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Introduction

Selon I’Organisation Mondiale de la Santél, I’adolescence est une période charni¢re de
préparation a 1’dge adulte. Elle se situe entre les ages de 10 et 19 ans. « En dehors de la
maturation physique et sexuelle, ’adolescence est une période permettant (...)
I’acquisition de I’indépendance sociale et économique, le développement de 1’identité,
I’acquisition des compétences nécessaires pour remplir son role d’adulte et établir des

relations d’adulte. ».

Chez D’adolescent, I’asthme est une maladie chronique fréquente. La prévalence de
I’asthme chez I’enfant agé de 10 a 14 ans est de 10 a 16% selon I’étude de I’Institut
Nationale de Veille Sanitaire 2008-20097. Apres 15 ans, elle est de 6%. Dans toute maladie
chronique, 1’adhésion du patient au projet thérapeutique est indispensable comme le

rapportent les recommandations de Global Initiative for Asthma’.
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D’apres 1’étude AIRE ", les adolescents asthmatiques sont insuffisamment contrdlés et sous

traités. Ce mauvais contrdle de I’asthme est dii a un défaut d’observance, probléme majeur
. 5 1, . . . )
a I’adolescence™. L’interférence entre adolescent et la présence d’une maladie chronique

est soulignée dans un article de psychiatrie6: «1l est parfois difficile pour le jeune de
conduire simultanément « travail d’adolescence » et « travail sur sa maladie » du fait d’une

confusion des zones d’influence de chacun de ces deux registres sur sa vie. »

La relation parents-adolescents est complexe. « La revendication croissante de liberté et
d’autonomie qui s’exprime tout au long de I’adolescence entraine une constante violation
des régles familiales, ce qui souléve conflits et négociations, impose un réaménagement
des attentes parentales et une constante redéfinition de la relation parents/adolescents. ».
Le parent a un réle d’accompagnateur dans cette transition de vie de 1’adolescent, il est
partagé entre attachement et controle.

Dans le cadre de la maladie chronique, 1’étude d’Oriane Duquesne et Isabelle Cisamolo a
mis en évidence que les parents avaient une place prépondérante dans la prise en charge de

I’asthme de l’adolescents.



Une communication efficace entre les médecins et les parents est importante afin de

renforcer leur adhésion au projet de soin’. Il paraissait alors intéressant de prendre en
compte le point de vue des parents pour améliorer la prise en charge de I’asthme de

I’adolescent.

L’objectif de cette étude est d’explorer le ressenti des parents vis-a-vis de la prise en
charge de ’asthme de leur adolescent. En effet, la connaissance de leur vécu et de leurs
attentes vis-a-vis de la prise en charge permettrait au médecin de les conseiller davantage

et de répondre a leurs besoins lors des consultations.



Matériel et méthode

A. Population cible et recrutement

La population cible de 1’étude était des parents d’adolescents asthmatiques agés de 10 a 19
ans, et originaires de 1’ex-région Midi-Pyrénées.

Un échantillonnage raisonné a été effectué afin d’obtenir un échantillon diversifi¢ de la
population étudiée, en prenant en compte les critéres suivants : 1’age des adolescents, leur
lieu de vie, le niveau de controle de leur asthme, et le type de médecin responsable de la

prise en charge (médecin généraliste, pneumologue ou pédiatre).

Les personnes ressources pour le recrutement ont été des médecins généralistes, des
pneumologues et des pédiatres de I’ensemble de ’ex-région Midi Pyrénées, exercant en
milieu rural et urbain. Ces médecins ont été informés du travail de recherche par contact
téléphonique et par le biais de fiches d’information. (Annexe 1)

Une fiche d’information a Dattention des parents d’adolescent leur était également
transmise. (Annexe 2)

Les parents ayant donné leur accord au médecin recruteur ont ensuite été contactés par

téléphone pour planifier un rendez-vous.

B. Méthode

1. Phase exploratoire

La phase exploratoire permettait de définir la question de recherche et les objectifs de
I’étude. Un travail de recherche bibliographique a été mené sur les themes de ’asthme, des
maladies chroniques, de 1’adolescence, de la relation parent-adolescent et de la relation
triangulaire adolescent-parent-médecin. Ce travail a été¢ effectué en utilisant les bases de

données PubMed, EM Premium, CISMe¢F.



Plusieurs équations de recherche ont été effectuées, en anglais et en francais : asthme AND
adolescent, maladie chronique AND parent AND adolescent, recherche qualitative AND

asthme OR maladie chronique.

2. Choix de lIa méthode qualitative

Pour répondre a la question de recherche, la méthode qualitative a semblé étre la méthode
la plus appropriée avec réalisation d’entretiens individuels semi-dirigés.

Le but de la recherche qualitative est de développer des concepts qui nous aident a
comprendre des phénomeénes sociaux dans des conditions naturelles (plutot
qu’expérimentales) en donnant toute 1’importance qu’il faut accorder aux sens, expériences
et représentations apportés par les participantsm.

Cette méthode « cherche a comprendre comment les acteurs pensent, parlent et agissent, et
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elle le fait en rapport avec un contexte ou une situation »

3. Ethique

Le recueil du consentement des participants a été obtenu par écrit apres information.
(Annexe 2)
Le protocole de recherche a regu 1’accord de la Commission Ethique du Département de

Meédecine Générale de Midi-Pyrénées. (Annexe 3)

4. Réalisation du guide d’entretien

Le guide d’entretien définit la zone a explorer. L’entretien peut s’¢loigner du guide pour
approfondir une réponse ou une idée. Le guide débutait par un rappel de 1’étude, des
modalités de ’enregistrement et du respect de I’anonymat.

Ensuite, des questions générales sur I’age des parents, leur métier, leur situation familiale

étaient posées.



Le guide comprenait quatre grandes parties : (Annexe 4)
- Le début de la maladie, ’annonce.
- Les connaissances de la maladie et des traitements, et les peurs.
- Lerdle des parents au quotidien.

- Le réle du médecin pendant la consultation et les attentes des parents.

Deux premiers entretiens (entretiens A et 1) ont permis de tester le guide.

Au fur et a mesure des entretiens, des questions ont été modifiées, supprimées, ajoutées.

5. Recueil des données

Le recueil des données a été effectué par entretiens individuels semi-dirigés. Le but étant
de favoriser le discours de D’interviewé sur un sujet prédéfini, en le laissant parler
librement pour connaitre le vécu personnel.

Les entretiens ont été réalisés au domicile des participants, au cabinet médical ou sur le
lieu de leur choix. Le moment du recueil était défini en fonction des disponibilités de
I’interviewé et de I’interviewer. Une fiche d’information rappelant I’intérét de 1’étude et les
conditions avec consentement, était signée par les participants avant le début de
I’interview.

Les chercheuses ont effectué¢ les entretiens séparément. Ils ont été enregistrés sur un
dictaphone numérique. Elles ont également tenu un carnet d’observations ou était
retranscrit le contexte d’énonciation, c’est-a-dire 1’ambiance ressentie et les

comportements des différents acteurs au cours de 1’entretien.

La phase de recueil des données s’est terminée lorsque la saturation des données théoriques

a été atteinte.

6. Analyse des données

Les entretiens ont été retranscrits fidélement et en totalité par la chercheuse ayant réalisé
I’entretien, en prenant en compte leur contexte d’énonciation, grace aux notes
d’observations relevées au moment de ’entretien.

Les données recueillies ont fait I’objet d’une analyse de type thématique.



L’analyse des entretiens était d’abord réalisée séparément par chaque chercheuse, avant

d’étre mise en commun. Celle-ci comprenait quatre étapes :

l1¢ere étape : découpage de I’entretien en unités de sens et codage.

2¢eme étape : regroupement des codes en catégories et sous catégories conceptuelles
(Catégorisation). Utilisation d’un tableur.

3eme étape : Emergence de thémes répondant a la question de recherche a partir
des catégories créées (Thématisation).

