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Introduction et définitions

Dans la littérature anglo-saxone le terme 
«compliance» est communément défini comme 
la mesure dans laquelle le comportement adopté 
par une personne, en termes de traitement médi-
camenteux, alimentation, style ou hygiène de vie 
coïncide avec les conseils médicaux et de santé.

En langue française la traduction la plus cor-
recte de «compliance» est le terme d’observance 
thérapeutique. 

Le terme d’adhérence est également utilisé 
en Anglais et en Français. A l’origine, ce terme 
impliquait une relation active, volontaire et réci-
proque dans laquelle le patient et son médecin 
collaboraient à produire les résultats thérapeu-
tiques souhaités. En comparaison avec les ter-
mes de «compliance» ou d’observance, la notion 
d’adhérence mettait donc moins l’accent sur 
la soumission du patient et de sa famille aux 
recommandations du médecin et sous-estimait 
moins leur rôle actif dans la prise de décision 
thérapeutique.

Pratiquement, aujourd’hui, la définition d’ 
adhérence, de compliance et donc d’observance 
thérapeutique se confondent; leur mesure se 
limite le plus souvent à estimer si le patient et sa 
famille suivent bien les instructions médicales.

Dans cet article, nous utiliserons dans ce sens 
le terme d’ observance ou, en cas contraire, 
d’inobservance thérapeutique.

Epidémiologie et influence de la 
modalité d’évaluation de l’observance 
thérapeutique

La méta-analyse de DiMatteo (1) compilant 
569 études publiées depuis 1948 conclut, toutes 
pathologies confondues, à un taux d’inobser-
vance de 24,8%. Ce taux dépend toutefois de la 
pathologie avec l’observance la plus importante 
pour les traitements du SIDA, des arthrites, des 
maladies intestinales et des cancers (90-80%). 
Les taux d’ observance les plus faibles se retrou-
vent dans les maladies pulmonaires, le diabète 
et les troubles du sommeil (60-70%). Dans plu-
sieurs études (4-5), les données démographiques 
n’ont pas démontré d’influence sur l’obser-
vance.

 Concernant plus spécifiquement l’asthme, le 
niveau d’observance, chez l’adulte, varie beau-
coup selon les études de 3 à 88%. (2-3). Cette 
variabilité de l’estimation de l’observance théra-
peutique dans l’asthme est notamment expliquée 
par le manque de standardisation de sa mesure. 
Différentes méthodes d’évaluation ont été décri-
tes dans la littérature, mais aucune ne réunit des 
critères acceptables de faisabilité et de fiabilité. 

Selon Garber et al. (6), l’interrogatoire par une 
tierce personne est moins fiable que les ques-
tionnaires remplis par l’enfant et sa famille et il 
peut y avoir des différences dans l’observance 
rapportée par les parents ou leur enfant. 

Bender et al. (7) ont étudié durant 6 mois et 
simultanément selon trois méthodes de mesure 
différentes, l’observance dans la prise de corti-
coïdes inhalés.
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Selon la méthode des questionnaires, le taux 
d’observance estimé sur 6 mois semble de 
80%. Avec la technique du pesage des aérosols-
doseurs, l’observance estimée tombe à 69%. 
Enfin l’utilisation d’un dispositif électronique lié 
à l’aérosol-doseur qui permet de mesurer les doses 
effectivement inhalées par les jeunes patients 
démontre une observance réelle de 50%. Ce tra-
vail souligne la tendance à surestimer l’observance 
thérapeutique par les questionnaires. Cependant, 
ces matériels électroniques ne sont pas aisément 
utilisables en pratique en raison de leur coût et de 
leurs contraintes techniques. De plus, il ne peuvent 
mesurer qu’une seule composante des instructions 
médicales et ce, durant un temps limité. 

Relation entre facteur de risque de 
non observance thérapeutique et  
morbidité asthmatique

Laurie J et al. (8) ont corrélé l’inobservance 
admise par les familles ainsi que les facteurs de 
risque constatés d’inobservance avec la morbidité 
de l’asthme chez 1.199 enfants de 9 à 12 ans. De 
manière très significative et de façon indépen-
dante, l’ inobservance admise et les facteurs de 
risque d’inobservance sont associés à une mor-
bidité asthmatique plus grande. Les principaux 
facteurs de risque d’inobservance maîtrisables par 
les médecins étaient la trop grande complexité des 
traitements et le manque de communication. Ce 
manque de communication concernait l’intérêt et 
les modalités pratiques du traitement, mais aussi 
les préjugés erronés à propos de l’asthme et, enfin, 
la peur des effets secondaires des traitements pres-
crits. 

