
Educ Ther Patient/Ther Patient Educ 2023, 15, 10205
© SETE, 2023
https://doi.org/10.1051/tpe/2023009 ETP/TPE

Disponible en ligne :
www.etp-journal.org
ARTICLE ORIGINAL / ORIGINAL ARTICLE
La hiérarchisation des priorités d’autogestion à l’adolescence
dans le cadre de la polypathologie allergique : une étude
qualitative exploratoire

Aurore Brégeon1,2,3,*, Flor Cifuentes1, Bénédicte Lombart4, Stéphanie Wanin1,2, Rémi Gagnayre3

et Maxime Morsa3,5

1 Service d’allergologie pédiatrique, Hôpital Armand Trousseau, AP–HP, 75012 Paris, France
2 Unité Transversale d’Éducation Thérapeutique AP–HP Sorbonne Université, Paris, France
3 Laboratoire Éducations et Promotion de la Santé UR 3412, Université Sorbonne Paris Nord, Bobigny, France
4 LIPHA, Laboratoire Interdisciplinaire d’étude du Politique Hannah Arendt – Paris Est LIPHA- PE (EA 7373) Paris, GHU Sorbonne
Université, AP–HP, Paris, France

5 Département de Psychologie - Unité de Recherche Adaptation, Résilience et Changement (ARCh), Université de Liège, Place des
Orateurs, 1-B33, 4000 Liège, Belgique
Reçu le 14 mars 2023 / Accepté le 28 août 2023
*Auteur co
Résumé – Introduction : La polypathologie entraîn
e une priorisation accrue des modalités d’autogestion.
Si le phénomène est théorisé chez les adultes, l’influence des particularités de l’adolescence dans la
hiérarchisation des priorités reste inconnue. Objectifs : Notre recherche, contextualisée aux maladies
atopiques, vise à explorer les facteurs influençant la priorisation de comportements favorables à la santé chez
les adolescents. Méthode : 15 adolescents ont participé à un entretien individuel semi-directif puis cinq
d’entre eux à un focus groupe. L’analyse des résultats a été réalisée à partir d’un construit théorique
convoquant le Health Belief Model de Rosenstock& Becker et le modèle du sens commun de Leventhal.
Résultats : Les principaux facteurs influençant la priorisation semblent être l’ampleur de la menace perçue
et la qualité de l’environnement social. À distance d’une anaphylaxie ou d’un passage en réanimation,
l’impact des pathologies dans la vie devient un facteur très influant. Discussion : L’exploration des facteurs
de priorisation relevés dans la littérature chez les adultes semble pouvoir s’appliquer aux adolescents, leurs
comportements s’en rapprochant. La nature des pathologies allergiques rend probablement davantage
compte des différences observées que la période de l’adolescence. Conclusion : Le construit théorique, la
puissance des facteurs dans la priorisation et leurs interactions reste à valider.

Mots clés : polypathologie / maladies atopiques / autogestion des adolescents / Health Belief Model / modèle du sens
commun de Leventhal

Abstract – Prioritizing self-management in adolescence in the context of atopic multimorbidity: an
exploratory qualitative study. Introduction: Polypathology creates complex challenges that lead to an
increased prioritization of self-management modalities. While this phenomenon is theorized in adults, the
influence of the particularities of adolescence remains unknown. Objectives: Our research, contextualized
to atopic diseases, aims to explore the factors influencing the prioritization of healthy behaviors in
adolescents.Method: 15 adolescents, in care at the A.Trousseau University Hospital in Paris, participated in
a semi-directive individual interview and then five of them in a focus group. The analysis of the results was
carried out on the basis of a theoretical system that called on Rosenstock & Becker’s Health Belief Model
and Leventhal’s self-regulation model. Results: The main factors influencing prioritization appear to be the
magnitude of the perceived threat and the quality of the social environment. At the distance of anaphylaxis
or a passage in resuscitation, the impact of pathologies in life becomes a very influential factor. Discussion:
The description of prioritization processes made in adults seems to be applicable to adolescents, as their
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behaviors are similar. The nature of the allergic pathologies probably accounts for the differences observed
more than the period of adolescence. Conclusion: The theoretical system, the power of the factors in
prioritization and their interactions remains to be validated.

Keywords: multimorbidity / atopic diseases / adolescents self-management / Health Belief Model / Leventhal’s self-
regulation model
1 Introduction

Selon l’OMS, la prévalence des maladies allergiques
augmente depuis la fin du XXème siècle pour se placer
désormais au 1er rang mondial des maladies chroniques,
constituant ainsi un problème de santé publique notamment
chez l’enfant [1–4]. En pédiatrie, l’asthme, la rhinite
allergique, la dermatite atopique et l’allergie alimentaire se
présentent comme un ensemble de maladies allergiques
multimorbides responsables d’inflammation d’organes diffé-
rents [5]. La définition de Van den Akker et al., pour désigner
ces maladies atopiques, parle de multimorbidité causale c’est-
à-dire qu’elles sont liées par une cause physiopathologique
commune avérée impliquant une relation de cause à effet entre
les maladies co-occurrentes [6]. Différents phénotypes de ces
pathologies sont décrits dans la littérature montrant leur
coexistence très fréquente. Certains enfants subissent « la
marche atopique » au cours de leur enfance, « cette trajectoire
particulière de la dermatite atopique à l’asthme » et aux
allergies respiratoires [7,8]. Cette succession de maladies
allergiques commencent par la dermatite atopique « ainsi
associée à une augmentation de fréquence des autres
manifestations atopiques, dont l’asthme dans 10 à 30% des
cas selon l’âge, la rhinite allergique, les allergies alimentai-
res » [9]. Les patients ayant une atteinte plus sévère, précoce,
persistante au cours de la vie associée à une allergie alimentaire
ou à un asthme pourrait correspondre à « un phénotype
prédéterminé de multimorbidité atopique » à risque accru
d’entrée dans la marche allergique [7].

Lorsque l’enfant vit avec plusieurs pathologies chroniques,
sa situation est qualifiée de polypathologique, définie par
Fortin comme « la co-occurrence de plusieurs maladies
chroniques (au moins 2) chez le même individu sur la même
période »[10]. Bien que plusieurs études montrent que la
polypathologie implique une gestion multiple et a un impact
certain sur la qualité de vie, elle est peu explorée en pédiatrie
[11–15].

Alors que les bénéfices de l’éducation thérapeutique ne
sont plus à prouver pour accompagner les patients à vivre avec
leur maladie, il apparait, dans notre expérience, que les
adolescents ne se retrouvent pas complètement dans les
objectifs proposés dans les programmes d’éducation théra-
peutique mono-pathologie que nous proposons dans le centre
hospitalier où nous exerçons. Cependant, il n’existe aucun
programme d’éducation thérapeutique polypathologie, à ce
jour, visant ces maladies atopiques [13,16].

L’expérience de polypathologie crée des défis complexes à
relever entrainant une priorisation accrue des modalités
d’autogestion en fonction des ressources physiques, psycho-
logiques ou sociales dont la personne dispose. Le patient
vivant avec plusieurs pathologies concomitantes est amené à
réfléchir en fonction « d’une « équation personnelle » consti-
tuée par la mise en lien, l’interaction des différentes
pathologies dont il est porteur » l’amenant à des prises de
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décisions difficiles [17]. Ainsi, « l’éducation ne peut être
obtenue en additionnant différents programmes «mono-
maladie » existants » [16].

Dans un article de Morris et al., le concept de
hiérarchisation des priorités par les patients adultes a été
schématisé. Il apparait comme un processus dynamique
[18,19]. «Le délai entre les diagnostics, les expériences
antérieures, les activités d’autogestion recommandées, le
deuil, le contact avec les services de santé, la flambée des
maladies », la gravité perçue, sont autant de facteurs qui
influencent la redéfinition des priorités par les patients. Ce
modèle montre qu’il convient d’établir des liens explicites
entre les différentes pathologies que doit gérer le patient et sa
famille en développant notamment des interventions éduca-
tives qui visent conjointement les compétences d’autosoins
pour les différentes pathologies. Cette pratique pourrait
influencer la façon de prioriser, réduisant ainsi l’impact sur
la qualité de vie, le temps et les ressources qu’ils doivent
allouer dans la gestion de leur polypathologie [18]. La
définition des priorités nécessite une prise de décision et cette
dernière nécessite leur hiérarchisation pour classer les tâches
quotidiennes. Ainsi, fixer les priorités et prendre des décisions
au jour le jour sont deux compétences nécessaires à
l’autogestion efficace de plusieurs maladies chroniques [20].