4°™ ¢tape : Analyse des résultats obtenus en les confrontant avec les données de la
littérature et émergence d’une théorie répondant a la question de recherche

(Théorisation).

Tout au long de I’analyse, il a été réalisé une triangulation des données entre les

chercheuses ainsi qu’entre les données analysées et les données de la bibliographie. Ceci a

pour but de croiser les interprétations et de renforcer la validité interne de la méthode.

Lors de désaccords, les entretiens étaient relus et 1’avis du directeur de thése était demandé.

Les chercheuses ont analysé leur posture tout au long du travail, de maniére a prendre de la

distance et du recul pour se défaire de leur statut d’interne, de médecin et recevoir et

analyser les paroles recueillies sans a priori.



Résultats

A. Population étudiée

Au total, 14 parents d’adolescent asthmatique ont été recrutés entre le mois d’octobre 2015
et d’aolit 2016. Les adolescents étaient agés de 11 a 19 ans, 1’age moyen était de 14,4 ans.
13 meres et 1 pére ont €té interrogés. Parmi les adolescents, il y avait 11 filles et 7 gargons.
8 adolescents avaient un asthme persistant léger, 2 un asthme modéré, 3 un asthme sévere,
3 un asthme intermittent et 2 adolescents étaient asthmatiques a I’effort. Il y avait 6
familles d’asthmatiques dans notre échantillon.

8 des parents interviewés étaient divorcés ou séparés, 6 étaient en couple ou mariés.
L’échantillon était varié concernant le lieu de vie : Tarn et Garonne, Gers, Haute Garonne,
Ariege, Tarn.

7 parents vivaient en milieu semi rural, 2 en milieu urbain et 5 en milieu rural.

La prise en charge médicale était assurée principalement par le pneumologue. 4 des
adolescents étaient suivis conjointement par le pneumologue et le médecin traitant.

Les caractéristiques de chaque participant sont détaillées en annexe 5.

La durée des entretiens allait de 12 minutes 30 a 44 minutes, la durée moyenne était de 30

minutes.

Les deux premiers entretiens (entretien A et entretien 1) ont permis de tester le guide
d’entretien et ont pu étre conserves.
La saturation des données théoriques a été atteinte au bout du 13éme entretien (entretien

7), un entretien supplémentaire (entretien G) a été réalisé pour confirmer cette saturation.
L’analyse de ces 14 entretiens a permis de faire émerger quatre thémes : ’annonce du
diagnostic d’asthme, le vécu du parent d’adolescent asthmatique au quotidien, le vécu de la

consultation par le parent et les attentes des parents vis-a-vis de la prise en charge.

Les résultats sont illustrés par les « verbatims » en italique dans le texte. Les sigles E.1. a

E.7. renvoient aux entretiens 1 a 7 et les sigles E.A. a E.G. aux entretiens A a G.
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B. L’annonce diagnostique

1. Une attente difficile

Le diagnostic de la maladie asthmatique a souvent été progressif. La maladie débutant tot
dans I’enfance, les parents ont vécu une attente, parfois longue avant qu’on leur affirme
que leur enfant était asthmatique.

L’attente du diagnostic, pour certains, était ressentie comme un poids. D’autres ont dit
ressentir de la culpabilité ou de la peur face a un diagnostic tardif.

« Les étapes ou planaient les... le diagnostic mais qui tombait pas... c'était un petit peu

difficile » (pleurs) E.1.

2. Par qui ? A qui ? Comment ?

Le diagnostic a été annoncé pour la plupart par des médecins (généralistes, pneumologues
ou pédiatres). Certains parents ne se souvenaient pas qui leur avait annoncé que leur enfant
¢tait asthmatique. Ils étaient ensuite porteurs de I’annonce pour leur enfant.

« Qui est-ce qui lui a appris (...) ? C'est moi » E.B.

Lors de I’annonce diagnostic, des points négatifs quant au comportement du médecin ont
¢té mentionnés. La nonchalance n’était pas appréciée. Certains médecins ont annoncé trop
rapidement le diagnostic, ont été durs. Des parents ont trouvé un décalage entre la forme de
I’annonce et la gravité ressentie du diagnostic.

« Les médecins parfois ils sont durs (...) de quel droit il se permet de faire ca comme ¢a »

E.5.
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3. Etapres ?

Apres I’annonce diagnostic, il a ét¢é mis en évidence un tournant négatif. Pour certains
parents, I’annonce a été¢ un choc émotionnel. Pour ’adolescent, I’annonce a été source de
contrariété, suivi d’un arrét des activités.

« Des explications... sur l'impact d'un choc émotionnel aussi » E.1.

« Ca lui est contre-indiqué maintenant, a son grand regret » E.1.

Le tournant positif apres I’annonce a été la mise en place du traitement.

« Avant (...) ils étaient sans arrét malades » E.A.

C. Impact de ’asthme sur le quotidien

1. L’asthme et les parents au quotidien

a. Modification des comportements

Surveillance permanente

Pour les parents, I’asthme de leur adolescent nécessitait leur présence permanente. Ils
devaient le surveiller a tout moment.

« On est toujours a coté » E.2.

IIs devaient porter une attention quotidienne a I’adolescent du fait de I’asthme. Ils
développaient des mécanismes de vigilance.

« On a des mécanismes ouais de vigilance qui se déclenchent voila » E.1.

Ils travaillaient sur eux-mémes pour éviter d’€tre obsessionnels, pour ne pas étre en
permanence derriere leur adolescent. Certains se rassuraient sur leur comportement, sur la
sévérité de ’asthme ou en minimisant les symptomes.

« C’est que tousser » E.A.
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Controle

Certains parents éprouvaient méme le besoin d’avoir le contrdle, en cas de crise. Ils
imposaient une limitation des activités de 1’adolescent, des sorties scolaires, pour éviter la
crise.

« S'il tombe malade c'est comme ¢a, j'veux dire, toujours il reste a coté de moi » E.2.

Organisation

Les parents avaient le sentiment d’€tre obligés d’organiser leur vie autour de 1’asthme,
pour la gestion du traitement et du suivi. Ils se focalisaient aussi sur I’adolescent du fait de
la maladie. Cette organisation marquait un changement important dans leur quotidien.

« On est obligé de se caler par rapport a ¢a (...) ¢ est une organisation. » E.E.

b. La maladie au quotidien

L’asthme, vécu difficile au quotidien

L’asthme était ressenti comme un poids au quotidien voire un handicap. Il était synonyme
d’obstacle, de colere et méme de culpabilité. Les parents se sentant impuissants devant la
maladie, ils ont exprimé I’impression de subir cette pathologie.

« On se dit mais merde qu'est ce qui se passe quoi (rire)» E.1.

L’asthme était source d’angoisse. Ils avaient une incertitude sur le déroulement de 1’instant
d’apres, décrivant méme avoir une épée de Damocles au-dessus de la téte.
« Se dire voila (...) il est la maintenant mais s’il faut dans quelques heures ¢a va

rebasculer (...) On a cette épée de Damocles au-dessus de la tétey. E.D.

L’asthme devenu une habitude
Pour d’autres, 1’asthme faisait partie du quotidien et est devenu une habitude. Il
n’entrainait pas d’inquiétude particulicre.

« C’est devenu quelque chose tellement normal, dans notre quotidien » E.B.
Et ’avenir

Enfin, la plupart des parents espéraient une guérison de la maladie ou du moins une

amélioration pour I’avenir.
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c. Vécu de la crise

Le ressenti de la crise

La mére d’un adolescent asthmatique effectuait la comparaison entre la crise et une bombe.
La crise était reconnue comme une lutte. Elle pouvait étre vécue par les parents comme une
épreuve et générait de I’inquiétude. Certains 1’ont décrite comme spectaculaire et
impressionnante.

« Je reste persuadée que la plupart des crises qu'il a fait on aurait pu les désamorcer »

E.D.

Si ’adolescent n’avait pas eu de crises graves, ou si elles n’étaient pas fréquentes et bien
gérées, les parents n’avaient pas d’appréhension.
« Crise (...) moi je panique pas par rapport a ¢a (...) peut-étre parce que j'ai jamais vu de

crise grave d'asthme » E.6.

