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RESUME

Introduction : En France, 15% des adolescents souffrent d’astitaur faire face a la
maladie au quotidien, ils utilisent des stratégi&slaptation ou deoping décrites par

Lazarus et Folkman.

Objectif : Faire un état des lieux des différentes stratgiecoping des adolescents

asthmatiques.
Méthode : Revue de la littérature qualitative, par analyssmatique.

Résultats: Nous avons identifié six types de stratégiescdping utilisées par les
adolescents asthmatiques (étre dans le déni dalkdi®, dissimuler I'asthme, se résigner,
étre combatif, rechercher le soutien des autreppsoprier I'asthme positivement) et des

facteurs les influencant (facteurs émotionnelglgtionnels).

Discussion: Ces stratégies deoping peuvent étre classées en stratégies centréeg sur |
probleme et/ou sur I'émotion, ou en stratégies itBévent et/ou d’approche. Aucune
stratégie ne semble étre meilleure. Toutefois,skeatégies d’approche (étre combaitif,
rechercher le soutien des autres, s’appropriethfas positivement) permettraient aux
adolescents d’avoir une meilleure gestion de latihmae que les stratégies d’évitement
(étre dans le déni de la maladie, dissimuler l'mgthse résigner). Dépendantes du contexte
dans lequel elles sont élaborées, ces stratégigmeumeent étre dissociées des facteurs

émotionnels et relationnels qui les influencent.

Conclusion: La connaissance des ces stratégiescalging et des facteurs qui les
influencent est utile afin d’'optimiser la prise @marge meédicale et physiothérapeutique des

adolescents asthmatiques.

Mots-clés: Asthme,coping adolescents, revue qualitative.
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1. INTRODUCTION

L’asthme est une pathologie inflammatoire chronifpéguente des voies aériennes qui
touche environ 235 millions de personnes dans ladaqOrganisation Mondiale de la
Santé [OMS], 2011, asthme, para. 1). Sa prévalesteen constante augmentation, en
particulier dans les pays industrialisés (Dennevealdl., 2003, p. 10 ; Dautzenberg, 2005,
p. 3). La fréquence de la pathologie varie avegel&n France, 6 a 9% des enfants en
école primaire, 15% des adolescents et 5% deseadsdtuffriraient d’asthme (Dennewald
et al., 2003, p. 10).

Les personnes atteintes d’asthme doivent faire tadeur maladie au quotidien, en
apprenant a vivre avec les limitations imposéeslgarathologie. Pour y parvenir, elles
recourent a des stratégies d’'adaptation, ocogéng décrites par Lazarus et Folkman dans
les années 1980. Depuis lors, la littérature stestucoup intéressée aux stratégies de
coping utilisées par les patients souffrant de maladmeeraques mais a peu investigué le
cas des adolescehtasthmatiques. Or, connaitre ces stratégies esntesspour les
soignants. En effet, mieux comprendre comment kgems s’adaptent a leur maladie

permettrait d’élaborer des prises en charge pliisesites.

Dans le cadre de notre Travail de bachelor, noogssajugé important de nous intéresser
aux adolescents asthmatiques, car c’est peut-étamtcette période instable que I'on peut
espérer avoir une influence favorable sur la peiseharge de cette pathologie chronique.
En tant que futures physiothérapeutes, nous avoméle primordial a tenir pour aider les
adolescents a gérer le mieux possible et de maaii@nome leur asthme sur le long
terme. Cette problématique nous semble d’autarg péutinente que le sujet n’a pas fait
I'objet, jusqu’a présent, d’une revue systématideda littérature.

! Dans notre travail, le masculin est employé corgeree indifférencié dans le seul but d’allégeebkié.



2. CADRE THEORIQUE

2.1 L'asthme

2.1.1 Définition

Retenir une définition de I'asthme est complexe ican existe de multiples. Certains
auteurs s’accordent d’ailleurs pour affirmer quésthme n’est pas une maladie au sens
pasteurien du terme [car] une cause précise etiem@p jamais été identifiée » (Godard et
al., 1996, p.4); il s'agit en fait d'un syndronmeultifactoriel dont les manifestions

cliniques sont constantes (Vincent, 2007, p. 25).

Une synthése des définitions de plusieurs autegtsem évidence les éléments suivants :
I'asthme est une pathologie inflammatoire chronidas voies aériennes qui se caractérise
par des crises dyspnéiques expiratoires, une atigwirsifflante, une géne respiratoire
parfois permanente et par une toux résultant dhyperréactivité bronchique en réponse a
différents stimuli. Cette hyperréactivité se mastiéepar un rétrécissement généralisé du
calibre des voies aériennes qui peut disparait@ntapément ou aprés traitement
bronchodilatateur. (Dennewald et al., 2003 ; Hots29€03; Dautzenberg, 2005;

Michotte, communication personnelle [Présentatiow@&Point], 29 septembre, 2010)

2.1.2 Prévalence chez les adolescents

Si 'asthme est la maladie chronique la plus répandans la population pédiatrique,
I'adolescence a longtemps été considérée, a mmme la période de guérison en raison
d’'une amélioration clinique des symptomes. En t@&alin adolescent sur cing souffre
d’asthme (Couriel, 2003, p. 53) et « 'adolescetdemeure la période ou les asthmes sont
les plus graves, avec une morbidité accrue entret 13l ans » (Alvin & Marcelli, 2005,

p. 219). La ligue pulmonaire de Bale (2009) précjae lorsque I'asthme survient durant
I'enfance, les symptomes peuvent « disparaitretgpément dans 40 a 50 % des cas entre
la fin de I'adolescence et I'age adulte » (mon m&ttpeut-il guérir ?, para 1). lls peuvent
toutefois réapparaitre occasionnellement a I'agégt@dPanhuysen et al. (1997) ont montré
dans leur étude que « les ¥ des adolescents agjhesatui ont peu de symptdmes restent
dans la méme situation ou voient disparaitre Isthinae a I'age adulte ; a I'inverse 70 %
de ceux qui ont un asthme permanent restent astihueata I'age adulte » (Taytard, 2000,
les symptdomes de I'asthme peuvent-ils disparajtpafa 2). L'évolution de I'asthme est



variable en fonction de la sévérité de la maladeJa sensibilité de la personne, de la
précocité du traitement et du suivi du patient.

2.1.3 Physiopathologie
2.1.3.1 Principales caractéristiques

Lors d'une crise d’asthme, le diamétre des bronckesréduit et donne lieu a une
obstruction bronchique. Trois mécanismes expliquegtte obstruction (Dautzenberg,
2005 ; Dennewald et al., 2003) :
- I'inflammationdes voies aériennes entraine un cedeme avec épaissnt de la
mugqueuse bronchique ;
- le muscle lisse hypertrophié qui entoure les breach une réponse contractile
exagérée et provoque bronchospasme
- consécutivement a linflammation, les glandes muges hypersécréetent et
produisent urexsudagpais et collant.
« Ensemble, ces trois phénomenes diminuent comidénent le calibre des bronches, et
donc l'espace dans lequel l'air peut circuler. Oercpit alors un sifflement: c’est
I'obstruction bronchique, la crise d’asthme » (Denwald et al., 2003, p. 13).

2.1.3.2 Symptbmes

Le symptome principal est la dyspnée ; elle estarexystique, sifflante, variable,
récidivante, souvent nocturne, et réversible s@obntanément soit sous leffet du
traitement » (Godard et al., 1996, p. 3). La tooxgtitue 'autre symptéme majeur de
I'asthme, en particulier chez I'enfant. Lors d’ucese, I'asthmatique éprouve une géne
respiratoire — plus particulierement a I'expiratien qui peut se traduire par un
essoufflement a I'effort, une sensation d’oppressio niveau de la cage thoracique, voire
une sensation d’étouffement (Dennewald et al., 2p031 ; Vincent, 2007, pp. 26-27). A

la fin de la crise, la géne respiratoire cesspglaonne asthmatique tousse et expectore des
sécrétions peu abondantes et collantes, et laraéispi redevient normale (Vincent, 2007,

p. 27).

2.1.3.3 Facteurs déclenchants

Selon Dennewald et al. (2003), « I'apparition desthme provient de I'association d’'une
prédisposition génétique et de facteurs de I'emvieanent favorisant » (p. 16). Parce que
les bronches des asthmatiques sont enflamméesles« ebnt plus irritables et



anormalement sensibles a certains agents déclesch@bennewald et al., 2003, p. 13) ;
c’'est ce que I'on nomme Hyperréactivité bronchiqueParmi ces agents, on peut citer
(Dennewald et al., 2003 ; Housset, 2003) :

- les allergenes respiratoires (pollens, poils d'aimn domestiques, acariens,

cafards, moisissures, poussieres) ;

- les facteurs infectieux (bronchites, pneumoniesités, sinusites, grippe) ;

- certains médicaments (béta bloquants, aspirinesetiérivés, certains AINS) ;

- des irritants non spécifiques (tabac, pollutionaphérique, solvants)

- et divers autres facteurs (psychologiques, hormareta.).
D’autres événements peuvent favoriser I'apparitittn 'asthme — certaines infections
virales de la petite enfance ou le mode d’aliméoapar exemple (Dennewald et al.,
2003, pp. 16-17) —, mais ces facteurs déclenchastst propres a chaque asthmatique et

peuvent varier avec I'évolution de la maladie » (sket, 2003, p. 79).

2.1.4 Diagnostic et bilan de la sévérité de I'asthme

Il existe deux types d’asthme :afthme extrinséque« défini comme un asthme
allergigue », et Bsthme intrinséqu& ou la composante allergique n’est pas décelable »
(Godard et al., 1996, p. 4).

Le diagnostic repose d’'une part sur 'anamnésealieqt et I'auscultation pulmonaire, et

d’autre part sur des épreuves fonctionnelles raspies (EFR). L'anamnese permet
d’établir le type de symptdmes, les circonstancassdesquelles ils apparaissent, leur
ancienneté et leur fréquence. Elle permet aussiéderminer I'existence d’antécédents
familiaux. L’auscultation révéle un expirium protgh et d’éventuelles sibilances

bronchiques. Quant aux EFR, elles servent a realisebilan respiratoire complet et

mesurent, entre autres, le débit expiratoire detpdDEP) et le volume expiré maximal en
1 seconde (VEMS). (Dennewald et al., 2003, pp. @5-1

Le DEP permet également de définir la sévérité 'dstime. Quatre stades ont été
déterminés en fonction de la fréquence des sym@@nde la valeur du DEP [Cf. annexe
1]. Chez I'adolescent, le stade 1 ne nécessitepasre la mise en place d’'un traitement de
fond ; celui-ci n’est instauré que lorsqu’une atteide stade 2 est diagnostiquée (Alvin &
Marcelli, 2005, p. 219).



2.1.5 Prise en charge thérapeutique de I'asthme
2.1.5.1 Traitement médical

On ne guérit pas de I'asthme mais on peut, pareplg contréler en recommandant un
traitement de fond approprié a chaque patientirivdrse, « des médicaments mal adaptés
OU une mauvaise observation du traitement peuvetriger la mort » (OMS, 2011,
asthme, para. 5) ; en France, la mortalité « éshés a 2,9/100'000 chez les hommes et
3,6/10'000 chez les femmes » (Bousquet, Hatten,af@o& Michel, 1987, cité par
Dautzenberg, 2005, p. 4).

« L’objectif [du traitement] est d’obtenir un codle de la maladie assurant une vie
quotidienne la plus normale possible et I'abseneesyimptomes cliniques, y compris a
I'effort » (Housset, 2003, p. 82). Selon Dennewetl@dl. (2003), le contrdle de I'asthme est
défini par :
des symptdbmes minimes ou absents ; une consommbatidée, voire nulle, de
bronchodilatateurs d’action rapide ; une activitgyg)que normale, y compris a
I'effort ; un sommeil normal ; I'absence de crigaére, de consultation urgente ou
d’hospitalisation ; ['absence d’leffets indésirabl... [et] un fonctionnement des

poumons optimal (p. 52).

La personne asthmatique dispose de traitementscamdnteux et non meédicamenteux

pour agir sur sa maladie.

De maniére générale, les médicaments les plussadilisont les anti-inflammatoires
(corticoides et anti-leucotrienes), les bronchaediturs (béta-2 mimétiques et
anticholinergiques), les anti-allergiques et lesoamtions des médicaments precités
(Dennewald et al., 2003, pp. 53-56 ; Housset, 2p0B3-84). Chez les adolescents, les
corticoides (le plus souvent sous forme d’inhal&eaonstituent la base du traitement de
fond. Les bronchodilatateurs « sont un traiteméappmbint indispensable au cours des
crises » pour lever le bronchospasme ; au courgradiement de fond, ils facilitent la

pénétration des particules médicamenteuses (camttisp par ex.) dans le tractus
respiratoire (Alvin & Marcelli, 2005, p. 220).

Parmi les moyens non médicamenteux figurent lesmetandations suivantes : arréter
toute forme de tabagisme (actif ou passif), éviexposition aux allergénes susceptibles
de déclencher une crise, suivre une psychothérapieapprendre des techniques de

relaxation. Dans certains cas, une désensibilisasipécifique ou le recours a des



médecines alternatives peuvent étre encouragést plus particulierement conseillé aux
adolescents de prévenir au mieux les expositionsbergenes et les infections virales qui
constituent les deux causes déclenchantes majgedascrise d’asthme (Alvin & Marcelli,
2005, p. 220).

2.1.5.2 Education thérapeutique

Afin d’assurer un contréle optimal de la patholggjigmporte que la personne asthmatique
« comprenne la chronicité de sa maladie et le pietegvolutif parfois grave et adhére au
traitement » (Housset, 2003, p. 87). Dans cetta&jo@t I'éducation thérapeutique joue un
réle prépondérant; cette éducation est soutenue upa équipe pluridisciplinaire
(médecins, infirmiers, physiothérapeutes, diététisj psychologues, etc.) et a pour but
d’éviter une inobservance et un arrét du traiterneetfois que les symptémes sont jugulés
(Housset, 2003, p. 87).

Elle est particulierement importante chez des atelets qui craignent les effets
secondaires des corticoides (prise de poids, reti@dcroissance, entrave au bon
déroulement de la puberté) et/ou qui percoivenprige quotidienne de médicaments
comme une contrainte. En effet, ces éléments «Bont seulement des facteurs de
non-observance mais [ils] peuvent également, aadget de développement pubertaire,
entraver une représentation psychique satisfaisag@té“image du corps” ». (Alvin &
Marcelli, 2005, p. 220) Pour que la prise en chage la plus efficace possible, Alvin et
Marcelli (2005) préconisent une « approche socioative individualisée » plutdt que des
programmes d’éducation collectifs qui tendent acrins l'adolescent «dans une
population “handicapée” a vie ». lls conseillendlégnent de tenir compte des nombreuses
variables qui peuvent influencer l'attitude de béekcent face a son traitement, telles que
le manque de motivation, les préoccupations liédsge, la situation familiale et la
capacité d’échange avec les différents soigngmt221)

2.1.5.3 Prise en charge physiothérapeutique

Le physiothérapeute participe activement a cettecattbn thérapeutique. Au cours des
périodes intercrises, il peut aider la personnbnaatique a « développer une autonomie
nécessaire a la prise en charge de sa maladiesnéidald et al., 2003, p. 74) en

I'informant sur la pathologie, en lui enseignans @xercices respiratoires et en entrainant
les activités d’auto-gestion (techniques et priesigle I'aérosolthérapie, prévention et

gestion d’'une crise modérée, mesure du débit ewpmeade pointe, évaluation de la



sévérité et de la réponse au traitement, identificades symptémes, etc.) (Michotte,
communication personnelle [Présentation PowerPd8tgeptembre, 2010).

En cas de crise, le physiothérapeute peut, « erpléoment des traitements de I'asthme,
aider a maitriser certains symptémes aigus » (Dealdeet al., 2003, p. 74) en amenant le
patient a contréler sa respiration, a lutter contee panique et a faciliter le

désencombrement bronchigue si nécessaire.

Le physiothérapeute a donc un double role a temis déducation thérapeutique du patient
asthmatique : par sa présence et ses explicatidgesassure ; en le rassurant et le traitant,
il le soulage de ses symptébmes (Michotte, commtinicapersonnelle [Présentation
PowerPoint], 29 septembre, 2010).

2.2 L’adolescence

2.2.1 Définitions et développement de I'adolescent

Du latin adulesceng« qui croit, qui grandit »), I'adolescence esfpkxiode qui précede
I'age adulte (ladultusest en effet celui « qui a cessé de grandir, desger ») (Alvin &
Marcelli, 2005, p.3). Le concept s’est progressigamdéveloppé depuis le XVsiécle
mais ce n'est qu’a la fin du XVAk début du XIX que « I'adolescent moderne a fait son

apparition » (Alvin & Marcelli, 2005, p.3).

L’adolescence est donc une période de transitidre dienfance et I'age adulte qui se
caractérise par de multiples transformations ingmies aux niveaux biologique,
psychologique, émotionnel et social (Alvin & Maige2005, p. 5 ; Couriel, 2003, p. 47).
Si les spécialistes s’entendent pour dire que l&mb@nce est «l'expérience du
changement » (Alvin & Marcelli, 2005, p. 5), il meexiste cependant aucune définition
universelle. Par exemple, le terme de « teenagkis seférence a des jeunes gens ages de
13 a 19 ans aux Etats-Unis, alors qu’il désigneinidisidus qui ont entre 10 et 19 ans pour
'OMS.

Ces variations démontrent que la définition dedladcence ne peut se cantonner au seul
critere de I'age. Alvin et Marcelli (2005) le confient en soutenant que « tenir compte de
la maturation pubertaire est [aussi] important, dar plupart des phénomeénes
physiologiques et certains facteurs psychologigagsaraissent liés beaucoup plus au
développement pubertaire qu’a I'age chronologigyp.>5). Afin de faire le lien entre ces

éléments d'ordre chronologique et développementaix,bien que cela reste trés



schématique et quelque peu artificiel, ils propbseEndécomposer I'adolescence en trois

stades : un début, un milieu et une fin.

