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Summary

The continual progress in medicine has increased patient life
expectation. However, treatments for chronic diseases are often
consequential. This leads to problems of patient compliance, most
particularly in teenage patients. Depression is frequently observed in
persons affected by a chronic illness. These diseases can cause
despair, which contributes to the risk of suicide. This article
investigates the various notional and explanatory approaches to
compliance. The literature review was based on the CAIRN, Med-
line, and EBSCOhost databases. The period investigated extended
from 1999 to 2009. The keywords used were “adhesion therapeu-
tique”, “observance”, “compliance”, “adolescence”, “chronic ill-
ness”, and “depression”. Three axes stand out from this review:
(1) the theoretical definition of compliance, (2) the frequency of
depressive disorders among adolescents affected by a chronic illness,
(3) the different ways to interpret compliance. We introduce and
discuss the contents of each of these axes and discuss how they could
orient research on the compliance of adolescents with a chronic
illness.

© 2012 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.

1. Introduction

Le faible suivi (ou le suivi aléatoire) des prescriptions médi-
cales par les patients est un phénoméne auquel se heurtent
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Résumeé

Les progres continuels de la médecine en matiere de traitement
favorisent I'espérance de vie des malades et notamment celle des
patients présentant des maladies chroniques. Cependant, les trai-
tements utilisés dans ce contexte sont souvent lourds et contrai-
gnants, ce qui engendre des difficultés d’adhésion thérapeutique
chez les patients et particulierement chez les patients adolescents.
Un état dépressif est fréquemment observé chez les malades chro-
niques, ces maladies pouvant générer un désespoir qui favorise le
risque suicidaire. Cette étude avait pour objectif de faire état des
différentes notions et approches explicatives de ’adhésion théra-
peutique. Leur mise en perspective avec un état dépressif a été
recherchée. Une revue de littérature a été effectuée a I’aide des bases
de données CAIRN, Medline et EBSCOhost. La période investiguée
a eu lieu de 1999 a 2009. Les mots-clés utilisés ont été « adhésion
thérapeutique, observance, compliance, adolescence, maladie chro-
1) les

éléments de définition théorique de I'adhésion thérapeutique ; (2) la

nique, dépression et suicide ». Trois axes sont ressortis :

fréquence des troubles dépressifs chez les adolescents atteints de
maladie chronique ; (3) des pistes d’interprétation de la non-adhé-
sion thérapeutique. Le contenu de chacun de ces axes est présenté et
débouche sur une discussion.

© 2012 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.

réguliérement les soignants. Dans les faits, le sujet malade ne
met pas systématiquement tout en ceuvre pour suivre les
ordonnances de soins. Il n’applique pas de facon rigoureuse
les recommandations qu’il a lui-méme sollicitées. Il est rare-
ment enclin a aborder cette question avec son médecin
traitant [1]. Ce constat est encore plus fréquent chez les
patients adolescents soumis aux régles imposées par les
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adultes. Ne pas suivre les prescriptions médicales refléte les
conflits qui les animent et leur corps devient leur porte-parole.
La contradiction qui consiste a nécessiter des soins (et a les
demander) puis a ne pas respecter les prescriptions est source
de réflexion et de questionnements pour la communauté
scientifique. Les travaux sur ce théme sont nombreux. De
ce foisonnement, peu d’entre eux sont consacrés au non-suivi
des prescriptions médicales en lien avec la dépression des
adolescents souffrant de maladie chronique alors qu’il est
admis que les 2 pathologies sont souvent associées chez les
patients chroniques adultes.