Non reconnaissance des symptomes de crise
Des parents ne reconnaissaient pas les symptdmes de la crise.
« J'ai mis beaucoup de temps parce que comme je vous dis elle faisait pas des crises

comme certains » E.F.

Les peurs

Les crises généraient des peurs chez les parents d’adolescent asthmatique, notamment la
crise pendant la nuit ou lorsque I’adolescent était seul. Ils craignaient aussi la cyanose et la
mort.

«Je l'ai eu récupérée... dans des états...bleue...enfin c'était un truc assez

impressionnant » E.1.
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2. Le role des parents vis-a-vis des soins

a. Gestion de la maladie et des traitements : par qui ? Comment ?

Des adolescents géraient leur traitement en autonomie car les parents considéraient qu’ils
¢taient assez grands. Les parents n’étaient pas inquiets concernant cette gestion et leur
faisaient confiance.

« Je pense qu'elle les prend (...) j'ai confiance » E.6.

Certains accordaient une autonomie progressive a leur adolescent en grandissant et par
volonté qu’il ne dépende pas d’un tiers, tandis que d’autres géraient seuls les traitements de
leur adolescent.

« Je suis la pour veiller a ce qu'elle le prenne » E.E.

Concernant la gestion des médicaments, certains parents suivaient les prescriptions telles
quelles, d’autres limitaient 1’utilisation des traitements ou décidaient de les stopper.

« Je fais un peu a ma sauce quoi » E.3.

b. Vécu des traitements

D’une maniére globale, les parents avaient de bonnes connaissances sur la maladie et les
traitements. Ils savaient distinguer le traitement de la crise du traitement de fond et

connaissaient leurs fonctions.

Le traitement indispensable

Les parents ont reconnu que le traitement était utile, efficace et permettait une amélioration
des symptomes de leur adolescent. Il était indispensable et les réconfortait. Leur vie était
devenue plus vivable et gérable grace au traitement.

« Heureusement qu'on a ¢a quelque part... le traitement aide beaucoup » E.A.

« Avec le nouveau traitement qu'elle a c'est beaucoup plus vivable et gérable » E.E.

Pendant la crise, certains ont qualifié le traitement de « sauveur ». Sans ce dernier, les
symptomes réapparaissaient et des complications pouvaient étre fatales.

« Le médicament qui sauve (...)? (...) oui parce que moi vraiment la crise d'asthme » E.7.
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Vécu négatif du traitement

Des parents ont évoqué le fait que le traitement était une obligation, voire méme une
contrainte. Ils ont exprimé un ras-le-bol et ont souligné le fait que le traitement était lourd
et conséquent.

« C'est un traitement médicamenteux a vie (...) c'est pénible quoi » E.6.

Les traitements ont été qualifiés de cocktail, de substance, de produits chimiques. Ils
avaient de nombreux effets indésirables, fragilisaient 1’organisme, agacaient voire méme
étaient dangereux.

« Orienter vers un traitement médicamenteux c'est dangereux » E.F.

D. Les parents et la consultation

1. La place des parents dans la consultation

Dans 1I’¢étude, la totalité des parents venait en consultation avec leur adolescent.

a. Le comportement du parent

Parents actifs

Certains parents €taient trés présents lors de la consultation, ce sont eux qui posaient des
questions, qui parlaient au médecin. Ils utilisaient des astuces pour ne rien oublier des
informations transmises, telles que fiche de traitement, prise de notes.

« J'ai pris l'habitude maintenant, de prendre des notes » E.7.

Parents « soutien »

D’autres étaient 1a comme une aide pour donner des informations complémentaires. Si leur
adolescent n’avait pas envie de parler, ils prenaient le relais. Certains parents
n’intervenaient que lorsqu’ils avaient des questions a poser.

« En consultation (...) je complétais certains trucs » E.6.
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Parents passifs

A I’inverse d’autres parents se laissaient porter lors de la consultation.

b. La motivation des parents a venir a la consultation

Lors des entretiens, des questions ont ét€ posées aux parents pour savoir s’ils envisageaient
de laisser 1’adolescent aller seul a la consultation.

Un grand nombre a dit vouloir venir a la consultation pour connaitre 1’évolution de la
maladie, les changements de thérapeutiques, pour savoir, et avoir des conseils.

« J’avais besoin d’étre la quand méme pour voir ce qui se passait, comment ¢a évoluait,

faire le relais » E.F.

Pour certains, leur adolescent allait oublier des informations, ou ne posait pas assez de
questions. Ils craignaient aussi le fait qu’il ne leur raconte pas la consultation s’ils ne
venaient pas avec lui.

« Nous on est la si jamais y’a une réponse qu’il ne sait pas donner » E.C.

2. Le médecin dans la consultation

a. Le comportement du médecin

Comportements positifs
Les parents étaient satisfaits de la prise en charge globale du médecin, qui ne se limitait pas
a ’asthme ou aux résultats.

« Sur ’approche globale, je, je, les trouve extraordinaires hein » E.1.

L’humour de la part du médecin, la dédramatisation de la situation ont constitu¢ une aide
pour les parents. Ils ont également apprécié que le médecin prenne son temps, qu’il
introduise un coté ludique dans les tests. Ils se sentaient rassurés quand le médecin
connaissait son domaine, connaissait le patient et le dossier, et qu’il était disponible par

téléphone.
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Comportements négatifs
A T’inverse, un médecin parlant peu, minimisant la maladie, ou donnant des surnoms aux
adolescents était mal vu des parents.

« Le glaireux pour rigoler (...) bon moi ¢a me faisait pas rire » E.1.

Les parents n’appréciaient pas lorsqu’ils avaient I’impression que le médecin les

culpabilisait.

b. Le discours du médecin

L’ensemble des parents ont rapporté que le médecin s’adressait principalement a
I’adolescent. Le discours du médecin était de maniére générale compréhensible et clair.
Lorsque le médecin donnait des informations sur le traitement, expliquait aux parents et a
I’adolescent I’importance du traitement, donnait des informations sur les symptomes de
crise ou traduisait les résultats des tests, les parents étaient plutot satisfaits. Un des parents
a trouvé positif d’avoir recu un courrier de la part du médecin pour rappeler ce qui avait été
dit en consultation.

« A chaque fois je trouve, (...) ils savent exactement (...) vous passer I’information » E.7.

A D’inverse lorsque le médecin donnait peu d’informations sur les symptomes de crise, le
parent était mécontent de la prise en charge.
« Crise (...) on est pas assez averti (...) voila je trouve qu’on nous explique peut-étre pas

assez suffisamment » E.F.
Certains parents n’ont pas apprécié que les médecins leur donnent le faux espoir que

I’asthme disparaissait avec I’adolescence.

« On m’a toujours dit que ¢a passerait avec [’adolescence (...) encore une arnaque » E.6.
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3. La consultation : un moment attendu des parents

Un moment pas anodin

La consultation est apparue comme attendue des parents. Elle pouvait étre vécue comme
un enjeu. L’attente de la prochaine consultation était difficile, et méme un poids pour
certains.

« Y’a des enjeux...a chaque consult maintenant depuis qu'il y a eu le diagnostic » E.1.
Pour d’autres, c¢’était une contrainte, une obligation.

Un moment subi

Des parents avaient I’impression de subir la prise en charge de I’asthme de leur adolescent,
d’étre pris dans une spirale. Certains ont dit regretter d’avoir fait confiance aux médecins.

« Dans ma téte moi je le vois comme ¢a, ¢a a été que ¢a, des examens, bilans et PAF
médicaments » E.F.

Les parents trouvaient négatif que le médecin ne pose pas de questions, ne discute pas des
craintes des parents, ne leur demande pas leur ressenti. Un parent trouvait qu’il se sentait
délaissé lors de la consultation.

« Le quotidien, le handicap (...) l'impact (...) j’ai pas le sentiment d’avoir eu un échange
sur tout ¢ca » E.F.