Le début de l'adolescence concerne, en moyennefilles agées de 10-12 ans et les
garcons de 11-13 ans. La métamorphose physiquexeklte, ainsi qu'une attention
particuliere a l'image corporelle, sont les phénoe% centraux a ce stade (Alvin &
Marcelli, 2005, p. 5). Tout adolescent, aussi sswit-il, se pose la méme question
récurrente : « suis-je normal ? ». En lien avepreessus de sexualisation, cette question
est encore plus importante chez les adolescewistatt’'une pathologie chronique car elle
refléte le conflit qui les habite : le désir d’éttes adolescents comme les autres malgré le
fait qu’ils aient une maladie et qu’ils soient dondifférents ». (Alvin & Marcelli, 2005,

pp. 212-213)

Au stade de la mi-adolescence (en moyenne 13-1Gpamsles filles et 14-17 pour les
garcons), les adolescents cherchent a affirmergdiawe et & assumer un réle nouveau en
tant que sujet a part entiere. La tache n’est psdeaa cause des tensions qu'ils
rencontrent : ils désirent une indépendance dentelpeuvent encore pleinement joulir, ils
sont confrontés au décalage qui subsiste entren@turité physique et leur maturité
psychoaffective et ils sont animés par des sentsm@ntradictoires. De plus, ils n’ont que
peu de moyens de défense pour faire face au stfdgm & Marcelli, 2005, p. 6)

La fin de I'adolescence survient théoriqguementeeti# et 21 ans, « apres la consolidation
des dernieres étapes du développement physiquévin (& Marcelli, 2005, p. 6). Le
développement pubertaire s’achéve vers 17 ans lpoplupart des adolescents. C’est a
partir de ce moment-la qu’ils acquiérent une idénti'adulte. Le développement
psychologique et social se poursuivra encore, qadat, durant plusieurs années. (Alvin
& Marcelli, 2005, p. 6)

2.2.2 Asthme et adolescence

L’asthme peut bien sOr avoir un impact sur la déafle vie des adolescentsl peut
engendrer des troubles du sommeil, avoir des rapsians scolaires (absentéisme, échec),
limiter les activités sportives, provoquer de I'a@g ou des troubles dépressifs. Cependant,
l'intensité de ces retentissements dépend beaudeufa sévérité de l'asthme: si ces
éléments sont clairement significatifs pour deslest@nts souffrant d’'un asthme séveére,

2 Bien que la notion de qualité de vie soit intéagss et importante, nous ne nous y attarderonsipas
notre travail.



on ne reléve que peu de différences chez des adalssatteints d’'un asthme léger a
modéré par rapport aux adolescents non asthmatigi#dgin & Marcelli, 2005,
pp. 220-221)

Confrontés a ces difficultés, il n’est pas rare tpseadolescents aient une mauvaise image
d’eux-mémes et qu’ils rencontrent des difficultés’iatégrer parmi leurs pairs. Alvin et
Marcelli (2005) décrivent d'ailleurs I'asthme comme@e « maladie de l'adaptation »,
d’autant plus que,
Contrairement a d’autres périodes de la vie, llastha I'adolescence ne procure
gue trés rarement des bénéfices secondaires. gitnmaique ne comporte pas de
caractéristique valorisante d’intégration au groufes pairs et les bénéfices
secondaires qui pourraient subsister dans le dandiim maintien de I'attention

parentale ne sont plus explicitement recherche&2}p)

2.3 Les stratégies desoping

2.3.1 Définition du concept

Le concept decoping est une notion relativement récente. Différentesductions
francaises ont été proposées — « stratégie d’apesie» (Dantchev, 1989 ; Paulhan, 1992 ;
Schweitzer, 2001), « processus de maitrise » (Zer092) ou « stratégie d’adaptation »
au Canada — mais ces propositions sont loin de Fainanimité car elles ne reflétent que
de maniere restrictive un concept complexe auxipiedt facettes (Chabrol & Callahan,
2004, p. 2). Quelle que soit la traduction, lesrcheurs envisagent loping comme un

« mécanisme de défense » mis en ceuvre par tovtdtrain qui affronte une situation de

stress dans n’'importe quel contexte (médical o).non

Elaboré en 1984 par Lazarus et Folkman, le coraepbping
est issu d’'une conception transactionnelle du strielon laquelle le stress n’est ni
une caractéristique des situations, ni une caifatitgre des individus, mais « une
transaction particuliere entre la personne et mement dans laquelle la
situation est évaluée par la personne comme extédarressources et menacant
son bien-étre ». (Bruchon-Schweitzer & Dantzer, 4199 azarus & Folkman,
1984 ; cités par Cousson-Gélie & Taytard, 199354,

Selon Lazarus et Folkman (1984), koping désigne «les efforts cognitifs et

comportementaux, constamment changeants, destigéeales exigences externes et/ou



internes spécifiques qui sont percues comme mehagadébordant les ressources d’'une
personne » (Cousson-Gélie & Taytard, 1999, p. 3=ropingest donc un « ensemble de
processus qu’un individu interpose entre lui egdigement percu comme menacgant, pour
maitriser, tolérer ou diminuer l'impact de celui-sur son bien-étre physique et
psychologique » (Paulhan & Bourgeois, 1995, p. &))le coping est décrit comme un
processus, c'est parce qu'il reflete ce que lagers pense ou fait a un moment donné
dans un contexte spécifique. Il est par consécumené a evoluer au gré des changements
qui surviennent dans la pensée et/ou les actiotisndevidu par rapport a une situation ou

a la maniéere dont celle-ci se déroule. (Lazaruso&kiran, 1984, p. 178) Par conséquent,
I'intention qui oriente la maniére de faire facéévénement stressant est plus importante

que la réponse donnée a cet événement (Magsnthal & De Ridder, 1996, p. 226).

Paulhan et Bourgeois (1995) expliquent que le tedmeoping « implique, d’'une part,
I'existence d’'un probléme réel ou imaginé et, dauiart, la mise en place d’'une réponse
pour faire face a [un] événement stressant » (p. @ette réponse peut étre de type
cognitivo-affective ou comportementale. Dans lenpeg cas, l'individu peut minimiser
'importance d’'un événement (faire passer une tursancéreuse pour un kyste bénin, par
exemple) ou « transformer dans I'imaginaire uneasibn dangereuse en une occasion de
profit personnel » (Paulhan & Bourgeois, 1995, ). Dans le second cas, la réponse est
plus directe : I'individu peut « affronter ouvertent le probleme, adopter une conduite
d’évitement, rechercher du soutien social », €eau(han & Bourgeois, 1995, p. 41). Face
a une situation de stress — gu'il s'agisse d'undepal’une menace ou d'un défi —
l'individu peut donc recourir a différentes straeiy de coping: outre celles citées
précédemment, on trouve également « le changenadat gituation, I'acceptation, la fuite
... la quéte de davantage d’informations ... ou I'atfimpulsive » (Paulhan & Bourgeois,
1995, pp. 47-48).

Le copingassume ainsi deux fonctions primordiales : il petrde gérer ou de modifier un
probléme en relation avec un environnement sousca@ldresse (Lazarus & Folkman,
1984, p. 179) et/ou il vise «a réguler I'émotiossa@ciée a I'événement stressant »
(Chabrol & Callahan, 2004, p. 110). Dans le preras, on parle deopingcentré sur le
probleme et, dans le second cascalg@ngcentré sur I'’émotion. Selon Chabrol et Callahan
(2004), lecoping centré sur I'émotion regroupe des stratégies guilmangeront pas la
situation mais « modifieront ... l'attitude de la p@nne envers ladite situation » (p. 111).

Quant aucoping centré sur le probléme, il est plutbt orienté veastion, avec des
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stratégies qui ont pour but de « changer la relagiotre la personne et sa situation ... .
Dans ce cas, c’est le fait d’avoir tenté quelquasehqui compte » (p. 111). Ces deux types
de coping peuvent coexister, alterner ou s’influencer muémeént dans des situations
stressantes, en s’avantageant ou en s’entravanfdutre (Maes, Leventhal & De Ridder,
1996, p. 226 ; Lazarus & Folkman, 1984, p. 179).

Quel gue soit le type dmpingen jeu, il a pour but de diminuer I'anxiété dadividu tout

en modifiant la conception du stress : ce ne stud s réactions de stress que l'on
cherche a décrire, mais la facon dont l'individuegé&a situation (Paulhan & Bourgeois,
1995, p. 41). Le but deoping n'est pas de maitriser I'environnement car beapodel
sources de stress ne peuvent étre contrélées. fdsytdans ces conditions, une stratégie
de coping efficace est celle qui permet a la personne d&regl minimiser, accepter ou
ignorer ce qui ne peut étre maitrisé. Aucune girat@e se révele donc meilleure ou
« pire » qu'une autre : la faculté d’adaptationaecune ne peut étre évaluée que par
rapport au contexte dans laquelle elle se profliazarus & Folkman, 1984, p. 140)

Tenir compte de la portée des facteurs personheisneextuels est en effet capital car ils
déterminent en grande partie la maniére dont uneopee fait face a une situation. C’est
ainsi que les croyances existentielles des indssideurs valeurs culturelles, leurs
obligations et responsabilités ou encore leurs &emges sociales peuvent affecter ou
favoriser leur capacité a s’adapter efficacemeas tontraintes environnementales qu’ils
rencontrent — nouveauté, impreévisibilité ou indcede d’'une situation, imminence ou
durée d'un événement — peuvent également influeleegs réactions émotionnelles et
comportementales. (Lazarus & Folkman, 1984) Cepandaconvient d’observer que la
mise en ceuvre de I'une ou l'autre de ces strat@giespingpeut aussi avoir un impact sur
ces difféerents facteurs ; il s’agit donc d’'une tiela bidirectionnelle dans laquelle les

influences sont réciproques.

2.3.2 Coping et santé

Le concept deopinga donc une nature multidimensionnelle. Paulhd@oetrgeois (1995)
l'illustrent, dans le domaine de la santé, pardiaple suivant :
Dans le cas d’'une maladie physique, le patientfdoi face a diverses sources de
stress : douleur, invalidité, conditions d’hospéation et de traitements ; en méme
temps, il doit préserver son équilibre émotionrialie image de soi satisfaisante,

tout en veillant & ne pas perdre ses ressourcasdigres, et a conserver de bonnes
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relations avec sa famille... Ces multiples préocdopatnécessitent le déploiement
de stratégies de coping tres diversifiées ... . 4dp45)

Cet exemple suffit pour relever la complexité étrbite interdépendance des facteurs qui
entrent en jeu lorsque I'individu est soudain confé a la maladie. Maes, Leventhal et De
Ridder (1996) ajoutent que, dans le cas d’atteiokesniques, les individus sont en plus

confrontés a l'instabilité de la maladie : cettenikre évolue au fil du temps et présente
souvent des phases d’exacerbation, faisant aimst @dux malades des périodes au cours

desquelles le stress augmente et le bien-étre den{fm 222).

Par conséquent, 'adaptation a la maladie et taffité des stratégies @eping qui en
résultent dépendent largement de I'évaluation datletion perturbante et des facteurs de
stress, ainsi que des ressources et du soutieal gsoait I'individu dispose. Tout processus
d’adaptation ne peut donc étre examiné qua la émeidu vécu du malade.
(Bruchon-Schweitzer, 2001, p. 18 ; Maes, LevenghBle Ridder, 1996, pp. 222-223)

Concernant l'efficacité de ces stratégiesadping la méta-analyse de Suls et Fletcher
(1985) a demontré qu’il « est plus utile en généemlrecourir a une stratégie de coping
(quelle qu’elle soit) qu’'a aucune, surtout si léetegies disponibles sont variées et
flexibles » (Bruchon-Schweitzer, 2001, p. 19). D&gples mémes auteurs, il semble que
« les stratégies centrées sur le probléme soisnplies efficaces a long terme et lorsque
I'événement est relativement contrblable. Les &tiats centrées sur 'émotion s’averent
plus fonctionnelles que les autres a court termpoet des événements incontrdlables »
(Bruchon-Schweitzer, 2001, p. 19). Quoi gu'il ent,san coping centré sur le probleme
parait avoir une influence favorable sur la manigdeegérer la maladie en termes de
combativité, de compliance aux soins, de reched’idormations, de contréle de la
douleur, etc. En revanche, t®ping centré sur I'émotion, s’il s'avere efficace sur le
court-terme, semble étre plus délétére dans cesdasituations. (Bruchon-Schweitzer,
2001, p. 19)

Force est donc de constater que les stratégiesplag peuvent grandement varier d’'une
personne a l'autre. Cette diversité explique ailssnarge d’efficacité des stratégies et
pourquoi certaines personnes s’adaptent plus nay@deet facilement que d’autres a une

maladie, qu’elle soit ou non chronique. (Maes, Irghial & De Ridder, 1996, pp. 226)
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3. PROBLEMATIQUE

L’asthme est une pathologie fréquente qui conceume proportion importante
d’adolescents. Il est donc essentiel que ces dsra@ent étroitement suivis sur les plans
médical et physiothérapeutique, afin qu’ils appearira prévenir et gérer leurs crises et
ainsi éviter tout incident grave. Cependant, conula@s toute pathologie chronique,
certains patients ont parfois du mal a gérer Ilgdigations de la maladie et a adhérer a un
traitement sur le long terme. Chacun recourt astteségies diverses, en composant avec la
maniere dont la situation se présente et avec dssources dont il dispose. Dans le
contexte particulierement agité de l'adolescentesi essentiel de préter une attention
accrue a ces éléments afin d'éviter d’éventueltmsséquences néfastes liées a I'asthme
lui-méme ou a son impact sur le développement plogique, psychologique et social des

adolescents.

La littérature récente s’intéresse de plus en plusstratégies d’adaptation, ou c#ping
auxquelles recourent les patients asthmatiques faowe face a leur maladie, mais il
n'existe encore aucune revue systématique sur je¢ $otre revue de la littérature se
propose donc de faire un état des lieux des diftésestratégies deoping,en partant du
point de vue des adolescents asthmatiques. La ébmapsion de ces stratégies permettrait
aux soignants — et plus particuliéerement aux phlggérapeutes — de cibler davantage les
besoins spécifiques de chaque patient et de lepoper une prise en charge individualisée

la plus efficiente possible en les amenant verscen@&ine autonomie.

3.1 Question de recherche

Notre problématique nous amene par conséquentraufer la question de recherche

suivante :

Quelles sont les stratégies dmping utilisées par les adolescents asthmatiques ?

3.2 Objectifs

L’objectif principal de notre revue de la littéredugualitative est d’identifier les stratégies
de coping que les adolescents asthmatiques utilisent damsvie quotidienne pour faire

face a leur maladie, en nous focalisant sur leau &t leur ressenti.

Dans un second temps, nous discuterons de l'ingpaetpeuvent avoir ces stratégies sur

leur gestion de lI'asthme et de l'influence que m@abvavoir sur elles certains facteurs
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personnels et contextuels, tels que les émotiongsedivers aspects en jeu dans les
interactions sociales. Une meilleure compréhensiences éléments pourrait en effet
permettre aux physiothérapeutes de les intégres dear prise en charge afin de

I'optimiser.

4. METHODOLOGIE

4.1 Stratégie de recherche documentaire

Nous avons tout d'abord formulé notre question @eherche PICo (Population,
Intervention, phénomene d’Intérét et Contexte) destnotions-clés sont I'« asthme » et le
« coping ».Nous avons ensuite fait une recherche sur lesrdiffés bases de données a
disposition en choisissant plus particulieremenlesequi présentaient un intérét pour la
pathologie mentionnée et la psychologie de la sdRtébMed, Cochrane, Psyeo,

CINHAL, ERIC etPEDIO).

Pour chaque base de données, nous avons recheacisé l&l thésaurus le mot ou
I'expression correspondant a I'asthme et a la nadiecoping L'asthme a chaque fois été
validé par le terme anglais « asthma », sauf ppbake de donnégeric ou il apparaissait
dans la catégorie plus générique des « diseas@siant au concept deoping les
thésaurus le déclinaient sous différentes formesnnoe par exemple « Adaptation,
Psychological » ou « coping behaviour ». Nous avensuite établi nos équations de

recherche pour chaque base de données. [Cf. atlhexe

La lecture des titres des articles nous a permifaide une premiére sélection d'articles.

Nous avons ensuite retiré les doublons qui coegrstaEnfin, nous avons lu les abstracts
des articles restants pour ne conserver que lee®ui nous paraissaient pertinentes par
rapport & notre question de recherche. Au termeette étape, 43 articles étaient encore
susceptibles de traiter de notre sujet. Aprés as@miné les bibliographies de ces articles,

nous avons encore ajouté 3 articles de plus a séteetion. [Cf. annexe 1]

Afin de nous centrer exclusivement sur le vécleaebsenti des adolescents asthmatiques
face a leur maladie et sur la maniere dont ilsnt face, nous avons choisi une approche
méthodologique qualitative. Par conséquent, nousvams retenu que des articles
qualitatifs. Nous avons tout de méme conserveé fiegsless quantitatifs afin d’enrichir, si

possible, la discussion de notre travalil.

14



Nous avons mis en place des alertes sur les ditEsebases de données pour nous tenir
informées de la publication de nouveaux articlasnare sujet. Au 31 janvier 2012, nous
n'avions pas d’autres articles a intégrer dansenotrpus d’études. Nous avons toutefois
laissé ces alertes en activité car de nouvellagtipas pourraient alimenter notre réflexion

d’ici la fin de notre Travail de bachelor.

