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Observance thérapeutique
chez I'enfant asthmatique

Recommandations pour la pratique clinique

J. de Blic, pour le Groupe de Recherche sur les Avancées
en PneumoPédiatrie (GRAPP)

Introduction

Parfois désignée sous les termes de compliance ou
d’adhésion thérapeutique, 'observance correspond au respect
des instructions et des prescriptions médicales. Comme pour
la plupart des maladies chroniques, 'observance reste un
parametre clé de la prise en charge de I'asthme de I'enfant.
Elle est bien souvent inadéquate, puisqu’elle est de lordre de
50 % chez 'enfant asthmatique.

Cette réunion d’experts, au vu de 'analyse des moyens
d’évaluation et des principaux déterminants, lenfant, le
médecin et les types de traitements, propose un certain nom-
bre de pistes pour améliorer 'observance thérapeutique chez
enfant asthmatique.

Mesure de I'observance

Définition

Lobservance est « [action d'observer une prescription, une
coutume, de se conformer & une régle de conduite » (Larousse).
Cest le respect des instructions et des prescriptions du méde-
cin. Le terme de compliance, souvent utilisé, est un mot
anglais qui connote en francais une idée de soumission.
Lobservance thérapeutique correspond 4 'ensemble des com-
portements de santé qui sont observés par le patient [1].
Ladhésion thérapeutique est une autre dimension puisqu’elle
indique que le patient est partie prenante de son traitement.
Comme dans toutes les maladies chroniques, l'observance est
souvent inadéquate dans 'asthme. De plus I'observance réelle
doit tenir compte de l'utilisation optimale du dispositif [2].

Il n'existe pas de standard pour définir I'observance ina-
déquate. Néanmoins, on dénombre différents types de défaut
d’observance [3] :

— lobservance erratique, liée au rythme de vie et aux interfé-
rences de la vie quotidienne ;
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— linobservance inconsciente (prescription ou intérét d’un
traitement continu non compris, mauvaise utilisation des dis-
positifs d’inhalation...) ;

— la non-observance délibérée (déni de la maladie et du traite-
ment, crainte des effets secondaires, refus des contraintes liées
au traitement...).

Moyens d’évaluation

Différentes méthodes d’évaluation ont été décrites dans
la lictérature mais aucune ne réunit des critéres acceptables de
faisabilité et de fiabilité.

Les questionnaires de mesure de I'observance

La nature de l'interrogatoire et le type de personne le
réalisant vont influer sur le résultat obtenu. Dans le travail de
Garber, I'interrogatoire par une tierce personne est moins fia-
ble que les questionnaires remplis par Uenfant et sa famille
[4].

Malgré leur simplicité et leur faible cofit ces approches
ont l'inconvénient de toujours surestimer I'observance [5]. En
pédiatrie, il peut y avoir des différences dans 'observance rap-
portée par les parents et les enfants.

Il est important que les questions posées au patient
soient ouvertes et neutres, non culpabilisantes et que des
échelles visuelles analogiques soient éventuellement incluses
dans les questionnaires [6]. Il 'y a pas & ce jour de question-
naire standardisé, validé en francais et utilisable en pratique
clinique. Le questionnaire ACT en anglais a été utilisé dans
certaines situations [7]. Seul le questionnaire PMAQ-3W qui
évalue le respect des prises de médicaments ou I'absence de
prise au cours des 3 derniers jours et du dernier week-end pré-
cédant le moment o1 le questionnaire est rempli, est utilisé en
France dans le cadre d’études cliniques [8].

Les méthodes d’évaluation indirectes

En dehors du dosage de la théophylline (désormais
exceptionnellement prescrite chez lenfant), les dosages
sanguins ne sont pas applicables. Le pesage des dispositifs ou
les compteurs de doses peuvent étre faussés par une utilisa-
tion inappropriée (dispositif actionné mais non inhalé,...)
[5]. I en est de méme des évaluations basées sur la délivrance
ou le renouvellement des ordonnances en pharmacie [9].