Le manque de propositions thérapeutiques non médicamenteuses, telles que I’Ecole de
I’ Asthme ou les cures, a entrainé de la frustration pour les parents. Certains d’entre eux ne
pouvaient pas parler d’alternatives a I’allopathie a leur médecin.

« Ecole de I’Asthme (...) si j 'avais un reproche a faire ¢ est ce que m’a jamais proposé le

Dr P. » E.6.

Un moment ordinaire

La consultation était devenue une routine, une habitude pour certains. Pour d’autres,
aucune amélioration n’était nécessaire et ils se sentaient satisfaits de la prise en charge.

« Je suis relativement satisfaite (...) j'ai pas (...) de réclamation (...) par rapport a la

consultation » E.7.

19



E. Les attentes des parents

1. Besoin de formation a la prise en charge de I'asthme

a. Objectifs de la formation

Améliorer leurs connaissances

Les parents voulaient avoir des indices pour reconnaitre les symptomes de crise. Pour
certains, ces symptomes étaient difficiles a reconnaitre.

« En tant que parents s’il y avait des signes ou des indices (...) qu'on pourrait voir » E.4.
Des explications semblaient nécessaires notamment sur la conduite a tenir en cas de crise,
en cas de disparition des symptomes, et vis-a-vis de la gestion des traitements.

« C'est méme pas un rappel a l'ordre, c'est oui, (...) est-ce qu'il est bon d'arréter comme on

a fait » E.3.

Concernant la maladie asthmatique, les parents d’adolescent asthmatique souhaitaient
recevoir du médecin des informations concernant 1’asthme, les traitements et leurs effets

indésirables, mais aussi sur les mesures d’hygiéne a suivre, I’éviction d’allergenes.

Améliorer leurs compétences

Le but de ces formations serait la reconnaissance des symptomes de la crise,
I’apprentissage de la gestion de la crise, I’appréhension de ’utilisation des traitements. Les
parents attendaient des explications techniques sur 1’utilisation des sprays, de la chambre
d’inhalation. Ils voulaient éviter un stress supplémentaire ou d’avoir a lire le mode
d’emploi au moment de la crise. Une démonstration en détail de la réalisation des gestes
techniques par le médecin était attendue. Une meére interviewée évoquait 1’importance
d’une démonstration par I’intermédiaire d’objets factices.

« Si on sait comment faire (...) peut étre juste pour étre plus zen le jour ou ¢a arrive » E.6.
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b. Besoin de rappels et d’informations précises

Les parents d’adolescent asthmatique étaient en demande de la part du médecin, de rappels
sur 1’asthme, les traitements et les mesures d’hygiéne. Ces rappels devaient étre fréquents
et répétés, les informations regues devaient étre précises.

« J'aurais besoin d'une information la-dessus: qu'est-ce qu'on fait quand ¢a va mieux? (...)

Je fais un peu a ma sauce quoi » E.3.

c. Attente d’outils de formation

Supports papiers ou audio-visuels

Certains parents interviewés attendaient des supports papiers a emporter a la sortie de la
consultation sur la conduite a tenir en cas de crise, sur la gestion des traitements, et les
mesures d’hygiéne. Les supports audio-visuels a visée informative ont aussi €té cités.
« Peut-étre une plaquette (...) une grille définitive (...) elle a tant de kilos, elle a tel dge,

elle a le droit a autant. Voila quelque chose peut étre qui simplifie » E.7.

Contact téléphonique

D’autres parents évoquaient 1’utilité d’un service spécialisé ou d’un numéro vert 24h/24h a
contacter jour et nuit dans le cadre de I’asthme. Ils souhaitaient ainsi étre rassurés et avoir
des conseils en cas de besoin.

« Un numéro vert (...) qu'on puisse appeler jour et nuit » E.5.

Journée de formation autour de I’asthme

Les parents d’adolescent asthmatique reconnaissent 1’utilit¢ de formations autour de
I’asthme pour les adolescents mais aussi pour eux-mémes.

« C'était assez complet (...) j’ai eu des cours, une petite formation (...) des choses que je

savais mais bon, ¢a m'a remis sur les rails » E.3.

Pour ceux qui connaissaient I’Ecole de 1’Asthme, celle-ci a été bénéfique. Elle permettait
la rencontre de 1’adolescent avec d’autres adolescents asthmatiques, un échange avec
d’autres parents, un encadrement pluridisciplinaire. Les parents n’ayant pas eu ce type de
formation auraient aimé en bénéficier et le plus tot possible.

« Y’a tout un encadrement (...) ¢a nous a vraiment beaucoup aidé » E.D.
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2. Besoin d’'un temps d’échange avec le médecin

a. Besoin de réassurance

Les parents attendaient d’€tre rassurés par le médecin. Un renforcement positif était
souhaité. Le médecin devait les conforter dans leur attitude notamment lors de la gestion
de la crise.

« J'attends oui du médecin (...) qu'il conforte, mon attitude pendant les crises » E.7.

b. Demande d’écoute et de communication

Le fait que le médecin réponde et sache répondre aux questions était important pour les
parents d’adolescent asthmatique. Ils comptaient sur des conseils concernant la vie
quotidienne et les contre-indications engendrées par I’asthme sur certaines activités.

« Des conseils (...) sur la vie de tous les jours (...) des conseils (...) choses qu'il peut

faire » E4.

Les parents avaient besoin de franchise de la part du médecin concernant la maladie
asthmatique mais aussi le diagnostic.
« Je voulais savoir plus oui parce que je me dis il y a quelque chose qui va pas trés bien et

oui je veux savoir plus oui » E.B.

La communication devait s’établir entre le médecin et 1’adolescent. L’instauration du
dialogue devait permettre d’approfondir, pour se rendre compte de I’impact de I’asthme sur
le quotidien de 1’adolescent. Les parents souhaitaient que le médecin cherche a s’enquérir
de ce que I’adolescent n’ose pas exprimer, et ce de fagon plus insistante.

« Peut-étre essayer d'approfondir, instaurer un dialogue pour ouais un peu voir euh
l'impact de tout ¢a » E.F.

« Comment améliorer (...) ? Que le médecin soit plus inquisiteur » E.6.
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c. Attente d’une prise en charge psychologique

Les parents d’adolescent asthmatique voulaient la mise en place d’une prise en charge
psychologique pour leur adolescent et pour eux. Ils rapportaient que les professionnels de
santé ne leur demandaient pas s’ils avaient besoin de parler, ni leur ressenti vis-a-vis de la
maladie de leur adolescent.

« Vous auriez aimé ? (...) une prise en charge psychologique des parents aussi parce que
euh c'est difficile a gérer (...) le professionnel de santé peut étre qu'il a pas senti qu'il y

avait un besoin » E.F.
Les groupes de parole ou encore la rencontre avec d’autres parents d’adolescent, dans la

méme situation qu’eux, €taient reconnus comme une aide au vécu de la maladie par les

parents.
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Discussion

A. Limites de I’étude

1. Limites liées aux chercheurs

I s’agissait d’un premier travail de recherche qualitative. Aucune des deux chercheuses
n’avait d’expérience dans la réalisation d’entretiens semi-dirigés. Ceci a pu altérer les
données recueillies.

Les parents ont pour la plupart soupconné le statut de médecin généraliste en fin de
formation des chercheuses, ce qui a pu influencer leur discours. Pour corriger cela un
travail de réflexivité a été fait au moment des entretiens et de 1’analyse, afin de se défaire

du statut de médecin généraliste et de se positionner en tant que chercheur.

2. Limites liées au recrutement

Le recrutement était dépendant de 1’intérét porté par les médecins généralistes et
pneumologues sollicités pour 1’étude.
Les parents recrutés sur la base du volontariat ont accepté de parler de leur vécu vis-a-vis

de la prise en charge de I’asthme de leur adolescent et étaient donc intéressés par le sujet.

