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I – Introduction 

 

 Le traitement par hormone de croissance a des indications variées (déficit en hormone de 

croissance, retard de croissance intra-utérin, syndromes de Turner et de Prader Willi, 

dyschondrostéose,…) et concerne par conséquent des milliers d’enfants et adolescents en France [1,2].  

La durée de traitement est supérieure à six mois et se prolonge généralement sur plusieurs années, 

voire à l’âge adulte selon les pathologies impliquées. De ce fait, ces dernières entrent dans le cadre 

des maladies chroniques [3]. 

 Une des principales difficultés rapportées dans ce contexte est l’adhérence des patients à leurs 

traitements au long cours, avec une conséquence directe sur leurs effets attendus [4,5]. Concernant le 

traitement par hormone de croissance, plusieurs études ont déjà montré la difficulté à maintenir cette 

adhérence chez les enfants, et particulièrement chez les adolescents, avec un taux de non-adhérence 

compris entre 6 et 67 % selon les publications [6–12], plus élevé pour les études les plus récentes. Ce 

défaut d’adhérence semble avoir des conséquences sur le gain de croissance et sur la qualité de vie 

[9,10,13]. 

 La communauté médicale s’intéresse depuis plusieurs années aux facteurs influençant cette 

adhérence au long cours dans le traitement par hormone de croissance, afin de concevoir des 

stratégies pour l’améliorer. Les éléments les plus souvent associés à la non-adhérence sont la durée 

du traitement, l’inconfort et la douleur en lien avec l’injection du traitement, le manque de 

connaissances concernant la maladie et le traitement, et la qualité de la relation entre le patient et les 

professionnels de santé [10,11,14].  

 Un autre facteur semblant avoir son importance dans l’adhérence au traitement dans les maladies 

chroniques est la participation à la décision médicale partagée [15,16]. Cette notion se définit comme 

une relation de soin dans laquelle le patient et le médecin collabore pour déterminer la meilleure 

option de traitement, basée sur les données médicales disponibles et sur les besoins, valeurs et 

préférences du patient [17]. Plusieurs études ont déjà exploré la vision des patients et de leurs parents 

sur ce sujet dans les maladies chroniques [18–20]. Concernant le traitement par hormone de 

croissance, très peu de données sont disponibles, bien que l’amélioration de la participation à la 

décision médicale partagée soit pressentie comme améliorant la qualité des soins et l’observance 

thérapeutique [21]. A l’heure actuelle, il n’existe pas de moyen adapté en pédiatrie pour évaluer cette 

décision médicale partagée. 

 Le traitement par hormone de croissance est souvent débuté avant l’âge de 10 ans, où la décision 

revient généralement aux parents. En revanche, la bonne poursuite du traitement jusqu’à la taille 

adulte repose essentiellement sur les adolescents, alors qu’ils avaient peu participé à la décision de 

traitement dans l’enfance. Le travail présenté dans cette étude s’inclut dans un projet d’élaboration 
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d’un outil qui permettra d’évaluer et de soutenir la participation de l’adolescent à la décision médicale 

autour de son traitement par hormone de croissance au-delà de son initiation, dans une optique 

d’amélioration de l’adhérence ainsi que de la qualité de vie de ces patients. 

 Les différentes étapes du projet sont les suivantes : 

1) Explorer la vision des médecins concernant la participation au projet de soin de l’adolescent 

traité par hormone de croissance au long cours. 

2) Explorer la vision des adolescents et de leurs parents sur le même thème. 

3) Elaborer un outil, établi à partir des données des deux précédentes étapes, permettant 

d’évaluer puis de soutenir la participation à la décision médicale partagée chez l’adolescent 

traité par hormone de croissance au long cours. 

4) Evaluer cet outil en pratique clinique et son intérêt vis-à-vis de l’observance et de la qualité de 

vie. 

 Dans cette étude, il est donc proposé une exploration de la vision des médecins concernant la 

participation au projet de soin de l’adolescent traité par hormone de croissance au long cours. 
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II – Matériel et Méthode 

 

Population 

 La population visée était des pédiatres ayant une spécialisation en Endocrinologie pédiatrique et 

prenant en charge des adolescents entre 12 et 18 ans, traités par hormone de croissance quelle que 

soit la pathologie associée. 

 Pour l’étude, une activité dans ce domaine depuis au moins cinq ans était requise afin que le retour 

d’expérience apporté soit significatif. Parler couramment français était également un prérequis. 

 Concernant le recrutement, une méthode d’échantillonnage par boule de neige a été utilisée, en 

partant du groupe de travail sur le sujet de l’étude, qui incluait des médecins exerçant dans les Centres 

Hospitalo-Universitaires d’Angers, Brest, Nantes et Rennes. La participation s’est faite ensuite sur la 

base du volontariat, avec une communication par mail entre les pédiatres volontaires et les 

investigateurs. 

 Des données socio-démographiques ont été recueillies pour chaque participant : l’âge, le sexe, le 

centre d’exercice et le nombre d’années d’expérience dans la prise en charge d’adolescents traités par 

hormone de croissance. 

 

Méthode d’investigation 

 Cette étude exploratoire multicentrique a été réalisée par l’intermédiaire de focus groups. Ce sont 

des groupes de discussion semi-structurés qui permettent l’émergence d’idées et de concepts par le 

biais de la confrontation des points de vue des différents participants sur le sujet abordé [22,23]. Un 

guide d’entretien a été élaboré par une partie de l’équipe de recherche, n’étant pas eux-mêmes sujets 

de l’étude (Pr Régis Coutant, pédiatre spécialisé en Endocrinologie ; Dr Maxime Morsa, chercheur post-

doctorant en Santé publique ; Coleen Almanini, doctorante en Pédiatrie). Ce guide est présenté en 

Annexe 1. 