Les mesures les plus objectives des prises médicamenteu-
ses inhalées reposent sur les dispositifs électronil\c/iues couplés
aux aérosols doseurs (DoserMD, MDILog D Smart-
Mist™...) [10]. La plupart permettent de connaitre la date et
I'heure de prise et si la dose a effectivement été inhalée.
Cependant, ces matériels ne sont pas utilisables en pratique
clinique en raison de leur cofit et des contraintes techniques.
De plus, il n'existe pas de systeme évaluant les médicaments
sous forme de poudre seche.

Rev Mal Respir 2007 ; 24 : 419-25

¢ Linterrogatoire par un tiers est moins fiabhle

que les questionnaires remplis par I'enfant

et sa famille : cette méthode surestime I'observance.

¢ Les méthodes d’évaluation indirecte ne sont

pas fiables (sauf le dosage de la théophyllinémie,
maintenant tres peu utilisée).

¢ Les méthodes objectives utilisent des dispositifs
électroniques, fiables mais onéreux et difficiles d’emploi.

Les déterminants de I'observance

Facteurs liés au patient

Il a écé décrit dans les années 1960-1980 des profils psy-
chologiques types d’enfants asthmatiques observants ou non
[11]. Ces profils ne se sont pas avérés pertinents dans la prati-
que [12]. Il convient en effet de reconnaitre le caractére singu-
lier du vécu de la maladie asthmatique pour chaque enfant et
pour chaque famille. La maladie reste constamment pour
enfant, et aussi pour sa famille, quelque chose de difficile a
penser. Pour lutter contre I'impensable, I'enfant construit
donc une interprétation de sa maladie souvent infiltrée d’une
forte culpabilité [13].

Dans une étude récente [14], les enfants ont rapporté
que la maladie asthmatique avait un impact sur leur bien-étre
et sur leurs interactions avec les autres. Dans cette étude, les
principaux points attachés & une mauvaise observance étaient
communs 2 beaucoup de maladies chroniques :

— la sensation de l'enfant d’étre pergu comme différent, margi-
nalisé par rapport 4 ses camarades ;

— Pambivalence concernant I'intervention parentale, a la fois
attendue et rejetée ;

— la limitation dans leurs activités ;

— les contraintes liées aux traitements (horaires et nombre de
prises essentiellement).

La non-observance peut étre aussi 'expression d’un mal-
étre [15] et amener a une prise en charge psychologique spécifi-
que. Il existe aussi des mouvements de déni de la maladie, 'ado-
lescent s’estimant alors seul juge de ses besoins thérapeutiques.

Lobservance est de l'ordre de 50 % chez lenfant
[16-18].

Lobservance diminue avec I'4ge. Elle est plus élevée chez
le nourrisson et le jeune enfant : 77 % dans 'étude de Gibson
(4, 19] et 75 % dans I'étude de Butz [20]. Dans le travail
d’Igbal [2], I'observance vraie, qui tient compte de l'utilisation
adéquate du dispositif d’inhalation (nébulisation ou chambre
d’inhalation), est encore plus faible (23 % et 36 % respective-
ment). Récemment, Walders [18] a montré que I'observance
moyenne mesurée sur un mois par MDI-LOGMT ¢tait de
46 % chez des enfants 4gés de 8 4 16 ans et quelle érait inver-
sement proportionnelle & I'dge. Ceci confirme les résultats
d’autres études ol 'observance, mesurée par le compte des



doses restantes, était plus faible chez les grands enfants et les
adolescents que chez les plus jeunes [21]. En pédiatrie, Cest
donc chez I'adolescent que ce phénomene est le plus critique
[22], avec une observance encore plus faible que chez 'adulte
(30 % vs 57 % [23]). Létude de Leickly et coll. [24] chez 344
enfants 4gés de 4 4 9ans montrait que 'implication des
parents dans la délivrance du traitement améliorait I'obser-
vance. Cependant, méme si les adolescents recherchent une
autonomie, ils éprouvent un soulagement lorsque les parents
leur rappellent de prendre leurs traitements [14, 15].

Lobservance diminue avec le temps, la diminution de
Pobservance étant proportionnelle a la durée du traitement.
Dans le cadre d’un essai clinique mené chez des enfants de 7 2
16 ans, Uobservance passe de 77 % a 3 mois 4 54 % 2 9 mois
et 48 % a 27 mois de traitement [21].