3. Limites liées aux parents interrogés

Deux des parents interviewés étaient des parents d’adolescent asthmatique précédemment
interrogés au cours de 1’étude concernant le ressenti des adolescents asthmatiques vis-a-vis
de la prise en charge de leur maladie (thése d’Oriane Duquesne et Isabelle Cisamolo). Cela
paraissait pertinent dans le but de confronter les résultats. Ces parents étaient sensibilisés
sur le sujet, ce qui a pu influencer leurs propos. Cet €tat de choses était connu et il en a été

tenu compte dans 1’analyse.
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B. Forces de I’étude

I1 s’agit d’une étude originale car peu d’études ont été réalisées sur les parents d’adolescent
dans la maladie chronique.
Dans les données de la littérature actuelle, les études qualitatives concernant le vécu des

parents d’adolescent asthmatique sont rares.

C. Confrontation des résultats aux données de la

littérature

La confrontation des résultats aux données de la littérature a fait émerger la théorie
suivante : les parents peuvent étre considérés comme les aidants naturels de leur adolescent
atteint d’asthme. De 1’annonce du diagnostic a la relation avec les professionnels de santé,

des parall¢les peuvent étre faits entre les parents d’adolescent asthmatique et les aidants

LN i . 12
naturels déja définis pour des personnes dépendantes .

1. L’aidant et 'annonce diagnostique

a. Le parent aidant, porteur de ’annonce

L’asthme est une maladie respiratoire chronique13. Le travail de recherche d’O.Duquesne

et I. Cisamolo * a mis en avant un point important : ’adolescent n’a pas recu I’annonce de
sa maladie.

En effet la maladie débutant t6t dans 1’enfance, la maladie asthmatique était le plus souvent
annoncée aux parents, qui ensuite devaient expliquer a leur enfant lorsqu’il était en age de
comprendre. Les parents se retrouvaient donc porteurs de 1’annonce.

C’est aux parents qu’incombe « la transmission a I’enfant de I’information sur sa maladie

15
» .

Ce rble de relais de I’information de la maladie est semblable a celui des aidants de

maladie chronique. L’aidant a un rdéle de « porte-parole » comme le soulignent les

recommandations Alzheimer, 1’éthique en ques‘[ions16
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L’annonce du diagnostic est souvent faite au patient et a son aidant principal. Il
conviendrait de mettre au centre ce dernier lors de I’annonce, comme le souligne un travail
réalisé auprés d’aidants pour connaitre les facteurs influencant leur vécu de I’annonce’”
Ce sont eux qui vont «accompagner la personne, subir le poids de l'organisation de la

prise en charge et des conséquences de la maladie sur la dynamique familiale ».

Dans I’¢tude, il a été mis en évidence que les parents ne se souvenaient pas toujours de
I’annonce en tant que telle, ni qui I’avait faite. Y avait-il vraiment eu une annonce du
diagnostic ?

Selon la Haute Autorité de Santé, toute maladie chronique nécessite une annonce de la

. s . L 1: - 18 . .
maladie lors d’une consultation dédiée . Peu de parents nous ont rapporté avoir eu ce type

de consultation.

b. La réaction du parent aidant apres I’annonce

Les réactions a I’annonce du diagnostic des parents d’adolescent asthmatique peuvent étre

comparées a celles des aidants de la maladie &’ Alzheimer"

Les aidants éprouvent un « effondrement émotionnel » suivi d’une « culpabilité ».

Ces émotions sont retrouvées également chez des parents a 1’annonce du diabéte de leur

20
enfant™ .

Les réactions sont donc semblables quelles que soient les maladies chroniques et les
parents seraient a considérer comme des aidants de ces patients. IlIs pourraient donc &tre
pris en compte en tant que tels lors de I’annonce du diagnostic et de 1’accompagnement qui

découle de cette annonce.
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2. Le parent, aidant au quotidien

a. Etre parent ET étre aidant

« La CNUDE (Convention des Nations Unies sur les Droits de 1’Enfant) considere I’enfant
comme un acteur, un sujet de son développement et de sa propre vie. Selon cette
perspective, I’enfant est compétent et capable et le role des parents est de I’aider a exercer
ses droits en lui fournissant des conseils et des orientations adaptés a 1’évolution de ses
capacités. »

Les principes définissant un comportement parental favorisant les droits énoncés dans la

CNUDE sont les suivants : favoriser I’épanouissement de I’enfant, le structurer, lui

. , .21
apporter une reconnaissance et développer son autonomie

La parentalité¢ exige donc du parent un role d’accompagnateur et d’éducateur. Dans le
cadre de la maladie chronique, le parent a son réle de parent éducateur mais endosse la
casquette du soignant. Ce role d’aidant modifie le role du parent éducateur, qui peut

devenir plus soignant que parent.

Dans le cadre du diabete, une éducatrice spécialisée s’est intéressée a I’impact de la
maladie chronique sur la relation parent-enfant. Les parents doivent faire face aux
difficultés d’une réorganisation de leur vie. Un pere interrogé évoque : « Peut-Etre
sommes-nous passés a coté de la relation normale parent-enfant ? Ce n'était plus une

gestion équilibrée de la maladie : nous étions un micro service de diabétologie plus qu'une

cellule familiale par peur de mal faire... et par nécessité 22

b. Le role vis-a-vis des soins

Les aidants naturels ont un role a jouer dans la plupart des activités de la vie quotidienne
notamment dans les activités instrumentales telles que la gestion des médicaments. Ils
assurent I’observance thérapeutique du patient23.

Comme les aidants, les parents d’adolescent asthmatique gardaient un ceil sur leur

adolescent pour la gestion des traitements.
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Concernant les représentations et comportements des parents d’enfants asthmatiques vis-a-

. . 1 24 . .

vis du traitement médicamenteux”, «le parent (...) se déclare compétent, souvent « le
mieux placé » pour gérer I’asthme de son enfant ». Mais « il peut exister un décalage entre
les symptdmes percus par les parents comme correspondant a une exacerbation et ceux

retenus par le médecin ».

c. Une charge au quotidien

Une étude réalisée aupres des aidants de personne dgée a montré que les sentiments les
plus fréquemment rencontrés étaient la colere, I’anxiété. Ils ressentaient également de

I’injustice, de I’'impuissance, de la culpabilité¢ et du désespoir. Ils avaient peur de perdre

. . 25
’autre mais se sentaient utiles™.
Les parents d’adolescent asthmatique ont le méme ressenti au quotidien vis-a-vis de

I’asthme de leur adolescent.

L’aide apportée par I’aidant naturel peut étre vécue comme une charge.

« La charge peut étre définie selon deux dimensions : une dimension objective et une
dimension subjective. La charge objective correspond a I’ensemble des taches effectuées
par I’aidant (...). La charge subjective se concentre sur le ressenti de ’aidant : elle

comprend les conséquences pergues de 1’aide sur les activités et la vie de ’aidant (...), sur

s : . : .y, 26
sa qualité de vie et sa santé, ainsi que sur ses relations avec 1’aidé »™ .

En lien avec cette charge ressentie par les aidants, les traitements étaient vécus comme
contraignants et lourds par les parents d’adolescent asthmatique, sans pour autant parler de

fardeau.

Une nuance doit étre apportée. En effet, la personne agée atteinte de la maladie
d’Alzheimer ou d’une autre pathologie, est un patient en déclin qui s’oriente vers la perte
d’autonomie et la fin de vie. Au contraire, 1’adolescence conduit a I’autonomisation et
I’adolescent progresse dans la vie. La charge ressentie n’est donc pas équivalente. Seules

des similitudes peuvent étre retrouvées.
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3. Les parents : acteurs de la relation médecin-patient

a. La place du parent aidant dans la relation triangulaire médecin-parent-

adolescent

Les parents présentent des droits et des devoirs, notamment celui de veiller a la santé de

leurs enfants comme le rappelle la définition du Ministére de la justice27. Le role de parent
d'un adolescent asthmatique peut étre mis en paralléle avec celui d’un aidant dans une

maladie chronique.