L'objectif de cet article était de faire état des travaux traitant
conjointement les notions d’adhésion thérapeutique et de
dépression chez les adolescents atteints de maladie chro-
nique. La période concernée couvrait les années 1999 a
2009. Les bases de données CAIRN, Medline et EBSCOhost
ont été interrogées a l'aide des mots-clés « adhésion théra-
peutique, observance, compliance, adolescence, maladie chro-
nique, dépression et suicide ». lls ont été utilisés en francais et
en anglais. Seul le terme maladie chronique a été adapté par
« chronic disease » et « chronic illness ». Les autres mots n’ont
pas nécessité de traduction, « compliance » étant le seul
équivalent anglo-saxon pour les termes « observance » et
« adhésion thérapeutique ». Tous les mots-clés ont été croisés
entre eux, 3 par 3. Les articles retenus devaient contenir au
minimum 3 de ces mots clés. Quatre-vingt-cinq articles’
répondaient a ces critéres. Trois axes d’investigation sont
ressortis de ces articles :

e les différentes terminologies, facteurs d’influence et
méthodes de mesure du suivi des prescriptions ;

e lafréquence des troubles dépressifs chez les sujets atteints
d’'une maladie chronique, et particulierement chez les
adolescents ;

e des pistes d’'interprétation de la non-adhésion thérapeu-
tique.

2. Premier axe d’investigation

2.1. Différences terminologiques

Les termes utilisés pour parler de I'attitude des patients face
au suivi des prescriptions médicales sont nombreux. Bien
qu’ils renvoient principalement a la définition élaborée par
Haynes en 1979 (« degré de concordance entre le comporte-
ment d’un individu, en termes de prise de médicaments, suivi
de régime, ou changement de style de vie et la prescription
médicale » [2]), ils ne sont pas synonymes. En 1975, le terme
« compliance » est cité pour la premiére fois dans I'lndex
Medicus. Ce mot anglais signifie « se soumettre, obéir ».
Appliqué a la psychologie de la santé, il caractérise la soumis-
sion d'un patient a I'ordonnance médicale. Véhiculant une

' Uintégralité de la bibliographie est disponible sur demande.

748

connotation péjorative de coercition, il est de moins en moins
utilisé dans la littérature francophone. Sa traduction francaise
correspond a I'« observance ». A l'origine, I'observance pré-
sente un caractére religieux qui renvoie au suivi d’une régle
sans réflexion ni contestation. Certains auteurs [3] ont précisé
qu’il s’agissait de « I'ensemble des comportements de santé
observés par le patient », c’est-a-dire objectivement effectués.
L'expression « adhésion thérapeutique » serait alors la seule a
considérer le patient comme acteur du suivi médical. Le mot
« adhésion » signifiant « consentement, approbation »,
« I'adhésion thérapeutique » sous-entend un assentiment
réfléchi et rend compte de la nécessaire collaboration avec
le soignant. L'observance refléterait donc la dimension
comportementale alors que I'adhésion du patient traduirait
les attitudes propres a I'observance. Enfin, les termes « fidé-
lité, maintenance et adhérence thérapeutiques », moins
souvent employés, traduisent des idées de constance, de
respect et de collage aux prescriptions. Finalement, le terme
retenu dans cet article pour qualifier I'attitude des patients
face aux prescriptions médicales a été celui d’« adhésion
thérapeutique ».

2.2. Facteurs d’influence

Bien que 200 facteurs en relation avec I'adhésion thérapeu-
tique aient été étudiés ces 20 derniéres années, aucun ne
permet de prédire a lui seul le comportement d’un patient
face a son traitement [4]. Trois principaux facteurs d’'influence
ont été majoritairement étudiés dans les 23 articles traitant
cette question.

2.2.1. Caractéristiques du patient et de son entourage

Les caractéristiques du patient et de son entourage sont :

e le genreet'origine ethnique : un profil psychologique-type
du patient adhérent versus non adhérent est impossible a
établir. En fonction des études, une méme variable exerce une
influence positive ou négative, ou encore n’a aucune influence
sur I'adhésion du patient. Par exemple, I'étude de Dashiff et al.
[5], menée auprés d’adolescents atteints d’un diabéte de
type I, a montré que le genre féminin et I'origine ethnique
caucasienne prédisaient |'adhésion des adolescents en
exprimant a eux deux 7,6 % de la variance. Celle de Muller
et Spitz [6] a au contraire montré I'absence de liens entre
genre, origine ethnique et adhésion thérapeutique chez
des patients adultes prenant un traitement antihypertenseur.
En fonction des caractéristiques des recherches en termes
de population, méthodologie ou calculs statistiques, les
résultats différent et alimentent la controverse au sujet de
I’influence des variables sociodémographiques sur I'adhésion
thérapeutique ;

