réponses.

a. Etat des lieux de la recherche en médecine et santé chez I’adolescent

dans le monde et en France

Comme nous le présentons dans lintroduction de l'article traitant de la méthodologie
qualitative, le niveau de recherche en MSA peut étre évalué au niveau international a partir
des publications référencées sur le moteur de recherche PubMed®. Plus de 2.000.000
d’articles ayant comme mot clé « adolescent » ont été publiés depuis 50 ans. Les publications
issues du travail des équipes de psychologue et/ou psychiatres dominent les débats en
comptabilisant prés de 60% d’entre elles sur ce théme. Le reste se répartit en 3 tiers entre
santé, chirurgie et médecine (somatique). Les thématiques sont régulierement intriquées
comme peut I'expliquer le caractere transversal de la prise en charge des adolescents. Le

nombre de ces publications annuel a plus que doublé au cours des 10 derniéres années.

En France, une trentaine d’articles seulement par an sont référencés dans Pub Med® en
médecine « somatique » de l'adolescent entre 1987 et 2007. Depuis 2007, ce chiffre a

cependant doublé.

Plusieurs types et méthodes de recherche sont utilisés en fonction de la question de recherche
posée. La recherche utilisant la méthodologie quantitative est la plus souvent utilisée en
médecine. Ces recherches sont cependant souvent réalisées par des services de spécialités
médicales qui prennent en charge les enfants et adolescents. Les themes et contextes sont
divers et peuvent concerner I'adolescent : le niveau de vaccination d’une cohorte suivie en
service hospitalier (Gras-Le Guen et al., 2017)), I'analyse épidémiologique internationale de
I’état de santé d’adolescents infectés par le VIH en anténatal (The Collaborative Initiative for
Paediatric HIV Education and Research (CIPHER) Global Cohort Collaboration et al., 2018),
I'effet du mode d’administration de l'insulinothérapie (pompe a insuline vs schéma multi-
injections) ou la relation entre niveau de maturation osseuse et vitesse de croissance

pubertaire (McCormack et al., 2017).

25



Ces études sont le plus souvent réalisées dans des services qui prennent en charge des
groupes homogene de malade, a la différence d’unités ou de services de médecine
d’adolescents qui prennent en charge des symptomes ou des pathologies chroniques diverses,
de facon plus transitoire en lien avec une rupture de suivi, ou de comorbidité psychologique

et/ou sociales.

D’autres parametres freinent le développement de recherches en MSA. D’une part I'absence
de registre national de santé de référence pouvant étre utilisé comme population témoin a la
différence de ce qui existe dans d’autres pays, et d’autre part le faible nombre d’appels d’offre
pour la MSA hors champ souffrance psychique ou TCA et le manque de financement associé.
Cette carence s’ajoute a un contexte d’encadrement juridique éthique, légal et de
financement des recherches impliquant la personne humaine (RIPH-Loi Jardé) de plus en plus

exigeant et a celui d’'une formation insuffisante des médecins d’adolescent a la recherche.

b. Une ébauche de réponse par I’élaboration d’un contenant

Dans ce contexte il n’existait pas en France, de recherche clinique en médecine (somatique)
et santé structurée et dédiée a I'adolescent, a la différence d’unités de recherche spécialisées
sur ce theme en psychologie et psychiatrie de I'adolescent. Face a ce manque nous avons
souhaité initier une démarche pour y remédier. Notre premiere démarche collective a été,
apres deux ans de travail en groupe de quelques médecins d’adolescents, de se structurer en
créant le Groupe Francais de Recherche Clinique en Médecine et Santé de I’Adolescent en
mars 2018 (Lefevre, Samain, et al., 2019; Hervé Lefevre, Schrimpf, et al., 2018). Ses objectifs
sont de faire émerger des thématiques de recherche, d’en faciliter le développement, la
publication et la communication, de promouvoir la formation des plus jeunes et de favoriser

les collaborations entre chercheurs cliniciens et les partenaires professionnels concernés.

Faciliter les collaborations pour mener a bien une recherche de I'idée originelle a la publication
des résultats est indispensable a notre discipline qui est par essence transversale. Ces
collaborations se font au gré des questions de recherche a partir d’un réseau interdisciplinaire.

Cette action de recherche et de publication a un niveau honorable est vitale dans un systéeme
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ou notre discipline souhaite étre reconnue au méme titre que d’autres spécialités ou
surspécialités pédiatriques. Cette activité a pour mission de compléter celle des 3 autres piliers
de la médecine de l'adolescent en France que sont la Société Francaise de Santé de
I’Adolescent (SFSA), son DU, et la commission de médecine de I'adolescent a la Société
Francaise de Pédiatrie (SFP). Ce volet recherche est le 4™ élément indispensable pour
acquérir a terme une légitimé universitaire. Cette valence guidera la formation de jeunes
chercheurs cliniciens qui s’intéressent a la médecine et a la santé de I'adolescent, a ceux
d’autres spécialités connexes. Elle aura pour mission aussi de faire exister notre spécialité

aupres des responsables de nos tutelles et aidera a mieux affirmer et amplifier cette mission.

c. Les premieres recherches collectives, le début d’un contenu

Ces réalisations furent les premiéres preuves de la possible structuration de ce groupe de
recherche. Depuis 2018, une dizaine de publication lui est affiliée (Lainas et al., 2020; Hervé
Leféevre et al., 2019; Mellerio et al., 2020; Rendina et al., 2019). L'analyse de certaines
recherches qualitatives publiées permet d’en discuter ici la méthodologie, ses contraintes et
ses résultats. C'est pour répondre aux questions de recherche partagées et soulevées en
cliniqgue que nous avons développé des recherches en MSA du point de vue somatique. Elles
doivent étre réalisées a partir d’'une méthodologie qui répond a la fois a la complexité et a

I'intimité des enjeux propres au développement adolescent et aux enjeux pour sa santé.

d. Objectifs

Les enjeux présents au cours du développement de I'adolescent, pour la promotion de sa
santé et a fortiori malade chronique, sont multiples. Différentes thématiques ou variables se
superposent, s’intriquent qu’elles soient individuelles, familiales, sociales, ou culturelles. Il est
nécessaire d’intégrer ce contexte pour analyser et comprendre certains de ses
comportements, attitudes générationnelles ou individuelles, vis-a-vis de sa santé ou du soin.
La prise de risque ou I'expérience de l'interdit peut étre inhérente aux limites que certains
adolescents souhaitent repousser ou définir pour grandir, s’autonomiser, ou plus rarement
I'inverse ol I'excés de précaution est présent pour border un quotidien trop anxiogéne.

Quelles que soient leurs actions, leurs intentions, questions ou conséquences elles impactent

la prise en charge thérapeutique, la compliance, le processus de transition en cas de maladie

27



chronique, ou leur comportement vis-a-vis de leur santé qu’ils soient malades ou pas. De facto
ces questions suscitent notre réflexion a partir de question simple « pourquoi ? » ou «

comment ? », et « dans quel contexte ? ».

Ce travail tente de répondre a partir de 2 exemples de recherche chez I'adolescent aux
guestions suivantes : Quelle démarche de réflexion est nécessaire pour prendre en compte
(tous) ces aspects ? Quel type de recherche est-il pertinent de réaliser pour répondre a ces
guestions ? Comment évaluer le point de vue des adolescents, leurs parents, les équipes
soignantes seul(e)s ou ensemble dans ce contexte de changement propre a 'adolescent, et

de son suivi transitoire sur des sujets complexes et parfois intimes ?
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Méthodes

Ce mémoire de thése sur articles a pour objet de donner des réponses a ces objectifs en
utilisant la méthode de recherche exploratoire et interprétative définie en IPA. Ce projet fut
empirique et réalisé en plusieurs étapes. Si je choisis une présentation descriptive c’est pour
rester fidele a I'esprit qualitatif de ce travail en lien avec le contexte. Il apparait cependant
gue mon passage du paradigme quantitatif a celui qualitatif, se soit déroulé selon une
démarche plus hypothético-déductive qu’inductive comme en atteste la chronologie des

éléments déclenchants décrits ci-dessous en préambule.

Au départ, deux éléments se sont catalysés :
a) D’une part la réalisation d'un travail qualitatif par photoélicitation par un
pédopsychiatre du service Dr J Lachal chez des adolescents obéses suivis dans le service et
publié dans la revue Appetite a été le point d’initiation (Lachal et al., 2012). Ce travail a
doublement attiré mon attention du fait de sa réalisation pratique aupres d’adolescents
dont j’étais le médecin référent et la mise en application de la méthodologie qualitative
dont la présentation théorique n’avait pas encore remise en question ma culture
guantitativiste. Cet article signifiait qu’un théme complexe tel que I'obésité commune
pouvait étre appréhendé par cette méthode de recherche mais aussi étre reconnu par une

revue médicale spécialisée.

b) D’autre part la question récurrente sur I'incompréhension du faible taux de couverture
vaccinal anti HPV chez I'adolescente en France, a la différence de nombreux autres pays,

et de I'absence de réponse satisfaisante en recherche quantitative sur ce sujet.

Les conditions étaient donc réunies pour s’initier a une recherche qualitative appliquée a une
guestion de santé chez I'adolescente sur le theme de cette vaccination. Aprés une mise a
niveau accélérée sur cette méthode de recherche par mon voisin de bureau et collegue
psychiatre, ce qui a sans doute eu un effet adjuvant, nous réalisions une 1¢ étude préliminaire
a ce travail de thése en interrogeant le point de vue de 16 médecins de différentes professions
sur la vaccination anti HPV chez I'adolescente en France. Les interviews s’enchainaient, la
retranscription fastidieuse et longue inaugurait d’un travail d’analyse et de codage plus

fastidieux encore, mais la richesse des réponses, leur diversité et I’élan de ferveur transmis
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par mes collégues interrogés étaient prometteurs sur la possibilité de générer des hypothéses
a ce résultat vaccinal hexagonal. Deux ans plus tard le 1¢" article de recherche qualitative de
santé de I'adolescent réalisé par des médecins d’adolescents au sens large était publié dans la
revue Arch Dis Child (Hervé Lefevre, Schrimpf, et al., 2018). Sous son impulsion et dans un
contexte ou la vaccination était au coeur de I’actualité nous nous autorisions a émettre un avis
critique sur la politique vaccinale en France dans une lettre publiée dans le New England
Journal of Medicine ou a la différence des 11 autres vaccins réalisés chez I'enfant celui anti
HPV ne faisait pas partie de ceux soumis a I'obligation vaccinale (Hervé Lefevre, Moro, et al.,
2018).Face a cet engouement d’autres questions de recherche étaient précisées a partir de
projets de recherche circonstanciés une fois réalisées les demandes d’autorisation légales et

éthiques encadrant ce type de recherche.

Le premier theme abordé concerna la santé chez I'adolescent a partir de I'exemple de la
vaccination anti-HPV spécifiquement dédiée a I'adolescent(e). Le point de vue des
adolescentes fut questionné, aprés avoir exploré les limites des médecins pour l'initier dans
le contexte sociétal francais, et décrit dans le 1°" article de cette thése sur article. Comment
approcher méthodologiquement une recherche sur les enjeux individuels et interindividuels
qui s’expriment vis-a-vis d’une vaccination qui protege sur le long terme, qui aborde la
sexualité et implique I'autorisation parentale ? Ces résultats sont développés dans le 1" article

publié dans la revue Vaccine (Lefevre, Samain, et al., 2019).

Les questions de recherche se bousculaient mais une autre question récurrente dans notre

pratique clinique dans le service, concernait cette fois un theme clinique.

Le second theme étudié fut celui de la douleur chronique musculo-squelettique inexpliquée
et ses origines pressenties par des médecins spécialistes de la question. Cette situation est
rencontrée au quotidien par de nombreux professionnels sans qu’ils puissent aujourd’hui se
satisfaire des réponses données par les guidelines et autres scores publiés. Pourquoi ? Quel(s)
élément(s) ont échappé a ces scores diagnostiques ? Comment interroger et construire une
hypothése a partir de cette impression de réflexion partielle ? L'absence de données
satisfaisantes dans la littérature médicale quantitativiste sur la facon de questionner 'origine

possible de ces douleurs chroniques, nous motivait logiquement a utiliser la méthode
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qualitative. Un projet de CRC-APHP entre professionnels de services de rhumatologie d’enfant
et d’adulte et des centres antidouleur appartenant au centre de référence (RAISE) et notre
équipe de recherche était soumis. Il fut retenu et son financement permettait de mieux en
répartir les tdches. Notre 2°™¢ article tente d’y répondre a partir du point de vue de 20
professionnels, issus d’un centre de référence des maladies rhumatologiques et de prise en
charge de la douleur chronique. Il fut le dernier des trois articles acceptés dans la revue
Pediatric Rheumatology aprés un grand nombre de rebondissements (Hervé Lefévre et al.,
2019). Les raisons de ce délai furent trés informatives quant a la difficulté a publier une
recherche qualitative sur un théme médical largement délimité par des équipes de spécialistes
internationales faisant autorité en la matiere, j'y reviendrai dans la derniere partie de la

discussion de ce manuscrit.

Enfin le 3%™e article est centré sur le réle, I'origine et les principes de la méthodologie
gualitative en recherche clinique. Il a pour objet de présenter et d’expliciter les principes et
applications possible de la recherche qualitative a mes collégues pédiatres francais. Il a été
publié dans les Archives de Pédiatrie, revue de référence hexagonale, dont la spécialité
somatique les attire implicitement vers la recherche quantitative (Lefevre, Moro, et al., 2019).
Cet article a aussi pour objectif d’illustrer cette recherche par différents exemples, d’études
publiées sur des thématiques qu’ils peuvent rencontrer ou transposer en question de
recherche dans leur exercice quotidien. Enfin il venait conclure le processus de mise en
cohérence d’une méthode de recherche — la méthode qualitative — et d’un objet clinique — la

médecine et la santé de I'adolescent.

Si ce travail est ici présenté c’est que ces recherches ont abouti a trois publications. Cet
exercice peut-il étre jugé simple ou difficile a posteriori? Ces deux situations ont été
rencontrées et nous en questionnerons les causes dans la discussion pour tenter d’améliorer
les intéréts et les limites de ce type de recherche qualitative en médecine et santé chez

I’adolescent.
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Résultats

1. 1°" Article - Perception de la vaccination anti HPV chez

I’adolescente en France

Ce premier article est une analyse qualitative sur la perception de la vaccination anti HPV chez
I’adolescente en France prise en charge en unités de soins pour adolescents. Il fait suite a une
étude réalisée chez des médecins francais sur le méme théme qui avait permis d’explorer leurs
points de vue sur le niveau de couverture vaccinale anti HPV. Cette étude a été publiée dans

la revue spécialisée Vaccine (Lefevre, Samain, et al., 2019).

La vaccination anti HPV était, et est restée non obligatoire en France apres le changement de
législation sur la vaccination en France chez I’enfant. La couverture vaccinale y est une des
plus basses des pays industrialisés, inférieure a 20% dans cette population a I'époque de cette
étude, a la différence de nombreux pays ou la couverture vaccinale est supérieure a 80% et la
vaccination réalisée a partir de campagne de vaccination le plus souvent scolaire, de fagon

plus massive qu’en France ou elle est décrite comme vaccination opportuniste.

Son schéma vaccinal est complexe en termes de gamme d’age entre vaccination, et rattrapage
associé a une différence de nombre d’injection due a I'époque au choix entre de 2 vaccins bi
ou quadrivalent protégeant des 2 principaux sérotypes impliqués dans le risque de survenue
de cancer du col de 'utérus. Pour compléter le contexte de cette vaccination, le mode de
contamination infectieuse est sexuel, et les recommandations initiales de bonne pratique

étaient de vacciner avant d’avoir eu des rapports sexuels a I'adolescence.

Peu d’études se sont intéressées a la représentation des adolescentes, pourtant principales
concernées par cette proposition. Elle consiste, dans une mesure qu’il convient de préciser, a
une démarche « active » entre I'adolescente, ses parents qui doivent I'autoriser et le médecin
censé la proposer. Nous avons exploré cette question avec une perspective
phénoménologique chez 101 adolescentes dgées en moyenne de 15 ans et 1/2 dans 5 centres

de soins pour adolescents. L'analyse des verbatim fut lexicométrique (ALCESTE®) et
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phénoménologique (IPA). 10.216 mots ont été analysés par le logiciel Alceste et répartis en

1292 formes distinctes distribués en 284 unités texte élémentaire (UCE).

Les principaux résultats ont été organisés en quatre themes a partir de I'analyse
phénoménologique, confirmés et renforcés par I'analyse lexicométrique : Les connaissances
factuelles des adolescentes sur cette vaccination, les motivations et les freins a se faire
vacciner, leur implication dans la décision a se faire vacciner, et la nécessité d’étre informées

et de quelle maniére.

Ces résultats ont mis en évidence le faible niveau de connaissance concernant le vaccin anti
HPV des adolescentes en France et le fait qu’elles étaient plus sensibles au discours
émotionnel qui entoure la vaccination qu’aux connaissances rationnelles le concernant. En
présence de connaissances suffisantes sur le virus HPV et sa vaccination, elles étaient capables
de formuler leur propre avis sur le fait de vouloir ou pas se faire vacciner. A partir de ces
résultats, I'obligation d’autorisation parentale pour réaliser le vaccin avait pour conséquence
de renforcer le désinvestissement des adolescentes. Les programmes d’information sur la
vaccination devraient davantage intégrer le vaccin anti-HPV dans une approche globale
concernant la sexualité, et envoyer un signal fort en proposant aux adolescentes mineures de
bénéficier d’'une vaccination gratuite et anonyme comme c’est déja le cas en France pour une
demande de contraception, de pilule du lendemain, d’interruption volontaire de grossesse,

ou le dépistage et traitement d’infections sexuellement transmissibles.
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Background

Forty serotypes of human papilloma virus (HPV) are associated with the risk of genital infection and
around 15 with the risk of cervical cancer [1]. This virus responsible for 2800 cases of cervical cancer
and more than 1000 deaths in France each year [2] and for 630,000 new cases of cancer worldwide
per year [3]. Vaccination against it is, together with cervical screening, the means of preventing most
of these cancers [4]. HPV vaccination has been available since 2007 for the prevention of cervical and
other genital cancers in France. The two vaccines (HPV 4, 2) available at the time of our study protect
against serotypes 16 and 18, which are linked to 70% of these cancers [5]. In August 2018, a third
vaccine — HPV 9, a nonavalent vaccine protecting against an additional five serotypes — became
available in France. It thus covers seven serotypes responsible for over 90% of cervical cancers [6].

Health policies and legislation about vaccination and vaccine access vary quite substantially between

high income countries. Consequently, coverage rates range from very low (<20%) to very high (>85%).



Countries with a national vaccination program most often at least reach the minimum rate of 50%,
while countries offering so-called "opportunistic" vaccination (a very limited number of mandatory
vaccinations, with physician encouragement about other recommended vaccines whenever the
opportunity arises) most often have rates substantially below that [7-11]. French HPV vaccination
coverage is extremely low (<20%), especially because of the paradoxical role of doctors who must

defend the benefits of vaccination about which they are not entirely convinced [12].

Teenage girls today are increasingly involved in the medical care that concerns them, and it appears
useful to ask what they know about this vaccine. Few studies in France or elsewhere have examined
this question [13—-17]. All of them, however, report a lack of knowledge and information about the risk
of this infection and the effectiveness and safety of the vaccine, even in countries with high vaccination
coverage [15,17-19]. Girls most often appear to be relatively unconcerned about access to either
information or the vaccine, even though they are directly involved [20,21]. Finally, in France they are
paradoxically excluded from the decision about this vaccination, given the requirement for parental
authorization, even though they can obtain contraceptives and an elective abortion, as well as
treatment for sexually transmitted infections, without their parents' agreement [22]. In this French
context, which is paradoxical at several levels, an in-depth exploration of adolescent girls' experiences
with this vaccination appears useful to improving our understanding of their role in the decision about

whether or not to be vaccinated.

Method

We conducted a multicenter qualitative study in six medical centers specialized in adolescent care
(Corbeil, Créteil, Paris 14, Paris 16, Poissy, and Toulouse). An appropriate ethics review board approved
the protocol.

Participants

We included adolescent girls who consented to participate, with their parents’ consent. They could be

inpatients or outpatients and were aged from 11 through 19 years. Because our goal was to explore



rather than test their knowledge about this vaccination, we chose a clinical population, assuming that
they were better informed and more involved in medical care than the general population.

Accordingly, they would have more explicit positions, which would facilitate our exploration.
Data extraction

The girls and their parents received information about our research project and provided written
consent. We then asked the girls to answer one yes/no question ("have you been vaccinated against
HPV?") and to respond to the following essay question: "What do you know about vaccination against
HPV? What is it for? Depending on whether or not you are vaccinated, what was your decision based
on? What might have made this choice complicated? Write what you know about this subject for the
next 20 minutes. Our researchers will study what you wrote to enable them to have a better
understanding of teenage girls' point of view about this vaccination”. The relatively long response
period should have allowed the teens to draft a text of at least several lines. When the text was
particularly relevant because of an original perspective, broad knowledge on the topic, or an
interesting suggestion, we recontacted the teenage girl to conduct an individual free interview to
explore the relevant points raised in her writing. All five girls asked to participate agreed. One
researcher trained in semi-structured interviews conducted all the interviews (SS). The interviews
lasted one hour, took place in the medical unit, and were recorded. All the data — interviews, and
handwritten responses— were transcribed verbatim and included in the qualitative analysis.