Dans la thése « La relation médecin-patient-aidant dans la maladie d’Alzheimer 20l est
dit que : « L’aidant se caractérise par sa nature mais aussi par sa fonction. Il lui est
demandé¢ de s’impliquer activement dans la prise en charge du patient. Il joue un role
d’interface entre le médecin et son patient. En relayant auprés du patient les informations
et consignes données par le médecin, il prolonge 1’action du médecin dans le temps et la
renforce. ».

De méme le parent, aidant de son adolescent, I’accompagne aux consultations pour fournir
des informations complémentaires et adhérer au projet de soin, afin de le reproduire au

quotidien.

On retrouve également dans cette theése, la notion que 1’aidant souhaite intervenir pour
rajouter des informations mais en méme temps veut s’effacer pour laisser la place a la
personne concernée.

« L’aidant est constamment déchiré entre intervenir pour souligner un handicap que son
proche essaie de minimiser et ne pas communiquer un €lément qui pourrait avoir son
importance dans la prise en charge ».

Cette relation ambivalente apparait également dans I’étude.

Lors des consultations, il existe une relation triangulaire médecin-adolescent-parent.

Dans un article de P.Jacquinzg, ce dernier explique pourquoi il est important de travailler
avec les parents lors de la consultation. Ils sont souvent initiateurs de la demande de soins,
et leur regard est important pour apprécier la gravit¢ de la situation. Dans 1’étude, les
parents endossaient ce role en ajoutant des informations complémentaires a celles de
I’adolescent. Ils apportaient leur soutien et ceci permettait I’engagement des soins dans la

durée.
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Dans ce méme article, ’auteur explique qu’il y a bien deux temps différents a gérer au
cours de ce type de consultation, celui du patient et celui de ses parents. Et pour chacun,
trois mouvements successifs sont a prévoir : €écoute, détermination des objets de soins et
remise en circulation entre adolescent et parents des attentes des uns et des autres. La place
des parents dans la consultation de 1’adolescent a donc déja été prévue, il conviendrait de la

prendre en considération.

La période d'adolescence est une période de transition entre 1’dge enfant et 1’age adulte.
C’est une période de changements physiques et psychiques qui sont modifiés par la

présence de la maladie chronique comme le souligne I’article « Maladie chronique a

I’adolescence : impact, enjeux 0

Il réside donc chez l'adolescent une ambivalence entre son désir d'autonomie et son
attachement parental, ceci pouvant générer des conflits.

Cette relation adolescent-parent est rendue encore plus complexe du fait de I'ambivalence
du parent qui essaie d'accompagner son enfant dans cette période d'autonomisation et qui
est ¢également responsable de sa santé et souhaite le meilleur pour lui. Il lui est donc

difficile de rester passif lors des consultations de santé.

Le médecin se retrouve donc chef d’orchestre de cette relation triangulaire, essayant de

laisser de la place a chacun, afin de satisfaire au mieux les attentes des participants.

b. L’alliance thérapeutique : I’importance de la relation médecin-parent

Pour les parents, la consultation n’est pas un moment anodin.

Dans le rapport GINA (Global Initiative for Asthma)31, il est bien précisé que pour avoir
une meilleure adhésion au projet de soin et donc une meilleure prise en charge de I’asthme,
il était important d’obtenir une relation de confiance médecin-patient ou médecin-parent.

Il en est de méme pour les aidants de patient atteint de maladie chronique. Une bonne
relation médecin-aidant permet une adhésion de I’aidant a la prise en charge.

Dans la thése sur la relation médecin-patient-aidant dans la maladie d’Alzheimer, nous
retrouvons ces notions : « C’est une relation bipartite qui est conduite par le médecin. La
relation avec I’aidant se met en place assez naturellement et le médecin voit en 1’aidant une

personne de confiance. Certains pensent que la confiance doit étre mutuelle et qu’il est

important que I’aidant adhere a la stratégie thérapeutique choisie. 2
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Dans I’idée de la comparaison des parents d’adolescent asthmatique et des aidants de
patient atteint de maladie chronique, il parait donc essentiel d’obtenir une relation de

confiance avec le parent tout autant qu’avec I’adolescent pour améliorer la prise en charge.

4. Attentes des parents vis-a-vis de la prise en charge

médicale

a. Attente de formation du parent aidant

Dans une étude présentée dans la Revue d’Epidémiologie et de Santé Publiquess, il est
mentionné que « les attentes et besoins des aidants s’articulent donc majoritairement autour
de deux besoins : le besoin d’information sur la maladie en premier lieu, et secondairement
le besoin d’acquérir des habiletés pour optimiser 1’aide apportée au malade au quotidien ».
La réponse a ces besoins correspond en tout point a la définition de 1’éducation
thérapeutique définie par 1’Organisation Mondiale de la Santé (OMS)34, «1’éducation
thérapeutique du patient vise a aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences
dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique ».

L’éducation thérapeutique du patient comprend des activités congues pour le rendre
conscient et informé de sa maladie et des soins. Elle vise aussi & donner une meilleure

perception de 1’organisation et des procédures hospitalieres, et des comportements liés a la

. s . 35
santé et a la maladie™".

Les besoins des aidants auxquels répond 1’éducation thérapeutique sont les mémes que

ceux retrouvés dans 1’étude concernant les parents d’adolescent asthmatique.

Un article de la Revue Frangaise d’Allergologie montre que «suite aux séances

d’éducation thérapeutique (...) on constate une amélioration du niveau de controle de

36 . c 1 e . . . .
I’asthme » . Les parents pourraient ainsi bénéficier d’une éducation thérapeutique, au

méme titre que les aidants de patient atteint de maladie chronique.

31



Dans un travail de thése concernant le vécu et les attentes des patients douloureux
chroniques en médecine générale, il est montré que I’entourage a tout autant besoin
d’information que le patient lui-méme”’. La consultation du patient en présence de
I’accompagnant pourrait permettre d’informer ce dernier. Les parents d’adolescent
asthmatique sont, en effet, en demande d’information au cours de la consultation. Ils
souhaitent un temps nécessaire afin de faire le point sur leurs besoins, reprendre certaines

informations, et effectuer des rappels.

Des réponses ont déja été apportées a certaines des attentes des parents, notamment dans le
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cadre des modeles de plans d’action écrits™ . L’efficacité de ces plans d’action écrits est

démontrée. Ils sont recommandés dans la gestion de 1’asthme mais sous-utilisés par les

. .39
professionnels de santé™ .

Une étude du Journal of Community Health montrait que 1’éducation thérapeutique de
I’enfant et du parent permet d’améliorer les connaissances et changer les comportements
afin d’améliorer leur qualité de vie*". Parmi les sources de formations identifiées, I’Ecole
de 1’Asthme ¢était évoquée dans 1’étude. Elle propose des séances d’éducation
thérapeutique du patient qui ont pour objectif d’aider les familles dans la gestion de
I’asthme.

L’Ecole de I’Asthme permettrait donc de répondre aux attentes des parents qui sont les

principaux aidants de leur adolescent asthmatique.

Au vu de cette étude, il parait pertinent d'intégrer davantage les parents aux programmes
d'éducation thérapeutique proposés aux adolescents, afin qu'ils se sentent investis dans la
prise en charge de l'asthme et qu’ils disposent également d’un temps d'écoute pour parler

de leurs craintes, de leurs interrogations.

D’autre part, « ces dernieres années ont été marquées par l'émergence du concept du
« patient expert ». Ce dernier peut €tre défini comme un malade ayant acquis une expertise
sur les affections qui le touchent ». Cette expertise est utilisée de plus en plus dans des
programmes d’éducation thérapeutique aux maladies chroniques“. Cette étude concernant
les parents d’adolescent asthmatique ne ferait-t-elle pas émerger le concept de « parent

expert » ?
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b. Accompagnement psychologique du parent aidant

Pour venir en aide a l’aidant d’un patient ayant une maladie chronique, le soutien
psychologique a une place importante. La Haute Autorité de Sant¢ (HAS) propose une

psycho-éducation individuelle ou en groupe, des groupes de soutien avec d’autres aidants,

L . 42
adaptés a leur besoins

Les aidants naturels manifestent un désir d’écoute, de compréhension et un désir de

conseil. IIs demandent un dialogue (entre médecin et aidant)43.