e ['age, cité de maniére récurrente comme facteur d’influ-
ence de I'adhésion thérapeutique, se distingue des précé-
dentes variables. Pourtant, il ne permet pas de prédire le
comportement d’un patient. Fitzgerald [7] a expliqué que le
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critére d’age permettait uniquement de distinguer I'enfant de
I'adolescent. L’adhésion au traitement des enfants est
généralement bonne car elle refléte avant tout celle des
parents. Lorsque I'enfant grandit et s’approche de I'adoles-
cence, il acquiert plus de responsabilités et gére lui-méme son
traitement. C'est souvent a cette période que les premiers
signes de non-adhésion surgissent. Les adolescents devien-
nent alors moins adhérents que les enfants. Selon Kyngas
et al. [8], I'dge n’a plus d’'impact sur I"adhésion lorsque I'on
compare adolescents et adultes ou des adultes entre eux, ce
qui démontre que c’est moins I’age du patient que son niveau
de développement cognitif qui importe ;

e |a connaissance de sa maladie, la compréhension de son
traitement : les connaissances du patient de la maladie et du
traitement représenteraient un élément clé d’'une bonne
adhésion. Comprendre le but du traitement et son mode
d’action permet de prendre conscience de son intérét et de la
nécessité de I'appliquer [4,9] ;

¢ le niveau de conscience des troubles du patient (insight ou
awareness en anglais) est aussi influent. Principalement cité
dans le domaine des maladies mentales, il renvoie a la fois aux
processus de prise de conscience et d’attribution causale
[10,11]. Cela consiste, pour le patient, a avoir conscience de sa
maladie, plus précisément a reconnaitre son expression au
travers des divers signes et symptomes et a lui attribuer. Un
patient a faible niveau de conscience des troubles ne se
considére pas malade. Plus ce niveau est faible, plus le
traitement est considéré négativement puisque percu comme
inutile, et moins il y a d’adhésion. D’aprés Schmitt et al. [11],
« le manque d’insight d’un patient serait une forme de déni
visant a le protéger de la dépression » ;

e l'entourage familial peut étre a l'origine de nombreux
facteurs @ méme de favoriser 'adhésion du sujet : un soutien
et une stabilité, I'absence de conflits, une communication
intrafamiliale, une attente positive par rapport au traitement
[11]. Au contraire, une implication parentale trop importante
peut devenir néfaste a la qualité de vie de I'adolescent [12].
Percevoir ses parents comme envahissants ou surveillant de
trop prés les prises médicamenteuses diminue I'adhésion au
traitement [13].

2.2.2. Caractéristiques du traitement

La complexité du traitement des maladies chroniques repré-
sente le facteur d’influence le plus fréquemment cité dans la
littérature recueillie (12 articles). Le nombre, la fréquence et le
type de prises médicamenteuses influent sur I'adhésion [14].
Selon Price et Kemp [15], 'adhésion diminue si le traitement
nécessite plus de 2 prises par jour. Les effets secondaires du
traitement sont un frein supplémentaire a I'adhésion. Leur
accumulation et leur caractére génant nuisent a celle-ci. Les
effets iatrogénes entrainent un ralentissement de la vie
sociale associé a une identité de malade, ce qui donne au
patient I'impression que la maladie décide de sa trajectoire

psychosociale [10,16]. La perception de la maladie et de I'effi-
cacité du traitement joue un réle essentiel. L'adhésion est
d’autant meilleure que la maladie est percue comme sévére
par le patient [17]. Il en va de méme concernant la perception
du traitement. Les enfants asthmatiques qui pensent que leur
traitement controle la maladie sont plus adhérents [6]. Si ce
traitement est percu comme nécessaire, voire vital ou efficace,
I'adhésion est encore plus prononcée. Dans le cadre des
maladies invisibles [18] ou asymptomatiques (sida, diabéte
de type 1, par exemple), la prise du traitement risque d’étre
plus faible dans la mesure ou ni la nécessité ni I'efficacité
n’apparaissent clairement au patient.