Horne et al. (9) ont questionné des patients 
asthmatiques adultes en leur demandant pourquoi 
ils étaient peu observants à la prise de corticoïdes 
inhalés. 49% s’estimaient insuffisamment infor-
més, 48% avaient peur des effets à long terme, 
40% craignaient un risque d’accoutumance et 
26% , une toxicité. La comparaison entre groupes 
montrait, chez les observants par rapport aux non 
observants, une beaucoup plus grande perception 
de l’intérêt du traitement de fond et, dans une 
moindre mesure, une moins grande peur des effets 
secondaires.

Les facteurs de risque d’inobservance peuvent 
être classés comme liés au patient, au médecin et 
au traitement.

Facteurs de risque d’inobservance liés 
au patient et à sa famille

Walders (Attention : référence incorrecte; la 
réf.10 dans la liste est Kelloway et al.) rapporte 

une observance thérapeutique des traitements 
de fond inhalés de 46% entre 8 et 16 ans; elle 
est inversement proportionnelle à l’âge. L’obser-
vance la plus faible de l’ordre de 30% est consta-
tée chez l’adolescent alors qu’elle est estimée 
dans la même étude à 57% à l’âge adulte.

Les limitations imposées aux activités de la 
vie quotidienne, la sensation d’être différent, 
marginalisé, inférieur aux autres (11) avec le 
déni qui peut s’en suivre, la sensation de mal-
être (12), la peur des effets secondaires des 
médicaments, la mauvaise insertion sociale ou 
familiale et, bien sûr, les maladies mentales et 
troubles du comportement sont des facteurs de 
risque d’inobservance.

Par contre, l’implication cohérente et régulière 
des parents (11, 12), la perception que le traite-
ment est utile à la bonne évolution de l’asthme, 
la compréhension de la maladie et de l’effet des 
traitements, l’impression qu’a le patient d’être 
partie prenante de la décision thérapeutique 
favorisent la bonne observance.

Enfin, la gravité de l’asthme ne semble pas 
jouer de rôle (13). 

Facteurs de risque d’inobservance liés 
au médecin

La connaissance et l’adhésion aux recom-
mandations sur le traitement de l’asthme par le 
médecin, la formation spécifique en asthmolo-
gie, le fait d’être spécialiste (14) favorisent l’ob-
servance thérapeutique. 

La qualité de la relation médecin/patient (15), 
la qualité de l’explication de la maladie et du 
schéma thérapeutique, le temps consacré à la 
consultation, la capacité d’ associer le patient à la 
décision thérapeutique, le fait de fournir un plan 
d’action écrit clair et simple pour le traitement 
des crises d’asthme et du traitement de fond , la 
capacité de rassurer quant aux effets secondai-
res des traitements (16), la capacité d’aborder 
de manière non culpabilisante la difficulté du 
patient à prendre régulièrement son traitement 
contribuent à l’observance (17). Le fait de répé-
ter les instructions essentielles lors d’un suivi 
régulier a également un impact favorable. 

Facteurs de risque d’inobservance liés 
au traitement

L’observance diminue au-delà de 2 prises 
quotidiennes : 18 % d’observance pour un trai-
tement en quatre prises par jour, 34 % en trois 
prises et 71 % en deux prises par jour (18). 
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Chez des enfants de 7 à 16 ans, l’observance 
était de 77 % à 3 mois, de 54 % à 9 mois et de 
48 % à 27 mois de traitement (19). L’observance 
diminue donc avec la durée du traitement.

 La voie orale favorise plus l’observance que 
la voie inhalée et, si un traitement de cortico-
thérapie inhalée doit être associé à un bêta-2 à 
longue durée d’action, la prise en forme com-
binée par rapport aux prises séparées des deux 
principes actifs, favorisent l’observance (20).

En résumé, plus le traitement est simple en 
nombre de médicaments, et en nombre de pri-
ses, plus il est de courte durée, moins il est désa-
gréable ou frustrant et moins le patient craint ses 
effets secondaires, meilleure sera l’observance .