Linobservance concerne tous les degrés de sévérité de
'asthme. Ainsi, sur une population de 433 enfants vus aux
urgences pour une exacerbation, le niveau d’observance est le
méme quel que soit le niveau de sévérité de 'asthme [25]. Par
contre, les patients les moins observants sont ceux dont
I'asthme est le moins bien contrdlé. Linobservance est asso-
ciée 2 une augmentation de la consommation de corticoides
par voie orale, 2 la fréquence du recours aux soins et & I'absen-
téisme scolaire [18, 26]. Dans le travail de Bauman ayant con-
jugué 2 échelles, 'une de non-observance admise, 'autre de
facteurs de risque de non-observance, il existe une bonne cor-
rélation entre les niveaux d’observance (bon, moyen et mau-
vais) et différents marqueurs de morbidité de 'asthme [17].
Chez 167 enfants asthmatiques 4gés en moyenne de 9,5 ans
et suivis prospectivement pendant 3 ans, le controle des
symptémes et des débits de pointe était associé a la compré-
hension du mode d’action des médicaments et a la prise des
doses prescrites [27].

Il existe plusieurs facteurs de mauvaise observance, pro-
pres 4 lenfant: enfant se sentant percu comme différent,
ambivalence (besoin et refus) concernant l'intervention paren-
tale, limitation des activités, contraintes liées aux traitements.

e L'observance est de I'ordre de 50 % chez I'enfant,

et diminue chez I'adolescent.

e Limplication des parents améliore I'observance.

* La compréhension du mode d'action des médicaments
améliore I'observance.

Facteurs liés au médecin

Un obstacle indirect 4 I'observance du patient est la non-
connaissance et/ou la non-adhésion du médecin aux recom-
mandations sur le traitement de ’asthme [28-30].

Une formation spécifique en asthmologie et la spécialisa-
tion du médecin améliorent I’adhésion a ces recommanda-
tions [31-33], la prise en charge des patients [34] et peut-étre
Pobservance [35]. Ces programmes éducatifs proposés aux
médecins ont des objectifs complémentaires : suivi des recom-

Observance thérapeutique chez I'enfant asthmatique

mandations [36], réflexion sur 'observance [37], qualité du
suivi du patient [35].

Outre la formation du médecin, la qualité de la relation
médecin/patient joue un role prédominant [33, 38]. Dans
une large étude randomisée concernant 2 509 patients asth-
matiques dont 721 enfants, les principaux déterminants de
I'observance pour un traitement inhalé éraient la qualité de
explication du schéma thérapeutique, le temps consacré i la
consultation, la sensation qu’a le patient d’étre associé au
choix du traitement, la régularité du suivi, la délivrance d’'un
plan d’action écrit et le fait d’étre spécialiste [33]. A ces déter-
minants, s'ajoute U'explication des effets secondaires des traite-
ments [39]. Le médecin ne doit pas hésiter a aborder de fagon
non culpabilisante les difficultés du patient & prendre régulie-
rement son traitement [40, 41]. En conclusion, il apparait
que la qualité et la régularité des consultations sont les élé-
ments clés d’une bonne observance [42].

e Lobservance est moins honne quand le médecin
ne se réfere pas aux recommandations

sur le traitement de I'asthme.

¢ La formation des médecins est essentielle

et doit porter sur le suivi des recommandations,

la réflexion sur I'observance et la qualité du suivi.
e La qualité et la régularité des consultations
sont des facteurs de bonne observance.

Facteurs liés au médicament

Peu de données sont disponibles en ce qui concerne
Pinfluence du traitement sur I'observance. La plupart de ces
données sont américaines et reposent essentiellement sur la
délivrance des produits par les pharmacies et leur taux de
renouvellement, ce qui ne permet de calculer quune obser-
vance maximale théorique. Globalement, les bétay,-miméti-
ques de courte durée d’action semblent mieux pris que les
corticoides inhalés [26].

Il semble que la simplicité du traitement améliore
Iobservance. Au-deld de deux prises quotidiennes, I'obser-
vance diminue fortement : 18 % d’observance pour un traite-
ment en quatre prises par jour, 34 % en cas de trois prises par
jour et 71 % en cas de deux prises par jour [43]. Aucune don-
née ne permet de dire si la monoprise améliore encore un peu
plus Pobservance en comparaison a deux prises par jour [44].

