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Soutenir le développement en santeé des enfants
vivant avec une maladie chronique: reperes
pour un transfert de responsabilités

entre parents et enfants

Isabelle Aujoulat*, Florence Chauvin**

cliniques infirmieres en pédiatrie, Gail Kieckhefer

et Christine Trahms (1), ont publié un article dont le
titre peut étre traduit de la maniére suivante : “Soutenir
le développement des enfants vivant avec une maladie
chronique : de la compliance a la gestion partagée”. Elles
proposent un modele d'alliance thérapeutique intra-
familiale dont l'une des composantes met en exergue
les différentes étapes de transfert des responsabilités
au sein d'une famille. Les reperes qu’elles ont identi-
fiés nous paraissent aujourd’hui encore particuliére-
ment pertinents et restent d'une grande actualité dans
la mesure ot un enjeu fondamental de 'éducation du
patient en pédiatrie, et au moment de la transition
des services de pédiatrie vers les soins pour adultes,
demeure le développement par le jeune patient de
la motivation et des compétences nécessaires a une
gestion autonome de sa maladie et de sa santé.

E n 2000, 2 chercheures canadiennes en sciences

A mesure que l'enfant grandit, on assiste au sein de
la famille, a un transfert progressif des responsabi-
lités, de la part des parents vers leur enfant, concer-
nant différentes taches de gestion de la maladie. A
titre d’'exemple, ces taches incluent la préparation, la
prise et la gestion des médicaments, les demandes de
renouvellement des prescriptions, l'achat des médi-
caments a la pharmacie, le monitoring d'éventuels
symptomes, la prise des rendez-vous pour une consul-
tation de suivi ou un examen particulier. Cette liste
non exhaustive donne une idée de 'ampleur et de la
complexité des responsabilités qu'assument les jeunes
patients, a mesure qu’ils deviennent plus autonomes
dans la gestion de leur maladie et de leur santé.

Le transfert progressif des responsabilités de gestion
de la maladie, des traitements et du suivi médical doit
prendre en compte la vie et les besoins de santé des

capacité d'autogestion et sur l'équilibre de sa maladie.
De telles attitudes sont en effet de nature a promou-
voir (involontairement!] Uapparition d'un sentiment
de soi dévalorisé, dans lequel prévaut une identité
de malade qui peut miner U'espoir et les aspirations
du jeune a une vie qui vaudrait la peine d'étre vécue.

La construction d'une identité propre et d'un senti-
ment de soi positif et stable est probablement la tache
de développement la plus importante qu'ont a réaliser
les adolescents (4). Or, le processus de construction
identitaire des adolescents vivant avec une maladie
chronique est marqué par la difficulté particuliere de
devoir intégrer la maladie comme faisant partie de
soi, sans envahir le soi. Des études dans le champ du
diabete et de la pathologie cardiovasculaire montrent
toute l'importance de cette synthese identitaire qui,
lorsqu’elle est réussie, accorde une place réelle mais
périphérique, au contraire de centrale, a la maladie (5,
6]. D'autres études rapportent des phénoménes de
non-adhésion thérapeutique sévere, voire de refus de
soins, en lien avec des difficultés de synthese identi-
taire, se traduisant par une place centrale accordée
a la maladie dans la définition de soi (7, 8J.

Vous trouverez traduits dans le tableau les repéres
proposés par Gail Kieckhefer et Christine Trahms (1)
pour un transfert progressif de responsabilités,
permettant aux parents de soutenir l'autonomisation
de leur enfant a l'égard de ses soins, tout en répondant
adéquatement aux besoins de développement carac-
téristiques des différentes étapes de l'enfance et de
U'adolescence. Le modele des auteurs décrit comment
de “Chief executive officer” ou "PDG" du traitement
de leur enfant lorsqu’il est petit, les parents passent
progressivement a un role de “consultant” pour leur
enfant quand il atteint U'age adulte. En parallele, leur

jeunes patients, dans leur dimension psychosociale et modele montre comment U'enfant, du statut d'objet :;;g;s;z%;euzn
pas seulement médicale. En effet, comme cela a été des soins lorsqu’il est tout petit, devient progressive- unl‘versitécath:)”que
démontré par Pélicand (2, 3) dans le champ du diabéte ment le pourvoyeur principal de ses propres soins. Ce  deLouvain, Institut
al'adolescence, des pratiques parentales quinégligent ~ modéle a été repris en 2008 lors d'une conférence de  derecherchesantéet
les besoins psychosociaux au profit des besoins médi- ~ consensus qui avait pour objet de définir des bonnes ;2?;‘7;:25?2)’;;
caux, ou qui font preuve d'un controle excessif dans pratiques en matiére de soutien de la transition et de publique, Bruxelles
la dimension médicale et d'un certain laxisme dans  prévention des phénomeénes de non-adhésion théra-  (Belgigue).

