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Louvain '

Maladie chronique, adolescence et risque de non-adhésion :
Un enjeu pour I’éducation des patients !
Le cas des adolescents transplantés.

La non-adhésion au traitement, appelée également non-compliance, voire mauvaise
observance thérapeutique >, figure parmi les enjeux majeurs de santé publique. . En
effet, la non-adhésion aux prescriptions médicales a souvent des conséquences
importantes, en termes de morbidité, voire de mortalité, pour les personnes malades.
Elle engendre par ailleurs des colts ¢élevés, qui sont supportés par les systemes de
santé. Qualifiée parfois « d’échec ou de démission thérapeutique » par les soignants,
la non-adhésion représente pour ces derniers une source de préoccupation importante.

Si la non-adhésion concerne des patients de tous les ages, c¢’est a I’adolescence qu’elle
semble la plus fréquente et que les probléemes, du fait de ’intrication des processus
identitaires et d’autonomisation dans toutes les sphéres de la vie de I’adolescent, sont
les plus complexes. Alors que ces deux dernieéres décennies sont marquées par des
avancées technologiques sans précédent (transplantation d’organes, guérison de
certains types de cancer, apparition de traitements efficaces et d’outils de surveillance
dans le cadre de maladies métabolique, etc.), les espoirs et progres thérapeutiques
continuent de se heurter aux défis personnels et interpersonnels que pose la question
de I’adhésion au traitement chez les adolescents vivant avec une maladie chronique.
(Alvin et al., 2003).

Le présent dossier technique se propose d’identifier les différentes composantes qui
entrent en jeu dans le processus d’adhésion ou de non-adhésion thérapeutique chez les
adolescents. Notre revue de littérature s’est intéressée plus particuliérement au cas des
adolescents transplantés. Le dossier se termine par des recommandations pour la
pratiques, visant a permettre aux soignants d’adapter leurs pratiques aux besoins que
rencontrent les adolescents dans la période de transition d’un service pédiatrique vers
un service de soins pour adultes.

' L’analyse des publications a été réalisée par I. Aujoulat et D. Doumont.

* L’observance thérapeutique, qui est également appelée compliance, est définie par Haynes et al.
(2008), comme étant le degré d’adéquation entre une prescription médicale (régime, médicaments, etc)
et sa réalisation par le patient. Trois types d’individus non compliants sont identifiés : ’accidentel, qui
oublie de prendre son traitement; I’invulnérable qui pense que le fait d’oublier ou d’arréter son
traitement ne va pas engendrer de conséquence sur lui et enfin le décidé pour qui la non-adhérence est
le résultat d’un choix délibéreé.




1. Introduction

La transplantation d’organe est devenue une modalité efficace dans le traitement de
I’insuffisance rénale, hépatique et cardiaque chez les enfants et les adultes. Aux
Cliniques Universitaires Saint-Luc s’est développée depuis 25 ans une expertise
particuliere dans le domaine de la transplantation hépatique chez I’enfant. La nature
des indications médicales a la transplantation (essentiellement des atrésies biliaires
intervenant en période néonatale) fait que la majorité des enfants sont transplantés
avant I’age de 5 ans. Prés de 800 transplantations hépatiques pédiatriques ayant été
réalisées dans cette institution, une cohorte de plusieurs centaines d’enfants
transplantés a maintenant atteint 1’age de I’adolescence. Des problématiques nouvelles
sont apparues dans la prise en charge de cette population spécifique de patients
transplantés, en particulier avec le développement, a partir de 1993, d’un protocole de
transplantation hépatique pédiatrique avec donneur vivant, le plus souvent parental.

Les conséquences de la greffe d’organe sur le développement psychosocial a long
terme chez les enfants et les adolescents sont encore peu connues, méme si plusieurs
¢tudes ont déja été consacrées a ce sujet. Ces études sont souvent rétrospectives, et
peu d’études se sont intéressées jusqu’a présent de manicre prospective et exploratoire
au vécu des jeunes patients et de leurs familles. De telles études sont pourtant utiles
pour mieux comprendre quels sont les facteurs qui interviennent chez les adolescents
dans I’apprentissage durable de I’autogestion de leur traitement et de leur santé.

La non-adhésion aux traitements immunosuppresseurs chez les adolescents constitue,
a long terme, la cause principale des phénoménes de rejet aigu ou chronique, qui
nécessitent de renforcer I’immunosuppression, d’accentuer les controles médicaux et,
parfois, de retransplanter les patients chez lesquels le rejet a détruit le greffon. Une
bonne adhésion aux médicaments immunosuppresseurs est donc une condition
essentielle de survie chez I’enfant ou 1’adolescent transplanté. Or, on peut estimer que
30 a 50% des adolescents transplantés ont connu des périodes ou 1’adhésion au
traitement n’est pas assurée (Dobbels et al., 2005).