 Chaque focus group était composé de 5 médecins issus d’au moins trois Centres Hospitalo-

Universitaires différents. La discussion était encadrée par un modérateur, Maxime MORSA (MM), 

chercheur post-doctorant en Santé publique et une observatrice, Coleen ALMANINI (CA), doctorante. 

Ils se sont déroulés au moyen d’un système de réunion à distance et ont été enregistrés. Une durée 

d’échange maximale de deux heures était prévue. Les participants étaient encouragés à disposer 

chacun d’un ordinateur, d’une caméra et d’un microphone fonctionnels. Ils étaient également invités 

à s’installer dans une pièce calme pour la durée du focus group [23]. 

 Chaque participant a reçu une information concernant l’étude et son déroulé par oral et par mail 

et donné son consentement. Les modalités de participation ont été rappelées au début de chaque 

focus group. 
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Méthode d’analyse 

 Les focus groups ont été transcrits sous forme de verbatims anonymisés. Les données ainsi 

obtenues ont été étudiées selon la méthode d’analyse thématique [24], incluant à la fois une approche 

déductive (thèmes prédéfinis avant les focus groups et structurant le guide d’entretien) et inductive 

(thèmes émergeant des focus groups, non prédéfinis) [25]. 

 Le codage des données, c’est-à-dire l’analyse qui permet d’identifier, dans les transcriptions, des 

phrases ou portions de phrases se rapportant à une thématique donnée, a été réalisé par la doctorante 

(CA), et relu de manière indépendante par un post-doctorant en Santé publique ayant une expérience 

en analyse de données qualitatives (MM), pour une plus grande validité. Le logiciel NVivo a été utilisé 

comme support logistique. Il s'agit d'un logiciel couramment utilisé par les équipes de recherche 

internationales. Il facilite l'analyse des données qualitatives grâce à des outils informatiques d'analyse 

de contenu et de codifications des verbatims. 

 Les thèmes et sous-thèmes extraits des analyses ont été discutés avec l’équipe de recherche. 

L’obtention d’une « saturation des données », c’est-à-dire le moment où le nombre de nouvelles idées 

dégagées s’amenuisait, était discuté après chaque focus group lors d’un débriefing entre le 

modérateur et l’observatrice, notamment à partir des notes prises au cours des groupes de discussion. 
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III – Résultats 

 

Données socio-démographiques 

 15 pédiatres ayant une spécialisation en Endocrinologie pédiatrique et travaillant dans quatre 

centres hospitalo-universitaires différents ont été interrogés. La plupart était des femmes (14 femmes 

pour 1 homme). Cinq étaient originaires d’Angers, cinq de Nantes, quatre de Rennes, et un de Brest. 

Trois focus groups composés de cinq pédiatres chacun ont eu lieu, avec une durée moyenne d’1h34 

par focus group. 

 La moyenne d’âge était de 45,5 ans (minimum 33 ans, maximum 63 ans). Le nombre moyen 

d’années d’expérience dans la prise en charge des adolescents traités par hormone de croissance était 

de 14,8 ans (minimum 5,5 ans, maximum 33 ans). Ces données sont résumées dans le tableau 1. 

 La saturation des données a été mise en évidence après le troisième focus group. 

  

  

Tableau 1  

Colonne1 Pédiatres interrogés 

Total 15 

Nombre de femmes 14 

Nombre d'hommes 1 

Age 45,5 ans (9,7 ans)** 

Années d'expérience* 14,8 ans (8,8 ans)** 

Originaires d'Angers 5 

Originaires de Brest 1 

Originaires de Nantes 5 

Originaires de Rennes 4 

*Nombre d'années exercées avec une prise en charge d'adolescents 

traités par hormone de croissance  

**Est présenté entre parenthèses la déviation standard 
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Données issues des focus groups 

L’analyse des verbatims issus des focus groups a permis de dégager cinq thèmes ayant chacun entre 

zéro et quatre sous-thèmes. Ils sont présentés sous forme de carte conceptuelle (Figure 1). Chaque 

thème et sous-thème est détaillé ci-après, avec des citations extraites des verbatims pour étayer les 

différents propos.  
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 A – Motivation de l’adolescent 

 

+ Bénéfices attendus du traitement 
 
 Les bénéfices du traitement sont en premier lieu attendus sur le gain de centimètres, quel que 

soit le moment du traitement, avec souvent comme repère la taille des parents : 

 Focus group (FG) n°1, Référence (R) 4 : « ils se projettent sur leur taille, euh, la taille des parents à 

dépasser » ;  

 FG n°1, R 1 : « y a des adolescents qui vont vouloir coûte que coûte faire le traitement pour prendre 

jusqu'au dernier centimètre possible ».  

 En lien avec la taille perçue trop petite, il y a également un espoir d’acceptation par les pairs 

et de réalisation de leurs envies, concernant les activités sportives mais aussi leur projet professionnel :  

 FG n°2, R 1 : « souvent la plainte c'est les moqueries à l'école » ;  

 FG n°3, R 3 : « s'il faut faire, je sais pas moi pour faire du hand, de la natation à haut niveau, ben 

être trop petit, parfois ça peut les déclasser dans leurs équipes ». 

 On note une exception concernant les pathologies plus complexes incluant un pan-

hypopituitarisme, où les attentes se situent également sur la fatigue et le poids :  

 FG n°2, R 4 : « Y a les exceptions euh des pan-hypopituitarismes qu'on peut voir sur des tumeurs 

cérébrales ou des post-radiothérapies, où effectivement, ils attendent aussi l'effet sur l'état de forme, 

sur limiter la prise de poids tout ça aussi ». 