Les mots-clés utilisés dans cet état de la question ne per-
mettent pas de recenser des travaux traitant de certaines
particularités du traitement médical, ce qui laisse en dor-
mance une série d’interrogations au rang desquelles se trou-
vent les effets du traitement selon le mode d’administration,
et les conséquences biologiques et psychosociales propres a
(variables selon) I'organe concerné par la maladie.

2.2.3. Qualité de la relation soignant-soigné

Comme le précise Bonmarchand [19], « placer le patient au
coeur du choix thérapeutique est le secret d’'une bonne
adhésion au traitement ». Actif etimpliqué dans la démarche
de soins, il se I'approprie plus facilement. La communication
entre soignant et soigné est donc essentielle. Fournir des
informations sur la maladie, le traitement, expliquer les
bénéfices et inconvénients attendus avec un vocabulaire
adapté au niveau cognitif du patient favorisent le suivi des
prescriptions. La présence d’éléments de type psychoaffectif
au sein de la relation médicale, tels que I'empathie, I’écoute
ou une attitude positive, rassurent et sécurisent le patient.
L’adhésion est renforcée lorsque le praticien est percu comme
amical, bon professionnel et encourageant [4]. Les facteurs
d’influence propres a chaque patient renseignent le soighant
sur les probabilités de suivi des prescriptions. La multitude de
variables a prendre en compte met en lumiére I'importance
d’une action multidisciplinaire et coordonnée auprés des
patients atteints d’'une maladie chronique dont I’adhésion
reste un challenge.

2.3. Méthode de mesure du suivi des prescriptions

L'adhésion thérapeutique est mesurée de facon directe (ou
objective) ou indirecte (ou subjective). La mesure directe
renvoie a des actes médicaux techniques souvent invasifs
(dosage du principe actif ou des marqueurs spécifiques dans le
sang ou les urines, pilulier électronique, taux de renouvelle-
ment des ordonnances, etc.). Elle offre un constat des faits
mais n’explique pas les raisons de I'adhésion ou non du sujet a
son traitement. La mesure indirecte s’appuie sur les dires du
patient. Les informations qualitatives sont privilégiées et leur
caractére subjectif est pris en compte. Ces informations per-
mettent au praticien de mieux comprendre ce que représente
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I’adhésion pour le patient. Quel que soit I'outil utilisé, 'adhé-
sion est souvent surestimée en raison de I'envie du sujet
d’apparaitre comme un « bon patient ».

