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Introduction

La santé a toujours été un sujet au cceur de notre société. Aujourd’hui, la
médecine nous semble acquise et il parait inenvisageable de vivre sans traitements
médicamenteux ni les innovations technologiques actuelles. Pourtant, durant
I'’Antiquité, la population savait déja se soigner et utilisait des techniques qui, parfois,

sont encore préconisées de nos jours.

En termes de santé, il est évident qu’il existe des inégalités dans le monde,
notamment entre des états riches et des états pauvres. En France, I'accés aux soins
se fait de maniére gratuite, grace a des organismes tels que la Sécurité Sociale, et
représente un atout majeur de notre pays. Cependant, malgré cette chance, il existe
beaucoup de controverses autour du médicament, tel que des scandales comme
I'affaire du Mediator ou encore la vaccination lors de la pandémie récente de
coronavirus. Par conséquent, la méfiance de la population envers les entreprises
pharmaceutiques a grandi, entrainant une baisse de la prise des médicaments.

Par ailleurs, il semble évident que d’autres facteurs influencent cette diminution. Au
quotidien, chaque individu a donc une vision différente de sa prise en charge

médicamenteuse, qui peut étre définie sous le terme d’ « observance thérapeutique ».

Aujourd’hui, cette notion est essentielle, surtout lorsque l'on prend en
considération qu’'une mauvaise observance thérapeutique entraine des conséquences
négatives, pour le patient tout comme I'économie du pays. Ainsi, il est plus que
nécessaire d’améliorer cette observance dés le plus jeune age afin qu’elle reste au

plus haut méme des années plus tard.

Par conséquent, une des maladies les plus constatées chez les enfants est
'asthme. Affection chronique pulmonaire, elle se déclenche généralement durant
'enfance et reste présente tout au long de la vie du patient. Elle représente alors un
parfait exemple pour I'observance thérapeutique. Il est alors intéressant de se
demander quels sont les moyens pour 'améliorer. En effet, il semble difficile d’inciter
un enfant a mieux prendre son traitement, surtout que généralement ce sont ses

parents qui 'administrent.



Lorsque I'on s’intéresse aux dispositifs médicaux développés pour améliorer
I'observance thérapeutique chez les enfants asthmatiques, un seul se démarque : le
robot Joe de chez Ludocare. Véritable accompagnant pour les enfants, il obtient des
résultats impressionnants quant a la modification de leur comportement envers leur
prise en charge. |l semble alors fondamental de se demander : en quoi un dispositif

médical peut-il influencer le comportement des enfants envers leur santé ?

Pour répondre a cette problématique, un état des lieux de la revue littéraire
existante est nécessaire, suivi de la mise en place d’'une étude de terrain comprenant
I'explication de la méthodologie ainsi que I'analyse des résultats. Cette étude a
nécessité l'intervention de onze personnes de milieux différents, allant des parents
accompagnant leurs enfants au quotidien, aux professionnels de santé au coeur de la
préoccupation médicale. Ce mémoire est alors cléturé par une série de

recommandations sur le sujet de 'observance thérapeutique de maniere générale.



PARTIE 1 : REVUE DE LA LITTERATURE
|. Généralités

D’apres les Docteurs Tarquinio, 'observance thérapeutique se définit “comme
la résultante d’'un processus de conformisation du patient aux prescriptions médicales
adressées par I'autorité médicale dans le cadre d’'une prise en charge de sa maladie”
(Tarquinio, 2007), et indique donc la concordance entre ce que le praticien prescrit et
le comportement du patient face a la prescription. De maniére générale, cette
observance thérapeutique désigne le fait que de nombreux patients ne respectent pas
les schémas thérapeutiques, notamment en termes de médication, prescrits pour eux
par leurs médecins traitants. Il est assez difficile d’émettre une définition précise car la
problématique de I'observance thérapeutique est beaucoup plus profonde que juste

un patient qui suit mal sa prescription médicamenteuse.

Pourtant, la question de I'observance thérapeutique remonte a la Grece
Antique, puisque Hippocrate, pére de la Médecine, disait déja “que les patients
mentent souvent lorsqu’ils disent qu’ils prennent leurs médicaments” (Druais, 2007). Il

est donc un sujet de préoccupation au cceur de la santé depuis de nombreux siécles.

En termes de chiffres, la plupart des personnes s’intéressant a ce probléme
estiment qu'entre 25 % et 60 % des patients commettent des erreurs dans l'auto-
administration de médicaments et que, chez 35 % de ces patients, les erreurs sont
suffisantes pour mettre leur santé en danger (Cotton, 1984). Il est donc clair que cette
préoccupation est d’autant plus importante aujourd’hui, puisqu’elle est un réel sujet de
Santé Publique en raison de ces chiffres alarmants. En effet, la notion d’observance
thérapeutique a méme été intégrée au Code de la Santé Publique, puisque d’aprés
son article R5125-51, “le pharmacien titulaire [...] veille personnellement a ce que les
instructions nécessaires a une bonne observance et compréhension de la prescription
par le patient soient données préalablement a la personne qui assure la dispensation”,

en vigueur depuis le 8 aolt 2004 (République Frangaise, 2008).



Il est donc estimé que les professionnels de santé jouent un réle majeur dans la bonne
prise en charge du traitement du patient, méme le pharmacien qui ne participe qu’a la

délivrance de ce dernier.

ll. Les facteurs de non-observance thérapeutique

1. Les attitudes liées a la santé de Thomas W. Bice et Esko Kalimo

Il semble alors important d’évaluer comment notre observance thérapeutique
peut étre influencée. De maniere générale, notre perception concernant la santé differe
selon un grand nombre de facteurs. En 1971, les Docteurs Thomas W. Bice et Esko
Kalimo ont tenté de mesurer six attitudes liées a la santé afin d’expliquer les variations
de notre comportement quant a cette derniére :

1) Disponibilité pergue des soins ;
) Scepticisme de la médecine ;
) Scepticisme des médecins ;
4) Dépendance dans la maladie ;
) Tendance a utiliser les services pour des probléemes somatiques ;
6) Tendance a utiliser les services pour des problémes psychosociaux.
Les attitudes liées a la santé ci-dessus ont été mesurées grace a un questionnaire de
vingt-deux questions fermées, auxquelles les personnes interrogées ont di répondre.
Ces questions permettaient d’évaluer comment les patients réagissent dans le cadre
de leur santé, en demandant par exemple quand ils vont voir un professionnel de
santé, est-ce qu’ils diraient s’ils ont attendu trop longtemps pour le voir (Bice et al.,
1971).

Il est alors intéressant d’étudier la corrélation entre ces facteurs et 'observance
thérapeutique, puisqu’il parait évident qu’ils I'influencent. En effet, selon les facteurs
et la maniére dont ils sont ressentis, le résultat ne sera pas le méme. Une personne
vivant dans un lieu plutét isolé n'aura pas la méme disponibilité percue des soins
qu’'une autre vivant dans une grande ville et n’aura donc pas le méme suivi de
traitement. C’est pourquoi dans cette partie nous allons analyser chaque facteur et

déterminer son influence sur 'observance thérapeutique.
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1) Disponibilité pergue des soins

Concernant l'attitude liée a la disponibilité percue des soins, il est évident que
celle-ci differe d’'un pays a l'autre. Lorsque I'on s’intéresse aux chiffres, le taux de
pauvreté était de 14,6 % en France en 2019, soit 9,2 millions de personnes qui vivaient
sous le seuil de pauvreté (INSEE, 2021). A titre de comparaison, le Yémen, en raison
notamment de son climat de guerre, connaissait un taux de pauvreté de 75 % fin 2019
(Moyer et al., 2019). Selon ces chiffres, la France apparait comme un pays ou le niveau
de vie est élevé mais la réalité est tout autre. En effet, la France connait des inégalités
sociales qui affectent 'accés a la santé, de par I'éducation, le travail ou encore les

revenus.

Ces inégalités en termes de santé sont accentuées notamment par les déserts
meédicaux qui révelent un paradoxe dans ce domaine puisque les médecins sont trés
mal répartis sur le territoire francgais alors qu’il y a de plus en plus de professionnels
de santé chaque année en France. Selon un rapport de la DREES (Direction de la
Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et des Statistiques) de 2018, entre 2012 et
2018, la proportion de médecins en France a augmenté de 4,5 %, passant d’environ
215 000 a 226 000. En paralléle, 2,5 millions de Frangais avaient des difficultés a
rencontrer un médecin généraliste en 2015, contre 3,8 millions en 2018, soit une

évolution de 52 % en 3 ans.

A I'échelle départementale, il est courant d’observer des inégalités en termes
d’accés aux médecins généralistes (Figure 1). On pourrait s’imaginer que cette densité
est toujours proportionnelle au nombre d’habitants par département mais ce n’est pas
toujours le cas. En effet, selon 'INED (Institut National d’Etudes Démographiques), les
Hauts-de-France est 'une des régions les plus peuplées avec pres de 6 millions
d’habitants au 1er janvier 2022 (INED, 2022).

Cependant, lorsque l'on s’intéresse a la Figure 1, la densité de médecins
généralistes présents dans cette région est clairement faible (Chasles et al., 2013). De
plus, prés de deux frangais sur dix n’avaient pas de médecins généralistes dans leur

commune en 2015.
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En termes de professionnels de santé, les inégalités sont d'autant plus élevées
puisque 4,4 % de la population doit faire plus de quarante minutes de trajet pour se
rendre chez un pédiatre, un ophtalmologue, un gynécologue ou un psychiatre (Vergier
et al., 2017).

Moyenne : 1,38 pour 1000 hab.
(1) Min :1,02 pour 1000 hab,
(2) Max :2,19 pour 1000 hab.

Densité faible

- Densité moyenne

- Densité forte

200 km

Figure 1 : Densité départementale des médecins généralistes en activité réguliére au
1er janvier 2012 (Chasles et al., 2013)

Ces difficultés d’accés pour rencontrer un professionnel de santé sont assez
décourageantes, d’autant plus que les délais d’obtention d’'un rendez-vous sont
particulierement élevés. En effet, consulter un professionnel de santé peut étre un
processus long et peut nécessiter beaucoup d’organisations étant donné que les
temps d’attente sont généralement trés longs. D’aprés une étude de la DREES
réalisée auprés de quarante mille personnes en 2018 (Millien et al., 2018), le délai
d’obtention d’'un rendez-vous est assez inégalitaire, avec en moyenne 80 jours pour
une consultation en ophtalmologie, 61 jours en dermatologie et 50 jours en cardiologie,
contre 6 jours chez un médecin généraliste, soit une moyenne d’environ 40 jours en

prenant en compte une grande variété de professionnels de santé (Tableau 1).
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Tableau 1 : Délai d’obtention d’un rendez-vous chez un professionnel de santé (Millien
et al., 2018)

e el e e Délai d’obtention d’un rendez-vous chez un
professionnel de santé (en jours)
Médecin généraliste 6
Cardiologue 50
Dermatologue 61
Gynécologue 44
Ophtalmologiste 80
Pédiatre 22
Radiologue 21
Rhumatologue 45
Chirurgien-dentiste 28
MOYENNE 39,7

Un autre point a prendre en considération dans cette observance est le revenu
des patients, mais également le prix des médicaments. En effet, certains médicaments
ne sont pas remboursés et il est alors difficile pour les personnes aux revenus
modestes de se soigner, entrainant ainsi une mauvaise observance. Dans le cadre
d’'une étude de 2013 traitant de I'observance thérapeutique de I'’hypertension artérielle
et de ses facteurs dans le service de cardiologie du CHU Tokoin de Lomé, cette
question s’est relevée pertinente, étant donné que ce Centre Hospitalier se situe au
Togo, pays plutét pauvre. Cette étude a notamment pris en considération la part de
patients gagnant moins de 50 000 FCFA (Franc de la Communauté Financiéere
Africaine), jusqu’a plus de 150 000 FCFA.
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Tableau 2 : Pourcentage de patients mauvais observants en fonction de leur revenu
mensuel (en FCFA) (Pio et al., 2013)

Patients de I'étude Patients mauvais observants

Effectif Pourcentage Effectif Pourcentage
<50 000 181 49,86 111 61,33
50 000 - 100 000 78 21,49 37 47 44
100 000 - 150 000 56 15,43 30 53,57
> 150 000 48 13,22 12 25,00
TOTAL 363 100,00 190 52,34

Lorsque I'on compare les patients ayant un revenu inférieur a 50 000 FCFA aux
patients ayant un revenu supérieur a 150 000 FCFA, une différence est notable. En
effet, seul un patient sur quatre gagnant plus de 150 000 FCFA observe mal son
traitement. A titre de comparaison, 61,33 % des patients gagnant moins de 50 000
FCFA sont de mauvais observants, soit plus de la moitié (Pio et al., 2013) (Tableau 2).
Cette étude montre bien que la situation financiére impacte la prise en charge

thérapeutique des patients, surtout dans des pays pauvres tels que le Togo.

Les médicaments, quant a eux, ne sont pas tous sujets a remboursement. En
France, par exemple, seuls 85 % sont remboursés en 2013 (Barbier et Daudigny,
2016). Cependant, contrairement a nous, les Etats-Unis ne disposent pas du méme
luxe. Les médicaments sont en effet jusqu’a trois fois plus chers que chez nous. De
plus, les prix ne sont pas fixés et peuvent varier d’'une officine a une autre, notamment
selon les différents états, d’autant plus qu’il n’est pas obligatoire dans ce pays d’avoir
recours a la Sécurité Sociale et les frais médicaux sont trés onéreux. La part
d’Ameéricains qui n'étaient pas assurés était alors de 15,9 % en 2005 (Cohu et Lequet-
Slama, 2007).

Par conséquent, certains patients n'‘ont pas les moyens de financer leur
traitement, causant alors une mauvaise observance. Par exemple, environ une
personne sur dix ayant regu une ordonnance a déclaré ne pas bien observer sa

prescription en raison du codt du traitement (Law et al., 2012).
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En complément, une étude de 2014 interrogeant 15 961 canadiens a alors démontré
que 31,3 % des ordonnances rédigées n’étaient pas exécutées aprés neuf mois
(Tamblyn et al., 2014).

Cependant, ces informations sont a interpréter avec prudence puisqu’il parait
assez difficile de trouver une corrélation entre la situation socio-économique d’un foyer
et 'observance thérapeutique d’aprés de nombreux chercheurs (Mucklow et Dollery,
1978).

Tous ces facteurs sont des obstacles a la bonne prise en charge des patients
car il faut s’organiser sur tous les points lorsque I'on veut s’adresser a un professionnel.
Il faut prévoir longtemps a I'avance son emploi du temps et parfois méme poser un
jour de congé afin de se rendre au lieu de rendez-vous qui est parfois plutét loin de
son lieu de domiciliation. Cependant, certaines informations peuvent paraitre
subjectives et ne refletent pas forcément la réalité qui peut différer d’'une personne a

une autre.

2) Scepticisme de la médecine

Ces deux derniers siécles ont marqué un tournant en termes de progres de la
médecine, notamment avec des événements marquants tels que la découverte en
1885 de la vaccination contre le virus de la rage par Louis Pasteur ou encore celle de
la pénicilline et donc des antibiotiques en 1928 par Alexander Fleming. Toutes ces
découvertes ont eu des conséquences bénéfiques sur la société, puisque 'on peut
constater une augmentation de I'espérance de vie et par conséquent une
augmentation de la population. Alors que nous sommes aujourd’hui environ 7,9
milliards sur Terre, un rapport de Statista de 2021 met en évidence I'évolution de la
population mondiale depuis 1950, notamment avec une prévision allant jusqu'a 2050
(Figure 2).

Ce rapport montre que selon les prévisions, la population mondiale va quasiment

quadrupler, passant de 2,54 milliards d’habitants a 9,74 milliards (Statista Research
Department, 2021).
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10 948 9,74

Population mondiale en milliards

Figure 2 : Nombre d’habitants sur Terre entre 1950 et 2050 (en milliards) (Statista
Research Department, 2021)

SiI'on s’intéresse a I'espérance de vie a la naissance en France, en 1950 celle
des hommes était de 63,4 ans contre 69 ans pour les femmes alors qu’en 2018, celle
des hommes était de 79,5 ans contre 85,4 ans pour les femmes selon un rapport établi
par 'INSEE (Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques) en 2019
(INSEE, 2019).
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Tableau 3 : Evolution de I'espérance de vie a la naissance chez les hommes et les
femmes entre 1950 et 2018 (en années) (INSEE, 2019)

Espérance de vie a la naissance Espérance de vie a la naissance
des hommes des femmes
1950 63,4 69
2018 79,5 85,4

Ces deux éléments témoignent de I'impact du progrés de la médecine puisque la

population est plus nombreuse et vit plus longtemps.

Cependant, le scepticisme en termes de santé a également augmenté. Prenons
comme exemple la vaccination de maniere globale. Alors méme que le succés
vaccinal de la variole est connu et reconnu mondialement, la pandémie mondiale de
COVID-19 est la preuve que beaucoup aujourd’hui sont sceptiques concernant
notamment la vaccination. En effet, alors que la variole touchait encore jusqu’a 15
millions de personnes par an au milieu du XXéme siécle, 'OMS (Organisation
Mondiale de la Santé) langa un programme mondial dans le but d’éradiquer la maladie.
Ce fut une réussite puisque deux ans plus tard, le 9 décembre 1979, il a été déclaré

que la variole était annihilée (Sarlangue, 2022).

Pourtant, lorsque I'on parle de vaccination, 'exemple de la fracture qui s’est
créée lors de la pandémie de COVID-19 vient a I'esprit de tous. Au fil des mois, la
vaccination est devenue obligatoire afin de faire face a cette crise sanitaire. Beaucoup
de francais étaient notamment sceptiques face a cette annonce, puisque le
Gouvernement a enchainé les revirements de situation, comme par exemple en
changeant d’avis sur la question du port du masque.

Lorsque I'on s’intéresse au processus de fabrication d’un vaccin, plusieurs phases sont
a constater, allant de I'essai clinique a l'autorisation de mise sur le marché. Ce long

processus prend en moyenne entre sept a dix ans (Leem, 2020).
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Par ailleurs, alors méme que la pandémie qui nous touche actuellement s’est déclaré
le 16 novembre 2019 a Wuhan, la premiére campagne de vaccination débutait le 27
décembre 2020 en lle-de-France et en Bourgogne-Franche-Comté, soit a peine un an
aprés le début de la pandémie (Ministére des solidarités et de la santé, 2020). Par
conséquent, beaucoup se sont questionnés sur l'efficacité du vaccin mais également

sur sa composition.
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Figure 3 : Nombre hebdomadaire d’injections réalisées par type de lieu de vaccination

(L’assurance maladie, 2022)

Lorsque I'on s’intéresse notamment au nombre hebdomadaire d’injections réalisées
en France illustré sur la Figure 3 (L’assurance maladie, 2022), il est intéressant de
constater deux éléments.

Le premier concerne un pic sur ce nombre lors de I'été 2021, qui coincide avec la
présentation d’'un pass vaccinal obligatoire, soit 2 doses de vaccin, dans les lieux de
loisirs et de culture, ainsi que les lieux de restauration et les transports en commun de
maniere générale (République frangaise, 2021).

Le deuxiéme concerne un pic sur ce nombre a compter de janvier 2022, ce qui
correspond a I'annonce du gouvernement d’avoir son schéma vaccinal complet et a
jour (c'est-a-dire avec une 2éme dose de rappel) pour le 15 janvier 2022. Ces deux
constatations laissent a penser que la population francaise se vaccine pour continuer
a effectuer des activités du quotidien, et non en raison de sa confiance envers la
vaccination, surtout si I'on prend en considération les différents scandales concernant

les effets secondaires.
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De plus, selon une étude publiée par 'lFOP (Institut Frangais d’Opinion Publique) en
Novembre 2020, 59 % des frangais n’avaient pas I'intention de se faire vacciner (Ifop,
2020), alors méme qu’aujourd’hui environ 80 % des francgais sont entiérement vaccinés

|l”

(Ministére des solidarités et de la santé, 2022). Sans |”obligation" vaccinale, il serait

pertinent de se demander si de tels chiffres seraient atteints aujourd’hui.

Cette partie traite notamment de la vaccination mais elle peut étre applicable a
la santé de maniére générale, puisque de plus en plus de personnes sont sceptiques
envers les médicaments, ce qui est observable notamment de par la montée de la
prise d’homéopathie. En 2012, déja, les Frangais donnaient davantage confiance en
I’'homéopathie que dans les médicaments, puisque 77 % des personnes interrogées
par I'lpsos déclaraient faire autant confiance a 'homéopathie qu’aux antalgiques,

contre 68 % aux antibiotiques ou les antidépresseurs (Ipsos, 2012).

Cependant, cette prise d’homéopathie a certes un effet supposé positif sur la
santé, mais présente un effet plutét négatif sur le comportement de la population en
consommant. En effet, dans une étude de 2021 mettant en évidence I'adhésion a
’'homéopathie comme étant un facteur de non-observance a la prise d’un traitement
dans le cadre des rhumatismes inflammatoires chroniques, le Dr Legrand a mis en
évidence le fait que 25 a 40 % des patients prenaient de 'lhoméopathie, entrainant une
non-observance envers leur traitement de fond (Legrand et al., 2021). Par conséquent,
ce scepticisme et la tendance a aller vers des traitements qui se veulent plus naturels
impliquent implicitement une non-observance puisque les patients n’oublient pas

seulement leur traitement mais le modifie.

3) Scepticisme des médecins

Certes de plus en plus de gens deviennent méfiants envers les médicaments,
mais un des facteurs majeurs d’'une mauvaise observance thérapeutique est le
scepticisme des médecins. Par ailleurs, il est possible de se demander si ce
scepticisme n’a pas des conséquences sur celui envers les médicaments développé
dans la sous-partie précédente, puisqu’il parait peu envisageable d’avoir confiance en
sa prescription lorsque I'on n’a méme pas confiance en les professionnels de santé

qui nous suivent.
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Lorsque I'on s’intéresse a la tendance francaise, plus de six francais sur dix se
fient aux médecins selon un sondage de I'lpsos et font d’eux le métier qui inspire le
plus confiance. Par ailleurs, ce ressenti est le méme dans vingt-huit autres pays.

Cependant, 8 % de la population interrogée ne leur font pas confiance (Ipsos, 2021).

C’est dans ce cadre que des chercheurs, le plus souvent américains, ont
développé différents outils dans le but de mesurer la confiance que les patients portent
envers leurs praticiens et la santé de maniére générale. En effet, par le biais de
questionnaires, ils permettent d’évaluer la confiance entre les deux partis. Par
exemple, I'échelle Trust in Physician Scale compte onze items comme “Je fais
confiance en mon médecin pour me dire si une erreur a été commise au sujet de mon
traitement” alors que I'échelle Primary Case Assesment Survey comprend 8 points
comme “En cas d’erreur dans mon traitement, mon médecin essaierait de le cacher’
(Bizouarn, 2008). Méme si la formulation est différente, le concept de vérité reste au

centre des préoccupations des patients.

Par ailleurs, une étude réalisée en 2014 par le Pr Catherine Raynaud, Directrice
des Affaires Institutionnelles chez Pfizer France, sur 'observance thépeutique montre
que I'attitude du médecin est tout de méme un facteur influencant cette observance.
Sur 1 113 personnes interrogées, 35,80 % d'entre elles qualifient leur médecin comme
étant autoritaire alors que 45,40 % comme étant coopératif, favorisant alors ou non les

échanges avec le patient.

De plus, sur un autre échantillon de 1 163 personnes, environ 32 % d’entre elles
ont estimé que leur médecin traitant jouait un réle primordial dans l'aide a la prise du
traitement, et donc favoriserait 'observance thérapeutique. Cependant, parmi elles,

environ 36 % préférent leur conjoint dans ce role (Raynaud, 2015).

Il est alors intéressant de constater que I'attitude verbale mais également non-
verbale du médecin a des conséquences cruciales sur I'attitude du patient envers son
traitement. Le patient attend de son médecin qu’il soit transparent avec lui, tout en
respectant la confidentialité de son dossier et en restant empathique, mais également
en ayant une attitude que l'on pourrait qualifier de positive afin de favoriser les

échanges avec lui grace a une relation de confiance.
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4) Dépendance dans la maladie

Cette attitude vise a discerner les personnes qui comptent beaucoup sur les
autres pour avoir du soutien et de l'aide lorsqu'elles sont malades de celles qui traitent
la maladie de maniére indépendante. Les personnes dépendantes nécessitent
davantage I'attention des professionnels de la santé et d’autres personnes dans leur
environnement immédiat. Ce facteur est alors important a prendre en compte car selon
la personnalité du patient et de la présence de son entourage, son observance

thérapeutique sera influencée.

Comme énoncé dans le point précédent, les patients accordent beaucoup de
confiance envers leur entourage, méme plus qu’envers les médecins au regard de leur
prise en charge médicamenteuse. En effet, en plus des 36 % de personnes qui
estiment que leur conjoint les aide a prendre leur traitement (contre 32 % pour les
médecins), 21 % ont désigné un proche ou leur famille (Tableau 4) (Raynaud, 2015).
Cette tendance peut paraitre plutét étonnante dans la mesure ou les praticiens ont la
connaissance nécessaire a la bonne prise en charge des patients, mais ces derniers

préférent la proximité de I'entourage.