En 2015, la HAS propose d’ailleurs des recommandations
pour une approche globale de la personne âgée polypa-
thologique [21]. Par la suite, une modélisation de programme
d’éducation thérapeutique polypathologie a été faite en 2017
adressés aux adultes reposant sur des compétences trans-
versales (propre à la gestion multiple de plusieurs pathologies)
et des compétences spécifiques à chaque pathologie leur
permettant de mieux vivre avec leur maladie [17]. Le
programme peut aider le patient à repérer parmi les priorités
éducatives de chaque pathologie ce qu’il devrait «maîtriser
pour assurer sa sécurité de façon prioritaire » [15]. L’objectif
est de soutenir les stratégies d’ajustement et d’adaptation en
soutenant la participation active du patient à sa prise en charge
par l’expression de ses priorités et préférences [13]. De plus,
«mieux reconnaître ses pathologies comme telles » aidera le
patient à « les prioriser les unes par rapport aux autres » [15].

Plus l’enfant est jeune et plus ses parents ont d’influences
sur la hiérarchisation des priorités de gestion, cette dernière
étant considérée comme le reflet de celle des adultes qui
s’occupent de lui [22]. À l’adolescence, leurs préoccupations
sont différentes de celles des adultes et les notions de valeur
de santé et de sécurité sont abstraites et semblent influencer
leurs priorisations. Les processus d’individuation et
d’autonomisation qui influencent leurs comportements de
santé, dans certains cas, peuvent être fortement accentué
lorsqu’ils sont porteurs de maladies chroniques, a fortiori
quand il en a plusieurs [18,23–25]. Le contexte développe-
mental de l’adolescence laisse ainsi penser que la façon
de prioriser un comportement de santé puisse être différente
de chez les adultes.
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Tableau 1. Facteurs explorés lors des entretiens individuels et du focus groupe.
Table 1. Factors explored in individual interviews and focus groups.

Gravité perçue
Impact vie quotidienne
Sentiment d’efficacité personnelle
Perception des traitements
Synergies perçues, les effets antagonistes et les interactions entre les affections et les traitements
Valeurs socioculturelles
Perception des comportements d’autogestion
Expériences antérieures, évènements de la vie au moment du diagnostic
Le fait de se considérer ou pas comme malade
Les connaissances (capacité à établir les liens entre les pratiques, compréhension des maladies, les recommandations de traitements
confuses...)
Le soutien social
Qualité de la communication avec les soignants / soins (attentes, accueil...)
Autonomie, motivation, énergie, volonté
Conscience de la polypathologie
Valeurs de santé/personnelles
Attribution causale
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La littérature scientifique décrit les facteurs influençant la
priorisation chez les adultes polypathologiques et ceux qui
interviennent dans l’autogestion des adolescents vivant avec
une seule pathologie chronique [26]. Cependant, les contextes
de polypathologie allergique et de l’adolescence décrits,
nécessitent de valider la possibilité de prise en compte de ces
derniers dans ce contexte spécifique.

Aux vues du peu de connaissances sur le sujet, nous nous
sommes orientés vers la question suivante : Dans le cadre de la
polypathologie allergique, comment les facteurs influençant la
priorisation des comportements favorables à la santé, déjà
étudiés chez les adultes, s’appliquent-ils à l’adolescent ?

Dans un second temps, nous avons proposé comme cadre
d’analyse un construit théorique pour tenter de comprendre les
interactions entre ces facteurs et leur rôle dans la prédiction de
la hiérarchisation des priorités de gestion par les adolescents
atteints de multimorbidité allergique et sa compétence
correspondante.

Elle permettra de mettre en lumière des points sur
lesquels il faudrait être vigilant au cours du suivi de cette
population pour construire une intervention appropriée
permettant d’apprendre à prioriser les comportements de
santé à bon escient.

2 Population et méthode

Il s’agit d’une recherche qualitative qui visera « à
comprendre la signification que les personnes accordent
[...] à leurs expériences » [27,28]. Afin d’interpréter le matériel
recueilli, nous avons développé un construit théorique que
nous décrirons ci-après.

2.1 Population cible

Le recrutement des adolescents, monocentrique, a eu lieu
dans une structure spécialisée en allergologie. Nous avons
procédé à un échantillonnage par choix raisonnés à variations
maximales. Les adolescents dont le dossier correspondait aux
critères d’inclusion de la recherche étaient sélectionnés en
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veillant à maximiser la diversité de l’échantillon en termes
d’âge, de sexe, d’évolution de pathologies, de traitements, de
contrôle des pathologies, de sévérité des phénotypes et de délai
des diagnostics pour augmenter la richesse et la significativité
des données.

Des adolescents entre 12 et 18 ans ayant trois pathologies
allergiques : asthme, allergie alimentaire et dermatite atopique
étaient inclus. Ils avaient au moins deux pathologies traitées et
une pathologie classée sévère.

La sévérité des phénotypes d’asthme et de dermatite
atopique est définie selon les critères médicaux [29,30]. Le
phénotype sévère en allergie alimentaire correspond aux
jeunes ayant une allergie alimentaire à seuil bas ou ayant eu
une réaction anaphylactique autre qu’inaugurale.

La rhinite allergique ne comptait pas dans le nombre de
pathologies au niveau des critères d’inclusion car elle est très
liée à l’asthme. Les adolescents atteints de pathologies
supplémentaires autre qu’allergiques et ceux pour qui la
compréhension des questions ou l’expression orale était
limitée (troubles cognitifs), étaient exclus de cette étude.

2.2 Outils de recueil de données

Des entretiens individuels semi-directifs et un focus
groupe ont été réalisés par une psychologue et une infirmière
puéricultrice formées à l’éducation thérapeutique. Ils explorent
les facteurs décrits dans le tableau I. Le choix de ces derniers
est issu d’une analyse des études princeps concernant la
meilleure compréhension des facteurs de priorisation chez les
adultes polypathologiques et ceux qui interviennent dans
l’autogestion des adolescents vivant avec une seule pathologie
chronique [18,26]. Les grilles d’entretien ont été testées puis
réajustées en amont. Ainsi, les questions ont pu être clarifiées.
2.2.1 Entretiens individuels semi-directifs

L’utilisation de cet outil d’investigation visait à aborder
particulièrement l’influence du réseau social possiblement
générateur de stress et des thèmes qui risquaient d’être moins
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développés en groupe. S’ils exploraient les facteurs précités,
leur gestion permettait de laisser la possibilité d’en faire
émerger d’autres. En fonction de l’acceptabilité et de la
disponibilité du public cible, les entretiens étaient mis en
œuvre en distanciel en veillant à ce que les adolescents aient un
lieu calme où ils puissent s’isoler pour l’entretien. Cette
modalité permettait d’inclure dans la recherche des patients
éloignés de l’hôpital, moins disponibles en raison des périodes
d’examens et d’alléger le dispositif dans une période
d’instabilité de la maladie.

2.2.2 Focus Groupe

Le focus groupe a eu lieu suite aux entretiens individuels.
Il était composé des adolescents disponibles pour y participer.
Les premiers résultats des entretiens individuels ont permis
l’élaboration de son guide d’animation. Il allait, en outre, plus
loin sur les représentations de la polypathologie et permettait
de valider ou d’invalider les premières conclusions. Ainsi les
perspectives des adolescents sur nos interprétations étaient
prises en compte [31].

Grâce à l’interaction qu’il permet entre les participants, il
nous a semblé plus adapté pour permettre l’évocation et faire
émerger une diversité de points de vue sur le sujet. Les dires de
certains adolescents évoquant des souvenirs chez d’autres [27].
De plus, la réitération permettait d’obtenir davantage
d’informations et de favoriser les processus métacognitifs et
mnésiques mobilisés.

2.3 Cadre d’analyse

Les données étaient analysées via le logiciel N vivo selon
une démarche déductive d’analyse thématique. Elle s’est faite
par catégories de contenus des verbatims après découpage en
unité de sens [20]. La moitié des entretiens ont été encodés
indépendamment par deux personnes, puis des réunions de
triangulation à partir de l’arbre thématique issu de l’encodage
ont été organisées. Elles ont permis d’assurer des orientations
de codage similaire, de discuter des thèmes jusqu’à obtention
d’un consensus. La pluralité d’acteurs (un médecin, une
psychologue, infirmière puéricultrice et une coordinatrice
recherche) impliqués dans l’analyse a permis de l’enrichir.

L’analyse des résultats a été réalisée à partir d’un construit
théorique, palliant le manque de modèles de polypathologie
auprès de la population adolescente et permettant des mises en
relation entre des facteurs qui leurs confèrent du sens.