L’adhésion au traitement résulte d’une interaction complexe de plusieurs facteurs.
Deccache, 1994 ; Conner & Normann, 1995 ; Sabaté, 2003 ; Tarquinio et Tarquinio,
2007 ; identifient les facteurs suivants :

- les facteurs liés a la personne (facteurs personnels démographiques et
socio-économiques, cognitifs, psychosociaux),

- les facteurs liés a la maladie et au traitement (symptdmes, visibilité, durée,
complexité de la maladie et du traitement, effets secondaires),

- les facteurs liés aux relations que le patient entretient avec les personnes
qui comptent pour lui (soutien percu),

- les facteurs liés au contexte de vie et de soins,

- et enfin, les facteurs liés aux relations avec les soignants.



Aucune étude n’a jusqu’a présent pu démontrer qu’'une seule variable, ou que la
combinaison de plusieurs d’entre elles pouvait constituer LE facteur qui fait qu’un
patient adhére ou non a un traitement (Tarquinio & Tarquinio, 2007).

Parmi I’ensemble des facteurs dont I’influence sur les comportements de (non)-
adhésion chez les adolescents greffés a déja été¢ étudiée (ou énoncée a titre
d’hypothése), deux facteurs seulement émergent comme étant spécifiques aux
situations de greffe : il s’agit, d’'une part, de la provenance de I’organe transplanté
(donneur cadavérique vs donneur vivant parental en cas de greffe hépatique ou de
greffe rénale), et d’autre part, de la représentation que I’enfant ou I’adolescent a
de I’organe greffé comme faisant partie intégrante de sa personne ou non. Ces
facteurs influencent plus particulierement le processus de construction identitaire de
I’enfant greffé.

Compte tenu de I’importance (ou du nombre) de facteurs non-spécifiques, les
résultats de la revue de littérature présentés dans ce dossier peuvent étre facilement
extrapolés a d’autres populations d’adolescents vivant avec une maladie chronique
et confrontés de ce fait a la difficulté de devoir intégrer des priorités de vie parfois
contradictoires : vivre pleinement le processus de séparation/individuation qui
caractérise 1’adolescence comme étape de développement, tout en s’appropriant des
normes de santé et des prescriptions médicales et parentales qui peuvent étre vécues
comme ¢étant imposées de D’extérieur et donc comme des entraves au désir
d’autonomie.

2. Adolescence, maladie chronique et éducation du patient

Grandir (et s’épanouir) avec une maladie chronique a un impact sur la construction de
I’identité de 1’adolescent. Cet impact peut se traduire par un retard éventuel dans la
maturation et ’achévement du processus d’indépendance de I’adolescent lié au
sentiment d’étre différent. Il peut également se traduire par une difficulté a prendre
ses responsabilités, une ambivalence a se fixer des objectifs et pouvoir se projeter
dans le long terme (manque d’estime de soi, mode de vie restreint, etc), un isolement
social, etc.

L’adolescence est une période de vulnérabilité¢ particuliere au cours de laquelle la
nécessité de répondre aux prescriptions médicales et parentales concernant la prise du
traitement peut entrer en conflit avec les besoins de développement « normaux »
d’individuation et d’autonomisation (Bullington, Pawola, Walker, Valenta, Briars &
John, 2007 ; Shooter, 2001). L’adolescence constitue donc en soi une situation de
risque de non-adhésion au traitement (Alvin, Rey & Frappier, 1995 ; Geist, Grdisa &
Otley, 2003 ; Kyngis, 2000 ; Stewart & Dearmun, 2001) et justifie qu’une attention
particuliere soit portée aux adolescents malades pour les aider a s’approprier une
norme de santé qui fasse sens pour eux et les accompagner dans leur processus
d’autonomisation a I’égard de la gestion de leur traitement.

C’est la tout I’enjeu de 1’éducation pour la santé dans le cadre de la relation de soins,
appelée aussi « éducation thérapeutique du patient », qui désigne des activités
organisées et planifiées, réalisées dans le cadre de la relation de soins, et visant
I’apprentissage par le patient de savoirs, de compétences (notamment psychosociales)
et de comportements lui permettant de mieux gérer sa maladie et sa vie (Deccache &



Lavendhomme, 1989 ; Patient Education & Counseling —Editorial Board, 2001,
WHO, 1998). Suivant cette définition, I’éducation du patient ne saurait se résumer a
un simple transfert de connaissances en rapport avec la maladie et le traitement mais
devrait intégrer systématiquement aussi un accompagnement psychosocial des
adolescents et de leurs parents.