Tableau 4 : Impact de I'entourage dans l'aide a la prise en charge médicamenteuse
des patients (Raynaud, 2015)

Le conjoint 35,3 %
Le médecin traitant 21,1 %
Un proche ou la famille 31,5 %

Cette étude laisse alors a penser que les personnes isolées ont une observance
thérapeutique diminuée puisqu’elles n’ont pas de soutien direct. De maniére générale,
étre entouré a tendance a nous rendre plus observant envers notre traitement puisque

nous sommes épaulés dans la maladie.
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5) Tendance a utiliser les services pour des problemes somatiques

Ce facteur indique un trouble somatoforme reflétant la tendance a se faire
soigner dans le cadre de symptdmes somatiques comme un mal de téte, la difficulté a
dormir ou encore des saignements de nez. Ce trouble difféere d’une personne a I'autre,
mais peut plus toucher une catégorie d’individus. Par exemple, dans une étude menée
en 2003 par le Dr Dieter Schoepf ayant pour sujet la prévalence sur quatre semaines
des troubles somatoformes et des troubles psychosociaux associés, il est démontré
que les femmes sont les personnes les plus touchées par des troubles somatoformes
(Schoepf et al., 2003).

Lorsque I'on s’intéresse a la maniére dont les personnes ayant des problémes
somatiques observent leur traitement, il s’avere que les patients deviennent non
observants dans le temps. En effet, dans une étude effectuée en 2019 par le Dr Ridha
Kamoun traitant de I'évolution de 'observance thérapeutique et facteurs associés chez
les patients déprimés suivis en ambulatoire, quarante-six sujets ont été interrogés,
dont 32,6 % présentaient des antécédents somatiques. Parmi ces 32,6 %, neuf
présentaient une bonne observance au bout de trois mois de traitement, tandis que six
étaient non observants. Au bout de six mois, la tendance s’était inversée et sur les
quinze personnes interrogées, seulement cing présentaient une bonne observance
(Kamoun et al., 2019). Cependant, il est assez difficile d’émettre une conclusion dans
ce cadre puisque comme dit précédemment seulement 46 sujets sont présents dans

cette étude.

Par ailleurs, les Dr Emmanuelle Corruble et Patrick Hardy ont révélé en 2004
qu'une “souffrance psychique est un facteur de mauvaise observance des
traitements”. Par exemple, dans le cadre de troubles somatiques, la dépression est un
facteur de non-observance reconnu (Corruble et Hardy, 2004). |l est donc assez clair

que d’étre atteint de troubles somatiques est un facteur assez clair de non-observance.
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6) Tendance a utiliser les services pour des problémes
psychosociaux

D’aprés le Ministére du Travail, du Plein Emploi et de I'lnsertion, les risques
psychosociaux sont définis “comme un risque pour la santé physique et mentale des
travailleurs” (Ministére du Travail, du Plein Emploi et de I'lnsertion, 2010). Ce risque
passe par plusieurs facteurs dans le cadre du travail comme l'usure, le stress ou
encore les violences tel que le harcélement moral, ayant pour conséquence connue le
burn out (Lhuilier, 2010). Gréace au Maslach Burnout Inventory (MBI) ou le
Copenhagen Burnout Inventory (CBI), le médecin traitant ou le médecin de travail est

capable de repérer cet épuisement professionnel (Haute Autorité de Santé, 2017).

Il est alors intéressant de se demander si méme les risques psychosociaux
représentent un facteur de mauvaise observance thérapeutique et dans quelles
mesures. Lors d’'une enquéte en ligne effectuée auprés de patients épileptiques en
2016, plusieurs facteurs influencant 'observance thérapeutique ont été relevés. Parmi
eux, la perception des autres a été citée pour 17 % des répondants. De plus, pour 55
patients, soit 73 % des personnes interrogées, I'activité professionnelle constituait la
premiére cause de mauvaise observance (Lara, 2017), preuve que les problemes

psychosociaux représentent un grand risque dans la difficulté a prendre un traitement.

Les six attitudes présentées ci-dessus montrent dans quelles mesures de
nombreux facteurs influencent notre comportement face a notre santé, mais surtout
gue nous ne sommes pas e€gaux face a cette derniére. Par ailleurs, il est évident au
vu des nombreuses situations qui peuvent exister que la maniére dont nous sommes

observants face a notre traitement différe d’'une personne a l'autre.

Cependant, les six points précédents mis en évidence par les Docteurs Thomas
W. Bice et Esko Kalimo datent d’'une étude de 1971. Depuis, le rapport a la médecine
et a notre santé a évolué et de nombreux autres facteurs autre que ceux cités ci-

dessus sont a prendre en compte.
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2. Les autres facteurs de non-observance thérapeutique

Les facteurs énoncés précédemment sont le fruit de notre perception envers
notre santé de maniére générale. Cependant, d’autres aspects centraux sont a
prendre en considération en termes d’observance thérapeutique. En effet, la maladie,

par exemple, joue un role fondamental dans la prise en charge thérapeutique.

Selon le type de la maladie, la question de I'observance thérapeutique semble
différente. De maniére générale, deux types de maladie sont dénombrables : les
maladies infectieuses et les maladies chroniques. D’aprés 'OMS, les maladies
infectieuses sont celles engendrées par des agents pathogenes tels que les parasites,
les bactéries, les virus ou encore les champignons, et se transmettent de maniére
directe ou non d’une personne a une autre (Organisation Mondiale de la Santé, s.d.).
En paralléle, d’aprés le Ministére des Solidarités et de la Santé, une maladie chronique
est de longue durée et évolutive, avec un impact sur la vie du quotidien. De plus, elle
évolue régulierement vers des incapacités et peut avoir des complications graves

(Ministére des Solidarités et de la Santé, s.d.).

1) La gravité de la maladie

Il pourrait sembler évident que le type de maladie influence notre comportement
thérapeutique, de méme que pour la gravité mais des études ont prouvé le contraire,
notamment dans le cas de linfection par le VIH (Virus de I'lmmunodéficience
Humaine). En effet, une étude de 2005 incluant 3 004 patients entamant une trithérapie
avec Nelfinavir a mis en avant le fait qu’a trois mois, 69 % des patients observaient le
traitement a 95 %. Cependant, a douze mois, seuls 29 % étaient encore observants
(Slama et al., 2005). De plus, dans une autre étude de la cohorte frangaise APROCO
de 2001 incluant 762 patients suivant un traitement antirétroviral hautement actif sur
une période de vingt mois. A quatre mois, sur 436 patients, seulement 55,7 % des
patients étaient trés observants, contre 62,2 % a douze mois. Enfin, 60,3 % I'étaient

au bout de vingt mois (Tableau 5).
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Tableau 5 : Proportion de patients observants sur une période de vingt mois (Carrieri
et al., 2001)

Effectifs de patients Pourcentage de patients
observants observants
4 mois 243 55,7 %
12 mois 271 62,2 %
20 mois 263 60,3 %

Par ailleurs, 137 patients (soit 31,4 %) adhéraient “toujours” au traitement, 225 patients
(soit 51,6 %) “parfois” et 74 patients (17,0 %) “jamais” (Carrieri et al., 2001).

Ces deux études incluant des patients atteints du VIH montrent que les
comportements different et qu'’ils sont difficiles a prévoir. En effet, dans la premiére
étude, les résultats montrent trés clairement que les patients observent mal leur
traitement au fil du temps alors que la deuxiéme étude est beaucoup plus nuancée
avec une proportion de patients observants assez homogenes au fil des mois.

Le SIDA (Syndréme d’Immuno Déficience Acquise), causé par I'infection au VIH, étant
plutét grave, on pourrait s’attendre a ce que le taux d’observance au traitement soit
plutdt élevé, ce qui n'est pas forcément le cas ici, preuve que la gravité de la maladie

ne joue pas forcément un réle dans cette observance.

Cependant, il y a d’autres éléments a prendre en compte dans le cadre de la
maladie. Au début de cette partie, deux types de maladies avaient été définis,
notamment les maladies chroniques, qui sont de longues durées. |l serait alors
intéressant d’étudier si la chronicité d’'une maladie favorise ou non une mauvaise

observance thérapeutique.

2) La chronicité de la maladie
Comme dit précédemment, une maladie chronique est notamment déterminée

par son caractere long. Quand on parle de maladies chroniques, on pense souvent a

I'asthme, le diabéte ou encore I'hypertension artérielle.
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Nous avons vu notamment dans le dernier point qu’au bout de douze mois déja, plus
de deux tiers des patients étaient devenus de mauvais observants. Qu’en est-il des

maladies chroniques qui s’étendent sur plusieurs années ?

Dans I' étude de 2013 traitant de 'observance thérapeutique de I'hypertension
artérielle et de ses facteurs dans le service de cardiologie du CHU Tokoin de Lomé,
363 hypertendus sous traitement antihypertenseur ont été interrogés. L’étude a
également pris en compte le nombre de médicaments pris par jour dans son étude.
Sur ce plan, environ 30 % des patients prennent seulement un comprimé par jour. En
paralléle, environ 23 % en prennent deux par jour tandis que presque la moitié des

patients prennent trois comprimés et plus par jour (Tableau 6).

Tableau 6 : Répartition des patients en fonction du nombre de médicaments pris par
jour (Pio et al., 2013)

Effectif Pourcentage
1 107 29,48
2 85 23,42
3 125 34,43
>3 46 12,67
TOTAL 363 100,00

Cette étude a démontré que 83,75 % de ces patients rencontraient des problémes
dans la prise en charge de leur traitement, dont plus de la moitié étaient mauvais
observants, tandis que 31,41 % avaient des difficultés moindres. En paralléle, 16,25%
des patients observaient bien leur traitement (Pio et al., 2013).

De toutes les études citées dans ce mémoire, celle-ci est celle rapportant le plus
mauvais pourcentage de mauvaise observance, laissant penser que les maladies
chroniques sont beaucoup plus sujettes a des problemes de prise en charge
thérapeutique.

Cependant, cette étude mettant en avant la répartition des patients en fonction du
nombre de médicaments pris par jour, il aurait été intéressant de savoir si le nombre

de comprimés ingérés influence ou non cette mauvaise observance.
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Certes la chronicité de la maladie représente une part importante dans les
facteurs de non-observance thérapeutique, mais il est essentiel de prendre en

considération si la maladie est symptomatique ou non.

3) L’aspect symptomatique de la maladie

Tout laisse a penser que si les patients ressentent les symptébmes de la
maladie, ils auront tendance a mieux prendre leur traitement. Il serait alors plus facile
de ne pas prendre ses médicaments, de maniére volontaire ou non, si la maladie ne

présente aucun symptome.

Prenons le cas de l'ostéoporose, maladie caractérisée par la réduction de la
densité des os. Elle touche aux Etats-Unis quatre fois moins les hommes que les
femmes puisque huit millions de femmes sont touchées contre deux millions
dhommes. C’est une maladie asymptomatique et silencieuse, certaines ne
développent méme jamais de symptdbmes (Bolster, 2021). L’ostéoporose est un
excellent exemple, puisque son caractére asymptomatique a tendance a influencer les

gens dans la prise de leur traitement.

Dans le cadre d’une étude de 2005 traitant de 'observance et de la persistance
des schémas posologiques de bisphosphonates chez 2 741 femmes atteintes
d'ostéoporose postménopausique, plusieurs docteurs, notamment le Dr Cramer, ont
étudié cette persistance sur un an. Deux types de traitement ont été préconisés : 2010

femmes se sont vues prescrire quotidiennement de I'alendronate (5 mg ou 10 mg) ou

du risédronate (5 mg) tandis que 731 autres se sont vues prescrire de I'alendronate

hebdomadaire (35 mg ou 70 mg).

Deux aspects sont alors a prendre en considération dans cette étude sur la non-
observance, non seulement celui asymptomatique de I'ostéoporose, mais €galement
la maniére dont est administré le traitement. D’aprés la Figure 4, la persistance du
traitement était différente selon les deux groupes, cette derniére étant plus longue chez

les patients dont la prise est d’'une fois par semaine.
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Au bout de six mois, 58,1 % des femmes prenant leurs médicaments une fois par
semaine et 44,6 % des femmes prenant leurs médicaments une fois par jour ont
persisté dans leurs thérapies. Cependant, au bout de douze mois, les pourcentages
respectifs étaient de 44,2 % et 31,7 % seulement. Indépendamment du type de
prescription médicamenteuse, nous pouvons constater une chute rapide de la
persistance du traitement au cours des trois premiers mois du traitement, avec une

baisse continue au cours des 9 mois suivants (Cramer et al., 2005).
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Figure 4 : Persistance de la prise du traitement selon des prises en charge quotidienne
et hebdomadaire (Cramer et al., 2005)

Il est alors intéressant de constater que dans le cadre d’'une prise en charge
hebdomadaire, 'observance est meilleure que lorsque les patients doivent prendre
leur traitement quotidiennement. De plus, le caractére asymptomatique de la maladie
influence grandement cette observance thérapeutique. En effet, lorsque les patients
doivent s'administrer leur médicament tous les jours, la moitié de ces derniers ne
suivent plus leur prescription au bout de six mois. Etant donné que la maladie est

silencieuse, les patients voient peu d’intérét dans leur prescription.
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C’est pourquoi on peut observer dans I'étude ci-dessus un désintéressement majeur

lors des trois premiers mois de la prise en charge thérapeutique.

Tous ces points démontrent la complexité de la problématique autour de
I'observance thérapeutique. Il existe de nombreux parameétres qui peuvent encore étre
pris en compte, comme par exemple la forme galénique du traitement prescrit ou

encore les effets secondaires associés a la prise en charge médicamenteuse.

Certes, cette partie prenait en considération les facteurs de non-observance et
démontre comment chaque personne peut étre influencée différemment dans sa prise
en charge thérapeutique, mais il est nécessaire de tenir compte des conséquences de
cette mauvaise observance thérapeutique, qu’elles soient envers la santé du patient,

mais également les implications économiques qu’elle engendre.
lll. Les conséquences d’'une non-observance thérapeutique

1. Les conséquences sur la santé

Il est évident qu’en termes de santé, une mauvaise observance thérapeutique
entraine des conséquences négatives, quel que soit le type de maladie ou le traitement
administré. Cependant, il est intéressant de comprendre dans quelles mesures ces
conséquences sont négatives, et a quel point elles sont néfastes pour notre santé.
Dans certains cas, ces conséquences vont entrainer une petite géne au quotidien,
mais dans d’autres cas, elles peuvent mettre la santé des patients en danger jusqu’a

un point de non-retour.

Dans une étude américaine de 2004 dont le but était d’analyser I'association
entre l'observance et le risque de fractures chez 11 252 femmes souffrant
d’ostéoporose sur une durée de six ans entre Janvier 1995 et Mars 2001. Au total,
1 726 sujets, soit 15,3 %, ont subi au moins une fracture. En termes d'observance
thérapeutique, les patients qui étaient trés observants sur toute leur période de suivi

ont un taux de fracture inférieur de 25,4 %.
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Par ailleurs, I'étude a révélé qu'une observance élevée a permis de réduire le risque
de fracture de 18,7 % et qu'un niveau constamment élevé de conformité au traitement,
soit supérieur a 90 % est nécessaire pour minimiser le risque de fracture. Cette étude
démontre certes qu'une bonne observance réduit le risque de fractures, mais
également, par opposition, qu'une mauvaise observance augmente ce risque puisqu'’il
augmente jusqu'a 40 % pour les personnes ayant la plus mauvaise observance

thérapeutique (Caro et al., 2004).

Subir des fractures peut paraitre anodin lorsque I'on s’intéresse a des maladies
ayant des conséquences beaucoup plus graves pour notre santé, comme les maladies
cardiovasculaires par exemple. En 2018, le Docteur Nathan El Béze et ses
collaborateurs ont notamment étudié I'observance de ce type de maladies en
rassemblant les causes, les déterminants mais également les risques d’'un mauvais
suivi du traitement, permettant de mettre en évidence les conséquences de cette
attitude. Par exemple, il a été révélé que 30 % des hypertensions artérielles résistantes
sont dues a un mauvais suivi de traitement.

De surcroit, dans le cadre d’'un traitement & base de statines afin de réduire le
cholestérol, augmenter cette prise de 25 % permet de réduire de 3,8 mg/dL le LDL-
cholestérol (Low-Density Lipoprotein). Pourtant, malgré son efficacité, une polémique
sur les bénéfices de ces statines a engendré beaucoup de méfiance envers ce
traitement. Par conséquent, une prédiction de la part des scientifiques montre une
augmentation de 5 000 accidents cardiovasculaires par an, dont plus de 1 000 déces,
au sein de la population francaise.

Ces derniers ont également mis en évidence que I'arrét d’autres médicaments est a
I'origine d’'un risque de mortalité. Dans le cadre de la coronaropathie stable, la non-
observance du traitement est la cause d’'une augmentation de 50 % a 80 % du risque
de mortalité. D’autre part, I'interruption d’'un médicament appelé Clopidogrel dans le
premier mois apres l'implémentation d’'un stent actif a pour conséquence une
augmentation du risque de se faire hospitaliser a nouveau mais également de la

mortalité dans les onze mois suivants I'opération (El Béze et al., 2018).
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Peu importe la gravité de la maladie, qu’elle soit asymptomatique ou non, avoir
un comportement de non observant a des conséquences néfastes sur la santé, allant
jusqu’a la mortalité, allant jusqu’a 8 000 décés par an en France (Raynaud, 2015).
Cependant, ne pas bien suivre sa prescription correctement a également des
conséquences économiques, dans la mesure ou des hospitalisations sont conduites

alors qu’elles auraient pu étre évitées.

2. Les implications économiques

En termes d’économie, une mauvaise observance thérapeutique a des
conséquences négatives sur cette derniére. En effet, ne pas bien prendre son
traitement entraine des complications engendrant alors des frais supplémentaires :

hospitalisations, traitements, dispositifs médicaux utilisés...

Lorsque I'on s’intéresse aux chiffres, 9 milliards d’euros seraient dépensés par
an en France dans le cadre de complications dues a une mauvaise observance
thérapeutique. Ce colt est induit notamment par le fait que chaque année 1 million de

journées d’hospitalisation sont causées par cette non-observance (Raynaud, 2015).

Selon la liste des tarifs applicables a 'AP-HP (Assistance Publique - Hopitaux
de Paris) de 2019, notamment de la Pitié-Salpétriere, ces derniers different selon le
type d’hospitalisation, et notamment selon la durée. En effet, une hospitalisation a
temps complet pour un court séjour colte 898,00 € tandis qu’une hospitalisation a
temps partiel pour un court séjour de 1ére catégorie colte 1 586,00 €. De plus, ce tarif
differe d’'une spécialité a une autre (Tableau 7).

De surcroit, il est mentionné que “80 % des frais d'hospitalisation sont pris en charge
par I'assurance maladie” (Assistance Publique - Hépitaux de Paris, 2019). Si I'on
reprend les deux nombres cités ci-dessus, I'Etat prend donc en charge entre 718,40
€ et 1 268,80 € pour des hospitalisations classiques, ce qui représente, sur les un
million de journées d’hospitalisation causées par une non-observance, une somme

d’argent non négligeable pour I'Etat.
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Tableau 7 : Liste des tarifs applicables a 'AP-HP (Assistance Publique - Hépitaux de
Paris, 2019)

Nature de la prestation Prix TTC / jour (en euros)

Hospitalisation a temps complet - court séjour

Médecine 898,00 €
Médecine spécialisée 1317,00 €
Chirurgie 1 780,00 €
Spécialités colteuses 2 932,00 €
Spécialités trés colteuses 4 628,00 €

Hospitalisation a temps partiel - court s€jour

Hépital de jour 1ére catégorie 1 586,00 €
Hépital de jour 2éme catégorie 1482,00 €
Hépital de jour 3éme catégorie 808,00 €

En paralléle, aux Etats-Unis, 33 % a 69 % des hospitalisations liées aux
médicaments sont dues a une mauvaise observance de ces derniers, représentant
alors un codt d'environ 100 millions de dollars par an (Osterberg et Blaschke, 2005).
Que cela soit en France ou aux Etats-Unis, cette non-observance thérapeutique a des
conséquences néfastes sur 'économie des pays, faisant de cette problématique une

préoccupation mondiale.

De plus, dans une étude américaine datant de 2005 traitant de I'impact de
I'adhésion aux médicaments sur le risque d'hospitalisation et le colt des soins de santé
dans le cadre du diabéte, de I'hypertension artérielle et de I'hypercholestérolémie, les
chercheurs ont mis en évidence le fait que bien suivre sa prescription avait un impact
positif sur les dépenses de santé. Méme si ces maladies chroniques représentent un
fort colt au quotidien, notamment en raison du remboursement des médicaments, ce
dernier est nettement inférieur a celui engendré par une mauvaise observance
thérapeutique, qui induit par exemple des hospitalisations ou encore des prescriptions

supplémentaires (Sokol et al., 2005).
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Figure 5 : Impact de 'observance thérapeutique sur les colts de santé et le risque
d'hospitalisation (Sokol et al., 2005)

Par exemple, si l'on s’intéresse particulierement au diabéte, la Figure 5
compare les colts de soins de santé au risque d’hospitalisation selon le niveau
d'observance thérapeutigue. Comme vous pouvez le constater, il existe une
corrélation entre ces colts et le risque d’étre hospitalisé. En effet, une bonne
observance thérapeutique induit des frais liés aux soins moindres, passant presque
du simple au double : environ 9 000 $ pour le plus mauvais seuil d’'observance contre
a peine 5 000 $ pour une trés bonne observance.

En parallele, un taux d’observance inférieur a 20 % engendre un risque
d'hospitalisation a environ 30 % dans le cadre du diabéte, contre seulement 15 % pour
un trés bon suivi de traitement. Cette figure montre bien I'importance d’avoir un bon
suivi thérapeutique, puisque des hospitalisations plus fréquentes engendrent des
colts qui pourraient étre évités surtout si 'on prend en considération les frais

d’hospitalisation présents dans le Tableau 7.
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Cependant, ces données sont a prendre avec du recul, puisque les frais cités sont
ceux d’un réseau d’établissements publics en France et ne refletent pas ceux aux
Etats-Unis. Il est donc difficile de les comparer avec les résultats présents dans la

Figure 5 ci-dessous.

De maniére générale, une mauvaise observance thérapeutique entraine des
conséquences négatives, que cela soit pour la santé du patient, mais également pour
I’économie de maniére générale. En effet, si mal prendre son traitement révéle de la
responsabilité individuelle du patient, ce comportement engendre des frais

supplémentaires qui pourraient étre évités.

Il semble pertinent de suivre I'évolution d’'une prise en charge dans le cadre
d’'une maladie chronique, puisque les patients sont traités longtemps et de maniére
quotidienne. Par ailleurs, lorsque I'on s’intéresse aux chiffres, 1 personne sur 6 en
France est atteinte d’'une maladie chronique, soit plus de 10 millions de francais
souffrant d’'une ALD (Affection de Longue Durée), ce nombre augmentant d’années en

années (Leem, 2019).

Prenons alors par exemple le cas de 'asthme. L’'OMS estimait en 2019 que 262
millions de personnes souffraient d’asthme dans le monde, et que par conséquent
environ 461 000 personnes sont décédées de cette maladie (Organisation Mondiale
de la Santé, 2019).

De plus, une analyse a été réalisée afin de comparer 369 maladies auprés de 204
pays dans le monde en 1990 et en 2019, afin de comprendre la cause des décés selon
des tranches d’age. Par exemple, si I'on s’intéresse aux 0-9 ans, alors que I'asthme
occupait seulement la 24éme place en 1990, elle était la 19éme cause de déces en
2019, témoignant alors de I'évolution de cette maladie chronique auprés des enfants.
Par ailleurs, chez les 75 ans et plus, 'asthme passe de la 18éme a 24éme cause de
décés dans le monde. Cependant, cette amélioration est a nuancer, étant donné
gu’elle est engendrée par I'évolution de I'importance du cancer (Vos et al., 2020). Au
vu de I'importance de cette maladie au niveau mondial, I'asthme représente un sujet

d’étude pertinent dans le cadre de I'observance thérapeutique.
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V. L’asthme

1. Généralités

Afin d’appréhender la prise en charge de I'asthme et de son impact sur
'observance thérapeutique, il est d’'abord important de comprendre cette maladie,

allant de ses symptémes au traitement.

L’asthme est une maladie chronique de l'appareil respiratoire au cours de
laquelle on observe plusieurs phénoménes. Tout d’abord, une bronchoconstriction, qui
correspond a un “rétrécissement transitoire des voies respiratoires inférieures” d’aprés
le Dr Claire Lewandowski (Lewandowski, 2016). Ensuite, une inflammation est
constatée, créant alors une hypersécrétion du mucus bronchique, et donc un désordre
inflammatoire des voies aériennes (Flament, 2019). La différence entre une personne
dite saine et une personne atteinte d’asthme se fait donc au niveau des bronches et
de l'enflammement de ses parois. La Figure 6 ci-dessous témoigne de cette

bronchoconstriction.
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Figure 6 : Comparaison des voies respiratoires entre un patient sain et un patient
atteint d’asthme (Flament, 2019)
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La détection de I'asthme passe par des signes cliniques variés et notamment
sous forme de crise, tels qu’'une dyspnée, une respiration sifflante, une oppression
thoracique et une toux séche, qui peuvent étre engendrés par des facteurs
déclenchants (pneumallergénes) ou encore par des facteurs aggravants (pollution,
effort physique, tabac), méme si certaines personnes présentent des facteurs
prédisposants de la maladie (Flament, 2019). Ces signes cliniques sont importants
dans le diagnostic de la maladie, spécifiquement ici puisque I'asthme est ressenti par
les patients par ses symptomes. D’aprés Hughes Rousset, Professeur des Universités
et Médecin au Centre Hospitalier Lyon-Sud, la perception des signes cliniques
“conditionne au moins deux fois sur trois” le diagnostic, et semble donc importante

dans la prise en charge de I'asthme (Rousset, 2008).

Certes 262 millions de personnes souffraient d’'asthme dans le monde en 2019

mais il est pertinent de comprendre I'impact de cette maladie sur notre société.
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Figure 7 : Taux annuel de mortalité de I'asthme de 1990 a 2006
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En termes de mortalité, 461 000 personnes sont décédées de cette maladie en 2019
mais il faut savoir que ce taux a diminué au fil des années. En effet, il a notamment
été recensé dans une étude de 2010 synthétisant les données épidémiologiques
descriptives de I'asthme en France, notamment entre 1990 et 2006. A titre de
comparaison, en 1990, ce taux de mortalité était de 4/100 000 hommes et d’environ
3,2/100 000 femmes tandis qu’en 2006 il avait diminué a environ 1,5/100 000 hommes

et femmes (Figure 7) (Delmas et Fuhrman, 2010).