Data analysis

We conducted two different types of qualitative analyses: the first applied the principles of
interpretative phenomenological analysis (IPA) [23], using no computer assistance, while the second
used ALCESTE® software (Analyse des Lexémes Co-occurents dans un Ensemble de Segments de
Textes, or Analysis of Co-occurring Lexemes in a Set of Text Segments) [24].

We began with IPA and constructed a thematic framework from independent analyses by two
researchers (HL and JL). The entire research team met repeatedly to discuss these results. The entire

dataset, that is, the transcripts of all essays and all interviews, was repeatedly read and then coded to



identify initial themes, which were annotated in the margins. Recurrent themes were then identified
across transcripts. This stage involved a more analytical ordering, as we tried to make sense of the
connections between themes. Some of the themes tended to cluster. The process was dynamic and
cyclic, with each transcript leading to the collection and analysis of further data, which could modify
previous results. The aim was to recognize ways in which narratives from the participants were similar
but also different. The last stage was to produce a coherent ordered table of the themes [23].

Next we analyzed the textual data, using the statistical clustering procedures encoded in ALCESTE®
software. ALCESTE is not hypothesis-driven. It constructs an overview of patterns found in the text
(classes) according to how often roots and word forms appear together, for example, by performing
different types of hierarchical descending classifications. It does not quantify the text, but simply
counts repetitions of associations of words sufficiently close together and thus enabled us to construct
groups of words to be interpreted as themes by the researchers.

Finally, the results of each analysis were compared, and the ALCESTE-assisted findings were used to
refine the IPA-generated categories. Classes were connected to themes when it made sense, and
themes were reorganized to consider the additional or new meaning provided by the software analysis.

If no theme could be connected to a text class, a new theme could be constructed.

Results

Characteristics of the adolescent girls

In all, 101 teenage girls (80% of those asked to participate) completed the essay question. Their mean
age was 15.5 years (range: 11-19). Half were receiving outpatient care, and half were inpatients. In all,
24% reported they had been vaccinated against HPV. Five girls were enrolled in a semi-structured

interview (Tablel).
ALCESTE analysis

A total of 10,216 words were analyzed, corresponding to 1292 unique shapes distributed in 284

elementary contextual units (ECU). The software classified 76% of the corpus into four lexical classes.



Two different hierarchical descending analyses revealed a dendrogram containing four classes (Figure
1). Classes 3 (“active decision") and 4 (“factual knowledge’’) were closely linked together; they were
also linked, but less closely, with Class 2 ("information"). Class 1 (“motives and obstacles’’) was separate
from the others. These different classes made it possible to confirm and reinforce the themes

constructed in the phenomenological analysis (Table 2).
Thematic analysis

We decided to organize our results around four superordinate themes: The teenage girls' factual
knowledge about vaccination, their motives for and obstacles to vaccination, their involvement in the
decision about vaccination, and finally the need for information about and solutions to this issue (Table
3).

Adolescents' factual knowledge about vaccination

The main thing that the girls knew about vaccination against HPV was its principal indication:
prevention of the risk of cervical cancer. Some adolescents associated this risk more precisely with that
of an infection that occurs during sexual intercourse and is prevented by vaccine immunization against
HPV. They are aware of its recommended — and therefore not mandatory — nature as well as that
the indication is reserved for girls, and they never questioned this point. Their knowledge was
otherwise more vague about the type of cancer associated with HPV, the vaccination schedule, and
the mode of transmission. The mode of HPV transmission or the indication for vaccination against it
were sometimes described by somewhat fantastical remarks: quite often, the girls knew nothing about

the virus or the vaccine, regardless of their vaccination status.

Motives for and obstacles to vaccination

The principal reasons in favor of vaccination against HPV were adolescent girls' general interest in their
health and the prevention of the risk of HPV transmission during sexual relations as well as of its risks
of cancer, and death. The non-mandatory nature of this vaccination requires that individuals develop

their own personal reasons to have it.



Numerous obstacles to vaccination against HPV were described, most often loaded with emotions and
worries.

Many interviewees mentioned the link between HPV and sex. Sex is a taboo subject that is difficult to
raise with one’s parents. Discussion of this vaccine implicitly assumes sexual activity to come, which
nonetheless remains essentially hypothetical for the girls and frightening for the parents. The
presumed association between HPV infection and at-risk sex makes the need for the vaccine still more
hypothetical.

Teenaged girls clearly feared side effects associated with the HPV vaccine: these complications were
sometimes described as serious and could cause them to be worried or even to oppose vaccination.
Some adolescents considered that side effects are uncertain, but they have heard rumors, and they
feel that prudence requires them to step back from this vaccine perceived as too recent.

Finally, the girls mentioned the fear of injections and their pain, complicated family contexts —
including family history of autoimmune or degenerative neurological diseases —, or even the cost of

the vaccine.

Adolescents' involvement in the vaccination decision

Decision-making about vaccination always involves an active choice by the girl, whether it is positive
or negative, complicated or simpler. While the choice most often responds to the parents’ expectations
or the doctor's recommendation, girls looking for autonomy, independence, actively appropriate the
decision. This active position therefore appears at a later point, most often after passive indifference
and submission to the choice imposed by the parents. Vaccinated girls were more involved in the
decision and more frequently shared arguments for or against HPV vaccination than nonvaccinated
girls.

The need for information and solutions

The teenage girl's lack of involvement at the time of the decision is associated in her discourse with lack

of personal knowledge about vaccination. Doctors are the principal source of information, but they do



not always routinely offer vaccination and what they have to say is not always sufficient to answer girls’
questions.

Many teenage girls formulated requests for information about vaccination generally and that against
HPV in particular, so that they could form their own opinion about how the vaccine was discovered, its
indication, effectiveness, and risks. This should enable them to participate in the decision about whether
or not to be vaccinated.

They thus made suggestions to improve the information they receive, pointing first to the school setting
(teachers and preventive medicine). They underlined the feeble impact of poster campaigns in health
centers or mail campaigns. They asked for information via media addressed to young people (television,

internet) and at meeting places at vaccination sites.

Discussion

Our study looked at the perspectives about HPV vaccination of adolescent girls receiving medical care
as out- or in-patients at a French hospital. The principal finding is the girls’ lack of knowledge about
this vaccination. The knowledge that some of them have is insufficient to allow them to be involved in
an individual decision for which they can assume responsibility.

Numerous countries with high vaccination coverage against HPV organize mandatory vaccination
programs, most often in school settings [14]. The question of individual choice here gives way to the
collective benefit. In this case, if the information is not always judged sufficient, vaccination appears
nonetheless a normative process: vaccination becomes the rule. Contrary to other vaccinations that
France made mandatory for infants in 2018 [25], the government continued its opportunistic
vaccination system for HPV, based on individual decisions and, for those younger than 18 years, subject
to parental authorization. This system requires that the person concerned or the decision-maker have
sufficient individual motivation. Two issues are thus presented: the first is that of the girl herself. Well-
informed, she can play an active role in the vaccination decision [13,15,17]. The other is the role of the

parents, who currently must agree to their daughter’s vaccination [14,26,27].



The difficulties in providing information on the subject of this vaccine are well known [17,20]. Societal
suspicion, taboos about sex, prejudices about the association between infection and (at-risk) sex, or
the fear of side effects in today’s climate of vaccination controversies [19,28-30] — all these can
become confused with the fear of injection or of the pain associated with vaccination, or even its cost
for families without supplementary health insurance [15,17,18]. These factors are all part of the
emotional discourse around vaccination, which guides decisions much more than rational discourse
does [31,32]. To counter emotions, information should be repeated and brought closer to these girls'
preoccupations. The young people questioned proposed that more systematic, more regular
information be organized, in appropriate settings, such as schools or vaccination centers. Its
pedagogical content must focus on this virus, the disease pathogenesis, and the possible methods of
prevention. The information should allow girls to develop their own opinion in middle school,
according to their own rhythms, and to feel more concerned by the issue. It appears useful to integrate
the discourse about HPV vaccination with the general discourse about sexual health — prevention of
sexually transmitted disease as well as discourse about sexual health [33]. This would make it possible
to move away from talking about the prevention of a hypothetical and distant cancer that does not
correspond at all to the concerns of adolescents, which are much more short-term, set as they are in

the immediate or near future.

This raises the question of parental involvement in the vaccination decision. Parental fears have been
identified as one of the principal obstacles to vaccination [14,27,28,34]. The vaccine is recommended
at an age where adolescents are becoming increasingly involved in the medical decisions that concern
them [17,26]. It is noteworthy that HPV vaccination for girls in France younger than 18 years requires
parental approval, although the girls can make a substantial number of the decisions about their sexual
health without parental accord: contraception and morning-after pills, elective abortions, and
screening and treatment of sexually transmitted infections. Moreover, these types of care can be
performed for minors both anonymously and free of charge. We propose that vaccination against HPV

be added to the list of potential rights for young girls guaranteed by French law. The laws about



decisions and access to care related to adolescent sexual health differ from country to country and
within subdivisions of countries; they are often more restrictive than in France [35]. Many countries
are more permissive about minor girls making the decision about HPV vaccination, although
agreement with parents is most often sought. We hope that legislative progress will allow young girls
to be more deeply involved in these decisions. If girls are well-informed and participate actively in the
decision, it becomes possible to envision individual awareness that will progressively lead to protection

of the entire community.

Strengths and limitations of the study

We questioned more than 100 French adolescent girls about vaccination against HPV. This was a
clinical population, seeing doctors regularly, and possibly better informed about this vaccination.
Nonetheless, these French teenage girls with a chronic disease did not have optimal vaccination
coverage, although their rate of complete vaccination is higher than in the general population [36].
Finally, even though the representativeness of the general population is not an aspect defining rigor in
gualitative research, our sample is representative of the different theoretical positions, with variability

of age, vaccination status, and social and demographic backgrounds.

Conclusion

Teenage girls are more sensitive to the emotional discourse that surrounds HPV vaccination than to
rational knowledge about it. The requirement for parental authorization to be vaccinated reinforces
the girls' lack of investment. Vaccination programs should integrate the HPV vaccine into sexual health
education and send a strong signal by offering vaccination that is anonymous and free of charge, as

already possible in France for requests for other sexual health care.
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Table 1 — Characteristics of the young women interviewed

ID Age School level Rural / Actual care Main diagnosis
Urban (inpatient/outpatient)
ITW 1 14.5 8™ grade urban oupatient Obesity
ITW 2 18 12" grade urban outpatient Chronic pain
ITW 3 17.5 11t grade urban inpatient Eating disorder
ITW 4 15.5 10" grade urban inpatient Diabetes mellitus
ITW5 19 12th grade rural inpatient Eating disorder




Table 2 - Classes descriptions and associated themes

Title % of the Typical words (x?) Antitypical Description of the class and association with the theme Associated
Classified words theme
ECUs
Class 4 Factual 15.96 Anti-papillomavirus (66), Parents, The vocabulary/lexicon is very impersonal, exterior to the subject: the | Adolescents'
knowledge uterus (56), cervix (54), cancer| doctors, think| vocabulary here is medical: vaccinate, cervical cancer, uterus. factual
(48), serve (46), adolescent The verbs are action verbs but are attributed to exterior objects: the | knowledge
(32), vaccinate (31), allow (27), vaccine allows, protects, prevents. about
prevent (26), woman (24), The so-called factual knowledge about the vaccine is intellectualized. | vaccination
protect (22), sexual (19) Absence of the teen's emotional involvement.
Class 1 Motives and| 63.85 Go (10), do (8), see (7), thing| Anti- The principal grammatical categories are markers of a temporal or | Motives for
obstacles (5), desire (5), take (5), papillomaviru|l deductive or logical relation, or of intensity. It is the mark of a discourse | and obstacles
important (5), friend (4), sick s, uterus,| intended to convince, explain, and show how a personal position can | to vaccination
(4), school (3), middle schooll cancer, evolve over time. It is also the only class where "l or me" appears, which
(3), campaign (3), effective (3), cervix, shows the personal or intimate value of the words.
mandatory (3) vaccinate The emotional involvement is stronger and testifies to a reflective pathway
that will conclude by a choice (class 3).
Class 3 Active decision | 8.45 Complicate (102), choice (55),| Do, talk, go | The vocabulary associates choice/decision with know, think, and | Adolescents'
know (14), think (13), negative complicate, in discussing both positive and negative choices. involvement in
(9), positive (9) The grammatical categories represented most often are verbs and function | the vaccination
words, which show the active side of the discourse. decision
The decision is thus an active choice, underlying the teen's involvement.
Class2 | The information| 11.74 Hear (59), not much (23), talkl Do, disease,| The vocabulary brings together the verbs say, hear, talk to not say much and The need for
(20), act (16), accept (16), say| mother people who talk about it, doctors, parents, and young people. The markers| information

(9), hesitate (9), youth (4),
parents (4), doctor (4)

of modelling are most present in this class.
The observation of lack of information lead the researcher and teen to

design solutions for better information

and solutions




Table 3 — Direct quotations from participants’ interviews and questionnaires (1/2)

Adolescents' factual knowledge about vaccination

More or less specific
knowledge

"I know that it's a vaccination against cervical cancer." ITW3

"I don't know if | remember right if it's related to the uterus or the vagina.” Essay question

"[This vaccination] isn't mandatory, but it is recommended." Essay question

"I think you need to have boosters for this vaccine several times over your lifetime.” Essay question

"I know that the papillomavirus is a contagious virus and it is also sexually transmissible." Essay question
"It's a sexually transmitted diseases that girls get." ITW4

Fantastical ideas

“It's a preventive vaccine just in case a dangerous butterfly stings you and you catch a virus." Essay question
"An important vaccine since you can catch these bacteria very easily in dirty toilets, for example." Essay question

No knowledge

"I've never heard of it." Essay question
"I didn't even know there was a vaccine against that." Essay question
"We're not really super-informed about vaccines, so we don't talk about it too much." ITw3

Motives for and obstacles to vaccination

Personal and
motives/reasons

family

"All adolescents think about their health." Essay question

"Sexual relations are not rare in adolescence and it's better to be protected." Essay question

"Yes, I'd like to save my life, so yes, I'd like to be vaccinated!” ITw2

"It's reassuring to tell yourself you're vaccinated because that reduces the risks of a dangerous disease that can prevent women from experiencing
the happiness of being a mother." Essay question

"My mother has talked to me about this vaccine a lot because she has papillomavirus." Essay question

The association
between HPV and sex

"I think that at a certain age, these are thing we don't talk about. It's a little taboo, | think, so we talk less freely." ITW3
"Because this cancer is essentially due to frequent sexual activity, not necessarily healthy and not considering myself promiscuous, | don't think
it's necessary." Essay question

Fear of side effects

"Moreover, many girls .../... have become sterile or paralyzed." Essay question

"All the people | know who have done it had, for example, toe necrosis." Essay question

"They told me it might have permanent effects on the body..." Essay question

"[My friends] say the vaccine is more dangerous than the disease." Essay question

"I think we have to wait at least 3 generations to see if it's effective, and it's necessary to verify that the person who was vaccinated had children
and that it didn’t have any effects on the children." ITW5




Table 3 — Direct quotations from participants’ interviews and questionnaires (2/2)

Adolescents' involvement in the vaccination decision

A decision imposed by
the parents or physician

"My mother decided to have me vaccinated." Essay question

"I'm not the one who made this decision." Essay question

“My parents made this decision on the doctor's advice.” Essay question
"My mother talked to me about it and made me do it." Essay question
"No, | didn't really have a choice Essay question

Adolescents’ passivity in
the face of the parents'
decision

"I agreed, but I'm not really sure why." Essay question
"My parents refused, | didn't really worry about it." Essay question
"My GP and my parents were for it, so | agreed very easily without really know exactly what it was." Essay question

Active re-appropriation
by the adolescent

"I trust my mother and my doctor, who I've known a long time." Essay question
“I'm against it, as is my doctor." Essay question
"I decided not to be vaccinated." Essay question

The need for information and solutions

The doctor, principal
source of information

"My pediatrician talked about a vaccine against cervical cancer." Essay question
"My pediatrician explained a little bit to me about the papillomavirus vaccine." ITW4

The need to provide
better information

"Everyone says that you need to be vaccinated, without explaining why or what that might involve." Essay question

"It might be better to inform women about the beneficial effects of the vaccine, with real proof, that would be reassuring." Essay question

"They explain what puberty is, what periods are, they talk about sexually transmitted infections, but more about AIDS than about papillomavirus."
ITW1

Information in schools

"It would be good to inform young people more about this vaccine, in more depth, especially in high schools, and do what's necessary to make
high school students interested in this subject." Essay question
"To start with, they need more interventions in schools and middle schools." ITW4

Criticisms and proposals

"There are posters sometimes in doctors' waiting rooms, but we don't necessarily look at them!" /Tw2
"Maybe make an ad campaign on TV, like advertising but with messages about vaccination." ITW3
"Why not make a character or mascot based on HPV; that would be not bad at all!” /Tw2




2. 2" Article - Etude qualitative et Douleurs musculo-

squelettique chronique (DMSc) chez I’adolescent

Cette étude a été publiée dans la revue Pediatric Rheumatology (Hervé Lefévre et al., 2019).
La symptomatologie douloureuse chez I'adolescent est fréquente. Quand elle est chronique
c’est a dire supérieure a 3 mois elle peut s’inscrire dans différents processus étiologiques. Les
douleurs musculo-squelettique chronique (DMSc) sont la 3°™¢ cause de douleurs chroniques
chez I'’enfant et I’'adolescent. Du point de vue médical une origine organique correspond a une
prise en charge systématisée. En son absence la discussion diagnostique ira d’'une étiologie
organique rare de moins en moins probable en cas de durée prolongée et d’état général
conservé a une expression somatoforme d’un trouble anxieux ou thymique. Dans I'attente les
adolescents, leurs parents et les professionnels ont leur patience et parfois leurs compétences
mises a rude épreuve. Dans ce contexte les retentissements sont multiples. Au niveau
individuel et familial les équipes qui les prennent en charge assistent a une profonde altération
de la qualité de vie face a une douleur difficile a comprendre et a mesurer souvent associée a

une déscolarisation et une réorganisation du fonctionnement familial.

Face aux difficultés récurrentes de prise en charge de ces situations et en I'absence de
diagnostic étiologique partagée sur des critéres définis, il nous a semblé utile d’explorer a
partir de l'analyse phénoménologique interprétative le point de vue des professionnels
amenés a les rencontrer pour éliminer une cause organique puis initier la prise en charge
symptomatique de cette douleur. 25 professionnels ont ainsi été interrogés dans 3 services
de médecine et rhumatologie d’enfant et d’adulte et dans 2 centres de la douleur qu’ils soient
médecins rhumatologues, de la douleur, psychiatre, chirurgien, psychologues, ou soignants,

kinésithérapeutes, ergothérapeutes, ostéopathe.

L'analyse des résultats obtenus apres la réalisation d’entretiens individuels semi-dirigés
montrait la présence de 10 themes organisés en 3 supers themes. Nous les avons organisées
de maniére chronologique pour mieux comprendre les enjeux de ces différentes étapes de
prise en charge et l'intrication de leurs impacts : de I’histoire de la douleur [de son origine a la

consultation en centre spécialisé, a la perception du professionnel face a la présentation
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clinique de I'adolescent et de sa famille], jusqu’a I'étape de I'examen clinique au diagnostic

associé aux premieres propositions de prises en charge.

Si chaque élément narratif codé a une valeur, la perception du professionnel face a cette
douleur et le comportement de I'adolescent et sa famille est a prendre en compte. Sans aller
jusqu’a lI'idée d’un contre transfert diagnostic, cette perception clinique d’inutilité et de
frustration participe a une grande part du professionnel sur |'orientation diagnostique
étiologique d’'une de DMSc. Cette valeur subjective médicale est absente des scores
diagnostiques de fibromyalgie juvénile (FMj) souvent proposé dans la littérature américaine
comme diagnostic étiologique. Malheureusement et malgré de nombreuses modifications
diagnostiques des critéres de ce score, il ne répond toujours pas aujourd’hui aux symptémes
qgue présentent un grand nombre d’adolescents atteints de DMSc. Un complément d’items
prenant en compte cette subjectivité professionnelle observée dans cette étude nous semble

pouvoir participer a une démarche diagnostique plus sensible et spécifique.
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Background: Chronic musculoskeletal pain (MSP) is frequent in adolescents and has major medical and social
consequences. In many cases, when no cause has been clearly established, this pain may be considered to be
chronic idiopathic MSP. Our study seeks to identify general criteria for this type of pain through the experience
of professionals from tertiary care centers with expertise in pediatric and adolescent chronic MSP.

Methods: Cross-sectional multicenter qualitative study. Semi-structured interviews of 25 professionals at a
rheumatology reference center and in its network for pain management, including diverse specialists and
professions. Interpretative Phenomenological Analysis is used to explore the data.

Results: This approach led us to identify 10 themes organized around three superordinate themes covering different
stages of the diagnostic process: 1) the medical pain history up to the consultation at the reference center; 2) the
professional’s subjective feelings about the clinical presentation; 3) from the clinical examination to diagnosis and
treatment of chronic idiopathic MSP. The main elements guiding this diagnosis do not come from the physical
examination but from the medical history and the professionals’ subjective feelings, that is, their clinical judgment. The
professionals” impression of uneasiness and frustration, induced by patients and their parents, is of major importance.
Conclusion: The principal elements guiding the diagnosis of chronic idiopathic MSP do not come primarily from the
physical examination but rather from the pain history and the health professional’s subjective feelings. Our results suggest
that the concept of Juvenile Fibromyalgia (JFM) does not appear to cover all situations of chronic idiopathic MSP in
adolescence. A constellation of non-organic criteria enables diagnosis of the latter; these criteria should be validated to avoid
medical nomadism and multiple investigations and to shorten the interval until patients receive optimal pain management.