 

+ Bénéfices perçus du traitement 
 
 Les bénéfices sont surtout ressentis au début du traitement par les jeunes, avec des 

changements dans leur quotidien sur les premiers mois :  

 FG n°2 R 3 : « c’est le changement de taille d’habit » ;  

 FG n°2, R 8 : « "Avec les copains, j’ai moins de moqueries", "je me sens plus fort" ».  

 Ces améliorations visibles entretiennent la motivation des patients. Au long cours, une fois le 

couloir de taille cible génétique rattrapé, les bénéfices du traitement semblent moins bien perçus, 

entrainant une baisse de motivation : 

 FG n°3, R 1 : « une fois qu'ils rattrapent une taille on va dire normale, ils sont beaucoup plus difficiles 

à être motivés. C'est pour ça que, au moment de l'adolescence c'est souvent un peu difficile parce que 

euh ben parce qu'ils voient plus trop l'intérêt de faire le traitement ». 
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 Une autre difficulté au maintien de la motivation est la mauvaise réponse au traitement, avec 

un bénéfice perçu inférieur à celui attendu :  

  FG n°3, R 3 : « Moi je trouve qu'ils adhèrent bien aussi parce qu'ils voient le bénéfice quand le 

traitement marche bien. […] Quand ça marche pas bien c'est compliqué. Ben là ils se disent "ben mince", 

on a essayé, mais bon, ça marche pas bien, est-ce qu'il faut continuer. ». 

 

+ Contraintes perçues du traitement 
 
 La charge mentale quotidienne au long cours du traitement par hormone de croissance est la 

contrainte la plus souvent rapportée lors des focus groups, suivie par l’angoisse liée à l’administration 

par voie sous-cutanée (piqûre) et par le fait que les efforts fournis ne soient pas récompensés 

immédiatement : 

 FG n° 2, R 6 : « Bien sûr, les choses simples, c'est le caractère injection, le caractère quotidien et la 

répétition d'un geste, et je pense où il n'y a pas de bénéfices directs au jour le jour. Il faut vraiment se 

dire c'est tous les 3 à 6 mois qu'on voit le bénéfice. ». 

 On note aussi la place que prend le traitement dans les temps en-dehors du cercle familial 

proche (vacances en camp ou chez les grands-parents, voyage scolaire, internat, dormir chez un 

camarade,…) :  

 FG n°1, R 5 : « Et puis après, il y a aussi la contrainte d'emmener le traitement partout où ils vont 

donc euh. […] Les week-ends, les nuits chez les copains et les copines, les vacances, les grands-parents ». 

 Enfin, certains adolescents rapportent une intégration sans tensions du traitement dans leur 

routine quotidienne : 

 FG n°2, R 10 : « Y en a certains qui nous disent vraiment "ça fait partie du quotidien, c'est comme 

me laver les dents le soir". C'est vraiment une routine qui ne pose aucun aucun problème ». 
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 B – Compétences de l’adolescent 

 

+ Connaissances de la maladie 
 
 Selon les pédiatres interrogés, la pathologie associée au déficit en hormone de croissance 

influe sur l’importance de s’approprier les connaissances en rapport avec ces pathologies : 

 FG n°2 R 7 : « je trouve qu'il y a une vraie différence, dès le départ, au moment de l'annonce du 

traitement et pour le suivi, c'est les enfants qui ont une pathologie avant la petite taille ou qui entraine 

la petite taille, […] par rapport à des petites tailles depuis la naissance où finalement la souffrance et 

l'inquiétude autant des médecins que de l'enfant et des parents, elle est que sur la taille, c'est vraiment 

très très différent. Et, dans le cadre de pathologies associées, les connaissances sur la pathologie, la 

surveillance qu'on va faire, comment on imagine un peu toute la suite, elle est, elle est importante. ». 

 Les connaissances en lien avec la taille et le déficit en hormone de croissance sont variées 

(physiologie, courbe de croissance, âge osseux, taux d’IGF1, lien avec la puberté), et doivent être 

délivrées en fonction de la demande de chaque jeune : 

 FG n°1 R 1 : « lui montrer où il se situe sur la courbe, lui montrer la courbe avec à mon avis, euh, un 

peu la moyenne, les + 2 DS1, les - 2 DS, lui montrer où il se situe, où sa taille cible génétique devrait le 

situer plutôt et, euh, et son âge osseux pour qu'il comprenne ce qui lui reste à grandir » ;  

 FG n°2 R 6 : « ce qui me semble important c'est que, ils aient les connaissances que eux ils souhaitent 

avoir pour la compréhension de l'intérêt de ce qu'on va faire et du traitement. Sur ça surtout, la 

compréhension du lien avec le traitement. ». 

 Enfin, ces connaissances semblent avoir besoin d’être réactualisées régulièrement auprès des 

jeunes, au fil des années de traitement :  

 FG n°1 R 9 : « celui qu'on suit depuis 10 ans, il y a un moment où, effectivement, comme vous, 

comme vous toutes, il faut dire "Bon alors on en est où de ce que t'as compris ? ", etc. Et l'âge osseux 

c'est vrai qu'il peut nous voir pendant des années regarder cette radio de son poignet, c'est quand 

même euh... On peut être surpris de se dire "Ben finalement il avait pas trop compris pourquoi on fait 

ça." ». 

  

 
1 Déviation standard 
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+ Connaissances du traitement 
 
 Les connaissances sur le traitement par hormone de croissance englobent à la fois le côté 

technique et pratiquo-pratique de l’administration de l’hormone de croissance (conservation, 

technique et timing d’injection), et les résultats potentiels, avec les conditions nécessaires à leur 

obtention :  

 FG n°2, R6 : « je lui demande ce qu'il a compris et faut qu'il me réponde qu'il a compris que c'était 

des injections, que c'était tous les jours, que c'était pas que quelques semaines mais que ça allait être 

plusieurs mois et souvent plusieurs années pour que ça fonctionne et qu'on y, et qu'il y ait un intérêt 

pour lui sur sa croissance. » ;  

 FG n°1 R 4 : « les résultats c'est pas, c'est pas que la taille finale, c'est le rattrapage initial, le 

maintien sur un couloir régulier, et ensuite le pic de croissance, et ensuite la taille finale. ». 