Malgré la diminution du nombre de déceés liés a 'asthme au fil du temps, certains
facteurs aggravent notre santé, notamment au niveau respiratoire, et représentent
donc des risques supplémentaires d’avoir des complications liés a I'asthme. Par
exemple, lorsque 'on s’intéresse a I'évolution de la consommation de tabac dans le
monde entre 1880 et 2014 (Figure 8), il est clair que cette derniére a plus qu’explosé,
atteignant 5,8 milliards de cigarettes consommeées en 2014, soit plus du double de la

consommation il y a 50 ans (Statista Research Department, 2015).
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Figure 8 : Consommation mondiale de cigarettes de 1880 a 2014 (Statista Research
Department, 2015)
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Ces données sont assez paradoxales, puisque d’autres facteurs a la consommation
de tabac viennent s’ajouter, comme I'augmentation de la pollution atmosphérique au
niveau mondial, mettant a mal nos poumons. Cela peut s’expliquer notamment par les

progres effectués dans la médecine.

Par ailleurs, afin de mieux se rendre compte de la gravité de I'asthme pour le
quotidien, il est intéressant de prendre en considération le DALY (Disability Affected
Life Year), correspondant a une mesure de la charge de morbidité globale, exprimée
comme le nombre cumulé d'années perdues en raison d'une mauvaise santé, d'une
invalidité ou d'un décés prématuré, soit le nombre d'années vécues avec une infirmité

additionné au nombre d'années de vie perdues (Wallard, 2022).

Tableau 8 : Classement du DALY en fonction des maladies (Masoli et al., 2004)

Rang | Maladie Nombre
de DALYs (x 10%)
1 Conditions périnatales 98.4
2 Infections bronchopulmonaires 90.7
3 VIH/Sida 88.4
4 Dépression 65.9
5 Diarrhées 625
6 Cardiopathies ischémiques 58,7
7 Maladie cérébrovasculaire 45.9
8 Paludisme 423
9 Accidents de la route 37.7
10 Tuberculose 36.0
11 Conditions maternelles 30.9
12 Bronchopneumopathie chronique obstructive 299
13 Malformations congénitales 28.1
14 Rougeole 26.5
15 Surdité de I'adulte 259
16 Violence 20.2
17 Blessures auto-infligées 19.9
18 Alcoolisme 19.8
19 Malnutrition 16,7
20 Ostéoarthrite 16.4
21 Schizophrénie 15.9
22 Chutes 15.7
23 Diabéte sucré 154
24 Cirrhose hépatique 15.1
25 Asthme 15.0
26 Psychose maniacodépressive 13.8
27 Coqueluche 12,5
28 Maladie d’ Alzheimer et autres démences 124
29 Maladies sexuellement transmissibles (sauf le sida) 124
30 Anémie ferriprive 12,0
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En termes de chiffre, le DALY a été estimé a environ 15 millions par an concernant
'asthme en 2004, soit 1 % de tous les DALY perdues, au méme titre que celui du
diabéte, de la cirrhose du foie ou de la schizophrénie, reflétant la gravité de cette
maladie. Par conséquent, 'asthme est classé 24éme par rapport aux autres maladies
et témoigne, en corrélation avec le nombre de déceés par an, du poids de cette maladie

dans notre société.

2. L’asthme infantile

Cependant, il est important de prendre en considération la part des enfants
atteints d’asthme, puisque c’est généralement a cette période que la maladie se
déclare. En effet, aux Etats-Unis, le diagnostic d’asthme infantile s’éléve a plus de 8,5
%, jusqu’a atteindre entre 25 % a 40 % dans les zones urbaines. Par conséquent,
I'asthme représente I'une des principales causes d’hospitalisation chez les enfants et
est la maladie chronique qui engendre le plus d’absentéisme chez les moins de 11 ans
(Bhatia, 2020). En termes de mortalité, les enfants sont également touchés, puisque
sur 9 332 personnes décédées a cause de I'asthme entre 2000 et 2006, 66 patients
avaient moins de 15 ans. Certes ce nombre représente moins de 1 %, mais il est non
négligeable et démontre I'importance de la prise en charge de I'asthme chez les

enfants (Delmas et Fuhrman, 2010).

De maniére générale, il est important de savoir que I'asthme a été classifié en
quatre stades selon les niveaux de gravité grace au NAEPP (National Asthma

Education and Prevention Program), soit :

- L’asthme intermittent ;
- L’asthme léger persistant ;
- L’asthme modéré persistant ;

- L’asthme sévére persistant (Haute Autorité de Santé, 2015).

Dans une étude réalisée en 2006 dont I'objectif est de faire le point sur I'état des
connaissances de la littérature sur I'asthme, une enquéte téléphonique auprés de 721

enfants 4gés de moins de 16 ans a été effectuée.
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La sévérité de I'asthme chez ces enfants a été évaluée grace au NAEPP, dont les

quatre stades ont été cités ci-dessus.

L’étude a révélé que 42% des enfants souffraient d’asthme intermittent et 20%
d’asthme Iéger persistant, et que I'on pouvait donc considérer que 62% des enfants
souffraient donc d’asthme léger. Cependant, parmi ces 62%, 30% d’entre eux étaient
limités dans leur quotidien en raison de leur asthme. De plus, lorsque I'on évaluait la
conséquence de I'asthme sur la vie quotidienne des 721 enfants interrogés, I'étude a
révélé que 90% d’entre eux étaient alors impactés (Chanez et al., 2006). Cette étude
montre donc I'importance de I'asthme au quotidien, et que peu importe son stade, les

malades en subissent les conséquences.

Au vu de la part d’enfants qui ressentent les effets de I'asthme au quotidien,
cette maladie entraine par conséquent beaucoup d’hospitalisation. En effet, sur 54 130
hospitalisations survenues en 2017 en France, plus de la moitié, soit 57,3 %
concernaient des enfants de moins de 15 ans. Lorsque l'on s’intéresse plus
précisément a cette population, les gargons asthmatiques sont majoritairement
hospitalisés de leur naissance jusqu’a leur 15 ans, tandis que la tendance se renverse
aprés 15 ans, ou les filles deviennent les plus hospitalisées (Tableau 9). Par ailleurs,
ces dernieres restent les plus sujettes a hospitalisation passé cet age (Delmas et
Fuhrman, 2010).

Tableau 9 : Répartition des hospitalisations chez les enfants selon I'age et le sexe
(Delmas et Fuhrman, 2010)

0-1an 2 -4 ans 5-9 ans 10-14ans | 15-19 ans
Féminin 33,7 % 37,1 % 375 % 39,8 % 61,0 %
Masculin 66,3 % 62,9 % 62,5 % 60,2 % 39,0 %

Il est alors pertinent de se questionner sur les raisons de cette grande proportion
d’enfants asthmatiques hospitalisés et de constater s'il existe un lien entre celle-ci et

une mauvaise observance thérapeutique.
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3. Asthme et observance thérapeutique

Comme vu précédemment, une mauvaise observance thérapeutique a des
impacts négatifs sur notre santé et méne a des hospitalisations, voire méne parfois

jusqu’au déces du patient.

Dans le cadre d’'une maladie chronique tel que I'asthme, le traitement est long
et s’étend dans le temps. Dans un essai clinique retracant 'adhésion aux médicaments
contre l'asthme datant de 2000, un total de 122 enfants agés de 7 a 16 ans souffrant

d'asthme Iéger ont été inclus sur une durée de 27 mois, soit 80 garcons et 42 fille
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Figure 9 : Comparaison de l'observance médicamenteuse entre deux groupes d'age

d'enfants souffrant d'asthme léger pendant 27 mois (Jénasson et al., 2000)

Comme nous pouvons le constater sur la Figure 9, 'observance a énormément
chuté tout au long de ces 27 mois, passant de plus de 80 % pour les 7-9 ans a moins
de 50 %, tandis que chez les 10-16 ans, cette observance est passée de 79 % environ

a a peine 35 % (Jénasson et al., 2000).
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Cette étude témoigne alors du fait que méme chez les enfants et adolescents,

I'observance thérapeutique se voit étre diminuée au fil du temps.

Il est alors intéressant de comprendre pourquoi I'observance thérapeutique
chez les enfants asthmatiques diminue autant. Dans une autre étude de 2004, des
chercheurs ont tenté de comprendre les raisons de ce mauvais suivi thérapeutique
chez les enfants (Penza-Clyve et al., 2004). Ces derniers ont alors signalé plusieurs
obstacles a une adhésion constante aux médicaments, notamment :

- Une motivation réduite, surtout lorsqu’ils sont déja engagés dans une activité ;

- Des difficultés a se souvenir qu’il faut prendre le traitement ;

- Des obstacles sociaux, notamment la géne de prendre ses médicaments
devant les autres ;

- Des limites a I'accessibilité, comme le fait de ne pas avoir l'autorisation a I'école

d’avoir son traitement sur soi.

Ainsi, une mauvaise observance thérapeutique dans le cadre de I'asthme a des
conséquences désastreuses, notamment ici chez les enfants. Lors d’une étude
effectuée par 'AP-HP auprés de 7 300 foyers, plusieurs conséquences de cette
inobservance ont été observées, notamment un absentéisme a I'école chez quatre
enfants sur dix atteint d’asthme, mais également une limitation des activités sportives
chez un tiers d’entre eux. De plus, le Docteur Marc Sapéne, pneumologue a Bordeaux
et Président de I'association “Asthme et Allergies” estime que trois hospitalisations sur
quatre pourraient étre évitées si le traitement était suivi convenablement (Djimet,
2020).

Elle a également des conséquences sur I'économie, puisque d’apres le Dr Laurent
Laforest, une hospitalisation en raison d’asthme est estimée en moyenne a 1 900 € en
2006 chez un patient de moins de 70 ans. En présence de comorbidité, ce colt
augmente considérablement a environ 3 500 € (Laforest et al., 2008). Etant donné que
plus d’enfants que d’adultes sont hospitalisés dans le cadre d’asthme, I'impact sur

I'’économie est conséquent et est a prendre en considération.
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De maniére générale, les conséquences d'une mauvaise observance
thérapeutique sont graves et doivent étre évitées, étant donné le grand nombre
d’enfants ayant des soucis de santé au niveau pulmonaire et étant de ce fait

hospitalisé. C’est dans ce cadre que I'entreprise lyonnaise Ludocare a été créée.

V. Le robot Ludocare

Témoignant des conséquences d’'un mauvais suivi thérapeutique sur notre
santé mais également sur notre société, Alexandra de la Fontaine, Business
developer, Elodie Loisel, Ingénieure, et Thierry Basset, Pharmacien, ont alors créé en
2017 une entreprise basée sur Lyon dont le but est d’'améliorer la qualité de vie des
enfants, grace a deux robots, Joe et Léo, qui accompagnent les enfants dans la prise
de leur traitement, notamment entre 3 et 11 ans (Djimet, 2020). Leur but est de rendre
la prise en charge médicamenteuse ludique pour les enfants et donc d’améliorer leur
observance thérapeutique afin de parer les conséquences néfastes citées

précédemment.

Ameéliorer l'observance
grace a des solutions
connectées engageantes

Favoriser la recherche Controler la maladie

grace aux données Patlent et améliorer la qualité

nté en vie ré )
de santé en vie réelle devie

Réduire les rendez-vous
d'urgence et
les hospitalisations

Figure 10 : Le cercle vertueux au service des clients (Ludocare, 2020)
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Ludocare a alors pour vocation de créer un cercle vertueux ou le patient est au
centre de sa santé grace a trois valeurs fondamentales : transparence, confiance et
partage (Ludocare, 2020). La Figure 10 illustre parfaitement les missions multiples
citées ci-dessus : certes l'entreprise a pour ambition d’améliorer I'observance
thérapeutique et donc la qualité de vie des patients, mais également de permettre aux
hépitaux et professionnels de santé d’étre moins dans l'urgence face aux maladies

chroniques.

Les deux robots ont deux qualités bien distinctes. Léo, lui, accompagne les
enfants atteints de maladies rares, tandis que Joe est un spécialiste des maladies
chroniques, et est particulierement utilisé et préconisé auprés des enfants atteints
d’asthme, sujet de ce mémoire. Dans un premier temps, il agit en tant que support du
traitement, afin d’éviter notamment les oublis de traitement. De plus, il aide I'enfant a

mieux effectuer la technique d’inhalation (Basset, 2020).

Ludocare a d’ailleurs recueilli I'approbation de plusieurs médecins, dont le Dr
David Drummond, Service de pneumologie et d’allergologie pédiatrique Hébpital
Universitaire Necker-Enfants Malades, qui a proposé le robot Joe a un de ses patients.
Il a apprécié I'aide a l'inhalation, lui qui a préalablement mené une étude ou les
résultats montraient que 60 % des parents accompagnant leur enfant dans sa prise en
charge effectuait une erreur lors de I'administration. Son témoignage révéle que
'enfant a adhéré au robot et qu'’il ne s’est pas “lassé au bout d’'un mois d’utilisation”
(Basset, 2020).

D’un point de vue scientifique, lorsque I'on compare les taux d’observance de
différentes maladies chroniques, on peut s'apercevoir que seul I'ostéoporose obtient
un taux supérieur a 50 %. L’asthme, trés loin derriére, atteint seulement les 13 %. Par
ailleurs, les médecins estiment que le patient idéal atteint un niveau d’observance
thérapeutique a 80 %. Un patient utilisant un dispositif de chez Ludocare, lui, observe
alors son traitement a 81,7 %, témoignant de l'efficacité du dispositif auprés des
enfants (Figure 11) (Basset, 2020).
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Observance (%)

Figure 11: Comparaison des taux d’observance thérapeutique selon plusieurs

maladies et avec I'utilisation d’'un robot Ludocare (Basset, 2020)

L’équipe de Ludocare a également étudié en 2020 I'observance thérapeutique
de 77 enfants utilisant les dispositifs pendant six mois. Comme nous pouvons le
constater sur la Figure 12, les patients observent leur traitement en moyenne a 81 %,
avec une efficacité accrue dés les premiers jours. Cette moyenne reste inchangée au
fil du temps, preuve que le robot est un réel accompagnant pour les enfants (Basset,
2020).
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Jours

Figure 12 : Observance moyenne par jour chez 77 enfants pendant six mois (Basset,
2020).

Aujourd’hui, aprés bientét 3 ans de mise sur le marché, les ambitions de
Ludocare ont évolué et ont beaucoup plus de recul afin de fournir des données
témoignant de son succes. En effet, aprés seulement une semaine d’utilisation, plus
de 90 % des patients prennent mieux en charge leur traitement. Par ailleurs, Ludocare
estime que 95 % des patients sont satisfaits. Cette donnée peut paraitre ambitieuse
mais il est important de notifier que plus de 20 000 médicaments sont présents dans

I'application et dans le robot.

Ce succes auprés des patients se ressent également au niveau national,
puisque le projet a par exemple regu le prix de l'innovation iLab, décerné par le
Ministére de la recherche et de I'innovation, et a I'honneur d’étre labélisé Deep Tech
et fait donc partie des sociétés ceuvrant pour relever les grands défis du XXIéme siecle
(Ludocare, 2020).
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PARTIE 2 : METHODOLOGIE

|. Objet du terrain

Aujourd’hui, 'observance thérapeutique est un sujet de préoccupation, que cela
soit envers la santé des patients, mais également envers la société et son économie.
Ludocare est la preuve qu’il est possible d’améliorer 'observance thérapeutique dans
le cas de maladies chroniques. Cependant, son dispositif Joe est aujourd’hui méconnu
du grand public et fait partie de la masse des nombreux dispositifs existant dans le but
d’éduquer et d’améliorer la prise en charge thérapeutique du patient. De plus, les
enfants sont un public qui semble étre plus difficile a influencer dans leur prise en

charge thérapeutique, puisqu'il voit leur traitement comme étant une contrainte.

L’objectif de ce mémoire est donc d’étudier comment un dispositif médical peut
influencer le comportement des enfants envers leur santé, notamment par le biais du

robot Joe de Ludocare.
lI. Choix de la méthodologie

Afin de répondre a cette problématique, le choix d’'une étude qualitative s’est
présenté dans le but de mieux cerner les motivations des personnes interrogées et de
leur choix en termes de santé. En 1995, Catherine Pops et Nick Mays ont défini le but
de ce type d’étude comme étant “le développement de concepts qui nous aident a
comprendre les phénoménes sociaux dans des contextes naturels (plutot
qu'expérimentaux), en mettant I'accent sur les significations, les expériences et les

opinions de tous les participants” (Pope et Mays, 1995).

C’est dans ce cadre que le choix d’effectuer des entretiens s’est dessiné et s’est
révélé comme étant le plus pertinent. Il semblait notamment impossible d’interroger
des enfants et le ressenti de leurs parents par le biais de questionnaire, donc des
entretiens semi-directifs ont été préconisés. Par ailleurs, la variété de profils a

interroger a confirmé cette décision.
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De plus, ce type d’entretien est une “technique de collecte de données qui contribue
au développement de connaissances favorisant des approches qualitatives et
interprétatives relevant en particulier des paradigmes constructiviste” d’aprés Yvonna
Lincoln (Lincoln, 1995). L’intérét ici est de comprendre I'expérience des personnes
interviewées en termes d’observance thérapeutique et donc leur comportement.
Cependant, il est important de prendre en considération que ce type d’entretien ne

permet pas de généraliser a la population globale.

Cependant, avant de construire un guide dans le but de mener ce type
d’entretien, il était primordial de comprendre le type de population ciblé dans cette

étude, puisque plusieurs acteurs entrent en jeu.

lll. Population ciblée

Dans un premier temps, il est important de prendre en considération les
personnes qui sont le sujet principal de ce mémoire : les enfants asthmatiques. Etant
donné que le robot Ludocare cible des enfants de trois a onze ans, il est évident qu’il
n’est pas possible d’interroger directement les plus jeunes qui ne gérent pas eux méme
leur traitement médicamenteux. C’est pourquoi il est primordial d’interroger notamment
les parents, qui sont au cceur de la santé de leurs enfants, mais également des patients
qui sont asthmatiques depuis leur enfance, et qui ont aujourd’hui plus de recul sur leur

prise en charge.

Dans un second temps, il est intéressant d’avoir le point de vue de
professionnels de la santé, qui ont tous types de patients, de tous les ages et de tous
les sexes. La premiére personne a laquelle nous pensons en termes de professionnels
de santé autour de l'asthme est le pneumologue, mais les autres types de
professionnels ne sont pas a négliger, comme les pharmaciens ou encore les

meédecins traitants qui restent au centre de la prescription médicamenteuse.
L’objectif de cette étude est donc d’obtenir des témoignages de plusieurs types

de profils différents, afin d’avoir le plus d’informations permettant de répondre a la

problématique.
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Afin de mener a bien ces entretiens, un guide d’entretien a été réalisé, afin de
structurer ces derniers et de permettre de balayer toutes les thématiques a aborder.
Cependant, il se devait d’étre en concordance avec le type de population interrogé.
Deux guides d’entretien différents ont alors d( étre construits : un premier ayant pour
but d’'interroger les patients et familles de patients, et un second ayant pour but
d’interroger les professionnels de santé. Un troisieme questionnaire a été effectué
dans le but d’interroger une personne évoluant chez Ludocare.

L’élaboration de ce guide a été plus difficile pour celui destiné aux parents, étant donné
que la complexité de cette étude réside dans le fait que le sujet est assez tabou. En
effet, il semblait compliqué d’aborder notamment avec les parents la question de
'observance thérapeutique, puisque ce sont généralement eux qui aident leur enfant
a la prise en charge médicamenteuse. Il est assez délicat d’accuser un parent de mal

soigner son enfant.

V. Recueil des données

Afin de trouver des personnes a interviewer, j'ai utilisé plusieurs moyens de
recherches différents. Concernant les enfants atteints d’asthmes, jai posté un
message dans des groupes Facebook ayant pour sujet la prise en charge de I'asthme
chez I'enfant. Afin de recruter des professionnels de santé spécialisés sur le sujet, jai
utilisé Linkedin, ou tout simplement mon réseau professionnel ou personnel, ayant

effectué auparavant un stage chez Santélys par exemple.

Apres contact et obtention d’un entretien, je commencais toujours ce dernier
par présenter mes études, le sujet de mon mémoire et I'objectif de cette étude, et enfin
une présentation du déroulement de I'entretien. Chaque entretien a été enregistré avec
'accord des participants et a été effectué par le biais de I'outil de vidéoconférence
Zoom. De plus, il est important de savoir que malgré l'utilisation d’'un guide, une
certaine liberté a été donnée aux interlocuteurs afin de ne pas donner I'impression de
forcer les questions, favorisant I'apparition de nouvelles interrogations au cours de

I'entretien.
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Dans le cadre de cette étude, dix entretiens individuels semi-directifs ont donc

été effectués, dont sept concernent des parents et des patients directement et trois

des professionnels de santé.

Concernant les patients, cinq parents et deux femmes asthmatiques ont été

interrogés. En termes de démographie, les personnes atteintes d’asthme ont des ages

différents, allant de 3 a 22 ans, et des sexes différents, cing gargons pour trois filles.

Afin de comprendre pourquoi un traitement est mal pris au cours du temps et donc de

comprendre le processus de prise en charge médicamenteuse, il était pertinent de

connaitre I'dge de I'enfant au début de sa prise en charge, ainsi que son age actuel.

Les entretiens ont duré en moyenne 31,6 minutes. Les données concernant les

personnes interrogées ont été récapitulées dans le tableau ci-dessous pour plus de
visibilité (Tableau 10).

Tableau 10 : Classification des personnes asthmatiques selon les interlocuteurs

Sexe de la Age de la personne | Age actuel de ,
. . Durée de
Interlocuteur personne asthmatique au début la personne , .
. . . I’entretien
asthmatique | de sa prise en charge asthmatique
Masculin 5 ans 15 ans
Angélique 34
geliq . _ minutes
Masculin 2 ans et 3 mois 3 ans
. . . 29
Céline Masculin 6 mois 5 ans .
minutes
Franck Masculin 1 an et demi 3 ans et demi 31
minutes
. . . 33
Nathalie Féminin 3 mois 16 ans .
minutes
. . . 39
Nicole Masculin 10 mois 10 ans .
minutes
. . 28
Camille Féminin 11 ans 22 ans .
minutes
, . . 27
Léa Féminin Naissance 19 ans .
minutes
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J’ai donc eu l'opportunité d’échanger avec ces sept personnes différentes,
ayant toute un profil différent :
- Angélique, maman de trois enfants dont deux agés de 3 ans et 15 ans sont
asthmatiques ;
- Céline, maman de deux enfants dont un de 5 ans étant atteint d’asthme ;
- Franck, papa de quatre enfants dont des triplés de 3 ans et demi, I'un d’entre
eux étant asthmatique ;
- Nathalie, maman d’une fille unique de 16 ans étant malade ;
- Nicole, maman expatriée en Angleterre d’'un gargon de 9 ans adopté, atteint
d’asthme également ;
- Camille, étudiante de 22 ans, asthmatique depuis 11 ans ;
- Léa, 19 ans et atteinte d’asthme depuis bébé.
Toutes les personnes interrogées ayant une situation de vie différente, les interviews
se sont révélées trés pertinentes. L'exemple de I'une d’entre elles se situe en Annexe
l.

Par ailleurs, jai également eu la chance de m’entretenir avec trois
professionnels de santé différents dans le but d’avoir des points de vue variés sur la
problématique :

- Docteur Malacrino Dominique, Pneumologue libéral depuis 2 ans a Béthune ;
- Docteur Ranchoup Julien, Pneumologue pédiatrique aux Hospices Civils de

Lyon ;

- Dr Juliette Salmon-Héraud, Pharmacienne Adjointe pratiquant les BBDO

(Bonnes Pratiques de Dispensation de 'Oxygene a usage médical) au PSAD

(Prestataire de Santé A Domicile) depuis 3 ans chez Santélys.

Chacune de ces trois interviews a duré 30 minutes environ. Le fait d’'interroger trois
professionnels de santé évoluant dans des contextes différents tout au long de la
prescription du patient a permis d’obtenir des éléments de réponse variés sur la
situation. Le point de vue de deux pneumologues travaillant en libéral et en hopital m’a
également permis de mieux comprendre les enjeux de la prise en charge pédiatrique,
mais surtout de I'’hospitalisation induite par une mauvaise observance thérapeutique.

L’exemple de I'une de ces interviews se situe en Annexe |l.
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Pour terminer, 'occasion s’est présentée d'interviewer Monsieur Pochon Adrien
pendant 44 minutes, Responsable Customer Care et Chargé de Communication chez
Ludocare, dont le robot représente le sujet de ce mémoire. Cet échange a permis non
seulement de répondre a la problématique de ce mémoire, mais également de mieux
comprendre l'investissement de Ludocare envers I'observance thérapeutique et les
enjeux en termes de santé que cette start-up vise. L’entretien avec ce professionnel

se situe en Annexe lIl.
Ayant eu lautorisation par tous, les noms et les fonctions n‘ont pas été
anonymisés dans ce mémoire. Enfin, pour plus de compréhension et de clarté, toutes

les personnes interrogées ont été répertoriées dans le Tableau 11 ci-dessous.

