
L’adolescent, sa maladie
chronique et son
médecin généraliste
La transition pédiatrie/médecine adulte

Introduction

En France, près de 15 % des adolescents vivent et grandissent avec une
maladie chronique [1]. Conséquence de la transition épidémiologique en
cours depuis plusieurs décennies et de la baisse des maladies infectieuses au
profit des maladies chroniques, cette proportion devrait augmenter dans
les prochaines années [2]. Une donnée qui concerne directement la
médecine générale. Les enquêtes montrent en effet que 90 % des
adolescents vivant avec une maladie chronique consultent régulièrement
un médecin généraliste au moins une fois par an, davantage que les
adolescents sans maladie chronique dont 78 % consultent au moins une
fois par an [3].

Outre des particularités liées à sa classe d’âge, l’adolescent vivant avec une
maladie chronique se distingue par le fait qu’il vit une période
« d’instabilité » relative à sa prise à charge : il termine son parcours
pédiatrique pour passer prochainement en service adulte. Dans le même
temps, il s’approprie progressivement la gestion de sa maladie et de son
traitement auparavant investi par les parents. Mais il est fréquent, au cours
de cette période, que le jeune souffre d’unmanque de confiance pour porter
cette nouvelle responsabilité ou envers ses nouveaux soignants encore peu
ou pas connus, d’un sentiment d’abandon et/d’une lassitude de lamaladie et
du système de soins [4]. Le nombre de perdus de vue et de comportements de
non-adhésion au traitement de la part des patients augmente d’ailleurs [5].
L’enjeu est d’accompagner le jeune pendant ce passage et de l’amener vers
une autonomisation progressive. C’est ce qu’on appelle la transition, définie
comme un processus organisé et coordonné vers le système de santé adulte,
dont le but est d’optimiser la santé du jeune patient et de favoriser son
développement en tant que personne [6].

Les recommandations internationales soulignent la nécessité de mettre en
place des actions d’éducation thérapeutique pour préparer le jeune à utiliser
le nouveau service de soins, gérer sa santé de façon autonome et se
développer sur le plan personnel [7]. L’éducation thérapeutique du patient
est un processus qui doit permettre à l’adolescent d’acquérir et/ou de
maintenir des compétences d’autosoins et d’adaptation à la maladie qui
l’aident à vivre demanière optimale sa vie avec samaladie, par une approche
résolument globale de la santé (bio-psycho-sociale) et une pédagogie
centrée sur les besoins singuliers de la personne, non normative (comprenant
l’utilisation de techniques et outils spécifiques) [8]. À titre d’exemple, il peut
s’agir d’apprendre au patient à repérer un signe d’alerte, à réaliser un geste
technique, à donner du sens à son histoire médicale, etc. En médecine
générale, les pratiques éducatives sont modelées par les conditions
d’exercice : le temps est réduit et donc dédié aux objectifs éducatifs
prioritaires, identifiés à partir du vécu de la personne [9].

Puisqu’indépendamment du passage des soins spécialisés pédiatriques aux
soins spécialisés adultes, les adolescents vivant avec une maladie chronique
continuent à consulter leur médecin généraliste, il est important que ce
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Résumé

La transition pédiatrie-médecine
adulte est une période critique pour le
jeune vivant avec une maladie chro-
nique. Les ruptures de suivi médical, les
comportements de non-adhésion au
traitement et le mal-être y sont plus
fréquents chez ces patients. Lemédecin
généraliste est concerné. Il incarne un
lien stable avec le système de santé
pour le patient adolescent qui connaît
des changements importants dans sa
prise en charge. Il est aussi celui qui
peut répondre à ses besoins de soins de
santé primaires, incluant la prévention,
et à ses attentes d’un suivi plus
psychosocial, dans une démarche édu-
cative.
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Abstract. The adolescent, his chronic
illness and his general practitioner:
The pediatric-adult medicine
transition

Transition from pediatric to adult care
is a critical period for young people
living with a chronic condition. Breaks
in medical follow-up, non-adherence
behaviors and ill-being are more
common among young people. Gene-
ral practitioners are concerned. They
are a stable health bond for the
adolescent patient as he/she experien-
ces significant changes in his/her care.
They also canmeet his/her health needs
(including prevention), and his/her
expectations of a more psychosocial
follow-up, in an educational approach.
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practitioner; transition; patient
education.
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dernier soit impliqué dans le processus éducatif au
moment de la transition. Il incarne un lien stable entre
le système de santé et le jeune, alors que ce dernier
connaît des changements importants. La place occupée
par le médecin généraliste, autant que la période, sont
ainsi propices à engager une nouvelle relation, fondée sur
une démarche éducative et adossée à la médecine de
l’adolescence.