Ce dernier s’appuie sur le Health Belief Model (HBM,
1984) de Rosenstock& Becker et le modèle d’autorégulation
de Leventhal (1984) [32,33]. Ces deux modèles ont été utilisé
dans diverses études portant sur les adolescents pour expliquer
les comportements d’autogestion et leur complémentarité nous
a semblé intéressante pour expliquer les processus de
hiérarchisation des priorités[34–37].

Selon le Health Belief Model, la probabilité pour qu’une
personne adopte un comportement sain dépend de quatre types
de croyances [38] : la vulnérabilité et la gravité perçue qui
forment toutes deux la perception d’une menace, l’attitude des
individus vis-à-vis de la santé en général, les bénéfices, les
coûts et obstacles perçus. Il prend en compte l’effet de signaux
déclencheurs comme ressentir des symptômes ou recevoir des
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messages de prévention et les antécédents tels que socio
démographique et personnels.

Certains facteurs prédictifs décrits par Morris et al.
influençant la priorisation chez les adultes, sont présents dans
le HBM, d’autres, comme l’influence de l’environnement
social, l’expérience de la maladie et les processus émotionnels
en sont absents [20,39]. Or, nous avons pu mettre en évidence
que la constance et la force de ces derniers dans l’autogestion
des maladies chroniques par les adolescents ne pouvaient être
ignorées. Selon Lansing et al., l’approche d’autorégulation
peut servir de fondement aux sources individuelles et
interpersonnelles de risque et de résilience pour l’autogestion
des maladies chroniques chez les adolescents [40].

Le modèle du sens commun de Leventhal permet de
comprendre comment les représentations de la maladie
influencent les stratégies de coping adoptés par les patients
ayant elle-même une influence sur l’évolution de la maladie et
le bien-être émotionnel [34]. Il prend en compte l’influence de
l’environnement social (familial, amical et institutionnel), des
représentations de la maladie cognitive et émotionnelle et le
système d’autorégulation.

La représentation de la maladie est construite individuel-
lement selon trois sources d’informations : les connaissances
antérieures, les ressources provenant de sources faisant
autorité et de ce qu’il tire comme savoir de ses expériences
[41]. Elle s’organise selon 5 dimensions qui intègrent les
émotions : l’identité de la menace, la cause, la conséquence de
la maladie, la temporalité (durée de la maladie) et le contrôle
de la maladie [36].

2.4 Traitement des données / considérations éthiques
et administratives

Cette recherche observationnelle relève de la méthodologie
de référence dite MR004 [42]. L’inscription au registre des
traitements de l’AP–HP est faite sous le numéro :
20220127125943.

L’approbation éthique a été obtenue auprès du comité
éthique de la recherche de Sorbonne Université sous le numéro
CER-2022-012.

3 Résultats

3.1 Caractéristiques de la population étudiée

La recherche a été proposée à 24 adolescents. Parmi ceux
ayant accepté d’y participer, quinze ont pu être disponible dans
le temps imparti de l’étude et inclus pour obtenir une saturation
thématique. Dix entretiens ont été conduits en face à face et
cinq en distanciel pour une durée moyenne de 42min.

Le tableau II présente les caractéristiques de la population
étudiée. La répartition des âges en fonction du sexe est
similaire dans les deux genres. Tous les jeunes ont un asthme,
une allergie alimentaire et une dermatite atopique, treize ont
également une rhinite allergique et parmi elles, les pathologies
non contrôlées ou en rémission sont renseignées. La moitié ont
deux phénotypes sévères. Ils concernent l’allergie alimentaire
puis l’asthme sans grande différence de représentativité. Tous
les adolescents ont plusieurs maladies allergiques depuis la
petite enfance sauf deux dont la dermatite atopique, pour l’un,
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Tableau 2. Caractéristiques de la population à l’étude.
Table 2. Study population characteristics.

Jeunes
inclus

Genre
Masculin (M)
Féminin (F)

Âge Nombre
de pathologies
allergiques

Nombre de
phénotypes
sévères

Nombre
de pathologies
en rémission

Nombre
de pathologies
non contrôlées

Nombre
de traitements
quotidiens

Biothérapie

1 Masculin 17 ans 4 2 2 2 3 Oui

2 Féminin 12 ans 4 1 1 1 6 Oui
3 Féminin 18 ans 4 3 0 3 3 Oui
4 Féminin 18 ans 4 3 0 2 2 Oui
5 Masculin 12 ans 4 1 0 1 3 Non
6 Masculin 16 ans 4 1 2 2 3 Non
7 Féminin 18 ans 4 2 0 3 4 Oui
8 Féminin 14 ans 3 1 2 0 1 Non
9 Masculin 12 ans 3 2 1 2 2 Oui
10 Masculin 15 ans 4 2 1 2 2 Oui
11 Féminin 13 ans 4 2 0 2 5 Oui
12 Féminin 15 ans 4 2 0 1 5 Oui
13 Féminin 17 ans 4 2 0 3 6 Non
14 Masculin 17 ans 4 2 0 2 3 Oui
15 Masculin 16 ans 4 1 0 3 4 Non
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et la rhinite allergique, pour le second, sont de découverte
récente.

Les lignes en gras représentent les jeunes ayant participé au
focus groupe.

3.2 Facteurs influençant la priorisation chez les
adolescents

Nous avons élaboré un arbre thématique (Fig. 1), à partir
des verbatims des entretiens et des focus group, qui s’inspire
du Health Belief Model et du modèle d’autorégulation pour
représenter la priorisation des jeunes. Dans le discours des
adolescents, nous avons identifié des facteurs présents dans ces
modèles. Puis ils ont été classés en faisant émerger trois thèmes
principaux. Chaque thème correspond à un facteur d’influence
de la priorisation, nourri par différents processus spécifiques à
la population adolescente étudiée, qui va être détaillée.

3.2.1 Thème 1 : La gravité perçue des maladies au
prisme de l’impact sur la vie des jeunes

Les jeunes (N = 12) qui ont un sentiment de gravité élevé
d’une de leur pathologie, priorisent cette pathologie car ils la
perçoivent comme grave (N = 10) :

« J’avais moins peur de l’allergie, du coup, je me
concentrais plus sur mon asthme » (PA.1.M.17ans).

Ce sentiment est davantage présent lorsque deux patho-
logies ne sont pas contrôlées (7/12) et que les formes sont
sévères (6/12). La pathologie priorisée par les jeunes est
toujours sévère indépendamment de son contrôle.

Les jeunes ont exprimé différents processus accentuant le
sentiment de gravité perçue :

–
 Des expériences vécues de difficultés respiratoires dans
l’asthme, de réactions anaphylactiques ou de limitations
imposées par la ou les maladies.
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L’expérience de mort imminente que fait vivre l’anaphy-
laxie ou une hospitalisation en réanimation lors d’un asthme
aigu grave génère une prise de conscience renouvelée du
danger que représente la maladie :

«C’est peut-être à ce moment-là qu’on prend pleinement
conscience de la gravité » (PA.13.F.17ans). Elle donne
aussi un sens aux comportements à adopter : «Grâce à cette
expérience, j’ai toujours ma piqûre avec moi » (PA.3.
F.18ans). Elle peut enfin faire évoluer leurs priorités :
«Globalement, c’est un peu plus l’allergie. Mais, ça dépend
des périodes. Depuis ces quatre mois, c’est focus sur
l’asthme » (PA.13.F.17 ans). Lorsqu’on s’éloigne de l’évè-
nement traumatique, les priorités évoluent à nouveau.
Ces mêmes adolescents semblent accorder une importance

à la santé, probablement découverte à travers l’expérience de
maladie, mettant en lumière une certaine maturité au regard
des risques de mort.
e

–

1

La perception d’un risque de mourir (N= 7) ou d’exa-
cerbations d’asthme (N= 5). La perception du risque de
mourir est la plupart du temps, en lien avec l’allergie
alimentaire (5/7), moins souvent avec l’asthme (2/7) et
n’est jamais lié à la dermatite atopique :
« J’avais plus de chances de mourir si je faisais moins
attention à mes allergies qu’à mon asthme. » (PA.1.
M.17ans).
–
 Des croyances (N = 7) associées au caractère sévère des
conséquences de chacune des pathologies, que la ou les
maladies persisteront à vie, qu’elle est plus difficile à
contrôler ou encore que la probabilité de mourir d’une crise
d’asthme est plus forte que de mourir d’une anaphylaxie.
Les jeunes associent la notion de danger au sentiment de
gravité mais certains y associent plutôt l’impact sur la qualité
de vie ou le côté imprévisible de la réaction.
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3.2.2 Thème 2 : La fragilité personnelle perçue des
jeunes liée à leurs problèmes de santé

L’étiquette que le jeune met sur chacune de ses pathologies,
leur impact et le sentiment d’être malade ou non concourent au
sentiment de fragilité globalement perçue des jeunes appelée
vulnérabilité perçue dans le HBM.