Si la complexité des facteurs entrant en jeu dans 1’adhésion au traitement chez les
adultes est maintenant relativement bien comprise et bien décrite (tout en restant
difficile a traduire dans la pratique de 1’éducation dans la relation de soins), il en va
autrement de ce qui se joue pour les enfants et les adolescents atteints de maladie
chronique. En effet, il n’existe pas a notre connaissance de modele rendant compte de
I’impact de I’interaction des parents avec leur enfant d’une part et avec les soignants
d’autre part, dans le cadre de 1’autonomisation progressive de 1’enfant/adolescent a
I’égard de la gestion de son traitement, appelé aussi « processus de transition ».

Si la période de I’adolescence est vécue par le ‘futur jeune adulte’ comme une période
de découvertes, d’apprentissage, de remise en questions et de transition
développementale individuelle, la famille (au sens large du terme) subit également
une série de modifications durant cette zone de « turbulence ». Il s’agit 1la de
moments de la vie ou des pulsions poussent I’adolescent vers une certaine autonomie
que la maladie risque d’entraver et de compromettre (exigence et lourdeur des
traitements, limite physique, contraintes diverses, etc). Dans le contexte d’une
maladie chronique, ces processus développementaux normatifs individuels mais
également familiaux sont alors fortement influencés. Tong et Kools (2004), cités par
Doumont et Libion (2006), rappellent que les parents sont profondément affectés par
le diagnostic d’une maladie chronique aupres de leur enfant/adolescent. Certes, alors
que certaines familles sont parfaitement capables de s’adapter face a cette nouvelle
situation et qu’elles vont de 1’avant, d’autres peinent a considérer leur enfant comme
«normal », ils font de leur enfant malade chronique I’objet de toute leur attention.
Ces mémes auteurs, en évoquant 1’anxiété maternelle, signalent que la qualité de la
relation mere-enfant a un impact plus important sur la réussite de 1’adaptation de
I’adolescent a la maladie que la sévérité de la maladie.

En 2006, Wray et al., cités par Doumont et Libion (2006), rappellent 1’existence de
trois domaines de besoin (des parents) bien distincts : le besoin de « normalité et de
certitude », le besoin « d’information » et enfin le besoin de « partenariat ». Au terme
de cette réflexion, ils émettent les suggestions suivantes : développer des stratégies et
arbres décisionnels permettant de détecter et d’identifier les familles qui auront besoin
d’aide de la part des soignants et autres professionnels de santé, informer les familles
des différentes aides et structures existantes, réfléchir sur le « comment » aider ces
adolescents face a leur propre besoin d’autonomie qui risque d’étre entravé suite par
exemple aux limites imposées par des parents surprotecteurs et angoissés, etc.

Il est toutefois bien établi que la capacité d’auto-gestion et/ou I’adhésion au traitement
sont influencées par les facteurs qui influencent aussi le processus de développement
et d’adaptation psychosociale de I’adolescent a sa maladie (Aujoulat, Simonelli,
Deccache, 2006 ; Chateaux & Spitz, 2006 ; Geist et al., 2003 ; Stewart & Dearmun,
2001 ; Zimmermann-Tansella, 1995). L’adaptation psychosociale peut étre favorisée
ou entravée par des facteurs liés a la relation a soi-méme (construction identitaire),
aux relations intrafamiliale, aux relations avec les pairs, a la relation entretenue avec



sa maladie et son traitement (connaissance, perception, représentation, etc.), a la
relation avec les soignants (triade enfants-parents-soignants) (Doumont, Barrea,
Aujoulat, 2003).

Les soignants engagés dans la prise en charge d’enfants atteints de maladie chronique
sont ainsi placés face a une responsabilité trés importante, qui concerne la prise en
charge non seulement de la maladie mais aussi de la santé de I’enfant, dans ses
aspects psychosociaux et développementaux (Sawyer, Drew, Yeo, & Britto, 2007 ;
Taylor, Franck, Gibson, & Dhawan, 2005 ; WHO/HPH-CA, 2007). Cette responsabilité
implique de pouvoir accompagner les parents dans leur propre processus de
remodelage identitaire en lien avec leur perception de leur rdle et 1’apprentissage
d’une compétence parentale particuliere, qui devrait intégrer des compétences de
soignant nécessaires pour prendre soin de I’enfant sur le plan médical, tout en
permettant 1’émergence et [’adaptation des compétences parentales qui sont
nécessaires pour répondre aux besoins de développement « normal » d’un enfant, en
fonction de son age et de son stade de développement. Le développement d’une telle
compétence « intégrée » est une condition essentielle de la bonne santé physique,
mentale, sociale et spirituelle de 1’enfant malade (Aujoulat, 2006 ; Aujoulat &
Pélicand, 2008 ; Sexson & Rubenow, 1992).