Tableau 11 : Liste des personnes interrogées ainsi que leurs fonctions

Interlocuteur Fonction
Angélique Meére d’un enfant asthmatique
Céline Mere d’un enfant asthmatique
Franck Pere d’un enfant asthmatique
Nathalie Mere d’un enfant asthmatique
Nicole Mere d’un enfant asthmatique
Camille Enfant asthmatique
Léa Enfant asthmatique
Dr Malacrino Dominique Pneumologue libéral
Dr Ranchoup Julien Pneumologue pédiatrique
Dr Salmon-Héraud Juliette Pharmacienne adjointe, Santélys
Responsable Customer Care et Chargé de
M. Pochon Adrien Communication, Ludocare
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V. Méthode d’analyse des données

L’enregistrement de chaque entretien a permis une retranscription parfaite de
ce qui avait été dit lors de ce dernier. Par la suite, afin d’effectuer I'analyse qualitative
des résultats, il a été important de regrouper les idées récurrentes des différents
entretiens sous forme de thémes et de construire un verbatim afin de mettre en avant

les différentes opinions (Annexe V).

Etant donné que plusieurs types de publics ont été interrogés lors de ces
entretiens, I'analyse sera alors différente. Afin de répondre a la problématique, jai
alors décidé de construire mon argumentaire a partir des interviews effectuées avec
les personnes directement touchées par la maladie et d’utiliser le témoignage des

différents professionnels interrogés afin d’appuyer les propos énonceés.

L’analyse verbatim m’a alors permise de structurer I'analyse en trois parties
distinctes : la prise en charge de l'asthme, les facteurs de non-observance
thérapeutique et les dispositifs améliorant la prise en charge médicamenteuse. Le but
est de déterminer comment les patients sont pris en charge afin de déterminer
pourquoi 'observance thérapeutique baisse et de mettre en avant les dispositifs qui

peuvent étre utilisés afin d 'augmenter I'observance thérapeutique.
Cette trame d’analyse permettra alors de répondre a la problématique de ce

mémoire qui est comment un dispositif médical peut influencer le comportement des

enfants envers leur santé.
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PARTIE 3 : ANALYSE DES DONNEES

|. La prise en charge de I'asthme

Afin de répondre a la problématique et de comprendre le comportement des
enfants asthmatiques, notamment ce qui les rend inobservants, il est important en

premier lieu de comprendre les enjeux autour de la prise en charge.
1. Généralités

Tout d’abord, en termes de répartition, les enfants ne représentent que 10 %
de la patientéle du Dr Malacrino. Parmi ces 10 %, environ la moitié concerne les
enfants de moins de 10 ans, tandis que I'autre moitié des adolescents. Par ailleurs,
d’aprés le Dr Didier Alfandary, pneumologue a Corbeil Essonne, les pneumologues
d’lle-de-France soignent entre 10 et 20 % d’enfants (Alfandary, 2019), ce qui
correspond aux déclarations du Dr Malacrino. Cependant, certaines professions
comme celle du Dr Ranchoup, pneumo-pédiatre, permettent une prise en charge
uniquement des enfants. Pour ce dernier, les enfants asthmatiques représentent plutot

70 a 80 % de sa patientéle.

Il estimportant de prendre en considération I'age des enfants atteints d’asthme.
Dans cette étude, ils ont actuellement entre 3 ans et demi et 19 ans, avec une
moyenne d’age de 11,7 ans. Excepté pour Camille, la maladie s’est déclarée alors que
les enfants étaient tout petits, avant 5 ans. Cette donnée confirme une étude
canadienne de 2015 qui affirmait que I'age se déclarait la plupart du temps avant I'age
de 6 ans (Ducharme et al., 2015). De plus, le Dr Malacrino a affirmé que “généralement

I'asthme peut étre détectée aux alentours de trois ans”.

Par ailleurs, sur les sept personnes interrogées, quatre enfants venaient d’une
famille d’asthmatique. Pour Léa, sa grande sceur est également asthmatique tandis
que le fils de Nicole a un demi-frére qui I'est également. En outre, Angélique est elle-

méme asthmatique, tout comme ses deux enfants.
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D’apres 'OMS, il est plus probable d’étre asthmatique lorsque d’autres membres de la
famille le sont, en particulier les parents ou les membres de la fratrie (OMS, 2021). Il
y a donc une part de facteurs héréditaires a prendre en considération dans I'asthme.

De plus, le fils de Nicole étant adopté, elle m’a précisé qu’elle “savait que les parents

fumaient un peu.”.

Afin de répondre a cette étude, il est nécessaire de comprendre les situations
de chacun des enfants et de savoir les symptédmes associés a un début de prise en

charge.
2. Importance des symptomes

En termes de symptdmes, plusieurs sont a prendre en considération selon les
profils. Cependant, deux sont majoritaires et ont I'air d’étre corrélés : une difficulté a
respirer accompagnée d’allergies pour quatre des enfants. Pour le fils de 3 ans
d’Angélique, lors d’'une nuit, “il respirait vite donc sa fréquence respiratoire était élevée
[...] il est également allergique aux acariens” tandis que pour le fils de Nicole, “quand
il était bébé il y avait pas mal de fois ou il avait des problémes de respiration”. |l
présente également de nombreuses allergies, puisqu’aprés discussion avec une
infirmiére, “on a regardé les saisons ensemble et Collie est plus affecté selon les
saisons, a cause du pollen [...] on évite les chats, ma mere a un chihuahua et c’est
pareil, ses yeux lui grattent aussi a cause des poils [...] Il est également allergique aux
acariens et aux poussieres.”. Léa, aprés beaucoup d’hospitalisations bébé, présente
les mémes symptdmes, puisque “jusqu’a mes deux ans environ, j'ai été hospitalisée
cinq fois pour des bronchiolites. Depuis, jai toujours eu du mal a respirer. Je fais
également beaucoup d’allergies. Je me suis déja retrouvée a I’'hdpital pour une piqare

de moustiques, je ne pouvais plus bouger ma main tellement j’étais gonflée.”.

Pour Camille, la situation est différente puisque son asthme s’est déclaré alors
gu’elle était adolescente : “Arrivée au college j'ai commencé a faire plus de sport étant
donné qu’on avait 4h par semaine. J’étais vite essoufflée donc je suis allée voir un
pneumologue. Aprés avoir fait des tests, on s’est rendu compte que je faisais de
I'asthme allergique. J'étais allergique aux acariens surtout, mais également aux poils
de chats et de chiens, au pollen, aux bouleaux. J’ai alors commencé a prendre de

l'aerius.”.
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Les enfants de Franck et Nathalie, eux, ont ces symptémes mais de maniére
individuelle. En effet, le fils de Franck a juste “des difficultés a respirer’, tandis que
pour la fille de Nathalie, “il s’est révélé qu’elle souffrait d’asthme allergique. Elle souffre
d’asthme sévere avec terrain allergique : notamment aux ceufs, aux bouleaux, aux
fruits a coque.”.

De plus, pour les enfants de Nicole et Nathalie, les symptdmes allergiques sont
accompagnés d’eczéma. L’allergie semble étre un facteur prédominant puisqu’il
concerne ici cing enfants sur huit. Dans la cadre d’'une étude libanaise de 2015, 61
adolescents présentaient une allergie aux animaux tandis que 292 d’entre eux
présentaient une allergie a la poussiére. Parmi eux, plus de la moitié sont atteints
d’asthme avéré ou présumé, avec 54,1 % et 51 % respectivement (Tableau 12)
(Salameh et al., 2015). Méme si a peine un peu plus des enfants présentent des

allergies en étant asthmatique, cette corrélation n’est pas a négliger.

Tableau 12 : Proportion de personnes allergiques ayant un asthme diagnostiqué,

probable ou non (Salameh et al., 2015)

Total Asthme diagnostiqué | Asthme probable | Sans symptomes
(n = 32) (n = 249) (n = 436)
Allergie aux | ¢ 9 (14,8 %) 24 (39,3 %) 28 (45,9 %)
animaux
Allergieala | ,q, 27 (9,2 %) 122 (41,8 %) 143 (49,0 %)
poussiere

D’autres symptomes m’ont été rapportés, comme un IMC (Indice de Masse
Corporelle) plutét élevé pour le premier enfant d’Angélique, tandis que son deuxiéme
enfant présentait un changement d'attitude face a son alimentation, “au moment du
petit déjeuner il ne voulait pas son biberon donc j’ai senti que quelque chose n’allait

A1

pas car il adore ¢a d’habitude, il est trés gourmand” surtout qu’ “il fait facilement de la
fievre de maniére générale”. Le fils de Céline, lui, “était juste enrhumé au tout début,
puis ¢a s’est empiré et nous avons découvert qu’il était asthmatique. Il a tendance a
tousser et trés trés vite a faire une crise d’asthme. Le moindre virus qui touche les
bronches se transforme en crise”. Pour conclure cet état des lieux des symptémes,

Léa et le fils de Franck ont fait plusieurs bronchiolites bébé.
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A titre de comparaison, une étude réalisée par ’Agence de la santé publique du
Canada a été effectuée en 2011 auprés de 2 500 canadiens de 12 ans et plus étant
asthmatique. Les éléments déclencheurs de I'asthme ont alors été recensés et
montrent que ces derniers sont en lien avec une infection, la qualité de I'air respiré,
une activité physique ou des allergies de maniére globale (Tableau 13) (Agence de la

santé publique du Canada, 2011).

Tableau 13 : Proportion des éléments déclencheurs de I'asthme les plus courants au

Canada (Agence de la santé publique du Canada, 2014)

Dix principaux déclencheurs de I’asthme déclarés Proportion
Rhumes ou infections pulmonaires 74,1 %
Poussiére 68,1 %
Fumée du tabac 63,8 %
Exercice / activité physique 63,7 %
Air froid 57,5 %
Pollen 55,3 %
Moisissures 51,4 %
Humidité 50,2 %
Animaux de compagnie &‘.l poilg ou a plumes 49.1 %
(chats, chiens, lapins, oiseaux)
Pollution de I'air extérieur 46,1 %

Sur les dix déclencheurs récapitulés dans le tableau ci-dessus, 6 d’entre eux ont été
rapportés par les personnes que jai interviewées, témoignant de la récurrence des
symptdmes au sein des personnes atteintes d’asthme. De plus, ces éléments
concernent au minimum un canadien sur deux et sont également majoritaires auprés
des interviewés, excepté pour le rhume qui, malgré une proportion de 74,1 % chez les
canadiens asthmatiques, ne concerne que le fils de Céline. De plus, seule Nicole a

évoqué un lien avec le tabac (Agence de la santé publique du Canada, 2014).
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Dans la revue de la littérature, un facteur majeur de non-observance était le
traitement associé a la maladie. Il est donc important de comprendre les différents

types de médicaments administrés aux enfants afin d’étudier leur comportement.

3. Les traitements associés

En termes de traitement, deux types de médicament sont pris dans la majorité

des cas : des aérosols et des antihistamines.

D’une part, tous les enfants inclus dans cette étude prennent ou ont pris un
aérosol. Pour la majorité d’entre eux, la Ventoline ® a été préconisée. Par exemple,
pour Angélique, le plus grand n’a aujourd’hui “plus que de la Ventoline ® pour le confort
au cas ou” tandis que le plus petit “a également une chambre d’inhalation avec de la
Ventoline ® au cas ou”. En paralléle, le fils de Franck, lui, prend “cing ventilations de
Ventoline ® par jour’. Léa a également confirmé prendre ce type d’'inhalateur.

En paralléle, Camille et le fils de Céline prennent du Seretide ®. Céline a précisé lors

L1+

de son interview que son fils prenait un autre traitement mais qu’ “il a enchainé les
crises d’asthme on a changé son traitement pour du Seretide ®.”.

Quant a Nicole, comme elle habite en Angleterre, les traitements et le systéme de
santé de maniére générale sont légérement différents de ceux en France, son fils
prend donc du Salamol ® qui est beaucoup plus courant la-bas : “ils m’ont donné le
Salamol ®, c’est l'inhalateur qui est bleu, au départ, en me disant que si jamais vous

voyez qu'il a couru et qu’il a dd mal a respirer, il prend deux bouffées.”.

D’autre part, en raison des allergies présentes pour beaucoup des enfants, un
antihistaminique leur a été alors prescrit en conséquence. Ici, les médicaments utilisés
sont beaucoup plus variés que précédemment. Celui le plus utilisé est I'Aerius ®,
notamment par Camille, Léa, le plus petit fils d’Angélique ainsi que la fille de Nathalie
mais peu de précision ont été apportées a ce sujet. L’ainé d’Angélique, lui, prenait
initialement de I'’Aerius ® comme son petit frére mais “il est par contre toujours sous
Bilaska ® pour remplacer I'Aerius ®. Il éternue beaucoup donc plus recemment il a

changé de traitement.”.
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Léa et le fils de Céline prennent quant a eux du Singulair ® tandis que Nicole s’est vu
prescrire pour son fils du Cetirizine ® : “I'hépital m’a prescrit du CETIRIZINE, qui est

un antihistaminique.”.

Pour terminer, un autre type de médicament a été prescrit chez les interrogés
dans le cadre de I'asthme : des corticoides. Par exemple, Céline m’a confié que son
fils “était I'hiver dernier sous Flixotide ®.”. Angélique a son plus petit qui en prend
également : ‘il est actuellement sous Flixotide ® avec deux bouffées deux fois par jour
généralement et maintenant une bouffée deux fois par jour le temps du printemps.”,
alors que le fils de Franck en prend deux fois moins : “par jour, il prend deux
ventilations de Flixotide ®.”. Le fils de Nicole, lui, prend un autre médicament trés
popularisé en Angleterre : “petit a petit, ils m’ont mis sur de la cortisone [...] on m’a
demandé de lui donner du Clenil Modulite 50 ® CLENIL MODULITE 50, deux bouffées
au matin et deux bouffées au soir.”.

La fille de Nathalie, quant a elle, prenait du Seretide ® avant mais il a été changé pour
du Qvar ® : “ll lui a d’ailleurs changé son ancien traitement Seretide ® pour un

nouveau, Qvar ® je crois, car il y avait donc une régression des résultats.”.

Le traitement administré joue un réle important dans I'observance thérapeutique
et il est donc important de le notifier pour répondre a la problématique. Par ailleurs,
selon le médicament prescrit, les participants de I'étude ont eu un discours différent

sur le sujet.
Pour la suite de cette étude, il était nécessaire de faire un état des lieux de

chaque situation afin de comprendre quels sont les facteurs favorisant une mauvaise

observance thérapeutique.
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ll. Les facteurs de non-observance thérapeutique

1. Le suivi du traitement

Comme nous avons pu le constater au cours de cette étude, les ages des
personnes étant atteintes d’asthme divergent grandement. Cet age influence
grandement le choix de la personne qui a la responsabilité de distribuer le traitement.
Il est évident que pour les plus jeunes, ce sont les parents qui s’occupent de donner
le traitement a leurs enfants.

Cependant, I'age a partir duquel les enfants s'auto-gerent différent d’'une famille a
'autre. Par exemple, Nicole m’a expliqué que c’était elle qui donnait le traitement a
son fils de 10 ans car sinon il N’y pensait pas : “c’est moi qui lui donne car en fait je
m'apergois que si j'y pense pas, il ne va pas y penser non plus.”. A titre de
comparaison, Nathalie a déclaré que “son traitement de fond, elle I'a géré toute seule

en 6 au méme age qu’a le fils de Nicole actuellement.

Il peut parfois étre dur de suivre son traitement. D’apres les six attitudes liées a
la santé exposées par Thomas W. Bice et Esko Kalimo, I'une d’entre elles concernait
le scepticisme de la médecine. Il s’est avéré que Nicole n'a pas confiance en la
cortisone et me I'a fait savoir plusieurs fois au cours de notre entretien (Bice et al.,
1971). Dés lors que nous avons commencé a parler de traitement, elle a évoqué le fait
que ce type de médicament I'effrayait : “Petit a petit, ils m’ont mis sur de la cortisone
mais cela me fait peur.”. Plus tard, elle a confié a nouveau étre effrayée et a déclaré :
“La cortisone ¢a me fait peur donc je ne le donne pas tous les jours. Si je vois qu’il va
bien, qu’il respire bien la nuit, j’évite.” Plus tard, elle m'a a nouveau répété : “Est-ce
que c’est un mauvais conseil je ne sais pas, mais ¢a me fait peur de lui donner de la
cortisone matin et soir.”. Vers la fin de I'entretien, Nicole m’a évoqué les raisons de sa
crainte : “Je suis dans l'idée que ¢a doit aider les poumons mais dans le temps on
disait que la cortisone avait beaucoup d’effets négatifs, ¢a fait grossir, ¢a fait ceci ¢a

fait cela. J'écoute les conseils médicaux tout en ayant peur quand méme.”.
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Cette situation entraine alors une mauvaise observance thérapeutique puisqu’elle
influence la prise en charge de I'enfant, se basant uniquement sur une croyance
populaire rapportant que les corticoides ont des effets néfastes sur notre santé.

En 1999, le Docteur Jean-Claude Pujet a rapporté I'étude d’'une de ses infirmiéres sur
les idées regues sur les corticoides auprés de quarante personnes asthmatiques
prenant toutes des corticoides ou ses dérivés. Parmi les trois inquiétudes les plus
données, presque 60 % des patients avaient peur des effets secondaires, 38 % d’entre
eux avaient besoin d’augmenter les doses avec le temps pour garder le méme résultat
tandis que plus d’un tiers d’entre eux avaient peur d’étre dépendants de ce type de
molécule (Tableau 14) (Pujet, 1999).

Tableau 14 : Différentes inquiétudes a propos de l'utilisation de corticoides inhalés
(Pujet, 1999)

Inquiétude Proportion
Peur des effets secondaires 59 %
Besoin d’augmenter les qoses avec le 38 %

temps pour garder le méme résultat

Accoutumance 36 %
Prise de poids 29 %
Amyotrophie 24 %
Sensibilité aux infections 20 %
Ostéoporose, risque de fracture 16 %
Retard de croissance 14 %
Cataracte 8 %
Diabéte 7%

Nicole fait donc partie de ces 59 % de personnes qui ont peur des effets négatifs de la
cortisone sur la santé, mais également des 29 % qui sont effrayés par la prise de poids.
Cette peur peut paraitre justifiée lorsque I'on sait que seuls 30 % des personnes
atteintes d’asthme ont des connaissances sur le sujet (Pujet, 1999). Ce manque de

savoir cause donc un réel probléeme dans la prise en charge thérapeutique.
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En continuité avec I'étude du Dr Pujet, les effets secondaires associés au
traitement représentent de maniére générale un autre facteur a prendre en
considération, étant donné que 59 % des personnes sous cortisone en ont peur (Pujet,
1999). Léa a en effet souligné le fait que “le Singulair ® me donnait des effets
secondaires, comme des tremblements, donc tres rapidement jai arrété de le
prendre.”. Les événements indésirables semblent avoir une grande responsabilité
dans la non-observance thérapeutique. lls sont notamment augmentés par le fait de
prendre plusieurs médicaments a la fois. C’est donc le cas de Léa, qui prenait trois
molécules différentes.

Ces interactions favorisent donc un mauvais suivi de traitement, surtout lorsque I'on
sait que chaque médicament pris en plus accroit de 12 a 18 % le risque d’apparition

d’effets indésirables (Mansouri, 2017).

Pour terminer cette partie, Angélique a déclaré dans son interview étre
asthmatique depuis sa jeunesse et avoir connu des soucis avec sa complémentaire
santé lors de ses études supérieures : “Quand j’étais étudiante j'avais un soucis de
mutuelle et n’avait pas les papiers en temps et en heure donc je devais toujours
avancer les frais. Donc ¢a m’arrivait de ne pas prendre le traitement pendant deux ou
trois mois et je me suis retrouvé a I’hdpital.”. Ce témoignage fait écho a la disponibilité
percue des soins explicitée précédemment dans ce mémoire, ou le revenu des
patients en corrélation avec le prix des médicaments représentait un facteur de non-
observance thérapeutique. Cette information était notamment appuyée par une étude
de plusieurs chercheurs dont le Professeur Michael R. Law datant de 2012 ou environ
une personne sur dix ayant regu une ordonnance a déclaré ne pas bien observer sa
prescription en raison du colt du traitement (Law et al., 2012). Cependant, Angélique
a ajouté que “depuis je I'ai toujours pris régulierement afin de ne pas me retrouver
dans cette situation a nouveau.”. Cet épisode est srement 'une des raisons pour

lesquelles elle est aussi rigoureuse avec le suivi de ses enfants.
Un autre point important relevé au cours des entretiens concerne la difficulté a

prendre un rendez-vous, dont beaucoup se sont plaint. Cet aspect est non négligeable

car il représente la premiere étape dans le processus de prise en charge.
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2. Les difficultés a obtenir un rendez-vous

Concernant la périodicité des rendez-vous avec le professionnel de santé
chargé du suivi asthmatique des personnes interrogées, celle-ci s’éléve a six mois
pour tous. Cependant, méme s'il parait facile en apparence de se rendre deux fois par

an chez un praticien qui nous suit depuis des années, la réalité est tout autre.

Un des éléments qui interpelle le plus de ces témoignages est le fait que chaque
personne apporte un élément différent dans la difficulté a prendre un rendez-vous,
hormis Nathalie dont la fille fait partie d’'une étude appelée COBRAPed a I'Hbpital
Jeanne de Flandre, appartenant au Centre Hospitalier Universitaire de Lille, dans le
cadre de son asthme donc le suivi est facilité.

Nicole, elle, n’a plus de problémes aujourd’hui pour prendre de rendez-vous car le
professionnel de santé qui suit son fils lui redonne une date aprés chaque séance.
Cependant, habitant en Angleterre, elle a exprimé le fait que “le systeme anglais est
nul au niveau médical’. Elle a ajouté plus tard que “le systéme anglais est assez
frustrant, pour voir des spécialistes il faut vraiment étre malade ici ou alors étre en
privé. C’est a cause de la NHS” (National Health Service, systéme de santé publique

au Royaume-Uni).

Le facteur qui revient le plus chez les interviewés est le délai d’obtention d’'un
rendez-vous. Dans la premiére partie de ce mémoire, ce délai avait été évoqué,
notamment pour souligner le fait que les rendez-vous chez les spécialistes étaient
difficiles a planifier, avec une moyenne d’environ 40 jours toute spécialité confondue
(Millien et al., 2018). Cependant, dans le cadre de la pneumologie, ce délai est
beaucoup plus long. Céline, par exemple, a précisé que le temps d’attente était long
comme le spécialiste se trouve sur Lille, elle a expliqué que “la derniere fois j'ai oublié
de prendre le rendez-vous en avance donc on a été en retard de 3 mois.”. Son
expérience colle beaucoup plus a la réalité des choses.

Angélique a également eu des difficultés a avoir un rendez-vous pour son fils chez le
pneumologue familial en raison de ce délai et a di aller chez un praticien non-
conventionné en urgence : “On est obligés de prendre rendez-vous sur Doctolib sauf
que la visibilité est difficile a voir. Lors du dernier rendez-vous, je voulais prendre le

prochain tout de suite mais sur Doctolib la visibilité s’étend jusqu'a 3 ou 4 mois. Le
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temps est passe et j'ai oublie, j’ai retardé et il n’y avait plus de place avant septembre.
Le grand voulait partir en sport études donc on devait prendre rendez-vous rapidement
pour lui sauf que le pneumologue familial était complet. On a alors dd prendre rendez-
vous avec un pneumologue non conventionné plus rapide.”. Des personnes n’ayant
pas les moyens de payer plus cher un praticien afin d’avoir un rendez-vous plus rapide
pourraient abandonner leur prise en charge, renforgant la proportion de non-
observance thérapeutique générale.

Dans ce cas de figure, Camille n’a pas su garder le rythme des visites une fois adulte
et a alors abandonné sa prise en charge en raison de ce facteur : “Il faut prendre
rendez-vous cing ou Six mois avant mais en enchainant les études, petits boulots et
stages universitaires, c’était difficile de prévoir a 'avance son emploi du temps. Une
fois j’ai d0 annuler mon rendez-vous justement car c’était impossible pour moi d’y aller

étant en période de stages, depuis je n’y suis jamais retourné.”.

Par ailleurs, le fils de Franck faisant partie d’'une grossesse multiple, il a encore
actuellement un suivi pédiatrique tous les deux mois par le médecin traitant dans le
cadre d’une naissance prématurée. Cependant, qui dit médecin traitant dit possibilité
de voir un remplagant de maniére réguliere, rendant alors le suivi difficile : “Le suivi est
compliqué. Nous avons rencontré beaucoup de remplagants et nous sommes suivis
dans un cabinet médical.”. Le fait de ne pas étre suivi par le professionnel de santé
adapté a la maladie pose question. Cependant, dans ce cas précis, ce sont les
différents médecins eux mémes qui ont indiqué a Franck et sa femme qu’il n’y avait

pas d’'urgence a consulter un pneumologue.

Enfin, un autre facteur majeur qui s’associe beaucoup avec le délai d’obtention
d’'un rendez-vous est les déserts médicaux. Comme précisé dans la premiére partie
de ce dossier, 4,4 % de la population doit faire plus de 40 minutes de trajet pour se
rendre chez un professionnel de santé (Vergier et al., 2017). Léa a exprimé des
difficultés a se rendre chez son pneumologue en raison de ces déserts médicaux. A la
question “Trouvez-vous difficile d’avoir un rendez-vous ?”, elle a répondu “Oui, surtout
que le pneumologue est loin de chez moi, a 25 kilometres environ.”. Cette distance
peut paraitre peu comparé aux 40 minutes de I'étude de la DREES, mais il est

important de prendre en considération le lieu du rendez-vous.
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En effet, en termes de temps, 25 kilométres en fle-de-France n’est pas équivalent a

cette méme distance en pleine campagne.

Il est intéressant de constater que chacune des personnes interrogées dans le
cadre de cette étude a une expérience différente dans la prise de rendez-vous. Tous
les éléments explicités ci-dessous témoignent de la complexité de la problématique
autour de I'observance thérapeutique, tellement d’obstacles existent a une bonne prise

en charge médicamenteuse.

