Numéro 563 du 19 novembre 2009

SOCIETE FRANCAISE o ‘
B I B L I O M E D DOCUMENTATION eroe RECHERCHE
en MEDECINE GENERALE SEDRMG

Les analyses du Centre de Documentation de I’lUnaformeC

Mots clés :

Adolescent,
Maladie
chronique
Handicap

L’adolescent en situation de handicap ou de maladie chronique

Les maladies chroniques, congénitales ou acquises, et les handicaps représentent des situa-
tions ou apparait de la facon la plus caractérisée chez I'adolescent la nécessité d’'une appro-
che globale, largement au-dela des problémes « techniques » de sa maladie. En effet pren-
dre conscience d’étre porteur d’'un handicap, se découvrir atteint d’'une maladie chronique,
perturbent souvent profondément le mode de vie de I'adolescent et I'idée qu’il se fait de sa
maladie, la relation qu’il peut établir avec ses pairs, lui fait parfois rejeter les exigences
lies a la maladie et a I'observance des prescriptions. Quels soutiens attend-il des soi-
gnants, comment percoit-il leur réle ? Une étude qualitative auprés de jeunes Suisses peut

nous aider & comprendre certaines réactions et interrogations®.

Sur qui compter ?

Sur soi-méme, premiére réponse énoncée par un parti-
cipant et acceptée par les autres. Il faut apprendre a se
connaitre et a accepter son corps. « Ce qui aide, c’est de
grandir et d’acquérir de la maturité. Peu a peu, on com-
prend que les moqueries traduisent de la difficulté a
comprendre, pas forcément de la méchanceté ».

Sur les autres malades, qui ont la méme maladie, le
méme handicap. « lls sont les mieux placés pour nous
comprendre [...] Le partage d’expérience a quelque
chose de réconfortant et de rassurant ».

Sur la famille, qui peut étre un havre de réconfort mais
aussi étouffer : « Parfois les parents vont réagir a nos
difficultés en se culpabilisant et en nous faisant la mo-
rale au lieu de nous conseiller ou de nous encourager ».
La surprotection tend a renforcer la sentiment d’appar-
tenir a un monde a part, ou il faut vivre difféeremment.
Sur les amis et les copains : ils ont une place privilé-
giée, ils permettent d’éviter le sentiment d’exclusion,
d’avoir un lien avec le monde « normal ». Mais il y a
souvent des difficultés relationnelles avec les amis : ils
ne savent pas comment réagir, ils se sentent mal a l'aise
et cela peut aboutir & la moquerie.

Sur les autres adultes, les enseignants, les soi-
gnants : ils peuvent jouer le réle de lien avec le monde
« normal », particulierement les infirmiéres qui « a la
longue deviennent plutdét des amies ». « Les médecins
ne sont souvent pas trés intéressés a ce qu’on devient »

Que retenir pour la pratique ?

Comment s’adapter ?

Les stratégies d’adaptation des jeunes sont diverses :
pour les uns la tentation est de cacher sa maladie, son
handicap ou, si ce n’est pas possible, de se cacher, de
s’isoler ; pour d’autres au contraire « cacher sa mala-
die ou son handicap n’arrange pas ses proble-
mes [...] Au contraire il faut en parler autour de soi.
L’humour est le meilleur truc : j’en ris [...] mais c’est
un long chemin d’apprendre a rire quand on tombe ».
Dans les moments difficiles, certains préferent parler,
partager, alors que d’autres se réfugient dans leurs
pensées ou des activités solitaires, musique, écriture...

Qu’attendre des équipes soignantes ?

Les jeunes interrogés disent qu’ils ont besoin d’un plus
grand investissement des médecins, d'une relation
plus forte mais non envahissante. lIs veulent étre res-
pectés, traités comme des étres responsables, écou-
tés, et pas seulement par l'intermédiaire de leurs pa-
rents. lls souhaitent consulter leur dossier et négocier
avec les médecins. Les médecins « devraient chercher
a étre plus positifs, ne pas parler uniguement de ce
qui ne va pas, mais s’intéresser a notre vie, a ce gu’il
y a autour [...] Les médecins ne sont pas assez psy-
chologues ; on nous envoie au psychiatre au lieu de
nous écouter [...] On ne sait pas comment poser des
questions ou comment oser les poser : les médecins
devraient nous tendre des perches, car la grande diffi-

culté c’est surtout de ne pas savoir ».
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Cette enquéte a les limites d’'une discussion de 2 heures, dans un cadre hospitalier, auprés

de 12 garcons et filles suisses de 12 a 18 ans, 8 avec handicaps, 4 des maladies chroni-

ques, Cependant, elle répond bien aux objectifs de la recherche : explorer les représenta-
tions de ces adolescents sur leur pathologie et leur perception de la prise en charge par les
équipes soignantes. Trois attentes semblent pouvoir étre extrapolées a d’autres contextes :

- Le besoin d’explications claires et franches sur la pathologie et son traitement.

- Le souhait que la « rencontre médicale » soit un dialogue non seulement a pro-
pos de la pathologie, mais aussi de ses répercussions concretes sur la vie quotidienne,
des émotions qu’elle suscite. Cela implique que les soignants prennent le temps
d’écouter, de susciter des questions, de soutenir et encourager, prendre en compte les
besoins du jeune patient et pas seulement ceux de ses parents.

- La nécessité de soins décloisonnés entre « soigneurs » et « écouteurs >, pour
que le jeune ait un professionnel de référence qui puisse assurer la personnalisation de
la relation et la continuité de la prise en charge.
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