Clinical trial registration: clinicaltrials.gov, NCT03171792, https//clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT03171792term=

Keywords: Adolescent, Chronic pain, Qualitative research, Musculoskeletal

Background

Musculoskeletal pain (MSP) is one of the principal types
of pain in adolescents [1-4]. Chronic MSP is defined as
pain of the joints and soft tissue that lasts longer than 3
months and affects the patient’s daily activities. It is fre-
quent [5], with a prevalence ranging from 7 to 15%
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between studies and increasing with age and puberty; it
is more prevalent among girls [6, 7]. The prevalence of
MSP is high, appears to be increasing, and may affect
primary care provision [8] and quality of life [3, 9-11].
Causes of Chronic MSP and the duration of its develop-
ment determine where and by whom it is managed. Three
quarters of the MSP cases seen by physicians in private
practice result from injuries, mechanical/overuse syn-
dromes, and osteochondrosis [3, 12]. In some pediatric
rheumatology centers, juvenile fibromyalgia (JEM), com-
plex regional pain syndrome, local pain syndrome, or low
back pain account for 25% of their diagnoses [13] and half
of new patients there are referred for chronic MSP [14].
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These specialized departments diagnose and manage in-
flammatory diseases affecting the joints or musculoskeletal
system [15] and also offer consultations for a second opin-
ion on the diagnosis of complex cases of such pain. This as-
sessment is often based on a set of clinical, paraclinical, and
therapeutic features. Some diagnostic causes are based on
converging lines of evidence or diagnostic scores [3, 10, 16,
17]. Chronic MSP in adolescents can be due to a variety of
etiologies including traumatic, developmental, and inflam-
matory (most frequently, juvenile idiopathic arthritis). The
various types of chronic MSP of an undetermined cause are
typically classified as chronic idiopathic MSP.

For the past two decades, researchers have worked
hard to improve our understanding of this entity and its
management. As part of this work, studies about the
diagnostic criteria for fibromyalgia have enabled this
management to advance [18-23], under the impetus of
the American College of Rheumatology. These criteria
were recently updated for JEM [16].

JEM is considered to be complex chronic pain, ap-
parently part of a larger group of diffuse chronic pain
syndromes among children and adolescents. Its diag-
nosis can be difficult in view of the concomitant pres-
ence of symptoms including cognitive, sleep, and
mood disorders, other pain symptoms (headaches and
abdominal pain), joint hypermobility, and dysautono-
mia [18]. A JEM diagnosis does not explain all cases
of chronic idiopathic MSP among children and ado-
lescents. Moreover, there is no unanimous consensus
today either about this chronic idiopathic diagnosis or
about its management [24, 25].

In these situations, a diagnosis in primary health care
can be difficult, especially when physical and psycho-
logical symptoms coexist, when doctors recurrently
worry about missing the diagnosis of an organic dis-
ease [9] or do not find enough specific criteria.

Although the physiopathology of chronic pain is better
understood today, many consider a diagnosis of chronic
idiopathic MSP to be a diagnosis of exclusion, while
others treat it as JEM with the limitations of its diagnos-
tic criteria. In this context, the existence of global posi-
tive specific criteria for chronic idiopathic MSP remains
to be demonstrated [26, 27]. Our study explores the ex-
perience of healthcare professionals who are experts in
chronic MSP in adolescents, to analyze their clinical ex-
perience with these teens and their families and to inves-
tigate the criteria they use to move forward in their
diagnoses and the factors supporting a diagnosis of
chronic idiopathic MSP.

Method

This multicenter, cross-sectional, observational, non-
interventional study followed a qualitative, phenomeno-
logical, and inductive process.
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We aimed to interview healthcare professionals working
at the 3 sites of the Rare Auto-immune and Inflammatory
Systemic diseases (RAISE) pediatric rheumatology reference
center, including one department of pediatric rheumatology
and a pain center at Necker Children’s Hospital, one gen-
eral pediatric department and a pain center at Robert Debré
Hospital, and an adult rheumatology department that pro-
vides consultation and follow-up for older adolescents and
young adults at Cochin Hospital. All three hospitals are part
of the Paris public hospital system (AP-HP). Sampling was
purposive, with maximum variation to obtain the widest
possible diversity for this theme. The participants could be
physicians or allied health professionals (Table 1). Experi-
ence in the management of patients with chronic MSP was
the principal criterion for recruitment.

Data were collected during audio-recorded semi-
structured individual interviews, each lasting around one
hour (Table 2). The audio recordings were then tran-
scribed and anonymized.

We used Interpretative Phenomenological Analysis, an
established qualitative methodology used to explore in
depth how individuals perceive particular situations they
are facing and how they make sense of their personal
and social world [13, 17, 26]. The approach is phenom-
enological, in that it involves a detailed exploration of
participants’ experiences. The aim is to explore their
personal experience and subjective perception of an ob-
ject or event. Rather than reducing a phenomenon to a
number or an identifiable variable and controlling the
setting in which it is studied, phenomenology aims to
describe it as faithfully as possible in the setting in which
it occurs.

Each theme is related to specific statements from the
transcript. The analysis was performed independently by
four researchers (HL, NL, AL, and JL), with NVIVO11°
software, and our results were sent to participants for
comment. This report meets the COREQ criteria.

Results

For this study, we interviewed 25 professionals (Table 1);
all those we contacted agreed to participate. We orga-
nized our results around three superordinate themes
(Tables 3 and Additional file 1: Table S4 contain the dir-
ect quotations).

Narrative of the pain story

A long medical peregrination

As stated above, chronic idiopathic MSP is a diagnosis of
exclusion: it can be diagnosed only when there is no alter-
native explanation of the symptoms. The multiplicity of
clinicians seen throughout the length of the medical
follow-up is the first evidence of diagnostic delay. It may
be related to the difficulty of ruling out an organic cause
for the pain or of treating it (for physicians) or of hearing
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Table 1 Participants’ Characteristics
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D Profession Workplace Age of patients Age group Years of practice
(years) professionals (years)

Participant 1 Pediatrician Internal medicine dept. <18 30-40 3
Participant 2 Pediatrician Internal medicine dept. < 18 50-60 22
Participant 3 Orthopedist Pain center <18 40-50 15
Participant 4 Pediatrician Rheumatology <18 50-60 30
Participant 5 Anesthetist Pain center < 18 50-60 30
Participant 6 Rheumatologist Rheumatology > 15 60-70 30
Participant 7 Rheumatologist Rheumatology > 15 40-50 20
Participant 8 Osteopath Pain center < 18 30-40 9
Participant 9 Pediatrician Rheumatology <18 50-60 25
Participant 10 Psychologist Pain center <18 30-40 8
Participant 11 Rehabilitation physician Rehabilitation center <18 50-60 30
Participant 12 Pediatrician Internal medicine dept. < 18 30-40 10
Participant 13 Rheumatologist Rheumatology > 15 40-50 13
Participant 14 Physical therapist Internal medicine dept. <18 30-40 15
Participant 15 Psychologist Pain center <18 30-40 11
Participant 16 Physical therapist Pain center <18 50-60 23
Participant 17 Pediatrician Rheumatology < 18 50-60 22
Participant 18 Pediatrician Rheumatology <18 50-60 20
Participant 19 Pediatrician Pain center < 18 30-40 10
Participant 20 Psychologist Internal medicine dept. <18 50-60 30
Participant 21 Pediatrician Internal medicine dept. < 18 40-50 25
Participant 22 Physical therapist Rheumatology <18 30-40 18
Participant 23 Osteopath Pain center < 18 30-40 6
Participant 24 Occupational therapist Rheumatology < 18 50-60 27
Participant 25 Psychiatrist Pain center < 18 30-40 10

the diagnosis (for adolescents and their families). The
large number of different specialists is a further source of
confusion and makes the parents’ requests still more
complex.

This medical nomadism (a form of doctor-shopping,
but for a diagnosis or second or third opinion rather
than the form intended to procure medication) is as-
sociated with the repetition of various examinations,
all or most with non-specific results; it is highly sug-
gestive of chronic idiopathic MSP. The duration of the
pain and the substantial delay between its onset and
the consultation are paradoxically reassuring factors
for the physician regarding the absence of an under-
lying severe organic disease. Nonetheless, it sometimes

Table 2 Interview Guide

1) How could you define chronic idiopathic musculoskeletal pain?

2) Could you explain to me what you consider to be the main elements
that help to differentiate it from other organic or mixed conditions?
3) What is your clinical approach to a clinical picture suggesting chronic

idiopathic musculoskeletal pain?

happens that an erroneous diagnosis of this chronic
idiopathic disease is corrected in favor of a more spe-
cific cause.

A clinical history suggestive of chronic idiopathic MSP

The pain history is fundamental. The professional asks
first about a precipitating factor, in cases not associated
with inflammatory pain. Physical or psychological trauma,
often long ago, is frequent. It was often benign and not a
source of concern at the time. Depending on the context,
the pain may be likely either to become chronic or to be
reactivated in the presence of new trauma.

The description of the pain is a useful diagnostic elem-
ent. Often put in the foreground, its description is none-
theless often vague. It is constant or develops in random
flares, increasingly intense and unbearable. It is difficult
to score on a scale, and its high score does not change.

The repeated clinical examinations must be inter-
preted as normal, with no clinical anomaly observed
beyond the potential consequences associated with the
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Table 3 Verbatim quotations from participants (Continued)

Narrative of the healthcare pathway

A long medical pathway

Clinical history suggestive
of chronic idiopathic MSP

A feeling of medical/
pharmacological impotence

Diagnostic delay: [They've had a]
medical pathway that is very long,
they've seen 12 million doctors with
tons of medical hypotheses (P10).
Medical nomadism: A past, years, years
of pain, several MRIs, scintigraphies,
examinations of everything, no one’s
found anything (P7).

Long course: A patient told us, I've been
in pain for 15 years [...]. If no diagnosis
has been reached in 5, 10, or 15 years,
that already means first, it's not severe,
which is already reassuring for the
patient, but also that it may not be
organic (P13).

Precipitating factor: Often there's a
history of trauma that can sometimes
be very anecdotal [...]. There was a little
thing that happened and as a result a
whole set of things crystalized in a
place in the body (P3).

Pain scores: Patients who always give
themselves a 10, it's almost never
organic (P16).

Pain description: Very atypical pain: it
burns, it stings, that's not very organic
(P4); Impalpable/intangible pain, very
diffuse, at any point, is going to lead
me to suspect it's partly psychogenic
(P17).

Normal clinical and paraclinical
examinations: If | find nothing, | go
more towards something functional
(P1); When there are diagnostic doubts
and all the stages and examinations
that were done ... come back normal,
that points toward functional (P6).
Consequences: Functional
consequences ... seem to me very
important in term of disconnecting
from school (P17).

Family history: We've had families where
finally in fact where everything had
been constructed from generation to
generation for two or three generations
of spondylarthritis when in fact no one
had spondylarthritis (P13).

When there are many different
treatments used and none were
effective, that sets off an alarm (P12).
Nothing works and/or nothing is
tolerated because sometimes when
nothing is tolerated, that's a little special
too (P19).

The subjective elements of the clinical presentation and the

professional’s feelings

The adolescents’ grievances

Reorganization of family

“It's easier for the patient to hold on to
something objective by saying, | have
rheumatoid arthritis, so they will find a
treatment that makes me feel better,
whereas if there's nothing very specific
and he’s already tried 36,000 drugs, he
says to himself or at least he can say to
himself, how can | get better? (P13).

Symbolic role: The pain becomes a

functioning

The professionals’ feelings

The function of pain

member of the family in its own right
(P19).

Dysfunctional reorganization: If we take
away the child’s pain, there’s no more
family system, they don't know how to
function (P20).

Parental reactions: They are always
disappointed, they are always
disappointed that we haven't found an
organic disease. In the parents’ mind,
organic means that we can treat it (P4).

Difficulty, doubt, ignorance: Over time, |
realize that we are all so hopeless, so
embarrassing, and that there are no
very objective criteria (P4); | am never
very comfortable: the diagnosis of
functional pain hides a great deal of
ignorance (P4).

Impotence, frustration Some doctors
feel frustrated, helpless. It can go as far
as conflict.. What frustrates me deeply is
just to not be able to help them (P15);
We feel helpless because we cannot
relieve their pain (P19).

Long consultations These are
consultations [...] that are extremely
time-consuming, require a lot of atten-
tion, and it's exhausting (P12).

The symptom is at two levels, it is first
individual, for the subject, it has a place,
a function, for the patient, and after
that, it becomes part of a family system
(P10); When physicians raise the
question of the function of the pain, it
is perhaps necessary to refer the patient
pretty rapidly towards a pain
consultation (P19).

From the clinical examination to a diagnostic and treatment synthesis of

chronic idiopathic MSP

Clinical examination

The elements of
psychological
symptomatology

Absence of relevant objective
diagnostic elements: A knee that is
totally flexible, a girl who is on her legs,
standing, without pain, it's certainly not
inflammatory joint pain (P4).

Existence of sleep disorders without
nocturnal pain: They always talk about
[pain-free] fatigue even though their
nights are all right (P7).

Constellation of associated functional
symptoms: Permanent fatigue,
headaches, symptoms that absolutely
do not correlate with what the
paraclinical results or the treatments
given (P17).

Relational difficulties with peers: They
are not very socially skilled at
approaching others (P25).

School absences: The less organic it is,
the more school absences there are
(P6).

Performance anxiety: We often find
often [...] really substantial anxiety in
relation to performance, whether it's
sports or school (P18).

A predominant psychological
dimension: | am going to feel stronger
resistance when there is a strong
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Table 3 Verbatim quotations from participants (Continued)

psychogenic proportion than when it's
a purely organic disease (P17).

The diagnostic procedure
and treatment tests

Clinical monitoring: The question of the
order in time is very important (P11).
Difficulties in using the diagnosis of
fibromyalgia: The most difficult situation,
it's the pain that's enthesopathic, that's
really the hardest because objectively, a
purely organic enthesitis can given
exactly the same pain on first view, as,
in quotation marks, fibromyalgia, a term
that | never use, by the way, for fear of
letting patients latch onto the idea that
they have a chronic disease and fall into
the associations of fibromyalgia patients
and all that (P3).

Test treatment: When | do not manage
to have enough information to decide if
it's functional or organic, | propose a
treatment for 2 weeks by NSAID, stop
for 3 days, and 2 weeks of step 2
analgesics. What | want to know is the
answer to the question: which of these
2 treatments helped most? (P6).

pain experienced, sometimes with some hypermobility
and/or prolonged immobilization.

The consequences are often important and long-
lasting: absenteeism, disconnection from school, school
failure, harassment, relationship difficulties, withdrawal
into self, and isolation.

Family history is often a confounding factor: diagnostic er-
rors of organic causes of pain that may be intergenerational.
In some families, pain develops from diseases that may be
constructed, self-diagnosed, or undiagnosed chronic pain
syndromes.

A feeling of medical/pharmacological powerlessness
Patients describe the different medical treatments as in-
effective. Extreme but transient effectiveness, called
magical, is sometimes reported, but its rapid exhaustion
suggests a placebo effect. Powerful analgesic treatments
are often poorly tolerated. Medical inadequacy in treat-
ing the patient’s pain, by disappointing the family, can
reinforce medical nomadism and sometimes lead to dan-
gerous treatment escalation.

Subjective elements of the clinical presentation and
professionals’ feelings

The adolescents’ grievances

Patients with chronic idiopathic MSP express strong
grievances. The absence of an organic diagnosis and of
effective treatment leave the family dissatisfied with the
physician; the patients feel misunderstood. The social
consequences of the pain, most importantly, the discon-
nection from school, validate its intensity. They attribute
their imprisonment in their pain to the inability of
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doctors or the field of medicine, more generally, to
understand their situation.

Reorganization of family functioning

This chronic idiopathic pain often takes on an important
symbolic role in the family organization. The parents
may overprotect the child, who withdraws sometimes to
let them explain the situation. Pain can play the role of
organizing, managing the family’s functioning. It some-
times seems to be maintained, ostentatiously perpetu-
ated — by a wheelchair — despite the absence of objective
evidence, and it is used inappropriately to justify the
time spent away from school. Dysfunctional family
reorganization, secondary benefits to a disease, or in-
appropriate investments in patient associations are sug-
gestive of chronic idiopathic pain.

Parental anxiety promotes medical nomadism. Para-
clinical examinations (tests, imaging) intended to re-
assure the family instead maintain doubt and are
experienced by the family as the reiteration of diagnostic
errors. The absence of mutual understanding between
the family and the doctor can lead to conflict.

The professionals’ subjective feelings

The doctor’s feelings, which are essentially implicit or sub-
jective clinical judgments, are a supplementary indication
that can guide the diagnosis. They frequently describe feel-
ings of embarrassment, helplessness, and frustration.

Physicians often feel uncomfortable in broaching the
unexplained nature of the pain. They experience diffi-
culty in finding its origin, and the often hostile reaction
of the adolescents and parents reinforces their discom-
fort. They may feel that their clinical expertise is not
valued.

The discomfort is enhanced by their feeling that they
are failing to meet the family’s expectations. Their re-
assuring discourse is misperceived.

Consultations for chronic idiopathic MSP are complex,
time-consuming, and difficult, as the professionals
search for something to orient their diagnosis. The ab-
sence of elements of diagnostic certainty can encourage
the physician’s persistent worry.

The function of pain

Wondering about the role or function of chronic pain
essentially responds to a sense that it is functional, that
is, not organic. Organic pain has no function other than
to tell patients that something is wrong and needs ad-
dressing as an organic process, while chronic idiopathic
MSP can have several functions. From a way of express-
ing personal or family problems, difficulties of family
cohesion, or as an alarm signal for a situation the adoles-
cent is finding it difficult to live through, it can some-
times provide a protective identity for an adolescent



Lefevre et al. Pediatric Rheumatology (2019) 17:86

experiencing insecurity or vulnerability in the face of the
social or school system.

From the clinical examination to diagnosis and treatment
of chronic idiopathic MSP

Clinical examination

A meticulous clinical examination finds no relevant ob-
jective diagnostic factors and no growth abnormalities
affecting weight or height. The fatigue is often associated
with sleep disorders that do not involve nocturnal pain.
The presence of a constellation of functional-type signs
orients the doctor towards a diagnosis of chronic idio-
pathic MSP: tension headaches, non-specific abdominal
pain, or ill-defined pain in multiple locations.

The elements of psychological symptomatology
Adolescents with chronic idiopathic MSP are described
as fairly intelligent, but often seen to have troubles with
their peers and to get along more easily with adults.

Social inhibition, performance anxiety, and to a lesser
extent, signs of depression are frequent. The anxiety has
sometimes been aggravated by diagnostic delay and the
fear of serious disease. Catastrophizing is thus present;
the goal is to pinpoint its origin.

The suggestion of a psychological cause may be re-
futed quite assertively, or, inversely, very smoothly with
the denial of any problem.

The set of consequences of this chronic idiopathic
pain and their social intensity tend to point to a more
predominant psychological dimension.

The diagnostic procedure and treatment tests

Once this evidence is collected, the monitoring phase
begins; both clinical and paraclinical, it aims to judge the
course of the symptoms and their origin, and to discuss
a test treatment.

At this stage, sometimes in the presence of isolated
enthesitis or diffuse pain, the pediatric specialists we
questioned say they do not diagnose JEM, which they do
not know well and the origin of which they do not com-
pletely understand. Most often, they avoid this diagnosis
to prevent the risk that, through the patient’s and
family’s organization around it, it will become chronic.

The treatment response to a test of analgesic and/or
anti-inflammatory treatment, depending on the response,
provides supplementary evidence of the diagnosis.

Discussion

Our qualitative exploratory study is the first to question
a group of specialists in chronic MSP about their diag-
nostic process for a potential diagnosis of chronic idio-
pathic MSP and their feelings regarding the causes and
consequences of the pain in their patients and the pa-
tients’ families.
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The qualitative method is particularly appropriate for
the complexity of our topic. It makes it possible to de-
scribe in greater detail and depth the issues around the
evaluation of this chronic idiopathic pain and thus to
understand it better. Although our results are subjective
and only represent the stances of our participants, a cer-
tain degree of theoretical generalization can be reached.

The analysis of our interviews with these professionals
expert in chronic MSP allows us to describe the signs
they use for a positive diagnosis of its idiopathic form.
These items, which can be grouped together and tested
as its positive diagnostic criteria, are, first of all, such
explicit elements as the pain history and its context —
medical nomadism at risk of diagnostic delay [17]; a
history, often quite old, of trauma, and poorly defined
family issues of pain [28]; meager clinical signs besides
the pain in the foreground, intense, vague, often difficult
to assess or challenged in the past [29, 30]; or severe
school-related or social repercussions [2]. But profes-
sionals must also include implicit, more subjective
factors. These concern first their perception of the pa-
tient and the family, whom they see as disappointed at
the impotence of medicine to help them and whose anx-
iety can sometimes reorganize the family’s functioning
around the symptom, to the point of making it increas-
ingly inaccessible to any management [29, 30]. They also
involve the professionals themselves, who must paradox-
ically use as positive clinical evidence of chronic
idiopathic MSP their own frustration at the inefficacy of
pharmacological treatment, their apprehension of the
family’s reactions in this setting [29], and the difficulty
of convincing the adolescent and the family that their
pain is idiopathic, while remaining vigilant about any
evolution suggesting an organic cause [2]. These feelings,
inaccessible on clinical and other examinations, are
nonetheless regularly expressed by the professional and
considered to support this diagnosis.