4.2 Ciriteres d'inclusion et d’exclusion

Critéres d'inclusion Critéres d'exclusion

Population : adolescents asthmatiques Enfantsudtiead autres pathologies
Phénomeéne d'intérét : conceptaiiping Autres concepts

Contexte : asthme au quotidien Structures de shiystaux,...)
Parution : de 2000 & 2012 Parution : avant 2000

Articles qualitatifs Articles quantitatifs

Langues : anglais, francais, italien Autres langues

Tableau 1: critéres d’'inclusion et d’exclusion

Pour étre inclus dans notre sélection, tous leslestdevaient répondre aux criteres PICo
de notre question de recherche.

Le concept deoping ayant évolué au cours du temps, nous avons éoarte parution
antérieure a 2000. Nos articles sélectionnés @npéblies entre 2004 et 2009, ce qui tend
a démontrer I'intérét récent et croissant du milileula santé pour les questions relatives

aux stratégies d’adaptation des patients.

4.3 Evaluation de la qualité méthodologique des articke

Selon Barnett-Page et Thomas (2009), I'évaluatenadqualité des articles est une étape
incontournable lors de I'utilisation de la synthésématique. Cependant, cette évaluation
est controversée dans la littérature et n'a aaomadht pas abouti a un consensus : la
pertinence, la personne qui doit la faire et la ir@nde la faire sont des questions qui
restent encore ouvertes (Thomas & Harden, 2008pies Cohen et Crabtree (2008), il

existe des points-clés essentiels pour qu’un artjaklitatif soit de bonne qualité : I'aspect

éthique doit étre pris en compte ; I'importancdaleecherche doit étre expliquée ; la clarté
et la cohérence du rapport de recherche doiverdarajie et la méthode de recherche doit

étre utilisée de maniere appropriée et rigourepsd33).

15



Nous avons utilisé l|eCritical Appraisal Skills ProgrammgCASP) (Public Health

Resource Unit, 2006, Critical Appraisal Skills Pramme) pour évaluer la qualité
scientifique de nos articles qualitatifs, car ceafjtédle contient les éléments essentiels
décrits par Cohen et Crabtree (2008). De plus, pauoir déja employé, cet outil nous
semble compréhensible et aisé a utiliser car unri¢i§ accompagne chaque item de la
grille. Compte tenu de la controverse sur la perto@ de I'évaluation de la qualité
d’études qualitatives, nous avons décidé d’utiliaegrile CASP pour pondérer, si besoin,

les résultats de notre analyse et non pour exdiesearticles.

4.4 Philosophie de la recherche qualitative

Barnett-Page et Thomas (2009) ont mis en évideneeles diverses méthodologies de
recherche qualitative étaient issues de couransséémologiques différents. Sur le spectre
épistémologique décrit par Spencer, Ritchie, LeatiBillon (2003), I'analyse thématique
est assimilée au réalisme critique, selon lequebtmaissance de la réalité est modulée par
nos perceptions et nos croyances (Barnett-Page &mah, 2009, p. 63). L’'analyse
thématique, qui propose une certaine interprétadesrdonnées tout en postulant que ses
résultats sont reproductibles et qu’ils correspah@deune réalité partagée, se situe donc a
mi-chemin entre une vision philosophique du savbautement constructiviste —
I'idéalisme subjectif — et une vision philosophigda monde non problématisée — le

réalisme naif.

idéalisme subjectif idéalisme objectif réalisme critique réalisme scientifique réalisme naif
pas de réalité partagée existence d’'un monde de la connaissance de la le savoir peut s’approcher| la réalité existe
indépendamment des compréhensions réalité est modulée par d’une réalité externe indépendamment des
multiples constructions collectivement partagées nos perceptions et constructions humaines
humaines ; croyances et peut étre connue
réalités multiples directement

Schéma | :Spectre épistémologique

(Spencer, Ritchie, Lewis & Dillon, 2003, cité paarBett-Page et Thomas, 2009)

L’analyse thématique nous parait étre une méthgimlde recherche qualitative pertinente
pour répondre a la problématique et aux objecgfaakre travail car elle a été développée
pour aborder des questions de santé a partir desrierces et des points de vue des
personnes concernées. Elle permet également dedpaux besoins des professionnels
en termes d’intervention, de pertinence, d'accelitiéaket d’efficience dans leur pratique,
tout en respectant les principes-clés d’'une reys&matique. (Thomas & Harden, 2008 ;
Barnett-Page & Thomas, 2009)
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4.5 Méthodologie de recherche qualitative

Faire une analyse thématique consiste a « menéavail systématique de synthese des
propos » issus d’études primaires par le biais geogédés de réduction des données »
pour répondre a une question de recherche (PailMdu&chielli, 2008, p. 161). Pour y
parvenir, il s’agit donc d’effectuer un travail deématisation, que Paillé et Mucchielli
(2008) décrivent ainsi :
[...] la thématisation constitue l'opération centrale la méthode, a savoir la
transposition d’'un corpus donné en un certain nendaler themes représentatifs du
contenu analysé et ce, en rapport avec l'orientat®recherche (la problématique).
L’'analyse thématique consiste, dans ce sens, aégeocsystématiguement au
repérage, au regroupement et, subsidiairementexartien discursif des themes

abordés dans un corpus [...]. (p. 162)

Paillé et Mucchielli (2008) attribuent deux fonetgprincipales a I'analyse thématique :

une fonction de repérage et une fonction de doctatien.
La premiere fonction concerne le travail de sail@e’ensemble des themes d'un
corpus. La tache est de relever tous les themdisgmts, en lien avec les objectifs
de la recherche, a l'intérieur du matériau a I'étuda deuxieme fonction va plus
loin et concerne la capacité de documenter I'ingparé de certains thémes au sein
de I'ensemble thématique, donc de relever des n&uees, des regroupements, etc.
[...] il ne s’agit plus seulement de repérer des tbemmais €également de vérifier
s’ils se répetent d’'un matériau a l'autre et comimisnse recoupent, rejoignent,

contredisent, complémentent... . (p. 162)

Selon Thomas et Harden (2008), la thématisatiatésaule en trois étapes successives : le
codage ligne par ligne des résultats des étudesapes, I'organisation de ces codes en
thémes descriptifs et le développement de themabk/taques a partir de ces derniers.
Suivant une démarche inductive, le codage consistalégager les «unités de
signification » des études primaires, c'est-a-dvas groupes de mots, « phrase ou
ensemble de phrases liés a une méme idée, un méeteasl, si I'on veut, a un méme
théeme » (Paillé & Mucchielli, 2008, p. 169). La qoanaison des codes — selon leurs
affinités, différences, récurrences, etc. — airfsieous permet ensuite de proposer des
regroupements et une nouvelle organisation en thétescriptifs. Cette nouvelle étape
amene a la constitution de ce que Paillé et Mudch{2008) nomment « I'arbre

thématique », qui est une « représentation syujirétet structurée du contenu analysé »
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des études primaires (p. 182). Comme l'ont misvéded@dice Thomas et Harden (2008), la
production obtenue au terme des deux premieresstgt une synthése encore trés proche
des résultats des études primaires et ne répon@rmase directement a la question de
recherche du travail. Seule I'étape suivante pediader au-dela des résultats des études
primaires et de générer de nouveaux concepts, @mapsions ou hypothéses grace a
I'élaboration de themes analytiqgues. Ces themebtanees résultent de I'interrogation
d’'une synthése descriptive placée dans un cadozigué externe (question de recherche
et objectifs du travail). Cette derniere étapdaglius subjective car elle est dépendante de

notre jugement et de nos perspectives sur le glijebmas & Harden, 2008)

Selon la méthode en trois étapes décrite ci-degsmss avons débuté notre analyse
thématique par un codage continu, ligne par ligeenos quatre articles sélectionnés. Nous
avons ainsi pu repérer des concepts communs dtiocleaa I'autre tout en enrichissant
notre base de codes au fur et a mesure de nofgeepeion. Nous avons réalisé cette étape
conjointement, en confrontant systématiquement apgions et points de vue jusqu’a
I'obtention d’'un consensus en profondeur pour ckbaqade. Nous avons parfois été
ameneées a reformuler, fusionner ou scinder certinses codes. Lorsque surgissaient des
points de désaccord, des idées de regroupemeunts fig codes ou autres réflexions, nous
les notions dans un « journal de thématisationadléP& Mucchielli, 2008, p. 191) pour
pouvoir y revenir par la suite. Une fois que toas érticles ont été codés, nous avons
regroupé et examiné tous les extraits de textespondant a chaque code pour vérifier la
cohérence de I'ensemble et la clarté des intitdémn la démarche proposée par Thomas
et Harden (2008). Nous avons ensuite effectuéatgsupements de codes pour obtenir les
thémes descriptifs en confrontant leurs similitudesdifférences au moyen d’'une carte
heuristique géante. Afin de pouvoir pleinement exelr et justifier les choix qui ont
amené a la formulation de ces thémes, nous aveoisscesse mis en relation ces themes
descriptifs avec notre question de recherche eblgsctifs de notre travail (Paillé &
Mucchielli, 2008, pp. 167-168). Nous nous sommem@pes que cette premiére étape de
thématisation générait deux types de données :stlaggies decoping d'une part et,
d’autre part, des facteurs influencant directenteghoix de ces stratégies ou découlant de
I'application de ces stratégies. Par souci de mpemtie, nous n'avons conservé que les
données significatives pour notre travail, a saves stratégies deoping Les autres
éléments ont été écartés en tant que résultatstscbimais seront cependant abordés dans

la discussion en tant que thématiques transversaéeBn, a partir de ces théemes
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descriptifs, nous avons développé des themes anadgt plus abstraits, qui vont au-dela
du contenu des études primaires. Ces thémes ortoétplétés, modifiés, associés ou
sépareés au fil de nos réflexions, grace a un coeltva-et-vient entre les différentes parties

de l'arbre thématique, jusqu’a ce que nous parvengoun consensus. [Cf. annexe V]

5. RESULTATS

5.1 Résultats de la recherche documentaire

Au terme de notre sélection, nous avons conserataarticles répondant a notre question

de recherche. Ces études ont été publiées entdec2@D09.

5.1.1 Descriptif des études

Velsor-Friedrich et al. Rydstrom et al. Rhee et al. Yang et al.
(2004) (2005) (2007) (2009)
Pays USA Suéde USA UK
Type Qualitative Qualitative Qualitative Qualitaiv
. Explorer les Explorer les stratégies
Explorer les Fournir une e g .
- . : expériences utilisées au début de
expériences et compréhension ; ,
. psychosociales et les I'adolescence pour
L comportements des | théorique sur la fagon . : A .
Objectif adolescents par rappott  dont les adolescents stratégies deopingdes gérer I'asthme dans
N P pp N , adolescents toute situation
a leur gestion de gérent I'asthme dans asthmatiques sur la stressante de la vie
I'asthme. leur vie quotidienne. d o -
base de leurs récits. quotidienne.
- Observations
- Interviews .
- Focus groups individuelles et en - Focus groups Interviews
Design - Interviews rOUDES - Interviews semi-structurées basées
semi-structurées group semi-structurées sur 4 scénarios
(Grounded theory selo
Glaser)
istialie 2 24 23 19 34
participants
12al18ans
Age 14 a2 18 ans 13418 ans (Un groupe de 12 a 15 9a14ans
ans et un groupe de 1
a 18 ans)
Garcons/ 13/11 11/12 8/11 15/19
filles
Domicile des
Centre local de santé participants
Contexte 4 écoles Camp d'été pour adolescents, Bureau des
affilié a 'université chercheurs
(1 participant)

Tableau 2 :descriptif des étudgsf. annexe V pour avoir un apercu des autres aaiatitjues)

5.1.2 Evaluation de la qualité méthodologique des articke

Comme nous l'avons expliqué précédemment, nous sawutitisé la grille CASP afin

d’évaluer la qualité de nos articles. Nous avoir#bae un score a la grille afin de pouvoir

comparer plus facilement la qualité de nos quatiieles. Nous avons accordé un point a

chaque question de la grille lorsque l'article gmél répondait a la majorité des items
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descriptifs contenus dans la question ; un demitgorsqu’il y répondait partiellement ;
aucun point si moins de la moitié de ces itemseataiemplis. Si tous les criteres étaient

respectés, un article pouvait obtenir un score makde 10 points [cf. annexe VI].

LS .o E = 35 )

Critéres d’évaluation de SERS 5T 29 29

la grille CASP 2288 T3 c< g

L = T = x5 >3
Score total (.../10) 7110 6/10 8.5/10 4.5/10

Tableau 3 :résultats de I'évaluation de la qualité méthodajagides études

5.2 Reésultats en lien avec notre question de recherche

L’analyse thématique que nous avons effectuée pruaire les résultats de nos quatre
articles a fait émerger six themes analytiquescjpaux qui mettent en lumiere les
différents types de stratégies cdapingutilisés par les adolescents asthmatiques poug fai
face a la maladie (cf. schéma I1l). Le premier de teémes analytiques regroupe un
ensemble de stratégies deping (oublier la maladie, s’opposer a la prise en chgrgei
amene les adolescentétde dans le déni de la maladieLe second théme concerne toutes
les stratégies destinéesd&simuler I'asthme (minimiser 'importance de la maladie, ne
pas se distingugr Le troisieme theme réunit des attitudes et astidans lesquelles la
résignation domine. Le quatriéme met en lumiére ureherche de soutien socialLe
cinquieme correspond a toutes laftitudes combatives mises en ceuvre par les
adolescents pour affronter la maladie. Quant amigletheme, il présente les moyens

utilisés pours’approprier I'asthme positivement [Cf. annexe VII]

Dissimuler I'asthme Etre dans le déni
- Minimiser l'importance de - Oublier la maladie
Iz reladle - S’opposer a la prise en
- Ne pas se distingL charae de la malac
" Se résigner
S’approprier I'asthme I )
positivement - Considérer la maladie
STRATEGlES comme une fatalité
- Nécessité de bien connaitre la - Restreindre ces activités
maladie DE COPING
- Controler la maladie grace a sa
connaissance
- Accepter la prise en charge Rechercher le soutien Etre combatif

- 1 des autres .
- Utiliser la maladie pour en - Ne pas se laisser abattre

tirer un bénéfice i g .
- Rechercher de l'aide - Etre plus fort que la maladie
- Faire comprendre sa mala

Schéma |l : Stratégies deoping
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5.2.1 Etre dans le déni de la maladie

De nombreux adolescents asthmatiques refusenalitgérde la maladie et cherchent a s’en
distancier. Nous avons ainsi pu mettre en évideeoa stratégies deopingqui consistent

a oublier la maladie et & s’opposer a sa priseharge.

5.2.1.1 Oublier la maladie

Les adolescents asthmatiques parlent peu de ldadm@aplus par habitude que par peur
de la stigmatisation ou de I'embarras qui en résailt (Rhee, Wenzel & Steeves, 2007,
p. 104 ; Velsor-Friedrich, Vlasses, Moberley & Cenv 2004, p. 143). Certains
adolescents affirment d'ailleurs que la maladiesnjgas génante, ce qui leur permet de
faire facilement abstraction de son existence @fefsiedrich et al., 2007, p. 144 ;
Rydstrom, Hartman & Segesten, 2005, p. 392). Rgdstet al. (2005) ont montré qu’en
agissant ainsi, les adolescents asthmatiques reéfd&tre familiers avec la maladie ; cette
attitude s’observe également lorsqu’ils cherchgmieaidre de la distance par rapport a leur
asthme, qu’ils essaient de se convaincre que & pas une maladie grave ou lorsqu’ils

craignent de ne pas réussir a gérer une actipipe.391-392)

Cette tentative d’oublier la maladie peut égalemsmntraduire par un apparent manque
d’intérét face a I'éducation thérapeutique : Rydistret al. (2005) ont ainsi observé qu'il

arrivait que des adolescents quittent la piécesadésoulait I'enseignement (p. 391).

Quelques adolescents, surtout de jeunes garcomsmantent qu’ils n'ont pas le temps
d’étre malades et qu’éviter de penser a la malediepermet d’agir de la méme maniere
que leurs amis en bonne santé (Rydstrom et al5,3q0 391-392).

5.2.1.2 S'opposer a la prise en charge de la maladie

Fatigués d’entendre leur médecin parler de leutnast« pendant des heures », certains
adolescents adoptent des attitudes oppositionneliese vont plus a leurs check-up
meédicaux ; ils ne veulent pas plus écouter lesmatandations en matiéere de régime
alimentaire et d’entrainement sportif et rejettlst adaptations qui leur sont proposées,
surtout lorsque c’est I'accés a un sport — le falbtpar exemple — qui leur est refusé
(Rydstrom et al., 2005, p. 391). Cette oppositidla @rise en charge de leur asthme se
manifeste aussi par un refus de prendre la médicatune adolescente se justifie en

expliquant qu’elle ne peut avoir son inhalateur ellg car les poches de son uniforme ne
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sont pas assez grandes (Rydstrom et al., 20059); ¥elsor-Friedrich et al., 2004,
p. 144).

5.2.2 Dissimuler I'asthme

Préoccupés par les éventuels retentissements denkdadie, de nombreux adolescents
cherchent a dissimuler leur asthme et leur conditie malade aux autres jeunes de leur
age. Pour y parvenir, ils adoptent deux stratégiss minimisent I'importance de leur

maladie et essaient de ne pas se distinguer paontagoleurs camarades « sains ».