 On note également des connaissances en lien avec le monitorage du traitement :  

 FG n° 2 R 2 : « Le suivi du traitement, on a aussi besoin de la prise du sang, la conséquence du 

traitement sur des modifications dans le corps euh qu'on voit sur la prise de sang. Pour comprendre 

l'intérêt du suivi après en fait. ». 

 

+ Capacité d’auto-normativité 
 
 La capacité d’auto-normativité, propre à chaque jeune, va dépendre de plusieurs facteurs, 

entre autres des normes intra-familiales et de la personnalité de chacun : 

 FG n°2 R 5 : « ils grandissent à la moyenne. Le reste de la famille grandit à + 1,5 déviation standard 

et du coup pour eux c'est une petite taille alors que c'est une taille tout à fait normale sur nos courbes. 

[…] Y a des enfants, ceux qui vont être plutôt à faire un atout de la petite taille en étant un peu en effet 

la mascotte ou en s'entourant des grands, en se trouvant plus des qualités, y a ce cette partie-là 

d'enfants. Et puis d'autres au contraire la petite taille ça va leur, leur petite taille va majorer le fait qu'ils 

soient inhibés euh, la perte de confiance en soi. ». 

 Un facteur environnemental, sociétal, intervient également nettement, avec un regard des 

autres qui semble plus impactant au collège : 

 FG n°3 R 5 : « Ils veulent se fondre dans le groupe de pairs comme tu disais hein. C'est un âge où, fin 

le début du collège voilà, où effectivement ils doivent être semblables aux autres. Après plus vieux, ils 

peuvent avoir des comportements un peu euh, où justement ils veulent se distinguer » ;  

 FG n°2 R 9 : « le fait d'être harcelé pour une petite taille, d'être moqué, c'est un peu le cercle vicieux 

[…] ça entraine une perte de confiance en soi et ça majore l'inquiétude vis-à-vis de la taille. Là où 

d'autres enfants dans une autre école vont être avec des enfants plus bienveillants, qui vont peut-être 

moins marquer la différence, qui vont pas se moquer et du coup l'enfant va pas forcément se focaliser 

là-dessus. ».   
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+ Croyances vis-à-vis de l’évolution de la taille 
 
 Il y a parfois des croyances vis-à-vis de l’évolution de la taille, avec une pensée « magique » 

concernant le traitement par hormone de croissance :  

 FG n°3 R 5 : « "Mais tu sais, c'est pas en en mettant dix fois que tu grandiras dix fois plus, c'est pas 

une baguette magique qui fait grandir aussi souvent qu'on l'utilise. Ça peut permettre de modifier la 

croissance des gens qui en ont besoin. Point." Et si on s'approche petit à petit d'une réalité vécue pareille 

de chaque côté, c'est vrai qu'ils évoluent favorablement de ce côté-là en ayant des exigences, ou des 

espoirs, qui se rapprochent d'une réalité atteignable. ». 
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 C – Place des parents 

 

+ Place des parents dans la décision 
 
 Les parents ont une influence certaine sur la décision de mise en route du traitement par 

hormone de croissance, de par le vécu de leur propre taille (positif ou négatif), et de par leur 

représentation du traitement et de ses effets indésirables : 

 FG n°2, R 3 : « c'est un contexte très dif, enfin, particulier quand les parents justement eux ont très 

mal vécu leur enfance, leur croissance, finalement leur taille adulte, qu'ils vivent mal. […] qui ont 

quelquefois justement pas une vision très très objective de la croissance de leur enfant par crainte d'une 

taille finale comme la leur ». 

 Par ailleurs, en prenant en compte le fait que les parents sont responsables de ces jeunes, la 

décision de traitement ne peut se prendre et se pérenniser qu’avec leur accord : 

 FG n°3 R 2 : « c'est une décision des parents qui va être prise. L'ado va un peu décider, un peu 

consentir, en fonction de l'âge. » ;  

 FG n°3 R 7 : « des parents pas du tout convaincus qu'il fallait le faire, le gamin qui le souhaitait. J'ai 

attendu pour prendre la décision avec des parents qui étaient moyennement alors que le gamin était à 

fond pour. On a démarré. Il est pas revenu ». 

 Enfin, trouver l’équilibre entre « prendre une décision pour un jeune » et « laisser de la place 

pour ce jeune dans cette décision » semble être un élément important pour le bon déroulé du 

traitement : 

 FG n°1, R 1 : « Y a des parents qui vont être plutôt à dire "Bah oui il veut arrêter donc on arrête", et 

puis d'autres qui vont aller pousser, "Encore six mois", on dit "Allez, on va t'aider" ». 
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+ Place des parents dans le traitement 
 
 Pendant le traitement, les parents ont un rôle important de soutien auprès du jeune, que ce 

soit sur un plan logistique (gérer la pharmacie, les rendez-vous médicaux), technique (faire l’injection) 

ou mental (diminuer la charge mentale du jeune, apporter un soutien moral) : 

 FG n°1 R 11 : « y a des enfants que qui qui vont avoir très peur, qui vont être très angoissés, et tout 

va leur faire peur, ils vont avoir peur de se tromper, ils vont avoir besoin vraiment tout le temps que 

leurs parents soient là et fassent le geste. » ;  

 FG n°2, R 6 : « y a le parent qui dit […] "je suis obligé en fait, tu le fais, mais je suis obligé, pendant 

une heure, de te dire de le faire" ». 