L’importance des facteurs psychosociaux, en particulier chez les adolescents, a été
bien démontrée. Une étude réalisée en 2000 par Kelly & Hawson et qui portait sur
I’identification des motifs d’hospitalisations multiples (4 et plus sur une période d’un
an) chez les adolescents atteints de maladie chronique, a montré que les deux tiers
(18/27) de I’ensemble des facteurs de re-hospitalisation n’étaient pas de nature
strictement médicale mais plutdt de nature psychosociale : sentiment de dépendance
médicale, probleémes médicaux ou psychologiques affectant d’autres membres de la
famille, priorités différentes chez les parents ou les soignants concernant les soins et
le traitement, etc.

L’étude intégrative des différents modeles explicatifs de I’adhésion aux traitements
prescrits, réalisée par Deccache en 1994°, fait ressortir des éléments communs 2
I’ensemble des modeles, qui sont importants a prendre en compte dans les
programmes d’éducation du patient qui accompagnent la prise en charge médicale des
maladies chroniques (Deccache, 1995a,; Deccache, 1995b). Nous citons ici plus
particulierement les facteurs personnels et d’interaction avec les soignants sur
lesquels, comme le recommande I’OMS (WHO, 1998), il est possible d’agir par
I’éducation du patient :

- Des facteurs personnels cognitifs et méta-cognitifs : une bonne connaissance de
la maladie et du traitement est un préalable indispensable a 1’auto-gestion de son

’ Etude intégrative de 19 modéles explicatifs de la compliancre, dont le modéle d’échange et
réciprocité (Reciprocal exchange model ; Roter & Hall, 1991) ; la théorie du lieu de maitrise de la
santé (Health Locus of Control ; Rotter, 1954 ; Wallston et Wallston, 1978) ; le modéle des croyances
en santé (Health Belief Model ; Hochbaum, 1958, Rosenstock, 1960) ; la théorie de 1’action raisonnée
(Reasoned Action Theory, Fishbein & Ajzen, 1975) ; la théorie des comportements interpersonnels
(Interpersonal Behavior theory ; Triandis, 1977) ; Théorie du comportements planifi¢ (Planned
Behavior Model ; Ajzen, 1985) ; la théorie de ’utilité (Multiattribute Utility Theory ; Sayeki, 1972) ;
Le modéle PRECEDE/PROCEED (Green, 1980) ; la théorie de 1’apprentissage social, la théorie de
I’auto-efficacité (Bandura, 1977), la théorie de l’auto-régulation des comportements de maladie
(Leventhal & Cameron, 1987), etc.



traitement par la personne malade, de méme que le degré de conscience et de
certitude de la personne quant a ses connaissances. Toutefois, comme le
soulignent Alvin et al. (2003), le savoir médical, aussi sophistiqué qu’il soit, ne
permet pas nécessairement d’apporter une réponse au « pourquoi » d’un état de
maladie ni au « pourquoi moi ? », questions que I’adolescent vient a se poser avec
d’autant plus d’insistance qu’il n’y trouve pas toujours écho. De la méme manicre,
les auteurs reprécisent que lorsque la maladie s’est installée dés le début de
I’enfance, c’est bien évidemment les parents qui ont été le mieux informés
(origine de la maladie, pronostic, traitement et effets secondaires, évolution, etc)
mais il est essentiel & un moment jugé opportun de réaliser « une annonce différée
personnalisée .... qui favorise au contraire un début d’autonomie vis-a-vis d’une
histoire et d’une affection trop longtemps vécues comme propriété des parents ».