The stages to pinpoint the origin of chronic idio-
pathic MSP and prescribe an effective treatment for
adolescents with chronic pain are frequently too long
and stigmatizing [31]. The invariably lengthy and
complex healthcare follow-up engenders a substantial
risk of physical, psychological, social, and family con-
sequences and increases the likelihood that the pain
will become chronic and treatment-resistant [17, 32].
To improve the management of adolescents, an early,
validated diagnostic score for the overall category of
chronic idiopathic MSP needs to be built. Its benefits
might allow physicians to mention this diagnosis fact-
ually with adolescents and their families. This might
in turn improve their level of confidence in the doc-
tor, which is essential for effective management [32].
The effect might be still greater if such a score were
really used by primary care physicians facing these
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situations, to prevent medical nomadism, the multipli-
cation of expensive supplementary examinations, and
the risk of poor interpretation, at-risk polypharmacy,
and the catastrophizing of the families and sometimes
the physicians themselves [28, 32, 33]. It might also
limit treatment escalation and enable early orientation
and referral of these patients in pain toward facilities
specialized in pain management to prevent the risk
that it or something similar to it will become chronic
in adulthood [17, 29].

The professionals interviewed in this study, in particu-
lar those specialized in working with children and
adolescents, did not use the diagnosis of JEM or its diag-
nostic criteria in the context of chronic idiopathic MSP.
The recent changes in the JEM criteria underlie the will-
ingness to assess the origin of diffuse chronic pain from
a validated score of a scale that can be performed by a
primary-care physician during a consultation, as a sup-
plement to a careful clinical examination and additional
supplementary tests and imaging if necessary [25].
Nonetheless the participants in our study do not yet
consider JFM to be well-defined and are concerned that
it remains at risk of becoming chronic without a specific
treatment protocol. The changes in its diagnostic criteria
over the years may appear suggestive of a still incom-
plete diagnostic process [16, 25]: i) it has not yet been
validated for adolescent boys, and the stability of the
diagnosis has not yet been tested by social, ethnic, or
cultural variations; ii) it is insufficient because it man-
dates a minimum number of pain sites, which does not
correspond to all chronic cases of less diffuse idiopathic
MSP; iii) it does not take medical subjectivity into ac-
count, although it is a major diagnostic factor in cases of
idiopathic chronic pain and its individual and family pre-
sentations and repercussions; iv) especially, there is no
international consensus about the origin of JEM or the
diagnosis and management of chronic widespread pain
[24, 25]. The repeated modifications of the diagnostic
criteria for fibromyalgia in adults, and the validation of
the criteria for JFM in 2016 on the basis of the criteria
validated in adults in 2010 and substantially modified
since then bolster the uncertainty [16, 23].

Our results propose items other than those validated
for JEM to establish a diagnosis of chronic MSP as early
as possible. This study is a first step towards the
construction of a global positive diagnostic score sup-
porting an idiopathic cause of this type of chronic pain.
This score will complement the existing scores for its
diagnosis. It will accordingly take into account the
diversity of the components of pain and facilitate access
to the multidisciplinary care useful in pain management.
Non-pharmacological treatment (e.g., physical and/or
psychological therapy) are often more effective in this in-
dication [34—37], as in the treatment of JFM [38—41].

Page 7 of 9

Our study had some limitations. Prudence is needed about
generalizing these results at the international level, principally
from a cultural perspective. Pain is a symptom very sensitive
to cultural components and can vary considerably from one
country to another [33, 42]. It would be useful to conduct
more studies in different countries to adapt these results to
different cultural contexts. The accounts of patients and their
families may also provide valuable assistance in improving
the understanding and care of this disease [28, 31].

Conclusions

This exploration of the experience of 25 experts in the
management of chronic MSP has made it possible to de-
scribe and develop the narrative and clinical symptomato-
logic elements by which they implicitly orient their
diagnosis toward the idiopathic form. Their experience al-
lows us to conclude that the principal elements guiding
the diagnosis do not come from the physical examination
but rather from the healthcare follow-up and the health
professionals’ subjective feelings and clinical sense. A con-
stellation of non-organic criteria can help specialists to
reach the diagnosis of chronic idiopathic MSP. Our study
thus has potential clinical implications.
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3. 3%m¢ Article - Recherche en médecine et santé chez
I’adolescent : I'utilisation des méthodes qualitatives peut-

elle étre d’un intérét significatif ?

Cet article publié en anglais dans la revue Archives de Pédiatrie avait comme objectif de
décrire la technique de la méthodologie IPA parmi les différents types de recherche qualitative
a partir d’une « mise au point » appliquée a la pédiatrie et a la médecine de I'adolescent, et
d’illustrer cette pratique a partir d’exemples publiés dans certaines revues internationales

(Lefevre, Moro, et al., 2019).

La promotion de la recherche qualitative en médecine somatique est relativement récente et
peine a s'imposer dans certaines revues médicales scientifiques qui publient exclusivement
pour certaines, ou en trés grande majorité pour d’autres, des articles issus de recherche

quantitative.

Nous détaillons dans cet article les domaines de recherche développés en médecine et santé
de I'adolescent et les avancées physiopathologique ou thérapeutiques liées a la recherche
guantitative en matiere d’essai thérapeutique, suivi de cohorte etc. Cependant, nous pointons
I'absence de registre national de référence sur I'état de santé de la population ou de ses
groupes générationnels, associé a la difficulté d’obtenir un échantillonnage adapté pour
répondre aux questions intimes ou complexes. En I'absence de données, ce constat justifie
selon nous d’un changement de paradigme de recherche en passant d’'une méthodologie
hypothético-déductive quantitative a inductive qualitative. Cette derniere permet de générer
des hypothéses face a des questions de recherche a partir d’'un protocole de recherche

méthodologique rigoureux d’une technique exploratoire et descriptive que nous détaillons ici.

Nous avons rédigé un article pratique pour définir les contextes pouvant étre interrogés par
la méthode qualitative et spécifiquement en IPA. Nous soulignons la nécessaire implication
subjective du chercheur et I'importance donnée au contexte dans lequel évoluent les
participants. Les étapes princeps d’une étude qualitative sont précisées : elles concernent le

type de recueil des données, leur mode d’analyse, I'écriture des résultats. La notion
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d’échantillonnage raisonné est précisée, il est nécessaire pour inclure des participants qui
décriront en détail leur expérience durant des entretiens, le plus souvent semi-structurés,
audio enregistrés. L’analyse se déroule ensuite en deux étapes : Les résultats sont écrits sous
forme narrative, descriptive, et thématique a partir de I'interprétation phénoménologique des
chercheurs. La discussion est interprétative et permet de confronter les résultats obtenus aux
données existantes de la littérature. La démarche est inductive pour générer des hypothéses
théoriques, explicatives des résultats observés, construites a partir de la somme des points de
vue des participants, des chercheurs, et de la littérature. Elle peut aussi faire des propositions

pratiques pour le soin ou la théorie.

Nous illustrons enfin I'intérét de la méthode qualitative en médecine de I'adolescent a partir
d’exemples variés publiés dans la littérature sur des thémes tels que I'expérience des
adolescents sur leur santé ou les soins, I'expérience des soignants pour améliorer une
démarche professionnelle diagnostique ou de soin, I'expérience conjointe des adolescents,
famille et soignants pour créer et proposer I'amélioration des programmes de prise en charge

plus adaptés.
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ABSTRACT

Background: The vast majority of publications about adolescent healthcare use a quantitative
methodology that often involves long and expensive research protocols with results that do not
always provide answers adequate to the complexity of the questions being asked. The
qualitative method is sometimes a more effective alternative for exploring some of these. This
method can be defined from its objective, which is to generate theoretical hypotheses, from its
mandatory consideration of the researcher's subjectivity, and from the importance it ascribes to
the context of the participants' experience. Among the many techniques of qualitative research,
the use of phenomenological methods, in particular, interpretative phenomenological analysis
(IPA), is highly developed in medical research.

Objectives: To define the qualitative method and describe the principal stages of a
phenomenological qualitative study.

Results: The three stages of a qualitative study are data collection (population and sampling,
methods of data collection), data analysis, and writing up the results. Purposive sampling makes
it possible to include participants who can describe in detail and as experts their experience
during semi-structured interviews. The analysis takes place in two stages, the first very
descriptive, the second more interpretative. The results are written up in a narrative form,
including both direct quotations from the interviews and the researchers' interpretation.
Discussion: The issues of health promotion and healthcare associated with the management of
chronic symptoms or diseases in adolescents involve an extremely rich and complex context.
Qualitative methods make it possible to approach these questions and to understand them better
by generating hypotheses from a rigorous scientific procedure appropriate to the context and
the objectives. They can be used — in addition to on their own — on an exploratory basis early
in a quantitative study to help to define it better, for explanatory purposes to help understand
complex quantitative results, or combined with a quantitative study. The qualitative and
quantitative results will then be integrated.

Keywords: Adolescence, Qualitative research, Interpretative Phenomenological Analysis



1. INTRODUCTION

More than 2 million articles about adolescence have been listed in Medline/PubMed since 1966,
with 60% written by groups of psychologists or psychiatrists. The rest involve, in equal
proportions, preventive healthcare, surgery, and somatic medicine, often entwined. These

numbers continue to rise, in France and internationally.

Medical research about adolescents covers three major themes: i) the physiology of their
development (e.g., insulin resistance and puberty or cerebral maturation and its
psychobehavioural implications [1]; ii) chronic diseases (from their pathophysiology to their
clinical course, from their diagnosis to their treatment, and from their effects to adherence and

transition [2]); and iii) healthcare, disease prevention (e.g., anti-HPV vaccination [3].

Most studies published today are quantitative: they seek to validate the researchers' hypothesis
by proving it statistically. Quantitative studies are essential for answering biological and
medical questions. Their results have established the scientific foundations and underlie the
recognition of medicine and the publication of numerous recommendations for management
and guidelines for both therapeutic and preventive care [4]. The principle of quantitative
methods is measurement — quantifying variables and demonstrating causal relations from a
statistical model. Evidence-based medicine relies on the positivist paradigm in which the
studies with the highest level of evidence are those based on quantitative research methods that
are both objective and reproducible. The results are especially valued when they result from
longitudinal research that measures quantitative traits in a large multicentre prospective cohort
for a prolonged period of follow-up [5].

Increasingly more authors nonetheless underline the limitations of these types of studies [6].
The conditions for quantitative research are often expensive and difficult to put together. Due

to its cross-sectional nature, this is especially true for adolescent medicine. On the other hand,



these studies, together with the meta-analyses that sometimes accompany them, while they
collect numerous data and associations, are not always especially informative about the
complex phenomena involved [7] [8]. The quantitative approach is limited in its ability to ask
questions about and find solutions for problems related to healthcare. One example can be seen
in the successful development of antitumour drugs by Eli Lilly, based on preliminary research
about traditional texts and practices by indigenous physicians [9]: the first treatment was
identified after 3 years of study of 40 species, while the US National Cancer Institute
programme (which randomly selected plants for testing) studied 35 000 plants and developed
no treatments [10]. When health questions involve experience or interactions linked to the social
environment, qualitative research is both invaluable and essential [6]. This type of study makes
it possible to examine questions and themes that are not easily accessible to quantitative
research. It is accordingly especially appropriate for the study of factors that are subjective or
difficult to measure.

Medicine and health care specifically intended for adolescents is a recent, cross-sectional
discipline at the intersection of somatic, psychological, behavioural, social, demographic, and
cultural elements; in other words, it is complex. Qualitative methods are especially appropriate
in this context [11]. Our team has been participating in the development and dissemination of
qualitative methods in adolescent medicine and healthcare in France for several years [3,12-
15].

We will briefly review the historic and theoretical context of qualitative studies and then
describe the different stages of such a study according to a phenomenological method —

interpretative phenomenological analysis (IPA) [16].



2. DEFINITION AND PRINCIPLES OF QUALITATIVE METHODS

While some authors consider that qualitative methods have always existed, protocols for their
use were nonetheless first developed at the beginning of the 20th century, first in sociology and
in anthropology, and then around the end of the century in health (in the 1990s); qualitative
research made its first appearance as a MESH term (key word) in 2003. Glaser and Strauss
(1967) defined qualitative methods as all types of research that produces data that do not result
from statistical procedures or other means of quantification. We think that the best way to define
a qualitative study is to consider it according to: i) its objective (to generate theoretical
hypotheses), ii) its necessary consideration of the researcher's subjectivity, and finally iii) the
importance given to the context of the participants' lived experience.

Generation of theoretical hypotheses: The classic questions presented in qualitative research
are: why, how, what does that mean? Researchers seek to understand the processes at the origin
of behaviours, symptoms, and disorders, to explore the meaning given to an event, or how a
behaviour or phenomenon occurs [17]. The objective is therefore to conceive and develop,
based on the participants' personal experience and from their point of view, theories that help
to understand (social, medical, mixed or other) phenomena in their natural environment rather
than under experimental conditions [18]. In adolescent health, qualitative methods can thus
shed new light on the needs of adolescents, their families, and the professionals who care for

them.

Consideration of the researcher's subjectivity: in qualitative methods, subjectivity is inherent in
the research process. It is accepted and even used in interpreting the results, through the
reflexivity that is a criterion of rigour in these methods. The researchers' points of view, together
with those of the participants, enable the construction of more complex and more relevant

theoretical hypotheses. The researchers' involvement enriches the results and produces stronger,



more complete hypotheses. This position contrasts with quantitative researchers' positions,

considered exterior to their experimental system.

The importance of context: Qualitative research stresses in-depth analysis of the context by a
small number of individuals involved in it [19]. The sampling of the study population is
designed to promote a diversity of points of view and to enrich the data in this context specific
to the research question. The contextual elements are essential to a detailed and deep

understanding of the complex process. The generalisation is theoretical and not statistical.

One of the first qualitative methods used in health sciences was "'grounded theory'', that is,
theory that is rooted or anchored, developed by Glaser and Strauss (1967) in the social sciences
[20]. Their objective was to develop a method that would make it possible to propose a social
theory applicable to a field site, based on data collected there, a theory that might then be
generalisable to other situations. The method they developed used processes where both the
data collection and the analysis take place continually. The research material is coded
inductively and comparatively. The inductive approach enables the emergence of new theories
that may be more or less associated with preexisting theories. Grounded theory is widely used
in medical research today. It nonetheless required adaptation to the context of medical research
(which is most often not "field research"); this adaptation involved more specific research

questions and narrower objectives in terms of generalisation.

The phenomenological methods focus on the experiences of participants, on the meanings they
give to these experiences. It is widely used in medical research, most especially the version
known as interpretative phenomenological analysis (IPA) [16]. IPA is used in psychiatry and
increasingly in other medical disciplines. It is a process for conducting an in-depth study of a

particular internal experience of an event or state, based on the person's individual formulation



of it. Phenomenology is a movement in philosophy that calls for the analysis of phenomena as
they appear to the consciousness, of letting things appear as they are, in the subject's own words.
The analysis of this narrative allows researchers to understand what meaning is given to the
experience and how. Analysis according to IPA is described as interpretative because the
researcher is personally involved in it [16]. Smith and Osborn thus describe a double
hermeneutic (since Antiquity, hermeneutics has designated the art of interpreting): the
participant undergoes an experience, or an event or a state and gives it meaning. The researcher
then analyses and interprets the participant's narrative [21]. IPA seeks to construct a model
linked to a context. It moves from description to interpretation, from idiographic analysis (in-
depth analysis to understand how a particular phenomenon is understood by the people who
face it in a defined context) to the demonstration of a coherent set of points of view of a given
group.

IPA is used in numerous situations: when the research question is complex, when the aim is to
shed light on personal or private processes or questions [22], or when the subject is a new
situation or the source of a dilemma [23]. It appears to be the reference method for answering
numerous research questions about how patients and families experience chronic disease,
psychological distress, cardiovascular diseases, or pain [24], [25]. It is increasingly used in

adolescent medicine and healthcare [26].

The question of the scientific validity of qualitative studies has been raised repeatedly [6,17].
The criteria of credibility, reliability, transferability, and conformability (which correspond
respectively to those of the validity, generalisability, and reproducibility of quantitative
research) are increasingly accepted by the scientific community and requested by scientific
journals [27]. In practice, it is essential to pay attention to: 1) triangulation, which compares the

results of two or more different methods of data collection or of two or more data sources; from



these the researcher looks for convergences to develop or corroborate a comprehensive
interpretation; ii) validation by the respondent; iii) a clear description of the process of data
collection and of its analysis in a report written to enable the reader to understand what the
researcher did; iv) the reflexivity of researchers, setting forth their background and
preconceptions, so that the reader can understand how they reached their interpretation; vi) the

equitable representativeness of the different points of view about the research topic [17].

3. THE PRINCIPAL STAGES OF IPA

3.1. Data collection: population and sampling, methods of collection

3.1.1. Population and sampling

In qualitative research, the inductive procedure requires the constitution of a theoretical that is,
purposive or intentional sample. This sampling technique differs from those in randomised
studies, where the aim is to obtain a representative sample of the population. Researchers
conducting qualitative studies choose people they consider pertinent because of their
characteristics (thickness of their opinions about and experience with the question) and their
ability to contribute information that meets the study's objectives. They are thus key informants.
The objective here is to generate data as rich and diversified as possible in order to construct
new theoretical hypotheses. Because we are not seeking statistical proof, there is no point to
randomised sampling; it might even be counterproductive.

The participants are recruited from a population supposed to be informative. In the domain of
health, researchers most often interview patients, but they can also question patients' families,
friends, and the professionals caring for them [3]. Researchers seek to represent the different
points of view about the question. They therefore sometimes include people with extreme

positions, usually called extreme or deviant cases. These participants, who differ because of



their particular experience or point of view, are often very useful for developing new
hypotheses.

Qualitative studies generally include a modest number of subjects, ranging from single case
studies to a few dozen (9 on average) [16]. The researcher must be able to maintain a global
vision of the corpus of texts, which becomes increasingly difficult as it grows. If the sample is
large, it loses in homogeneity, and the analyses run the risk of underlining the diversity of the

sample more than the diversity of their lived experiences.

3.1.2. Methods of data collection

The data collection technique used for IPA is the interview, either individual or collective (in
focus groups). The semi-structured interview (or in-depth interview) is the standard and
generally preferred form of data collection [16]. Participants are queried in face-to-face
interviews about their points of view, beliefs, and attitudes, with the questions framed to
promote the recounting of individual experience, ideas, and feelings. The individual interviews
enable participants to tell their stories, their situations, in their own words.

Studies can also be conducted with focus groups, either separately or combined with individual
interviews. The focus group is a series of discussions in groups ranging from 3 to 8 participants,
led by a researcher. It is most often used for reasons of feasibility. It is especially useful when
the interaction and exchanges of thoughts between the participants help to generate ideas
leading to a more detailed examination of the study subject [28]. The groups can be
homogeneous or heterogeneous: the homogenous groups are composed of people close in terms
of their perspectives on the question, a closeness that promotes their expression in the absence
of hierarchical constraints; in heterogeneous groups, debate is facilitated, but at the risk that
conversations may be compromised [18,29].

Regardless of the mode of data collection:



- Researchers must stimulate the participants' reflexivity (consideration of their subjectivity)

and support their efforts to explore and interpret their lived experiences;

- The interview is exploratory: the researcher seeks to discover the individual, personal points
of view of the participants, who are considered experts on the study question, from their

own experience;

- Researchers begin by specifying the context of the interview and the research. Next they
intervene subtly to help the participants to describe and share their experience more fully.

The interview is a work of reflexivity shared between the participants and researchers;

- The interview begins with general questions and moves toward more specific, targeted
questions. It is conducted from an interview guide of open questions, prepared in advance.
The guide evolves, that is, it can be modified at any point throughout the study. Conducting

the interview non-directively promotes the most subjective expression possible;

- The interviews are generally recorded, with the subjects' consent; the recordings are fully
transcribed and anonymised to enable them to be analysed by one or several independent

researchers [30].

3.2. Data analysis

The analytic process in IPA is inductive. The analysis of qualitative data, which is subjective
by nature, is systematic, rigorous, and insofar as possible, not impeded by prior knowledge. The
analysis deconstructs the data, to reorganise it into a hypothesis or an original theory [31]. It is
not standardised and cannot be automated. Regardless of the technique, the common point is
rigour at each stage: from the method to the presentation of the results, via a complex analysis
of the data.

In practice, the procedure moves through the following steps: the researcher analyses each

corpus of text collected, in turn, and repeatedly, if possible starting with the first interview. The



interviews are annotated with the comments, which are subsequently regrouped after coding
and then organised into themes. The construction of connections between them enables a
coherent thematic organisation of the interview. Meta-connections are then drawn between
interviews, to determine a set of meta-themes describing all of the narratives.

These meta-themes are explained in a written report. At each stage, the researcher verifies the
coherence of the groups by continually going back and forth between the analysis and the source
material. The coding work is performed manually in writing or can be assisted by software to
help organise data (NVivo or Sonal). In this case, the software does not perform the analysis,
but simply helps to organise the different analytic tasks. When enough data have been collected
and their analysis makes it possible to generate sufficient hypotheses, the research ends, that is,
the interviews stop [32]. Unlike in grounded theory [20], the end of the analysis is not linked to
the principle of data saturation.