Ces notions sont exprimées par les parents d’adolescent asthmatique qui se présentent en
tant qu’accompagnants de leur adolescent, au méme titre que 1’aidant accompagne le
patient atteint d’une maladie chronique.

Le besoin des parents de partager, de verbaliser leur vécu, et de renforcement positif
apparait également dans une étude concernant le vécu des parents dont les enfants ont une
maladie chronique : I’exemple des parents d’enfants diabétiques de type 1 s’exprimant sur
les forums internet"". « En pratique, le médecin généraliste recevant les parents d'enfants
diabétiques (ou l'enfant accompagné) pourrait sonder 1'état psychologique des parents
(intervention breéve), proposer de répondre a des questions, orienter si nécessaire vers
forums et associations, aborder la relation avec l'enfant, et pratiquer le renforcement

positif. (...) Si une anomalie est pergue, il pourra alors proposer un rendez-vous dédié ».
11 pourrait étre proposé¢ aux parents, aidants de leur adolescent asthmatique, une prise en

charge psychologique, afin qu’ils trouvent leur place au sein de la prise en charge de

I’asthme de 1’adolescent.
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Conclusion

L’asthme, maladie chronique fréquente chez les adolescents, pose un réel probléeme de
santé publique. Elle est insuffisamment contrdlée, ce qui est principalement lié¢ a un défaut
d’observance. L’¢équilibre de cette maladie chronique est difficile a maintenir au cours de
cette période charnic¢re qu’est ’adolescence.

Les parents sont la source principale d’aide pour les adolescents, et ont une place

primordiale dans la prise en charge de la maladie.

Cette ¢tude qualitative menée auprés de parents d’adolescent asthmatique avait pour
objectif d’étudier leur ressenti vis-a-vis de la prise en charge de I’asthme de leur

adolescent.

Une théorie a émergé de I’analyse des résultats : les parents pourraient étre considérés
comme des aidants naturels d’un patient atteint d’une maladie chronique.

L’aidant est une personne référente, actrice dans la relation avec le médecin et dans la vie
quotidienne, son adhésion au projet thérapeutique est indispensable afin d’améliorer
I’observance thérapeutique. Une relation de qualité et de confiance médecin-adolescent-
parent/aidant parait indispensable pour obtenir I’équilibre de la maladie.

Les attentes des parents d’adolescent asthmatique vis-a-vis des professionnels de santé sont

identiques a celles des aidants de patient atteint d’une maladie chronique.

Il parait donc pertinent de s’intéresser a eux en tant qu’aidants et de leur proposer une prise
en charge en conséquence, en apportant une formation a la gestion de la maladie et un
soutien.

Il serait intéressant d’étudier le ressenti des médecins concernant cette relation triangulaire

médecin-adolescent-parent dans la gestion d’une maladie chronique.
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Annexes

Annexe 1 : Lettre d'information a l'attention des médecins

Claire DURAN
06XXXXXXXX

Céline HAMID
06XXXXXXXX

Internes Médecine Générale

XXXXXXX@XXXXXX .com

Lettre d’information a ’attention des médecins

Bonjour,

Dans le cadre de la préparation du doctorat de médecine générale, nous engageons un
travail de these sur le ressenti des parents concernant la gestion de 1’asthme de leur
adolescent. La these est dirigée par le Dr Escourrou et par le Dr Cisamolo.

Ce travail fait suite a une thése sur le ressenti des adolescents asthmatiques concernant la
prise en charge de leur maladie. Nous réalisons une recherche qualitative par
I’intermédiaire d’entretiens semi-dirigés. C’est pourquoi nous souhaiterions interviewer
quelques-uns de vos patients : des parents ayant un adolescent asthmatique entre 11 et 19
ans.

Les entretiens dureront entre vingt minutes et une heure, au jour et a I’heure de leur
convenance. Ces entretiens seront retranscrits et analysés. L’anonymat des parents sera
respecté.

Afin d’éviter les biais, il est important de nous présenter comme des chercheurs et non
comme des médecins.

En attente d’une réponse de votre part, nous vous adressons nos respectueuses salutations.

Claire DURAN et Céline HAMID

40



Annexe 2 : Lettre d'information a l'attention des parents et

formulaire de consentement

Madame, Monsieur,

Nous nous permettons de vous contacter par l'intermédiaire de votre médecin traitant
qui vous a préalablement demandé votre accord, afin de vous solliciter pour un entretien dans le
cadre de notre travail de recherche.

Nous voulons que vous nous parliez de la gestion de I'asthme de votre adolescent.

Nous réaliserons des entretiens dans la région Midi-Pyrénées et ces entretiens seront
enregistrés pour étre analysés, ils sont rendus anonymes pour garantir la confidentialité des
informations données par les patients qui ont la gentillesse de participer.

La durée d'une interview est variable de vingt minutes a une heure et nous vous proposons de
nous déplacer a votre domicile, ou sur le lieu de votre choix, a I'heure et le jour dont nous
conviendrons ensemble.

Nous nous tenons a votre disposition pour toute précision ou question concernant notre
travail aux coordonnées précisées dans |'entéte.

Vous remerciant trés sincerement par avance de votre participation, nous vous prions d'agréer,
Madame, Monsieur, I'expression de nos sentiments les meilleurs.

Claire Duran et Céline Hamid.

Le certificat de consentement

J'ai pris connaissance des informations relatives a I'étude. J'ai eu l'opportunité de poser les
guestions de mon choix. J'ai été satisfait des réponses obtenues. J'accepte de donner mon
consentement pour participer a cette étude.

Nom : Signature : Date :

le soussignée Claire Duran/Céline Hamid, atteste avoir obtenu le consentement libre et éclairé de
M., pour I'étude, apres I'avoir informé(e) des points suivants :

1. la nature et I'objectif de I'étude, sa méthodologie, sa durée

2. les risques et contraintes possibles

3. l'avis favorable du comité d'éthique

4. son droit d'accepter ou de refuser et de se retirer a n'importe quel moment de I'étude sans que

cela ne change en rien ses relations avec son médecin.

Signature : Date :
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Annexe 3 : Avis du Comité d'Ethique
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Annexe 4 : Guide d’entretien

Quatre grands axes :
- Début de la maladie, annonce
- Connaissances de la maladie versus parents/adolescents
- Vécu de la maladie au quotidien
- Relation médecin-parents-adolescents

Phrase d’ouverture :

« Nous réalisons un travail de recherche sur 1’asthme et les parents. J’ai quelques
questions a vous poser sur ce sujet. Tout ce que vous direz reste strictement anonyme et
confidentiel. Je vais enregistrer notre entretien. Je peux arréter 1’enregistrement quand vous
le souhaitez. »

Informations générales :

«Quel age avez-vous ? Que faites-vous dans la vie ? Etes-vous marié(e)s ? Combien
d’enfants avez-vous ? Ou habitez-vous ? Quel age a votre enfant atteint d’asthme ? En
quelle classe est-il (elle) ? »

Sujets abordés Réponses attendues

1. Début de la maladie, annonce

« J’aimerais que vous me parliez de ce que c’est que
d’étre parent d’un enfant asthmatique. Comment tout a
commencé ? »

-« C’était quand ? »

-« Comment ¢a s’est passé ensuite ? »

-« Que pensez-vous du mot asthme ? »

-« Etdans l’avenir ? L’évolution ? »

Annonce ?

Choc de I’annonce
Réaction initiale
Contexte : des petite
enfance, tardif...