3.2.2.1 Identité des maladies

Les jeunes interviewés semblent se représenter majoritai-
rement leurs maladies comme distinctes, ils font peu de liens
entre leurs pathologies et ont des difficultés à donner un sens
cohérent à leurs problèmes de santé (étiologie, physiopa-
thologie). Cependant, le fait d’avoir une biothérapie et de
constater l’effet sur plusieurs pathologies semblent favoriser
l’établissement de liens d’interdépendance entre les patholo-
gies sans qu’ils puissent explicitement exprimer des liens
physiopathologiques.

De même, le terme de polypathologie n’est pas utilisé par
les jeunes et ils sont six à nommer chacune de leurs
pathologies. Les autres ne citent pas la dermatite atopique
parce qu’ils ont peu de symptômes associés (N= 2) :
«L’eczéma, pour moi c’est pas très grave, du temps que je
me gratte pas trop, ça peut aller » (PA.4.F.18ans), parce qu’ils
l’oublient (N = 3) ou qu’ils n’attribuent pas les symptômes de
dermatite atopique à un problème de santé (N = 5). Oublier la
dermatite atopique jusqu’à ne pas la citer comme une maladie
constitue, pour certains, une stratégie pour alléger le fardeau de
la polypathologie : «Puisque ça me démange, j’essaye de ne
pas m’en préoccuper » (PA.11.M.13ans).

Le seul adolescent qui priorise la dermatite atopique a un
phénotype sévère mais les symptômes de dermatite atopique
peuvent être minimisés par les patients même s’ils sont
sévères. La dermatite atopique est donc souvent la pathologie
la moins investie par les jeunes de cette étude. Cependant en
grandissant, ils disent faire plus attention à leur apparence et
accordent plus l’importance à l’eczéma.

3.2.2.2 Identité de la personne malade

Le sentiment de différence « parce que les autres, ils l’ont
pas, donc ils sont normaux et moi, je suis pas normale » (PA.4.
F.18ans) (4/7), l’impact de la polypathologie « ça change mon
mode de vie, je suis obligée de m’adapter » (PA.3.F.18ans) (3/
7) et la temporalité du diagnostic influent sur la perception de
se sentir malade ou non.

En miroir, les jeunes ne se sentent pas malade s’ils se
perçoivent comme les autres, ne sont pas « freinés » par les
maladies ou « les ont toujours eues ». L’appropriation de la
maladie, que l’on perçoit chez certains, peut aller jusqu’à faire
disparaître le sentiment de différence ou d’être malade (N = 4).
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3.2.2.3 Retentissement cognitif

L’impact d’une ou de plusieurs maladies est un facteur qui
fait prioriser les jeunes (10/12). Les conséquences peuvent
apparaître comme négatives et décrites en termes de
limitations, contraintes imposées par la maladie, vigilance
nécessaire, symptômes ressentis etc. ou positives quand ils en
tirent un bénéfice : «Avoir des allergies, c’était plus une
chance, j’évitais la nourriture de la cantine, et là, c’est pas un
regard négatif des autres » (PA.6.M.16ans).

Les conséquences négatives sont en lien avec la
pathologie qu’ils priorisent au quotidien ou avec la
polypathologie : «C’est la moitié de ma vie (...), d’avoir
une maladie, ça prend pas mal de place, tu t’occupes plus de
ça que du reste » (PA.11.M.13ans).

Les expériences d’efficacité du traitement permettent d’y
percevoir une utilité et de s’engager dans sa prise quotidienne
malgré les contraintes, de la prioriser et la maintenir.

Si l’expérience d’arrêt du traitement ne fait pas réappa-
raître les symptômes, le besoin n’est plus ressenti et les prises
quotidiennes s’estompent jusqu’à l’arrêt : « Comme je n’ai pas
senti la différence à l’arrêt, j’ai complètement oublié et je ne
l’ai plus jamais repris » (PA.8.F.14ans). De même, hors des
épisodes aigus, la maladie est comme oubliée « ça m’arrive
surtout d’oublier de les soigner » (PA.10.M.15ans). Elle peut
aussi construire une vision erronée de la réalité conduisant à
des comportements à risques : « Juste ça grattait un peu dans
la bouche. C’était pas une grosse réaction, c’est pour ça que
j’ai pu terminer ma part. Quand j’étais petite, j’avais eu des
réactions graves ; en général ça gonfle alors que quand c’est
pas grave, ça gratte un peu » (PA.8.F.14ans).

Une motivation intrinsèque peut cependant permettre un
engagement dans la prise de traitement sans en percevoir
l’utilité : un adolescent motivé par la perspective d’aller au
restaurant avec ses amis s’investit dans la prise de son
traitement pour l’asthme en apprenant que si l’asthme n’est pas
contrôlé, il peut freiner le traitement de ses allergies. Ceci
laisse penser que certains facteurs sont peut-être plus puissants
que d’autres :

«Ma mère m’a dit que quand je serai plus grand, je
pourrai manger avec mes copains au restaurant, sans
risque. Alors qu’avant (...), elle me disait : «Prends ton
traitement », moi, je disais : «Non, j’ai pas envie, c’est dur
et c’est énervant ». Alors que maintenant, c’est normal que
je le prenne » (PA.9.M.12ans).
La perception des symptômes modifie la perception du

bien-être et par conséquent la priorisation.
Huit jeunes donnent la priorité à unemaladie en lien avec le

ressenti concret de cette dernière (intensité, récurrence des
symptômes, limitations) : « L’asthme, avant c’était bien pire
e 17
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que l’allergie alimentaire. (...) Je pouvais pas faire de sport, je
devais prendre ma Ventoline tout le temps sur moi ». Il la fait
aussi évoluer : «Une fois que mon asthme est passé, je me suis
penchée beaucoup plus sur mes allergies alimentaires » (PA.4.
F.18ans). On n’observe cependant pas de relation systématique
entre les priorités données et la récurrence des symptômes,
trois jeunes sur cinq priorisent les pathologies sévères
concernées par les symptômes fréquents.

Il s’agit ici de polypathologie d’où la nécessité de rattacher
sa représentation à celles de chacune des pathologies pour
percevoir l’ampleur de la menace perçue. Lors du focus
groupe, on remarque que le mot polypathologie leur fait penser
essentiellement à ses conséquences.

3.2.2.4 Retentissement émotionnel

On identifie des émotions intenses vis à vis de leurs
maladies à l’origine de stress tels que :

lapeurde la réactionallergiqueoude l’exacerbationd’asthme,
le sentiment de frustration le plus souvent lié à l’allergie
alimentaire, la pénibilité, la tristesse, la fragilité, l’anxiété.

Ces émotions guident les adolescents pour prioriser et
s’autoréguler dans le sens : d’un engagement dans leurs soins
ou dans le sens inverse, comme le sentiment de frustration peut
faire prioriser le côté « plaisir ». Le modèle de Leventhal
« suppose que les représentations cognitives de la maladie
peuvent activer des émotions qui, à leur tour, peuvent
influencer la perception des symptômes de la maladie »
[43]. Un processus pouvant expliquer “la banalisation” ou
“l’ignorance” des symptômes.
3.2.3 Thème 3 : Climat social entourant les jeunes

De manière générale, les jeunes se sentent soutenus dans la
gestion de leurs pathologies par leurs parents, amis proches et
par les professionnels de santé. Ce soutien peut apparaître dans
certains cas comme négatif ou stressant.

3.2.3.1 Soutien perçu des parents

Neuf adolescents disent s’appuyer sur les conseils de leurs
parents pour gérer leurs pathologies. Le soutien parental vers
l’autonomie est valorisé de manière générale par les jeunes de
l’étude (rappel des traitements, gestion des RDV, des paniers
repas...). En fonction de ce qu’ils décident d’assumer comme
responsabilités, ils se disent tous autonome voire plutôt
autonome : « 100% autonome pour mes allergies (...) pas du
tout autonome pour mettre de la crème, par exemple »
(PA.4.F.18ans).

Certains expriment aussi leur culpabilité de l’impact de
leurs maladies sur leurs proches : «Ma mère aime les chats et
on n’a pas de chats » (PA.1.M.17ans).