The coding is conducted simultaneously by two or three different researchers, who discuss the
analyses at various stages and coordinate their codes. This technique, called triangulation,
ensures richer results. It is one of the principles of rigour in qualitative research. The verification
of the results by the interviewees and then peer revision are two further guaranties of the quality
of the analysis. The internal validity (do the data collected represent the reality observed?) of a
qualitative study can be increased by triangulating the types of data collection or its sources
[18]; for example, both written and oral material may be collected, or both patients and their

families interviewed.

3.3. Writing up the results

The presentation of the results is thematic, descriptive, and narrative. Each theme is
accompanied by verbatim extracts from the transcripts, attributed to each participant. The
extracts chosen exemplify the themes. The discussion is more interpretative. It can compare the

results with the existing data in the literature, proposing theoretical explanatory hypotheses of



the results observed, constructed from the summation of the points of view of the participants,
the researchers, and the literature. It can also lead to the proposal of practices for patient care
or to theories.

Medical journals today demand increasingly often that researchers demonstrate the scientific
rigour of their results, by imposing the use of guidelines, such as CONSORT or PRISMA [33].
Similar guidelines exist for qualitative studies. The most frequently used are the COnsolidated
criteria for REporting Qualitative research (COREQ) [34] checklist of 32 items, and the

Standard for Reporting Qualitative Research (SRQR), a list of 21 items [35].

4. DISCUSSION

As qualitative methods are becoming an increasingly credible choice instead of or complement
to quantitative studies, it is important to see how they used today in adolescent medicine. Do
they succeed in generating theoretical hypotheses or deepening or explaining the results of
quantitative studies? Can they serve as prerequisites to begin the exploration of a clinical
question that remains little known?

The exploration of adolescents' experience of their health helps to understand their behaviours
better and provides useful information for prevention. Accordingly, Visram et al (2017)
explored the context and perceptions of energy drink consumption among pupils aged 10 to 14
years [36]. As the consumption of soda decreases in many countries, that of energy drinks is
progressing, especially among the young. The large quantities of sugar and caffeine they
contain, consumed regularly or intensively by those younger than 18 years, are a health risk.
The study shows that this consumption is associated with social activities (sports and video
games, especially among boys), and appetency is associated with their taste, quality-price ratio,

self-service availability, and marketing strategies, directed at young male consumers. Young



participants want greater clarity about the composition and risks associated with consumption
of these drinks, for example, by mandatory clear labelling.

Studying adolescents' experience of healthcare_is useful for improving management. For
example, in the UK, obesity intervention programmes for adolescents recruit a very small
percentage of the eligible population, and a substantial portion subsequently drop out and are
lost to follow-up. Jones et al (2019) reviewed the qualitative studies of the experience of these
adolescents with obesity. They found that these teens expected programmes to be personalised
to allow more involvement on their part; they also expected management of anxiety, greater
support by professionals, family, and peers, and longer support over time.

Approaches to prevention can also benefit from qualitative results. One study, for example,
explored the reasons for the failure of a systematic screening programme for infection by
Chlamydia trachomatis, although a randomised controlled trial had indicated in advance that it
would be effective [37]. Interviews with staff at GPs' surgeries provided knowledge essential
to improvement by showing the numerous practical limitations of the programme as modified
from the RCT (lack of: access to continuing training, incentives, aid, support, and easily
available testing Kkits).

The experience of healthcare professionals is useful for improving diagnostic and treatment
processes. Accordingly, a qualitative study examined the issues related to programmes of
transition and their timing for adolescents who had kidney transplantations in childhood [38].
The transition to adult care is a known period of vulnerability in the management of adolescents
with chronic diseases: during this period patients with kidney grafts are at a higher risk of non-
adherence and of graft rejection. The difficulties of understanding and alliance between the
adolescents and their care providers echo the rigidity of the administrative procedures (e.g., age

at transfer), which do not take the teens' individual issues into account.



The exploration of the experiences of the adolescents and their families can provide a
foundation of knowledge for the creation of specific care programmes, such as patient education
interventions [39], which can subsequently be validated quantitatively. On the contrary, it could
follow statistical findings, to add "thickness" to the results, that is, to give meaning to the results
observed. Similarly, the study of the involvement of parents in the care of adolescents with
obesity has produced useful results [12]. They show a major association between the
functioning of family relationships and eating, which may endanger the treatment; they thus
underline the importance of working on these relationships to enable more effective dietary
management.

Finally, the combined use of qualitative and quantitative methods in a single protocol, known
as mixed methods [40], can produce results that are simultaneously rich, complex, and
statistically valid. Thus, the qualitative interviews by Al-Yateem et al (2016) enabled the
authors to develop a questionnaire assessing the factors related to the quality of care of

adolescents and young adults with chronic diseases [41].

5. CONCLUSION

The issues of preventive and therapeutic healthcare associated with the management of
symptoms or chronic diseases in adolescents involve an extremely rich and complex context.

The determinants of adolescent’s development are linked to their individual transformation and
to the necessary changes in their relationships with their family, social, and medical
environments. Qualitative methods make it possible to approach these questions and to
understand them better by generating hypotheses through a rigorous scientific process adapted

to the context and the objectives.
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Discussion

Ce travail de these s’inscrit dans un changement de paradigme épistémologique entre
recherche quantitative hypothético-déductive et recherche qualitative interprétative
phénoménologique en lien avec un changement de type d’activité clinique et de question de
recherche qui lui est associé. Ce changement de paradigme en recherche accompagnait
I’évolution de mes positions paradigmatiques cliniques. Je quittais le monde de la clinique
somatique associée a une recherche quantitative, dite objective. Celle-ci était alors centrée
sur la physiopathologie, I'action pharmacologique potentiellement immuno-modulatrice dans
le diabéete de type 1, le réle hypothétique du déterminisme polygénique dans un défaut de
lipolyse chez I'adolescent obese. Je découvrais progressivement un réle clinique ou traitant
de symptdémes ou de maladies chroniques, la dimension relationnelle avec I'adolescent en
tant qu’individu prenait I'ascendant ou rejoignait la prise en charge somatique de la
pathologie. Cette place ol I'adolescent est convié dans I'entretien clinique, dépasse le cadre
de sa symptomatologie initiale. Elle lui donne la possibilité de verbaliser ses attentes, ses
inquiétudes, son point de vue. Elle permet au praticien d’accéder a la subjectivité du patient.
Cette démarche est contemporaine d’'une évolution clinique plus centrée sur l'intérét du
patient (patient centered care). A partir de cette relation clinique singuliére entre patient et
soignant, la recherche qualitative comme co-construction subjective entre chercheurs et
participants a la recherche allait prendre toute sa place. Réaliser ce décalage paradigmatique
a été un processus complexe et progressif, qui est passé par I'idée d’un deuil nécessaire d’'une
recherche objective hégémonique, le questionnement sur des clivages au départ entre
recherche qualitative et quantitative, objectivité et subjectivité, sciences biomédicales et
sciences humaines. Ces questions sont au cceur d’une démarche scientifique expérimentale,

telle que nous proposons de la discuter.

1. De I'objectivité a I’intersubjectivité

La notion d’objectivité s'impose en science, en recherche biomédicale, mais aussi pour un
grand nombre de recherche quantitative en médecine somatique, en psychiatrie et en

psychologie. La notion de subjectivité s'impose quant a elle dans les études qualitatives
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gu’elles soient réalisées en sciences de la vie, en sociologie, en soins infirmiers, mais aussi
pour certaines questions de recherche en psychologie ou en médecine (psychiatrie ou d’autres
disciplines médicales). La place du chercheur apparait comme une différence irréductible
entre recherche qualitative et recherche quantitative. Dans le 1°" cas il est un participant actif,
subjectif qui influence la construction des résultats. Dans le 2" cas il est un observateur
extérieur objectif et neutre. Cette différence pourrait-elle étre une différence de perspective,
d’interprétation, de définition et non de paradigme ? Cette réflexion est développée en début
de discussion sur la relation entre objectivité st subjectivité partagées et évolutive au cours de

I’évolution des sciences.

Pour mieux comprendre les enjeux et les liens issus de ces deux concepts, nous faisons ici
appel au point de vue philosophique sur la question de I'objectivité et de la subjectivité. La
pensée occidentale, depuis les Présocratiques, fonctionne a partir de rapports d'opposition
fondamentale de I'objectif au subjectif qui fournit une base de constitution épistémologique.
La définition d’A. Lalande emploie le mot objectif dans le sens de I'opposition au subjectif
comme s'oppose l'universel a l'individuel (Lalande, 1983). L'universel se comprend au sens
d'un univers d'individus. Le philosophe Yvon Provencal reconnait des ordres d'objectivité.
Selon lui, I'impression subjective appartient au sujet individuel et est variable d’un sujet a
I'autre. Le subjectif est stable (au moins temporairement) pour un sujet, mais varie pour un
groupe de sujets. L'objet réel possede donc une certaine stabilité sur un domaine de variation
défini par un groupe d’individu. Celle-ci correspond a ce qu'on appelle objectivité au sens

courant du terme.

En science expérimentale la chose objective doit étre identique pour les différents membres
qui composent une communauté de chercheurs. De nombreux épistémologues ont mis en
évidence la relation entre objectivité et intersubjectivité. L'invariance qui caractérise la chose
réelle sur un domaine de variation met en lumiére le lien et I'opposition entre le subjectif et
I'objectif. Lien et opposition peuvent étre définis par la notion de « base de référence » qui,
selon Y Provencal correspond a « I'ensemble d'instances subjectives composant le domaine
de variation ». L'instance subjective correspond a un moment individuel d'un sujet, un individu
peut étre défini par un ensemble d'instances subjectives, un groupe d’individus comme un

ensemble d'ensembles d'instances subjectives (Provencal, 1987). L'individu est ainsi un

86



ensemble d'ordre-1 d'instances subjectives, la communauté un ensemble d'ordre-2
d'instances subjectives. Avec ce raisonnement, I'objectivité -1 sera celle de la chose invariante
sur un ensemble d'ordre 1 d'instances subjectives, donc pour un sujet individuel. Elle
correspond a la subjectivité car la réalité varie d’un sujet a I'autre tout en étant reconnue par
celui-ci a différents moments. L'objectivité-2 sera celle de la chose invariante sur un ensemble
d'ordre 2 d'instances subjectives, donc pour un groupe de sujets individuels (Provencal, 1987).
Elle correspond donc a lI'objectivité au sens courant (telle qu’utilisée en sciences
expérimentales). L’ « universel » de la définition d’A. Lalande rejoint ici le sens donné a

I'objectivité-2, ol il correspond a un univers d’individus (Lalande, 1983, p. 715).

Dans la modernité on préfere la notion de fait objectif. |l reste une réalité dont la signification
est universelle par opposition a individuelle si elle est invariante sur une base intersubjective.
Il est possible de changer les témoins de la chose sans la modifier, c'est ce qui fait qu'il y a
fidélité descriptive et que la chose est objective. Mais Yvon Provencal définit une objectivité
d’ordre supérieur a celle du sens courant qu’il nomme objectivité-3 ou vérité historique au
sens moderne (Provencal, 1987). Si I'objectivité-2 suppose une référence intersubjective, ou

sociale, I'objectivité-3 suppose une référence a un ensemble de communautés distinctes.

La question est alors comment définir ce systeme de référence ?

Les travaux de Kant, Popper et Bachelard nous transmettent des éléments de réponse.

- Kant désigne La Raison, au sens large comme tout ce qui, dans la pensée, est a priori et ne
vient pas de |'expérience. La Raison est théorique (raison pure) ou spéculative lorsqu'elle
concerne la connaissance. Toute connaissance implique d'une part, la sensibilité, comme
faculté de recevoir des représentations et donc d'étre affectée par les objets du monde
extérieur et, d'autre part, I'entendement, comme faculté de former des concepts et de les
appliquer a ces intuitions. A partir de cette dénomination il définit le groupe de référence
a ceux qui ont /a raison pour atteindre le niveau supérieur d’objectivité : « Quand cet acte
[tenir quelque chose pour vrai] est valable pour chacun, pour quiconque du moins a la

raison le principe en est objectivement suffisant » (Kant, 1976, p. 611).
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Popper au début du 20%™e siécle s'intéressait a la relativité d'Einstein, a la psychanalyse
freudienne, a la psychologie adlérienne et au marxisme (Juignet, 2015). Sa premiére
position était que ces « trois doctrines participaient davantage a d'anciens mythes que de
la science » (Popper, 1981, p. 61). La théorie d'Einstein lui parut différente car pour lui, sa
théorie était intenable si elle ne parvenait pas a passer certains tests. Il cite et traduit les
propos d’A.Einstein (1917) : "Si le décalage vers le rouge des lignes spectrales d{ au
potentiel de gravitation devait ne pas exister, la théorie générale de la relativité sera
insoutenable" (Popper, 1981, p. 49). Selon Popper, cette attitude critique permettant
d’infirmer sa théorie est caractéristique de la science. La théorie de la relativité a fait
I'objet d'une expérience menée par Eddington en 1919. |l a effectué des mesures sur une
éventuelle courbure des rayons lumineux prévue par la théorie de la relativité lors d'une
éclipse de soleil. ")’ en arrivais de la sorte vers la fin de 1919, a la conclusion que I'attitude
scientifique était I'attitude critique. Elle ne recherchait pas des vérifications, mais des
expériences cruciales" (Popper, 1981, p. 49). Selon Popper le systéeme de référence
nécessaire a I'exigence d’objectivité des énoncés scientifiques nécessitait d’étre soumis a
des tests de facon intersubjective, c’est-a-dire qu’ils puissent étre confrontés

mutuellement a un examen critique, ou subir la critique intersubjective (Popper, 1973).

Le second énoncé de Popper est qu'une grande partie de la connaissance se fait par
déduction et non par induction. A 'opposé des idées regues depuis Bacon, il soutient que
la science ne se caractérise pas par une démarche inductive, mais déductive. Il s’"oppose
ici au cercle de Vienne qui soutenait I'induction comme a I'origine des lois scientifiques.
Cette reformulation de la science comme procédé déductif donne un fondement logique

a son critére de réfutation par I'expérience.

A partir de ces deux principes, il conclut a la nécessité d’une vérification suffisante en
matiére de science pour affirmer la validité et la scientificité d'une connaissance. Selon lui
la limite entre démarche scientifique et démarche spéculative est posée en termes de
méthode : la science se doit de fonctionner de maniére déductive, allant du général au

particulier, de la théorie au fait empirique. Elle doit procéder en trois temps : théorie,
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déduction de conséquences, expérience qui peut réfuter la théorie. L'apport spécifique de
Popper est qu’il juge la réfutation comme critere plus pertinent pour valider une théorie
que la vérification : Il s’agit du principe de falsifiabilité (Popper, 1959). Selon celui-ci,
I'observation d'un seul fait expérimental qui ne corrobore pas la théorie suffit a la réfuter.
Au total, le critere de la scientificité d'une théorie "réside dans la possibilité de l'invalider,
de la réfuter ou encore de la tester" (Popper, 1963, p. 64). La possibilité de réfutation est
pour Popper un critére de scientificité essentiel : il faut que la théorie offre la possibilité
d'expériences cruciales qui permettent de la réfuter pour qu'elle soit qualifiée de
scientifique. Tant qu'une théorie réfutable n'est pas réfutée, elle est dite "corroborée" ce
qui selon Popper remplace la vérification. Le but est de s'approcher de connaissances aussi
vraies que possible. Cette approche du vrai remplace la Vérité absolue. Il s'agit "d'une
approximation de la vérité", d'une proposition la plus vraisemblable possible au vu de
I'état actuel de la connaissance (Popper, 1981, p. 110). Popper écrit que « |'objectivité de
I'expérience scientifique est de I'ordre de l'intersubjectivité mais aussi que les énoncés
protocolaires sont révocables a tout moment parce qu'ils requierent en principe le
consensus des scientifiques ». L‘appel a I"'ordre référentiel intersubjectif permet de définir

explicitement I'objectivité valable des sciences expérimentales (Andrieu, 2000).

Pour Bachelard la loi scientifique méme vérifiable est aussi provisoirement universelle a
un instant t de I'histoire des sciences (Bachelard, 1949). La communauté scientifique
évolue au cours du temps et donc différe a travers les époques. Le progres rend relatives
les vérités scientifiques et interdit toute permanence d’une théorie scientifique. La science
peut ainsi tout en défendant son principe d’objectivité étre discursive et contradictoire,
remise en question par I'expérimentation et la vérification. G. Bachelard affirme que « le
consensus n'est pas la base du rationnel parce que le consensus de I'expérience vulgaire

est en contradiction avec celui de I'expérience savante » (Bachelard, 1949, p. 22).

Avec le niveau d’exigence de Popper ou Bachelard, une qualification institutionnalisée est
nécessaire pour reconnaitre une société savante. Elle donne a un individu ou un groupe
d’individus le critere pour témoigner de l'intersubjectivité afin de constituer, ou

reconnaitre, la réalité objective,

Pour juger du groupe de référence ou d’en faire parti, 'nomme de science, est défini par

des institutions sociales. Son réle est lui-méme défini dans le développement historique
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et moderne de la science ou du savoir. L'ordre historique serait ainsi la base de référence
de l'ordre-3 d’objectivité qui suppose une référence a un ensemble de communautés

distinctes (Provencal, 1987).

Qu’en est-il de ce systeme de référence lors du passage des sciences biologiques et formelles
aux sciences humaines ? La différence entre ces deux types d'objectivité est liée au fait que
les sociétés ne sont pas une communauté unique d'individus dans le cas des sciences
humaines, par opposition aux sciences expérimentales. On parle de position objective des
sciences physico-chimiques dont les démarches et recherches de résultat sont identiques pour
tous les groupes sociaux contemporains, position qui est différente pour les sciences
humaines, ou ces groupes different (Goldmann, 1978). Il y a donc changement de base de
référence car la variation référentielle des groupes sociaux est déterminante pour la vérité

objective en sciences humaines.

Une autre fagcon d’étudier le lien entre subjectivité et objectivité est de le lire comme
I’apparente contradiction entre « interpréter » et « expliquer ». Cela améne a définir deux
rapports a la vérité : en philosophie dans une conception du monde, et en science dans sa
matiére. Le scientifique va devoir franchir différentes étapes pour établir I'objectivité de son
résultat expérimental. |l s’agira d’étape matérielle, herméneutique, épistémologique. Les
sciences pourraient-elles étre neutres quand elles impliquent la présence d’un sujet qui

prétend connaitre tout phénoméne comme un objet indépendant de ses représentations ?

L’épistémologie, comme réflexion sur nos modes de connaissance, doit démontrer le rapport
de la rationalité a ses contraires (Gaston-Granger, 1988). Dans son épistémologie de la raison,
il prend I'exemple des mathématiques pour démontrer le role de lirrationnel dans la
construction d’un raisonnement. Chaque découverte scientifique repose sur un mode de
raisonnement (induction-déduction), une méthode de vérification (expérimentation-
falsification) et des modélisations (paradigmes) (Andrieu, 2000). Or ces formes de
raisonnement veulent établir une universalité rationnelle sans toujours réussir a faire oublier
leurs origines subjectives et irrationnelles tel le hasard, donnée naturellement irrationnelle,

rationalisée par ’homme (Andrieu, 2000). Habermas dépasse ce clivage entre rationalité et
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irrationalité pour en dégager les causes idéologiques. La conséquence universelle d’une
méthodologie scientifique, se révele étre porteuse d’idéologie interne : qui se définit par
I'ensemble des représentations et des valeurs véhiculées dans la démarche scientifique, et
d’idéologie externe qui correspond au contexte dans lequel cette démarche peut se réaliser
grace au travail épistémologique (Habermas, 1973). L’adéquation des expériences aux critéres
internes du champ scientifique concerné est nécessaire a la reconnaissance et I'intégration de

son résultat au corpus scientifique (Andrieu, 2000).

Pour les sciences de la vie, la validité épistémologique de I'induction universelle pose aussi un
probleme dés qu’on envisage la comparaison entre la physiologie et la physiopathologie.
L’étude du vivant permet d’observer des anomalies qui contredisent a terme toutes théories
scientifiques, en I'absence d’équivalence parfaite entre le modeéle expérimental et la réalité in
vivo (Canguilhem, 1984, p. 92). La médecine expérimentale allait aussi du fait des progres
scientifiques, devoir renoncer a la démarche inductive pour tendre vers une démarche

déductive en I'absence d’adaptation totale entre modéle expérimental et réalité in vivo.

La notion d’objectivité de I'expérience scientifique a été présentée dans cette 1°™ partie
comme une croyance partagée, intersubjective d’une communauté savante, reconnue
comme telle, a un moment donné de I'histoire des sciences, mais dont les énoncés
protocolaires sont révocables a tout moment, et imposent donc le consensus des scientifiques
pour accéder a la vérité objective. Celle-ci peut étre donc lue comme un ensemble de
croyances subjectives partagées a un instant t d’'une démarche scientifique. Le spectre de la
recherche et de ses paradigmes pourrait donc aussi étre envisagé comme un continuum
d’implications subjectives de niveau décroissant du paradigme positiviste, a plus forte
exigence d’intersubjectivité partagée au sein d’une communauté scientifique, a celui du
paradigme constructiviste ou plusieurs vérités émanent de l'intersubjectivité entre différentes

équipes de recherche et leur objet de recherche.
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2. Du positivisme au constructivisme et a la phénoménologie

Dans cette partie nous proposons d’illustrer le passage du paradigme de recherche initial
guantitatif hypothético-déductif a celui d'une démarche qualitative inductive et
phénoménologique, ceci a différents niveaux (épistémologique, nature des objets de

recherche).

a. Deux paradigmes de recherche opposés...