Quelle stratégie théorique pour  
favoriser l’observance thérapeutique 
dans l’asthme de l’enfant ?

Les objectifs du traitement de l’asthme ont été 
définis par le rapport GINA 2009 (21).

1.	 Le contrôle des symptômes le jour, mais 
aussi la nuit;

2.	 Le maintien d’un niveau d’activité normal, 
y compris l’exercice physique;

3.	 Le maintien d’une fonction pulmonaire le 
plus normale possible;

4.	 La prévention des crises d’asthme;

5.	 L’évitement des effets délétères des traite-
ments;

6.	 La prévention de la mortalité. 

L’asthme est une maladie chronique et dyna-
mique, mais dont le jeune patient ne perçoit, dans 
son vécu, que des crises. Or, le contrôle durable 
de l’asthme nécessite une prise en charge quoti-
dienne, même en période intercritique, ce qui va 
à l’encontre des préjugés spontanés de l’enfant 
comme de ses parents et demande des change-
ments d’habitudes.

Dès le diagnostic et pour chaque nouvelle 
étape du traitement, l’enfant et sa famille vont 
devoir modifier leurs préjugés et leurs agisse-
ments de manière appropriée, ce qui demande 
à chaque fois une période d’adaptation que Pro-
chaska et DiClemente (22) ont modélisé sous 
forme de cycle (Fig. 1). 

Le rôle du médecin et de l’équipe médicale 
sera donc de favoriser durablement, chez le 
patient, l’adhésion à l’information médicale, 
puis la décision, l’initiation et le maintien des 
modifications efficaces de comportement adap-
tatées à l’évolution dynamique de l’asthme. L’ac-
ceptation non culpabilisante par le thérapeute de 
la grande fréquence de rechutes dans l’inobser-

vance thérapeutique est le préalable à sa gestion 
et à sa maîtrise.

Pour parvenir à une observance et à un 
contrôle optimal de l’asthme à long terme, 
le rapport GINA 2009 propose de favoriser la 
création d’un partenariat durable entre le jeune 
patient, sa famille et l’équipe médicale dans le 
sens d’un «Guided Self-Management».

Cette approche de « Guided Self-Manage-
ment», qui doit  toujours être assortie de la sur-
veillance et du soutien des référents médicaux 
s’est révélée capable de réduire la morbidité 
chez l’asthmatique adulte et enfant (degré d’évi-
dence A )

Les éléments essentiels de cette approche ont 
été résumés par le GINA 2009 (22)

1.	 Education;
2.	 Etablissement d’objectifs communs entre 
patient, famille et équipe médicale;
3.	 Apprentissage d’une modalité d’autoéva-
luation (Score clinique…), «self monitoring» du 
contrôle de l’asthme;
4.	 Plan d’action clair et écrit concernant le trai-
tement de fond permettant une auto-adaptation 
(limitée et encadrée médicalement) en fonction 
de l’autoévaluation du contrôle de l’asthme; 
5.	 Plan d’action simple, clair et écrit concer-
nant le traitement de la crise d’asthme et la pré-
vention de l’asthme d’effort;
6.	 Réévaluation régulière du contrôle de 
l’asthme, du traitement, des compétences et de 
l’observance du patient et de sa famille par un 
professionnel de santé;

Dans cette démarche, une bonne capacité 
de communication du médecin et une relation 
médecin/patient de qualité sont essentielles pour 
obtenir une bonne observance à long terme 
(degré d’évidence B).

Le médecin devra prendre le temps d’analyser 
les problèmes quotidiens et leurs conséquences 
(diurnes, nocturnes, au repos et à l’effort…), 

Figure 1. Le modèle de Prochaska et Di Clemente (22).
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mais aussi les craintes concernant la maladie 
et le traitement exprimées non seulement par 
les parents, mais surtout par l’enfant et, encore 
plus, par l’adolescent, car il y a souvent discor-
dance entre la perception parentale et celle du 
jeune patient. Par exemple, les parents peuvent 
se plaindre de la toux nocturne de leur enfant 
alors que l’enfant, lui, désire que l’on maîtrise 
sa dyspnée d’effort qui l’empêche de jouer au 
football. La capacité et le temps d’écoute, les 
questions ouvertes et déculpabilisantes permet-
tent de ne pas trop rapidement orienter l’anam-
nèse et d’éviter ces discordances de perception 
entre médecin et patient asthmatique.