Pour clére ce chapitre sur les facteurs de non-observance thérapeutique, il est
important de prendre en considération la relation qu’il existe entre le patient et le

professionnel de santé, méme si cette derniére est assez subjective et personnelle.

3. La relation de confiance avec le professionnel de santé

L’'une des six attitudes de Thomas W. Bice et Esko Kalimo vue précédemment
concernait le scepticisme des médecins. D’aprés I'lpsos, cette attitude révélait que
seuls six frangais sur dix se fient aux médecins. En paralléle, 8 % de la population
francgaise ne leur font pas du tout confiance (lpsos, 2021). Afin d’installer une relation
de confiance entre le patient et le professionnel de santé, il semble important que la
relation entre les deux soit bonne. Il semble évident qu’'une bonne relation entraine
une meilleure observance thérapeutique. Dans ces entretiens, la question du rapport
avec le professionnel a donc été posée, suivie de celle de la transparence, c’est-a-dire

le fait ou non d'omettre de dire a son médecin que son enfant prend mal son traitement.

1) Le rapport avec le professionnel de santé

Dans un premier temps, il estimportant de notifier que ce ne sont pas forcément
des pneumologues qui prennent en charge les enfants des personnes interrogées. Si
la grande majorité est suivie par ce type de spécialiste, ce n’est pas le cas de tout le
monde. En effet, le systéme de santé étant particulier au Royaume-Uni, le fils de Nicole

est lui suivi par une infirmiére.
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Méme si le suivi se passe bien, Nicole est un peu frustrée par cet encadrement : “//
n’‘est pas suivi chez le pneumologue, mais par une infirmiére spécialisée dans
I'asthme. Ici la prise en charge n’est pas la méme qu’en France. lIs considerent que
pour l'instant ¢a passe avec une infirmiére mais si ¢ca évoluait autrement peut-étre
qu’on passerait voir un pneumologue. C’était frustrant au début car tout en étant
eécouté ils nous disaient qu’on ne peut pas diagnostiquer avant I'dge de 8 ans tout en
donnant des médicaments pour les asthmatiques, donc c’est un peu contradictoire.”.
De plus, comme dit précédemment, le fils de Franck est pris en charge completement
par son meédecin traitant, tandis que pour Angélique, ce dernier est la pour s’assurer
que le traitement est délivré correctement.

Pour la fille de Nathalie, la question ne se pose méme pas étant donné gu’elle est

suivie au CHU de Lille.

De maniére générale, les personnes interrogées ont confié avoir une bonne
relation avec la personne qui suit de prés la prise en charge médicamenteuse de leurs
enfants. Ce qui ressort le plus de ces échanges est le fait que les professionnels de
santé connaissent bien leur patient, et ce depuis longtemps. Pour Angélique, le
pneumologue suit ses enfants depuis trés longtemps : “C’est notre pneumologue
familial. Méme chose pour Franck dont “fous les médecins connaissent la famille” et
pour la fille de Nathalie qui est “suivie par lui depuis trés longtemps.”.

Céline et Nicole, de leur co6té, ont déclaré aimer le caractére avenant des
professionnels de santé qui les suivent. Dans les deux cas, c’est le fait qu’elles savent
s’y prendre avec les enfants qui est ressorti. Céline a mis en avant ces compétences
professionnelles, “Elle est vraiment chouette. Elle est spécialisée dans 'asthme des
enfants donc elle sait s’y prendre et est géniale.”, tandis que Nicole apprécie les
activités ludiques qu’utilisent l'infirmiére lors des rendez-vous : “Elle est super sympa,
elle lui fait faire des exercices pour lui respirer. Avec l'aide d’un ordinateur, il doit
respirer le plus fort possible grace a des jeux interactifs.”.

Cependant, Camille et Léa sont beaucoup plus mitigées dans leurs propos. Camille
est elle assez neutre : “Ni une bonne ni une mauvaise relation. Il était vieux et assez
indifférent.”. Léa, quant a elle, a un avis beaucoup plus tranché : “J’avais I'impression

qu’il me jugeait surtout.”.
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Interrogé sur ce sujet, le Dr Ranchoup a expliqué que la relation entre le patient et le
médecin était primordiale afin d’avoir une meilleure prise en charge thérapeutique : “//
n’y a méme que c¢a qui compte en fait. S’il n’y a pas de confiance, s’il n’y a pas

d‘'alliance ou méme une adhésion thérapeutique, ¢a ne marche pas.”.

Néanmoins, malgré une bonne relation entre les patients et les professionnels
de santé, aucune des personnes interrogées n'avait une observance thérapeutique
parfaite. Angélique et Franck ont mis en avant le fait que le retour des symptémes leur
faisait rappeler que leur enfant avait oublié de prendre le traitement.

Pour Angélique, “Il 'oublie de temps en temps mais il y a des conséquences sur les
symptémes donc il ne l'oublie jamais.”. Elle a mis en avant le fait que durant une
période, son fils ne voulait plus prendre ses médicaments donc elle lui a rappelé son
hospitalisation : “Par contre au retour de I’hépital il a continué facilement son traitement
mais apres il ne voulait plus le prendre donc je lui ai rappelé I'épisode de I'hépital pour
lui mettre la pression.”. Il semble difficile de faire comprendre a un enfant 'importance

de suivre son traitement.

Franck, quant a lui, met en plus des symptdomes en avant le fait que le
renouvellement des médicaments passent par le médecin traitant : “Quand la crise
arrive, on se dit “ah bah mince ¢a fait 2 voire 3 jours qu’il n’a pas pris son traitement.
C’est le médecin traitant qui donne les médicaments depuis sa premiere
hospitalisation a 1 an et demi et nous n’avons pas de rappel donc si on oublie de
renouveler le traitement on ne va pas a la pharmacie.”. De plus, il a donné son opinion
sur la maladie, la qualifiant de “perverse” en raison du caractére symptomatique de la
maladie : “Quand les symptémes vont mieux on oublie facilement car il va bien et c’est
un peu pervers comme type de maladie”. Il a continué en précisant qu’il est facile
d’oublier mais qu’il s’occupe tout de méme bien de ses enfants : “Puis nous avons
quatre enfants en bas age dont des triplés donc la charge de travail est élevée mais

on n’est pas de mauvais parents.”.

Par ailleurs, la question des facteurs de non-observance thérapeutique a été
posée au Dr Malacrino, qui estime que “les facteurs faisant diminuer la fréquence de
consultation sont effectivement lorsque I'enfant a une amélioration de sa

symptomatologie”, confirmant le ressenti d’Angélique et Franck.
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Il a ensuite précisé que “/'observance thérapeutique diminue dans le temps chez les

enfants si le symptéme s’améliore et qu’il ne ressent plus les besoins du traitement.”.

La fille de Nathalie non plus n’est pas trés rigoureuse quant a son traitement.
Ayant 16 ans, elle s’autogere et sa mére la considére suffisamment mature pour
prendre ses responsabilités : “Aujourd’hui je ne veux plus courir apres elle, elle est
assez grande pour se prendre en charge toute seule.”.
Quant a Nicole, c’est elle toute seule qui adapte le traitement a la situation. Elle a
donné elle-méme des précisions : “Par exemple, s'il va faire du sport comme du

football, je lui donne une bouffée avant. J'adapte le traitement selon ce qu’il va faire.”.

Concernant Léa et Camille, leur opinion est beaucoup plus contrastée. La prise
du traitement est par exemple complétement a I'arrét pour Camille : “Comme dit
précédemment je ne suis pas alléee chez le pneumologue depuis longtemps. Du coup
au fil du temps, je n'ai plus pris mon traitement. Ca doit faire 3 ans maintenant. Et
méme avant ¢a, je n’étais pas réguliére dans la prise de mon traitement.”. Pour Léa,
I'arrét du traitement ne s’est pas fait pour tous les médicaments. A la question “As-tu
moins bien pris ton traitement au fil du temps ?” : “Oui, surtout le Singulair ® qui me
donnait des effets secondaires comme des tremblements donc trés rapidement j'ai

arrété de le prendre.”.

Cette partie laisse penser que I'age, 'adolescence notamment, a un impact sur
I'observance thérapeutique. En effet, comme vu précédemment dans ce rapport, un
essai clinique retracant 'adhésion aux médicaments contre I'asthme datant de 2000,
un total de 122 enfants agés de 7 a 16 ans souffrant d'asthme Iéger ont été inclus sur
une durée de 27 mois. L’observance thérapeutique est nettement supérieure pour les
enfants de 7 a 9 ans que pour les enfants de 10 a 16 ans, avec une différence de 15
% aprés 27 mois (Jonasson et al.,, 2000), preuve que le fait de rentrer dans
'adolescence cause une baisse du suivi thérapeutique. Cette information a été
confirmée par Dr Salmon-Héraud qui lors de son entretien a parlé du lien entre I'age
et 'observance thérapeutique : “Notre typologie de patients est quand méme plus
élevée si ce n’est pour les nourrissons ou il y a tres peu de mauvaise observance. Les
patients suivent de maniere trées précise. Apres on peut avoir des problemes
d’observance chez les adolescents qui se désintéressent mais globalement c’est bien

Suivi.”.
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De plus, nous avons également constaté précédemment que I'entourage jouait un réle

dans l'aide a la prise en charge médicamenteuse des patients.

Aprés avoir constaté le rapport que les personnes interviewées ont avec le
professionnel de santé et si chacun est rigoureux ou non avec la prescription médicale,
il est pertinent de constater si lors des rendez-vous les patients sont transparents ou

non quant a cette mauvaise observance thérapeutique.

2) La transparence avec le professionnel de santé

Certes les traitements sont mal observés, mais il est important de constater si
les patients omettent la vérité auprés de leur professionnel de santé ou s’ils avouent
mal prendre leur traitement. Dans le cas ou les personnes suivies mentent a leur
spécialiste, une question intéressante a se poser est si la cause de ce mensonge est
induit par le scepticisme des médecins ou alors juste par honte ou par peur de se faire

réprimander.

De maniére générale, les personnes interrogées sont transparentes avec leur
médecin a ce sujet. Ce phénoméne peut s’expliquer par le fait qu’elles ont toutes une
bonne relation avec ce dernier. Du c6té de Nicole, c’est plutdt elle qui pose des
questions et amene le sujet : “Oui oui on est transparents car en étant frangaise je
pose beaucoup plus de questions que les anglais qui acceptent tout.”.

Nathalie, elle, met plutét en avant la relation de confiance établie entre elle, sa fille, et
le pneumologue : “Etant donné qu’elle est suivie depuis longtemps, elle connait bien
le pneumologue et donc elle ne ment pas et lui dit qu’elle prenait mal son traitement.”.
Quant a Franck et Angélique, il est intéressant de constater que ce sont les médecins
qui posent la question et s’intéressent a la problématique autour de I'observance
thérapeutique. Dans les deux cas, le dialogue se fait naturellement, Franck témoignant
que le médecin “pose la question si le traitement est bien pris mais nous sommes
transparents et lui disons que cela nous arrive de l'oublier trois jours.”.

Angélique, de son cbété, a déclaré : “Le pneumologue s’assure que le traitement est
bien pris, ainsi que le méedecin traitant. Nous n’avons pas d’appréhension a ce niveau-

la et sommes transparents.”.
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Néanmoins, ce n’est pas le cas de Léa, qui a déclaré plus tot se sentir juger par
son pneumologue : “Ca m'est déja arrivé de mentir, surtout pour le Singulair ®, j'avais
peur de lui dire que je ne prenais pas le traitement parce qu’il me faisait des effets
secondaires. Je lui en avais parlé une fois mais il n’y avait pas prété attention.”. Ce
témoignage confirme I'étude réalisée par le Pr Catherine Raynaud en 2014, qui
affirmait que lattitude du médecin est tout de méme un facteur influengant
'observance thérapeutique. Par ailleurs, sur 1 113 personnes interrogées, 35,80 %

d'entre elles qualifient leur médecin comme étant autoritaire (Raynaud, 2015).

La question a alors été posée aux différents professionnels de santé interrogés.
Le Dr Malacrino semble faire face a des parents qui poussent leurs enfants a dire la
vérité : “Généralement quand les parents accompagnent leur enfant en consultation et
qu’il prend mal son traitement, il insiste aupres de lui pour qui nous avons une prise
irréguliére.”. Ceci peut notamment expliquer pourquoi I'observance thérapeutique est
meilleure chez les enfants que chez les adolescents, les parents étant plus regardant.
Le Dr Salmon-Héraud, elle, explique que parfois le mensonge se fait involontairement.
En effet, les patients peuvent ne pas avoir conscience de ne pas bien prendre leur
traitement : “Pour certains dispositifs, parfois les patients surévaluent leur utilisation,
parfois de maniére involontaire. lls ont I'impression de l'utiliser correctement car ils
sont dans le déni et n’ont pas envie de prendre le traitement.”.
Le Dr Ranchoup, lui, a souvent le cas lorsque les enfants sont plus grands. De ce fait,
les parents estiment parfois que la responsabilité vient aux enfants de bien prendre
leur traitement : “Des fois il y a des parents qui se défaussent en se disant “c’est lui
qui en fait qu’a sa téte” et c’est vrai que parfois sur des ages un peu entre deux, les
parents rejettent un peu la faute parce qu’ils se mettent en porte a faux, ils ont pas
envie d’assumer le fait de pas leur donner le traitement donc parfois ils se défaussent
un peu en se reposant sur I'enfant et en mettant la faute un peu sur lui entre guillemets.

C’est assez rare mais ¢a arrive.”.

Cette partie montre qu’'une bonne observance thérapeutique passe par une
relation de confiance établie entre le patient et le professionnel de santé. Sans cela,
un scepticisme des médecins se crée, et une fracture s’instaure alors, comme c’est le
cas ici pour Léa, qui avait des effets secondaires avec un de ses médicaments et qui

n’en a pas parlé a son médecin car elle ne se sentait pas écoutée.
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Le professionnel de santé représente donc un choix de taille et il ne faut pas hésiter a

en changer de maniére générale si un lien ne se fait pas.

Cependant, il existe aujourd’hui des moyens afin d’adapter au mieux la prise en
charge thérapeutique, ainsi que des dispositifs permettant notamment d’améliorer

I'observance thérapeutique chez les plus jeunes.

Ill. Les dispositifs améliorant la prise en charge

meédicamenteuse

1. Les jeux ludiques

Avant toute chose, ayant peu de solution, beaucoup de parents se tournent vers
des jeux ludiques afin que leurs enfants prennent correctement leur médicament. En
effet, méme si les parents pensent a délivrer le traitement, 'observance thérapeutique
ne s’arréte pas la : il doit étre pris correctement afin que la prise en charge soit

optimale.

A ce sujet, toute technique est bonne & prendre. De maniére générale, les
parents prennent ce prétexte pour apprendre a leurs enfants a compter. C’est le cas
de Franck : “Etant donné qu'il est en plein apprentissage, nous en profitons pour lui
apprendre a compter jusqu'a cing.”.

Nicole et la mére de Léa insistaient de longues secondes afin que le temps passe plus
vite ou pour tout simplement que le médicament soit mieux inhalé. “On doit lui faire
prendre le temps de bien respirer le produit : on compte bien jusqu'a cinq : une fois,
deux fois, trois fois etc.” a rapporté Nicole, tandis que Léa a témoigné pour sa mére :
“Ma mére me faisait compter de longue seconde afin de faire passer le temps.”.

Pour Angélique, c’est un moment de jeu et de partage : “Pour le chambre d’inhalation
il faut attendre dix inspirations et dix expirations. Donc tous les jours on compte de
maniere différente : en voiture, en couleur, en Pat’Patrouille. Il faut avoir beaucoup

d’imagination pour que ¢a devienne une sorte de jeu pour lui.”.
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Du c6té de Céline, la technique est plutdt de créer une analogie autour de la chambre
d’inhalation : “Au tout début il avait une chambre d’inhalation pour prendre son
traitement donc on lui disait que c’était une trompette, qu'il fallait souffler dedans méme

S’il n’aimait pas trop souffler dedans.”.

Toutes ces astuces répétées créent une notion d’habitude qui est trés
importante dans l'observance thérapeutique, puisque c’est elle qui va permettre
notamment au patient de ne pas oublier son traitement. Pour Céline, le traitement s’est
construit autour d’un petit rituel : “On a notre petit rituel lorsqu’il se brosse les dents et
qu’il se met en pyjama.”. Pour Franck, “la premiere prise était compliquée mais on
distrait I'attention de base et aujourd’hui c’est lui qui appuie sur le pulvérisateur. C’est
devenu une routine et une habitude.”.

Pour Nicole, la routine est trés importante dans la prise en charge de son enfant : “On
essaye d’avoir une routine, si j’arréte cette routine il est affecté.”.

Enfin, la fille de Nathalie est devenue mauvaise observante avec I'adolescence. Elle
lui a alors suggéré de prendre son traitement en méme temps que son moyen de
contraception qui est pris quotidiennement : “Comme elle a 16 ans, je lui ai suggéré
de prendre son traitement en méme temps que sa pilule comme elle ne I'oublie jamais,
mais cela lui semble obsolete.”.

C’est une notion mise en avant par le Dr Ranchoup afin de ne pas négliger son
traitement : “Moi je leur dis de mettre le médicament a cété de la brosse a dents et de
faire le traitement avant de se les brosser pour ne pas les oublier. [...] Ca permet de
créer un rituel. C’est moi qui ai trouvé ¢a tout seul. Il y a quelques trucs comme ¢a
pour essayer de ritualiser le traitement et que cela devienne un peu un automatisme

pour ne pas oublier.”.

Le but est alors de motiver I'enfant et de créer une routine afin que I'enfant
devienne acteur de sa santé. C’est ce qu’a mis en avant M. Pochon dans son entretien
a propos du robot Joe de chez Ludocare : “On est bien sur un principe de rendre acteur

un enfant au niveau de sa pathologie et au niveau de son parcours de vie et de santé.”.

C’est pourquoi il est possible de mettre en place des outils permettant a I'enfant

de mieux appréhender la maladie et de lui faciliter la prise en charge médicamenteuse.
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2. Les outils existants

Méme si ce mémoire traite des dispositifs médicaux permettant d’améliorer
I'observance thérapeutique chez les enfants, il est tout d’abord important de savoir que
des outils existent, qu’ils soient de I'ordre médical ou non, afin d’aider 'enfant a mieux

prendre son traitement.

Les éléments mis en avant par les différentes personnes interrogées
concernent plus des outils de suivi et d'accompagnement, comme un PAI (Projet
d’Accueil Individualisé) pour la fille de Nathalie pour adapter sa prise en charge a
I'école, notamment en sport, tandis qu’en Angleterre les graphiques et un document
appelé My Asthma Plan sont préconisés. My Asthma Plan, par exemple, permet a
'enfant d’étre acteur de sa santé puisque c’est lui qui doit le remplir afin qu’il
comprenne les bons gestes a adopter. Par ailleurs, Nicole en a fourni une copie qu’il

est possible de retrouver en Annexe V.

Le Dr Ranchoup utilise également ce genre de méthode pour le suivi : “Si
vraiment il y a des parents qui ne s’en sortent plus, vous avez des agendas pour noter
des choses. Quand ils sont un peu paumeés, je leur dis de prendre un agenda qu’on
trouve dans le commerce et de noter les crises d’asthme.”. Cependant, ce systéme
est assez obsoléte pour ne pas oublier de prendre ses médicaments et sert
uniquement a mieux se rendre compte de sa situation : “Pour les traitements, ¢ca ne

vaut pas vraiment le coup.”.

En termes de dispositifs aidant directement a la prise du traitement, plusieurs
personnes ont évoqué I'application d’'un embout en forme de canard au niveau de
I'aérosol afin de mieux respirer le médicament. Alors que Léa en a juste fait mention,
Nathalie a éprouvé le fait que ce dispositif a aidé sa fille a davantage supporter le
traitement : “L’embout en forme de canard a permis de mieux accepter tout ¢a, et elle
a également mari plus vite.”. Cependant, méme s’il apporte une grande aide,
I'utilisation de ce masque peut trés vite devenir caduc, comme pour Angélique pour

qui “Justin ne I'utilise pas car le masque est trop petit pour lui.”.
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De maniére générale, la plupart des outils cités ci-dessus sont applicables a
toutes les maladies chroniques. De plus, ils peuvent vite devenir inutiles et nécessitent
d’étre rigoureux dans une configuration ou le patient doit déja ne pas oublier de
prendre son médicament. Il peut alors sembler contre-productif de proposer d’établir
un suivi écrit. C’est pourquoi le robot de chez Ludocare représente une innovation
importante dans le domaine de I'observance thérapeutique, notamment chez I'enfant,

dans un contexte de préoccupation économique et médicale.

3. Le robot Joe, Ludocare

Le robot de chez Ludocare associe parfaitement un aspect ludique a un
dispositif médical. Véritable révolution dans le domaine de I'observance thérapeutique,
M. Pochon souligne lui-méme qu’ils sont “les premiers a proposer une thérapie digitale

en termes de pédiatrie et d’asthme pédiatrique.”.

D’un point de vue extérieur, il est possible de croire que le robot sert juste a
rappeler a I'enfant de prendre son médicament, mais ce n’est pas le cas : “On ne va
pas forcément juste expliquer comment prendre un traitement et quand, on va essayer
de le motiver, de le faire prendre les bons gestes grace a des vidéos qui ont été faites
pour traduire les notices d’utilisation qui sont présentes dans les boites de médicament
mais qui sont malheureusement bien trop complexes pour certains adultes et encore
plus pour nombre d’enfants.”. C’est un réel accompagnant pour I'enfant, qui

aujourd’hui a été utilisé par plus de 300 familles.

Figure 13 : Représentation du robot Joe de chez Ludocare (Ludocare, 2020)

74



Par ailleurs, M. Pochon a expliqué le fonctionnement du robot. L'enfant peut
interagir avec ce dernier grace a une fonction tactile et un écran qui représente les
yeux du robot (Figure 13). Au début de chaque prise en charge, les parents se doivent
de programmer le robot via I'application ou il “va renseigner les différents traitements
prescrit par le médecin, il va paramétrer le moment de prise, la posologie, et la durée
du traitement.”. Ensuite, “aux heures dites, le robot va appeler I'enfant, il va lui dire
quels meédicaments il doit prendre et a quel moment car il y a beaucoup de traitements
dans la journée, ce qui peut rendre confus les enfants. Il va ensuite donner les bonnes
dispositions pour prendre ce ftraitement, il va lui expliquer comment utiliser les
dispositifs nécessaires au traitement. Il va faire ensuite la fonction de mimétisme c’est-
a-dire qu’il va jouer la notice en version dessin animé ou il va reproduire les bons
gestes pour que I'enfant mime avec lui, qu’il reproduise ces gestes-la afin d’acquérir
les bonnes habitudes.”.

Enfin, aprés rangement, le robot va s’assurer que la prise des médicaments s’est bien
passée et lui donner une récompense personnalisée en cas de réponse positive. Dans
le cas d’'une réponse négative, une notification est alors envoyée sur le téléphone du

parent.

Comme vu précédemment dans la revue de la littérature, I'observance
thérapeutique envers I'asthme n’est qu'a 13 %. Grace au dispositif de chez Ludocare,
ce pourcentage augmente a 81,7 %, témoignant de I'efficacité du dispositif auprés des
enfants (Basset, 2020). M. Pochon confirme ce résultat : “Pour des enfants qui
prennent le robot, qui utilisent et qui font bien le traitement, les signes d'exacerbation
sont bien amoindris au niveau de I'observance thérapeutique, elle est quand méme

largement supérieure.”.

Il a été demandé a chaque personne interrogée si elle connaissait le robot. Pour
la plupart, ce dispositif a été une découverte, méme si Céline, Camille et Franck
connaissaient. Alors que Céline et Camille en ont entendu parler succinctement,
Franck a été touché de trés prés : “On a également des connaissances qui ont créé
I'association Wonder Augustine et on a été fort impacté par sa disparition. C’est elle
qui en avait parlé car elle avait regcu un robot dans le cadre de sa prise en charge

médicamenteuse.”.
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Du cété des professionnels de santé, personne ne connaissait ce robot. Aprés
explication, le Dr Ranchoup et le Dr Salmon-Héraud ont été emballés par ce dispositif,
tandis que le Dr Malacrino a été plus réservé sur le sujet. Le Dr Ranchoup a méme
suggéré que les équipes de Ludocare prennent contact avec I'hopital afin de proposer
le produit : “Il faut leur dire qu’ils viennent nous voir car on est les principaux concernés
a l’hépital. Il n’y a qu’un seul service de pneumologie infantile dans la région, il faudrait
qu'’ils viennent nous rencontrer. Un truc comme ¢a intéresserait les gens, il faudrait

qu’ils prennent contact avec le service pour nous le présenter.”.

Le Dr Salmon-Héraud, elle, s’intéresse beaucoup a ce qui se fait en termes
d’'innovation et a donné un avis plutét positif : “J’essaie de suivre un peu, j’ai un peu
regarde [...] le petit robot en développement et je trouve ¢a vachement bien pour les
enfants. Cela donne un cété ludique tout en aidant a la bonne prise en charge.”, tout
en ajoutant qu’elle trouve “ca super qu'il y ait des innovations comme c¢a, c’est la
richesse des évolutions médicales actuelles, il y a pleins de choses dans tous les sens,

c’est chouette d’avoir ces projets-la.”.