5.2.2.1 Minimiser I'importance de la maladie

Beaucoup d’adolescents asthmatiques s’efforcemhid@miser l'influence de la maladie

sur leur vie quotidienne (Rydstrom et al., 2005,3p1), a tel point parfois qu’ils en

oublient qu’ils sont malades, jusqu’au moment oI $gmptdmes apparaissent et leur
rappellent ainsi la réalité (Rhee et al., 20071@4). S'’ils sont d’'ailleurs nombreux a

essayer de se convaincre que l'asthme n’est pasnatedie sérieuse (Rydstrém et al.,
2005, p. 392 ; Velsor-Friedrich et al., 2004, p3)l4&ertains d’entre eux ont quand méme
conscience de sa gravité et des conséquencessfafalgoeuvent découler d’'une crise
(Velsor-Friedrich et al., 2004, pp. 144, 146). Rie¢eal. (2007) ont mis en évidence le
méme mépris des adolescents a I'égard de leurst8ymep : motivés par le désir d’étre
percus et traités d’égal a égal avec leurs camamgi®onne santé, ils minimisent 'impact
des symptdmes sur leur vie quotidienne, considérd@the que leurs crises, fréquentes,
font partie de la vie normale. En agissant airlsiencourent le risque d’'une mauvaise

gestion de leur asthme. (pp. 103-104)

Pour réduire limportance de la maladie aux yeus deitres, certains adolescents
n'hésitent pas a se trouver des excuses (fatigiyxmde dos, rhume, etc.). Une

adolescente explique que cette maniéere de fairpdunet de prendre de la distance par
rapport a la maladie et d’avoir ainsi le sentim@'étre épargnée par celle-ci. (Rydstrém,

2005, p. 392)

5.2.2.2 Ne pas se distinguer

Beaucoup d’adolescents expriment le désir de neaftasr I'attention pour éviter de
paraitre différents par rapport a leurs camaraddsoane santé (Rydstrom, 2005, p. 392).
Donner une bonne image d’eux aux autres est prialgrées garcons en particulier ne

veulent pas avoir moins de valeur que leurs ammsepgu’ils sont asthmatiques (Rydstrém,
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2005, p. 392). Pour y parvenir, ils évitent de lévgu’ils ont de I'asthme et se font le plus
discret possible lorsqu’ils doivent prendre leurkalateurs : ils s’isolent dans des lieux
privés, surtout s’ils risquent de ne pas obtenisdatien de leurs pairs ou contournent le
probleme en prétextant devoir se rendre aux tegefYang, Lunt et Sylva, 2009, pp.

615-616).

Certains d’entre eux, méme si cela s’avere incealide, choisissent délibérément de
mentir pour éviter les questions ou pour aller cher leur inhalateur. D’autres, au
contraire, préferent quand méme dire la vérité qmrci d’honnéteté envers leurs amis
(Yang et al., 2009, p. 616).

5.2.3 Se résigner

Il ressort de la littérature que certains adoletscee résignent face a leur état de santé
fragilisé par la présence de l'asthme. Considésemialadie comme une fatalité et
restreindre ses activités sont alors deux straéipeopingfréquemment utilisées dans ce

contexte.

5.2.3.1 Considérer la maladie comme une fatalité

La plupart des adolescents qui recourent a cetitégie rapportent que I'asthme les limite
dans leur vie quotidienne et ne leur permet pasfaile toutes les activités qu’ils
souhaiteraient (Rydstrém et al., 2005, p. 393 ;eRéteal., 2007, p. 101). Parce qu’'elle est
latente et peut se manifester sans crier gareamedinsi a I'épreuve leur désir de mener
une vie normale, la maladie peut étre percue commmfardeau et leur faire éprouver un
sentiment de menace (Rydstrém et al., 2005, pp-3%32). Dans le méme ordre d’idée, les
médicaments sont aussi percus comme un poids tracas lorsqu’il s’agit de penser a les
prendre (Rhee et al.,, 2005, p. 104). Pourtant,asdchue la maladie peut reprendre le
dessus a tout moment, les adolescents acceptaituion telle qu’elle est: ils savent
qu’ils doivent vivre avec et prendre leurs médicataéRydstrom et al., 2005, p. 393).

Quel que soit leur age ou leur sexe, les adoles@pgrbuvent réegulierement un sentiment
d’injustice lorsqu’ils comparent leur situation élle de leurs camarades en bonne santé
(Rhee et al, 2007, p. 102). lls se sentent impoissguand ils se heurtent a leurs limites
physiques pendant les cours de sport : ce quidsidemandé correspond a leur niveau

mais ils ne peuvent réussir parce qu’ils sont aatlgues. Malgré cela, ils savent qu’ils
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doivent participer a lactivité et qu’ils ne peuvempas aller s'asseoir a I'écart
(Velsor-Friedrich et al., 2004, p. 145).

Obligés de vivre avec la maladie, les adolescesmnslent a se résigner. lls préferent
accepter la situation telle qu’elle se présentejrdeurs médicaments a portée de main et
attendre de voir ce qui se padserefusent par conséquent de vivre dans une dertaille

en évitant a tout prix de déclencher les symptéi@egains d’entre eux relativisent ce qui

leur arrive en abordant les événements sous |'aihglia chance ou de la malchance : ils
sont parfois gagnants lorsque la maladie n’interfgas avec leurs activités et, d’autres
fois, perdants, comme lorsqu’ils manquent I'écoleaase de leur asthme, par exemple.
(Velsor-Friedrich et al., 2004, p. 144).

5.2.3.2 Restreindre ses activités

Tous les adolescents s’accordent a dire que I'asthffecte leurs performances et leur
participation dans des activités sportives (VeBoedrich et al., 2004, p. 144). lls

témoignent des difficultés — Iégeres a modéréeagils gencontrent dans diverses activités
telles que la course, la gymnastique, la natat®rchant ou lors de simples sorties avec
leurs amis, pour n’en citer que quelques unes (Ryaset al., 2005, p. 392 ; Rhee et al.,
2007, p. 101). Si l'asthme ne les empéche cepenp@ntde s’investir dans certaines
activités, ils ne peuvent par contre pas faire twigu’ils désirent; cela rend donc les
choses plus difficiles (Rhee et al., 2007, p. 16R)est susceptible d’augmenter leur

isolement social (Rhee et al., 2007, p. 103).

Contraints de restreindre leurs activités, les egtmnts asthmatiques ont régulierement
'impression de laisser passer une activité dawmgidie ils se seraient engagés s'ils
n'étaient pas malades ou de devoir y renoncer a@uoes en I'absence de I'asthme, ils
auraient eu les capacités nécessaires. De plliactvité est soudainement interrompue
par la survenue de symptomes, leur performancesienrble moins satisfaisante que ce
gu'ils espéraient. Ainsi, malgré leurs aptitudesféinités naturelles, il est fréquent qu’ils
abandonnent complétement une activité physiqueaemrhplacant parfois par un sport

mieux toléré (la natation a la place du softbatlggeemple). (Rhee et al., 2007, p. 102)

5.2.4 Rechercher le soutien des autres

Contrairement a certains adolescents qui tententdidsimuler leur asthme a leur

entourage, d’autres jeunes n’hésitent pas a racawrisoutien que peut leur fournir
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celui-ci. lls vont ainsi rechercher de l'aide awpde leurs familles, enseignants, camarades
ou pairs asthmatiques et/ou trouver des moyensuwefdire comprendre ce qu’est leur

maladie.

5.2.4.1 Rechercher de l'aide

De maniere générale, les adolescents apprécientpaevoir bénéficier de la
compréhension, du soutien et d’'une protection aalégqde la part de leurs amis et des
adultes qui leur sont proches lorsqu’ils font facane crise d’asthme (Rhee et al., 2007,
p. 103). Dans un environnement parfois peu tolé&datr égard, I'influence ou la fonction
protectrice que peut avoir ce soutien est pariceinent bien accueillie (Yang et al., 2009,
p. 616).

Il n'est ainsi pas rare qu’en cas de crise, ledemgents se tournent vers leurs amis pour
obtenir de l'aide, en leur demandant par exemméet’ avertir un professeur. Quand ils se
retrouvent dans une situation qui pourrait entraime crise — en compagnie de fumeurs
dans un lieu fermé par exemple — ils demandent migie aux adultes présents
d’intervenir pour que les personnes concernéedeatr@ge fumer. (Yang et al., 2009,
p. 616)

Dans le contexte spécifique d’'un camp pour adotgscasthmatiques, quand certains
jeunes rencontrent des difficultés respiratoireianiuune activité, ils s’entraident les uns
les autres ou demandent assistance aux profesEamda santé qui les accompagnent.
Lorsqu’ils ont oublié leur inhalateur, ils emprumtecelui d’'un camarade qui utilise le

méme médicament. lls n’éprouvent pas de honteddeer asthme, car ils sont tous dans
la méme situation et peuvent ainsi se soutenir efletment. Quelle que soit la gravité de
leur asthme, ils s’intéressent a la maniere danpdrcoivent et gerent la maladie et les
médicaments, discutent des problemes qu’ils reneontet échangent des conseils pour
mener a bien certaines activités physiques. (Ryusat al., 2005, p. 393)

Rydstrom et al. (2005) ont montré qu’en partagdamts expériences et en recherchant
I'assistance de leurs camarades, professeurs,léamdtc., les adolescents asthmatiques
prenaient la maladie en considération. De plusa déimontre aussi qu’ils disposent de
personnes-ressources susceptibles d’intervenir kbes situations inconfortables et

gu’eux-mémes constituent une ressource pour laumsuades malades (pp. 392-393).

En opposition avec ces adolescents qui commenceadsamer leur prise en charge,

Velsor-Friedrich et al. (2004) ont mis en évidenoe d’autres adolescents, plutét que de
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se responsabiliser, se déchargent complétemeltdsarparents. lls attendent ainsi que ces
derniers leur viennent en aide en donnant aux peesoconcernées les informations
relatives a la gestion de leur asthme, en alldatgharmacie chercher leurs médicaments
et en prenant rendez-vous aupres des professio@alanté. En s’inquiétant aussi peu de
leur prise en charge, il arrive parfois que cedemibents se retrouvent dans des situations
délicates. L'exemple de cet adolescent qui a oublgertir sa mére qu'il n'avait plus de
médicament de réserve en est une bonne illustratonfronté a une situation de crise en

pratiquant du sport, il s’est retrouvé sans intealapour apaiser ses symptéomes. (p. 145)

5.2.4.2 Faire comprendre sa maladie

Les adolescents expriment une certaine inquiétadegpport a ce qu’ils doivent raconter
a leurs amis : faut-il leur dire ou non qu’ils s@dsthmatiques, et comment s’y prendre
(Yang et al., 2009, p. 615) ? Ce questionnemetiteele désir profond de ces adolescents
de paraitre normaux aux yeux des autres (VelsedFfah et al., 2004, p. 143). Dans cette
perspective, donner des explications peut aidgpdesonnes qui les cotoient chaque jour a
mieux comprendre leurs comportements et a accepierfacilement certaines requétes
(Yang et al., 2009, p. 615), comme par exempleedpas fumer en leur présence (Rhee et
al., 2007, p.104). De plus, donner quelques inftiona supplémentaires aux enseignants
sur ce qui a trait a I'impreévisibilité de la maladet aux exacerbations constitue un effort
nécessaire au bon déroulement de certaines étapes ld gestion de l'asthme
(Velsor-Friedrich et al., 2004, p. 144).

Cependant, méme si les adolescents sont consadentsmportance de parler de leur
asthme aux adultes, ils ne se sentent pas tougmmgpris ; discuter de leurs problémes
avec eux peut donc étre un veéritable défi. Certanmalescents asthmatiques se sentent
frustrés, comme ce jeune homme qui a l'impressiennd pas étre écouté lorsqu'il

demande a son pere d’ouvrir la fenétre de la witgwand il fume, ou de sortir du
véhicule. (Velsor-Friedrich et al., 2004, pp. 146}

Quoi qu’il en soit, face aux difficultés respirats qu’ils peuvent rencontrer, clarifier leur
situation vis-a-vis de leur entourage leur pardinprdial. Discuter avec leurs professeurs
de gymnastique peut, par exemple, les aider a ¢érouv terrain d’entente sur les objectifs
a atteindre pour obtenir une note satisfaisant& garranger pour suivre un programme en
salle durant la saison des pollens. (Rydstrom.gR@05, p. 393) Enfin, avoir la possibilité

de faire part de leurs sentiments a quelques arohes leur permet de pouvoir parler
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plus facilement de certains problemes. Cela s’assota nécessité, en particulier pour les
filles, de dire la vérité lorsqu’elles doivent igédr leur inhalateur plutdt que d’inventer une

excuse pour se mettre a I'écart (Yang et al., 2p0816).

5.2.5 Etre combatif

Beaucoup d’adolescents refusent de se laisser reapar la maladie et adoptent une
attitude combative. L'une de leurs stratégies @iasalors a faire les efforts nécessaires
pour ne pas se laisser abattre ; l'autre stratégi@cite a repousser leurs limites pour étre

plus fort que la maladie.

5.2.5.1 Ne pas se laisser abattre

Malgré un traitement adéquat, et bien qu’ils fasstenleur mieux pour mener a bien les
activités et sports dans lesquels ils s’investisden adolescents asthmatiques se sentent
souvent en échec lorsqu’ils se mesurent a leursucatas en bonne santé ou qu’ils essaient
de maintenir le méme niveau qu’eux (Velsor-Friddrat al., 2004, p. 144). lls ont ainsi
I'impression de moins pouvoir s’'investir que learsis, alors que cet investissement leur
demande déja beaucoup d’efforts (Rhee et al., 3170,01-102). Cependant, ils ne cédent
pas au découragement : ils acceptent le défi glaereprésente, quitte a surpasser la peur
gu'ils éprouvent parfois a lI'idée que l'activité ipse avoir un impact sur leur fonction

respiratoire (Rydstrém et al., 2005, p. 392).

Pour certains, ne pas se laisser abattre sigrifitegnent qu’ils doivent s’efforcer d’agir
normalement méme si les circonstances sont padpisuvantes : c'est le cas, par
exemple, de ces adolescents qui mettent un pdiondeur a aller a I'école méme s’ils ont

passé une trés mauvaise nuit a cause de I'asthydst(Bm et al., 2005, p. 392).

Enfin, face a certains effets secondaires des ragdints tels que les tremblements, les
adolescents asthmatiques persévérent en faisaeffam supplémentaire pour continuer,
par exemple, a prendre des notes pendant les cours.

5.2.5.2 Etre plus fort que la maladie

Etre plus fort que la maladie revient a testetifagtes et a les repousser jusqu’a lI'extréme
pour observer ce que le corps et I'esprit sont esure d’endurer avant gue ne survienne
une décompensation respiratoire. Les adolescertsnasques essaient alors de se

dépasser dans des activités ou des sports paxim&res, comme I'alpinisme ou le vélo
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de descente. De plus, ils refusent de se cant@aneseules recommandations théoriques
et pensent qu'il faut, par conséquent, tester taatwité avant d’'y renoncer. Si leurs amis
fument, ils vont par exemple prendre une boufféeidgarette ou les suivre dans un fumoir
pour voir ce que peut supporter leur corps. llsvpati aussi choisir de s’exposer
délibérément a un allergéne respiratoire commeplats d’animaux en achetant un
chien/un chat ou en allant rendre visite a des guign ont ; ils considérent que le jeu en
vaut la chandelle et éprouvent alors un sentimemalivoir sur la maladie. (Rydstrom et
al., 2005, p. 392)

Par ailleurs, ils ne souhaitent pas non plus &telagués par leurs camarades en bonne
santé ; la volonté d’étre pergus et traités conemelitres les motivent alors a se surpasser
dans le sport et/ou les études (Rhee et al., 200104 ; Velsor-Friedrich et al., 2004,
p. 144). En défiant la maladie de la sorte, ilsgeem la tenir en échec et diminuer ainsi la
probabilité qu’elle prenne le dessus sur leur @ie.refus de capituler devant la maladie et
ce désir d’aller jusqu’au bout de leur entreprisguitte a étre transi jusqu’aux os, trempé
de sueur ou hors d’haleine — leur donne la satisfad’avoir réussi a repousser les limites
lorsque cela n’aboutit pas a une exacerbation gept®mes. (Rydstrom et al., 2005,
pp. 391-393)

Cependant, cette volonté de se prouver sans cedte ppuvent étre aussi bons, voire
meilleurs, que leurs camarades en bonne santéssa san revers de la médaille car elle
peut compromettre leur bien-étre et les mettre amger (Velsor-Friedrich et al., 2004,
p. 143). Alors gu’ils font parfois face a des ditfités respiratoires importantes nécessitant
des soins avancés, ils refusent d’'aller a I'hépfeimement résolus a rester assis sur leur
chaise tant qu’ils peuvent encore respirer. Degesgons telles que « s’accrocher » ou
« tenir bon » ont été mises en évidence dans lede®tpour illustrer cette décision
solidement ancrée dans I'esprit des adolescent® gas abandonner. (Velsor-Friedrich et
al., 2004, p. 146)

Pour ce qui a trait aux aspects négatifs de cettegie, Rhee et al. (2007) relévent encore
que les adolescents risquent parfois de s’enddecmaniére irréaliste si leur entourage ne
comprend pas bien leur situation et qu’il réagir, pxemple, en les accusant de simuler ou

d’étre des froussards (p. 104).
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5.2.6 S’approprier 'asthme positivement

Bien connaitre la maladie, contrdler 'asthme grasa connaissance, accepter la prise en
charge et utiliser la maladie pour en tirer un iéeésont des stratégies qui permettent aux

adolescents de s’approprier 'asthme de maniérigiyms

5.2.6.1 Nécessité de bien connaitre la maladie

Bien connaitre la maladie implique, pour les admass asthmatiques, d’avoir conscience
de leurs limites et de savoir, par conséquent,udés geuvent faire ou non et jusqu’ou ils
peuvent aller (Velsor-Friedrich et al., 2004, p41/Rhee et al., 2007, p. 102). En effet,
méme si 'asthme va peut-étre les affecter a un embrdonné, ils peuvent généralement
toujours participer a certaines activités (Velsaedich et al., 2004, p. 144). Quand ils
sentent gu’ils sont en mesure de gérer une agtlegéadolescents ont parfois tendance a se
précipiter, mais restent néanmoins attentifs aueeleur corps peut supporter (Rydstrom et
al., 2005, p. 393). Dans certains cas pourtantadiedescents refusent de reconnaitre leur
limite personnelle ; cependant, plutét qu'une ridelde leur part, cela reflete davantage

leur désir d’étre comme les autres (Velsor-Friddatal., 2004, p. 143).