Les facteurs clés favorisant une bonne com-
munication sont l’attitude sympathique, empathi-
que, attentive et bienveillante, l’interactivité du 
dialogue, la capacité d’encourager, de valoriser, 
de rassurer, d’expliquer clairement de manière 
personnalisée, de répéter les messages essentiels 
et, fondamentalement, la capacité de construire 
et de réévaluer régulièrement un projet théra-
peutique dans lequel l’enfant et sa famille sont 
partie prenante et dont les objectifs sont partagés 
entre équipe médicale et patient. 

 La formation des médecins ainsi que des 
patients aux techniques de communication a 
démontré son efficacité à améliorer l’observance 
des patients.

L’éducation de l’enfant et de sa famille est 
essentielle. Elle concerne la physiopathogie 
simplifiée de l’asthme avec sa composante 
chronique et aiguë, le mode d’activité et l’in-
térêt pratique des traitements, l’évocation ras-
surante de leurs effets secondaires éventuels et, 
enfin, la démonstration pratique et régulière de 
l’utilisation correcte des différents dispositifs d’ 
inhalation prescrits. 

L’ apprentissage d’une modalité d’autoévalua-
tion du contrôle de l’asthme (Self Monitoring) 
par des scores cliniques (scores ACT), voire des 
mesures de la fonction pulmonaire (DEP), est un 
élément clé permettant au patient d’adapter son 
traitement de fond selon les instructions médi-
cales. 

Les plans d’action thérapeutiques, clairs et 
écrits, élaborés avec le patient, concernant le 
traitement de fond, le traitement de la crise et 
la prévention de l’asthme d’effort permettent de 
préciser et de baliser cette auto-adaptation thé-
rapeutique. 

La réévaluation régulière du contrôle de 
l’asthme, du traitement, des compétences, de 
l’observance et du ressenti du patient par un 
professionnel de santé permet de renforcer le 

partenariat médecin-patient, l’observance théra-
peutique et donc le contrôle de l’asthme. 

La clarté, la simplicité du traitement, la dimi-
nution du nombre de médicaments et de pri-
ses par jour, mais aussi sa mise en application 
confortable et harmonieuse dans la vie quoti-
dienne favorisent l’observance. Le médecin doit 
s’assurer que le traitement modifie et altère le 
moins possible les habitudes et la qualité de vie 
du patient. La création de routines, comme la 
prise des traitement avant ou après les repas ou 
le brossage des dents, peut ancrer le traitement 
dans les habitudes du patient et rendre l’obser-
vance plus aisée. 

Il faudra rester attentif aux répercussions psy-
chologiques et familiales de l’asthme, au risque 
de déni, de mal-être, de marginalisation sociale.

Les capacités intellectuelles, sociales et 
financières des enfants et des parents devront 
être évaluées. Une assistance adaptée devra être 
éventuellement mise en place.

Enfin, la cohérence des messages donnés aux 
patients et aux parents est fondamentale car les 
contradictions entre médecins traitants, pédia-
tres, pneumologues, infirmières, éducateurs et 
média sont sources d’anxiété pour le patient 
alors que la répétition d’un même message par 
différents intervenants favorise la confiance 
donc l’observance thérapeutique. 

Ces recommandations ont permis l’éclosion 
de nombreuses initiatives éducatives. Plusieurs 
méta-analyses (23) ont confirmé des bénéfices 
avec notamment : amélioration de la fonction 
pulmonaire, diminution de l’absentéisme sco-
laire et des visites aux services d’urgences mais 
aussi l’ augmentation de l’impression du patient 
de meilleure maîtrise de sa maladie asthmati-
que.

Quelle stratégie pratique dans notre 
région pour favoriser l’observance 
thérapeutique dans l’asthme de  
l’enfant ?

Dans notre pratique, les spécialistes en pneu-
mologie pédiatrique revoient les enfants asth-
matiques tous les trois à quatre mois, mais, 
entre-temps, pour les crises d’asthme légères qui 
ne nécessitent pas de passage aux urgences de 
l’hôpital, pour les adaptations intermédiaires du 
traitement de fond, c’est le médecin ou le pédia-
tre traitant qui gèrent avec l’enfant et la famille 
la pathologie asthmatique.