Laugmentation du nombre de molécules prescrites sur
une ordonnance nuit a lobservance [24, 45]. Une seule étude
prospective, utilisant un mouchard électronique, ne confirme
pas ces données [46]. Toutefois, lorsque le traitement d’un
enfant nécessite le recours 4 une corticothérapie inhalée et un
bronchodilatateur de longue durée d’action, la forme combi-
née améliore 'observance en multipliant par plus de 3 le
nombre de jours ol le traitement est correctement pris [47].

Peu d’études comparent 'impact des différents systemes
d’inhalation sur I'observance. Dans une étude chez de jeunes
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enfants (moins de 36 mois) ne reposant que sur un faible effec-
tif (14 patients), et sur une durée de traitement courte
(2 semaines), la nébulisation, et donc la durée de prise de traite-
ment, ne semblait pas limiter 'adhésion au traitement, méme si
les parents déclaraient préférer la chambre d’inhalation [2].

De fagon générale, la voie orale (anti-leucotri¢nes, théo-
phylline retard) permet une meilleure observance par rapport a
la voie inhalée [9, 45, 47-50]. Cependant, les indications res-
pectives de ces molécules dans 'asthme de 'enfant ne sont pas
les mémes. Par ailleurs, la voie inhalée reste la voie privilégiée
dans le traitement de I'asthme, compte tenu de son meilleur
rapport bénéfice/risque.

e La simplicité du traitement améliore I'observance.
¢ La voie orale permet une meilleure observance
que la voie inhalée.

Comment améliorer I'observance ?

Lamélioration de I'observance est un probleme difficile
et complexe. En effet, I'observance nest pas un comporte-
ment toujours facile & adopter pour les patients et, comme
tout nouveau comportement, il demande du temps et passe

par les étapes décrites dans le modele de Prochaska (fig. 1) et
reprises dans le modele PADIM (fig. 2) [51].

Non-implication

Adhésion a I'information

(se sentir « concerné ») \‘

Décision d’'un changement
(préparation a I'action)

f

Rechute
(reprise d’'un comportement
antérieur ou non observance)

Initiation du changement
(mise en place d'un nouveau
comportement)

.

Maintien du
changement

Dégagement
(le nouveau comportement devient
une habitude)

Le modele de Prochaska et Di Clemente [52].

- Posséder une information
- Adhérer a I’information

- Décider le changement

- Initier le changement

- Maintenir le changement

Modele de PADIM [52].
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Lamélioration de I'observance nécessite donc d’agir tout
au long de la chaine de soins, d’'une part au moment de la
consultation et d’autre part, parfois, dans des structures spé-
cialisées d’éducation thérapeutique. Pour bien mener ces
actions, le médecin doit connaitre les recommandations sur la
maladie et avoir une formation de communication adaptée.

Au moment de la consultation

Le role du médecin prescripteur est fondamental car il
est linterlocuteur privilégié pour conseiller le patient, et sa
fagon de négocier le traitement garantit au mieux le succes de
Pobservance. Il est le « pivot » et la « personne référente ».

Lors de I'entretien

Dans l'asthme de I'enfant, la relation médecin-patient se
joue A trois. Le médecin doit développer une relation de con-
fiance et établir un partenariat aussi bien avec les parents
quavec lenfant. Ce partenariat passe par une attitude empa-
thique, C’est-3-dire une écoute attentive, active et bienveillante.

Le médecin peut aider 'enfant et sa famille & exprimer
leurs craintes en posant quelques questions « ouvertes » décul-
pabilisantes, comme par exemple :

— « Il w'est pas roujours facile de prendre son traitement rous les
Jours... et toi, t arrive-t-il de ['oublier ? »

— « Depuis une semaine, combien de fois as-tu oublié ton
traitement ? »

— « Certains parents ont peur des effets secondaires du traite-
ment... Et vous, qu'en pensez-vous ? »

— « Certains de mes patients ont peur de prendre leur traitement
de crise & ['école. Et toi ? »

Le médecin recherchera toujours les actions positives du
patient et les valorisera : « Tis oublies peut-étre ton traitement de
temps en temps mais tu penses i prendre ton béta, avant le
sport... Je te félicite. Nous pourrions maintenant chercher ensem-
ble un moyen pour que tu penses i prendre ton traitement tous les
jours ». 1l est alors utile de mettre en place avec 'enfant et ses
parents des routines, Cest-a-dire des moyens pour intégrer le
traitement dans les habitudes de vie familiale, comme par
exemple : mettre le traitement dans la salle de bain & c6té de la
brosse & dent et le prendre matin et soir avant le lavage des
dents, faire sonner son téléphone portable, mettre le traite-
ment 4 c6té du bol au petit-déjeuner, etc.