Bien connaitre la maladie nécessite aussi d’avmiscience de sa sévérité. Ainsi, malgré
quelques adolescents qui refusent d’étre identdfadame asthmatiques et qui minimisent
leurs besoins en termes de gestion, la plupartr@eux réalisent que la maladie peut étre
grave et qu’elle peut avoir des implications impates sur leur vie quotidienne, voire des
conséquences fatales. (Yang et al., 2009, p. &Hspr-Friedrich et al., 2004, p. 144) lls
savent donc qu’ils doivent étre prudents et sueilalors 'impact de leurs symptémes
sur leurs performances. Ces évaluations persosrieeplacent parfois dans une situation
délicate : les décisions difficiles qu’ils sont fmé¢ amenés a prendre ne concordent en
effet pas forcément avec leurs objectifs personiféidsor-Friedrich et al., 2004, p. 144)

Enfin, pour bien comprendre la maladie et en awgie bonne représentation, les
adolescents asthmatiques doivent aussi connaiirs leesoins. Cela leur demande par
conséquent d’étre a I'écoute de leur corps et d®eisaeconnaitre les signes qui leur

indiquent s’ils peuvent le solliciter davantagen; i@sumé, il importe qu’ils prennent la

maladie en considération et qu’ils se responsabilienvers leur santé (Rydstrém et al.,
2005, pp. 391-393). La connaissance et le resgeleu corps, ainsi que leurs expériences
antérieures de I'asthme, leur donnent I'assuramcd s ont besoin pour se protéger de

complications sérieuses (Rhee et al., 2007, p.,18d)prenant par exemple une dose
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supplémentaire de médicament avant une activitélgiRym et al., 2005, p. 392). Dans
cette méme perspective, une bonne hygiéne de \aéimentation saine, sommeil en
suffisance et prise des médicaments prescrits €gaément fondamentale (Rydstrom et
al., 2005, p. 393). Si les adolescents sont vitglah font le nécessaire pour bien connaitre
leur maladie, ils espérent néanmoins qu’elle lemande moins d’attention (Rydstrém et
al., 2005, p. 391).

5.2.6.2 Contrbler la maladie grace a sa connaissance

Le théme précédent permet d’introduire les résltit theme descriptif présent, car en
ayant une bonne connaissance de la maladie, léssadots asthmatiques disposent alors
de moyens pour ajuster leur mode de vie et avosi ain certain contréle sur la maladie.
Cela signifie par conséquent qu’ils doivent géitivament les situations qui surviennent
et s’adapter aux limitations de la maladie (Rydstet al., 2005, p. 391). Pour y parvenir,
ils doivent évaluer de maniere réaliste leur étasanté en se basant, d’'une part, sur leurs
expériences et leur vécu de I'asthme et, d’autre par leur décision personnelle de vivre
pleinement en dépit de la maladie (Rhee et al.7200104). Les adolescents explorent
ainsi sans cesse des moyens de s’engager dangilé®s souhaitées et de rester actifs :
ils modifient par exemple le rythme ou l'intensid&un sport, adaptent leurs propres

attentes, substituent une occupation a une autrgRhee et al., 2007, p. 104).

Connaitre I'asthme et en avoir expérimenté certagomnsequences graves ont conduit des
adolescents a étre plus vigilants dans le congbla gestion de leurs symptédmes (Rhee et
al., 2007, p. 104). lls réalisent que I'asthmewssprobleme médicakel dont ils peuvent
mourir et qu’ils doivent donc étre prudents (VelBoedrich et al.,, 2004, p. 144). Les
adolescents qui sont sur leurs gardes se monag@hipart du temps méticuleux en prenant
les mesures préventives et thérapeutiques qui e8emt lorsqu’ils sont confrontés a une
menace potentielle ou avérée. Mais, dans certaisstop de prudence peut pousser les
jeunes gens a se retirer des activités physiquesathles et les empécher de faire les

expériences de tout adolescent « normal ». (Rhak, 007, p. 104)

Certains adolescents asthmatiques expriment lant@ldétre proactifs dans leur prise en
charge pour se protéger des conséquences néfastéasthme : ils affirment gqu’en
connaissant et en respectant leur corps, ils gaymésent des conséquences graves de la
maladie (Rhee et al., 2007, p. 104). Il leur appa@nc important de faire attention a leur

santé. Cela revient a se responsabiliser et a gaffirmer en tant qu’adolescents
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asthmatiques. Méme s'ils peuvent penser par moméits ne sont pas capables de gérer
une situation aussi bien que les autres a caudasibme, une jeune fille témoigne du
contraire : prendre soin de soi et respecter laica#dn prescrite permet de faire face
(Rydstrom et al., 2005, p. 393). Cependant, bieilsgexpriment un intérét a se montrer
responsables dans leur prise en charge, beaucadplescents n'agissent pas de maniére
adéquate : c’est le cas par exemple lorsqu’ilsienblde vérifier, avant d’aller jouer au
basketball, si leur inhalateur est bien rempli delFriedrich et al., 2004, p. 146).

5.2.6.3 Accepter la prise en charge

En adhérant au traitement médicamenteux qui ledr pesscrit, les adolescents
asthmatiques démontrent qu’ils acceptent de preedreharge leur maladie. Beaucoup
d’adolescents se montrent en effet prévoyantseniménent avec eux leur inhalateur, au
cas ou il se passerait quelque chose, et attedéertir s’ils en auront besoin (Yang et al.,
2009, p. 616 ; Velsor-Friedrich et al., 2004, p4)14l n'est pas rare gqu’ils inhalent une
dose préventive de médicament avant de s’engages dae activité contraignante
(Rydstrom et al., 2005, p. 393). lls savent pangXde que s’ils doivent courir pendant une
lecon de sport, ils auront du mal a tenir un miléeg sans avoir recours a la médication
(Velsor-Friedrich et al., 2004, p. 144) ; prendre wose supplémentaire de médicament
leur évite alors d’étre rapidement hors d’haleind’avoir des difficultés a se calmer (Rhee
et al., 2007, p. 104). Rydstrom et al. (2005) oig em évidence que les filles adoptaient
plus fréquemment ce type de stratégie que les gargoes derniers ont en effet une plus
nette tendance a ignorer leur besoin de médicaloesgu’un challenge se présente. Les
garcons pensent d’ailleurs que les filles ont uiilleue contréle qu’eux et qu’elles sont en
général plus intelligentes (p. 392). Dans le cadiglee ou les adolescents asthmatiques
sentent qu’'une crise se prépare ou qu’une situaderient trop difficile a gérer, ils
prennent leurs médicaments (Rydstrom et al., 2p0593). De méme, dans certaines
circonstances qui pourraient étre particulieren@rbuvantes pour eux — fumée passive
par exemple — ils prennent leur inhalateur et quittle lieu problématique
(Velsor-Friedrich et al., 2004, p. 144). lls pré&fer adopter une approche qui ne les mette
pas en conflit avec leur maladie, car ils savemtiEmment qu’elle peut reprendre le
dessus (Velsor-Friedrich et al., 2004, p. 144 ; d&yin et al., 2005, p. 393). Face a cette
imprévisibilité de la pathologie, certains d’engnex conseillent d’avoir au moins deux sets
d’inhalateurs a disposition : I'un a la maison’attre dans leur casier a I'école. Et dans les

cas ou la maladie est particulierement mauvaiseprgconisent de placer un inhalateur

31



dans la voiture de leurs parents, un dans la dallbain et un autre dans leur chambre.
(Velsor-Friedrich et al., 2004, p. 144)

Gérer la médication est donc une phase esserdefie I'acceptation de la prise en charge
de la maladie mais elle n’est pas toujours aiséesdue les adolescents asthmatiques se
retrouvent avec des camarades qui ne savent pas spnt malades, ils peuvent parfois
hésiter sur le comportement & adopter pour alleratter leur inhalateur resté dans leur
casier (Yang et al., 2009, p. 615). Quant a cestgaunes, ils oublient parfois de

renouveler leurs médicaments et continuent a etilides inhalateurs dont la date

d’expiration est dépassée depuis longtemps (Vélgedrich et al., 2004, p. 145).

Cependant, la gestion des médicaments n’'est paguk élément que les adolescents
asthmatiques ont a prendre en compte: ils doiamdsi apprendre a geérer leurs
symptémes, les facteurs déclenchants de leur astinseque les effets secondaires des
médicaments. Parmi les moyens de contrble des éynast au cours d’'une activité, les
adolescents mentionnent qu’ils s’arrétent, se m®@mosse calment, prennent leur
médicament ou boivent de I'eau (Rydstrom et alQ52(. 393 ; Velsor-Friedrich et al.,
2004, p. 146). Quant aux facteurs déclenchants, angéima plupart des jeunes (90%)
semble les connaitre, ils sont nombreux a avaetgiment de ne pas toujours pouvoir les
éviter ou les contréler. Un adolescent raconte, gaemple, que lorsqu’il dort chez
quelqu’un qui a un animal domestique, il se régepharfois la nuit parce qu’il a des
difficultés respiratoires. (Velsor-Friedrich et,&004, p. 145) Dans ce genre de situation,
certains adolescents expliquent gu’ils mettent ques pilules supplémentaires sous leur
matelas ou qu’ils inhalent une dose supplémentirmédicament (Rydstrém et al., 2005,
p. 393). Enfin, face aux effets secondaires dearertmeédicaments — les tremblements
provoques par la terbutaline notamment — les adetds affirment qu’ils s’efforcent de
continuer a faire ce que I'on attend d’eux, commed devoirs par exemple (Rydstrom et
al., 2005, p. 392).

5.2.6.4 Utiliser la maladie pour en tirer un bénéfice

Pour une partie des jeunes asthmatiques, avoiasiirine ne signifie pas forcément que
tout est mauvais (Rhee et al., 2007, p. 102) sapéduvent l'utiliser & leur avantage. I

arrive ainsi que certains d’entre eux simulent cmge d’asthme pour éviter des situations
déplaisantes ou pour attirer I'attention. Alors dg garcons confessent avoir utilisé cette

stratégie, les filles rejettent ce genre de congpoent : elles ressentent de la colére et de la

32



frustration d’étre parfois considérées comme desulsitrices, d’autant plus que cela
génére de mauvaises représentations de l'asthnme.ghegons expriment moins de
ressentiment quand des amis les accusent de faledreymptémes ou quand ils échouent

dans leur tentative d’éviter certaines situati¢Réiee et al., 2007, p. 102)

Certains adolescents utilisent donc I'asthme coramalibi : ils admettent que la maladie
est parfois bien utile car elle leur fournit unecese pour ne pas participer a certaines
activités sportives comme la course a pied. Ceatabte étre particulierement le cas des
garcons en début d’adolescence. L'un d’entre eitxafzssi remarquer que I'asthme lui
donne une excuse légitime pour éviter certain@mtsiins négatives rencontrées avec ses
camarades (comme fumer ou boire) et lui permet dimgester a I'écart des probléemes.
(Rhee et al., 2007, p. 102)

Le bénéfice peut également étre moral et se tradwar un sentiment de contréle, de
pouvoir ou de fierté. Les adolescents asthmatigupsiment un sentiment de contrdle ou
de pouvoir lorsqu’ils défient la maladie avec sgcceela les conforte dans l'idée que les
limites de I'asthme peuvent étre repoussées etdenne I'impression de tenir la maladie
en échec (Rydstrom et al., 2005, pp. 391-392). Qaarsentiment de fierté, il est exprimé
par un adolescent asthmatique qui a réalisé leleueitésultat de sa vie en courant un
mile. Méme s'il a conscience que sa performancarestvaise comparée a celle de ses

camarades en bonne santé, il en est tres fiere(Bthal., 2007, p. 104)

6. DISCUSSION

6.1 Interprétation des résultats

Les résultats présentés précédemment sont isstisld@parus entre 2004 et 2009, ce qui
témoigne de l'intérét croissant du milieu de latéamour les questions en lien avec la
maniere dont les patients peuvent s’adapter a wladie. Or, malgré I'actualité du sujet,
les stratégies deopingutilisées par les adolescents pour faire faceiadsthme n’ont pas
encore fait I'objet d'une revue systématique ewdnt encore étre explorées de facon plus
approfondie. Les résultats dont nous disposons mausiettent toutefois de proposer
guelques pistes d’analyse intéressantes pour pardeime meilleure compréhension de

ces processus d’adaptation oucdeing
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Dans un premier temps, nous confronterons nos taésuéntre eux et a notre cadre
théorique. Nous pourrons ainsi formuler des hym#hésur I'impact que peuvent avoir les
stratégies deopingsur la gestion de I'asthme des adolescents, peliiegout des soignants

est de parvenir a les responsabiliser pour quilsrg autonomes dans leur prise en charge.

Dans un second temps, nous aborderons certainesitif@ées transversales apparues lors
de notre analyse thématique (facteurs émotionnetdaionnels en lien avec les stratégies
decoping. Bien que ces éléments soient intiment liés aratégyies deoping nous avons
choisi de les discuter séparément. En effet, associe émotion ou un aspect relationnel
particulier a une stratégie dmping spécifique plutbét qu’'a une autre aurait été trop
réducteur, puisque tous ces éléments peuventugiméer mutuellement.

6.1.1 Confrontation des résultats entre eux et au cadrenéorique

Nous n'avons pas pu déterminer quelles étaienstiegégies les plus utilisées par les
adolescents asthmatiques parmi celles que nous anises en évidence, mais nous avons
pu constater qu’il en existe un large éventail. Gegatégies peuvent étre classées de
maniere différente selon les auteurs (cf. tablgau 4

- Lazarus et Folkman (1984) distinguent des straségemtrées sur le probleme et
des stratégies centrées sur I'émotion (cf. cad¥eriue pp. 10-11) ;

- Krohne (1993), Roth et Cohen (1986), Suls et Ft¢h985) mettent en évidence
des stratégies d’approche et des stratégies deite Alors que la dimension
d’approche se réfere a une tendance a approcloadisier ou méme maximiser le
sens de I'événement stressant, la dimension diéeite se réfere a une tendance a

eviter, ignorer, nier ou minimiser le sens de lanace (Maes et al., 1996, p. 234).

Krohne (1993) a proposé de hiérarchiser les stiegéte la maniére suivante (Maes et al.,
1996, p. 234) : au niveau le plus bas se trouvenactions et les réponses d’adaptation qui
correspondent a nos codes [cf. annexe VII]. Leastégies decoping en elles-mémes se
situent au niveau intermédiaire et concordent an@exthémes descriptifs. Quant au plus
haut niveau, celui des themes analytiques, il dées types deoping Parmi ceux-ci, on
peut distinguer lestratégies centrées sur le problemet lesstratégies centrées sur
I’émotion (selon le modéle de Lazarus et Folkman, 1984 pesttatégies d’approcheet

les stratégies d’évitement(Krohne, 1993 ; Roth et Cohen, 1986 ; Suls etchkat, 1985).

Le tableau suivant présente une hiérarchisationdifé&rentes stratégies issues de nos
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résultats selon ces deux modéles. C'est a partiette organisation que nous discuterons
de nos résultats.

. : Stratégies centrées sur
Themes analytiques - ——
le probléeme I'émotion
Etre dans le déni S’opposer a la prise en charde mhkaladie| Oublier sa maladie
85 - Minimiser l'importance de I35
& § | Dissimuler I'asthme maladie
= . .
g E - Ne pas se distinguer
N 5 — )
- . s Considérer la maladie comme upe
Se résigner Restreindre ses activités o
fatalité

o | Chercher le soutien | - Rechercher de l'aide

g des autres - Faire comprendre sa maladie

ol .

o ) - Etre plus fort que la maladie

o Etre combatif )

'ﬁ - Ne pas se laisser abattre

Q .. . ~ .

'05)3 - Nécessité de bien connaitre la maladie

® S’approprier I'asthme| - Contréler la maladie grace a sa Utiliser la maladie pour en tirer un

n positivement connaissance bénéfice

- Accepter la prise en charge

Tableau 4 : classification de nos résultats en stratégies €éestsur le probléme ou sur I'émotion et en
stratégies d’'évitement et d’approche

En confrontant le modéle de Lazarus et Folkman s nésultats, nous avons mis en
évidence neuf stratégies centrées sur le probléroi@a stratégies centrées sur I'émotion.
Contrairement a Cousson-Gélie et Taytard (1999) ghservent que les sujets
asthmatiques ont une tendance plus marquée a me@uwtes stratégies centrées sur
I'émotion (p. 357), la population adolescente de quoatre articles semble privilégier des
stratégies plus actives, centrées sur le probléthesieurs éléments semblent pouvoir
expliquer cette différence : a un age ou la prépatian de ne pas paraitre différent des
autres est au premier plan, il parait évident ggealdolescents vont faire tout ce qui leur
est possible pour éviter d’étre étiquetés en tardsghmatiques. Tandis que I'expérience
permet peut-étre aux adultes de s’endurcir, ledeadents sont plus perméables aux
regards et critiques d’autrui ; il nous semble dquils chercheront volontiers a agir pour
éviter des situations inconfortables en lien avaa Imaladie ou pour limiter les effets
indésirables de celle-ci dans leur vie quotidienMaes et al. (1996) mentionnent
également que les ressources internes des sujelgi@ intelligence, anxiété, autonomie,
etc.) peuvent aussi avoir une influence dans leixckde la stratégie deoping Les
personnes optimistes semblent par ailleurs avarsti@tégies plus actives et centrées sur
le probléme, tandis que les personnes pessimistdsmmdance a utiliser des stratégies plus

passives, centrées sur I'émotion. (p. 233) Il cenk/ia ce stade de notre travail, de signaler
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gu’'aucune stratégie ne devrait étre considérée aomeilleure ou moins bonne qu’une

autre : selon Lazarus et Folkman (1984), le jugenpemté sur la faculté d’adaptation

d’'une stratégie devrait en effet se faire par rapao contexte dans lequel elle se produit
(p. 140).