 L’adaptation des parents aux besoins du jeune concernant les soutiens sus-cités semble jouer 

pour une part importante dans l’implication du jeune dans son traitement et dans sa bonne 

réalisation : 

 FG n°3, R 7 : « Y a ceux qui se laissent porter tout au long du traitement donc effectivement, souvent, 

c'est pas forcément eux qui ont en charge d'y penser, de l'effectuer, de gérer tout ça. Et, et à l'inverse, 

effectivement, y en a d'autres c'est une équipe, les parents, souvent ils nous disent "c'est nous qui 

préparons, c'est nous qui pensons à le sortir", et puis l'enfant fait l'injection, et eux sont présents pour 

accompagner. Puis, y en a d'autres, à l'inverse, des enfants qui gèrent tout dans leur totalité. ». 

 Enfin, il apparait clairement que le traitement ne peut se poursuivre longtemps sans la 

participation des parents, ou au moins la présence d’un cadre familial stable : 

 FG n°3, R 11 : « Y a ça et puis le manque de cadre. Moi, je trouve que les jeunes qui sont en foyer, 

ou qui changent de foyer en foyer, ou les parents qui sont complètement négligents, même quand ils 

essayent, même quand ils sont motivés, même quand ils grandissent un peu au début, c'est quand 

même difficile de..., ils ont quand même du mal à continuer. ». 
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D – Besoins de participation de l’adolescent 

 

 Lors des premières consultations, les besoins des jeunes et de leurs parents se situent sur trois 

niveaux, qui sont l’expertise médicale avec une recherche d’explications, la réassurance vis-à-vis de 

l’évolution future de la taille, et la demande d’une solution concernant cette taille jugée trop petite :  

 FG n°1, R 1 : « ils viennent pour ça en consultation, pour qu'on leur explique où ils en sont, comment 

ils vont grandir » ;  

 FG n°3 R 7 : « C'est vrai qu'il y a souvent des situations où il y a de la culpabilité de la part des parents 

ou des questions qui veulent, qui tendent vers ça. "Est-ce que je suis venu à temps Docteur ? Est-ce que 

j'aurais dû venir plus tôt ?" ». 

 Lors du traitement au long cours, les besoins se portent sur faire le point sur l’évolution de la 

taille et sur la demande d’arrêt du traitement, variables en fonction des jeunes et du temps de 

traitement : 

 FG n°2, R 7 : « Moi je dirais aussi que l'impatience entre guillemets de savoir combien, comment il a 

grandi, c'est c'est ça prouve sa motivation sur le traitement. Il vient pour euh pour voir où il en est avec 

ce qu'il a fait » ; 

 FG n°2 R 9 : « Celui qui commence à dire euh "y en a encore pour combien de temps ?", et puis euh, 

ou qui va dire "je suis satisfait de ma taille" […] et on sent qu'ils sont plutôt dans un questionnement 

sur "j'arrête ou j'arrête pas"». 
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 E – Relation médecin-adolescent 

 

+ Participation de l’adolescent à son projet de soin 
 
 La participation de l’adolescent à son projet de soin est une notion complexe, avec plusieurs 

niveaux d’implication possibles, et est liée à la progression de chaque jeune dans son développement 

personnel :  

 FG n°1 R 6 : « y a l'implication, je dirais, intellectuelle, voilà de compréhension. Y a l'implication 

physique de faire le geste et puis y a l'implication d'organiser le traitement et de vérifier. » ; 

 L’accord du jeune reste cependant une condition sine qua non à la mise en place et à la 

poursuite du traitement, et fait partie intégrante de sa participation à son projet de soin : 

 FG n°1 R 7 : « la première étape c'est ça, quel que soit son âge il faut quand même qu'il soit d'accord, 

qu'il en ait compris, comment ça marche, ce qu'on en attend. Donc je dirais que voilà, être d'accord 

pour un traitement et comprendre à quoi ça sert, je pense que ça c'est intellectuel, avant même de faire 

le geste ». 

 Enfin, la participation de l’adolescent peut s’exprimer de différentes façons, par la parole 

comme par les actes (ou l’absence d’acte), parfois difficiles à décrypter : 

 FG n°2, R 5 : « "j'ai suspendu, qu'est-ce que ça fait ?" » ; 

 FG n°3, R 11 : « ils viennent relancer les choses en disant "Tu sais j'ai décidé de me traiter", par ce 

geste de l'auto-injection. ». 

 

+ Rôle du pédiatre 
 
 Le pédiatre a un rôle d’accompagnant dans le projet de soin, avec l’objectif d’instaurer une 

relation de confiance permettant le bon déroulement de la collaboration avec le jeune et sa famille : 

 FG n°1 R 3 : « la relation, voilà, c'est, c'est nous et puis c'est c'est eux aussi, dans dans quelle position, 

quelle position ils prennent vis-à-vis du médecin. Et surement que ça change, ça change aussi dans ce 

qu'ils peuvent en dire du traitement, dans ce qu'ils vont s'autoriser euh, s'autoriser à dire. ». 

 Il a également un rôle d’expert et de conseiller sur la santé du jeune, avec l’utilisation possible 

de différents moyens de communication (métaphores, reformulation) pour faciliter la compréhension 

des connaissances qu’il souhaite transmettre : 

 FG n°2 R 2 : « j'étais dans les centimètres tout de suite mais justement à les mettre en garde, enfin, 

les prévenir que ça va pas être tout de suite, […] Je dis "on prend pas des centimètres comme on peut 

prendre peut-être des kilos, mais euh ça va prendre un peu de temps" ». 
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+ Stratégies d’implication 
 
 Remettre l’adolescent en position d’acteur de ses soins et dans la décision (mise en place, 

poursuite ou arrêt du traitement, choix du dispositif d’injection) semble être un enjeu des soignants, 

pour favoriser l’implication dans le traitement autant que son développement personnel :  

 FG n°1 R 13 : « Bah sinon je leur dis que c'est pas grave hein, ça va pas me fâcher. On a le droit de 

décider d'arrêter. Et d'ailleurs, quand on leur laisse cette possibilité, y en a qui vont dire "ok j'arrête", 

alors au grand dam des parents parfois, et d'autres où ça les ça ça les remobilise. Ils disent "Ben non 

en fait moi j'ai envie de continuer, j'ai envie de grandir, ça m'intéresse, je veux. " » ; 

 FG n°1 R 11 : « c'est le faire grandir que de pouvoir aussi, de pouvoir aussi s'adresser à lui en tant 

que que patient et que c'est pas ses parents qu'on soigne et que c'est lui. ». 