Des facteurs personnels psychosociaux, en particulier les représentations que la
personne a de sa maladie, de son traitement et de ses possibilités de
développement personnel avec la maladie (Markus & Nurius, 1986), la perception
du soutien social (Kyngds & Rissanen, 2001), etc., ainsi que les sentiments d’auto-
détermination (Ryan & Deci, 2002), d’efficacité personnelle (Bandura, 1977), et
de cohérence (Antonovsky, 1993), qui sont les principaux facteurs intervenant
dans le processus d’empowerment, tel que décrit par Aujoulat et al. (Aujoulat,
2007 ; Aujoulat, d’Hoore & Deccache, 2007 ; Aujoulat, Marcolongo, Bonadiman
& Deccache, 2008). La connaissance et surtout la compréhension d’une maladie
par un individu ne se fait/font pas le jour de la découverte de celle-ci. En effet, les
maladies chroniques (comme tant d’autres d’ailleurs) sont empreintes de
représentations, croyances et autres pensées (parfois erronées ?) que I’on véhicule
en fonction de son «parcours de vie». Pour Alvin et al. (2003), «ces
représentations de la maladie sont souvent faites d’images simplifiées et parfois
fantaisistes sur les mécanismes, les causalités, les conséquences, 1’évolution et
d’une facon plus générale de croyances, dont celles permettant d’entretenir
secrétement [’espoir d’une guérison ». Parfois, inconsciemment, un filtrage des
informations s’opeére et 1’on ne retient que ce qui nous arrange. Une autre
difficulté contre laquelle 1’adolescent malade chronique doit se battre (en plus de
la maladie elle-méme...) concerne le manque de projection de celui-ci face a un
avenir parfois incertain. « Comment [’adolescent peut-il se permettre de se
projeter positivement dans un corps endommagé 7 ». Enfin, I’image du corps mais
également I’estime de soi sont bien souvent mises a mal a 1’adolescence, rien
n’étant plus redouté que le regard des autres ... Alors, dans le cas d’une maladie
chronique qui souvent diminue les capacités physiques de I’adolescent, favorise
une fatigue chronique, oblige [’adolescent a de nombreuses contraintes
(consommation médicamenteuse réguliere, régime stricte, interdiction tabagique
et alcoolique, etc), le rapport aux autres et surtout aux pairs se complique et des
sentiments de rejets, de dévalorisation et d’abandon peuvent se manifester.

Des facteurs d’interaction avec les médecins et les soignants, qui sont liés
notamment aux pratiques de soins et aux représentations que les soignants ont de
la maladie, d’une personne malade et de leur role éducatif et d’accompagnement
envers cette personne. Ces représentations sont déterminées a leur tour par la
connaissance et la compréhension que les soignants ont du vécu des personnes
malades et donc par la place qui est laissée a I’expression de ce vécu dans le cadre
de la relation de soins (Greenhalgh, 1999 ; Hydén, 1997 ; Kleinmann, 1988).



3. Risque de non-adhésion au traitement chez les adolescents greffés

La non-adhésion aux médicaments immunosuppresseurs chez les adolescents est la
cause principale des phénomenes de rejet aigu ou chronique (Dobbels et al., 2005 ;
Hsu, 2005; Kelly, 2006), qui nécessitent de renforcer 1’immunosuppression,
d’accentuer les contréles médicaux et, parfois, de retransplanter les patients chez
lesquels le rejet a détruit le greffon. On peut estimer que 30 a 40 % des adolescents
transplantés aux Cliniques Saint-Luc connaissent ou ont connu des périodes ou
I’adhésion au traitement n’est pas assurée (Reding, communication personnelle). Dans
la littérature, suivant les échantillons et le type de définition opérationnelle de
I’adhésion, les taux de comportements de non-adhésion au traitement chez les
adolescents greffés sont équivalents (38,8% dans I’étude de Dobbels et al., 2005), ou
supérieurs : 45% dans 1’étude de Berquist, Berquist, Esquivel, Cox, Wayman & Litt
(2008), 60% dans I’étude de Stilley, Lawrence, Bender, Olshansky, Webber, & Dew
(2006) et jusque 62,8 % dans 1’étude de Simons & Blount (2007).

Un nombre croissant d’études démontrent que le phénomeéne de non-adhésion au
traitement est plus fréquent chez les adolescents greffés que chez les adultes
(Dobbels, 2005 ; Hsu, 2005 ; Kahana, Frazier & Drotar, 2008), ou la moyenne de non-
adhésion se situe entre 15 et 25% (Desmyttere et al., cités par Dobbels et al., 2005).