En comparant le modele de Krohne, Roth et Cohels, @U-letcher a celui de Lazarus et
Folkman, nous avons pu constater que les straté@estement qui ressortent de nos
résultats étre dans le dénj dissimuler 'asthme et se résigney sont plus centrées sur
I’émotion, sans pour autant exclure quelques gilegecentrées sur le probleme. Quant a la
quasi-totalité des stratégies d’approchbkefcher le soutien des autresétre combatif,
s’approprier I'asthme positivement), elles sont centrées sur le probleme (cf. tabigau

Au vu des nombreux liens qui existent entre cedéjies, nous avons décidé, par souci de
simplification et de rigueur dans la présentatiennds propos, de structurer la suite de
notre discussion selon la classification de KrohRReth et Cohen, Suls et Fletcher, en

stratégies d’évitement et d’approche (cf. tableau 4

6.1.1.1 Les stratégies d’évitement

Nos résultats ont montré dife dans le dénide la maladie se manifeste chez les
adolescents par une volont@dblier la maladie d’en faire abstraction pour pouvoir vivre
de la méme maniére que leurs camarades en bontée Sarfon peut supposer que le
recours a cette stratégie peut avoir un impacttiiéga la gestion de I'asthme, cela ne
signifie pas nécessairement que les adolescente peennent pas du tout en charge. lls
préferent simplement gérer leur maladie par eux-e®et éviter d’en parler avec des
personnes du méme age qu’eux parce que cela nerdenpas avec leur volonté d’étre
normal. Comme Velsor-Friedrich et al. (2004) I'expliqué, la norme étant définie par
rapport a des camarades « sains », la difficult¢patéer de leur maladie se pose moins
avec les adultes : au contraire, les adolesceptingent pouvoir en tirer certains bénéfices
(pp. 141, 146). Dans cette perspective, nous psngoa les physiothérapeutes ont un réle
important & jouer : en établissant une relatiorcaigfiance avec les adolescents, ils leur
permettraient d’exprimer leurs difficultés et paient peut-étre diminuer leur tendance a

étre dans le déni en leur proposant des altermative

Remarquons encore que le recours a cette stratégst possible que parce que
I'adolescent asthmatique peut passer inapercu leorsieles crises. De plus, la sévérité de

I'asthme est déterminante : en effet, plus I'astleskegrave et les symptémes apparents,
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plus il est difficile pour les adolescentsodblier la maladie Or, si cela nous parait
important, il est a noter que la majorité de ndilas ne font pas état du degré de sévérité

de I'asthme des participants.

Nous avons pu constater dans nos résultats giogposant a la prise en charge de leur
maladie les adolescents mettent davantage en péril lsilplit® d’apprendre a bien gérer
leur asthme : nier sa gravité, refuser de prendé® rmédicaments, ne pas aller aux
consultations médicales, rejeter les conseils eeread’hygiene de vie sont des attitudes
qui les exposent a un risque accru de provoquectitess et d’exacerber leurs symptémes.
Si Rydstrom et al. (2005) voient dans ce refus m@iteiment une sorte de rébellion
caractéristique de la période que traversent lekeadents (p. 389), ce comportement n’est
certainement pas tout a fait conscient, car il rsmmble peu probable que les adolescents
cherchent a se mettre en danger volontairement.cBatre, nous pouvons émettre
I'hnypothése qu’ils agissent ainsi pour deux raisob&ine part, avoir besoin de soins
implique qu’ils doivent rencontrer des thérapeuytes cela les renvoie a leur identité de
malade alors qu’ils essaient justement de ne pdairka trop transparaitre. D’autre part,
cette prise en charge peut constituer une entraveul désir d’'indépendance. Par
conséguent, tout en les mettant en garde contréviestuelles conséquences néfastes de
cette stratégie, les physiothérapeutes devraiénet camprendre aux adolescents que leur
but n’est pas de s’opposer a leurs volontés, masviyre au plus pres de la norme passe

par une série d’adaptations a mettre en place, lauecollaboration.

Pour dissimuler I'asthme, les adolescents recourent a deux stratégiescapeng
distinctes : ilsminimisent 'importance de la maladet font leur possible poure pas se
distinguer Nous pouvons émettre I'hypothése qu’elles ontr ot d’atténuer la menace
que représente pour eux leur asthme et d’évitetigaatisation. Il s’agit donc bien, dans
cette perspective, de stratégies d’évitement cemsar 'émotion. Cependant, malgré cette
tentative de minimiser I'impact de I'asthme surrleue quotidienne, les adolescents
rapportent tous rencontrer des difficultés dans éqpérience de la maladie, comme I'a

mis en évidence Woodgate dans son étude (19984p. 2

Nous pouvons une fois de plus observer que chaderees stratégies est motivée par la
volonté d’étre comme les autres. La peur d'étreati¥isés, de ne pas étre a la hauteur de
leurs camarades sains peut en effet amener lessadols a faire le nécessaire pour ne pas
attirer l'attention. Clarke (1992) confirme l'orition de nos résultats en expliquant que

la dissimulation des inhalateurs n’intervient querstiue les jeunes adolescents
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asthmatiques sont au collége (vers 11 ans), carelsnent conscience que les autres vont
forcément les remarquer (Protudjer, Kozyrskyj, Back Marchessault, 2009, p. 101).
Cela est confirmé par Yang et al. (2009) qui arguer® que la scolarité, en début
d’adolescence, peut étre vécue comme une périadénddation ou de victimisation
(p. 613). Sans exclure que la stratége pas se distinguesoit aussi utilisée par des
adolescents plus agés, on remarquera cependaspguamploi débute trés tét, a un stade
de l'adolescence décrit par Alvin & Marcelli (2006)mme le moment ou les jeunes
accordent une grande importance a leur image oelfpoet au désir de normalité
(pp. 5, 212-213). Notons encore que, comme dassdggieoublier la maladie le degré

de sévérité est déterminant: plus I'asthme estegrt plus il est difficile pour les

adolescents de le dissimuler.

Les adolescents qui choisissent sie résignerpeuvent utiliser une stratégie deping
centrée sur I'émotioncpnsidérer la maladie comme une fatgligt/ou une stratégie
centrée sur le problemeeétreindre ses activitgstoutes deux étant aussi des stratégies
d’évitement. Dans le premier cas, la tendance dekescents asthmatiques a se comparer
a leurs camarades sains augmente souvent leumsenti’injustice ou de perte et renforce
leur impression d’étre différents (Velsor-Friedriehal., 2004, cité par Rhee et al., 2007,
p. 104). Leurs perceptions de la maladie sont dhiedistes et les contraintes qui y sont
liées sont appréhendées comme une charge pénilffg2D01) mentionne qu’ils se voient
ainsi imposer un gros fardeau psychosocial (Rhe@7,2. 104). A notre avis, I'impact sur
leur gestion de I'asthme n’est pas forcément néfpsisque cela les pousse a se résigner :
ils acceptent le fait qu'il faille vivre avec la radie et prennent leurs médicaments quand

cela est nécessaire.

Cette stratégie a été mise en évidence dans gaislarticles. Seuls Yang et al. (2009) ne
font pas état de cette stratégieabping Notons toutefois que leur population differe de
celle des autres études car elle prend en consalérdes adolescents plus jeunes
(cf. tableau 2). De ce fait, il semble logique qie jeunes adolescents de 9-10 ans
recourent plutdt a des stratégies faisant intervees tiers (recherche de soutien social,
parler de la maladie, etc.) ; on ne peut en efistgemander a un jeune de cet age-la d’étre

aussi indépendant qu’un adolescent de 16-17 ans.

Dans le second cas, la gestion de la maladie, glisne adhésion au traitement
médicamenteux, passe par une série d’adaptatiops lep adolescents asthmatiques

mettent en place pour pallier les limitations aweltgs ils sont confrontés dans leurs
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activités. Si nos résultats ont surtout mis enéwe des restrictions aux niveaux sportif et
physique, les adolescents peuvent aussi étre @fgetr un manque de sommeil (réveils
nocturnes causes par des symptémes), par un cinoibé Ide destination de vacances
(présence de pollen) ou par I'impossibilité de a&iler dans certains domaines (Gabe et
al.,, 2002, p. 1624). Il est donc primordial que kb&rapeutes proposent diverses
adaptations aux adolescents. Le soutien apportdepasoignants permettrait ainsi aux
jeunes asthmatiques de rester actifs dans leujuagdienne, de participer, dans la mesure
du possible, aux mémes activités que leurs camaradmins » et d’éviter l'isolement

social. En conséquence, les adolescents doivent thre preuve de discipline et se

montrer responsables (Woodgate, 1998, p. 215). 1y, les limitations imposées par la
maladie sont souvent percues comme un obstacle aiemormale et peuvent engendrer
de la colere, de la frustration, du désespoir ogsamntiment de solitude (Woodgate, 1998,
p. 215 ; Rhee et al., 2007, p. 103). Le risqueotBiment social ne doit pas étre négligé car
il peut étre particulierement préjudiciable pous leunes asthmatiques, en particulier

durant 'adolescence puisque celle-ci est une gérde socialisation.

6.1.1.2 Les stratégies d’approche

Pour certains auteurs, Eoutien socialest plus considéré comme une ressource dont
dispose lindividu que comme une stratégie d’adapteen soi (Cousson-Gélie & Taytard,
1999, p. 358). D'autres prétendent au contraire Buesoutien social fait partie du
processus deoping (Cohen & McKay, 1984 ; cités par Barton, Clarkejla8nan &
Abramson, 2003, p. 755) puisqu’il requiert une @ctde la part du sujet asthmatique. I
nous semble que les deux théories ne sont pas patites. Si 'on émet I'hypothese que
la famille apporte naturellement son aide a I'ehfaalade et 'accompagne tout au long de
I'enfance, le soutien social s’apparente peut-@aeantage a une ressource. La situation
change par contre au cours de I'adolescence s fideents continuent a fournir un appui
au domicile, ils n’interviennent presque plus daes autres contextes sociaux.
L’adolescent doit donc rechercher et mobilisernhdme les supports et personnes qui
peuvent lui étre utiles. A notre avis, il s’agibe plutét d’'une stratégie dmpingque
d’une ressource. Ce dernier €lément est intéregsaimapport a la question de la gestion
de l'asthme : si, comme l'ont montré Gabe et aD0@), la responsabilité de la prise en
charge est encore partagée au moment de l'adosegrire les parents et leurs enfants
asthmatiques (p. 1629), on peut supposer que dadréation d’autres contextes sociaux

acheminent les adolescents vers une plus grandeauie.
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Les soignants devraient donc valoriser cedeherche d’aide tout comme les efforts
entrepris poufaire comprendre la maladiear, comme l'ont affirmé Barton et al. (2002),
le niveau de soutien social est un déterminant rlapb pour un bon contréle de I'asthme
(p. 755). De plus, a la lumiere de nos résultdtapus parait essentiel d’encourager les
adolescents asthmatiques a échanger avec d’aetnessj atteints de la méme maladie. La
qguestion de la normalité ne ferait en effet pastambs dans ce cadre particulier ; les
problemes relatifs a 'asthme pourraient étre abs@livertement, sans détour et sans peur

du jugement des autres.

Il importe toutefois de tenir compte des difficslt§ue les adolescents asthmatiques
peuvent rencontrer dans leurs tentatives d’exptiglze maladie et leur situation.
Velsor-Friedrich et al. (2004) ont en effet monjrée les enseignants et entraineurs étaient
passablement tolérants avec des problemes pérexliquais qu’ils semblaient moins
soutenir leurs éléves quand le probléme devenag picurrent (p. 145). Associé a un
manque de compréhension ou de connaissances, bsquggonner que cela aurait pour
conséquence de décourager les adolescents asthesatiqs pourraient juger le soutien

social inefficace et, des lors, négliger leur &aient.

Ne pas se laisser abattet étre plus fort que la maladigsont deux stratégies d’approche
centrées sur le probleme par le biais desquelless ddolescents se montrent
particulierementombatifs. Elles répondent toutes deux au méme désir dealibénaéja

évoqué précédemment : les adolescents asthmatbipgeshent a faire leurs preuves en
dépit de leur état et font des efforts parfois deunés. Ces efforts, comme l'a fait
remarqué Woodgate (2009), sont a la fois physiquesitaux et émotionnels (p. 215). On
remarguera que ces stratégies peuvent se révétécuparement positives si I'on

considere qu’elles poussent les adolescents astiueata voir leurs possibilités avant
d’envisager leurs limitations. Elles leur permeér en tout cas de pouvoir s’intégrer plus

facilement a leurs camarades sains.

Cependant, il convient d’observer que ces deuxégfies — surtouétre plus fort que la
maladie— peuvent avoir un effet particulierement déléwue la gestion de I'asthme. En
repoussant sans cesse leurs limites, les adolesastitmatiques se mettent en danger et
compromettent leur bien-étre, d’autant que, comiorg fait remarquer Velsor-Friedrich et

al (2004), ils peuvent ne pas avoir la méme sonémeedgie que leurs camarades « sains »
(p. 141). De méme, le désir de normalité qui lesnanpeut les amener a s’endurcir

exagérément, au détriment de leur sécurité. Lesiptmgrapeutes devraient donc se
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montrer vigilants s'ils décélent ces comportemetisz leurs jeunes patients : encourager
un emploi raisonnable de ces stratégiesal@ing pour leurs effets positifs est en effet
essentiel, mais ils doivent toutefois étre en meslgvaluer a partir de quel moment elles

pourraient devenir problématiques et de prévenislenauvaises conséquences.

Bien connaitre la maladie@st une étape nécessaire pour pouvoicdatrOler et, par
conséquentaccepter sa prise en charg€es stratégies témoignent d’uaygpropriation
positive de I'asthme: au lieu de considérer la maladie comme bonne auvaise, les
adolescents asthmatiques I'acceptent simplemenineofaisant partie de leur vie (Yoos &
McMullen, 1996, p. 288) et essaient d’en tirer leillaur parti. lls cherchent a enrichir
leurs connaissances sur la maladie, a faire cesjupossible pour que le traitement soit
plus facile a gérer, a adapter leurs activitées;aastormer les expériences négatives en
expériences positives, etc. (Woodgate, 1998, p). Z1d@a témoigne donc de I'acquisition
d’'une certaine maturité et d’'une implication de®lascents dans leur prise en charge,

garantes d’une meilleure adhésion au traitement.

Si ces stratégies devraient donc étre encouragieesnvient toutefois de remarquer
gu’elles sont surtout utilisées par des adolesqantsages (entre 16 et 18 ans) (Rhee et al.,
2007, p. 105). Cela signifie, peut-étre, que ledlegtents qui y recourent ont d’abord mis
en place d’autres stratégies et ont fait, au poéalain certain nombre d’expériences. Elles
seraient donc le résultat d'un cheminement, d'yragtissage paralléle au développement
des adolescents et a l'acquisition d’'une matukfigsor-Friedrich et al. (2004) semblent
d’ailleurs confirmer cette hypothése en affirmantegle niveau de connaissance de
I'asthme dépend du stade de développement dessadats et de leur perception de la

gravité de la maladie (p. 145).

Toutefois, si ces stratégies peuvent ameélioree#ign de I'asthme chez les adolescents, |l
importe que les soignants ne relachent pas leur dufant cette période. En effet, il a été
démontré que méme si les adolescents asthmatignésapables de citer les méthodes
appropriées pour gérer leur asthme, ils ne lesiqmoit pas forcément de maniére
adéquate (Velsor-Friedrich et al., 2004, p. 146. dus, on remarquera que le désir de
normalité, toujours présent, peut amener les adehs a faire des écarts (notamment dans
la prise des médicaments) et, de ce fait, engendner moins bonne adhésion au

traitement.
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Enfin, nous sommes aussi d’avis qu’il faut étremtit aux moyens mis en ceuvre par les
adolescents quand ils cherchenttidiser la maladie pour etirer un bénéficeCar, si cela
peut leur profiter sur le plan moral, échapper @&agees activités en simulant des
symptémes ou en trouvant un alibi peut leur faire feurs responsabilités et induire une
mauvaise gestion de I'asthme. Par ailleurs, naglite#s ont aussi mis en évidence qu'ils
peuvent, par ce biais, donner une mauvaise imagexdet générer des représentations

faussées de la maladie dans leur entourage.

Au terme de cette premiere partie de la discussions pouvons observer, comme Maes et
al. (1996) l'avaient déja fait auparavant, que pasients qui recourent a des stratégies
d’évitement auraient plus de difficultés a s’adagtda maladie chronique que ceux qui
utilisent des stratégies d’approche (p. 234). Pl@ésemment, Yang et al. (2009)
constataient que I'adhésion thérapeutique étatbphssociée a des stratégies d’approche,
mais que les stratégies d'évitement, parce qu'glesnettent de surmonter un stress,
pourraient aussi améliorer I'adhésion par le biime autre voie (p. 616). Malgré ces
tendances, nous ne pensons pas qu’il faille premadnearti aussi catégoriquement trancheé
pour I'un ou l'autre de ces types deping Il nous semble plus important d’identifier
quelles stratégies sont les plus bénéfiques poamuzhindividu afin que celui-ci gére au

mieux son asthme.