3. Deuxiéme axe d’investigation :
troubles depressifs chez les adolescents
atteints de maladie chronique

Dans le cadre des maladies chroniques, les difficultés psy-
chologiques sont souvent masquées par les enjeux théra-
peutiques somatiques placés au premier plan. Pourtant, les
travaux sont unanimes sur le fait que la proportion d’ado-
lescents atteints par une maladie chronique et concernés
par la dépression est plus élevée que dans la population
adolescente générale. D’aprés la littérature (47 articles
abordent conjointement les idées de maladie chronique
et dépression), les adolescents malades présentent 2 a 3 fois
plus de symptomes dépressifs que ceux en bonne santé. La
maladie chronique est bien un facteur de risque de dépres-
sion car les contraintes qu’elle impose sont en compléte
opposition avec les taches développementales de I'adoles-
cence. A cette période de la vie, le jeune malade cétoie un
corps en changement qu’il espére tout-puissant. Au lieu de
faire considérer ce corps comme une source de plaisir, la
maladie fait se confronter I'adolescent & un corps engen-
drant souffrance et limites. Un double processus d’accepta-
tion doit alors s’effectuer : il s’agit, comme pour tout
adolescent, d’étre confronté aux changements corporels
de la puberté et aux émois qu’ils générent. Il s'agit en
plus, pour I'adolescent malade, de composer avec la bles-
sure narcissique liée a un corps affaibli par la maladie puis
avec le travail de deuil d’un corps idéal en bonne santé. Les
questions liees a I'estime de soi s’en trouvent complexi-
fiées. « Comment se projeter positivement dans un corps
lésé sans se sentir psychiquement dévalorisé ? » [20-22].
Parmi les adolescents atteints de maladie chronique, cer-
tains sont plus a risque de développer une dépression. Le
genre, la durée de la maladie, le niveau socio-économique
de la famille ont été étudiés comme des variables suscepti-
bles de favoriser sa survenue. La encore, les résultats sont
contradictoires. L'étude de Egede [23] a montré que le genre
féminin exposait davantage a |la dépression, alors que celle
de Nau, Aikens et Pacholski [24] concluait a l'inverse. Les
garcons présentent davantage de troubles de I'identité que
les filles ; les caractéristiques du genre masculin entrant en
contradiction avec la notion de faiblesse véhiculée par la
maladie. Concernant le lien avec age, certains auteurs vont
jusqu’a dire que I'age n’a pas de lien avec la dépression,
alors que d’autres affirment que les adolescents sont plus
concernés que les enfants [25].

Un des effets majeurs de la dépression sur I'adolescent
malade chronique est une diminution de I'adhésion au
traitement. Une faible motivation, un manque de soutien
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social et une diminution de I'attention sont les éléments du
tableau dépressif qui favorisent notamment la non-adhé-
sion thérapeutique. La dépression est aussi associée au
désespoir et au pessimisme qui modifient la perception
des bénéfices par rapport aux contraintes du traitement.
Barton et al. [26] avancent une autre lecture de la situation.
Plus que la dépression, ce serait les stratégies d’ajustement
(coping de la littérature anglophone) qui influeraient sur
I'adhésion thérapeutique et le controle métabolique. Ces
stratégies renvoient a « I'ensemble des efforts cognitifs et
comportementaux destinés a maitriser, réduire ou tolérer
les exigences internes ou externes qui menacent ou dépas-
sent les ressources d’un individu » [27]. Face a I'adversité, le
sujet s’appuie sur certaines stratégies pour s’en sortir. Elles
sont émotionnelles (expression des sentiments, évitement
ou négation de la réalité de la situation) ou orientées vers la
recherche de solution (demander de l'aide, de I'informa-
tion). Les patients qui ont recours aux stratégies d’ajuste-
ment centrées sur I'émotion et I'évitement présentent plus
de symptomes dépressifs que ceux qui utilisent des stra-
tégies centrées sur le probléme ou la tache. Ces derniéres
favorisent l'autogestion de la maladie et sont donc
« salvatrices » pour les patients. Ce ne serait donc pas la
dépression en elle-méme qui ferait varier 'adhésion au
traitement mais le style stratégie d’ajustement, salvatrice
ou déléteére, du sujet [28]. La qualité de vie des adolescents
atteints d’une maladie chronique est également touchée. La
présence d’éléments dépressifs augmente le nombre de
symptomes physiques rapportés par le patient ainsi que
le nombre de complications médicales associées. Cepen-
dant, il est difficile de déterminer si la dépression est un
trouble primaire ou secondaire. Doit-on la considérer
comme un facteur de risque de la maladie chronique,
notamment pour les maladies auto-immunes, ou est-ce,
a l'inverse, la maladie qui entraine I'apparition d’éléments
dépressifs a cause des contraintes liées au traitement, de la
diminution de la qualité de vie, de la chronicité des
troubles ? [29,30].