 FG n°2 R 11 : « ça m'est arrivé de remontrer en fait les différents dispositifs qui existaient sur le 

marché, pour que le jeune en fait il prenne part au choix de son hormone de croissance » 

 Faire un état des lieux (passé et présent) sur le traitement et ses effets apparait de la même 

façon comme un moyen de remobiliser le jeune vis-à-vis de son projet de soin, sans que des règles 

claires ressortent sur l’intervalle à instaurer entre ces bilans : 

 FG n°2, R 8 : « c'est important de réexplorer, mais, assez tôt en fait quand ils ont, quand ils 

comprennent, un peu à chaque fois, ou peut-être à chaque consult, fin ou au moins une fois par an quoi, 

de se dire qu'est-ce qu'ils ont compris de l'enjeu de la poursuite du traitement et du temps de la 

poursuite du traitement. ». 

FG n°1 R 12 : « Parce que c'est vrai qu'il y a un travail de reprise, sans doute, avec les petits qu'on 

suit depuis longtemps, qu'on fait peut-être pas toujours très très bien, ça euh, possiblement, parce que 

on est dans un, dans un, dans une habitude de consultation tous les 6 mois depuis de longues années. 

Et donc peut-être qu'on leur repose pas suffisamment la question, de savoir s'ils ont bien compris, c'est 

vrai. ». 

 Enfin, les stratégies d’écoute (temps seul avec le jeune, questions ouvertes, relation ouverte) 

ont également une place importante pour que le jeune ait la place d’exprimer ses besoins et de se 

positionner dans les décisions :  

 FG n°2 R 4 « c'est plutôt en partant de eux quelle satisfaction ils peuvent en avoir pour valoriser 

ça » ; 

 FG n°3 R 9 : « ce que je fais, c'est de lui faire comprendre que je suis prêt à entendre qu'il ne fait pas. 

Il s'agit pas de la grande messe de "il vient voir le docteur, il dit qu'il a bien fait, et puis il repart". Je 

déteste les mots de compliance, d'adhésion, d'adhérence, de... Tous ces machins-là m'énervent. C'est 

une relation ouverte, ouverte sur le possible de ne pas adhérer, de ne pas faire, parce que c'est comme 

ça qu'il fera et qu'il adhérera vraiment. ». 
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La valorisation des compétences, par la reconnaissance de l’effort fourni par le jeune et de la 

progression de son autonomie vis-à-vis du traitement, permet de renforcer son implication dans son 

projet de soin : 

 FG n°2, R 5 : « Et ça ils sont assez fiers de pouvoir nous dire que au début c'était les parents qui 

faisaient parce qu'ils avaient très peur et mal et puis après c'est eux qui ont réussi à faire » ; 

 FG n°3, R 3 : « en leur disant "moi je veux pas te mettre sous traitement, je veux te mettre dessus. 

Je veux que tu domines ce truc-là, et que tu en fasses un moyen de t'auto-satisfaire de tes 

compétences". Et ce travail-là de regard porté positif sur "tu fais les choses toi-même et c'est quand 

même remarquable, parce que tu te bats avec les armes que tu as et tu réussis très bien", eh ben c'est 

du positif en plus qui va aider à la compliance ». 
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IV - Discussion 

 

 Cette étude qualitative multicentrique a permis d’explorer la vision des pédiatres vis-à-vis de la 

décision médicale partagée chez l’adolescent traité par hormone de croissance au long cours. 

 Elle met en lumière les différentes composantes de cette notion, qui repose sur l’alliance 

thérapeutique entre le médecin, l’adolescent et ses parents, avec toujours comme objectif d’avancer 

avec le jeune dans un projet de soin qui lui correspond. La participation de l’adolescent à la décision 

médicale au long cours et à son projet de soins va dépendre notamment de ses attentes, de sa 

compréhension de sa petite taille et du traitement, de l’attitude du médecin, et du soutien fourni par 

les parents.  

 
 Les bénéfices du traitement, attendus et ressentis par les jeunes, sont surtout le gain en centimètre 

et l’amélioration de la qualité de vie, notamment sur un plan social. Cela est concordant avec l’étude 

qualitative menée par Lipstein en 2013, qui retrouve la qualité de vie comme étant un élément 

considéré comme important par les adolescents atteints de maladie chronique lorsqu’ils doivent 

prendre une décision [18]. Ces bénéfices constituent la principale motivation des jeunes à se traiter. 

 Par ailleurs, un questionnaire interrogeant la qualité de vie chez les enfants et adolescents ayant 

une petite taille a également été créé en 2013 (QoLISSY) [26], permettant ainsi de montrer l’association 

entre traitement par hormone de croissance et amélioration de la qualité de vie [27,28]. 