2. Connaissances de la maladie

Parent :
« On pourrait parler de I’asthme peut étre... 1’asthme pour
vous qu’est-ce que c’est ?
-« Comment vous représentez-vous la maladie ? Les
crises c’est quoi ? Que savez-vous des
traitements ? Est-ce que vous les suivez tels
quels ? »
(« Connaissez-vous d’autres personnes asthmatiques ? »)
-« Qu’est-ce qui vous fait peur ? Peur vis-a-vis des
traitements ? »
-« Que pensez-vous de la Ventoline ? Du nombre de
prises de Ventoline ? »
-« Que pensez-vous de la cortisone ? »

Physiopathologie
maladie
Connaissances
générales, explications

Représentation des
traitements

3. Role des parents au quotidien

« Etle sport ? L’école ? Les copains ? Les sorties ? »
-« Qu’est-ce qu’il (elle) fait comme sport ? En
dehors de [’école ? »

Gestion quotidienne
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« Quel est votre role par rapport au traitement ? »

« Qui gere les traitements ? Comment vous
gérez ? »

« Qu’est-ce qui vous géne ? »

« Comment vous pensez que ¢a se passe quand
vous n’étes pas 1a ? »

« Et par exemple quand il/elle sera a la fac
comment vous pensez que ¢a se passera ? »

« Parlez-moi des crises »
« Comment pensez-vous que votre enfant le vit ? »

« Quelles sont vos peurs ? Comment le médecin peut vous
aider dans vos peurs ? »
« Que pensez-vous d’en parler pendant la consultation ? »

Anxiété générée par la
prise autonomie
adolescent

Contréle asthme percu
par les parents
Ressenti de la crise

Perception par les
parents du ressenti de

leur adolescent

Peurs au quotidien

4. Role du médecin pendant la consultation

« Parlez-moi de la consultation avec les médecins »
« Décrivez-moi votre consultation idéale »

« Que pensez-vous de le laisser y aller seul ? »

« Qui assure le suivi de 1’asthme ? »

« Par exemple, si on parle de la derniere
consultation ? »

« Quelles informations vous a données le
médecin ? »

« Le discours du médecin, c’est facile ? »

« Qu’est-ce que vous retenez en sortant ? »

« Qui est-ce qui parle ? »

« Votre enfant, qu’est-ce que vous pensez de son
comportement pendant la consultation? »

« Qu’est-ce que vous aimeriez améliorer ? »

« Qu’est-ce que vous attendez, espérez du
médecin ? Concernant les informations données
par le médecin ? »

« Que penseriez-vous d’'un programme d’éducation
thérapeutique ? »

Suivi par MG ou
spécialiste ?

Adolescent seul ou
avec parent

Place du parent dans la
consultation

Ressenti du parent dans
la relation a 3

Ce que le parent retient
de la consultation

« Pour conclure, en 3 mots, si vous deviez résumer, c’est quoi d’€tre parent d’un

adolescent asthmatique ? »
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Caractéristiques de la population

Annexe 5

. Sexe Sévérité Parent(s) L Famille asthmatique Niveau - Suivi | Suivi médecin
Entretiens Age adolescent . L, Situation socioeconomiq| Localisation .
adolescent asthme interviewé(s) . pneumologue traitant
O/N Qui? ue
. . 12ans et14 | Persistant R . , . . ) .
Entretien A |Fille / Gargon i Mere Divorcée oui Fratrie moyen Semi-rural - oui
ans léger
. Asthme . . , . . . .
Entretien 1 Gargcon 15ans d'effort Mere Divorcée oui Fratrie moyen Semi-rural oui -
Séparée, ) .
Entretien B Gargon 15ans 1/2 | Intermittent Mere P | - - moyen Rural oui oui
seule
Pere
) accompagné
. . Persistant . . L, . . .
Entretien 2 Fille 15ans L, d'un ami ayant Marié - - bas Semi-rural oui oui
modéré .
une fille
asthmatique
. Asthme . (oo i
Entretien C Gargcon 14 ans . Mere Séparée - - moyen Rural oui -
d'effort
Entretien 3 Gargon 12 ans Intermittent Mere En couple oui Pere moyen Rural - oui
. Persistant N (s i
Entretien D Gargon 14 ans R Mere Séparée - - moyen Rural oui -
sévere
. Persistant . Séparée, .
Entretien 4 Gargon 13 ans ] Mére - - bas Rural - oui
léger seule
) . Persistant R , , . R . . .
Entretien E Fille 13 ans R Mere Séparée oui Pere moyen Urbain oui oui
sévere
. Persistant . En . . .
Entretien 5 13 ans L. Mere . - - moyen Urbain oui oui
sévere concubinage
En
Entretien F 19ans Intermittent Mere . - - moyen Semi rural oui -
concubinage
) . Persistant R » . .
Entretien 6 Fille 18 ans ., Mere Mariée - - moyen Semi rural oui -
modéré
Persistant A . , . . . .
Entretien G Filles 15/13 ans ¥ Mere Divorcée oui Fratrie moyen Semi rural oui -
éger
. . Persistant . ., . Fratrie et . .
Entretien 7 Filles 19/14/11 ans i Mere Mariée oui R moyen Semi rural oui -
léger Mere
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Le ressenti des parents vis-a-vis de la prise en charge de ’asthme de leur

adolescent

Etude qualitative par entretiens semi-dirigés

L’asthme est une maladie chronique fréquente chez les adolescents. Cette maladie est
insuffisamment controlée du fait de I’inobservance thérapeutique. Les parents ont un role
majeur dans la prise en charge de I’asthme. Objectif : Etudier le ressenti des parents vis-a-
vis de la prise en charge de I’asthme de leur adolescent. Matériel et méthode : Recherche
qualitative par entretiens semi-dirigés avec analyse thématique réalisée aupres de parents
d’adolescents asthmatiques agés de 11 a 19 ans. Résultats et discussion : Quatre themes
majeurs ont émergé de 1’étude : I’annonce diagnostique, I’impact de I’asthme au quotidien,
la place des parents dans la consultation et leurs attentes. Une théorie s’est détachée de
I’analyse : les parents pourraient étre considérés comme les aidants naturels de leur
adolescent au méme titre que les aidants de patient atteint d’une maladie chronique. Leur
place au sein de la prise en charge de 1’asthme de 1’adolescent, pourrait étre considérée
comme telle. Dans la relation triangulaire médecin-adolescent-parent, le comportement et
le discours du médecin revétent de I’importance pour 1’adhésion des parents au projet de
soins. Conclusion : Afin d’améliorer la prise en charge de ’asthme des adolescents, il
conviendrait de prendre en compte les parents en tant qu’aidants naturels et de leur

proposer une prise en charge appropriée.

Mots clés : Asthme, Adolescent, Parent, Education thérapeutique, Relation triangulaire,

Aidant naturel



Claire DURAN, Céline HAMID 2016 TOU3 1159/1160

The feeling of parents concerning the management of their teenager's

asthma

Qualitative research through semi-structured interviews

Toulouse, le 13 décembre 2016

Directrices de thése : Docteur Isabelle CISAMOLO, Docteur Brigitte ESCOURROU

Asthma is a frequent chronic disease in adolescents. This disease is insufficiently
controlled due to therapeutic non-compliance. Parents have a major role in the
management of asthma. Objective: to study the feeling of parents concerning the
management of asthma of their adolescent. Material and method: qualitative research
through semi-structured interviews and with thematic analysis conducted with parents of
asthmatic teenagers aged 11 to 19. Results and discussion: Four major themes have arisen
from the study: the disclosure of the diagnosis, the impact of asthma on daily life, the place
of parents in the consultation and their expectations. A theory emerged from the analysis:
parents could be considered as the primary caregivers of their adolescent in the same way
the primary caregivers of patients with a chronic disease are. Their place in the
management of asthma of their adolescent could be considered as such. In the physician-
adolescent-parent triangular relationship, the physician’s behavior and discourse are
important for parental adherence to the care plan. Conclusion: In order to improve the
management of adolescent asthma, parents should be viewed as primary caregivers and

offered appropriate care.

Keywords: Asthma, Teenagers, Parent, Therapeutic Education, Triangular Relationship,

Primary Caregiver
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