6.1.2 Thématiques transversales

Les thématiques transversales que nous allons ebaordlessous sont issues de notre
analyse thématique [cf. annexe VIII] : ce sont fdeteurs — émotionnels et relationnels —
qui peuvent soit influencer le choix d’'une stragédecoping soit découler de la mise en
pratique d’'une stratégie. Ces facteurs sont doimmément liés au processus d’adaptation
mis en ceuvre par les adolescents asthmatiquesfaiouiface a la maladie, car ils jouent
un réle dans la maniére dont seront expérimentés pléjudices, pertes, menaces,
challenges ou stress liés a la présence de la maladnique (Lazarus & Folkman, 1984,
p. 81).

6.1.2.1 Les facteurs émotionnels

Woodgate (1998) a démontré que lintégration destiments et des pensées des
adolescents était centrale dans linterprétatiorilsqiiont de leur maladie. En effet,

personne ne ressent des émotions pour des chasesngaortance ; les émotions sont
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toujours en lien avec des valeurs et des objepitigr lesquels les individus se sont
fermement engagés (Lazarus, 1991, p. 819). Il emtvionc de tenir compte du réle de
ces émotions dans les processus d’'adaptation gpés@ar les adolescents asthmatiques.
Certaines émotions, parce qu’elles ont été géngréesine contrariété ou parce qu’elles
résultent d’'un préjudice, d’'une perte ou d’une ncenpeuvent étre percues négativement
(Lazarus, 1991, p. 827).

La majorité des émotions que notre analyse thémataymise en évidence est en effet
assez négative [cf. annexe VIIl]. Nous avons dém@mguatre types de ressentis
différents :les angoisses qui se rapportent a I'asthme lui-mémkes émotions qui se
rattachent aux symptémes et aux limitations physiges les peurs liées au regard des

autres etles sentiments de dévalorisatian

La crainte de ne pas gérer une actiyitke déclencher des symptdomes ou une ceiska
peur de la morsont desangoisses liées a I'asthmgue rapportent les adolescents. A notre
avis, chacun d’entre eux y fera alors face de mardéférente et personnelle : si certains
restreindront leurs activités pour éviter d’étrafcontés a ces ressentis désagréables, nous
pouvons supposer que d’autres rechercheront déel’auprés de leur entourage pour
diminuer le stress lié a ces angoisses ou pour géeesituation de crise, par exemple. De
plus, si I'on considére que les stratégiescdping peuvent elles-mémes avoir un impact
sur les émotions, bien connaitre sa maladie etn&r@er grace a sa connaissance sont des
stratégies qui auront peut-étre une influence pessur ces angoisses : bien gérer les
symptémes, utiliser la médication préventive etefapreuve de prudence permettra
vraisemblablement de diminuer le stress lié a dfférentes angoisses, voire agira

directement sur ces angoisses.

La colere le désespoir la frustration, I'agacementl’embarraset la tristessefigurent
parmi les expressions les plus utilisées par leteadents pour décrire ce qu’ils ressentent
face a leurssymptdomes et aux limitations physiquesjue ceux-ci engendrent. Dans le
méme ordre d'idée, ils se déclarent aussi sougtéqtis de leur performanaportive. Il
semble que les adolescents plus ageés (entre Boagts) aient des réactions plus fortes que
les plus jeunes. Dans cette perspective, Rhee .e{2@07) font deux propositions
auxquelles nous adhérons : ils suggérent de neitpace un soutien psychologique pour
apaiser la détresse des adolescents plus agéscetatedes interventions ciblant les plus

jeunes pour éviter que ces émotions négatives déwadoppent. (p. 105)
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Le regard des autres et en particulier celui de leurs camarades «ssajrpeut faire
éprouver aux adolescents asthmatiquespsug d'étre jugéde décevoirou de mal jouer
(dans une activité sportive). Il nous semble atpre deux types de stratégies abping
peuvent étre mises en ceuvre : les adolescentsopbwwit affronter la maladie de face,
soit éviter ou contourner le probleme. Dans le peeroas, ils se montreront combatifs,
chercheront a se dépasser et a repousser leutssljimuitte a se mettre en danger ; dans le
second cas, ils préféreront peut-étre oublier Imdia ou la dissimuler pour ne pas paraitre

différents des autres.

La crainte de ne pas étre a la hauteur de leursrea®s en bonne santé, surtout dans
I'exercice physique, peut amener les adolesceitgnasiques &e sentir dévaloriségt a
éprouver ursentiment d’inférioritéde hontede culpabilitéou unmanque de confiance en
eux Nous sommes d’avis que les stratégies@@ng en lien avec ces émotions sont les
mémes que celles évoquées ci-dessus et qu’ellendépt par conséquent des ressources
et de la personnalité de chaque individu. Enfinfrendiypothése est que moins les
adolescents se sentiront dévalorisés, plus ilsrppus’orienter vers une acceptation de la

maladie et une appropriation positive.

Nous pouvons constater, par ces quelques exengpied'émotion est une réaction au sens
gu’'un individu donne a un événement, a une sitnaffar conséquent, il est nécessaire de
tenir compte de ces émotions comme un facteunsgguement lié aux stratégies de

coping

6.1.2.2 Les facteurs relationnels

Comme nous avons pu le constater précédemmengclenche d’aide peut étre une
stratégie deopingen soi ; en revanche, selon Maes et al. (1996)nanque de soutien
social peut au contraire affecter la maniére donindividu s’adapte a la maladie (p. 232).
Il convient donc de tenir compte des interactioas ddolescents asthmatiques avec leur
entourage (famille, amis, enseignants, entraineetcs) pour déterminer quel impact

peuvent avoir les attitudes des autres sur leggies decopingauxquelles ils recourent.

Nos résultats ont mis en évidence trois types detias différents qui jouent un réle dans
ces relations interpersonnellesles connaissances insuffisantes de la maladiges
réactions inadéquatesou, au contrairegles attitudes appropriéedcf. annexe VIII]. On
le constate d’emblée, ces éléments ne sont, enritdajguére positifs et sont donc

susceptibles de perturber le processus d’adaptdésmdolescents asthmatiques.
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Des connaissances insuffisantes de la maladipeuvent engendrer umanque de
compréhensiorainsi quedes perceptions erronéeke I'asthme de la part des personnes
fréequentées par les adolescents asthmatiquesp€ealaamener ces derniers a mépriser les
symptémes, a ne pas prendre leur médicament au miarpportun ou a ressentir de la
honte. D’autre part, il est fort probable que leenseignants et camarades ne sachent ni
évaluer correctement une situation de crise, mjiréke maniere adéquate. De ce fait, nous
pouvons supposer qu’il se crée un grand écart ergreque vivent réellement les

adolescents et les connaissances et représentqti@msa leur entourage.

Dans le méme ordre d’idée, nous avons égalemerdroger@ que les adolescents devaient
faire face & de nombreusesactions inadéquatesde la part de leur entourage. Il arrive
que leurs enseignants ou professeurs de sporideurent de mauvaises nqtgsl’ils aient
une attitude culpabilisanteou desréactions inappropriéegnvers eux, voire quils se
montrent incrédules face a leurs symptdbmes. Nous pensons que ces caments
risquent de renforcer certaines émotions négatikessenties par des adolescents
particulierement sensibles au regard des autrdles tque linjustice, la colére ou la

frustration, et de provoquer un certain désarroi.

Par ces quelgues observations, nous pouvons rearagigqguel point ces facteurs sont en
lien étroit avec les émotions dont il a été questians le chapitre précédent ; I'importance
de tenir compte du contexte dans lequel évoluenadimlescents asthmatiques s’en trouve
donc d’autant plus justifiee. Consécutivement, npagvons formuler deux hypotheses
quant a leur influence sur les stratégiecalging: I'adolescent qui ne se sent pas soutenu
et qui a une tendance naturelle a baisser lesdutagtera peut-étre plus volontiers une
stratégie d’évitement en cherchanminimiser I'importance de la maladié ne pas se
distinguerou encore, par exemple, mstreignant ses activitéa l'inverse, un adolescent
peut tres bien décider de faire ses preuves etatdren a son entourage de quoi il est
capable en mettant en place une stratégie d’appredhs active : il pourra alors chercher
a faire comprendre sa maladieu se montrer plus forgu’elle en repoussant ses limites.
Enfin, on peut aussi envisager un cas de figurenguserait pas aussi tranché que ceux-ci
avec une combinaison ou une alternance de stratégiérentes. Dans tous les cas, le
physiothérapeute devrait se montrer particulierénatentif aux répercutions de ces
stratégies sur la gestion de I'asthme des adolesgeril traite. Il devra également, comme
cela a déja été mentionné, veiller a ce quenémque de soutien sociat I'absence de

considératiom’aboutissent pas a une marginalisation de seggepatients.
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Bien que les aspects abordés jusqu’ici soient pleddnbres, il nous faut nuancer notre
propos ; en effet, 'entourage des adolescentsragiues n'est pas systématiquement en
inadéquation avec leur situation et il peut mémeirades attitudes tout a fait
appropriées Il peut ainsi démontrer deeimpathieet se montrecompréhensjfavoir des
réactions positivesaux demandes des adolescents asthmatiques (accemtéter de
fumer en leur présence par exemple) eplegéger de maniere adéquage cas de crise.
Nous pouvons dés lors supposer que ces attitudesefieont aux adolescents de

s’approprier plus facilement leur maladie et d’@niaune bonne gestion.

6.1.3 Implications cliniques

Apres avoir identifié les différentes stratégies abping utilisées par les adolescents
asthmatiques et lI'influence de certains facteursté@mnels et relationnels, nous aimerions
a présent réfléchir sur la maniére dont les soitga en particulier les physiothérapeutes,
pourraient intégrer ces connaissances dans lese pn charge des patients. Le but est
d’aider les adolescents a améliorer leur gestion'alkthme et de les amener a étre
autonomes. Plutét que de reprendre en détailsisésspdéja abordées dans la discussion,

nous envisagerons ici d’'autres aspects qui howsgs@nt essentiels et complémentaires.

Il nous semble indispensable qu’un entretien apndif soit proposé a chaque adolescent
asthmatique lors de sa prise en charge afin d'eepkes représentations de la maladie, de
son image corporelle et de la normalité. On ingestia €également la maniere dont
I'asthme est vécu au quotidien dans différentsexdet sociaux (familial, scolaire, sportif,
etc.) et, bien sdr, comment I'adolescent y faitefate physiothérapeute pourrait ainsi
identifier dans quel type de stratégies se situlolescent (stratégies d’approche,
d’évitement, centrées sur le probleme ou sur I'éomdtet quelles sont celles qu'il utilise le
plus, afin de déterminer si elles lui sont bénégwu non. Avoir cette réflexion
permettrait ensuite d’instaurer un dialogue aveddiescent : le but ne serait pas de le
faire changer de stratégies mais de le rendre moriste la maniere dont il s’adapte a son
asthme. Cet échange permettrait ainsi de mieurrcies besoins de I'adolescent et de lui

offrir une aide plus spécifique.

Dans la perspective de responsabiliser I'adoleggeut qu’il puisse se prendre en charge
de maniére autonome, le physiothérapeute doit saitement tenir compte des capacités
de ce dernier, de ses désirs, de ses craintea, slvérité de son asthme et des ressources

dont il dispose. Les objectifs de traitement doiveanc étre personnalisés et fixés en
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collaboration avec I'adolescent pour qu’un justailfgre soit trouvé entre la gestion de la
maladie et une vie la plus normale possible. Legesmces du physiothérapeute en terme
d’auto-gestion devront néanmoins étre adaptéesge |du patient : alors qu’il pourra
stimuler chez un jeune adulte des actions et desnees d’adaptation allant vers une
appropriation positive de I'asthme, il devra daeget prendre en considération I'entourage
d’un adolescent d’une dizaine d’années. Dans geftepective, la dimension informative
est prépondérante : il veillera donc a donner dedications a la famille et a I'impliquer

dans le traitement — sans pour autant qu’elle reeisstitue a I'adolescent.

Nous voudrions aussi inviter les physiothérapeudesne pas perdre de vue que
I'adolescence est une période instable, carac&psé de nombreux changements. Par
conséquent, ce qui peut sembler acquis lors d'ufence ne l'est peut-étre pas
durablement. Il nous parait donc utile de passguligement en revue l'utilisation du
peak flow et des inhalateurs, et de répéter lesceeas respiratoires déja enseignés. Ces
éléments pourraient étre complétés par d'autregcéspde I'éducation thérapeutique :
informations sur la maladie et sur les risques edgss par la non-observance du

traitement, moyens de prévenir les crises, etc.

Si I'on considére que les principales difficulté&ncontrées par les adolescents ont lieu
dans le cadre scolaire, il pourrait étre intérelspanr les soignants (méme si leur influence
dans ce milieu est limitée) de sensibiliser lese@mants et les étudiants a I'impact de la
maladie dans la vie quotidienne de leurs éleveamiarades asthmatiques. Des solutions
nous semblent envisageables : des programmes mifiafmn et de prévention pourraient
en effet étre mis sur pied en collaboration avec itdgirmieres scolaires de différents
établissements. Ce genre de programmes pourraiiteré&re étendu au grand public. On
peut espérer, en dispensant une information dat@uglie les adolescents asthmatiques
soient moins stigmatisés et mieux compris. Celanagualors améliorer la qualité de la

gestion de leur asthme et leur adhésion au traiteme

6.1.4 Limites
6.1.4.1 Limites des études

Si la littérature s’intéresse déja, depuis quelgléennies, aux stratégies d’adaptation de
patients atteints de maladies chroniques, peu dB&tugualitatives ont investigué la

question plus spécifique des stratégies de copihgees par les adolescents asthmatiques.
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L'une des principales limites des études que nousns sélectionnées réside dans
I'hétérogénéité du concept de base qui sert arecherche. Si I'étude de Yang et al.
(2009) distingue les stratégies d’approche dedégfies cognitives, les autres études ne
S’appuient pas sur un concept clairement définiroe celui de Lazarus et Folkman sur
lequel est fondée notre revue de la littératurepe@dant, elles ont toutes pour objectif
d’explorer les stratégies, expériences et compamsnauxquels recourent les adolescents
pour gérer leur asthme. Méme si leurs approchegepewonc différer, toutes les études
s’intéressent au méme sujet. Le fait que les theamabstiques et descriptifs issus de notre
revue recoupent leurs résultats prouvent bien qud une cohérence entre toutes ces

études.

Sur l'ensemble de nos articles, trois d'entre euxt oecouru a des interviews
semi-structurées pour répondre a leur questioredeerche. Rydstréom et al. (2005) ont,
guant a eux, récolté leurs données avec des oliseivae terrain et avec des interviews
individuelles ou en groupe, informelles puis forlegl La démarche n’est donc pas tout a
fait identique a celle des autres études, mais a@mesinterviews reposent aussi sur des
questions ouvertes semblables a celles des autrdesé nous avons considéré que le
matériau d’'analyse des quatre articles était kadatent homogéne. Cela nous a donc
permis de faire notre analyse thématique san<difé particuliére.

On relevera cependant que Yang et al. (2009) osé beurs interviews semi-structurées
sur quatre scénarios préétablis ; un biais peut @sster puisque cela a pu orienter les
propos des adolescents dans une direction donngmpicher que certaines thématiques
ne soient abordées. Quant a Rydstrom et al. (20859nt fait leur étude au cours d’un
camp d’été pour adolescents asthmatiques, ce gsusseptible de générer quelques biais.
La proximité du chercheur avec les jeunes a pueéniter la teneur de leurs témoignages.
D’autre part, il peut paraitre difficile de génésal les résultats obtenus dans le cadre d’'un
camp a la vie de tous les jours, méme si les autenalgré les différences qui peuvent
exister entre ces contextes, semblent penser gqustilatégies observées peuvent étre

transférées dans la vie quotidienne.

Le choix de la population adolescente constitueautee limite importante car il n’y a pas

de consensus universel sur I'age auquel débute éermine I'adolescence. L'age des
adolescents sélectionnés dans nos articles vaiiie @ret 18 ans ; cela ne forme par une
population trés homogene, surtout si 'on considi&® nombreux changements qui

s’operent durant cette période. De plus, alors lggeauteurs de chaque étude ont relevé
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des caractéristiques propres a leur échantilldnaon géographie, appartenance raciale,
niveau d’'étude, structure familiale, etc.), il €a® que ces données sont hétérogenes d’'une
étude a l'autre. D’allleurs, elles n’ont pas étaumoup exploitées puisque peu de liens ont
éte établis avec les résultats. Il en est de mémue lp sévérité de I'asthme : alors que ce
critere nous parait fondamental pour difféerencésrdtratégies utilisées par les adolescents
asthmatiques, seul l'article de Rydstrom et al08)0en a tenu compte pour sélectionner
les participants. Enfin, au vu du nombre réduitpdeticipants dans chacune des études
(entre 19 et 34 adolescents), on peut s’interregerla représentativité des échantillons

sélectionnés.

Les études que nous avons sélectionnées se saniléds dans trois pays différents
(Royaume-Uni, Suéede et Etats-Unis), dont le systéensanté est loin d’étre identique. Si
cela permet d’enrichir les points de vue sur unemméuestion, on peut toutefois
s’interroger sur l'influence qu’ils peuvent avourdes représentations de la maladie des
adolescents asthmatiques et sur les stratégiesaguderniers mettent en place pour faire

face a leur pathologie.

6.1.4.2 Limites de notre démarche

Malgré la pertinence de notre question de rechertheous a été difficile de cibler

précisément la population : si beaucoup d’étudescsd intéressées aux stratégies de
copingde I'enfant et de I'adulte, elles sont en revanobe nombreuses a avoir investigué
le sujet chez les adolescents. De plus, obtenipopealation homogéne n’a pas été aisé car
les limites d’age de l'adolescence fluctuent parfdé maniere importante d’'une étude a

I'autre.