Par ailleurs, en grandissant, les jeunes ont appris par le
prisme de leurs parents, les risques et les conduites adaptées à
leurs maladies et certains semblent suivre leur exemple, ayant
l’impression d’avoir toujours été responsabilisés par eux.

La prise du traitement n’apparaît d’ailleurs pas comme un
problème. Beaucoup parlent d’automatisme (N= 11) comme
une « obligation assumée et intégrée » qui semble devenir
importante avec le développement des valeurs de santé en lien
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avec une progressive prise de conscience de la gravité de �
souvent une � des maladies[44].

Cependant, si l’inquiétude parentale perçue par les jeunes
peut faire prioriser dans le sens des parents, quand elle n’est
pas partagée, elle peut générer un stress et apparaître comme
un soutien négatif : « [Ma mère] elle a peur pour moi et je
pense qu’elle a plus peur que moi » (PA.4.F.18ans). Le vécu
réel de la situation semble expliquer cette différence de
ressentis entre parents et adolescent : « c’est ma mère qui l’a
vécu, parce que moi je me souviens pas de mes allergies
d’avant ». Ils peuvent avoir un sentiment de surprotection ou
d’agacement : « ça peut aussi être énervant s’ils s’inquiètent
pour rien » (PA.6.M.16ans) et prioriser différemment de leur
parents : « elle me dirait non et moi, je me dirais, on tente.
Parce que traces éventuelles, c’est pas sûr qu’il y en ait, (...)
donc, je pense qu’elle est plus précautionneuse que moi »
(PA.4.F.18ans).

3.2.3.2 Soutien perçu des pairs

Le soutien et la compréhension de leurs amis proches est
mis en avant mais ils ne les considèrent pas comme des
« sachants » et à ce titre, ils n’influencent pas leurs décisions :
« Je vais toujours favoriser l’avis d’un médecin à l’avis d’un
ami ou d’un proche quelconque. » (PA.5.M.12ans).

L’envie de ressemblance des jeunes semble agir comme un
facteur de stress qui peut influencer leurs décisions. Cette
irrésistible envie leur fait développer des stratégies pour faire
face aux sentiments générés par l’expression de la maladie :
sentiments de gêne, de honte, de différence, de peur des
intrusions, de l’exclusion, du jugement, de la compassion, de la
sous-estimation de leurs maladies par leurs pairs. Les exemples
suivants montrent les stratégies utilisées par les jeunes
interrogés :
e

–

1

être plus négligent pour rester discret : « J’ai pas envie
d’embêter (...) c’est plus moi qui vais m’effacer et effacer
ma maladie pour être un peu « plus normale. Je garde pour
moi l’appréhension de manger parce que je peux faire
moins attention » (PA.12.F.15ans) ;
–
 s’imposer des contraintes pour ne pas changer le regard sur
soi : « ils sont très compréhensifs, mais (...), c’est un peu
dur de leur annoncer ça (...) ça change pas leur regard sur
moi– trop –je pense » (PA.4.F.18ans) ;
–
 se soigner pour ne pas que la maladie soit visible, ne pas
montrer de différence : quatre jeunes (3 filles et un garçon)
évoquent des symptômes disgracieux en lien avec des
dermatites atopiques sévères ;
–
 trouver l’équilibre entre le désir de ne pas apparaitre
différent aux yeux des autres, les envies personnelles et les
limitations imposées par la maladie génère un conflit
cognitif qui peut amener à des prises de risque : « quand je
regarde les ingrédients (...), je prends en compte les deux,
le côté plaisir, mais dans la limite du raisonnable, dans le
sens où normalement, il ne devrait pas avoir de risque et je
me dis que ça devrait aller » (PA.8.F.14ans). Il apparait que
plus les jeunes ont une évolution favorable de leur santé
plus ils recherchent cet équilibre. Le risque vital pesant sur
ces jeunes semble limiter leurs prises de risques ou
engendrer des comportements exploratoires plus raisonna-
bles sauf manque de connaissances.
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Tableau 3. Observations divergentes par rapport à la littérature scientifique chez les adultes.
Table 3. Observations diverge from the scientific literature in adults.

Littérature concernant la hiérarchisation des priorités
chez les adultes

Nos résultats chez les adolescents de l’étude

Similitudes L’interaction avec les professionnels de santé, en
particulier la pertinence des informations reçues a
favorisé l’engagement dans des pratiques multiples
d’autogestion [18]

L’environnement institutionnel et familial (la construction
d’une relation de confiance avec les professionnels de
santé et une relation bienveillante entretenue avec les
parents) influence les décisions des adolescents grâce à la
sensation de l’efficacité de la prise en soin et
l’amélioration de leur qualité de vie. Les informations
provenant des parents et des professionnels font autorité.
L’apprentissage de l’autonomie, l’indépendance
progressive, la polypathologie semblent augmenter la
perméabilité des adolescents à l’influence de leur
environnement social

Facteurs non observés L’ancienneté du diagnostic explique l’oubli de la
maladie ou le fait de ne plus la reconnaître comme
une maladie [45]

Malgré un diagnostic récent de dermatite atopique, un
adolescent ne la reconnaît pas comme une maladie, la
nature de la maladie entre en jeu

Différences Les patients adultes parlent de leur maladie comme
d’un « tout » [18].

Les jeunes s’expriment naturellement sur la pathologie
qu’ils priorisent sauf lorsqu’ils abordent l’impact sur leur
vie qui rejoint la polypathologie

La polymédication, la crainte des effets indésirables
influencent les prises de décisions [20,45]

Malgré la présence d’adolescents ayant de nombreux
traitements quotidiens ou ayant une biothérapie dans notre
population, une adhésion au traitement a été constatée et
peu s’expriment sur les contraintes liées aux traitements ou
leurs craintes des effets indésirables. La corticophobie est
cependant une cause fréquente de non adhésion aux
traitements [46,47]. Cependant, un adolescent évoque une
appropriation chronologique de la prise des traitements en
fonction de la temporalité des prescriptions comme il avait
été observé chez les adultes pour les diagnostics [18,45]

L’influence d’une maladie par rapport à l’autre guide
la priorisation [18]

Un adolescent s’engage dans la gestion de l’asthme quand
il apprend son lien avec l’allergie alimentaire mais
continue de donner la priorité à l’allergie alimentaire

Contrôler difficilement ses symptômes avec les
médicaments apparaît comme un élément direct de
priorisation [48]

Un adolescent exprime son sentiment d’impuissance par
rapport au contrôle de sa dermatite atopique sans la
prioriser pour autant. On peut faire l’hypothèse que ce
facteur dépend aussi de la nature de la maladie en question

Maladies asymptomatiques priorisées en raison des
dommages graves qu’elles peuvent causer sans
prévenir [20]

Tendance à l’oubli des maladies asymptomatiques (asthme
avec EFR pathologiques sans symptômes ressentis). Le
caractère imprévisible de l’allergie alimentaire est
cependant priorisé mais mis à l’épreuve de la survenue
réelle de symptômes dans certains cas
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3.2.3.3 Soutien perçu des professionnels de santé

Le fait de la prescription et de la répétition des médecins a
un effet sur la gestion de la maladie :« L’eczéma, je mettais
juste de la crème quand j’en avais, mais c’est pas vraiment un
traitement, c’est pas prescrit » (PA.8.F.14ans). « Si un médecin
me rappelle plusieurs fois une chose, je vois que c’est
important et qu’il faut l’écouter » (PA.15.M.16ans). Les
adolescents peuvent donc prioriser la pathologie à laquelle les
professionnels de santé accordent le plus d’importance dans les
consultations.

Une communication adaptée et une relation de qualité
concourent à l’instauration d’une relation de confiance :
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–

1

les informations simples et éclairées (comme dans les
ateliers d’éducation thérapeutique) permettent de faciliter
la compréhension et la prise en compte des informations ;
–
 la possibilité que les prises de décisions soient partagées :
«Ça sera mes choix, mais toujours appuyés par d’autres
personnes un peu ressource, comme, ma mère (...) ou des
médecins en qui j’ai vraiment confiance » (PA.12.F.15ans) ;
–
 l’implication du patient : «Maintenant, le médecin, il a
décidé de faire les rendez-vous sans mes parents donc je
prends un peu plus les choses au sérieux » (PA.15.
M.16ans) ;
–
 le sentiment d’efficacité de la prise en soin : «Mon médecin
m’a beaucoup aidée parce qu’avant j’étais chez un autre
7
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docteur qui n’était pas focalisé sur mes allergies, mon
asthme et mon eczéma et donc j’y allais plus trop »
(PA.3.F.18ans).
Elle permet à l’adolescent de se sentir écouté et autorisé à
clarifier les informations qui lui sont délivrées et s’appuyer sur
les professionnels de santé pour prendre ses décisions. À
l’inverse, quand il ne se sent pas écouté, la relation de
confiance ne se crée pas : « Je me suis pas fait écouter (...) j’ai
toujours eu confiance en le personnel soignant, sauf depuis ce
passage en pneumologie adulte » (PA.13.F.17ans).