Lobservance du traitement de fond sera d’autant
meilleure que le systtme d’inhalation sera approprié et que le
patient aura activement participé a ce choix.

Certains systemes d’inhalation présentent des difficultés
dutilisation ou nécessitent un temps de prise prolongé
(nébulisations), autant de facteurs qui peuvent représenter un
frein a l'utilisation quotidienne du traitement, décourager le
patient et diminuer 'observance. De méme, 'absence de gotit
particulier des corticoides inhalés utilisés en poudre seche
peut également représenter un frein a la prise régulitre du
traitement [52], en faisant douter le patient sur la prise du
traitement et par 12 méme de son efficacité. Il est donc indis-
pensable de 'en informer.



Le choix du dispositif doit donc tenir compte d’un
ensemble de facteurs liés 2 la fois au systtme d’inhalation et au
patient :

— facilité d’utilisation des systemes proposés : la facilité et la ra-
pidité d’administration du traitement favorisent habituelle-
ment 'observance d’un traitement ;

—adaptation du dispositif & 'dge de I'enfant, a ses capacités
(par exemple, masques adaptés aux nourrissons et aux petits
enfants, embouts buccaux chez I'enfant plus grand) ;
—caractere plus ou moins attrayant du systtme, en
fonction des gotts, de la personnalité de 'enfant (aspect ludi-
que, poids, volume, couleur, forme...) ;

— le fait que 'enfant connait ou pas le systéme : certains en-
fants préféreront un systéme qui leur est familier et qu’ils ju-
gent efficace ; inversement, d’autres enfants préféreront un
nouveau dispositif ayant I'attrait de 'inconnu et porteur d’un
espoir de meilleure efficacité ;

— une meilleure visibilité de la prise du traitement avec certains
inhalateurs comportant des compteurs de doses intégrés. Cette
possibilité de vérification de l'utilisation du systeme par le pa-
tient lui-méme, ses parents, voire I'équipe soignante, devrait
également contribuer 4 améliorer 'observance thérapeutique.

Ainsi, chez le petit enfant, pour lequel 'utilisation d’une
chambre d’inhalation est recommandée, il convient de choisir
une chambre facile d’utilisation et d’entretien, non encom-
brante, aisément transportable et si possible attrayante.

Dans tous les cas, la démonstration de la technique
d’inhalation est indispensable lors de la prescription initiale et
T'utilisation adéquate du systeme doit étre vérifiée lors de cha-
que consultation [53].

D’une fagon générale, la simplification du traitement de
fond est un bon moyen d’améliorer 'observance.

Explication de I'ordonnance

Il faut prendre le temps de relire 'ordonnance a haute
voix avec I'enfant et ses parents, et de sassurer de la bonne
compréhension de son contenu, en particulier la posologie et
la durée. Lorsqu'un Plan d’Action Personnalisé Ecrit (PAPE)
est mis en place, il faut revoir avec le patient les différentes
modalités de son application.

Place du suivi

La régularité des consultations peut améliorer 'obser-
vance en renforcant le partenariat médecin/patient [54-57].

Plusieurs facteurs permettent d’améliorer 'observance :
actitude empathique du médecin, mise en place de « routines »
dans la vie quotidienne, choix de la meilleure présentation du
médicament, administration simple, explication claire des
modalités et objectifs du traitement, suivi régulier.

En complément de la consultation

En relais de I'éducation délivrée en individuel lors de la
consultation, il est profitable d’avoir recours a des structures

Observance thérapeutique chez I'enfant asthmatique

collectives telles que les écoles de I'asthme. Dans ces struc-
tures, les enfants et les parents peuvent bénéficier d’une
dynamique de groupe et de la compétence d’une équipe pluri-
disciplinaire formée spécifiquement 2 la pédagogie (médecins,
infirmiéres, kinésithérapeutes, psychologues).