La recherche empirique se construit a partir de paradigmes introduits par Kuhn en 1962. Un
paradigme est une perspective théorique partagée et reconnue par une communauté de
chercheurs d’'une méme discipline fondée sur ses acquis et qui oriente la recherche en termes
de choix des faits a étudier, de I'objet, de la formulation des hypothéses et de la mise en place
méthodologique des outils de recherche scientifique. Elle est un ensemble de regles admises
et intériorisées comme norme par la communauté scientifique pour délimiter et
problématiser les faits qu’elles jugent digne d’étude. Le paradigme est un « collectif
d’évidences cachées et impératives » (Morin Edgar, 1986, p. 90), une croyance groupale en
des faits et énoncés qui fournissent a un groupe de chercheurs « des problemes types et des
solutions » (Kuhn, 1972, p. 133), et qui vont structurer leurs méthodes de recherche. Une
premiere étape de la définition de la recherche qualitative s’est appliquée a en définir le
paradigme, en I'associant ou le différenciant du paradigme positiviste dans lequel se place la

recherche quantitative hypothético-déductive (Guba, 1990; Lincoln & Guba, 1985).

Différents paradigmes ont été définis a partir de consensus : positivisme, post—positivisme,
théorie critique, constructivisme ... Deux paradigmes concernent les recherches décrites dans
ce mémoire : le paradigme (post)positiviste et le paradigme constructiviste. La recherche
guantitative s’inscrit principalement dans le paradigme (post) positiviste : il existe une vérité
(absolue ?) mais qui ne pourrait jamais étre complétement observée. La recherche qualitative
s’inscrit principalement dans le paradigme constructiviste : plusieurs vérités existent,

construites par les individus et entre eux.
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Leur épistémologie va d’un objectivisme relatif ou la connaissance est contingente aux
hypothéses qui nont pas encore été réfutées, a celui d’un subjectivisme radical ou la
connaissance se construit dans l'interaction entre le chercheur et les participants. Le
processus méthodologique reposera pour la premiere sur le « principe de falsification » ou il
s’agit de tester si des hypothéses peuvent étre infirmées a partir d’'une démarche hypothético-
déductive, et pour la derniere sur linteraction a partir d’une approche inductive,

herméneutique et/ou dialogique (Lincoln et al., 2011).

b. .. a une complémentarité des objets de recherche

Les démarches de recherche peuvent étre présentées soit a partir de la méthode gu’elles
utilisent, soit a partir de leur objet de recherche. Celui-ci differe selon les champs disciplinaires
et les postures épistémologiques. Quels qu’ils soient, leur choix s’inscrit dans un processus de
recherche spécifique dynamique défini comme une construction évoluant vers des objectifs
clairement établis (Giordano & Jolibert, 2012). Il existe cependant des variations dans le
processus aboutissant a I'objet de recherche qui n’est formulé clairement qu’aprés une
nécessaire phase de maturation. Un projet de recherche réalise un systéme permettant de
passer d’une intention générale a des éléments de réponse. Quelle combinaison de facteurs
permet de faire émerger I'objet de recherche ? L’'interrogation sur le « quoi » de la recherche
correspond a la phase de conception. L'idée de nommer trés tot I'objet de la recherche, méme
s’il est susceptible d’évoluer au décours est importante, car il est a I'origine de la question ou
des questions de recherche. De I'objet de recherche, découle alors la question de recherche
qui devient I'expression précise et opératoire de I'objet de recherche (Allard-Poesi &

Maréchal, 2014).

Au cours de projets de recherche qualitative, la formulation de I'objet de recherche est parfois
plus longue que dans les recherches de type hypothético-déductif. La terminologie de « plan
» de la recherche y est plus répandue que dans des recherches exploratoires ou on parle de
de « canevas » de la recherche. L'objet de recherche, sera a l'origine d’'une séquence qui
associe recherche bibliographique, construction du plan de recherche et définition de la

méthodologie employée. L'objet de recherche peut étre étudié par son contenu ou par son
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processus en lien avec le choix de la méthode de recherche utilisée. L'objet devient une
construction rationalisée par le chercheur. La démarche en recherche sera adaptée a I'objet
de recherche et a la question qui lui est associée : tester, justifier, construire, confirmer ou

infirmer, explorer etc. (Giordano & Jolibert, 2012) ?

La position épistémologique utilisée, souvent présentée comme fondatrice en recherche, est
souvent une rationalisation a posteriori et non son point de départ. Le chercheur doit alors
vérifier que sa démarche est cohérente entre les choix épistémologiques, sa stratégie et les

techniques de collecte et d’analyse.

A partir de la notion de complémentarisme de Devereux en ethnopsychiatrie qui souligne
I'importance de la pluridisciplinarité non fusionnante et de la complémentarité des disciplines
pour expliquer certains faits, I'objet de recherche devrait aussi étre abordé de facon
pluridisciplinaire en termes de méthode de recherche pour aboutir a une compréhension de
la complexité de I'objet (Devereux, 1980). La thématique transversale de la MSA invite a ce

type d’approche.

c. Objets de recherche quantitatifs biomédicaux

Ils concernent le corps humain, sa physiologie, sa physiopathologie, les thérapeutiques
pharmacologiques ou chirurgicales d’application directe en médecine : I'objet de recherche
interroge des faits. Ma participation a ce type de démarche de recherche peut étre illustrée
par I'étude réalisée a partir de la question suivante : « l'insuline orale peut-elle améliorer la
durée d’insulinosécrétion résiduelle chez des enfants diabétiques de type 1 a la découverte
de leur maladie ? » Il s’agissait d’'une démarche typiguement hypothético-déductive en
testant I’hypothése que la prise insuline par voie orale, et donc inactive du point de vue
hormonal, pouvait favoriser par voie digestive la retolérisation immunitaire vis-a-vis des
antigenes des ilots de Langerhans. Il s’agissait d’'une étude dans le cadre d'un essai

thérapeutique controlé, randomisé en double aveugle.

Dans cette étude, le choix de I'objet de recherche, a permis de poser un cadre théorique

précisant les concepts, les théories et modeles pour réaliser cette recherche aprées un
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inventaire poussé des connaissances et de la revue de la littérature. L’équipe de chercheurs a
émis des hypotheses concernant les relations entre les concepts retenus pour vérifier si ses
déductions étaient conformes aux faits. L'étape suivante a été d’opérationnaliser ces concepts
pour transformer I’hypothése théorique en hypothése empirique a partir d’'un modele
statistique. A partir de cette étape, le plan de recherche a été mis au point dont le design fut
fondamental. L'équipe de recherche y a détaillé les procédures utilisées pour collecter
I'information recherchée, en préciser la nature, le mode, I'origine et les choix des sujets y
participant, a savoir des patients diabétiques a la découverte de leur maladie, la confirmation
du caractere auto-immun du diabéte, et la facon dont elle va contréler les variables et leur
environnement. La collecte des données empiriques fut précédée par I'étape de tests
empiriques des hypotheses qui dans une démarche hypothético-déductive est obligatoire
pour confirmer ou réfuter les hypothéses émises. Ces tests s’appuient sur |'utilisation de
méthodes d’analyse statistiques choisies selon les hypothéses posées et la nature des
variables employées : insulinosécrétion résiduelle a différents temps de I’évolution des
premieres semaines de la maladie, titrage et nature des auto-anticorps mesurés, effet attendu
comme significatif de I'insuline orale sur I'insulinosécrétion résiduelle pour confirmer ou

infirmer son effet etc.

L’étape de la recherche de relation causale fut alors fondamentale. La fiabilité et la validité de
I'instrument utilisé sont essentielles pour I'analyse des résultats obtenus, a savoir la sécrétion
de peptide C circulant mesurée a parti d’'un test codifié au Glucagon. La derniere étape
consista a confronter les résultats obtenus au cadre théorique, pour valider, complexifier ou

réfuter le cadre théorique élaboré.

Les critéres de scientificité a analyser sont les validités externe et interne. La validité externe
d’une recherche concerne son potentiel a pouvoir généraliser ses résultats et conclusions a
d’autres contextes. La validité interne d’une recherche se définit comme la capacité a
attribuer les résultats observés aux variables explicatives analysées par le chercheur et non
pas a d’autres variables. L’arsenal de tests disponibles est important et trés formalisé dans le
cadre des recherches quantitatives. Cette démarche scientifique illustre ici la perspective

post-positiviste.
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d. Objets de recherche en sciences humaines

Les objets d’intervention en psychologie clinique sont divers. lls vont au-dela de la maladie
mentale et la seule interférence de la dimension individuelle, et s’intéressent a des situations
en lien a d’autres disciplines de la psychologie, des sciences humaines et des sciences du vivant
et avec différentes théories. De nouveaux objets de recherche sont apparus avec I’évolution

de la discipline.

Si les méthodes et techniques de recherche en psychologie ou sciences humaines sont pour
beaucoup quantitatives, le principe de I'observation clinique en psychologique est de donner
du sens aux comportementaux d’un sujet en les resituant dans leur contexte historique et
dynamique (Fernandez & Pedinielli, 2006). L'observation clinique prend en compte I'ensemble
des conduites verbales ou non, les interactions, qui référent a la subjectivité et
I'intersubjectivité. L'observation relationnelle est, a la différence de |'observation structurée,
spécifique car globale, narrative, a forte inférence et implication. Elle implique un rapport a
I'objet qui est différent dans la construction » (Chahraoui & Bénony, 2003; Pedinielli, 1994).
Elle permet de penser au continuum entre pratique clinique et certains aspects de la

recherche phénomeénologique interprétative telle qu’utilisée dans ce travail de thése.

Parmi les techniques de recherche en psychologie, permettant d’accéder aux informations
subjectives I'entretien clinique est la technique de choix (Fernandez & Pedinielli, 2006). Il
témoigne de la singularité et de la complexité du sujet. L’entretien de recherche est utilisé en
référence a diverses méthodes - expérimentale, biographique, clinique (Blanchet, 1991) et en
référence a différents modeéles - psychanalytique, cognitif et comportemental, systémique,
phénoménologique, humaniste, ethnopsychiatrique. Si I’entretien est I'outil nécessaire pour
objectiver la subjectivité, la validité des connaissances obtenues sera questionnée par les
circonstances dans lesquelles elles ont été produites puis analysées (Blanchet et al., 1987). Le
terme « d’entretien clinique de recherche » concentre les paradoxes de I'utilisation de la
méthode clinique comme méthode de recherche (Moro, 1993). Parmi les 3 modes d’entretien
clinique de recherche, I'entretien directif n’est pas clinique car défini antérieurement, par le
chercheur, selon ses hypothéses ; I'entretien non-directif: le clinicien-chercheur n’intervient

pas sur le cours du discours du sujet; I'entretien semi-directif utilisé dans ce travail de these
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favorise I'expression personnelle du sujet associé a |'objectif de pouvoir explorer des themes

spécifiques a partir d’un guide thématique.

Mener un entretien de recherche avec un sujet patient ou non (soignant, parent, aidant etc.
.) consiste a recourir a une technique d’entretien de recherche (non directive ou semi-
directive) tout en adoptant une attitude « clinique » dans la relation au sujet (Bénony &
Chahraoui, 1999). Dans le cas présent de ce mémoire ou la visée est exploratoire, I'entretien
tente, a partir d’'une question préliminaire, de balayer le champ des significations des actes et
propos relatifs a cette question. L'entretien semi-directif permet le recueil d’'informations et
propos pertinents liés a ’hypothése grace a I'utilisation du guide d’entretien. L’asymétrie de
la relation dans un entretien clinique ou le sujet exprime une demande au clinicien est inverse
dans I'entretien de recherche a visée exploratoire ou le sujet considéré comme expert de la

guestion posée, y répond a la demande du chercheur.

e. Perspective constructiviste et spécification de I'objet de recherche

Compte tenu de la nature et des caractéristiques des objets analysés, certaines questions de
recherche justifient d’une posture constructiviste. Le paradigme constructiviste peut étre
source de difficulté pour le chercheur. Il doit bien argumenter les fondements de ses choix et
les procédures utilisées pour rendre sa recherche légitime (Cossette, 2004). La formulation de
I'objet de la recherche n’échappe pas a cette nécessité. Ces objets sont divers et concernent
de nombreux thémes possibles au-dela de la psychologie par exemple : I'information et
communication avec le patient et la famille, la relation soignants-soignés, les questions
éthiques dans les soins, les représentations de la maladie, le vécu des patients (au cours de
pathologies chroniques: douleur, souffrance); les patients adolescents ou le travail en

gériatrie (les motivations du personnel) etc.

La position constructiviste expose aux difficultés liées a sa grande variété considérée comme
une « galaxie lourde », pour produire des connaissances. Les choix épistémologiques forment
un ensemble que Bateson appelait « un filet de prémisses » que le chercheur doit clairement

exposer (Bateson, 1972). Cette démarche nécessaire a toute recherche I'est davantage quand
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elle se réclame des constructivismes (Giordano & Jolibert, 2012). Elle nécessite de bien
définir :
- la maniere dont le chercheur concoit I'objet a I’étude (ontologie),

- la nature de sa relation a cet objet (épistémologie) (La Ville, 2000).

Le terme d’objet hérité des méthodes de recherche des sciences de la nature ne convient pas
a celles en sciences humaines sociales qui portent davantage sur des construits. L’utilisation
du terme de phénomenes est plus pertinente (Ayerbe & Missonier, 2007). De tels objets sont
des constructions sociales ou représentationnelles. C’'est a partir de la nature construite de
I'objet que de nombreux travaux renvoient au constructivisme ou au « constructionnisme ».
Ceux-ci considérent I'objet de recherche comme une construction (Cossette, 2004). La relation
entre chercheur et objet de recherche est ici fondamentale. Le caractere inséparable du
chercheur au phénomeéne, au sens construit du terme, constitue la caractéristique centrale de
la relation (épistémologique) du chercheur a son objet. La terminologie « constructiviste »
caractérise la nature (construite) de la réalité a I'étude. Charreire et Huault parlent de «
constructivisme méthodologique » pour définir la relation du chercheur a I'objet et de «
constructivisme-objet » pour décrire la nature construite de I'objet d’étude (Charreire &

Huault, 2002).

L'objet de recherche construit dans la posture interprétative implique qu’il est une
construction ou le chercheur vise a comprendre les significations que les participants
attribuent a I'objet de la recherche. Ici la subjectivité du chercheur et celle des participants
s’entrecroisent. Le chercheur participe activement au cercle herméneutique et se situe dans
le processus méthodologique interprétatif (La Ville, 2000). Engagé dans une relation a l'autre
il n"est pas comme dans la posture post-positiviste, décrit comme extérieur a la réalité qu’il
cherche a révéler (Anadén & Guillemette, 2007). Dans le paradigme qualitativiste, la
connaissance nait de linteraction et de la construction partagée entre participants et
chercheurs. La subjectivité et I'intersubjectivité sont ici des « moyens » incontournables de

construction des savoirs.

Si la méthodologie quantitative, une fois défini son objet, validées ses modalités de mesure,

est capable, a partir d’un plan de recherche de mesurer par exemple I’effet d’une pathologie,
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de son traitement ou son évolution, elle reste circonscrite a la question de départ. Le
paradigme constructiviste répond ici aux limites de la méthodologique expérimentale pour
certaines questions de recherche, complexes, intimes, non codifiables. Il a permis le
développement et I'utilisation des méthodes de recherche qualitatives en sciences humaines
et sociales, puis en médecine. L'exemple de la recherche sur les difficultés diagnostiques de
DMSc illustre ces propos. L'évaluation par des méthodes de recherche quantitative de cette
symptomatologie fournit une réponse incompléte aux cliniciens. L’approche qualitative vient
générer des hypothéses pour compenser ce manque de criteres diagnostiques. La
méthodologie qualitative en médecine et santé chez I'adolescent de type IPA explorée dans
ce travail de thése nécessite d’aborder certains concepts majeurs qui la caractérisent dont

I'implication totale du chercheur dans la participation au résultat.

Les particularités épistémologiques de la recherche qualitative sont nécessaires pour
comprendre les principes et procédures méthodologiques utiles a la production de
connaissances. Quelle conception de la connaissance est accessible par la démarche
gualitative interprétative ? Quel lien entre le chercheur, le sujet qu’il étudie et la connaissance
gu’il produit? Quels sont les moyens et les stratégies qu’il utilise pour la construire ? La

recherche qualitative est-toujours inductive? (Anaddn & Guillemette, 2007)

3. La pertinence de la perspective phénoménologique en

médecine et santé de I’adolescent

Au sein des perspectives qualitatives interprétatives, la réalité empirique objective et
matérielle est distincte de la connaissance qu’on peut en avoir. Cette connaissance constitue
la réalité épistémique qui rend accessible la réalité empirique. Si la réalité empirique peut
avoir une existence indépendante du sujet, la réalité épistémique n’existe qu’en sa présence,
sa culture, son histoire, ses liens aux autres, réalisant ainsi le contexte qui en conditionne

I’'existence.

La prise en charge d’adolescents en médecine de I'adolescent nous expose a une double

démarche clinique. A la fois somatique, d’organe, pour éliminer ou confirmer la présence
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d’une pathologie ou pour juger de I'efficacité d’un traitement, ou de son équilibration en cas
de traitement de fond. Mais aussi relationnelle pour évaluer le contexte dans lequel le(s)
symptome(s), la demande de soins ou les difficultés a s’y conformer s’inscrivent. Cette double
approche diagnostique d’une plainte et de la recherche de son contexte oblige a une
démarche clinique a la fois hypothético-déductive, et inductive, co-construite avec
I’'adolescent, et le plus souvent ses parents, pour proposer des hypotheses de travail afin de
résoudre certaines de ces difficultés. Cette 2™ démarche ou co-démarche de soins
subjective, interprétative habituelle dans notre pratique clinique quotidienne nous permet

d’accéder a certaines notions de la recherche phénoménologique interprétative.

En recherche qualitative phénoménologique des connaissances seront produites si trois
conditions sont réunies : 1) Valoriser la subjectivité comme espace d’élaboration de la réalité
humaine ; 2) S’autoriser a considérer ses expériences comme réalité; 3) Accéder a une
connaissance valide de cette la réalité par l'intersubjectivité et le consensus. Dans ces
conditions, la recherche qualitative apparait comme une approche souple dans la construction
progressive de I'objet d’étude. Elle s’adapte aux caractéristiques et a la complexité des

phénoménes, en valorisant la subjectivité des chercheurs et des participants.

a. Une démarche exploratoire et phénoménologique

Les recherches qualitatives réalisées par notre équipe et présentées ici ont été exploratoires
et utilisent la phénoménologie ou « sciences des phénomenes ». Elle a été décrite par le
philosophe E Husserl dont la motivation initiale était de répondre a la question de |'origine du
fondement des sciences, puis développée par Heiddeger et Merleau Ponty dans le champ
philosophique et d’autres chercheurs dans le champ sociologique (H. Carel, 2011). Il s’agit
d’une recherche pour comprendre et analyser la réalité humaine a partir du concept de
I'expérience vécue. Cette orientation spécifiqguement phénoménologique propose les
catégories de sujet, de subjectivité, de sens et de signification pour I'analyse de la réalité et la
construction des connaissances. Les chercheurs s’intéressent a ce qui parait significatif dans
les perceptions, les représentations, etc. La recherche s’intéresse a la réalité grace aux points
de vue des acteurs eux-mémes, auteurs de la réalité qui existe en lien a la pensée, I'interaction

et le langage (Anadon & Guillemette, 2007).
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La phénoménologie est ainsi une épistémologie qui y répond en posant le sujet ou la
subjectivité au fondement de toute science et en le définissant au moyen du concept
d’intentionnalité, d’ou la devise : « toute conscience est conscience de quelque chose »
(Meyor, 2005). Le sujet se définit par sa conscience et celle-ci par I'intentionnalité. Le principe
de toute méthode phénomeénologique, est d’opérer dans la réduction, c’est-a-dire un retour
systématique vers la subjectivité et par les modes intentionnels par lesquels elle est liée au
monde. La phénoménologie qui se caractérise comme descriptive, examine la rencontre entre
la conscience et le monde qu’elle considére comme constitutive du retour aux choses mémes.
Husserl réalise grace au principe d’intentionnalité, une conversion du regard du phénomene
au sujet, pour élucider les actes de conscience définissant le monde en termes de sens. Ce
premier mouvement de la réduction est décrété comme conscience constituante. |l suppose
un second mouvement de réduction pour élucider la qualité transcendantale de la
subjectivité. Le sujet faisant I'expérience de ce monde est différent d’un sujet thématisé pensé

et formalisé par la science (Meyor, 2005).

La phénoménologie de Husserl se comprend donc a partir des concepts de subjectivité,
d’intentionnalité, de diversité des modes intentionnels, de phénoméne, de constitution des
significations par le sujet, de monde vécu, de recherche du fondement, et de méthode

descriptive :
la subjectivité : c’est en partant du phénomeéne que représente la chose, que I'on remonte
vers la subjectivité dans ses modes de constitution de I'objet. Le sens de toute approche

phénoménologique est de rendre compte de la facon dont un phénomeéne apparait a un sujet.