Une bonne adhésion aux médicaments immuno-suppresseurs est une condition
essentielle de survie chez I’enfant ou I’adolescent transplanté. Or, il a été clairement
établi que I’adhésion a un traitement prescrit ne résulte jamais d’un simple processus
de conformisation (observance ou obéissance, ou encore compliance) du patient aux
prescriptions médicales. En effet, de nombreux facteurs, en particuliers
psychosociaux, sont liés a I’adoption (ou non) de comportements durables de santé
(Deccache, 1994). Ainsi, les phénomenes de non-adhésion au traitement sont parfois a
interpréter comme des tentatives de reprise de controle de la part de 1’adolescent,
visant a lui donner le sentiment qu’il joue un rdle actif dans un processus décisionnel
dont il est habituellement exclu Kelly (2005). Plusieurs auteurs (Bullington et al.,
2007 ; Kelly, 2005 ; Wolff, Strecker, Vester, Latta, & Ehrich, 1998),) insistent sur
I’importance d’explorer avec 1’adolescent transplanté la signification des éventuels
comportements de non-adhésion et sa motivation personnelle a prendre soin de sa
santé et a gérer son traitement. En effet, la signification personnelle attribuée a
I’adhésion aux prescriptions médicales est déterminante pour la qualité des
comportements d’auto-gestion adoptés (Conrad, 1985 ; Riekert & Drotar, 2000). Or la
signification personnelle est déterminée en partie par le contexte de vie particulier des
individus, et est en lien étroit avec le processus d’adaptation psychosociale aux
contraintes représentées par la nécessité de vivre et grandir avec une maladie
chronique et la nécessité de suivre un traitement au long cours.

Les premieres études réalisées au sujet de I’adaptation psychosociale et de I’adhésion
au traitement dans le cadre de la greffe pédiatrique et qui ont été synthétisées par
Sexson et Rubenow en 1992, montrent que le développement psychosocial “normal”
de D’enfant greffé peut-€tre menacé, compromis ou retardé dans différentes
dimensions, du fait des caractéristiques de la maladie et de I’'impact de la greffe et des
séjours hospitaliers mais aussi du fait des remaniements familiaux qui se créent autour
de I’enfant greffé, et qui ne permettent pas toujours suffisamment 1’émergence de la
capacité d’individuation et d’autonomisation de I’enfant.



L’étude rétrospective de Wolff et al. (1998) sur les facteurs ressentis et exprimés de
non-adhésion chez 85 adolescents ayant recu une greffe de rein et présentant des
problémes d’adhésion, montre toute 1I’importance de ces facteurs interactionnels et de
communication avec les soignants, non seulement sur la maladie et le traitement, mais
aussi sur le vécu de la maladie et les motifs subjectifs qui peuvent conduire
momentanément ou durablement a I’interruption du traitement.

4. Facteurs explicatifs de la (non)-adhésion au traitement chez les
adolescents greffés

Compte-tenu des conséquences parfois fatales des épisodes de non-adhésion des
adolescents a leur traitement immunosuppresseur et de I’impact psychologique mais
aussi économique de la nécessité de regreffer une personne dans le cadre d’une
situation qui aurait pu ou da étre évitée, il est d’une importance cruciale de mieux
identifier les facteurs d’adhésion et de non-adhésion au traitement qui concernent
spécifiquement les adolescents greffés, afin d’accompagner au mieux ces derniers
dans leurs processus d’apprentissage et d’autonomisation progressive a 1’égard de la
gestion de leur état de santg.

Les recherches qui concernent spécifiquement les adolescents transplantés et qui ont
été menées au cours des dix dernieres années identifient ou proposent d’envisager
comme facteurs explicatifs possibles :

- des facteurs personnels spécifiquement en lien avec la greffe, tels que
I’age au moment de la greffe (Schwering et al., 1997, Tornqvist et al.,
1999, Taylor et al, 2005), I’age de ’adolescent et le nombre d’années
passées depuis la greffe (Bernquist et al. 2008), la provenance de 1’organe
transplanté : donneur vivant (parental) vs donneur cadavérique (Simons &
Blount, 2007 ; Simons, Anglin, Warshaw, Mahle, Vincent & Blount,
2008).

- des facteurs personnels socio-démographiques ou « historiques »,, tels
que I’age et le sexe (Kahana et al, 2008), la situation familiale —ex. famille
monoparentale (Lurie, Shemesh, Sheiner et al., 2000), ou le statut socio-
économique (Wainwright & Gould, 1997), I’existence d’antécédents
d’abus sexuels (Lurie et al., 2000) ou de troubles psychiatriques (Kahana
et al., 2008).

- des facteurs personnels cognitifs, tels que les connaissances relatives a la
maladie et au traitement (Dobbels, 2005 ; Griffin & Elkin, 2001 ;
Zelikovsky, Schast, Palmer & Meyers, 2008 ).