Ainsi, l’environnement social, ressources d’informations
et de soutien, apparaît comme un facteur majeur influençant la
priorisation chez les jeunes.

La situation suivante illustre les interactions entre les
facteurs qui influencent la priorisation :
Une adolescente (PA.12.F.15 ans) a un phénotype
sévère d’allergie alimentaire et de dermatite atopique.
L’asthme est minimisé jusqu’à ne pas être cité comme
pathologie. Elle priorise l’allergie alimentaire par
rapport au risque qu’elle fait peser sur elle, et cela
malgré la place que prend la dermatite atopique dans sa
vie et la difficulté qu’elle a à la contrôler. Ceci induit
chez cette adolescente un faible sentiment d’auto-
efficacité pour cette pathologie en particulier : «Une
allergie, c’est beaucoup plus grave qu’une crise
d’eczéma. L’eczéma c’est contraignant, ça fait mal et
ça empêche de faire des choses, plus que les allergies ».

« L’allergie alimentaire, c’est pas visible, on peut
pas le savoir si je le dis pas, c’est très ponctuel, (...) et
je peux avoir une vie normale même si faut que je
contrôle, alors que l’eczéma, ça se voit ».

On note la puissance de la gravité perçue dans la
priorisation déterminée ici par un vécu d’anaphylaxie.

Cette adolescente exprime des sentiments de fragilité
et d’anxiété liés à la présence des pathologies : «Est-ce
que je vais m’en sortir un jour, de ces problèmes ? parce
que ça fait beaucoup. ». Il y a eu beaucoup d’émotions à
la description de l’impact de ses pathologies lors de
l’entretien. Elle se sent submergée par les efforts à
fournir pour se soigner.

Le soutien parental l’ayant beaucoup aidé :

«On m’a appris à faire attention à ma santé. (...).
Ça n’a pas changé depuis que c’est moi qui gère mais
je me rendais moins compte de la gravité. En
grandissant, je prends plus mes traitements (...)parce
que j’ai compris l’importance et la gravité ».
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4 Discussion

Notre exploration des facteurs de priorisation et de prises
de décision des adolescents ayant une polypathologie
allergique confirme qu’ils sont « implicites, individualisés et
itératifs » [20]. Globalement, la priorité est donnée à une seule
pathologie à un moment donné de leur itinéraire.

La dynamique décrite par Morris et al. est similaire dans
nos résultats, certains facteurs font prioriser les adolescents,
d’autres facilitent l’engagement dans une gestion multiple
[18]. Quand les priorités ne changent pas au fil du temps, c’est
souvent en lien avec un impact moins important des autres
diagnostics selon la représentation que s’en font les
adolescents.

4.1 Confrontation à la littérature scientifique chez les
adultes

En comparaison aux études menées chez les adultes, nos
résultats retrouvent des similitudes, un facteur non observé et
font émerger des différences (Tab. III).

On peut classifier comme Bratzke et al. dans sa revue
narrative les facteurs retrouvés chez les jeunes [48] :
e

–

1

les facteurs qui influencent directement l’établissement des
priorités : l’ampleur de la menace perçue, observée par
d’autres auteurs [49–52], et la qualité de l’environnement
social semblent être les facteurs les plus prédictifs de la
priorité que donneront les adolescents à leurs maladies ;
–
 d’autres facteurs participent à l’établissement des priorités
sans l’influencer directement : les expériences décrites en
termes de bénéfices ou coûts perçus, les comportements
exploratoires, l’efficacité des stratégies adaptatives, les
caractéristiques psychosociales (sentiment d’auto-effica-
cité personnelle, autonomie, personnalité). Certains agis-
sent comme des signaux déclencheurs pour influencer la
priorisation comme une équipe médicale plus attentive à la
parole et à l’expérience du patient ou des évènements de
vie (hospitalisation, maladie d’un proche, évolution de la
maladie...) [44] ;
–
 enfin certains facteurs aident ou entravent l’établissement
d’une priorité : une motivation intrinsèque « globale »
semble faciliter l’investissement dans une gestion multiple.
Nous avons pu le constater avec l’importance donnée par
les adolescents à la santé en général, au fait d’éviter les
symptômes qui réapparaissent à la rupture du traitement ou
au désir d’empêcher la maladie d’entraver leur avenir
professionnel. Aussi, la perception d’inutilité du traite-
ment, l’envie de «mener une vie normale », l’impact
émotionnel de la polypathologie, les effets secondaires
constituent ici des obstacles qui peuvent modifier la priorité
donnée, même si la menace est importante.
Les facteurs semblent donc représenter des poids différents
pour prédire l’attention qui sera donnée à une pathologie.
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Par ailleurs, l’étude de Bratzke et al. montre que
l’autogestion du patient diffère selon les pathologies dont il
est atteint ce qui explique probablement nos observations plus
que le contexte de l’adolescence [20]. En effet, la nature des
maladies joue un rôle déterminant dans les expériences vécues
et leurs représentations des patients [45].

4.2 La spécificité de la polypathologie allergique

Nos résultats montrent que les adolescents ont conscience
d’avoir plusieurs pathologies. De toutes, la dermatite atopique
apparaît systématiquement en second, voire n’existe pas en
tant que maladie et constitue même parfois une variable
d’ajustement d’un fardeau trop lourd à porter comme cela a
déjà été observé chez les adultes [45]. Au contraire, l’allergie
alimentaire est l’objet d’une attention spécifique, toujours
priorisée si elle est sévère d’autant si le risque vital alimente
une anxiété ou un stress. Ceci est également vrai pour l’asthme
en cas de vécu d’hospitalisations en réanimation.

Il semblerait que lorsqu’on s’éloigne de l’évènement
traumatique, c’est l’impact de la ou des pathologies sur la vie
qui influencent les priorités des adolescents. L’asthme évolue
parfois à bas bruit et alterne entre des périodes symptomatiques
et asymptomatiques. Cela peut être une des raisons de le
minimiser ou de le nier tout comme pour la dermatite atopique.
Dans le cas de l’allergie alimentaire, le patient ne se sentira pas
forcément menacé hors d’une situation de crise ou d’un état
grave et l’adhésion thérapeutique s’en trouve fragilisée. Ceci
influence la priorisation et l’adhésion à la démarche éducative.

Les récits des jeunes fournissent des indications sur
l’importance de la dimension relationnelle nécessaire et
permettent de nourrir la réflexion sur les questions d’accom-
pagnement des soins pour l’équipe soignante.

Il semble important, pour que l’adolescent puisse investir
l’ensemble de ses pathologies allergiques, que les profession-
nels de santé ne se focalisent pas sur leurs priorités sécuritaires
mais investissent l’ensemble des pathologies puisque les
adolescents semblent prioriser la pathologie à laquelle les
professionnels de santé accordent le plus d’importance dans les
consultations.

L’établissement de liens causaux entre les maladies
allergiques [18] est d’autant plus important dans le cadre de
notre étude qui concerne des pathologies ayant un lien
systémique et une population investie dans les apprentissages.
Cela permettrait une priorisation plus éclairée, plus sécuritaire
et diminuerait la charge cognitive. Notamment percevoir les
similitudes de gestion, comme entre la conduite à tenir en cas
de crise d’asthme ou de poussée d’eczéma, pourrait, selon
Morris et al., permettre un engagement dans une gestion
multiple [18]. Discuter autour des liens causaux pourrait
permettre un échange plus profond pour mieux répondre aux
besoins de ces adolescents. L’investissement cognitif étant
particulièrement important à cet âge dans la gestion
émotionnelle. De même, aborder les points où il existe des
stratégies de gestion opposées comme le fait de penser que la
pratique sportive est recommandée dans l’asthme mais à éviter
en cas de prise récente d’immunothérapie orale.

La difficulté des adolescents à différencier leurs maladies
(symptômes, conduite à tenir, origine, interdépendance) et à les
Page 10
reconnaître en tant que telles témoignent d’un besoin non
satisfait.
4.3 Observations inattendues pour la période de
l’adolescence

Certaines observations se démarquent de ce qui est décrit
dans la littérature.