Le lien entre dépression et suicide constitue le point sur lequel
la littérature est unanime. L'intensité de la symptomatologie
dépressive est corrélée positivement a I'intensité des idées
suicidaires et au désir de mort. Chez les adolescents atteints
de maladie chronique, la prévalence des tentatives de suicide
est plus élevée que dans la population générale. Cela
s’explique par plusieurs facteurs. Le premier est la prévalence
plus élevée de la dépression dans cette population. La fré-
quence et l'intensité des troubles dépressifs chez les patients
adolescents entrainent logiquement une augmentation du
risque suicidaire par rapport aux adolescents en bonne santé.
Le 2° facteur est I'altération de I'image du corps. La survenue
d’'une maladie met le corps en défaut. Puisque c’est a travers
lui qu’arrivent les difficultés, c’est a lui qu’il faut s’en prendre.
Les adolescents malades sont ainsi plus enclins a attaquer leur
corps et, par la-méme, a se suicider. La dépression n’est
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vraisemblablement pas la seule variable a étudier chez les
adolescents malades chroniques. L'angoisse qui accompagne
toute maladie en est une autre qui reste cependant absente
du champ de recherches exploré. S’interroger sur ce que
ressentent ces jeunes confrontés de maniére précoce au
risque de mourir prématurément et a celui de développer
des complications consécutives a leur maladie est légitime.
L'impact de cette angoisse sur les conduites suicidaires
reste a étudier. Des sentiments de culpabilité peuvent aussi
apparaitre. L'adolescent cherche les fautes ou les erreurs
qu’il a commises et qui expliqueraient pourquoi, lui, est
touché. La maladie fait alors office de sanction en réaction a
I’émergence pulsionnelle a laquelle a succombé I'adoles-
cent. La culpabilité peut également découler des contrain-
tes imposées aux parents. La maladie de l'adolescent
implique la famille de multiples facons. Elle fait naitre
I'idée de ne pas étre un « bon enfant » [31]. La encore, la
culpabilité aménerait I'adolescent a se punir en refusant
d’adhérer aux prescriptions médicales. L’autonomisation est
un autre point contrarié par la maladie. Les liens de soin et
de dépendance caractéristiques des relations parents—
enfants sont renforcés en présence d’'une maladie, d’autant
plus lorsque celle-ci est diagnostiquée pendant I’enfance.
Les attitudes parentales d’hyperprotection et de controle
peuvent réduire les relations sociales et I'ouverture vers
les pairs. Si certains auteurs ne voient pas de différence
entre adolescents malades et en bonne santé [32], d’autres
affirment que les premiers sont plus isolés et pratiquent
moins d’activités sociales [33,34]. Par ailleurs, les retentis-
sements et les contraintes de la maladie peuvent amener
les pairs a rejeter ou a mettre a distance I'adolescent
concerné. Pour éviter cette exclusion, le jeune malade peut
alors choisir de ne pas respecter son traitement de sorte a
étre moins différent d’eux. S’il apparait nettement que Ila
maladie chronique complexifie le processus adolescent et
favorise la dépression, il faut cependant se garder de tout
réductionnisme simpliste qui consisterait a attribuer a la
maladie l'origine de toutes les difficultés que rencontrent
ces jeunes.

4. Troisieme axe d’investigation : les
pistes d’interprétation de la non-adhésion
thérapeutique

Trois pistes d’interprétation de ces comportements se déga-
gent des différents travaux.