Par ailleurs, les enfants et les familles sont confrontés a
d’autres personnes qui partagent les mémes inquiétudes et les
mémes problemes quotidiens. Ils se sentent ainsi moins isolés
et des solutions d’amélioration de leur vie quotidienne peu-
vent naitre du partage des expériences de chacun.

Cette éducation, dont les modalités varient selon les cen-
tres, vise essentiellement 4 développer les compétences et les
savoir-faire pratiques des patients pour les aider & mieux vivre
leur asthme au quotidien. La question des traitements et de
leur observance y tient une place centrale. Les criteres de qua-
lité de cette éducation sont développés dans les recommanda-
tions de TANAES 2002 [53].

Outre son impact positif sur 'évolution de la maladie,
I'éducation thérapeutique a prouvé son efficacité dans 'amé-
lioration de I'observance [56]. En revanche, les programmes
simplifiés d’éducation (information seule) ne sont pas effica-
ces en terme d’observance [58].

La mise en place de réseaux de soin permet d’offrir au
patient un parcours éducatif cohérent et adapté a ses besoins,
a la fois individuel, auprés de son médecin traitant, et collec-
tif, dans les écoles de I'asthme.

Des structures éducatives collectives telles que les écoles
de l'asthme utilisent une dynamique de groupe et la compé-
tence d’une équipe pluridisciplinaire formée spécifiquement a
la pédagogie avec de bons résultats sur la compliance et 'évo-
lution de la maladie.

Formation du professionnel de santé

Il existe des recommandations internationales sur le trai-
tement de asthme [59] que le professionnel doit connaitre et
appliquer [60, 61]. Concernant la relation médecin-malade, le
clinicien peut utiliser des techniques de communication spéci-
fiques qui permettent d’améliorer les échanges. Lacquisition
de ces techniques peut se faire par le biais de formations spéci-
fiques qui vont permettre au clinicien de développer ses quali-
tés d’empathie, d’écoute active, de communication non
verbale, de motivation et de négociation. On a pu montrer que
la qualité de la communication entre le médecin et le patient
est un facteur clé¢ d’amélioration de I'observance [33, 37, 38].

Conclusion

La tendance a l'inobservance est la régle au cours de
I'asthme de lenfant. Il est donc important de évaluer et de
Pintégrer systématiquement dans la prise en charge globale de
Ienfant asthmatique. Lévaluation objective est difficile et
passe principalement par le dialogue avec lenfant et sa
famille. L'élaboration d’un outil simple, utilisable aussi bien
par le patient que par I'ensemble des acteurs de la prise en
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charge, apparait nécessaire. L'écoute attentive, le respect du
choix de I'enfant par le soignant, la simplicité des prescrip-
tions, la régularité des consultations, I'assurance d’'une bonne
compréhension du traitement sont des facteurs essentiels
pour une bonne observance. Tous les moments de consulta-
tion programmée ou non, doivent étre I'occasion de relancer
'adhésion au traitement, qu'il sagisse du traitement de fond
ou du plan d’action [53, 62].

A RETENIR

¢ 'évaluation de I'observance utilise plusieurs
méthodes : questionnaires, méthodes d'évaluation
indirecte et méthodes objectives.

* 'observance dépend de facteurs liés au patient,
au médecin et a chaque médicament.

e Elle est de 50 % chez I’'enfant.

e Le probléeme d’observance se pose surtout
chez I'adolescent.

* |'observance ne dépend pas du degré de sévérité
de I'asthme.

e La formation du médecin et la qualité
de la relation médecin/patient sont essentielles.

e La présentation du médicament et sa simplicité
d’emploi sont des facteurs de bonne observance.

e Les conseils du médecin concernant I'observance
sont essentiels.

¢ Une attitude empathique du médecin,
le choix de traitements simples et un suivi étroit
sont essentiels.

e 'éducation des patients dans des structures
éducatives, sous responsabilité de professionnels
de soins est trés efficace sur I'évolution de la mala-
die et I'observance.

* Toute occasion est bonne pour rappeler
I'importance de la compliance au traitement.
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