Chacun des trois axes abordés dans notre cadreqircaurait meérité a lui seul un
développement nettement plus conséquent. Le codegqutping notamment, est un sujet
complexe avec lequel nous n’étions pas familiei@smme il a d’abord été développé en
dehors du milieu médical, nous avons da cibleriti@rature pour en comprendre les
fondements théoriques et la maniere dont il a ésposé dans le milieu de la sante.
Ensuite, pour ne développer que les points es$¢e@tia bonne compréhension de notre

travail, nous avons fait une synthese des élénpamtgents releveés lors de nos lectures.

Nos connaissances initiales sur la recherche qgtiaéitn’étaient pas suffisantes au début
de notre travail. Nous avons donc dd nous famsl@riavec cette méthodologie — en

particulier avec l'analyse thématique — pour pouM&@ppliquer a notre question de
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recherche. Nous pensons y étre parvenues, biehngudoit pas tout a fait exclu que nous

ayons commis quelques erreurs de novices.

La méthodologie qualitative repose sur des choidest interprétations personnelles qui
peuvent différer d’'un chercheur a l'autre. Il faldnc avoir conscience que ce type de
démarche contient une part importante de subjégtilzors de I'extraction des données et
de linterprétation des résultats, nous avons soiudéscuté de nos visions respectives
d’'une méme réalité avant de parvenir a un consetsyzrofondeur. De plus, le fait que
nous ayons systématiquement travaillé ensemblederéextraction des données nous a

peut-étre amenées a manquer de distance critionsecggtaines circonstances.

Nous avons dd faire face a une quantité importaleteésultats a organiser le mieux
possible pour que leur lecture soit aisée. Orgegwlds stratégies depingétant liees entre
elles et influencées par des facteurs émotionretsl&ionnels, nous avons di faire des
choix pour que leur présentation soit claire etipente pour le lecteur. Nous n’avons pas
pu étre exhaustives mais nous pensons avoir sieétiles éléments essentiels répondant

a notre question de recherche.

6.1.5 Pistes pour de futures recherches

Au vu du nombre encore restreint d’études qualigatis’intéressant aux stratégies de
copingdes adolescents asthmatiques, la pertinence de gqéstion de recherche ne fait
aucun doute. Si nous comprenons l'intérét d’ingesr ces stratégies d’adaptation dans
d’autres populations, comme cela a déja été faitr pes enfants et les adultes, nous
sommes d’avis qu'’il est primordial que d’autresdéts approfondissent le sujet en ciblant
une population d’adolescents. Le fait que l'adatese soit une période au cours de
laquelle se mettent en place des attitudes et @gsidns déterminantes pour la gestion de

la maladie nous semble étre une justification saffte.

Nos résultats ont mis en évidence que les straté@geoping utilisées par les adolescents

n'étaient pas forcément les mémes selon leur &gerait donc judicieux que de futures

études s’intéressent a cette problématique en caidant sur chacun des stades de
'adolescence (cf. cadre théorique p. 8). Par wdle nos résultats ont aussi montré
quelgues écarts entre les stratégies utiliséetepdilles et les garcons. Dans l'optique de
personnaliser le plus possible la prise en chamgéomrction des besoins spécifiques de
chaque adolescent, il serait utile de déterminandeiére plus précise l'influence du genre

sur le choix des stratégies. Il conviendrait égaleinde distinguer plus clairement les
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stratégies deopingutilisées dans la vie quotidienne des stratégigguelles recourent les
adolescents en période de crise. Si des différesigasficatives étaient objectivées, elles
pourraient permettre aux physiothérapeutes d’avoie prise en charge adaptée aux

circonstances dans lesquelles il intervient (pé&ride crise ou période intercrise).

Les entretiens semi-structurés nous semblent ¢oestin design de choix pour mener a
bien ces futures recherches car ils permettentptbesr les expériences des adolescents a
partir de leurs récits. De plus, étant donné gueetdretiens sont construits a partir d’'un
guide d’interview qui contient des questions dedfat d’approfondissement, ils peuvent
étre adaptés a I'dge des participants. Il seratedgent intéressant de faire des études
longitudinales pour observer I'évolution du proeess’adaptation a la maladie depuis le
début de I'adolescence jusqu’a I'age adulte.

Une fois que les stratégies dapingdes adolescents auront été suffisamment investsgué

il serait important que d'autres études s'intéresse la maniere dont ces stratégies
pourraient étre intégrées en physiothérapie afigatantir une prise en charge optimale.
Difféerentes modalités, telles que des prises errgehandividuelles ou en groupes,
pourraient étre évaluées et adaptées a I'age desipants et au degré de sevérité de leur
asthme (et/ou au score de qualité de vie). Enfimpte tenu du rble important des familles
et des enseignants au cours de I'adolescence rebaétudes pourraient évaluer I'impact
d’'un programme d’information dispensé a I'entourdge adolescents asthmatiques sur les

stratégies deopingadoptées par ces derniers.

7. CONCLUSION

A partir des quatre études sélectionnées pour metnge de la littérature, notre analyse
thématique a mis en évidence six stratégies d'atlapt ou decoping fréquemment
utilisées par les adolescents : étre dans le dénladmaladie, dissimuler I'asthme, se
résigner, étre combatif, rechercher le soutien @esres, s’approprier l'asthme
positivement. Selon Lazarus et Folkman, ces stiegégpnt soit centrées sur le probleme,
soit centrées sur I'émotion ; Krohne, Roth et Colfmls et Fletcher distinguent, quant a

eux, des stratégies d’évitement et des stratéappibche.

Bien que nous n’ayons pu déterminer quelles stiegégfaient les plus utilisées, il semble
gue les stratégies d’'approche (étre combatif, reblee le soutien des autres, s’approprier
'asthme positivement) permettent aux adolescetagod une meilleure gestion de leur
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asthme gque les stratégies d’évitement (étre dadériede la maladie, dissimuler I'asthme,
se résigner). Malgré ce constat d’ordre généah, me permet de conclure qu’une stratégie
puisse étre meilleure qu’'une autre. En effet, chaast constituée d’éléments susceptibles
d’améliorer la gestion de I'asthme ou, au contraieela péjorer. Ce qui importe, c’est que
'adolescent asthmatique puisse prendre conscielese stratégies qu’il adopte pour
comprendre quels sont ses besoins spécifiquesikepavienne, en fin de compte, a gérer
de maniére autonome son asthme. De plus, rappglenees stratégies ne sont pas figées :
'adolescent peut passer de l'une a lautre, etisati plusieurs simultanément, etc.
(cf. cadre théorique p. 11). Par ailleurs, cesté&gias sont fortement dépendantes du
contexte dans lequel elles surviennent ; nous aaoss pu mettre en évidence des facteurs
emotionnels et relationnels qui les influencendatt il faudrait aussi tenir compte dans la

prise en charge thérapeutique.

Au terme de ce travall, il nous semble essentiellga soignants — et plus particulierement
les physiothérapeutes — établissent un lien degae¥ avec les adolescents asthmatiques,
afin de les aider a identifier leurs stratégiesalginget I'impact de celles-ci sur la gestion
de leur pathologie chronique. D’autres études sanbre nécessaires pour approfondir la
connaissance de ces stratégies en fonction deeatifiéparametres (age, stade de gravité,
etc.) et ainsi permettre aux soignants d’optimeteate personnaliser leur prise en charge.
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Annexe | ; Classification de la sévérité de I'asthmn

Stades Symptémes Symptdmes nocturnes DEP ou VEMS Variabilité du DEP
< 1x par semaine
Intermittent Entre les crises : asymptomatiquelet < 2X par mois 2 80% < 20%
DEP normal
> 1x par semaine mais < 1x par jour
Persistant léger Possible altération des activités > 2X par mois > 80% 20 a 30%
normales
. o Quotidiens .
Persistant modéré ) L > 1x par semaine 60-80% > 30%
Perturbation des activités normales
. . Permanents i
Persistant sévere Fréquents < 60% > 30%

Activités physiques limitées

(National Institute of Health & National Heart, Lgiand Blood Institute, 2002, p. 9)




Annexe Il : Equations de recherche

. Nombre Apres lecture | Aprés lecture
Coping AT d’articles du titre des résumés
PubMed « Adaptation, Psychological » [Mesh] « Asthma » [Mesh] 253 92 30
MH "Adaptation, Psychological®* OR MH "Coping" OR M} " "
CINHAL "Defensive coping (SabaCCC)" OR MH "Family coping" MH "Asthma 128 49 !
TD « coping behaviour » OR TD « behaviour » OR TD
PsyeNFO « adaptability (personality) » OR TD « adjustement TD « Asthma » 107 23 3
disorders »
Cochrane « Adaptation, Psychological » [Mesh] « Asthma » [Mesh] 34 10 2
PEDO KW « coping » OR KW « adaptation, psychologicalR O KW « Asthma » > 0 0
KW « adaptation»
TD « coping » OR TD « decision making » OR TD
« defense mechanisms » OR TD « adjustement (to .
ERIC environment) » OR TD « behaviour patterns » OR TD TD «diseases» 172 1 !
« psychological patterns » OR TD « well being »

MH = Mesh Headings TD = Thesaurus Dpsar KW = Key Word




Annexe Il : Arborescence de la sélection des arties

PubMed CINHAL PsyeNFO PeDro ERIC Cochrane
253 128 107 2 172 34
A 4
Total des articles

69¢€

A
Total apres sélection des titres

17t

A
Total apres élimination des redondanges
12€
A 4
Total apres sélection des résumés

46

Obtenus par alerte .
0

Sélection manuelle

Exclusion des articles

A

guantitatifs et mixtes
37

A 4

Total d’articles qualitatifs
9

S EEREEEEE = 0

Aprés précision des critéres
d’inclusion et d’exclusion [«
5

A

A 4

Total des articles retenus
4




Annexe |V : Schématisation de I'arbre thématique

Résultats Codes
R?sultats Codes
Resultats Théme descriptif
Résultats Codes
Résultats Codes
Résultats
Résultats Codes
Résultats Codes
Résultats Theme descriptif
i Codes P
Résultats
Résultats Codes
Résultats Codes Théme analytique
Résultats
Résultats Codes . .
Résultats Codes Theme descriptif
Résultats cod
Résultats odes
, —>
Résultats Codes
R?sultats Codes
Résultats . o
Résultats Codes Theme descriptif
Résultats Codes




Annexe V : Complément du descriptif des études

supérieur

Velsor-Friedrich| Rydstrom et al. Rhee et al. Yang et al.
et al. (2004) (2005) (2007) (2009)
Non définie.
| Diagnostic a un Pas prise en | Asthme > 6
Sévérité | jeune age (0-4 compte. mois et
’ de ans) pour 85%,| Modéré a severe Asthme depuis| symptdmes
I'asthme | plus récemment 9,67 années er] Majeurs ou
pour 15% moyenne. mineurs< 12
mois
- Appartenance
- 4 aires caucasienne
géographiques: (10),’ afro-
centre-ville, _ americaine (9) . _
Autres ville, banlieue, | - 4 aires hiqued ~ 14 adolescents dStatut educatllf
données| campagne gggg{gpvi'ﬁge‘ vivent avec eésle?/aérzzt: |F;u
de la . e leurs 2 parents !
opulation - Appartenance | yjjie, banlieue, _ P population du
pop caucasienne, | campagne - Niveau comté
afro- d’études des
américaine, parents :
hispanique college ou

[




Annexe VI : Evaluation de la qualité méthodologiquales études

< S s~ )
Lo Lo 0 A o ()
Critéres d’évaluation de SETS % T 3 @ 8 50
. — - O - O Q) c
la grille CASP 023 O < — T =
L Tl T %3 > 5
1. Was there a clear statement of the
) 1 1 1 1
aims of the research ?
2. Is a qualitative methodology
) 1 1 1 1
appropriate ?
3. Was the research design appropriate 1 1 1 0
to address the aims of the research
4. Was the recruitment strategy
appropriate to the aims of the 0 0 1 0
research ?
5. Were the data collected in a way 1 1 1 05
that addressed the research issue ? '
6. Has the relationship between
researcher and participants been 0 0 0 0
adequately considered ?
7. Ha_lve et_hlcal issues been taken into 1 0 1 05
consideration ?
8_. Was the data analysis sufficiently 05 05 05 05
rigorous ?
9_. Is_ there a clear statement of 05 05 1 1
findings ?
10. How valuable is the research ? 1 1 1 0
Score total (.../10) 7/10 6/10 8.5/10 4.5/10




Annexe VIl : Arbre thématique des résultats

1% théme analytique : étre dans le déni

Refus des adaptations proposées 2/1
Ne pas aller aux check-up 1/1
Pas envie d'écouter le médecin 1/1

S'opposer a la prise en
charge de la maladie

Codes R Thémes descriptifs Theme
analytique

Ne pas parler de la maladie 4/2
Maladie pas génante 2/2
Refus d'étre familier avec la maladie | 5/1 _ _

. ] Oublier la maladie .
Ne pas penser a la maladie 1/1 S
Manque d'intérét 1/1 E
Pas le temps d'étre malade 1/1 %
Ne pas prendre la médication 2/2 o
Ne pas écouter les recommandationg 2/1 L1l

R : le premier chiffre renvoie au nombre de récuresnd’'un méme code dans les différents articles.

Le second chiffre indique le nombre d’articles pparait le code.

2° théme analytique : dissimuler I'asthme

Codes R Thémes descriptifs aga?lstrigie

Minimiser la maladie 6/3

Minimiser les symptomes 5/2 Minimiser I'importance o
Prendre de la distance 3/1 de la maladie £
Se trouver des excuses 2/1 g
Ne pas attirer I'attention 212 %
Etre discret 2/1 %
Raconter un mensonge 2/1 Ne pas se distinguer "é’
Sauver les apparences 1/1

Contourner le probleme 1/1




Annexe VII : Arbre thématique des résultats (suite)

3°théme analytique : se résigner

Codes

Obligation de vivre avec la maladie
Vie limitée

Sentiment d'injustice

Sentiment d'impuissance

Maladie comme un fardeau
Sentiment de menace

Asthme comme chance/malchance

Fardeau des médicaments

2/2
2/2
2/1
1/1
1/1
1/1
1/1
1/1

Limitation des activités physiques
Laisser passer quelque chose
Abandonner une activité

Renoncer a des activités

Interruption de l'activité due aux
symptémes

8/3
3/1
2/1
1/1

1/1

Thémes descriptifs

4° theme analytique : rechercher le soutien dessutre

Théme
analytiqu

Codes

Recherche de soutien social
Se décharger sur les autres
Partager ses expériences

Entraide entre asthmatiques

Soi-méme et les autres comme
ressource

Donner des explications
Discuter des problemes

Dire la vérité

Exprimer ses sentiments

Trouver un terrain d'entente

Clarifier la situation

Thémes descriptifs




Annexe VII : Arbre thématique des résultats (suite)

5°théme analytique : étre combatif

Codes R Thémes descriptifs a;-a?lstrigie
Faire moins avec plus d'efforts 3/2
S'efforcer d'agir normalement 1/1 )
Faire un effort supplémentaire 1/1 Ne pas se laisser abatre
Surpasser sa peur 1/1
Tester/Repousser les limites 13/3
Ne pas abandonner 5/2
yssgﬁz laisser la maladie prendre le 5/1 '“:g
Se mettre en danger 4/1 g
Tenir la maladie en échec 3/1 [
Défier la maladie 2/1 Etre plus fort que la maladie
S'endurcir 2/1
Se prouver quelque chose 2/1
Se battre 1/1
Ne pas capituler 1/1
Aller jusqu'au bout 1/1




Annexe VII : Arbre thématique des résultats (suite)

6° theme analytique : s’approprier I'asthme positieain

Codes R Thémes descriptifs arTe?I;é/triTq?Je

Conscience des limites 5/3
Conscience de la sévérité de la malg 6/2
Connaitre ses besoins 4/2 ) » _
Prendre la maladie en considération| 3/1 c(l)\lr?ncaeiifétleadrﬁg;dr;e
Etre a I'écoute de son corps 2/1
Bonne hygiene de vie 1/1
Attention portée a la maladie 1/1
Ajustements 8/2 =
Etre prudent 6/2| Controler la maladie gracel &£
Faire attention a sa santé 412 a sa connaissance fzj
Se responsabiliser 4/2 g
Médication préventive 10/4 =
Prendre ses médicaments 5/2 %
Gestion des symptomes 3/2 E
Gestion des médicaments 2/2 o

_ Accepter la prise en charge 2
Gestion des facteurs déclenchants | 2/1 =
Gérer les effets®**des médicaments| 1/1 Ecnu
Médication de réserve 1/1
Meilleure gestion chez les filles 1/1
Simulation 3/1
Sentiment de contrdle 2/1
Tout n'est pas mauvais 211 utiliser la maladie pour
Asthme comme alibi 2/1 en tirer un bénéfice
Fierté 1/1
Sentiment de pouvoir 1/1




Annexe VIII : Thématiques transversales

Thématique
transversal

1% thématique transversale : facteurs émotionnels
Codes R Themes descriptifs

Peur de décevoir 2/2
Peur de mal jouer V1| Peurs liées au regard
Peur d'étre jugé 1/1 des autres
Sentiment de dépréciation 1/1
Peur de la mort 1/1
Peur de déclencher les symptémes | 1/1 _ L

] ) L Angoisses liées a I'asthm
Crainte de ne pas gérer une activité| 1/1
Peur de la crise 1/1
Culpabilité 2/1
Sentiment d'infériorité 1/1 ’

) Sentiments de dévalorisati
Sentiment de honte 1/1
Manque de confiance en soi 1/1
Déception de la performance 3/2
Embarras 7/1
Colére, désespoir, frustration 3/1 | Emotions en lien avec le
symptémes ou les

Agacement 2111 |imitations physiques
Tristesse 1/1
Se sentir tiraillé 1/1




Annexe VIII : Thématiques transversales (suite)

2° thématique transversale : facteurs relationnels

Thématique
transversale

Thémes descriptifs