- des facteurs personnels psychosociaux, tels que la perception des
caractéristiques des médicaments (Bullington et al., 2007) ou de leurs
effets secondaires, en particulier si ceux-ci rendent 1’adolescent
visiblement différent de ses pairs* (Griffin & Elkin, 2001 ; Dobbels et al.,
2005; Taylor et al., 2005 ; Wise, 2002 ) ; la représentation générale de soi

* A Saint-Luc, dans la mesure ou le choix a été fait de traiter les enfants & doses infrathérapeutiques
chaque fois que possible, les effets secondaires sont en principe trés limités (Otte & Reding,
communications personnelles)



(self-concept) (Kern de Castro, Moreno-Jiménez & Rodriguez-Carvajal,
2007; Tornqvist et al., 1999), et la représentation de soi comme « malade »
ou « normal » (Bernquist et al. 2008, Kirrfelt & Berg, 2007) ; le niveau
des compétences psychosociales telles que 1’estime de soi (Wainwright &
Gould, 1997) ou la capacité de résilience (Wise, 2002).

des facteurs familiaux psychosociaux, reflétant le fonctionnement
familial en lien avec la situation de maladie chronique de l’enfant :
cohésion familiale, anxiété maternelle, etc. (Griffin & Elkin, 2001; Simons
& Blount, 2007; Wainwright & Gould, 1997).

des facteurs d’interaction avec les soignants :

o le type de communication que les professionnels de la santé
instaurent avec les adolescents autour de la question des effets
secondaires (Simons et al., 2008) ; le vécu des relations avec les
soignants (Wainwright & Gould, 1997 ; Wolff et al., 1998), et plus
particulierement le vécu du suivi médical et des rendez-vous de
contrdle, notamment s’ils sont percus comme des rappels de la
différence de I’adolescent, qui iraient a I’encontre de ses efforts de
normalisation (Taylor et al., 2005; Shemesh, Lurie, Stuber et al.,
2000; Wise, 2002) ; le niveau de responsabilité laissé a 1’adolescent
pour la gestion de son traitement (Kahana et al., 2008; Simons,
McCormick, Mee & Blount, 2009),

o facilitation du processus de transition :

préparation et accompagnement du transfert de
responsabilité a 1’égard de la prise du traitement entre les
parents et leur enfant au fur et a mesure que I’enfant grandit
(Annunziato, Emre, Shneider et al. 2008; Kieckhefer &
Trahms, 2000; Sawyer et al., 2007),

préparation et accompagnement du transfert d’une prise en
charge médicale en service de pédiatrie vers un service
adulte (Annunziato, Emre, Shneider et al. 2007; Blum,
Garell, Hodgman et al., 1993; Kahana et al., 2008; Kelly,
2006; Keenan, 2001; Sawyer et al., 2007; Watson, 2000),
d’autre part.

5. Conclusions et perspectives

Au terme de cette revue de la littérature, il apparait que les facteurs de (non)-adhésion
spécifiques aux situations de greffe d’organe concerneraient essentiellement la
provenance de 1’organe transplanté et la représentation de soi comme malade ou non
malade au fur et a mesure que passent les années. Bernquist et al. (2008) font
I’hypothése d’une banalisation de la situation de greffe avec le temps qui passe et
donc d’une perception moindre de la menace de rejet, qui conduirait certains a 1’arrét
du traitement. Il existe en outre un facteur qui nous semble important a prendre en
considération mais qui n’a, a notre connaissance, pas encore ¢té étudié en lien avec la
question de 1’adhésion au traitement : il s’agit de la représentation que 1’enfant ou
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I’adolescent a de 1’organe greffé. Les travaux de Schwering (2001) ont montré toute
I’importance de la dynamique intrapsychique en lien avec la construction de cette
représentation mais le lien de cette représentation avec 1’adhésion au traitement a été
peu exploré.

Notons que la plupart des facteurs qui ont été évoqués sont a priori modifiables par
des activités d’éducation pour la santé et d’accompagnement psychosocial. Il s’agit
notamment des facteurs personnels cognitifs et psychosociaux, et des facteurs
d’interaction avec les soignants. Les expérimentations d’actions éducatives et
d’accompagnement psychosocial visant a augmenter 1’adhésion au traitement chez
des sujets «non-adhérents » ou a risque élevé de non-adhésion au traitement
immunosuppresseur sont généralement évaluées positivement par leurs auteurs (ex.
Annunziato et al., 2008 ; Shemesh, Annunziato, Shneider et al. 2008 ; Beck et al.,
cites par Dobbels, 2005).

Quant aux facteurs a priori non modifiables, comme certains facteurs médicaux,
socio-démographiques ou historiques, ils sont utiles a repérer, car les individus les
plus a risque de manifester des comportements de non-adhésion au traitement
devraient se voir proposer un accompagnement éducatif et psychosocial individualisé,
adapté a leurs besoins particuliers. (Simons & Blount, 2007).