Les adolescents se sentent invulnérables [53] : dans notre
étude, les adolescents ont conscience de la sévérité de leurs
maladies, les risques pris semblent raisonnables, ils se disent
plus responsables et plus matures. Il semblerait que la
perception de gravité des adolescents ayant plusieurs
pathologies se rapproche des perceptions adultes et diminue
le sentiment d’invulnérabilité.

Ils se projettent moins dans l’avenir [34] : celui-ci est
abordé par un seul jeune mais il constituait une source de
motivation pour s’engager dans ses soins.

«À l’adolescence, ces enfants revendiqueront leur totale
indépendance par rapport aux conseils, ignorant ce que les
parents pourraient leur dire » [53] : la position d’autorité
parentale, dont les adolescents peuvent ressentir le besoin de se
dégager, peut être représentée par le personnel soignant.
L’ambivalence des adolescents quant à la place qu’ils
aimeraient que leurs parents prennent dans la gestion de leur
pathologie ressort dans les entretiens ; cependant leur
indépendance, les automatismes développés dans la prise
des traitements et leur reconnaissance envers leurs parents est
davantage présente et témoigne d’une certaine maturité quel
que soit l’âge des jeunes et d’une bonne relation avec leurs
parents.

«Le déni du danger qui se traduit par une surdité et un
aveuglement total face à un danger conçu comme insuppor-
table et intolérable »[53] : les adolescents semblent s’accorder
la possibilité de mener une vie normale lorsqu’il y a une
évolution favorable de la maladie essentiellement ou qu’ils ne
ressentent pas concrètement cette dernière. Ils utilisent des
stratégies d’adaptation pour diminuer le fardeau des contrain-
tes imposées, se protéger de la réalité de leur polypathologie.
L’utilisation de ces stratégies est apparue plus fréquemment
dans les entrevues que les prises de risques qui sont le plus
souvent anticipées pour limiter les risques.

Ils subissent la pression de conformité par rapport à la
représentationqu’ils se font de la normalité [54] : l’envie demener
une « vie normale », d’appartenir à un groupe, de préserver une
imagede soi enbonne santé et d’être accepté socialement amenéà
des comportements exploratoires. Cependant, ces adolescents
semblent avoir la capacité de s’entourer d’amis soutenant et
compréhensifs ayant une influence positive sur leurs comporte-
ments. La priorisation est le résultat de ce conflit cognitif, de cet
équilibre qu’ils doivent trouver.

Ces adolescents paraissant plus immatures que leurs pairs
dumême âge [55] : la maturité intellectuelle, sociale et émotive
des adolescents influence l’autonomie dans la prise de
décisions pour leur santé. La prise de conscience du danger
et la nature des comportements exploratoires des jeunes de
notre étude aurait tendance à montrer qu’ils sont très matures
quel que soit leur âge [56].
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«Des problèmes d’observance et d’adhésion au traite-
ment » [57] : nos jeunes évoquent « une pratique naturelle » du
traitement, un automatisme, qu’on pourrait rapprocher de la
recherche de l’autonormativité décrite par Barrier [44].

L’anxiété générée par la sévérité des pathologies allergi-
ques semble influencer spécifiquement l’autogestion des
adolescents qui en sont atteints. Les situations de prises de
décisions auxquelles sont confrontés les adolescents avec
l’indépendance qu’ils acquièrent, notamment lorsque l’enjeu
est vital, la banalisation de ces pathologies dans le grand public
qui augmente le risque de stigmatisation sociale ou encore le
sentiment de gravité lié aux pathologies pesant sur les patients
sont autant de situation provoquant cet état anxieux.

4.4 Limites de l’étude

La majorité des adolescents de cette étude ont acquis leurs
pathologies dans l’enfance et sont suivis par deux médecins
spécialistes, pneumo-allergologue et dermatologue, faisant
partie d’une même unité. Ces éléments limitent l’émergence de
facteurs comme les difficultés de coordination des soins ou la
survenue de nouveaux diagnostics qui pourrait faire oublier les
anciens décrits dans les études menées chez les adultes [18,45].
Le contexte social ou les facteurs individuels, comme la
personnalité, évoquées par les jeunes, n’ont pas été explorés
dans cette étude mais sont aussi susceptibles d’influencer leurs
décisions car liés aux autres déterminants du HBM.
L’orientation du guide d’entretien peut constituer un biais.

5 Conclusion

Nos résultats sont une première étape dans la compréhen-
sion de l’autogestion des adolescents ayant plusieurs
pathologies allergiques. La description des processus de
priorisation faite chez les adultes semble pouvoir s’appliquer
aux adolescents, leurs comportements s’en rapprochant. Dans
notre population, les principaux facteurs qui influencent la
hiérarchisation des priorités semblent être l’ampleur de la
menace perçue et la qualité de l’environnement social.
L’impact des pathologies dans la vie devient un facteur
important à distance d’un évènement traumatique.

L’originalité de cette étude est l’éclairage de la dynamique
de priorisation par un construit théorique qui montre la
dépendance des facteurs, l’importance de l’autorégulation
dans l’autogestion des adolescents notamment lorsqu’il y a
coexistence de maladies.

Afin de soutenir ces jeunes pour faire face à leurs maladies,
l’accompagnement des professionnels doit faciliter le travail
d’appropriation que les adolescents ont à entreprendre vis-à-
vis de celles-ci. Favoriser le travail d’autorégulation et
l’acquisition de compétences sont des facteurs de résilience
pour les jeunes.

Dans une recherche future, multicentrique, la validité du
construit, la puissance des facteurs dans la priorisation et leurs
interactions pourraient être testées quantitativement.

Les expériences de mort imminente que peuvent vivre les
adolescents ayant une polypathologie allergique sont sources
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d’anxiété. Il reste à explorer les liens que l’on peut établir entre
les conséquences de cette anxiété et le fait que ces jeunes soient
plus matures que les autres ou qu’ils développent des stratégies
adaptatives plus tôt que les autres.

Abréviations
AP–HP
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Assistance Publique–Hôpitaux de Paris
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 Health Belief Model

EFR
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LEPS
 Laboratoire Educations et Promotion de la Santé

HAS
 Haute Autorité de Santé
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Annexe 1. Grille d’entretien individuel
La polypathologie

Q1 : Pour quels problèmes de santé vois-tu régulièrement le médecin ?

R : Peux-tu me nommer la ou les maladies que tu as ?

R : J’ai lu ça dans ton dossier..., tu ne me l’as pas dit pourquoi ?
R : Y a-t-il des parties de ton corps où tu perçois des signes désagréables (montrer schéma du corps) ?

Q2 : Te perçois tu comme malade ? Pour quelles raisons ?
Percep�on des maladies
(présence concomitante à gérer, 
forme un tout, certaines 
n’existent pas, impact…)

Image de soi Importance de santé par rapport aux autres 
domaines de ta vie (sor�es, sport…)

Plus difficile de se figurer plusieurs maladies
R : Tu es suivi à l’hôpital, pourquoi tu ne te perçois pas comme malade ? est-ce que ça affecte l’image que tu te fais de toi ?

Q3 : D’après toi d’où viennent ces maladies ?
Circonstances 
de survenue

Antécédents 
familiaux
Q4 : As-tu l’impressiondedonner plus d’importance à unemaladie ouuncomportement lié à unemaladie par rapport à uneautre ?
Percep�on des 
symptômes 
(impact, gravité 
perçue…)

Si oui, 
laquelle ??

Pour quelles 
raisons ?

Percep�on des 
traitements 
(nombre, 
effets, u�lité, 
temps que ça 
prend dans le 
quo�dien…)

Impact sur la 
vie quo�dienne

Influence/ 
impact des 
maladies ou des 
traitements les 
unes sur les 
autres

Impact 
émo�onnel
Q5 : Est-ce que ces priorités ont changées au fil du temps ?
Si oui, pour 
quelles raisons ?

Evolu�on de la 
maladie

Temporalité 
diagnos�c

En grandissant Expériences 
antérieures / 
périodes plus 
compliquées

Evènements
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Les connaissances
Q6 : À quoi servent les traitements que tu prends ?
Finalités A court terme / 
d’ici 6 mois ?

A moyen terme 
/ d’ici 1 an ?