L'intentionnalité est un concept majeur de la philosophie de la connaissance du xx¢ siecle dont

la définition est une relation active de I'esprit a un objet quelconque. Pour E Husserl ce qui
devient problématique, c’est la possibilité, pour la connaissance, d’atteindre un objet qui
pourtant est en soi-méme ce qu’il est. L'intentionnalité désigne donc le lien structurel qui unit

le sujet a I'objet et vice versa.
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Le phénomene : A partir du principe de I'intentionnalité, Husserl identifie I'attitude humaine

naturelle, de considérer le monde comme un en-soi (position réaliste). Il convient, en partant
de ce monde qui se donne cependant a titre de « phénomene » (ce qui apparait a la
conscience) d’opérer une conversion du regard en partant du phénomeéne vers le sujet,
conversion qui permettra de mettre en lumiere les actes de conscience par lesquels nous

constituons le monde en termes de sens.

La méthode phénoménologique fait corps avec le phénomene et le chercheur. Elle est
associée au lien faisant du phénomene un vécu subjectif. Elle suppose son véritable
investissement a partir de sa propre subjectivité. Le phénoménologue est un acteur subjectif
a partir de qui et de quoi tout prend sens. L'immersion du phénoménologue dans I’expérience
et la reprise des données de cette expérience a son propre compte sont d’un intérét majeur.
Plus la description de I'expérience est précise et profonde et, plus on rejoint I'objectivité dans
la méthode. L'approche phénoménologique fonctionne ainsi a I'inverse des autres approches
ou le critére d’objectivité est la position de neutralité de I'observateur par rapport a I'objet
étudié. L'exercice phénoménologique prend en compte ce que le phénomeéne exprime par lui-
méme loin des préjugés du chercheur: il est approfondi, s’il dépasse les limites des
interprétations habituelles. Il permet alors de penser autrement les choses de facon

différente, pour les reformuler.

Compte tenu des spécificités énoncées, il n’est pas étonnant de 'utiliser comme méthode de
recherche en santé en complément d’autres applications en sociologie, littérature. Elle s’est
d’abord développée au cours d’étude réalisés en soins infirmiers et en psychologie ou elle a
trouvé sa place en recherche clinique, puis en psychiatrie ou dans le cadre de certaines

questions somatiques.

b. Une démarche inductive

Le passage du particulier au général au cours de notre démarche de recherche dans ce travail
de thése est typiquement inductif. A partir des fondements épistémologiques de la recherche
gualitative, elle permet d’accéder a une connaissance plus globale de la réalité. Le

développement théorique en recherche qualitative présente ses propres spécificités par
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rapport aux recherches quantitatives hypothético-déductives. Il est plus un référent pour
comprendre et analyser des informations qu’'un cadre a l'intérieur duquel elles sont
ordonnées (Anadén & Guillemette, 2007). L'induction procéde a l'inverse des méthodes
hypothético-déductives car le chercheur travaille a partir des données recueillies, qu’il code
par thémes dont I'organisation lui permet de construire une théorie émergeante et de générer

des hypotheses (Miles & Huberman, 1994).

c. Des criteres de scientificité

Comme en recherche quantitative, la rigueur de la démarche qualitative phénoménologique
définit son caractére scientifique. Dans I'esprit de ce travail de développer ce type de
recherche en MSA et d’en publier des articles dans des revues médicales, nous en présentons
les modalités spécifiques, et les objectifs (Drapeau, 2004). La validation des méthodes
gualitatives est associée a la production de résultat ayant « une valeur dans la mesure ou ils
contribuent de fagon significative a mieux comprendre une réalité, un phénomene étudié »

(Mucchielli, 1996, p. 265).

Le chercheur doit s’assurer que les résultats tiennent compte des critéres de validité, de leur
valeur explicative et qu’ils sont stables. Mucchielli (1996) propose les critéres d’acceptation
interne, de cohérence interne, de confirmation externe, de complétude et de saturation. Pour
Boudreau et Arseneault (1994), la validité correspond au fait qu’ils représentent bien la réalité
empirique (Boudreau & Arseneault, 1994). Pour Habermas (1987) il s’agit d’une validité
interne et d’une validité externe ou, pour Guba (1981), de crédibilité et de transférabilité

(Guba, 1981; Habermas, 1987).

La validité interne oblige a vérifier si ce qui est observé représente la réalité ou est crédible.
Elle évalue si I'observation du chercheur correspond vraiment a ce qu’il croit observer. La
recherche qualitative favorise cette tache en impliquant activement le chercheur avec son
sujet de recherche et en favorisant les retours des sujets impliqués par rapport a d’autres
types de méthodologie (Drapeau, 2004). Guba (1981) et Pourtois (1988) se positionnent pour
la triangulation des sources et des méthodes afin de valider la signifiance de I'observation

(Guba, 1981; Pourtois & Dessmet, 1988). Elle vérifie la cohérence entre |'expression
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langagiére, les propres valeurs du chercheur et des participants. Au décours de I'analyse du
matériel, le chercheur soumet ses résultats et son interprétation aux participants pour
confirmer avec eux et garantir la validité de signifiance des interprétations (validité
phénoménologique). Il vérifiera aussi la cohérence interne de ses déductions et confrontera
son interprétation aux recherches proches ainsi qu’a des théories reconnues et bien définies
(validité référentielle) (Guba, 1981; Pourtois & Dessmet, 1988).

La notion de validité externe permet de généraliser les observations a d’autres objets ou
situations et donc d’avoir un échantillon représentatif de la problématique. A la différence des
études quantitatives qui misent sur la représentativité des échantillons, les recherches
qualitatives appliquent la saturation. Celle-ci correspond au moment oU aucun élément
nouveau a la recherche n’est fourni lors du recueil ou de I'analyse des données (Savoie-Zajc &
Karsenti, 2000). La description la plus exacte possible de la population étudiée est aussi une
facon d’assurer la validité externe de I'étude (Boudreau & Arseneault, 1994). La fidélité ou
fiabilité correspond « a la persistance d’une procédure de mesure a procurer la méme
réponse, peu importe quand et comment celle-ci est produite » (Lessard-Hébert, M et al,
1990). Pour s’en assurer, d’autres vérifications sont possibles telles que la vérification de ses

propres résultats par d’autres chercheurs. Elle est en lien avec le critére de validité externe.

L'objectivité ou la fiabilité : I'objectivité exige un processus opératoire, reproductible a partir
de conditions de recherche spécifique et contrélée (Giorgi, 1988). Cette pratique écartant les
données de I'expérience vécue n’est pas compatible en recherche qualitative (Drapeau, 2004),
ou les chercheurs appréhendent le phénoméne de la fagon la plus globale, en y intégrant aussi

leur propre réle dans la co construction des résultats.

Grace a ces critéres la recherche qualitative est une démarche scientifique qui se distingue, et
c’est la I'objet, de la recherche quantitative. Du fait de son design la recherche qualitative
cherche la représentativité de la diversité des points de vue (critere d'équité) sur une question
posée et non la représentativité d'une population donnée (obtenue par la constitution d'un
échantillon aléatoire la plupart du temps). Ce mode de recherche a ses limites en permettant
une étude approfondie de la question de recherche avec peu de sujets et donc un manque de
point de vue général (Patton, 1990). Elle permet aussi une étude large en accédant a tous les

phénoménes sans se limiter a des catégories prédéfinies comme au cours de l'utilisation de
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guestionnaire a usage quantitatif mais manque alors de profondeur (Becker, 1998). L’objectif
serait de tendre vers I'équilibre de ces 2 tendances pour accéder a une recherche scientifique
de qualité, en associant la flexibilité tout comme la rigueur de la recherche qualitative

(Drapeau, 2004).

4. Du contre-transfert implicite en méthodologie quantitative a

explicite en méthodologie qualitative

L’observation des enjeux épistémologiques des deux types de recherche réalisés (quantitative
et qualitative) et leur pratique confirment cette impression de chevauchement idéologique
(au sens d’Habermas). Dans les deux cas I'objectivité des résultats est recherchée avec ou
malgré la participation nécessaire, implicite ou explicite selon le type de recherche, de la
subjectivité du chercheur a des étapes différentes du processus. On peut considérer que poser
une question de recherche est par essence subjectif dés sa formulation quel que soit le

domaine.

En recherche quantitative, une fois la question de recherche définie la subjectivité du
chercheur sera présente a 2 étapes, entrecoupée d’une phase technique plus « neutre ». Le
1" temps subjectif s’inscrit dans le choix ou la mise au point des techniques de recherche a
partir de la lecture orientée de la littérature, du design construit de la recherche nécessaire
pour y répondre etc. Une fois les procédures de recherche initiées, le chercheur méme s’il y
participe techniguement est dans I'attente des résultats pour les interpréter. Cette étape sera
soutenue par le recours a I'analyse mathématique ou statistique pour aider le chercheur dans
cette démarche et répondre a sa question initiale de maniére objective c’est-a-dire partagée
de maniere intersubjective par les scientifigues de la discipline a partir d’outils
méthodologiques communs. C’est ce 2" temps subjectif, qui participe au contre transfert du
chercheur y compris dans les sciences fondamentales, pour lesquelles Einstein citait
I'observateur comme I'élément le plus important de I'expérimentation car c’est auprés de lui

gu'’il est possible d’observer les événements survenus.

En recherche qualitative de type IPA, la subjectivité est présente aussi des le design de la

recherche, le choix dans le recrutement de participants susceptibles d’apporter une plus
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grande diversité des points de vue. Elle est utilisée ensuite comme technique de recherche
pour approfondir la perception des participants et co-construire avec l'interviewer leurs
points de vue sur la question de recherche. Cette démarche subjective est utilisée une
derniére fois pour analyser les données, les coder, définir des themes dont I'organisation
permettra de générer des hypothéses. La phase d’écriture des résultats et d’application des
regles méthodologiques utilisées a partir de critéres scientifiques définis décrit I'étape la plus
objective du travail réalisé en recherche qualitative. Les niveaux de description approfondie
et de finesse de |'expérience sont corrélés au niveau d’objectivité dans la méthode : I'exercice
phénoménologique est décrit comme approfondi, quand il va au-dela des interprétations
habituelles, pour penser les choses de fagon différente, et permettre de les reformuler. La
recherche de I'objectivité des résultats est obtenue grace a la prise en compte et I'analyse des

différents points de vue.

Le réle du contre transfert du chercheur est pour Devereux la donnée la plus précieuse en
science du comportement, car l'information qu’il donne ne peut étre fournie autrement et
reste la plus riche en contenu sur le sujet. La part de subjectivité inhérente a toute observation
d’un sujet doit ainsi étre exploitée pour accéder a I'objectivité plutét que maquillée par des
procédures méthodologiques au risque d’appauvrir le role de I'observation. L’observateur doit
alafindire ce qu’il percoit, ce que ¢a signifie. Cela correspond a la décision au sens scientifique

(Devereux, 1980).

Quel que soit le type de recherche décrit dans ce mémoire, le contre transfert est présent.
Implicite en recherche quantitative, il est explicite et participe a la démarche méthodologique
en recherche qualitative (en IPA). Plus que I'étude du sujet c’est celle de I'observateur qui
donne accés au sens de la situation d’observation. Il permet alors a I'observateur-chercheur

d’étre aussi dans une démarche de se comprendre lui-méme.

La réalisation de ces deux types de recherche renvoie aussi a une perception plus binaire en
termes de résultat. Celle de la recherche quantitative qui correspond a une démarche
préparatoire et de réalisation intense dans I'attente d’un résultat quantifiable
(« numérique »). Il sera interprété comme positif ou négatif, sans autre alternative, ce qui

pourrait correspondre a une question fermée. Celle de la recherche qualitative, ou si la
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guestion est pertinente, I'implication du chercheur comme outil méthodologique efficace,
permettra de générer une théorie, de proposer une hypothése (« narrative »), ce qui pourrait

correspondre a une question ouverte.

5. De définir I’évolution épistémologique personnelle
explicitant le passage d’une recherche quantitative a

qualitative

Le positionnement du praticien vis-a-vis de son patient varie selon son intérét pour la
médecine technique ou davantage sur celle construite au niveau relationnel, sa quéte
d’objectivité ou de recherche de sens (von Engelhardt, 1999; Wulff, 1999). Certaines
spécialités médicales nous exposent ou nous protégent de situations émotionnelles intenses
ou répétées. Notre expérience professionnelle nous faconne, nous enrichit d’histoires, de
doutes, construit notre subjectivité et améliore notre capacité de perception. Face au
morcellement du corps malade en spécialités affectés a des organes particuliers, 'examen de
notre subjectivité en tant que praticien nous incite a avoir un autre regard sur nos pratiques.
Cette démarche nous aide a réaliser un travail d’introspection et d’écoute ou de perception
des demandes non verbales de nos patients qui se révélent dans l'intersubjectivité. Les
médecins doivent reconnaitre malgré les progrés scientifiques et de l'aide a la décision
disponibles que leurs choix professionnels sont a la fois dictés par des éléments explicites,
mais aussi par leur subjectivité. Si nos méthodes, nos raisonnements évoluent vers la
standardisation a partir de la médecine fondée sur les preuves probantes, notre subjectivité
reste un pilier a la fois de notre sens clinique et humain (Sackett et al., 2000). Cette quéte de
sens nous semble indispensable a la pratique de la médecine de l'adolescent olu des
phénoménes complexes sont a appréhender pour améliorer la compréhension du
comportement d’un adolescent face a sa maladie chronique, une compliance thérapeutique
difficile a son traitement, ou des conduites a risque. Au cours de I’étude sur DMSc, ou HPV les
médecins non psychiatres craignaient ne pas avoir a exprimer grand-chose sur ces sujets. Les
entretiens n’ont cependant jamais duré moins de 45 minutes et ont di parfois étre
interrompus apres 1h30 d’échange. Différentes étapes pouvaient étre observées : une phase

initiale de rencontre ol s’exprimaient les propos objectifs, codifiés sur le sujet d’étude c’est a
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dire les grands cadres diagnostiques, les indications etc. Une fois passée cette introduction
d’allure formelle, les interviewés accédaient a une réflexion de plus en plus intime, faisant
écho a leur vécu personnel et professionnel qgu’ils illustraient d’expériences vécues,
retranscrites dans une version repersonnalisée. Un commentaire classique concernait leur
surprise d’avoir tant de choses a exprimer, et en plus facilement sans en avoir pris conscience
jusqu’alors. Cette situation donnait I'impression de les interroger pour la 18" fois sur un sujet

qui passait du commun a l'intime.

A la différence de mon parcours de clinicien pédiatre qui m’a sensibilisé partiellement a la co-
construction diagnostique subjective, mon parcours professionnel m’a transmis un héritage
conceptuel et méthodologique qui reléve d’un univers de pensée trés éloigné de ce que
propose I'approche phénoménologique. Selon Meyor « L'appropriation de cette méthode
exige une transformation de la perspective de la pensée qui s’ancre dans le temps ouvert de
la recherche mais se déploie aussi dans un univers de fait qui ne facilite pas cette
appropriation » (Meyor, 2005). Mon passage d’un paradigme de recherche quantitative a celui
de recherche qualitative semble en lien avec un changement de contexte clinique et de type
de recherche applicable aux questions en MSA. Ce processus peut-il étre également considéré
comme une évolution épistémologique personnelle, ¢’est-a-dire une évolution personnelle de
ma théorie sur les connaissances, la facon dont elles s’acquierent et dont on s’assure de leur

validité ?

Ces deux processus sont liés et animés par des questions de recherche qui s’invitent toujours
dans la pratique clinique. Elle met ici en perspective une relation soignant-soigné a I'origine
de I'élaboration de question de recherche, dont la réponse est complexe et partiellement
accessible lors d’entretien clinique, avec une démarche de recherche qui pourra mieux y
répondre. A la différence des démarches hypothético-déductive passées ou le plan de
recherche structurant d’emblée aboutit a une réponse, le design d’une recherche qualitative
doit construire au fur et a mesure les conditions de recueil et d’analyse pour I'obtenir. Ce
dernier ne répond pas a la question a partir d’'un algorithme prédéfini mais a partir d’un
processus qui se construit progressivement, capable de générer des réponses a partir de la
subjectivité partagée entre les sujets qui expriment leurs points de vue et le chercheur capable

de l'interpréter pour la sublimer en hypothése pour y répondre.
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Toute recherche de nouvelles informations, nous engage dans un processus métacognitif
nécessitant d’en juger la validité. Celui-ci requiert un monitorage épistémique qui nécessite
des jugements de validité a propos des informations recueillies. Hofer définit I'épistémologie
personnelle comme un champ de recherche qui s’intéresse aux croyances et aux théories que
les individus développent a propos des connaissances et de leur acquisition (Hofer, 2004). Les
recherches sur I'épistémologie personnelle posent la question du processus qui nous permet
de décider de ce qui est vrai ou acceptable. Comment évaluer la véracité des informations
découvertes ? A partir de quel systéeme de référence ? Quel niveau de preuve ? Quels types
de faits considérons-nous comme preuves ? A partir de quoi considérons nous avoir assez de
connaissance et un niveau de compréhension acceptable ? L’épistémologie personnelle

correspond a la facon dont on réalise ce processus personnel (Crahay & Fagnant, 2007).

Dans le cas présent c’est la concrétisation de travaux de recherche par méthode qualitative
sur le theme de I'adolescent obése et ses publications dans des revues de référence Appetite
et Obes Res qui a constitué la 1° étape de validation par un tiers scientifiquement (ou
médicalement) reconnu. Les autres questions sur la véracité, preuves de validité renvoient a
la rigueur méthodologique nécessaire dés les entretiens intégralement retranscrits, a la
recherche de la saturation des données, a l'interprétation discutée a plusieurs chercheurs
pour coder les verbatim a partir d’allers et retours du matériel jusqu’a I’obtention de résultats.
L'argumentation considérée comme une justification acceptable passe par les étapes de
validation des résultats au niveau de I’équipe de chercheurs, celle de la triangulation pour s’en
assurer de facon complémentaire etc. En savons-nous assez sur notre compréhension ? Cela
est plus discutable, il s’agit surtout d’en savoir davantage sur des questions de recherches qui
ne donnant pas de réponse compléte ou satisfaisante retarde I'application de mesure de santé
ou de soins. Enfin pour ce qui concerne la crédibilité de la recherche qualitative, elle passe
d’abord par celle des critéres de scientificité propres a ce type de recherche puis par leur

validation par les revues médicales ou les appels a communication renommés.
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6. Des considérations méthodologiques aux publications de

travaux de recherche par IPA

Des recherches cliniques dominées par certaines professions

Dans ce contexte, et a partir de ces recommandations méthodologiques comment la
recherche qualitative phénoménologique et inductive se développe-t-elle et s’inscrit-elle dans
le corpus scientifique médical actuel en MSA ?

La recherche bibliographique sur le moteur de recherche Pub Med® du nombre d’articles
correspondant aux mots clé : « qualitative » and « study » or « studies » and « adolescent » a
progressé fortement au cours des 35 dernieres années comme le montre le graphique ci-

dessous :
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Graphigue 1. Nombre de publications annuelles sur moteur de recherche Pub Med® avec les

mots clés : adolescent, qualitative, study(ies)

Une analyse plus fine concernant les publications qualitatives utilisant I'lPA sur Pub Med® sur
le theme de MSA, est informative quant a leur nombre, les revues qui les publient, les thémes
et sous thémes concernées, compte tenu du caractére transversal et multidisciplinaire de

cette « spécialité ».
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Une recherche bibliographique a partir du moteur recherche Pub Med® entre les années 1985
a 2019 utilisant les mots clés suivant « phemonenological » and « analysis » and
« adolescent » articles publiés en langue anglaise a recueilli 464 références. Chaque
publication a été vérifiée pour s’assurer de la validité méthodologique du type d’étude. Entre
1985 et 2000, seuls seize articles ont été publiés, ce qui en souligne le caractére relativement
récent. Les principaux thémes sont « psychiatrie-psychologie » et « spécialités médicales hors
psy/santé/société », les sous thémes principaux sont similaires compte tenu du caractéere
croisé des études (exemple I'impact du retentissement psychologique au cours de la prise en

charge d’'une maladie chronique chez un adolescent).

La répartition du type de revues publiant des études qualitatives chez I'adolescent montre la
prépondérance des revues spécialisées en psychologie et/ou psychiatrie (151/464), des revues
de différentes spécialités médicales non-psy (nommées Spécialisé) (131/464), des revues en
soins infirmiers (107/466) réalisant a elle 3, plus de 80% des publications. Les 17% restants se
répartissait dans les revues traitant de la santé (48/466), d’un point de vue sociétal (18/466)

et extrémement rarement dans des revues généralistes (9/466) moins de 2% des publications.

Pyscho/chiatrie
200

150
Généraliste 100 Spécialisé
50

0

Société Nurse

Santé

Graphique 2. Répartition des publications par profession

La répartition des thémes publiés dans les revues spécialisées en psychiatrie et/ou en

psychologie sur un total de 151 références (2019) montrait une forte prédominance de sujets

propre a cette spécialité (107/151) se déclinant en sous thémes suivants (en %)
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Pathologies hors dépression* 28
Dépression - suicide 14
Troubles du comportement alimentaire 16
Trauma- post traumatique 16
Thérapies - traitements 16
Autisme TSA 10
Auto mutilations 5
TDHA 4

*Les pathologies hors dépression traitaient principalement des troubles anxieux, de psychose et

d’addiction.

Les revues publiant le plus ce type d’étude étaient : Clinical Child Psychology and Psychiatry (n
= 25), J Health Psychology (n = 10) ; Psychol Health (n = 5) ; Eur Eating Disorder Rev (n = 4).