la dimension psychosociale, peuvent entraver l'auto- peutique chez les adolescents ayant recu une greffe ** Chargée de

nomie de l'adolescent et avoir des répercussions sur sa

d'organe (9).
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Tableau. Repéres pour un transfert de responsabilités parents - enfant, adapté aux étapes de développement de l'enfant

Etape/age

Capacités développées et actions mises en ceuvre
par Uenfant qui sont les fondements de la gestion
autonome de sa santé

Actions mises en ceuvre par les parents
pour soutenir les capacités grandissantes
de leur enfant

Premiers mois
de la vie
(0-12 mois)

Les parents
sont les
“PDG” des soins

L'enfant recoit
les soins

L'enfant envoie des signes clairs pour que ses parents déve-
loppent leurs capacités a reconnaitre ses besoins et a y appor-
ter des réponses adaptées. Par exemple : signes de faim et de
satiété, signes de difficultés respiratoires, signes de bonne
santé (croissance adaptée, développement, interactions
sociales, etc.)

Les parents :

- Connaissent bien la maladie et les ressources utiles pour sa
gestion

- Apprennent a poser des questions utiles pour savoir gérer la
maladie, dans un contexte de vie généralement favorable a la
santé

- Participent a des séances éducatives pour développer leurs
connaissances sur la maladie et sa prise en charge

- Mettent en place des routines pour le traitement quotidien
qui s'intégrent dans les habitudes de vie de la famille

- Savent reconnaitre les signes de détresse et recourir aux
soins d'urgence

- Savent reconnaitre les signes précoces de problemes et
consulter un professionnel de santé

- Apprennent a distinguer les enjeux de développement que
leur enfant partage avec les autres enfants et les enjeux
spécifiques liés a la maladie

- Apprennent a partager les informations avec l'entourage et
les personnes qui prennent soin de l'enfant

- Réalisent/reconnaissent, qu'avec les soins dont il bénéficie,
l'enfant va bien

Petite enfance
(1-3 ans)

Lenfant :

- Coopere au traitement et en accepte les contraintes sans
“crises” majeures

- Aide a tenir le matériel de soin et a l'utiliser (ex. nébulisateur
pour l'asthme)

- Développe un sentiment suffisant de sécurité vis-a-vis des
parents qui sont percus comme une source d’aide et de
réconfort

- Comprend les limites fermes données par les parents

Les parents :

- Mettent en place des rituels autour de l'administration des
soins, afin que U'enfant puisse anticiper ce qui va se passer et
apprendre par répétition

- Commencent a reconnaitre que l'enfant a besoin de participer
a la gestion de sa maladie, identifient les taches qu'ils sont
préts a commencer a partager avec 'enfant

- Font évoluer les routines de gestion de la maladie en fonction
des capacités grandissantes de l'enfant a participer a celles-ci
- Continuent a construire un réseau de soutien communautaire
et clinique

Préscolaire
(4-5 ans)

Lenfant :

- Commence a identifier les parties du corps qui sont impor-
tantes pour détecter un probléme ou pour le traitement

- Teste les limites de la coopération

- Utilise la pensée magique pour donner du sens a ce qu'il vit
(attention, cela peut entrainer des peurs)

- Imite les comportements des adultes, par exemple joue au
docteur en répétant sur des peluches ou des poupées les soins
qui lui sont dispensés

- Apprend des termes simples pour désigner des “problemes”
liés a sa maladie, de maniere a pouvoir communiquer sur ses
besoins de traitement

- Apprend des termes simples pour nommer les sentiments
suscités par la maladie et son traitement de maniére a pouvoir
exprimer ce qu'il ressent

Les parents :

- Prennent acte des régressions éventuelles dans l'autonomie
de prise en charge, autorisent des périodes de réorganisation,
puis reprennent en félicitant Uenfant pour les taches
accomplies

- Fixent des limites justes et appropriées

- Renforcent l'acceptation de certaines contraintes et limites
en routine

- Encouragent une certaine flexibilité dans le traitement pour
que l'enfant fasse l'expérience de multiples maniéres d'at-
teindre un méme objectif

- Développent des liens avec les professionnels de ['école
concernant les besoins spécifiques de l'enfant

Début de U'age scolaire
(6-9 ans)

Lenfant :

- Est capable de reconnaitre 1 ou 2 signes parmi les indicateurs
les plus importants d'un éventuel probleme

- Participe de maniére active a la surveillance de la maladie

- Augmente sa compréhension de la maladie, de ses causes et

de ses effets, de ce qui se passe concrétement dans le corps et

qui nécessite un traitement médical

Les parents :

- Posent des questions a U'enfant pour stimuler la connais-
sance de son corps et le félicitent pour les bonnes réponses