4.1. Non-adhésion thérapeutique comme conduite a
risque
Dans 4 articles [35-38], la non-adhésion thérapeutique, dans

ses formes extrémes, correspond a une conduite a risque dont
les conséquences pour le sujet sont essentiellement d’ordre

somatique. Une conduite a risque est définie comme « un
engagement délibéré et répétitif dans un comportement
dangereux ». Quatre types de facteurs psychologiques
ménent aux conduites a risque somatique : les facteurs
individuels qui ont trait a la personnalité et au tempérament
(recherche de sensations), les facteurs émotionnels et psy-
chopathologiques (I'alexithymie qui correspond a une
difficulté majeure dans I'expression et la compréhension
des émotions, la dépression), les facteurs évaluatifs (sous-
estimation des risques) et les facteurs d’ajustement (style de
stratégie d’ajustement). Deux types de sujets seraient plus
enclins a présenter des conduites a risque d’ordre somatique :
ceux qui ont recours a I'agir afin de soulager une tension
psychologique insupportable et ceux qui préférent éviter
certaines situations angoissantes. Le risque vital qu’encourent
certains patients, en cas d’arrét total du traitement par
exemple, laisse entrevoir une véritable quéte ordalique. En
repoussant leurs limites jusqu’a défier la mort, ils testent leur
résistance et prouvent leur maitrise du destin. Cétoyer ainsi la
mort leur permettrait de se sentir vivants.

4.2. Non-adhésion thérapeutique comme
équivalent suicidaire

La 2° piste, mentionnée dans 5 articles, est que la non-
adhésion thérapeutique représente un équivalent suicidaire.
Gautier et Johnston [39] ont montré un parallélisme des
mécanismes psychopathologiques sous-jacents a la non-
adhésion thérapeutique et au suicide chez I'adolescent
atteint de maladie létale. Agir, maitriser, exister résument
ces 2 comportements. L’agir, préféré a la mentalisation a
I’adolescence, offre au sujet la possibilité de reprendre la
maitrise de son corps et donc de sa vie. Alors qu’il était
jusque-la soumis aux transformations pubertaires et a la
maladie, il reprend les rénes en choisissant délibérément
d’attaquer son corps. Ce geste lui permet également d’ins-
taurer une distance vis-a-vis de ses parents et notamment
des interdits qu’ils posent, d’affirmer sa décision et de
montrer qu’il existe et, l1a encore, qu’il est toujours vivant
[40-43].

4.3. Non-adhésion thérapeutique comme
réactivation d’un vécu d’abandon

La derniére piste a été présentée par I'équipe de Jaunay [44]
qui considére les conduites non adhérentes de certains
adolescents comme la réactivation d’un vécu d’abandon.
La maladie est I'occasion de mettre a I'épreuve I'amour et
I’attention que leur portent les adultes. Elle devient un
mode de négociation leur permettant de vérifier qu’ils
sont aimables malgré leur maladie et qu’ils ne seront
pas abandonnés. Les adolescents testent aussi, par le
biais de la non-adhésion au traitement, la résistance du
personnel soignant — figure d’identification aussi impor-
tante que celle des parents — dont la réaction est capitale
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dans le cadre du suivi de la prise en charge médicale. Selon
Jaunay et al, la non-adhésion thérapeutique refléterait
davantage une attaque de la figure parentale qu’un geste
suicidaire.