Pour les 29 références a theme somatique, les principaux themes traités dans des revues de
psychologie et/ou de psychiatrie étaient en lien avec la douleur (n= 4), le cancer (n= 3), la
fatigue chronique (n=3), et I'obésité (n = 2). Les 19 autres publications se sont intéressées aux
retentissements individuels ou collectifs (point de vue des parents de la fratrie etc.) d’'une
maladie chronique (par exemple drépanocytose, chorée de Huntington, ou la transplantation

hépatique).

La répartition des themes publiés dans des revues spécialisées en soins infirmiers sur un total

de 107 références est résumée ci-dessous :

%

somatique 46

psycho/psychiatrie | 25

santé 17
société 9
famille 3

Sur les 48 références a théme somatique : 13 concernent I'oncologie puis elles se répartissent

en différents types de soins de maladies chroniques (diabete de type 1, épilepsie, etc.).
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Sur les 26 références a themes psychopathologiques : elles concernaient par exemple les

automutilations, la dépression, les troubles du spectre autistique (TSA) etc.

Sur les 19 références a thémes de santé (alimentation, préservatif), pour les 8 de société

(violence et prostitution) pour les 3 familiales (adoption, parents malades)

La répartition des thématiques publiée dans les revues dites spécialisées sur un total de 131

références est résumée ci-dessous :

Thémes Nb %
somatique 86 72
psychologie 17 14
santé 13 11
société 2 1,5
famille 2 1,5

Les 86 références somatiques se distribuaient dans plus de 60 revues différentes dont 6

« pédiatriques » : Arch Dis Child, BMC Pediatr, Eur Pediatr Neurol, J Pediatr Adol Gynecol, J

Pediatr Gastroenterol Nutr, Phy Occup Ther Pediatr, J Pediatr Rehabil med

La répartition des themes était :

Thémes Nb %
Autres 28 30
Handicap 24 25
Neurologie 19 20
Cancer 14 15
Chirurgie 9 5

Les thématiques « Autres* » avec au moins 2 publications étaient : diabéete (n =3), Infections

Sexuellement Transmissibles dont HIV (n =3), obésité (n =3), brllures (n =2), pneumologie (n

=3), douleur (n = 2),
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Les revues spécialisées en pédiatrie ou en médecine de I'adolescent pédiatrie qui ont publié

au cours de cette période des études qualitative en IPA étaient :

Revue Théme Sous-theme Sujet
Adolescence société société Toxique
Arch Dis Child somat cancer Cancer soins Leucémie aigue
Arch Dis Child Santé Santé Vaccination HPV point de vue des professionnels
Arch Pediatr Adolesc Med somat Cancer Cancer
BMC Pediatr somat Handicap Handicap
Eur J Pediatr Neurol somat Handicap Soins, infirme moteur cérébral
Int J Adolesc Med Health Psy Psy Traumatisme
Int J Adolesc Med Health Santé Santé Grossesse
Int J Adolesc Med Health Santé Santé Systéme de surveillance médicale au Guatemala
J Adolesc Psy Psy Suicide
J Adolesc Santé Santé Famille
J Adolesc Santé Santé Puberté chez les danseurs de I'Opéra
J Pediatr Adolesc Gynecol somat chir Malformation périnéale et chirurgie
J Pediatr Rehabil Med somat neuro Trauma moelle et patient

Seuls 9 journaux « généralistes » ont rapporté ce type d’étude qualitative en IPA chez

I’adolescent :

Année Journal Théme Sous - theme
1997 Fam Pract Soins Gynécologie
2002 Scand J Prim Health Care Santé Soins
2004 BrJ Gen Pract Santé Grossesse
2010 Plos One Psy Maladie
2011 Aust Fam Physician Psy Soins
2015 Plos one Soma Diabéte de type 1 et exercice
2015 BMC fam Pract Soins Acces aux soins et dépression
2016 BMJ open Psy TCA gargon
2017 Plos One Psy TCA soins
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Avec l'utilisation de ces mots clés pas ou peu de références concernaient la Transition
processus d’'importance majeure en médecine d’adolescent. Une recherche bibliographique
insérant « transition » aux mots clés précédemment utilisés recueillait 97 références dont 29
correspondait réellement a de I'analyse phénoménologique. La répartition thématique est
trés différente que précédemment. Les sujets se répartissent en 3 tiers : 1/3 de spécialités

médicales non psycho/chiatrie, 1/3 en en soins infirmiers et 1/3 en santé.

Psycho/chiatrie
10

8

6
Généraliste Spécialités autres

Scien.Soc Infirmier

Santé

Graphique 3. Répartition des publications par profession incluant le mot clé transition

Rapporté au nombre de publications totales sur cette période, le nombre d’études publiées
en recherche qualitative par IPA est faible méme s’il progresse. Malgré ce faible pourcentage
I'analyse de la répartition est claire : 2 blocs de spécialités professionnelles publient des
études qualitatives phénoménologiques chez I'adolescent : les psychologues et psychiatres
d’une part et les infirmier(e)s d’autre part. Le résultat global n’est pas surprenant compte tenu
du role central de la relation interindividuelle dans le soin et la prise en charge classique du
patient dans ces disciplines, la recherche se situe alors dans un prolongement des (ou de
leurs ?) objets cliniques.

L’exception concerne le théme de la transition ou les spécialités somatiques ont travaillé a

I’élaboration ou I’évaluation de programmes de transition depuis plus de 10 ans.
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Un grand nombre d’études qualitatives sont publiées a partir d’autres méthodologies que
celles de I'IPA et n’ont donc pas été comptabilisée dans ce sondage. Cette photographie du
nombre de publications n’est pas exhaustive ni en terme de mots clés, ni en terme de moteurs
de recherche utilisés, mais constitue une premiere approche sur les recherches réalisées et

les thématiques étudiées.

La thématique de la MSA accessible a I'IPA sous certaines conditions

Ce travail pour des chercheurs somaticiens est un changement de paradigme tant pour les
équipes qui réalisent ces travaux que pour les journaux qui ne ciblent pas ce type de recherche
dans leur « scopus » ou base de données. Ce point de vue est probablement différent qu’il
s’agisse de santé ou de médecine.

En effet nous avons été surpris positivement par la « facilité » avec laquelle les articles traitant
de la faible couverture vaccinale anti HPV en France ont été acceptés. Plusieurs raisons
peuvent étre évoquées : I'absence de systéeme universel de vaccination mondiale car elle est
définie a partir des politiques de santé au niveau national, le clivage entre le systéeme de santé
francais, érigé en modeéle, mais dont les failles en matiére de prévention chez I'adolescent en
définissent une partie des limites, le caractére partagé du doute vis-a-vis de la vaccination
dans de nombreux pays industrialisé du fait de la question bénéfice/risque, des suspicions de
motivations financieres de ceux qui décident des campagnes de vaccination etc. Notre
recherche sur la vaccination anti-HPV et les deux articles publiés dans la foulée a été réalisée
a un moment opportun, et il est probable que le questionnement général sur la couverture
vaccinale en France et les mesures en matiére de politique de santé en matiére d’obligation
vaccinale décrite dans nos cover letter ont attiré I'attention des éditeurs des revues au
moment ou nos articles leurs ont été soumis. C’est ainsi que la contextualisation et
I'actualisation d’un sujet de santé a fortiori traité par une méthode de recherche « nouvelle »
pour des pédiatres nous semblent importantes. Nos résultats et théories générées a I'époque
sur ce sujet ont participé a combler I'espace vide laissé par I'absence de données quantitatives

probantes sur le sujet.

Ces articles doivent cependant aussi porter un message qui doit étre sublimé pour exister

parmi les nombreux articles publiés en ligne chaque jour. La durée moyenne pour publier un
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article en tenant compte des régles de procédure de plus en plus exigeantes est facilement de
deux ans en I'absence de recherche a plein temps. Ce délai implique donc de largement
anticiper sur le sujet de recherche qui permettra de surfer sur la vague d’intérét du moment
pour publier dans un bon journal a partir d’un sujet sociétal de santé. Au-dela du design de la
recherche celle-ci doit donc étre présentée de facon pertinente et originale. Pour exemple le
médecin francais dans I’étude sur la vaccination anti HPV était décrit comme pris malgré lui
dans I'engrenage de la méfiance en lien avec un programme de vaccination paraissant imposé
par I'industrie, mal expliqué par les tutelles de I’époque, traitant du sujet de risque d’IST, dans
un climat hexagonal vaccino-septique minoritaire mais bruyant. Ces éléments bien que décrits
en France pouvaient répondre en partie a certaines préoccupations décrites dans la littérature
internationale y compris pour des pays ol les campagnes de vaccination sont organisées et le

niveau de couverture vaccinale élevé.

L'article décrivant le point de vue de I'adolescente sur la vaccination anti HPV concluait,
comme pour le précédent a un manque crucial d’informations ou de moyens de
communication efficace sur ce theme aupres des adolescentes concernées. Ce résultat avait
moins d’intérét s’il n’était pas mis en perspective d’une réalité de soins, d’information et de
prévention chez I'adolescente mineure en France. Notre systeme en effet a progressivement
« tout prévu » pour permettre a ces jeunes filles d’accéder aux systémes de soins, si besoin
de facon anonyme et gratuite, concernant les conséquences immeédiates de leur sexualité :
contraception, dépistage d’IST, pilule du lendemain, avortement... mais pas pour en prévoir
des risques a long terme. La prévention d’une infection a HPV par la vaccination reste soumise
a l'autorisation des parents, et couteuse. L’autonomisation et la responsabilisation d’'une
adolescente sur le théme de sa sexualité ciblent des risques de santé a court terme et
n’autorisent pas, aujourd’hui de facon paradoxale, les adolescentes a s’inscrire dans une
démarche de prévention de cancer du col de I'utérus a moyen ou long terme a partir de cet

exemple.

L’exercice d’appliquer ce type de recherche qualitative a un théme de recherche médicale et
diagnostique a connu une toute autre évolution. Au départ notre constat entre clinicien
rhumatologues d’enfant, d’adulte, médecins de la douleur, médecin d’adolescent, psychiatres

étaient clair pour dire qu’il n’existait pas de grille de lecture suffisante pour aider a déterminer
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les origines possibles d’'une DMSc. Les scores existants et les classifications diagnostiques et
thérapeutiques présentes dans la littérature sont descriptifs et selon notre expérience peu
spécifiques des situations rencontrées cliniquement. La réalisation de notre étude aupres de
20 professionnels spécialisés concernés au premier plan par cette clinique a permis d’obtenir
des résultats tres riches ou la subjectivité du praticien en complément ou associés a son
expérience professionnelle pesait dans son orientation diagnostique pour récuser une origine
organique a cette douleur, en se donnant les moyens de surveillance et de disponibilité si
nécessaire. L'organisation par themes des verbatim de ces interviews donnaient la possibilité
d’élaborer a terme un score diagnostic complémentaire a ceux existants. Le principe était de
mieux prendre en compte un ensemble de parameétres jusqu’alors absents pour aider a une
meilleure orientation de ses patients DMSc en leur évitant un nomadisme médical inutile et
parfois dangereux, sur fond de déscolarisation individuelle et réorganisation familiale autour

du symptéme.

Ce travail apres avoir eu un accueil positif mais insuffisant dans la revue Pediatrics® essuyait
des refus pour des raisons de ligne éditoriale ou d’incompréhension de notre démarche
qualitative. Cette derniére portait sur I'absence d’utilisation par nos équipes du score de
fibromyalgie juvénile validé par I’American College Rheumatology, travaillé de longues dates
par des équipes spécialisées sur ce théme pour répondre a notre questionnement
diagnostique. Notre argumentaire fait de résultat qualitatif travaillé par notre subjectivité ne
tenait pas suffisamment compte des données quantitatives anglo-saxonnes maintes fois
réactualisées, et modifiées dans le passé sur ce sujet. La publication de notre article dans une
revue dont le comité de lecture était constitué de professionnels de nationalités différentes
nous a permis de publier nos résultats en lien avec les forces et faiblesses du score dit de
référence. Elle a aussi permis de présenter 'intérét de le compléter par des propositions
d’items issus du travail d’interprétation subjective des chercheurs et des personnels qui
rencontrent ces patients. Ces difficultés a I'inverse des thémes sur la santé d’abord plus
sociétale, ou de travaux sur les représentations des soins ou d’une prise en charge médicale
des patients, leurs parents ou les soignants, rendent compte de l'asymétrie a la fois
idéologique et en pratique comptable entre le nombre de publications en recherche
gualitative et quantitative a fortiori sur des themes somatiques diagnostiques largement

étudiés auparavant.
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d. Faut-il mesurer la subjectivité en MSA ?

Deux périodes d’application a la recherche se superposent aujourd’hui. La premiére a permis
et permet encore de réaliser des mesures physiologiques sur de grands nombres (de sujets
sains ou malades). Elles ont permis de définir la norme statistique grace au développement
de techniques d’examen clinique ou paraclinique. A partir de ces normes, des seuils ont permis
d’avoir des criteres prédictifs évolutifs (morbidité, mortalité), thérapeutique etc. La seconde
période concerne la mesure de parametres décrits par Falissard comme « moins
conventionnels » (Falissard, 2008). Elles concernent par exemple la qualité de vie, la douleur,
etc. a partir de questionnaires. Cette évolution traduit le passage du temps de I'analyse
d’organe a celui de I'étude du patient par lui-méme. Il est le témoin privilégié de sa santé et
de son évolution et se caractérise par le concept de PRO « Patient Reportd Outcome ». Cette
pratique, si elle traduit un progres dans I’évaluation, s"accompagne de limites quant a la
possibilité de s’évaluer. Il s’agit de pouvoir évaluer le sujet pensant a partir de la mesure de la
subjectivité en santé, et non plus seulement a partir de la mesure relative au sujet vivant. Elle
implique de construire a partir de la définition d’'une mesure subjective des échelles
d’évaluation et des questionnaires validés selon des protocoles de recherche spécifiques et
rigoureux (Falissard, 2008). L'apprentissage des méthodes pour mesurer la subjectivité est
complexe. Il en f(it question a I'origine du projet sur les DMSc a partir des themes générés par
les professionnels. Nous n’avons pas donné suite a ce projet compte tenu du point de vue
guantitativiste de nombreux reviewers sur ce travail. Ce renoncement temporaire a eu pour
avantage de réaliser de facon unilatérale le passage du paradigme quantitatif au paradigme
gualitatif pour en comprendre les enjeux, et mieux approfondir la pratique méthodologique.
Le retour de I'analyse de la subjectivité a sa mesure aurait ajouté a la notion de continuum

paradigmatique celui de sa circularité.

Ces observations introduisent un ultime questionnement: Quels types de recherche
scientifique pour quelle question de recherche? Si on prend lI'exemple d’'un essai
thérapeutique, celui-ci aura des résultats attendus en termes de variation de critéres
(biologique, physiologique, volume tumoral etc.) quantifiables, mesurables pour définir un
effet statistiquement significatif ou pas lié a I'hypothése de recherche. La recherche

gualitative dans le cas d’essai thérapeutique a aussi plusieurs intéréts. Elle peut étre d’un
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intérét préliminaire pour mieux découvrir la nature du produit a expérimenter (étude Lilly
ethnopharmaco) (Farnsworth, 1988), ou permettre de discuter du gap existant entre
I'affirmation expérimentale d’un résultat et de I'absence de sa généralisation en pratique
clinique, évaluer l'efficacité ressentie du traitement par les patients, leurs attentes, ou leur
niveau d’acceptabilité par exemple du fait des retentissements jugés excessifs par rapport aux

bénéfices attendus.

Le « tout quantitatif », statistiquement significatif a permis d’affirmer un grand nombre de
résultats, normes, limites, objectifs, criteres d’efficacité etc. Il a défini un cadre qui a été
largement défendu par une vision détournée de 'EBM ou ces données compilées devaient
aider, au risque de se substituer, a la démarche diagnostique du praticien (Sackett et al., 1996,
2000). Apres une phase initiale de formidables progrés scientifiques pour comprendre des
enjeux physiopathologiques (séquencage du génome) et apporter des solutions diagnostiques
(marqueur tumoraux, imagerie fonctionnelle) et thérapeutiques (immunothérapie,
biothérapie, transplantation) souvent complexes du point de vue biomédical, un décalage
s’est constitué entre leur fulgurance et la perception des attentes et points de vue de la société
d’une part et de ceux a qui ils étaient méme destinés. Ce décalage peut-étre méme en partie
responsable de la désinformation et du manque d’informations suffisant, situation manifeste
par exemple dans I'article sur la vaccination anti HPV chez I'adolescente. |l nous semble donc
gue le soin et la recherche qui y est associée nous oblige a une attitude coordonnée entre agir

et comprendre pour réduire ce décalage a partir de ces deux types de recherche.
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Perspectives

L’expérience faite a travers ce travail de thése en recherche qualitative pour la MSA est de
bien cibler les themes de santé ou de soins spécifiques contemporains des problématiques
actuelles des adolescents, de leurs familles ou des équipes soignantes non accessibles a ce
stade par une méthode quantitative. La recherche qualitative doit permettre d’anticiper
d’autres méthodologies de recherche pour valider ou non I’hypothése générée initialement.
Elle doit aussi passer plus régulierement le cap d’'un complément de recherche quantitative

confirmant la démarche inductive initiale de facon hypothético-déductive.

Méme si le budget nécessaire pour monter une recherche qualitative est souvent inférieur a
celui d’'une recherche quantitative, elle doit passer aussi par les étapes rigoureuses de
conceptualisation, d’écriture, de faisabilité, de validation méthodologique, éthique et
d’autorisation, et étre soutenue par un promoteur motivé par la question de recherche et
reconnaissant la valeur scientifique de la méthode de recherche utilisée. Notre expérience au
cours d’appels d’offre ou de soumissions d’articles de recherche qualitative, tels que défini
dans ce mémoire, une fois passée |'étape de la lettre d’intention souligne I'hétérogénéité du
niveau de connaissance de ce type de recherche qualitative interprétative par certains
membres de la communauté scientifique médicale et nous motive a en diffuser les principes

et résultats.

L'apprentissage de cette méthode de recherche et la perspective d’'une meilleure
compréhension des enjeux liés aux themes déja explorés permettent d’en d’explorer d’autres.
Parmi ceux-ci le theme de la perception de la santé sexuelle chez I'adolescent(e) et les moyens
de I'aborder en consultation médicale. Cette démarche actuellement peu réalisée gagnerait a
étre développée en complément des actions d’éducation dispensées par I'institution scolaire
et son programme théorique et les messages et outils mis a disposition par I'Institution Santé
Publique France. Le caractére intime et complexe de cette nouvelle question de recherche
nécessite, selon le design prévu, d’interroger les adolescent(e)s, leurs parents et les
professionnels pour explorer les freins existants et les leviers possibles pour améliorer I'acces

a cette question de santé. Cette démarche exploratoire devrait permettre de générer des
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hypothéses pour réaliser un guide d’entretien adapté, consensuel et pratique pour mieux

aborder ce theme de santé intime.

L'autre perspective est de participer au développement de ce type de recherche en MSA. Il
faudrait en favoriser I'apprentissage et la réalisation par de jeunes médecins somaticiens en
lien avec des questions cliniques, dans le cadre de thése de doctorat en médecine, master,
voire de thése de sciences dans la perspective a moyen terme d’une HDR qui permettrait de

développer ces recherches en médecine de I'adolescent.
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Conclusions

La recherche qualitative est une démarche mieux comprise pour répondre a une question de
santé comme ce fut le cas dans ce travail pour la vaccination anti-HPV. Elle met en perspective
des processus complexes et intimes au niveau individuel, ici 'adolescente, ses parents, son
médecin, mais aussi dans le lien des dyades adolescent-parent, médecin parent, médecin ado
sur des themes liés a la sexualité, au risque vaccinal, repris a un niveau plus global dans la

société a laquelle comme soignants nous appartenons.

Au niveau médical I'approche est différente, soit elle s’inscrit dans un processus diagnostique
ou thérapeutique « take cure », ce qui est en est la premiére motivation et la recherche
biomédicale hypothético-déductive est prioritaire et laisse peu de place au processus de
réflexion associé a la méthodologie qualitative soit, elle s’inscrit dans les soins « take care » et
elle correspond a une approche ou les enjeux sont différents. lls n"ont pas le méme objectif
immédiat mais celui de mieux comprendre les effets de la prise en charge ou d’accompagner
dans une autre temporalité. Ces soins se déclinent médicalement ou psychologiquement par
des propositions thérapeutiques a plus long cours comme des soins pluridisciplinaires, des
soins psychothérapiques, des soins infirmiers... lls permettent aussi d’évaluer les

retentissements sur la personne soignée, son entourage familial ou soignant par exemple.

En médecine de I'adolescent la pratique dite somatique est en réalité au carrefour des prises
en charge médicales spécialisées et celle des soins de psychologie médicale. Elle cherche a
comprendre la fagon de fonctionner de cet adolescent singulier, dans sa famille, son milieu de
vie, pour le soutenir a faire face a une maladie qui risque de le faire décompenser et/ou qu’il
risque de décompenser. Elle tend a développer une prise en charge globale et une attitude de
prévention pour lui garantir I'accés a des messages de prévention pas toujours facile a intégrer
a cet age. Mieux comprendre les enjeux communs entre professionnels, adolescents et
parents est la garantie de progresser dans la prise en charge, y compris somatique de
I’adolescent et de promouvoir sa santé. La méthode de recherche qualitative exercée dans les

régles de I'art nous en fournit les moyens.
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