Il était fondamental de favoriser une collabo-
ration efficace entre spécialistes pneumologues 
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pédiatres, médecins généralistes et pédiatres de 
ville.

Nous n’avons pas, en Belgique, de financement 
prévu par la sécurité sociale pour l’éducation 
du patient asthmatique. Les écoles de l’asthme 
classiques nécessitent donc des financements 
alternatifs et parfois aléatoires. La formation 
continue des éducateurs souvent bénévoles , la 
maîtrise de la qualité de l’information transmise 
aux patients, le maintien d’une rigoureuse cohé-
rence entre le message donné par les médecins 
et les éducateurs demandent beaucoup de temps, 
et d’énergie et, le financement souvent assuré 
par les firmes pharmaceutiques peut manquer 
de continuité.

De plus, la disponibilité pour les familles de 
ces structures éducatives pose également pro-
blème car la maman, le papa,les autres parents 
qui ont la charge de l’enfant, et ses instituteurs 
doivent prendre congé pour pouvoir suivre les 
cours d’école de l’asthme. Les traitements variant 
au cours des mois, l’assistance à des séances 
complémentaires peut s’avérer nécessaire. En 
pratique, beaucoup de parents et d’enfants ne 
parviennent pas à suivre toutes les formations 
et, s’ils en suivent quelques-unes, il n’ont pas 
toujours bien compris tous les messages en une 
fois.

Les médecins extérieurs aux institutions hos-
pitalières, n’ayant pas participé à la création de 
ces écoles de l’asthme, n’en connaissent pas tout 
le contenu et craignent des contradictions avec 
leur pratique courante : ils hésitent à y envoyer 
leurs patients.

Toutes les familles ne doivent pas recevoir 
toutes les formations, une individualisation est 
souhaitable, mais cela est difficile à organiser.En 
pratique, beaucoup d’écoles de l’asthme ont des 
difficultés à drainer les jeunes patients et leur 
famille.

C’est pourquoi nous avons décidé en accord 
avec les médecins traitants de notre région de 
développer une école de l’asthme pédiatrique 
qui soit gratuite, disponible à tout moment pour 
l’enfant et ses parents, dont le contenu soit 
constamment vérifiable et qui puisse être utili-
sée comme complément éducatif individualisa-
ble à la consultation médicale. 

Notre choix s’est porté vers une école de 
l’asthme et de l’allergie consultable via inter-
net ou via un DVD lisible sur ordinateur ou un 
lecteur de salon pour pouvoir toucher un large 
public. Cette école de l’asthme est constituée de 
15 vidéos de 5 à 15 minutes traitant des sujets 
les plus importants comme la respiration, la 
crise d’asthme, le traitement de fond, l’utilisa-

tion des plans de traitement de l’asthme, l’évic-
tion des acariens, l’éviction du tabagisme passif, 
l’utilisation des chambres d’inhalation ainsi que 
l’utilisation pratique des différents inhalateurs 
disponibles sur le marché et les antileucotriènes.
Elles sont actuellement disponible en Français 
et sont adaptées à l’enfant de plus de 10 ans et 
à ses parents. Nous avons associé à ces vidéos 
un formulaire explicatif qui permet au médecin 
d’individualiser en cochant les vidéos que l’en-
fant et sa famille peuvent consulter. 

Après la lecture des vidéos, l’enfant et sa 
famille sont invités à remplir un questionnaire 
qui permettra au médecin lors de la seconde 
visite d’estimer si les messages pédagogiques 
ont été bien compris. En cas contraire, le méde-
cin peut insister sur les messages incompris, 
mais il peut aussi orienter le patient vers des 
séances classiques d’école de l’asthme indivi-
dualisées et centrées sur les sujets mal maîtrisés 
par le patient. Les écoles de l’asthme classiques 
restent donc indispensables et notre outil péda-
gogique doit être considéré comme complémen-
taire en pédiatrie.