 

 Les contraintes du traitement perçus par les adolescents sont essentiellement la charge mentale 

quotidienne, le caractère injection, la durée du traitement et la gestion du traitement hors du cadre 

familial. Le caractère injection et la durée du traitement sont rapportés dans d’autres études comme 

étant associés à la non-adhérence [10,11,14]. La charge mentale quotidienne, que rejoint la gestion du 

traitement hors du cadre familial, est une notion qui n’avait pas encore été mise en évidence dans le 

traitement par hormone de croissance. Ces contraintes impactent la motivation et la participation du 

jeune à son projet de soin. 
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 Concernant les connaissances de la maladie et du traitement, elles semblent nécessaires à 

l’implication dans le projet de soin, pour comprendre l’intérêt de le réaliser quotidiennement avec 

assiduité. Plusieurs études ont montré l’association entre manque de connaissances et difficultés 

d’observance dans le traitement par hormone de croissance [6,11]. La réactualisation de ces 

connaissances n’est pas clairement codifiée et est réalisée (ou non) à des fréquences variables et plus 

ou moins en profondeur selon les praticiens. Une amélioration des pratiques pourrait résider dans 

l’instauration claire de « points de progression » sur le parcours de soins du jeune, annuelle ou tous 

les deux ans, où l’histoire médicale et thérapeutique propre à chaque patient serait revue. Cela 

pourrait permettre également de remettre en évidence les bénéfices obtenus grâce au traitement par 

hormone de croissance, et de réalimenter la motivation du jeune. 

 

 La capacité d’auto-normativité, et finalement d’adaptation du jeune, va impacter son ressenti vis-

à-vis de la taille, et donc moduler ses attentes et ses besoins. Cette compétence de l’adolescent 

dépend elle-même de plusieurs facteurs interconnectés : les normes intra-familiales (qui dépendent 

principalement de la vision des parents sur la taille normale), la personnalité du jeune et 

l’environnement sociétal. Une publication étudiant les stratégies d’adaptation des enfants et 

adolescents ayant une petite taille suggère notamment que l’acceptation et la mise à distance sont 

associées à une meilleure qualité de vie [29]. 

 

 Les adolescents traités par hormone de croissance dans un contexte de pathologies plus complexes 

(pan-hypopituitarisme, syndrome de Turner) semblent avoir des attentes plus larges vis-à-vis des 

résultats du traitement avec des connaissances jugées d’autant plus importantes à maitriser par les 

pédiatres, pour mesurer pleinement la nécessité du traitement. Pour ces patients, une attention 

particulière concernant leur participation au projet de soins semble être requise. 

 

 La place des parents dans la décision médicale partagée est également à considérer. Contrairement 

aux patients adultes, les consultations des patients adolescents sont constituées d’un trépied 

adolescent-médecin-parents. Les attentes et les craintes de chacun (adolescent et parent) peuvent 

différer, et donc influencer les décisions prises dans le projet de soins du jeune [30]. Prendre en compte 

ces deux participants est une part essentielle du travail du pédiatre pour permettre la décision 

médicale partagée. 
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 Concernant les stratégies utilisées par les pédiatres pour réimpliquer l’adolescent dans son projet 

de soin, elles sont variées avec finalement peu de consensus sur le sujet. Cette notion de « stratégies 

d’implication » constitue une des originalités de l’étude. 

 Il ressort ici que redonner la place à l’adolescent dans la décision, quel que soit le sujet, semble le 

réimpliquer dans son projet de soins. Une des possibilités d’amélioration des pratiques devant cette 

constatation serait la participation du jeune dans le choix du dispositif d’injection du traitement par 

hormone de croissance, lors de sa mise en place et au cours du suivi. Plusieurs études abondent dans 

ce sens, avec la mise en évidence d’une association entre choix du dispositif et adhérence au 

traitement par hormone de croissance [6,10,31]. 

 

 La capacité du pédiatre à écouter le jeune et ses besoins et à instaurer un climat de confiance joue 

également un rôle important, d’après les pédiatres interrogés, pour permettre ce replacement de 

l’adolescent dans la décision. Cela nécessite des compétences relationnelles qui ne sont pas toujours 

faciles à acquérir et la participation à des formations sur le sujet pourrait constituer un axe 

d’amélioration des pratiques. 

 

 L’implication des patients dans les décisions médicales est une notion qui tend à se généraliser à 

travers le monde sur les dernières décennies [32–34]. Une approche innovante et relativement récente 

réside dans le « modèle de Montréal » qui propose une intégration encore plus complète du patient 

dans les décisions et dans le système de santé, avec par exemple la présence des patients lors des 

réunions de concertation pluridisciplinaire qui les concernent [35]. 

 

 A notre connaissance, il n’existe pas d’autres publications interrogeant les médecins sur la décision 

médicale partagée dans le traitement par hormone de croissance. Par rapport à des entretiens 

individuels, l’utilisation de focus groups a permis de faire émerger des notions innovantes sur le sujet, 

par le biais de la confrontation des idées. 

 

 Cette étude interroge des médecins, et de ce fait, un biais cognitif n’est pas exclu. En effet, seules 

les représentations des pédiatres vis-à-vis de ce que peuvent penser et ressentir les adolescents et 

leurs parents sont exposées ici, même si elles sont pour la majeure partie issues des consultations avec 

les patients. Il serait intéressant d’explorer la vision des adolescents et de leurs parents concernant la 

décision médicale partagée dans de futures recherches, afin d’avoir une vision plus globale sur le sujet. 

Cela constitue d’ailleurs une des étapes du projet dans lequel s’inclut cette étude. 
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V – Conclusion 

 

 Cette étude qualitative exploratoire a permis de mettre en évidence les différentes composantes 

de la décision médicale partagée chez l’adolescent traité par hormone de croissance au long cours, 

selon la vision des médecins. Elle repose sur un ensemble de facteurs interconnectés (place des 

parents, attitude du médecin et place laissée et prise par l’adolescent dans la décision). Plusieurs 

stratégies d’implication de l’adolescent dans son projet de soin ont été mises en évidence dans cette 

étude, ouvrant la voie à des pistes pour l’amélioration des pratiques dans la prise en charge des 

adolescents traités par hormone de croissance. 