C’est également I'avis que partage les familles de patients. Nicole, elle, apprécie
beaucoup le concept et est emballée par le systeme de réponse : “Je pense comme
J'aime bien étre certain qu’il aille bien, je suis un peu maman poule mais oui ¢a aurait
pu étre intéressant. Quand il va voir I'infirmiére, comme elle a des jeux interactifs, il est
plus intéressé a prendre le traitement. [...] Si tous les jours il cumule des points, il va
mieux prendre son traitement que si moi je le force a le prendre. Ca doit bien marcher.”.
Elle compare cela a une application de mathématiques que son fils a a I'école et qui
le rend plus performant : “Quand ils réussissent un exercice ils ont des points qu’ils
peuvent transformer en petits caractéres ou alors pour faire des jeux interactifs. Par
exemple, pour la lecture, s’il lit 10 pages d’un livre, il a autant de points, et une fois que
les points sont passés le jeu s’arréte. Ca les encourage a faire plus, inconsciemment

ils se disent “aller je vais avoir quelque chose”.”.

De plus, étant mise a I'écart par les autres éléves, la fille de Nathalie a eu beaucoup

de difficultés a accepter son traitement plus jeune.
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Le robot lui aurait permis d’étre mieux dans sa peau : “Je frouve que c’est une bonne
astuce pour mieux prendre en charge le traitement. Comme expliqué précédemment,
le traitement de ma fille a été dur a accepter pour elle a partir du moment ou les enfants
ont commencé a la faire sentir différente. Avant cela, tout lui paraissait normal étant
donné qu’elle n’a connu que ¢a. Cela pourrait permettre aux enfants de mieux se sentir

par rapport au traitement.”.

Cependant, méme si le principe du dispositif semble innovateur, Franck et
Céline n’en ressentent pas aujourd’hui I'utilité. Pour Franck, si son fils oublie son
traitement, “c’est pas grave, ce n’est pas comme un enfant alité ou qui a besoin de
prendre son médicament impérativement. On voit ¢a plus comme une idée de confort
que d’obligation. Mais dans le futur pourquoi pas l'utiliser.”. Céline éprouve la méme
sensation et ne semble pas étre la cible du produit : “J’ai été intrigué sur le moment, je
me souviens avoir regardé une vidéo a I'’époque mais il était trop petit. Je pense que
c’est plus adapté pour des enfants plus autonomes. Actuellement la prise du traitement
se passe bien et il n’est pas du tout en autonomie. Peut-étre qu’on sera concerné dans

le futur et que ¢a sera plébiscité.”.

Pour le reste des personnes interrogées, I'argument majeur contre I'utilisation
du dispositif est I'exposition des enfants aux écrans de maniére précoce, étant donné
que le robot est recommandé dés trois ans.

Méme si Camille pense que son emploi permettrait aux enfants d’avoir plus de facilité
a prendre leur traitement, “Je pense juste que ¢a peut poser probléme car les enfants
Seraient jeunes sur des ecrans et en plus ils verraient ga comme un jeu alors que c’est
un sujet important dont ils doivent avoir conscience. Je suis assez partagée par l'idée.”.
Pour Angélique, méme raisonnement : “Je ne pense pas car jévite les écrans au
maximum. J’ai limité pour mon grand jusque tard mais c’est compliqué avec
I'adolescence. J'essaye de faire pareil avec mon plus petit.”.

Léa, elle, met en avant les mémes raisons que Camille, c'est-a-dire mettre t6t I'enfant
devant des écrans combiné a I'importance de la prise de conscience de la maladie :
“Je trouve ce dispositif intéressant mais les enfants ne sont-ils pas trop jeunes pour
étre devant les écrans ? Ca me dérangerait que mon enfant soit trés jeune face a ¢a.
Et je pense qu'il est important qu’un enfant ait conscience de sa santé, I'utilisation du

robot fait passer la maladie pour un jeu alors que c’est un sujet important.”.
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Cet argument semble en effet étre a prendre en considération, dans un monde
ou la technologie digitale est de plus en plus présente, et cela de plus en plus
précocement. La question a d’ailleurs été posée a M. Pochon qui a précisé que le
design est congu pour ne pas laisser penser interagir avec un écran : “Méme dans la
conception du robot, on a imaginé que cet écran-la soit le visage du robot. Par rapport
a c¢a, il y a un petit peu cet imaginaire qui s’est créé en disant que ce n’est pas un
écran mais c’est un visage.”. Il a également mis en avant I'importance du message a
délivrer qui promeut I'enfant au coeur de sa santé, tout en prenant en considération
que l'interaction entre le robot et I'enfant est plutot ponctuelle : “Pour contrer I'argument
de l'écran, il faut bien préciser que cette fonction-la d’écran est pour faire passer un
message et généralement I'enfant ne reste pas plus de 5 a 10 minutes devant le robot
qui présente un concept bien défini et surtout un concept de comment est-ce qu’on fait
en sorte d’améliorer la situation. Ce n'est pas le concept qu'on peut retrouver
actuellement sur “on passe sa vie devant un écran”, on passe sur une facilité de
I’enfant vis-a-vis de ce qu’il apprend. On est bien sur un principe de rendre acteur un

enfant au niveau de sa pathologie et au niveau de son parcours de vie et de santé.”.

Tous ces éléments démontrent 'importance de prendre conscience de I'impact
sur I'économie et la santé d’'une mauvaise observance thérapeutique et qu’il est
nécessaire d’agir dans un monde ou de plus en plus de personnes sont atteintes de
maladies chroniques chaque année. Dans le cadre de I'asthme infantile, le robot Joe
représente une innovation dans un contexte ou les enfants d’aujourd’hui sont les
adultes de demain, mais également un véritable enjeu lorsque I'on sait que trois
hospitalisations sur quatre pourraient étre évitées si le traitement était suivi

convenablement (Djimet, 2020), propos confirmé par le Dr Ranchoup.
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PARTIE 4 : Discussion et recommandations

Il est clair que I'observance thérapeutique représente “un véritable enjeu pour
une bonne prise en charge”, comme l'a précisé le Dr Salmon-Héraud dans son
interview. Méme si les avancées technologiques et les nouveaux dispositifs médicaux
jouent un réle dans les prises en charge d’aujourd’hui, il est primordial de certes mieux
éduquer le patient face a sa prise en charge, mais également les professionnels de
santé qui ne sont pas toujours formés aux différents comportements a adopter face a

des enfants.
|. L’éducation thérapeutique du patient

D’apres la Haute Autorité de Santé, I'éducation thérapeutique représente le fait
“d’aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour
gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. Elle fait partie intégrante et de
fagon permanente de la prise en charge du patient.” (Haute Autorité de Santé, 2013).
Cette derniére est trés importante puisqu’elle joue un rdle majeur dans I'observance
thérapeutique du patient. En effet, un patient éduqué sur son traitement, qui comprend
les enjeux de sa maladie et les médicaments qu’il prend aura une meilleure prise en

charge globale.

Dans le rapport effectué par le Dr Pujet concernant les idées regues autour des
corticoides dans le cadre de la prise en charge de l'asthme, il est intéressant de
constater que les patients sont effectivement mal éduqués sur leur traitement. Sur 40
asthmatiques interrogés, seuls 30 % d’entre eux ont de vraies connaissances sur les
corticoides, 17 % ne comprennent pas la subtilité entre un bronchodilatateur et un
corticoide, tandis qu'une personne sur deux n’a eu aucune information sur les
possibles conséquences indésirables (Pujet, 1999). Par ailleurs, il est important de
prendre en considération que cette étude concerne des personnes majeures. Si déja
chez eux il est difficile d’expliquer les subtilités d'un traitement, qu’en est-il des

enfants?
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Comme vu dans les interviews, les médicaments prescrits sont divers et variés
et ont des propriétés différentes. Méme les moyens d’administrations sont différents,
passant d’'un simple comprimé a une poudre a inhaler. |l est alors tout a fait
compréhensible que les enfants aient parfois des difficultés a prendre leurs
médicaments.

C’est pour cela qu’il est important d’accompagner les enfants dans cette prise en
charge. C’est ce qu’a souligné le Dr Ranchoup, qui a évoqué que certains endroits
mettaient en place des ateliers d’éducation thérapeutique : “lls viennent deux/trois
mercredi aprés-midi a plusieurs [...] On rappelle la maladie, on fait des petits jeux, des
mises en situation et on tourne ¢a sur le versant ludique pour faire de I’éducation utile
a l'autonomisation et a la prise de conscience de leur maladie pour des enfants qui
seront en 4ge de comprendre mais pas encore en age de se débrouiller tout seul.”.
Cette pratique devrait étre généralisée pour tous les enfants afin de les sensibiliser
dans leur prise en charge. Il parait certes compliqué a grande échelle d’organiser ce
type d’événements, surtout lorsque I'on prend en considération le nombre d’enfants
asthmatiques en France, mais rien qu’'une séance au début de la prise en charge
permettrait sur le long terme d’économiser du temps et de I'argent. En effet, méme s’il
parait peu probable de convertir en bon observant toutes les personnes conviées a ce
type d’ateliers, ceux dont le comportement thérapeutique se verra amélioré dans le
futur permettra d’éviter des hospitalisations inutiles, et donc des frais médicaux

supplémentaires.

En outre, il est important de prendre en considération les parents en tant
gu’accompagnant. L’éducation thérapeutique est donc non seulement destinée aux
enfants, mais également aux parents qui jouent un réle essentiel dans la prise en
charge des patients pédiatriques. C’est un point qui a été mis en avant par M. Pochon
dans son interview : “L’enfant doit prendre ce réle de ‘je suis un enfant atteint d’une
maladie, je dois prendre un traitement tous les jours” mais il y a aussi ce role que les
parents s’incombent d’eux-mémes sans avoir aucune connaissance ni expérience sur
les médicaments. lIs n'ont pas la méme connaissance qu’un professionnel de santé
qui passe dix minutes pour expliquer comment ¢a se passe, généralement la personne
prend sa prescription, va a la pharmacie, prend le médicament et a partir de ce
moment-la c’est “débrouille toi un petit peu tout seul”, dans le sens ou tu as une notice

d’utilisation tu peux t’en occuper.”.
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En effet, les parents ont la responsabilité de s’occuper de la prise en charge
médicamenteuse de leurs enfants sans avoir toutes les clés en main pour le faire. Il
semble important de les sensibiliser a cette bonne prise en charge, en prenant un peu

plus de temps lors des rendez-vous pour bien expliquer les enjeux du traitement.

C’est dans ce cadre que Ludocare a été créé, puisque tout est mis en ceuvre
pour faciliter la prise en charge, allant de I'explication des notices au mimétisme de
'administration du traitement. Non seulement ce dispositif permet de mettre les
enfants au cceur de leur santé, mais également de soulager la charge mentale des
parents, dont la question a été soulignée par M. Pochon : “Comment fait-on pour que
les parents se sentent aussi eux-mémes aidés et que cela ne soit pas un probleme
que leur enfant ne prenne pas leur médicament ?”. De par le robot Joe, les créateurs
de ce produit espérent allier le cbté ludique de I'appareil a I'éducation du patient :
“Nous on passe par I'approche de c’est un enfant qui sera motivé par un processus
ludique et également un processus d’éducation.”.

Actuellement, Ludocare travaille sur I'établissement d’'un remboursement de la part
des organismes de santé frangais pour le robot. Aprés cette approbation, il sera plus
facile de déployer ce dispositif a I'échelle nationale voire internationale, étant donné
gu’il sera remboursé. Il sera alors optimal de le proposer a des familles dont la prise

en charge est particuliérement difficile, notamment dans le cadre d’un asthme sévére.

Cependant, une des limites de cette problématique est qu'il semble difficile de
forcer le patient a se soigner. En effet, si tous les moyens cités ci-dessus ne suffisent
pas a éduquer le patient, il n’est pas éthique d’obliger une personne a prendre son
traitement, surtout dans le cas des enfants. |l est de la responsabilité du patient de
savoir ce qui est bon pour lui, fait qu’a souligné le Dr Salmon-Héraud : “On a un réle
d’accompagnement. Apres le patient s’il ne veut pas se faire soigner il est libre de faire
ce qu’il veut, on ne va pas le forcer. S’il ne comprend pas que c’est dans son intérét
malheureusement a part le sensibiliser et lui montrer l'intérét pour lui de suivre son
traitement, on n’a pas d’autres moyens de pression. Le patient est acteur de sa sante,

on ne peut pas le forcer a étre observant.”.
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Quel que soit le moyen utilisé, I'éducation est essentielle pour contrer une
mauvaise observance thérapeutique, surtout que c’est un sujet peu évoqué, méme
pour des prises en charge classiques. La communication est importante pour
promouvoir ce sujet et a été mise en avant par M. Pochon dans son interview : “On fait
le maximum en termes d’entreprise pour pouvoir mettre en place un systeme de
communication a ce niveau-la et de dire que ce n’est pas un sujet comme les autres
et que c’est un sujet tres important qui a sa place dans la partie de santé. C’est un
sujet aussi important que d’autres pathologies qui existent.”. Pour illustrer ses propos,
il a notamment exposé le fait que la problématique autour de I'observance
thérapeutique est minimisée de maniére générale : “L’'observance thérapeutique est
considérée comme étant super facile pour certaines personnes qui ne connaissent pas

le sujet, que c’est juste une question de volonté et qu’il faut le forcer.”.

Certes il est nécessaire de mieux éduquer le patient et sa famille sur le
traitement administré, mais il est également important de prendre en considération si
les professionnels de santé sont formés a améliorer la compréhension de la prise en

charge.

ll. La formation des professionnels de santé

La maniére dont le médecin aborde I'explication de la maladie et des
médicaments a administrer représente un facteur majeur dans la non-observance
thérapeutique. En effet, comme vu précédemment, une bonne relation entre le
professionnel de santé et le patient est un élément essentiel dans la prise en charge

thérapeutique.

Parfois, un mauvais rapport peut étre induit de maniére inconsciente juste par
le fait de ne pas étre assez formé, surtout dans le cadre d’'une prise en charge
pédiatrique. Par exemple, dans ce cas précis, ce sont les différents médecins eux-
mémes qui ont indiqué a Franck et sa femme qu’il n’y avait pas d’urgence a consulter
un pneumologue pour leur fils de 3 ans et demi. Lorsque I'on reprend en considération

I'étude du Dr Pujet de 1999, les médecins n’ont pas tous les bons gestes a adopter.
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En effet, dans le cadre d’'une prescription de corticoides, sur douze médecins des
écoles de 'asthme, dix d’entre eux n’évoquent pas les problémes liés a cette prise en
charge alors que leurs patients ont évoqué ce sujet chez six de ces médecins. Pour
douze généralistes, seuls trois d’entre eux mentionnent ces complications (Pujet,
1999). Le fait d’éviter les sujets médicaux intensifient cette mauvaise observance
thérapeutique alors que I'appréhension du sujet participerait a toute la question de

I'éducation thérapeutique évoquée précédemment.

De plus, sur tous les professionnels interrogés, aucun n’a mentionné avoir été
formé a la prise en chargé pédiatrique. Pour M. Pochon, la question de I'observance
thérapeutique lors d’une prise en charge pédiatrique doit étre abordée : “Je ne sais
pas comment se passe le cursus scolaire de certaines universités. Cependant il faut
aborder la question de comment met-on en place un systeme et de comment on peut
motiver I'enfant.”. Pour tous, I'approche thérapeutique auprés des enfants s’est apprise
sur le terrain. Comme I'a souligné le Dr Ranchoup, la pédiatrie est une spécialité
particuliere, c'est une “relation ftriangulaire” entre l'enfant, les parents et le

professionnel de santé.

Par ailleurs, le Dr Salmon-Héraud a souligné I'importance de mieux aborder la
question de [I'observance thérapeutique dans la formation des nouveaux
professionnels de santé grace a des outils qui n’étaient pas présents a I'époque de
son cursus universitaire : “D’autant qu’on a des moyens techniques maintenant pour
suivre de plus pres I'observance des patients. Quand j'ai démarré, ce n'était pas aussi
simple. Maintenant avec tous les moyens mis en ceuvre de suivi patients, il y a une
carte a jouer et des actions a mettre en place pour un meilleur suivi du patient.”.

Peu importe la spécialité médicale choisie, il semble indispensable aujourd’hui de
prendre en considération I'aspect de I'observance thérapeutique. Cette problématique
doit non seulement étre discutée avec les médecins, mais également auprés d’autres

branches comme la pharmacie ou auprés des infirmiéres.
Pour mieux toucher les professionnels de santé sur ce sujet, il peut étre

intéressant de I'aborder dans des salons de santé, comme Santexpo qui se déroule

tous les ans a Pairris.
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C’est le parti qu'a pris I'équipe de Ludocare, qui est présente sur les stands des
différents événements publics afin de promouvoir 'observance thérapeutique. Il est
important de former les professionnels de santé de demain mais également ceux qui

sont déja en activité.

Dans tous les cas, il est fondamental de prendre conscience que des efforts
sont a mener non seulement du cété des patients mais également des professionnels
de santé afin d’établir une stratégie durable afin d’augmenter la proportion de bons

observants.

Méme si ces deux parties se doivent de travailler sur des solutions durables,
d’autres stakeholders sont a prendre en considération et doivent jouer un réle dans
I'amélioration de I'observance thérapeutique. Ces derniers ont tout autant leur part de
responsabilité dans cette problématique, au méme titre que les patients et les

meédecins.

lll. La responsabilité des autres stakeholders

Lorsque 'on parle de prise en charge médicale, il est évident de penser dans
un premier lieu aux patients et aux professionnels de santé. Cependant, ces derniers
ne sont pas les seuls a jouer un réle dans 'amélioration ou non de I'observance
thérapeutique. En effet, d’autres organismes y jouent un réle, comme les organismes
de santé ou encore les médias. Ces deux exemples semblent au premier abord trés
différents et sans rapport mais ils ont pourtant une grande importance dans ce
processus. Alors que les organismes de santé jouent un réle de prévention, les

médias, eux, augmentent la méfiance de la population envers les médicaments.
1. Les organismes de santé

Lorsque 'on parle d’organismes de santé plusieurs acronymes viennent en téte
: les Agences Régionales de Santé (ARS), la HAS, ’Agence Nationale de Sécurité du

Médicament et des produits de santé (ANSM).
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Cependant, d’autres acteurs sont a prendre en considération, comme les institutions
tels que la Sécurité Sociale, ou encore le Ministére des solidarités et de la santé

directement.

En termes de prévention, les acteurs de santé sont présents auprés des
personnes agées mais trés peu auprés des enfants, et encore moins dans le cadre de
I'observance thérapeutique. Il semble alors pertinent de mettre en place des actions
afin d’améliorer les statistiques a ce sujet. De maniére générale, il existe de
nombreuses campagnes de prévention connues, notamment la prévention de certains
cancers, comme le cancer du col de l'utérus, ou encore les campagnes de vaccination
tout simplement. Il pourrait étre intéressant de la part de ces organismes d’effectuer
des campagnes de prévention sur I'observance thérapeutique, en se basant sur le

méme modele que celles existantes.

Cependant, le concept de 'observance thérapeutique est assez flou et peut étre
peu compréhensible de tous, surtout pour cibler des enfants. La cible d’'une campagne
de prévention serait donc les familles de patients et les professionnels de santé
directement, ou alors en mettant en place des affiches avec des graphismes se
rapprochant de celui d’'un dessin animé, comme I'a fait Ludocare, pour cibler une
population plus jeune. Il pourrait alors étre intéressant d’étre diffusé par le biais de la

télévision sur les chaines destinée a I'enfance.

Il est intéressant de partir sur ce type de communication, mais elle peut se
montrer inefficace, puisque contrairement a I'éducation thérapeutique des parents et
la formation des professionnels de santé, cette derniére peut étre recue de maniére

subjective, étant donné que les personnes ne sont pas ciblées directement.
Méme si les organismes de santé ont un vrai réle positif a jouer dans la prise

en charge thérapeutique des patients asthmatiques, les médias, quant a eux, jouent

un réle plus que négatif auprés de la population sur ce sujet.
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2. Les médias

La crise de COVID-19 est un excellent exemple sur le role des médias dans la
santé. De maniére générale, les médias sont trés alarmistes sur le domaine médical,

ce qui peut avoir des conséquences négatives.

Lorsque l'on parle de scandale médical, 'un des premiers auxquels tout le
monde pense est I'affaire du Médiator, qui a notamment fait couler de I'encre tout au
long de ces deux derniéres décennies. Ce médicament, prescrit dans le cadre d’'un
diabéte de type II, a été détourné de sa fonction premiere et a été conseillé pour des
personnes voulant perdre du poids, causant leur déces. Les médias ont joué un réle
majeur dans cette affaire, puisqu’elles ont rythmé le scandale du début a la fin, allant
des premiéres dénonciations, jusqu’au procés. Sur le long terme, entendre
constamment a la télévision qu’un médicament est nocif augmente la méfiance vis-a-

vis des médicaments de maniére générale.

Lors de la pandémie de coronavirus, trés vite les journalistes ont exposé les
effets secondaires liés aux différents vaccins mis sur le marché pour lutter contre le
virus. Tout le monde s’est alors montré trés méfiant vis-a-vis de la vaccination, comme
indiqué dans la Figure 3, puisque les pics de vaccination concernent les moments ou
le Gouvernement a rendu le pass vaccinal obligatoire (République frangaise, 2021).
De plus, les frangais étaient trés sceptiques faces a cette vaccination, puisqu’en
Novembre 2020, 59 % des frangais n’avaient pas I'intention de se faire vacciner (Ifop,
2020), alors méme qu’aujourd’hui environ 80 % des frangais sont entiérement vaccinés

(Ministére des solidarités et de la santé, 2022).

Il est alors compréhensible que la population soit méfiante quand tous les jours
les médias communiquent les effets secondaires d’'un médicament. Méme s’il est
compréhensible que ces derniers relaient des informations fondamentales sur des
sujets aussi important que la santé, ils devraient ceuvrer pour relayer des messages
aussi essentiels que l'observance thérapeutique, surtout que tout le monde est

concerné par les conséquences négatives de cette problématique.
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De maniere générale, le mot dordre afin d’améliorer I'observance
thérapeutique est : éduquer. C’est notamment le but de Ludocare qui émet un bilan
alarmiste sur la situation. Il faut éduquer les patients et leurs familles, les
professionnels de santé, les organismes et les médias afin d’évoluer vers une situation
ou tout le monde ceuvre pour éviter des hospitalisations inutiles, et plus

dramatiquement des déces.

Cependant, dans le contexte de ce mémoire, la question de I'observance
thérapeutique est assez délicate puisqu’elle concerne des enfants. Méme s'il peut
sembler difficile de les influencer quant a leur prise en charge, étant donné qu’ils ont
d’autres préoccupations a leur age, il est tout de méme important de former les enfants
d’aujourd’hui a étre observants puisqu’ils sont les futurs adultes de demain, propos

confirmé par M. Pochon.
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Conclusion

Pour conclure, I'observance thérapeutique représente un enjeu majeur dans
notre société actuelle. En effet, les technologies médicales d’aujourd’hui permettent
de vivre plus longtemps et d’avoir une meilleure qualité de vie. Il semble donc
dommage de ne pas observer correctement son traitement et de mettre en péril sa
santé. Cependant, il ne faut pas blamer les patients, puisqu’'une quantité de facteurs

influence cette prise en charge.

Par ailleurs, il est important pour améliorer I'observance thérapeutique de
prendre les bonnes habitudes le plus t6t possible, c’est-a-dire pendant 'enfance. Dans
le cadre de l'asthme, maladie trés présente chez les enfants, il peut sembler
compliquer de suivre parfaitement sa prescription, étant donné la grande variété de
traitement a des posologies différentes. Cette lourde tache repose sur les parents, en

plus de leur quotidien.

Afin de répondre a la problématique, il a été important de comprendre les
facteurs induisant une mauvaise observance thérapeutique en interrogeant sept
familles de patients évoquant toutes des points de vue différents. Par ailleurs, plusieurs
professionnels de santé évoluant dans des milieux variés ont apporté leur t¢tmoignage
sur le sujet et ont notamment mis en avant I'importance de trouver des solutions aidant

les enfants aux quotidiens.

C’est pourquoi le robot Joe de Ludocare a été créé, afin de rendre la prise en
charge ludique, tout en éduquant I'enfant a étre acteur de sa santé. Cette notion est
trés importante, puisque les enfants formés a étre observants aujourd’hui représentent
les adultes de demain qui a leur tour formeront les générations futures. Ce dispositif
médical représente aujourd’hui la seule solution dont I'efficacité a été prouvée, et
représente donc un espoir pour 'amélioration continue de la qualité de vie des

patients.
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Cependant, d’autres éléments sont a mettre en place afin d’améliorer cette
observance thérapeutique. En effet, il est essentiel d’éduquer le patient a mieux
comprendre les enjeux de sa maladie et la prescription associée. Cette éducation
thérapeutique passe par une meilleure formation des professionnels de santé qui se
doivent d’étre aptes a expliquer au mieux a lI'enfant toutes les subtilités de son
traitement. De plus, les grandes institutions jouent également un réle dans cette prise
en charge : les organismes de santé qui doivent développer la prévention autour de la
notion de I'observance thérapeutique, tout comme les médias qui empoisonnent les

réseaux de communications avec des informations mettant a mal la médecine actuelle.

De maniére générale, tout le monde joue un rdle dans la prise en charge
thérapeutique d’'un patient et il faut ceuvrer ensemble afin d’améliorer son observance.
La combinaison de tous les outils cités au cours de ce mémoire sont importants dans

I'élaboration d’'un processus commun et nécessitent une responsabilisation de chacun.

Néanmoins, ce mémoire présente certaines limites, notamment le fait
gu’excepté Ludocare, aucun autre dispositif de ce genre n’existe actuellement sur le
marché. Méme si son efficacité a été prouvée, il est évident qu’il n’est pas adapté a
tous. Certains enfants se retrouvent donc toujours seul face a leur prise en charge,
d’'ou I'importance de I'éducation thérapeutique du patient et de la formation des

professionnels de santé face a ce type de situation, qui sont plus que nécessaires ici.