A long terme / 
d’ici 10 ans ?
Q7 : À quoi servent les gestes / comportements que l’on te demande de faire pour ta santé ?
Trousse d’urgence

Pour quelles raisons ?Traitements

Liens entre les pra�ques
Soutien environnement social

Les parents
Q8 : Quel est la place de tes parents dans la gestion de tes maladies ?
Sou�en Autonomie Accepta�on Décision Mo�va�on, volonté , énergie

Importance de ce que pensent ses parents dans la décision ?
L’autonomie c’est la capacité à agir par soi-même sans aide, de répondre à ses besoins sans être influencée.

Échelle de Likert
Perception de l’adolescent concernant
son autonomie dans la gestion de ses
maladies

Autonome Plutôt
autonome

Plutôt peu
autonome

Pas du tout
autonome
Pourquoi pas moins ?
Sentiment d’efficacité
personnelle : Perception de l’adolescent concernant sa
capacité/compétence à gérer ses
maladies

Compétent Plutôt
compétent

Plutôt peu
compétent

Pas du tout
compétent
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Pourquoi pas moins ?
Les soignants

Q9 : Comment se passe les consultations avec les médecins ?
Communica�on Par�cipa�on 
S’autorise-t-
il/elle à poser 
des ques�ons ? à 
dire ce qu’il 
préfère ?

Proposi�ons de 
changement

A�entesSou�en Obten�on 
réponses

Importance de ce que pensent les médecins dans la décision ?
Les amis
Q10 : Comment ça se passe avec tes amis ?
Sou�en

Empathie 
/aide

SécuritéBesoins

Moqueries/ 
percep�on 
regard des 
autres dans 
les 
expériences 
antérieures

A�entes

Valeurs 
socioculturelles

Besoins

Evolu�on

Importance de ce que pensent les pairs dans la décision ?
Q11 : On a abordé ta perception des maladies, d’où elles
viennent, l’importance que tu leur donne, tes connaissances, la
façon dont tu es soutenu par ton entourage, les médecins (à
personnaliser).

Crois-tu que ces aspects ont une influence sur les décisions
que tu prends pour ta santé ou l’importance que tu accordes à
tes maladies ou à ce que tu fais pour la soigner ?

Q12 : Veux-tu rajouter quelque chose à ce qui a été dit ?
Guide d’entretien du Focus Groupe
Présentation de l’animateur, de l’observateur et des

participants.
Avant de commencer, nous vous remercions de votre

présence, c’est très important pour nous que vous puissiez être
là.

Vous avez tous eu un entretien en individuel pour aborder
certains points, ce premier temps a pu vous faire réfléchir, vous
n’avez peut-être pas dit tout ce que vous auriez eu envie,
aujourd’hui vous aurez l’occasion de les communiquer si vous
le souhaitez.
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Dans le service, nous aimerions construire un programme
d’éducation thérapeutique qui s’adresse aux jeunes ayant
plusieurs maladies allergiques.

Pour cela, nous menons une recherche pour comprendre
comment les jeunes comme vous, qui présentez plusieurs
maladies allergiques, donnez de l’importance à vos maladies
ou à ce que vous faites pour elles dans la vie de tous les jours.

Notre rencontre d’aujourd’hui durera environ 1h30, elle
sera enregistrée pour que ne rien perdre de nos échanges mais il
n’y aura pas vos noms sur l’enregistrement. Il y aura trois
parties :
d

–

e 1
on a parlé d’avoir plusieurs maladies allergiques, on peut
aussi parler de polypathologie. La première partie abordera
ce que ça évoque pour vous ;
–
 en deuxième partie, maintenant que vous avez pris
connaissance avec le sujet, vous avez peut-être à d’autres
choses qui guide vos choix donc nous reviendrons sur ce
qui guide le fait que vous donnez plus d’importance à
certains choix de santé ;
7
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–

C

enfin, j’ai commencé à faire des conclusions de vos
entretiens de manière globale et j’aimerai les partager avec
vous et que vous puissiez me dire ce que vous en penser
(valider ou invalider des hypothèses tirées de l’analyse).
Nous prendrons des notes seulement pour noter des points
à éclaircir ou à aborder avec vous.

Il n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses, nous
avons besoin de vous, de tout ce que chacun d’entre vous
pourra nous dire pour mieux comprendre comment vous faites
des choix pour votre santé, nous sommes partenaire. Vous ne
serez pas tous d’accord et c’est très bien comme ça, chacun doit
se sentir libre de dire tout ce qu’il a envie.

Notre rencontre aujourd’hui ne changera rien à votre prise
en charge dans le service.

Avez-vous des questions ?
Durée 1 h 30
Règles du groupe :
–
 veiller à l’application de règles de communication
respectueuses des uns et des autres :
chacun doit pouvoir s’exprimer,
chacun écoute et respecte les paroles exprimées par les

autres,

–
 prendre en compte toutes les propositions émises par le
groupe,
–
 rester neutre.
1re partie : un métaplan
®

[58]
Représentation cognitive et émotionnelle de la polypa-

thologie
«Le métaplan consiste à produire des idées individuelle-

ment autour d’un thème ou d’un questionnement, à les mettre
en commun pour structurer les échanges ». Il permet de faire
émerger les représentations, de les classer. Cette technique
favorise l’interaction, les échanges entre participants et une
prise de parole progressive. Parce qu’interactive, visuelle et
consensuelle, elle réduit efficacement les malentendus et les
incompréhensions en explicitant les représentations de chacun.

Déroulement
1) Consignes (5min)
L’animateur présente les objectifs et les différentes étapes

de l’animation.
Il énonce la question et s’assure qu’elle soit comprise :

Qu’est-ce qu’évoque pour vous la polypathologie ? Quand je
vous dis le mot polypathologie, cela vous fait penser à quoi ? (il
sera possible de donner un exemple avec un autre mot si besoin
pour expliciter la consigne). La question sera également écrite
sur l’écran afin que les participants puissent s’y référer si
besoin.

Travail individuel de production d’idées (10min)
3) Recueil et rapprochement des idées (20min)
itation de l’article : Brégeon A, Cifuentes F, Lombart B, Wan
d’autogestion à l’adolescence dans le cadre de la polypatholog
Patient/Ther Patient Educ 2023; 15:10205.
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Chaque participant inscrit sur l’écran partagé les mots
auxquels il a réfléchi. L’animateur les lit à voix haute et de
façon neutre.

Avec l’aide du groupe, il positionne sur tableau blanc celles
qui sont analogues et invite les auteurs d’une idée dont le sens
n’est pas perçu par tous à apporter des précisions. Aucun
message ne peut être modifié ou exclu.

4) Validation et dénomination des regroupements
(20min)

Il relit les post-its de chaque regroupement en vue d’obtenir
la confirmation du classement et leur demande de donner un
titre à chaque regroupement.

5) Clôture
L’observateur synthétise et s’assure que les participants

sont d’accord avec ce qu’il énonce.
2e partie (30min) :
Quelles sont les attitudes envers votre santé vers lesquelles

vous vous engagez le plus ? Pour quelles raisons ?
Les questions seront posées l’une après l’autre et écrite sur

un tableau blanc.
3e partie : Je vais vous citer quelques observations suite

aux entretiens. Pourriez-vous me dire ce que vous en
pensez ?
in
ie

d

–

S
a

e 1
l’eczéma n’est souvent pas perçu comme une maladie car
« on ne risque pas d’en mourir » ;
–
 l’expérience vécue d’une réaction allergique ou d’une crise
d’asthme sévère par rapport à une expérience dont on ne se
souvient pas rapportée par les parents augmentent la
perception que nous avons de la gravité de la maladie
associée ou l’attention/l’intérêt que l’on porte à cette
maladie. Cette perception de gravité a-t-elle un lien avec la
Notion de danger. L’inquiétude perçue des parents ou de
l’entourage a-t-elle le même effet ?
–
 Vos amis n’influencent pas vos choix en lien avec votre
santé (choix d’un restaurant où ils aimeraient aller, d’une
soirée qui vous exposerait à des irritants...). La maladie a
rendu plus compliqué les liens amicaux.
–
 On apprend plus de nos expériences négatives. Vous avez
eu besoin de passer par ces expériences pour rendre
certains choix plus favorables à votre santé.
–
 Si j’ai l’impression que ma maladie n’est pas grave, je me
sens invulnérable.
Rôle de l’animateur : il anime la discussion, distribue la
parole, permet à chacun de s’exprimer, respecte les silences,
résume, reformule.

Rôle de l’observateur : prends des notes, éclaircit certains
points au besoin, synthétise les discussions et recherche
l’accord des participants.
, Gagnayre R, Morsa M. La hiérarchisation des priorités
llergique : une étude qualitative exploratoire. Educ Ther
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