  



29 

 

 

 

VI – Annexes 

Annexe 1 : Trame des focus groups « médecin » 

1/ Quelles sont, selon votre expérience, les connaissances les plus importantes à acquérir par 
l’adolescent concernant sa petite taille ? - Au début du traitement/- Maintenant 
 

2/ Quelles sont, selon votre expérience, les connaissances les plus importantes à acquérir par 
l’adolescent concernant sa maladie ? - Au début du traitement/- Maintenant 
 

3/ Comment les adolescents se représentent-ils les contraintes et les bénéfices de la petite taille, 
selon votre expérience ? - Au début du traitement/- Maintenant 
 

4/ Comment les adolescents se représentent-ils les contraintes et les bénéfices de la maladie, selon 
votre expérience ? - Au début du traitement/- Maintenant 
 

5/ Quelles sont, selon votre expérience, les connaissances les plus importantes à acquérir par 
l’adolescent concernant son traitement ? - Au début du traitement/- Maintenant 
 

6/ Quelles sont, selon votre expérience, les attentes des adolescents vis-à-vis du traitement ? 
- Taille (centimètres) 
- Autres bénéfices 
- Au début du traitement/- Maintenant 
 

7/ Selon vous, quels autres facteurs pourraient influencer les adolescents dans leur participation au 
projet de soins ? 

- Parents 
- Amis 
- Relations amoureuses 
- Vacances, week-end, fêtes 
- Ecole 
- Autre maladie 
- Facteurs intercurrents (décès,…) 

 

8/ Comment voyez-vous votre relation avec l’adolescent ? 
 

9/ Comment cette relation influence-t-elle, selon vous, la participation de l’adolescent à son projet 
de soins ? 
 

10/ Comment abordez-vous les adolescents lors des consultations de suivi dans le cadre d’un 
traitement par hormone de croissance ? 
 

11/ Comment les impliquez-vous dans leur projet de soin, et notamment dans les décisions prises au 
cours de ces consultations ? 
 

12/ Comment les adolescents vous montrent-ils leur implication dans leur maladie et leur 
traitement ? 
 

13/ Comment pensez-vous que les adolescents vous perçoivent lors de ces consultations ? 
 

14/ Selon vous, comment les adolescents ont-ils vécu les contraintes du traitement jusqu’à 
maintenant ? 
 

15/ Comment les adolescents se représentent-ils les contraintes de leur traitement actuellement ? 
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ALMANINI (Coleen) – Décision médicale partagée chez l’adolescent traité par hormone de croissance au 
long cours : focus groups interrogeant les médecins – 36 f., 1 tabl. ,1 fig. 
Th. : Méd. : Brest 2021 

 RESUME :  

Introduction : Le traitement par hormone de croissance concerne des milliers de jeunes en France, 
atteints de pathologies diverses, entrant dans le cadre des maladies chroniques. L’adhérence chez ces 
patients est une des préoccupations des pédiatres, dans la mesure où cela impacte les résultats du 
traitement, notamment sur le gain de taille. Un facteur peu étudié dans cette population mais pressenti 
comme impactant l’adhérence est la décision médicale partagée, qui se définit comme une relation de 
soin dans laquelle le patient et le médecin collabore pour déterminer la meilleure option de traitement. 
L’objectif de l’étude est d’explorer la vision des médecins concernant la participation au projet de soin de 
l’adolescent traité par hormone de croissance au long cours. 
 
Méthode : Dans cette étude qualitative exploratoire, des pédiatres spécialisés en Endocrinologie, ayant 
au moins 5 ans d’expérience avec les patients traités par hormone de croissance, ont été recrutés sur la 
base du volontariat. Des focus groups ont été menés et transcrits, puis codés au moyen d’une analyse 
thématique, alliant une approche déductive et inductive, par une des investigatrices et relus par un autre 
investigateur, ayant une expérience significative dans ce type d’analyses. 
 
Résultats : 15 pédiatres issus de 4 centres hospitalo-universitaires différents ont été interrogés lors de 3 
focus groups. La motivation dans le traitement semble influencée par les bénéfices attendus et perçus 
par le jeune, ainsi que par les contraintes perçues du traitement. Les compétences de l’adolescent, 
englobant ses connaissances sur sa maladie et sur son traitement, ainsi que sa capacité d’auto-
normativité, vont impacter ses attentes et sa participation à son projet de soin. Les parents sont 
également partie prenante de ce projet, tant au moment de la décision que sur la pérennisation du 
traitement. Au long cours, les besoins du jeune varient, allant de la volonté de faire le point sur le 
traitement à la demande d’arrêt de celui-ci. Enfin, l’établissement d’une relation de confiance entre le 
médecin et l’adolescent, avec une écoute attentive de la part du médecin, est essentiel. 
 
Discussion :  Le replacement de l’adolescent dans la décision semble la clé menant à sa participation à 
son projet de soin. Plusieurs stratégies d’implications ont été mises en évidence (faire le point 
régulièrement sur l’histoire médicale et les bénéfices du traitement, implication dans le choix du dispositif 
d’injection, compétences relationnelles du médecin pour une meilleure écoute des besoins du jeune). Un 
biais cognitif est cependant probable et de futures études sont nécessaires pour recueillir la vision des 
adolescents et de leurs parents. 
 
Conclusion : La décision médicale partagée chez l’adolescent traité par hormone de croissance au long 
cours repose sur un ensemble de facteurs interconnectés (place des parents, attitude du médecin et 
place laissée et prise par l’adolescent dans la décision). Plusieurs stratégies d’implication de l’adolescent 
ont été mises en évidence, ouvrant la voie à des pistes pour l’amélioration des pratiques dans la prise 
en charge de ces patients. 
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