Méme si I'objet de cette étude porte sur 'observance thérapeutique des enfants
asthmatiques, il est évident que cette problématique concerne toutes les maladies de
maniere générale, peu importe I'age de la personne malade. Il est donc primordial, en
collaboration avec tous les stakeholders, de trouver des solutions efficaces pour
continuer d’améliorer la qualité de vie des patients, méme s'il est évident que I'Etat a
d’autres préoccupations en termes de santé que le « petit » sujet de I'observance

thérapeutique.
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Annexes

Annexe | : Retranscription de I'entretien de Nicole

1. Comment se compose le foyer ?
J’ai 51 ans, je suis originaire de La Bassée. Quand jai eu 20 ans je suis partie en
Angleterre en disant a mes parents que c’était pour 6 mois et ¢a fait 31 ans maintenant
que j'y habite. On a un enfant, Collie, qu’on a adopté quand il avait 10 mois, maintenant
il a 9 ans. Je reviens réguliérement en France. Les parents étaient trés jeunes, il a été
placé dés la naissance en famille d’accueil par la maman. On sait également qu’il a un

demi-frére qui a la méme maman que lui et qui a aussi de I'asthme.

2. Lequel de votre enfant est malade ?

Mon fils Collie qui a 10 ans aujourd’hui.

3. A quel age avez-vous découvert qu’il était atteint d’asthme ?
Quand on a eu Collie a 10 mois, on savait que les parents fumaient un peu mais on

ne savait pas qu’il était atteint d’asthme.

4. Quels étaient les symptomes ?

Quand il était bébé il y avait pas mal de fois ou il avait des problémes de respiration, il
avait beaucoup d'eczéma. Je me suis inquiétée. Le systéme anglais est nul au niveau
médical mais quand on adopte un enfant, il fait partie du systéme gouvernemental
donc il met plus de choses en place pour les enfants adoptés ou en famille d’accueil.
Quand on dit qu’'on a un enfant adopté, on a une petite priorité quand méme. Le
systéme est gratuit pour les enfants au niveau des médicaments jusqu’a I'age de 16
ans. Il se grattait beaucoup etc donc je suis allée voir un médecin.

Dés le départ ils m’ont donné un traitement pour lui en disant qu’il a sGrement de
I'asthme mais qu’on allait voir en monitorant tous les 6 mois. Pour I'instant jespére que

ce ne sera pas tres asthmatique. | est trés sportif mais lorsqu’il court il est essoufflé
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5. Quel traitement a été préconisé ?

lls m’ont donné le SALAMOL (c’est l'inhalateur qui est bleu) au départ, en me disant
que si jamais vous voyez qu’il a couru et qu’il a d0 mal a respirer, il prend 2 bouffées

Petit a petit, ils m'ont mis sur de la cortisone mais cela me fait peur mais on m’'a
demandé de lui donner du CLENIL MODULITE 50, 2 bouffées au matin et 2 bouffées
au soir. |l fait des allergies aussi, je ne sais pas si c’est lié avec I'asthme mais il avait
de 'eczéma. En France a la pharmacie ils m’ont donné une lotion appelée LIPIKAR.
Quand on lui donnait du bain, on mettait le produit dedans et du jour au lendemain ses
eczéma ont disparu. Il a toujours les pieds qui craquent facilement et on m’a conseillé
une autre créme en Angleterre, un hydromol que j'applique régulierement sur ses

pieds.

Comme on est suivis, une infirmiére tous les 6 mois vient nous voir et fait faire des
exercices de respiration a Collie. Tous les matins il a un tube dans lequel il doit souffler
et j'ai un graphique ou je dois indiquer a quel niveau il en est. On le faisait au début
mais au bout d’'un moment ¢a reste au méme niveau, donc l'infirmiére a vu qu’avec la
cortisone cela s'améliore. On a regardé les saisons ensemble et Collie est plus affecté
selon les saisons, a cause du pollen. Elle m’a dit par exemple qu’avec l'arrivée des
beaux-jours il y avait du pollen et que donc je ne devais plus mettre la lessive dehors.
L’été quand il fait chaud il aura moins d’asthme qu’en hiver. Quand les bourgeons
sortent, je ne mets pas ses draps ou ses habits dehors a sécher.

Il est également allergique aux acariens et aux poussiéres.

On essaye d’avoir une routine, si jarréte cette routine il est affecté.

Collie est hyper allergique aux chats, une fois il a été a I'hopital toute la nuit en
observation car il faisait un choc anaphylactique. En fait en France il y avait une gréve
de train, donc on a dormi chez une copine de ma niéce qui avait un chat. L’année
d’avant il s’était fait griffer par un chat 'année derniére et avait déja eu une réaction
allergique. Cette nuit-la en I'espace de 30 minutes il a gonflé, il se grattait partout donc
on est allés a I'népital. On évite les chats, ma mére a un chihuahua et c’est pareil, ses
yeux lui grattent aussi a cause des poils. On vient d’acheter 2 jack russels et jai eu
peur au début mais ca va. lls n‘'ont pas le droit de monter en haut, on a mis des
barriéres pour enfant pour pas qu’ils montent en haut, je le protege comme c¢a.

Entre-temps, I'hépital m’a prescrit du CETIRIZINE, qui est un antihistaminique.
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6. A quelle fréquence votre enfant est-il suivi par un pneumologue ?
Depuis longtemps ?

Il n'est pas suivi chez le pneumologue, mais par une infirmiére spécialisée dans
I'asthme. Ici la prise en charge n’est pas la méme qu’en France.
lls considérent que pour l'instant ¢ca passe avec une infirmiére mais si ¢a évoluait
autrement peut-étre qu’on passerait voir un pneumologue.
C’était frustrant au début car tout en étant écouté ils nous disaient qu’on ne peut pas
diagnostiquer avant I'age de 8 ans tout en donnant des médicaments pour les
asthmatiques, donc c’est un peu contradictoire. Le systéeme anglais est assez frustrant,
pour voir des spécialistes il faut vraiment étre malade ici ou alors étre en privé. C’est

a cause de la NHS.

7. Trouvez-vous difficile d’avoir un rendez-vous avec cette infirmiére ?
Quand j’étais allée voir le docteur qui m’avait référé a I’hépital, une fois que c’est fait
ce sont des rendez-vous qui se régénerent. Dés que je la vois, elle me donne un

rendez-vous pour la fois suivante.

8. Est-ce vous qui vous occupez du traitement de votre enfant ?
Je lui ai montré comment le faire comme j'en ai donné a I'école et au club au cas ou
mais c’est moi qui lui donne car en fait je m'apergois que si j'y pense pas, il ne va pas
y penser non plus. Je me dis que c’est un bon signe
La cortisone ¢a me fait peur donc je ne le donne pas tous les jours. Si je vois qu’il va
bien, qu’il respire bien la nuit, jévite. On m’a conseillé de donner des oreillers plus durs
et en position assise plutét que couchée. Est-ce que j'ai raison de faire comme ¢a et

de ne pas donner de la cortisone tout le temps, je ne sais pas.

9. Aufil du temps constatez-vous que votre enfant prend moins bien son
médicament ?

La cortisone c’est matin et soir et I'inhalateur bleu si je pense qu’il en a besoin. Par

exemple, s'il va faire du sport comme du football, je lui donne une bouffée avant.

J’adapte le traitement selon ce qu'il va faire. Est-ce que c’est un mauvais conseil je ne

sais pas, mais ¢a me fait peur de lui donner de la cortisone matin et soir. Je peux vous

envoyer les suivis de graphiques qu’on fait ici en Angleterre et également les

traitements donnés.
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10. Avez-vous une bonne relation avec I’'infirmiére ?
Elle est super sympa, elle lui fait faire des exercices pour lui respirer. Avec I'aide d’'un

ordinateur, il doit respirer le plus fort possible grace a des jeux interactifs.

11.Vous est-il déja arrivé de dire a votre médecin que votre enfant prenait
mal son traitement ?
Oui oui on est transparents car en étant frangaise je pose beaucoup plus de questions
que les anglais qui acceptent tout. Je lui dis que ¢a me fait peur la cortisone, je suis
dans l'idée que ¢a doit aider les poumons mais dans le temps on disait que la cortisone
avait beaucoup d’effets négatifs, ¢a fait grossir, ¢a fait ceci ¢a fait cela.

J’écoute les conseils médicaux tout en ayant peur quand méme.

12.Comment adaptez-vous la prise en charge médicamenteuse de votre
enfant, notamment quand il était plus petit, afin qu’elle soit plus

ludique ou plus simple par exemple ?
Le probléeme a toujours été qu’il veut le faire rapidement. On doit lui faire prendre le
temps de bien respirer le produit : on compte bien jusqu'a 5 : une fois, deux fois, trois
fois etc. Il doit prendre de I'eau apres la cortisone car ¢a peut dégrader la langue donc

il ne doit pas oublier.

13.Avez-vous mis en place des stratégies afin que les enfants suivent

leurs traitements ?
Je mime en méme temps. Quand il doit respirer pour voir a quel point il est, c’est une
petite compétition pour lui car il veut souffler le plus fort pour que ¢a monte. Mais pour
qu’il prenne bien son traitement, javoue que je dois absolument le faire en face de lui

comme si c’était moi qui respirais, sinon c’est vite fait bien fait.

14.Connaissez-vous le robot Joe de chez Ludocare ?
Je connais ce genre de jeu mais c’est vrai que les gamins adorent mais je ne connais

pas cette technologie mais je comprends le concept.



15. Avez-vous déja envisagé de l'utiliser pour votre enfant ?
Je pense comme j'aime bien étre certain qu’il aille bien, je suis un peu maman poule
mais oui ¢a aurait pu étre intéressant. Quand il va voir l'infirmiére, comme elle a des
jeux interactifs, il est plus intéressé a prendre le traitement. Elle voit comment il respire
et je me dis que ¢a pourrait étre bénéfique pour lui. Si tous les jours il cumule des
points, il va mieux prendre son traitement que si moi je le force a le prendre.

Ca doit bien marcher.

16.Connaissez-vous d’autres dispositifs permettant d’améliorer cette
observance ?

Pas au niveau des traitements non mais javoue que ¢a serait bien d’avoir ¢a sur une
tablette car c’est trop petit pour téléphone. Mais un genre d'applications comme a
I'école, ils ont beaucoup d’applications pour les mathématiques etc. Quand ils
réussissent un exercice ils ont des points qu’ils peuvent transformer en petits
caractéres ou alors pour faire des jeux interactifs. Par exemple, pour la lecture, s’il lit
10 pages d’un livre, il a autant de points, et une fois que les points sont passés le jeu
s’arréte. Ca les encourage a faire plus, inconsciemment ils se disent “aller je vais avoir

quelque chose”

Il a un document appelé My Asthma Plan pour le suivi également.
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Annexe |l : Retranscription de I'entretien du Dr Ranchoup

1. Quel est votre parcours professionnel ?

J’ai effectué un parcours de médecine classique et un stage de pédiatrie qui m’a plu.
Durant l'internat de pédiatrie, une rencontre a fait que me suis surspécialisée en

pneumologie pédiatrique et j’ai fait que ¢a apreés.
2. Depuis quand exercez-vous votre activité ?

Pas trés longtemps, je suis chef de clinique depuis deux ans. J’'ai passé ma thése en

novembre 2020.

3. Une tendance se dessine-t-elle en termes d’age ? Les enfants sont-ils

plutét jeunes ou dans I’adolescence ?

On voit un peu de tout, il y a beaucoup d’asthmes du nourrisson mais qui ne sont pas
de I'asthme véritable, c’est une entité a part entiére, c’est souvent des bronchites
sifflantes qui parlent comme de I'asthme. Il y en a beaucoup pour qui ¢a passe apres,
c’est pas des asthmes qui restent, c’est pas du vrai asthme. Aprés on les classe par
tranche d’age : Il y a 'asthme du nourrisson avant 36 mois. Il y a 'asthme préscolaire,
ce sont les américains qui ont inventé ¢a, c’est avant le CP avant 6 ans, entre 3 et 6
ans. Aprés il y a l'asthme de I'enfant a partir de 6 ans, du grand enfant jusqu’a
I'adolescence. En France, la prévalence de I'asthme chez I'enfant, c’est 10-15 %, ca

dépend des ages et des régions.
4. A quel age I’'asthme est-il détecté chez les enfants ?

Il'y en a beaucoup ou c’est précoce, le fameux asthme du nourrisson ou il y en a pas
mal qui ne restent pas. |l y a certaines parties qui se déclarent tardivement, je n’ai pas
de chiffres en téte. Il y en a une bonne partie avant 36 mois, et le reste aprés a des
ages variables, entre la petite enfance, avant 6 ans et jusqu’a I'adolescence. L’asthme

peut se déclarer a 'asthme adulte, méme a 50 ans on en voit. On voit de tout.
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5. Quels sont les symptémes ?

C’est soit des crises d’asthme, ou les gens passent a c6té ou ils n'osent pas mettre un
nom dessus, ils appellent ¢a la bronchite asthmatiforme. Aprés les signes de I'asthme,
ce sont toujours les mémes, peu importe ce que les gens vous rapportent, soit entre
les crises soit aprés les crises : la toux, les sifflements et la géne respiratoire. Ce sont

les trois signes principaux, chez I'adulte c’est pareil, ¢a ne change pas.

6. A quelle fréquence les parents emménent-ils leurs enfants chez le

pneumologue?

Cela dépend de leur état, si 'asthme est contrdlé ou non avec un traitement de fond
et donc cela dépend de moi car selon leur état je les revois a une fréquence plus ou
moins longue. Les trés sévéres et pas du tout contrélés, je les revois a 6 semaines au
plus tard, surtout si ¢ga ne va pas du tout et qu’on change le traitement. Dés qu’il y a
un changement de traitement ou que I'asthme n’est pas contrélé, généralement ¢a va
avec, je les revois au bout de 3 mois. Pour les autres, quand il y a un asthme bien
contrélé qui va bien, je les revois entre une a deux fois par an, tous les six mois

idéalement voire tous les ans s'il ne va pas bien.

7. En termes de prise en charge, quelle est la différence entre une a

I’hopital par rapport a un pneumologue libéral ?

Pour le recrutement, il y a de tout en fait. Soit il y a des demandes d’avis, les patients
sont adressés par des médecins extérieurs quel qu’il soit, on a souvent des médecins
généralistes, des pédiatres évidemment et parfois des pneumologues adultes ou ils
sont trop petits pour qu’ils les suivent donc ils nous sollicitent. Globalement c’est ¢a.
Ou alors lors d’'un passage aux urgences, I'urgentiste diagnostique une grosse crise
d’asthme, a l'interrogatoire il voit que cela fait plusieurs fois que cela arrive, il y a des
signes d’asthme en général donc ils renvoient les parents vers nous pour qu’ils
prennent rendez-vous. Pour les pneumo-pédiatres libéraux, I'asthme c’est 70-80% de
sa patientele. Un pneumologue adulte fait beaucoup d’asthme et plus des cancers par

exemple. Beaucoup de médecins généralistes gérent aussi des asthmes réguliers.
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8. Constatez-vous une observance thérapeutique diminuée dans le temps

chez les enfants quant a leurs traitements ?

C’est plutdt dés le départ que ca se voit. Chez un patient ce qui peut faire varier
l'observance, il y a le temps, a la fin ils sont habitués et ils en ont marre, on voit ¢a
chez toutes les maladies chroniques et puis il y a comment ils vont aussi. Comme pour
toutes les maladies chroniques, celui qui ne va pas bien, I'asthme qui va pas bien, il
se réveille la nuit, il a mal a la gorge, le parent de maniére générale pensera plus a
prendre son traitement. Ce méme patient si tout va bien, si c’est contrdlé, s’il a
I'impression que la maladie est dormante parce que les médicaments marchent et qu’il
n’a aucun signe d’asthme, c’est la qu'’ils ont tendance a arréter car ils se disent “je suis
guéri jai plus rien”. Parfois il y a un retour en arriére car ils ne prennent pas leurs
médicaments. Ca dépend du temps de traitement et de leur état pour adhérer aux

soins.

9. Pensez-vous que la relation avec le médecin joue un role dans cette

observance thérapeutique ?

il 'y a méme que ¢a qui compte en fait. C’est une alliance entre le médecin et le
patient. S’il n’y a pas de confiance, s’il n’'y a pas d'alliance ou méme une adhésion
thérapeutique, ¢ca ne marche pas Aprées il y en a c’est peine perdue, tu as beau
expliqué, ils n'ont pas envie, ¢ca ne marche pas mais ¢a reste assez rare. Il y a des
gens pour qui ¢ga marche tout le temps, ils sont toujours trés bien. Et puis il y a ceux
du milieu, il faut arriver a discuter, leur expliquer, rendre ¢a important, expliquer les
conséquences etc. En général ga marche, si vous expliquez pas ils ont plus de chance

de pas le faire donc c’est essentiel. Je dirais qu’il y a quasiment que ¢a qui compte.

10.Les parents ont-ils un certain tabou a avouer que leurs enfants prennent

mal leur traitement?

Souvent, surtout quand ce sont des plus grands. Cela dépend des ages, parce que
pour des bébés ils ne peuvent pas dire ¢a. Souvent quand ce sont des adolescents ou

pas loin, quand ce sont des grands enfants, ils sont toujours responsables.
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Par exemple un enfant de 8 ou 9 ans, il est un peu autonome mais si on n’est pas
derriére lui il ne fait rien en fait. Des fois il y a des parents qui se défaussent en se
disant “c’est lui qui en fait qu’a sa téte” et c’est vrai que parfois sur des ages un peu
entre deux, les parents rejettent un peu la faute parce qu’ils se mettent en porte a faux,
ils ont pas envie d’assumer le fait de pas leur donner le traitement donc parfois ils se
défaussent un peu en se reposant sur I'enfant et en mettant la faute un peu sur lui

entre guillemets. C’est assez rare mais ¢a arrive.

11.Pensez-vous que les parents ont une part de responsabilité dans la prise
en charge médicamenteuse de leurs enfants ? selon I’dge ? Dans quelle

mesure ?

C’est slr c’est la loi, un mineur est sous la responsabilité de ses enfants. Aprés c’est
sar dans la vraie vie on sait bien qu’'un adolescent de 15 ans s’il n’a pas envie de faire
son traitement et qu’il envoie chier ses parents, ils ne peuvent rien faire. C’est moins
excusable et entendable avec un enfant qui est tout petit ou c’est plus cadré, chez les
6-8 ans. Si c’est un bébé, on lui demande pas son avis, on lui met I'aérosol devant le
nez de toute facon, la I'adulte est 100 % responsable, il ne peut pas dire qu’un bébé
n’a pas voulu I'aérosol. Cela dépend des ages, c’est toujours pareil mais moi jaurais
tendance a dire que méme si c’est du cas par cas les parents sont responsables de

leurs enfants.

12. Apprenez-vous dans votre cursus universitaire a avoir une approche

thérapeutique différente avec les enfants ?

Non on n’apprend rien du tout rien moi je trouve en tout, a mon époque a ma fac on
n‘apprend rien du tout la-dessus, ni méme sur la relation thérapeutique médecin-
malade, il doit y avoir 2 ou 3 cours la-dessus et encore c’est rapide quoi. On apprend
sur le terrain aprés quand on est en pédiatrie, on apprend ¢a avec les gens sur le
terrain, comme souvent quoi. Mais effectivement en pédiatrie, il y a un truc qu’il faut
comprendre quand on arrive, c’est particulier, cela ressemble a aucune autre
médecine, c’est une relation triangulaire en fait, vous si vous allez chez le médecin

vous étes majeurs. Il y a vous et le médecin c’est tout, cela ne regarde personne



d’autre, pas vos parents, pas votre conjoint, peu importe. Alors qu’un mineur, un
enfant, forcément c’est une relation triangulaire : le patient, celui qui est malade c’est
'enfant mais il faut forcément dans l'interrogatoire, dans I'adhésion du projet, dans
I'autorisation méme des soins tout court, il faut forcément l'accord, I'adhésion, la
compréhension des parents. C’est une relation vraiment triangulaire. on ne peut pas
soigner un enfant sans discuter avec les parents, c’est pas possible, ga he marche

pas.

13.Comment adaptez-vous la prise en charge médicamenteuse d’un enfant
atteint d’asthme, afin qu’elle soit plus ludique ou plus simple par

exemple ?

On adapte au cas par cas selon la consultation. Pour certains endroits il y a des
moyens méme si c’est de moins en moins le cas, on fait des ETP qui sont des ateliers
d’éducation thérapeutique avec un médecin ou une infirmiére en général. On
convoque les gamins, c’est comme un hépital de jour, ils viennent deux/trois mercredi
apres-midi a plusieurs, ce sont tous des asthmatiques. On rappelle la maladie, on fait
des petits jeux, des mises en situation et on tourne ¢a sur le versant ludique pour faire
de I'éducation utile a I'autonomisation et a la prise de conscience de leur maladie pour
des enfants qui seront en age de comprendre mais pas encore en age de se débrouiller

tout seul, entre 6-8 ans et 10 ans vers ces ages-la.

En fait, les traitements inhalés et corticoides inhalés notamment, qui représentent le
principal traitement de fond de I'asthme, ¢a se prend matin et soir souvent en bouffées,
pour que les enfants y pensent, surtout qu’un des effets secondaires des corticoides
est les mycoses il faut se rincer la bouche aprés. Moi je leur dis de mettre le
médicament a c6té de la brosse a dents et de faire le traitement avant de se les brosser
pour ne pas les oublier. S’il ne se brosse pas les dents le soir par exemple, je dis aux
parents de le mettre dans la cuisine sur une étagére et de faire ¢a avant les repas,
avant le petit déjeuner et avant le repas du soir. Ca permet de créer un rituel. C’est
mMoi qui ai trouvé ¢a tout seul. Il y a quelques trucs comme ¢a pour essayer de ritualiser

le traitement et que cela devienne un peu un automatisme pour ne pas oublier.
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14.Connaissez-vous le robot Joe de chez Ludocare ?

Non. *Explication® On ne les connait pas a I'hdpital, pas en pédiatrie en tout cas. Il faut
leur dire qu’ils viennent nous voir car on est les principaux concernés a I'hdpital. Il n’y
a qu’un seul service de pneumologie infantile dans la région, il faudrait qu’ils viennent
nous rencontrer. Un truc comme ¢a ¢a intéresserait les gens, il faudrait qu’ils prennent

contact avec le service pour nous le présenter.

15.Connaissez-vous d’autres dispositifs permettant d’améliorer cette

observance?

Non, aprés il y a des parents qui en demandent pour ceux qui sont trés peu adhérents.
Si vraiment il y a des parents qui ne s’en sortent plus, vous avez des agendas pour
noter des choses. Quand ils sont un peu paumés, je leur dis de prendre un agenda
qu’on trouve dans le commerce et de noter les crises d’asthme. Pour les traitements,
¢a ne vaut pas vraiment le coup. Sinon non je ne crois pas que jai d’autres dispositifs

pour I'adhésion, je n’ai rien d’autre.

16.Les hospitalisations pourraient-elles étre évitées avec une meilleure

observance thérapeutique ?

Il y a beaucoup d’hospitalisations qui pourraient étre évitées si les parents faisaient
prendre le traitement de fond aux enfants et ca va avec. Si le protocole de crise était
fait correctement, c'est pareil, cela éviterait des venues aux urgences, des
hospitalisations, des colts etc. En fait, il y a des biais de sélection, de recrutement. Si
vous étes dans un CHU qui a des grosses urgences, qui a des réanimations, un service
de pneumologie, forcément les cas les plus graves iront la-bas donc il y aura plus
d’hospitalisations. Si vous allez dans un petit hépital ou il N’y a pas de pédiatrie mais
seulement des urgences générales, les gens qui font une grosse crise d’asthme ne
seront pas dirigés la-bas. Toutes les crises d’asthme sévéres vont étre dirigées vers
ce genre de plus grande structure. C’est évident que dans ce genre de structure il n’y
ait pas les mémes chiffres qu’ailleurs. Certainement que selon les pays, les villes, la

population, il y aura des variables qui changent les chiffres aussi.
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Annexe Il : Retranscription de I'entretien de M. Pochon

1. Quel est I'histoire de Ludocare?

Au démarrage, elle a été créée par deux personnes dans le domaine de la santé, un
pharmacien d’expérience et une personne experte dans le domaine scientifique. Elles
ont fait des kick-off avec des projets d’innovation. Elles se sont interrogées sur les
problémes de santé actuels, quels étaient ceux les plus importants et quels étaient
ceux qui les intéressaient le plus pour établir un nouveau cadre et y répondre de la
meilleure maniére possible. Par rapport a ca, ils se sont intéressés a I'observance
thérapeutique et donc sur 'asthme pédiatrique et les maladies chroniques ou les taux

sont quasiment les plus importants.

A la suite de ¢a, I'entreprise a travaillé pendant plus d’un an et demi sur la conception
et la réalisation d’'un produit pour proposer quelque chose de plus en plus perfectionné,
en collaboration avec des médecins, des pneumopédiatres, professionnels de santé
experts en la matiere et des familles de patient afin que le dispositif soit adapté a un
usage quotidien. En 2019, il y a eu une premiére commercialisation du produit fin 2019
et elle a été arrétée en mars 2022 car nous sommes actuellement, en vue des données
et des retours que nous avons eu en interne, sur une étape d’une étude clinique pour
obtenir un remboursement des organismes de santé frangais. Le dispositif a le
marquage CE, de classe | pour l'application car le robot fonctionne avec une

application, ce qui n’avait pas été au départ envisagé au départ de I'aventure.

2. Quel réle jouez-vous au sein de Ludocare ?

Je suis arrivé il y 8 mois maintenant, je suis responsable de tout ce qui est
accompagnement client, pour s’assurer que le produit est bien réceptionné de la part
des familles, de renseigner au niveau des informations tout ce qui peut étre important
pour prendre en main ce dispositif médical qui en apparence a l'air d’'un jouet qui est
trés médical et trés ludique mais qui n’en reste pas moins un dispositif médical donc
par rapport a ¢a il y a des utilisations et une complexité qui sont quand méme

présentes. Je m’occupe donc de cette partie-la de responsable de services clients.
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En méme temps je suis chargé de communication, donc je m’occupe de tout ce qui
est relais d’'information sur les différents salons, sur les différents lieux et moments ou
on est présents au niveau d’événements publics. Et enfin je suis aussi celui qui

s’occupe d’encadrer les nouveaux arrivants au sein de la structure.