- Commencent a négocier avec l'enfant ce que chacune des
parties va assumer dans la gestion de la maladie et établissent
des regles pour poursuivre ensemble les objectifs du traite-
ment, tout en tenant compte des routines de vie particulieres
au sein de la famille

- Sont préts a renégocier si besoin

- Sont positifs et soutiennent U'enfant par rapport aux taches a
accomplir

- Evitent de donner trop de place a la maladie. Permettent la
participation de Uenfant a des activités normatives (sports et
autres activités organisées) pour encourager le bien-étre, le
sens du travail d'équipe et le sentiment de réussite

- Apprennent a l'enfant a expliquer sa maladie a autrui.
Discutent avec lui de la maniere d’en parler aux professeurs,
amis, entraineurs sportifs, etc. et se mettent d'accord avec lui
sur les informations a transmettre
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Etape/age

Capacités développées et actions mises en ceuvre
par Uenfant qui sont les fondements de la gestion
autonome de sa santé

Actions mises en ceuvre par les parents
pour soutenir les capacités grandissantes
de leur enfant

Fin de Uenfance
(10-12 ans)

Les parents deviennent
les gestionnaires
des soins

L'enfant participe
de plus en plus
aux soins

Lenfant :

- Augmente son niveau de compréhension de la maladie,
commence a comprendre ses besoins de santé a long terme

- Adopte de nouveaux termes explicites au plan médical pour
étre en mesure de discuter de facon efficace avec les profes-
sionnels de santé

- Apprend comment et quand répondre a la pression des pairs,
tout en continuant a prendre soin de soi

- Met en ceuvre la plupart des gestes associés au traitement,
avec le soutien des parents

- Apprend une facon plus sophistiquée de rendre compte de ses
symptoémes, de ce qu'il a mis en place pour les gérer et des
résultats obtenus

- Développe et réalise de maniére autonome un certain nombre
de taches liées a la gestion de la maladie et du traitement

Les parents :

- Restent présents et continuent de s'impliquer dans les soins,
les prises de décisions et le suivi

- Acceptent de devenir “manager” et de ne plus étre le “PDG”
pour la plus grande partie du traitement

- Aident Uenfant a augmenter sa connaissance de la maladie

- Procurent a l'enfant des outils de suivi de sa maladie et de
son traitement

- Reprennent les rénes en cas de nouveaux symptomes,
changements de traitement et urgences

- S'assurent que l'enfant a parlé de sa maladie aux personnes
significatives de son entourage (amis, parents d’amis, entrai-
neurs sportifs, etc.) et qu'il leur a expliqué comment agir en
cas de nécessité

- Aident U'enfant a communiquer activement avec les profes-
sionnels de santé et l'encouragent a discuter ce qui a été mis
en place pour favoriser la gestion des soins de santé, afin de
l'engager activement dans une meilleure compréhension de sa
maladie

Début de U'adolescence
(12-15 ans)

Les parents deviennent
les superviseurs des soins

L'adolescent devient le
gestionnaire principal de
ses soins en routine

L'adolescent :

- Développe des stratégies personnelles de suivi de la routine
de traitement

- |dentifie bien les possibilités et limites d’une certaine
flexibilité

- Est capable de demander de l'aide dans les situations
complexes

Les parents :

- Accompagnent ou observent avec attention les soins réalisés
par l'enfant pour pouvoir proposer de facon immédiate un
feedback correctif si besoin

- Négocient et renégocient “qui fait quoi ?”

- Discutent de nouveaux sujets de santé (sexualité, consomma-
tion de drogues, d'alcool...] en faisant le lien avec les relations
avec les pairs et en abordant les effets de ces comportements
sur l'état de santé

Fin de U'adolescence
(15+...)

Les parents deviennent
(et restent] consultants
0U personnes ressources
pour les soins

Le jeune passe progres-
sivement du statut de
gestionnaire a superviseur,
et enfin “PDG” de ses soins

Le jeune:

- Prend conscience de la chronicité de sa maladie et consent a
suivre un traitement a vie

- Augmente sa compréhension de la maladie et de ses consé-
quences a long terme et a court terme sur d'autres aspects de
la vie (par exemple : choix professionnels, bien-étre...)

- Arrive a se sentir lui-méme capable de gérer sa maladie.

- Intégre la réalité de la contrainte de devoir se soigner, alors
qu’un sentiment d'invincibilité est caractéristique de cette
période de la vie

- Prend conscience des avantages que les contraintes du
traitement procurent

- Continue de développer son propre réseau de soutien commu-
nautaire et clinique

Les parents :

- Développent des modes de communication flexibles avec
l'adolescent, afin de rester informé, sans pour autant interférer
- Restent présents pour le soutien et la résolution de
problemes

- Procurent encouragements et orientation tout au long du
processus de transition de la pédiatrie vers les services de
soins pour adultes

D'aprés (1). Traduction libre I. Ajoulat et F. Chauvin.
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