Nous avons également développé à partir du 
Score ACT du contrôle de l’asthme bien validé 
dès l’âge de 5 ans, en français, un formulaire 
d’évaluation mensuel du contrôle de l’asthme 
couplé à un plan de traitement de la crise 
d’asthme et de la prévention de l’asthme d’effort 
(Fig. 2, 3) ainsi qu’ un plan auto-adaptatif (Fig. 
4) du traitement de fond en fonction du contrôle 
de l’asthme. 

Ces plans de traitement sont structurés de 
manière à ce que le médecin concerné puisse 
les remplir très rapidement offrant ainsi à son 
patient un plan clair du traitement de fond, du 
traitement de la crise d’asthme et de la préven-
tion de l’asthme d’effort ainsi que les modali-
tés de contact des référents médicaux à toucher 
éventuellement en urgence. 

Cet ensemble est consultable et téléchargea-
ble sur le site www.pediatries.be, espace patient 
en utilisant le mot de passe asthme. Ce mot de 
passe délivré uniquement par le médecin évite 
que des enfants ou des parents s’informent 
avant que le diagnostic d’asthme soit posé et 
avant que le thérapeute ait expliqué et orienté 
vers les seules vidéos pédagogiques considérées 
comme utiles au patient.ôCe nouvel outil, est 
déjà disponible et est déjà utilisé, il respecte les 
recommandations de Guided Self-Management 
définies par le GINA 2009 (21). Il est accessible 
gratuitement à tout moment par l’enfant et ses 
parents; il est flexible, facilement et rapidement 
adaptable. 
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Il est en cours d’évaluation en termes de capa-
cité à améliorer les connaissances des patients, 
mais aussi leur observance, l’évolution clinique 
et fonctionnelle de leur asthme. Il devra bien 
sûr être amélioré dans son contenu et dans ses 
caractéristiques techniques, mais ces améliora-
tions sont techniquement faciles à réaliser et le 
coût financier par patient touché est faible. Une 
version pour les enfants de 5 à 11 ans est en 
cours d’élaboration ainsi que des versions en 
néerlandais, allemand et anglais.

Conclusion

L’inobservance thérapeutique dans l’asthme 
est un problème de santé publique majeur car 
il atteint environ 50% des traitements de fond 
prescrits et est corrélé à une plus grande mor-
bidité. Les facteurs de risque de l’inobser-
vance thérapeutique ont été bien étudiés, puis 
des stratégies de sa maîtrise ont été conçues et 

même validées. La plus grande difficulté est de 
transcrire ces recommandations théoriques dans 
notre pratique clinique, dans le temps réduit de 
notre consultation et dans notre collaboration 
indispensable avec les médecins traitants et les 
pédiatres de ville. Dans ce but, nous proposons 
un outil intégré de prise en charge qui permet 
l’éducation du jeune patient et de sa famille, 
l’auto-estimation du contrôle de l’asthme et la 
prescription rapide et claire de plans de trai-
tement auto-adaptatifs pour la crise d’asthme, 
pour son traitement de fond et la gestion de 
l’asthme d’effort. Cet outil est gratuit, disponi-
ble à tout moment au domicile du patient étant 
consultable sur DVD ou internet. Il répond aux 
critères du «Guided Self-Management» décrit 
dans le GINA 2009, mais toujours sous l’auto-
rité du médecin prescripteur. L’ efficacité péda-
gogique de cet outil multi-média est en cours 
d’évaluation mais il est déjà utilisé dans notre 
service et par nos confrères médecins traitants. 
Ces évaluations et les conseils de nos confrères 
seront indispensables pour l’améliorer réguliè-
rement.

Figure 2. Suivi mensuel du score ACT du contrôle de l’asthme de 4 à 11 ans. 
Adapté avec l’ accord de GSK.
Document téléchargeable sur www.pediatries.be - espace patient - mot de 
passe - asthme - score ACT - controle de l’asthme.

Figure 3. Suivi mensuel du score ACT du contrôle de l’asthme dès 12 ans. 
Adapté avec l’accord de GSK.
Document téléchargeable sur www.pediatries.be - espace patient - mot de 
passe - asthme - score ACT - contrôle de l’asthme.

Figure 4. Plan traitement de l’asthme, traitement de fond, trai-
tement de la crise et prévention de l’asthme d’effort.  
Document téléchargeable sur www.pediatries.be - espace patient - mot de 
passe - asthme - score ACT - contrôle de l’asthme.
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