3. Qu’est ce qui fait le succés de Ludocare par rapport a d’autres dispositifs

médicaux innovants ?

Nous sommes les premiers a proposer une thérapie digitale en termes de pédiatrie et
d’asthme pédiatrique. On est sur un procédé qui se veut ultra impactant et qui va
générer un véritable réle pour I'enfant d’étre acteur dans son parcours de santé. On
ne va pas forcément juste expliquer comment prendre un traitement et quand, on va
essayer de le motiver, de le faire prendre les bons gestes grace a des vidéos qui ont
été faites pour traduire les notices d’utilisation qui sont présentes dans les boites de
médicament mais qui sont malheureusement bien trop complexes pour certains

adultes et encore plus pour nombre d’enfants.

4. A qui destinez-vous Ludocare ?

Actuellement, on a surtout développé ce qui est asthme et mucoviscidose. On peut
travailler également sur tout ce qui est maladies chroniques et il est applicable sur de
I'utilisation classique comme prendre un Doliprane ® de quelgu’un qui est malade mais

qui n’a pas de pathologies chroniques.

Effectivement, sur différentes pathologies on peut travailler dessus et on pourra
réaliser dans le futur des suivis sur le diabéte ou sur d’autres points mais pour le
moment ce n’est pas d’actualités, nous nous focalisons actuellement sur I'asthme

pédiatrique.

5. Quelles fonctionnalités sont proposées par le robot ?

Normalement I'enfant peut jouer avec le robot car c’est un compagnon de santé mais
ce n’est pas un gadget dans le sens ou c’est bien un dispositif médical comme je vous
le disais. Il va pouvoir jouer avec la fonction tactile, sur le robot vous avez un écran qui

représente les yeux du robot donc il va pouvoir jouer avec lui, il va pouvoir essayer
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d’aller de droite a gauche ou autre pour faire apparaitre de nouveaux écrans, il y a des
moments aussi ou si vous cliquez sur 'oeil ¢ca va énerver le robot et il va faire des
petits bruits d’énervement. Il va montrer que c’est un robot qui vit sans l'aide de

personne, il va faire des petits bruits aléatoires de temps en temps dans la journée.

Les principales fonctionnalités commencent toujours par la programmation par le
parent, via l'application il va renseigner les différents traitements prescrit par le

médecin, il va paramétrer le moment de prise, la posologie, et la durée du traitement.

Aux heures dites, le robot va appeler I'enfant, il va lui dire quels médicaments il doit
prendre et a quel moment car il y a beaucoup de traitements dans la journée, ce qui
peut rendre confus les enfants. |l va ensuite donner les bonnes dispositions pour
prendre ce traitement, il va lui expliquer comment utiliser les dispositifs nécessaires au
traitement. Il va ensuite faire la fonction de mimétisme c’est a dire qu’il va jouer la
notice en version dessin animé ou il va reproduire les bons gestes pour que I'enfant

mime avec lui, qu’il reproduise ces gestes-la afin d’acquérir les bonnes habitudes
A la suite de ¢a il va directement faire en sorte que le matériel soit rangé correctement.

Il va ensuite éviter les effets secondaires de certains médicaments inhalés, par

exemple il va faire le ringage de bouche ou le lavage de main.

Il va ensuite demander a I'enfant si ¢a s’est bien passé, I'enfant va répondre oui ou
non. Si I'enfant répond oui, il va proposer un contenu ludique une a deux fois par jour
qui sera une récompense personnalisée par I'enfant. A la fin de chaque récompense
il y a un algorithme qui note de 1 a 5 la récompense pour que la fois suivante cela soit

un contenu encore plus personnalisé pour I'enfant.

Si jamais I'enfant répond qu’il n’a pas réussi la prise ou alors qu’il n’est pas venu au
bout d’un certain temps quand la sonnerie du robot s’est enclenché, il y a une
notification qui est envoyé sur le téléphone du parent en disant attention le traitement

a été oublié.
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6. Le robot est-il fait pour que I'’enfant soit en totale autonomie et que le

parent ne s’en occupe plus ?

Oui et non, c’est un robot destiné aux enfants de 3 a 11 ans. Pour acquérir les bons

gestes et soulager les parents, effectivement il peut étre pris en autonomie

Nous nous recommandons quand méme que cela soit bien surveillé par un parent. Sur
tous nos dispositifs il est marqué qu’il doit étre pris avec I'accompagnement d’un

parent.

C’est dans le but d’'une autonomie compléte, en tout cas a la fin du parcours I'enfant
arréte les sollicitations des parents, en tout cas qu’il n’ait plus besoin des parents et
gu’il commence a dire que le dispositif est maitrisé, qu’il n’a plus besoin de quelqu’un

pour le motiver a ce niveau-la, qu’il est assez grand et qu’il le maitrise tout seul.

7. Aujourd’hui combien de patients utilisent Ludocare quotidiennement ?

On a eu plus de 300 familles environ qui ont utilisé notre solution.

8. Quel age ont les utilisateurs asthmatiques de Ludocare et a quelle

proportion?

C’est trés mixte en termes de genre ou d’age. On est effectivement sur avant 11 ans,

c’est trés trés rare mais on a eu du aprés 11 ans.

9. Qui contacte Ludocare pour utiliser votre solution ? Les spécialistes de

santé ou directement les parents ?

On a arrété actuellement la commercialisation donc plus personne ne nous contacte

pour des renseignements.

Mais nous avons les deux, généralement plus beaucoup plus souvent voire 80 % du
temps les familles de patients et aprés nous en interne nous travaillons avec des
médecins mais ce sont nous qui les contactons afin de proposer de nouvelles

fonctionnalités ou de nouveaux services.
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10.La sévérité de I’'asthme joue-t-elle sur I'utilisation du dispositif ?

Cela dépend effectivement de quel asthme on parle, on peut étre sur de 'asthme assez

minime, cela peut étre intéressant mais le produit n’est pas forcément adapté.

La sévérité de 'asthme est importante dans le sens ou plus il va y avoir de traitements,
plus ce sera confus pour I'enfant, plus ce sera dur d’avoir une autonomie et encore
plus pour le parent qui a sa fonction justement de parent qui est mis de c6té caril a la
responsabilité d’étre aidant en plus. Sur bon nombre de conversations, grace a Joe ou
a Léo, la relation parents-enfant redevient beaucoup plus une relation traditionnelle
qui est beaucoup moins sur une fonction de garde pour le parent mais en méme temps

une fonction de responsable médical qui doit savoir comment prendre le médicament.

Pour répondre a la question, la sévérité de I'asthme est forcément impactée sur tout
ce qui va étre vitesse et gain d’autonomie de I'enfant vis-a-vis de sa pathologie mais
aussi du pourcentage de réussite d’autonomie car ¢a peut jouer. Je ne vous dirais pas
a 100 % qu'’il y a un lien sur le fait que 'asthme sévere va permettre plus facilement a
un enfant d’étre autonome mais nos retours ne sont pas forcément ca, cela dépend de
chaque enfant et de la maniére dont il gére sa pathologie, de comment il 'aborde aussi
car il y a des enfants ou c’était plus une démarche parentale que celle de I'enfant donc

c’était trés compliqué de faire accepter le robot.

11.Faites-vous des suivis ? A quelle fréquence?

C’est généré automatiquement mais a la fin de chaque mois d'utilisation, vous avez
un rapport d’'observance qui est envoyé automatiquement sur I'application. Il est sous
format de grille ou vous allez avoir un niveau qui va étre définie tout au long de
I'expérience avec le robot et vous allez avoir une médaille d’observance, c’est a dire
qgu’a 80 % d’observance vous allez avoir une médaille d’or, a 60 % une médaille
d’argent et en dessous une médaille de bronze. En dessous vous allez avoir le mois
concerné avec une visualisation graphique avec en vert si le traitement a été bien pris
et en rouge s’il n’a pas été pris. Ce sont des informations trés importantes que le parent
a a disposition et qu’l peut exporter pour I'envoyer au médecin, ce que nous nous

recommandons, surtout pour les familles de patients ou c’est compliqué de réellement
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comprendre pour le médecin si 'enfant a bien pris son traitement ou ce sont juste des

paroles et si méme le parent n’est pas au courant de tout ca.

Nous en termes de visualisation, nous sommes sur un systéme de serveur hébergeur
de données de santé donc nous on peut voir si une sollicitation a été refusée mais
nous ne pouvons pas avoir un descriptif de ce qu’il s’est passé, les données sont

personnelles.

12.Observez-vous un désintéressement au fil du temps ?

Parfois dés le départ des parents me disent que le robot n’a pas plu a I'enfant, qu’il

n’est pas réceptif au robot, c’est déja arrivé une ou deux fois.

On a aussi des parents qui nous disent au fur et a mesure, mais c’est logique, que les
enfants se lassent mais cela reste rare car nous avons des systémes comme je vous
le disais qui sont sur des algorithmes pour proposer des choses de plus en plus
poussées et de plus en plus différentes. Cela reste rare mais s’est arrivé aussi

quelquefois je dirais.

Pour des enfants qui prennent le robot, qui utilisent et qui font bien le traitement, les
signes d'exacerbation sont bien amoindris au niveau de I'observance thérapeutique

elle est quand méme largement supérieure.

On essaie d’améliorer tout ce systéme la pour que les résultats durent, pour que les

chiffres restent constants sur toute I'expérience du patient.

13.Quelle est la moyenne d’utilisation du robot ?

C’est une trés bonne question a laquelle on a vraiment du mal a répondre

actuellement.

Dans I'age parfait en tout cas cela dépend vraiment des gens, on estime a un a deux

ans dans I'utilisation d’un robot.

Il'y en a pour qui ¢a sera un peu moins long ¢a sera huit mois, c’est ultra rapide car ils
avaient déja une autonomie mais ils voulaient quelque chose ludique. Tout dépend du

profil mais je dirais qu’'une bonne moyenne est de un an a peu pres.
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14.Le robot est-il plus efficace sur une certaine tranche d’age ?

Pour le 10-11 ans je dirais que ce n’est pas un probléme interne a la pathologie mais
plutét un probléme interne au produit qui lui est destiné a un public quand méme plus
jeune. C’est a dire que les vidéos en dessin animé sont quand méme dans un contexte

un peu plus dessin animé enfant que dessin animé adolescent.

Forcément sur le message si vous ne vous adressez pas correctement a une cible,
c’est un peu plus compliqué pour la réception et pour la facilité d’adaptation et

I'appréciation de l'utilisateur.

15.Eduquez-vous les parents ou patients a étre mieux observants?

C’est quelque chose que I'on essaie de mettre en place pour le futur. On veut mettre
en place un processus a ce niveau-la pour garantir que cela soit encore plus monitorer
qgu’auparavant. Différents profils qui sont sensibles a ce niveau-la, c’est un peu
disparate en fonction des gens et de leur volonté. Nous on reste disponible et on met
bien en application que dés qu’il y a un probléme on est la pour ¢a et qu’il vaut mieux
nous contacter plutdét que d’essayer de chercher par soi-méme. On peut également
proposer de nouvelles choses si jamais ce n'est pas le cas. On réalise des
questionnaires de santé médicaux lors de l'arrivée des patients et a certains mois

d’utilisation.
16.Le prix ne représente-t-il pas un probléme?

Si bien sar, en France payer pour un dispositif médical c’est trés compliqué.

Toutes les familles n'ont pas payé parce qu’il y a eu des testeurs et ce n’était pas la
méme prestation ni le méme service mais il y a quand méme eu bon nombre de
familles qui ont payé pour avoir un systéme qui leur permette tout simplement

d’amenuiser les hospitalisations pour leurs enfants.

Certains étaient sceptiques au démarrage et au fur et a mesure ils disent que “c’est
geénial, il faut que ¢a se développe davantage, c’est trop bien, c’est vraiment une

innovation et on ne comprend pas pourquoi on n’en entend pas parler davantage”.
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17.Les parents ont-ils un certain tabou a avouer que leurs enfants prennent

mal leur traitement?
Cela dépend des familles, j’en ai eu ou il y avait un énorme tabou la-dessus.

Il'y a probléme au niveau de cette observance thérapeutique, les gens commencent a
en parler, pleins le vivent. Les langues commencent a se délier mais il y a toujours
“mon enfant est parfait, tout va bien, je sais comment faire pour qu’il devient observant,
faut le forcer et puis voila.”. Cela a tendance a s’améliorer mais dans la limite du
presque raisonnable, bien au contraire il y a beaucoup d’améliorations a réaliser de ce

coOté-la.

Il faut dédramatiser la prise en charge médicamenteuse, c’est un élément qui n’est pas
joyeux pour qui que ce soit. On ne peut pas dire a un enfant “vas-y prends ton
traitement c’est génial”, c’est quelque chose qui a eu auparavant de la part de certaines
personnes une mauvaise communication sur ce sujet-la ou en tout cas un mauvais
moyen de motiver les enfants. Forcément sur ce sujet-la il y a un petit souci mais la ¢a
fait 20 ans qu’on en entend parler. L’'OMS a tiré la sonnette d’alarme dans les années
2000 pour justement donner les chiffres clés qui représentaient aussi bien un gouffre
financier pour les systéemes de seécurité que pour tout simplement le probleme

d’hospitalisation et de santé publique.

18.Comment faire pour dédramatiser cette prise en charge des médicaments

et pour que les parents ne culpabilisent pas ?

II'y a un profil qui est trés sur de 'accompagnement dans un premier cas, de dire aux

parents que c’est tout a fait logique et normal et c’est un point qui est mal expliqué.

L’enfant doit prendre ce role de “je suis un enfant atteint d’'une maladie, je dois prendre
un traitement tous les jours” mais il y a aussi ce réle que les parents s’incombent d’eux-
mémes sans avoir aucune connaissance ni expérience sur les médicaments. lls n’ont
pas la méme connaissance qu’un professionnel de santé qui passe dix minutes pour
expliquer comment ¢a se passe, généralement la personne prend sa prescription, va
a la pharmacie, prend le médicament et a partir de ce moment-la c’est “débrouille toi
un petit peu tout seul”, dans le sens ou tu as une notice d’utilisation tu peux t'en

occuper.

XX



Ce qui n’est pas mis en avant c’est qu’il y a une charge mentale pour les parents,
beaucoup plus importante généralement chez la femme ce qui est normal car dans le
cadre actuel c’est encore la maman qui s’occupe de I'enfant quand le papa n’est pas
la ou quand il y a des difficultés donc on constate que la plupart de nos clients ce sont
les mamans qui nous contactent et pas forcément les papas. Mais a ce niveau-la il y
a des points qui sont quand méme important dans la sensibilisation a comment fait-on
pour que les parents se sentent aussi eux-mémes aidés et que cela ne soit pas un
probléme que leur enfant ne prenne pas leur médicalement ? Le but étant justement
d’essayer de les motiver directement. Nous on passe par I'approche de c’est un enfant
qui sera motivé par un processus ludique et également un processus d’éducation. A
partir de ce moment-la c’est beaucoup moins compliqué pour un enfant de dire tu vas
apprendre des choses que dire cela a un adolescent ou a un adulte. Nous on met donc
en place ces petits contenus justement qui sont en train de dire “’'es pas tout seul face
a ta maladie, c’est pour ca que le robot fait la méme chose que toi” mais en méme
temps de dire que “si tu fais bien les choses t'auras une récompense, pas forcément
tout le temps c’est normal, c’est pas non plus un jeu, mais de temps en temps si tu t'es

bien comporté tu as une récompense.”.

19. Comment contrez-vous I’'argument des écrans chez les jeunes enfants?

Il'y a plusieurs points qui sont importants. Le concept de I'écran est qu’on reste devant
mais qu’on reste fixé en étant passif. Nous, ce n’est pas du tout ce concept-la, on est
bien actif devant I'écran, on va pas étre devant le robot tout le temps, ce n’est pas un
jouet, ce n’est pas quelque chose ou I'enfant va pouvoir se connecter sur internet et
faire autre chose. Il y a des fonctions qui vont étre minimales au niveau de tout ce qui
est interactif. Il y a des interactions qui sont définies par le robot mais qui sont trés

limitées par I'enfant quand il clique sur I'écran.

Pour contrer 'argument de I'écran, il faut bien préciser que cette fonction-la d’écran
est pour faire passer un message et généralement I'enfant ne reste pas plus de 5a 10
minutes devant le robot qui présente un concept bien défini et surtout un concept de
comment est-ce qu’on fait en sorte d’améliorer la situation. Ce n'est pas le concept
qu’on peut retrouver actuellement sur “on passe sa vie devant un écran”, on passe sur

une facilité de I'enfant vis-a-vis de ce qu’il apprend.
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On est bien sur un principe de rendre acteur un enfant au niveau de sa pathologie et

au niveau de son parcours de vie et de santé.

On entend cet argument de temps a autre mais ce qui est trés drole c’est que de la
part des familles qui utilisent le robot, on a ce concept de dire que ce n’est pas un
écran. Méme dans la conception du robot, on a imaginé que cet écran-la soit le visage
du robot. Par rapport a ¢a, il y a un petit peu cet imaginaire qui s’est créé en disant

que ce n’est pas un écran mais c’est un visage.

20.Pensez-vous qu’il est important aujourd’hui de faire beaucoup plus de

prévention autour de la question de I'observance thérapeutique ?

On se bat en termes de communication actuellement, en salon on s'apergoit bien qu’en
termes de représentativité que I'observance thérapeutique est trés peu discutée mais

gu’également en termes de pédiatrie on est complétement alarmiste.

On a un probléme sur la reconnaissance des problémes pédiatriques, on a des
services qui accompagnent I'enfant en termes de pathologie mais on est sur un
probléme de compréhension et de réalisation pour que notamment I'observance

thérapeutique pédiatrique se fasse reconnaitre car elle est au coeur de tous les sujets.

On dit que les enfants observants aujourd’hui seront les futurs adultes observants de
demain. C’est sur quoi nous sommes basés pour réaliser ce produit. On se dit que si
on forme les enfants d'aujourd’'hui, on forme les adultes de demain qui formeront eux-

aussi s'’il y en a besoin.

21.Vous semble-t-il important dans le cursus universitaire des
professionnels de santé d’aborder la notion d’observance

thérapeutique?

Ce sujet commence a arriver un petit peu mais je dirais que c’est assez rare. C’est un
sujet qui a tellement pris d’ampleur ces derniéres années, surtout avec le confinement
ou les parents ont pu voir le quotidien des enfants, ils étaient plus présents et on s’est

apercus de certaines choses.
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Il'y a cet aspect ou c’est un sujet de plus en plus florissant. On fait le maximum en
termes d’entreprise pour pouvoir mettre en place un systeme de communication a ce
niveau-la et de dire que ce n’est pas un sujet comme les autres et que c’est un sujet
trés important qui a sa place dans la partie de santé. C’est un sujet aussi important

que d’autres pathologies qui existent.

L’observance thérapeutique est considérée comme étant super facile pour certaines
personnes qui ne connaissent pas le sujet, que c’est juste une question de volonté et

qu’il faut le forcer. Ca existe encore bien souvent et malheureusement c’est un fait.

Je ne sais pas comment se passe le cursus scolaire de certaines universités.
Cependant il faut aborder la question de comment met-on en place un systéme et de

comment on peut motiver I'enfant.

Il 'y a cette question éthique de est-ce que c’est le réle du parent ou bien le réle du
médecin. Nous avons fait face a ces questions et il y a un petit peu cette question de

responsabilisation.

Nous on dit il ne faut pas que ¢a soit le médecin qui gére cela ni le parent mais
I'écosystéme entier qui travaille justement. Par rapport a ¢a il y a des points et des

notions qu’il faut aborder c’est sir. L’action est commune pour avancer ensemble.

Nous on travaille avec des universités en termes de technologies justement, on a
essayé de voir comment on pouvait faire des choses innovantes. Concernant les

universités de santé je n’ai pas les informations malheureusement.

Il faut travailler dessus, c’est un point trés important, c’est un point d’avenir mais

comme beaucoup d’autres sujets qui sont aussi délaissés malheureusement.
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Annexe IV : Analyse Verbatim

CODE

VERBATIM

I. LA PRISE EN CHARGE DE L'ASTHME

L.1. Terrain familial

I.1.a. Famille d'ashmatiques A, Ni, L
I.1.b. Seul I'enfant est asthmatique N
1.2. Symptomes
1.2.a. Eczéma N, Ni
I12b. Allergies A, N,Ni,Ca,L
1.2.c. Difficulté a respirer A F Ni,Ca,L
1.2d. IMC élevé A
|2.e.Figvre A
1.2.f. Alimentation différente A
1.2.g. Rhume C
1.2.h. Toux C
1.2.i. Bronchiolite F, L
L.3. Traitement
1.3.a. Aérosols C,F,N.Ni,Ca, L
1.3.b. Antihistaminiques A, C,N,Ni,Ca, L
1.3.c. Corticoides A, C, F, Ni
1.3.d. Hospitalisation A F L
1.3.e. Pas de traitement C

I.LES FACTEURS DE NON OBSERVANCE THERAPEUTIQUE

I.1 Les rendez-vous

II.L1. Rendez-vous

Il.1.a. Utilisation de Doctolib A
I.1.b. Tous les 6 mois A, C,Ni,Ca,L
I1.2. Difficulté a prendre un rendez-vous
I.2.a. Oui, temps d'attente long A C,Ca
I.2.b. Non F, N, Ni
Il.2.c. Systéme anglais compliqué Ni
I1.2.d. Oui, distance éloignée L
I.3. Profes sionnels de santé
Il.3.a. Pneumologue A, C,N,Ca
I.3.b. Pneumologue non conventionné A
I1.3.c. Médecin traitant A F
I.3.d. CHU dans le cadre d'un essai N
I1.3.e. Infirmiére Ni
IL.4. Rapport avec le professionnel
Il4.a. Trésbonne relation A, C,N,Ni
I.4.b. Suivi compliqué F
Il4.c. Avis neutre Ca
Il4.d. Non L
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IL5. Distribution du traitement

I.5.a. L'enfant s'autogére A, N,CalL
I.5.b. Les parents s'en occupent C,F,N,Ni
IL.5.c. Les parents contrélent A
IL.6. Oubli de traitement
I1.6.a. Oui A F.N
11.6.b. Non, mais difficulté a le donner C
IL.6.c. Ne le prend plus A Ni,Ca,L
I.7. Transparence avec le médecin
Il.7.a. Avoue lorsqu'oubli de traitement A, F,N, Ni
IL.7.b. Omission de la vérité L

lll. LES DISPOSITIFS AMELIORANT LA PRISE EN CHARGE

MEDICAMENTEUSE
1. Jeu ludique
lll.1.a. Compter de maniére ludique A, F Ni L
lI1.b. Analogie de la chambre d'inhalation  |C
lll.1.c. Notion de rituel / routine C,F,N,Ni
lll.2. Connait le robot Ludocare
ll.2.a. Oui C.F.Ca
lll.2.b.Non A, N, Ni L
lIL.3. Autres dis positifs mis en place
ll.3.a. Masque canard A N, L
ll.3.b. PAI N
ll.3.c. Suivi graphique Ni
lL.4. Possible utilis ation de Ludocare
ll1.4.a.0ui F, N, Ni
llL.4.b.Non A C L
llL4.c. Avis partagé Ca
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Annexe V : My Plan Asthma
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Marie QUERTINIER

OBSERVANCE THERAPEUTIQUE CHEZ LES ENFANTS ASTHMATIQUES :
ILLUSTRATION DU ROBOT JOE, LUDOCARE

Les maladies chroniques ont une observance thérapeutique décevante en raison de la
longévité de la prise en charge. L’asthme représente alors un véritable enjeu, puisqu’elle
se déclare trés jeune. C’est pourquoi il est important dés I'enfance de trouver des solutions
afin d’éviter des hospitalisations inutiles qui favorisent une économie instable. Ceci est
possible grace a l'apparition de nouveaux dispositifs, comme le robot Joe de chez
Ludocare, qui rendent ludiques cette prise en charge. Le but de ce mémoire est donc de
comprendre comment un dispositif médical peut influencer le comportement des enfants
envers leur santé. C’est dans ce cadre que onze personnes de milieux différents ont été
interrogées afin de témoigner des différents facteurs de non-observance thérapeutique
ainsi que les moyens utilisés afin d’améliorer cette derniere aupres des plus jeunes. Une
chose est sire, il est nécessaire d’éduquer toutes les parties prenantes a ce sujet, afin de

rendre acteur de sa santé les enfants d’aujourd’hui qui deviendront les adultes de demain.

Mots clés : Observance thérapeutique, asthme, Ludocare, enfants.

TREATMENT COMPLIANCE IN ASTHMATIC CHILDREN :
ROBOT JOE’S EXAMPLE, LUDOCARE

Chronic diseases have a disappointing treatment compliance due to the longevity of the
treatment. Asthma then represents a real challenge, since it declares itself very young.
This is why it is important from childhood to find solutions in order to avoid unnecessary
hospitalizations which promote an unstable economy. This is possible thanks to the
appearance of new devices, such as the Joe robot from Ludocare, which make this
treatment fun. The purpose of this thesis is therefore to understand how a medical device
can influence the behavior of children towards their health. It is in this context that eleven
people from different backgrounds were interviewed in order to testify to the various factors
of therapeutic non-adherence as well as the means used to improve it with the youngest.
It is necessary to educate all stakeholders on this subject, in order to make the children of

today who will become the adults of tomorrow actors in their health.

Key words : Treatment compliance, asthma, Ludocare, children.