Les différentes catégories de facteurs et le type d’actions ou d’accompagnement qu’ils

appellent a mettre en place sont synthétisés et représentés graphiquement a la page
suivante.
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6. Pour aller plus loin ... des recommandations pour la pratique

L’adolescent en quéte d’autonomie souhaite avoir la maitrise de sa vie, de son corps
et donc ... de sa maladie. L’observance thérapeutique du jeune patient sera
conditionnée par la reconnaissance de celui-ci comme un partenaire a part entiere,
capable d’opérer des choix en toute connaissance de causes, d’identifier des besoins,
d’accepter, de négocier voire de refuser une proposition. L’adolescent doit pouvoir
obtenir des informations claires et précises sur les différents aspects de son traitement
(duré¢e, contraintes, effets secondaires éventuels, etc), sur 1’évolution de sa maladie.
Jacquin et Levine (2008) insistent sur la nécessité d’établir « une démarche
d’éducation thérapeutique globale » qui doit étre congue « comme un processus
permanent, adapté aux connaissances, a l’expérience et aux représentations du
patient et de sa famille, permettant d’associer réellement I’adolescent et ses parents a
[’élaboration du programme de soins ». lls soulignent également toute 1’importance
de prendre le temps nécessaire pour comprendre « les difficultés pratiques et les
réticences » rencontrées par I’adolescent et sa famille. Des compromis doivent étre
régulierement aménagés et adaptés en fonction de 1’évolution de la maladie mais
¢galement en fonction du degré d’autonomisation du jeune malade chronique.

Afin de faciliter I’autonomisation de 1’adolescent tout en préparant la transition des
services pédiatriques vers les soins pour adultes, Jacquin et Levine (2008) émettent
les recommandations suivantes :

- Un cadre de soins adaptés aux adolescents : I’adolescent devient/est le
principal interlocuteur dans la relation de soins (il faut I’expliquer a ses
parents), il est recu la plupart du temps par des soignants qui vont étre
attentifs a ses besoins, et cela méme si ceux-ci dépassent le cadre strict de
la maladie. Le respect a la confidentialité est également de mise.

- Une ¢évaluation globale de type médecine de [’adolescent peut Etre
proposée une a deux fois durant la période de 1’adolescence et devrait
permettre au jeune de faire le point sur I’ensemble de ses besoins de santé :
croissance, puberté et image corporelle, relation avec les pairs, relations
familiales, comportements a risque, vie sexuelle et affective, etc.

- Une réannonce du diagnostic a 1’adolescent. Cette démarche est
nécessaire quand la maladie a par exemple débuté tot dans I’enfance. 1l est
alors important de revenir sur les implications de la maladie a court et
moyen termes, sur son retentissement sur la croissance et la vie pubertaire,
sur la vie sexuelle et affective, sur la qualité de vie, etc. C’est également le
moment opportun de repréciser le role de chacun des intervenants dans la
relation de soins.

- La pluridisciplinarité est indispensable pour la prise en charge globale du
jeune patient malade chronique. Celle-ci sera notamment enrichie par la
multiplicité des échanges et des confrontations entre professionnels issus
de différents secteurs.

- Travailler avec les adultes : parents et soignants. Un travail d’accom-
pagnement (soutient, écoute) des parents est souhaitable et déterminant
pour faciliter ’appropriation de la maladie par le jeune adolescent. Il faut
les aider progressivement a prendre de la distance, accepter de lacher prise
sans toutefois abandonner !
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- Préparer et construire 1’avenir de [’adolescent malade chronique en
évoquant plus systématiquement les questions liées a [’autonomie, la
sexualité, la procréation, le milieu du travail, etc.

- Le passage en médecine d’adulte qui doit €tre annoncé (et congu) « comme
une étape vers l’avenir qui se construit et non comme le deuil du suivi
pédiatrique ».

- Le travail en groupes. Qu’il s’agisse de pairs (adolescents — malades ou
bien portants) ou un travail identitaire est de mise ou qu’il s’agisse de
groupes de parents ou de professionnels, le partage d’expériences est bien
souvent salutaire. Dans le cas précis de maladie chronique, I’appartenance
a un groupe vivant des conditions similaires réconforte, rassure et
repositionne ainsi I’adolescent face une certaine normalité.

Comme le montrent ces recommandations, la prise en charge d’une maladie
chronique, quelle qu’elle soit, durant la période de I’adolescence nécessite un
dialogue et une collaboration permanente entre le jeune patient, I’équipe de soignants
et les parents. Selon Alvin (1997), « les difficultés d’observance font partie de la vie
avec une maladie chronique, et en parler n’est pas incitateur de mauvaise
observance ». A l'inverse, ne pas en parler risquent d’enfreindre de processus
d’adhésion thérapeutique.
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