5. Biais méthodologiques

Certains biais méthodologiques apparaissent de maniére
récurrente dans les études recensées. Les problémes d’échan-
tillonnage sont fréquents. Effectifs trop faibles, extrémement
ciblés ou a I'inverse disparates nuisent a la représentativité de
la population. Les méthodes d’évaluation de I'adhésion sont
également sources de biais. Si les méthodes directes restent
trés intrusives, les méthodes indirectes rendent difficiles
I'objectivité des résultats ; le critére de désirabilité sociale
étant a prendre en compte. Bien que les travaux présentés
traitent tous de la maladie chronique, les populations et
méthodologies employées rendent complexe la comparai-
son des résultats. De plus, le concept de maladie chronique
regroupe de multiples affections aux caractéristiques dif-
férentes. Les résultats obtenus pour une maladie chronique
ne sont donc pas systématiquement transposables aux
autres. Enfin, un consensus sémantique semble indispen-
sable pour s’assurer de ce que chaque étude tend a mettre
en valeur : objectivité du comportement via I'observance ou
subjectivité individuelle au travers de I'adhésion ? Cela
permettrait certainement de diminuer la disparité des
résultats relatifs a I'évaluation de cette problématique.
Cette revue de littérature confirme qu’il est encore bien
difficile de cerner les facteurs d’influence en jeu dans le
respect des prescriptions médicales. Si certains ont été
identifiés, les controverses a leur égard tiennent vraisem-
blablement au fait qu’il reste difficile de mesurer leurimpact
véritable et |a force de leur association. D’autres sont a explorer
comme I'histoire de la maladie, la facon dont elle a été annon-
cée, son caractére (ou non) héréditaire, la peur de la mort ou des
atteintes corporelles, etc. Notons aussi que les mots-clés uti-
lisés offrent peu d’'informations sur les modalités pertinentes
de suivi de I'adhésion thérapeutique des adolescents atteints
de maladie chronique. Ces informations sont davantage dis-
ponibles du coté de I'éducation thérapeutique. De Blic [45]
a affirmé la nécessité d’une relation de confiance et d'un
partenariat entre le praticien et le patient. L’attitude empa-
thique du soignant, construite grace a son écoute active et
bienveillante, lui permet de repérer les actions positives du
patient et de les valoriser. Elle lui facilite I'abord, sans
détour, des difficultés que I'adolescent rencontre face a I'obser-
vance en veillant a éviter toute formule culpabilisante. De Blic
citait pour exemple : « Il n’est pas toujours facile de prendre son
traitement tous les jours. Toi, qu’en penses-tu ? [.. .] Certains de
mes patients ont peur de prendre leur traitement de crise
a I'école. Et toi ? » Les questions ouvertes présentent
I'avantage de favoriser I'expression du sujet. Ces techniques
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de communication et de relation a la personne peuvent faire
I'objet de formations spécifiques. D’autres auteurs [46,47] ont
proposé 7 recommandations pour accompagner I'adolescent
malade chronique et sa famille :

e offrir un cadre de soins adapté a I'adolescent ou il peut étre
recu sans ses parents ;

e effectuer une évaluation globale des besoins de santé de
I’adolescent (puberté, relations avec les pairs, les parents,
comportements a risque, etc.) ce qui permet de positionner la
maladie chronique dans un contexte plus global ;

e réannoncer le diagnostic a I'adolescent surtout lorsque la
maladie a débuté dans I'enfance. Revenir sur ses implications ;
o offrir une prise en charge pluridisciplinaire (professionnels
de différents secteurs) ;

e travailler avec les parents et les soignants pour une
meilleure perception des ressentis de I'adolescent et favoriser
son appropriation de la maladie ;

e préparer et construire I'avenir de I'adolescent ;

¢ mettre en place des groupes de pairs (malades ou bien
portants pour les adolescents), de parents d’enfants malades,
de professionnels pour bénéficier des échanges a propos
d’expériences similaires.

6. Conclusions

De nombreuses perspectives de recherche sont a promou-
voir. L’adhésion thérapeutique est un concept dynamique
qui évolue avec l'avancée en age du sujet. Les études
longitudinales sont donc a privilégier pour approfondir
les connaissances sur la nature du lien entre adhésion et
dépression et, plus précisément, sur le caractére primaire
ou secondaire des troubles dépressifs. Y a-t-il une relation
de cause a effet entre la dépression, la maladie somatique,
I’'adhésion thérapeutique ? Est-ce que traiter la dépression
diminue le nombre de symptomes rapportés ? Si oui, de
quelle maniére ? Concernant la dépression encore, il semble
important de déterminer I'impact des variables genre et
age afin d’en favoriser le diagnostic et permettre une prise
en charge plus rapide. La non-adhésion thérapeutique
constitue un espace ou s’expriment les contradictions et
les souffrances d’un adolescent confronté a la maladie. Une
réflexion concernant le sens attribué par le sujet, ses
parents et le médecin a la non-adhésion est nécessaire
pour mieux comprendre les mécanismes sous-jacents et
mieux aider les adolescents atteints de maladie chronique
et leur entourage.
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