L’adolescence, une période
de transition

L’adolescent vivant avec une maladie chronique est
d’abord un adolescent [10]. Avec quelles spécificités ?
L’adolescence, qui s’étend entre les âges de 10 et 19 ans
selon l’OMS, se caractérise par une série de changements
qui transforment l’individu. Les caractères sexuels pri-
maires et secondaires apparaissent, modifiant le corps de
l’adolescent (changements physiologiques). La matura-
tion cérébrale rend possible une nouvelle perception et
compréhension dumonde par l’adolescent (changements
cognitifs) : il accède progressivement à la pensée
abstraite (morale, politique, etc.), la pensée logique
(anticiper et interpréter les situations) et à la métacogni-
tion (se penser soi-même). Enfin, l’adolescent entre dans
une phase d’exploration de lui-même, de construction
d’une identité qui lui est propre, conduisant parfois à des
changements d’attitudes ou de comportements. Il se
détache peu à peu du modèle parental et accorde plus
d’importance aux pairs, au groupe social (changements
psychosociaux) [11].

Cette série de changements consiste en une transition
développementale qui s’accompagne de spécificités en
matière de santé. L’adolescence n’est pas une période de
vulnérabilité médicale au sens strict ; les risques sont
davantage d’ordre comportemental (addictions, rapports
sexuels non protégés, violence. . .) et/ou psychosocial
(stress, irritabilité, mal-être. . .) [12]. De récentes études
montrent en outre une tendance à l’augmentation de la
vulnérabilité psychosociale (solitude, dépression, sui-
cide. . .), causée notamment par des modes de vie de
plus en plus rythmés par les médias sociaux mettant
l’image de soi au cœur de la socialisation [13].

Les enjeux sont similaires concernant les jeunes vivant
avec une maladie chronique, avec quelques particularités
liées à leur situation. Ils adoptent au moins aussi
fréquemment que leurs pairs des comportements à
risque pour leur santé tels que : des rapports non
protégés, la consommation de tabac, alcool ou drogues,
une alimentation désordonnée. . .De lamêmemanière, le
risque d’une observance (ou adhésion aux soins) faible est
plus importante [14]. Ces conduites correspondent
souvent pour l’adolescent à une quête exploratoire,
une recherche de ses limites, et participent de son
développement normal [15]. La construction identitaire
peut en effet être fragilisée par la maladie, jugée parfois
comme trop envahissante dans l’image de soi jusqu’à
conduire à des scores faibles de bien-être ou à l’arrêt du
traitement [16]. Il peut alors arriver que l’adolescent ait

besoin d’oublier sa maladie et se comporte comme s’il
s’était dégagé magiquement des contraintes qu’elle lui
impose [17].

Le rôle du médecin généraliste
auprès des adolescents vivant
avec une maladie chronique

Nous venons de le voir, le processus de transition pour les
jeunes vivant avec une maladie chronique signifie autant
se changer soi-même que changer de service de soins
(passer de la pédiatrie vers la médecine adulte). Agir pour
la santé des jeunes vivant avec une maladie chronique,
c’est ainsi prévenir les risques inhérents à cet âge et les
aider à grandir avec la maladie. Le médecin doit se
manifester par une écoute attentive et avertie, qui
dépasse le biomédical ou le symptomatique pour s’ouvrir
à l’ensemble du mode de vie de l’adolescent, afin de
répondre à ses besoins.

Le rôle du médecin généraliste est important dans ce
processus de transition. Il est en effet perçu par les jeunes
eux-mêmes comme celui avec qui ils peuvent aborder
leurs habitudes de vie ou conduites à risque, souhaitant
même que ces thèmes prennent plus d’importance lors
des consultations médicales [18]. Il pourrait être l’un des
mieux placés pour écouter et s’adresser à l’adolescent
avant le malade chronique.

Évaluer les besoins de l’adolescent
en consultation
Premièrement, il est important de recevoir l’adolescent
seul en consultation, sans ses parents. Cette pratique
permet une prise de parole libre du jeune sur des
thématiques qui peuvent relever de l’interdit ou de la
gêne avec les parents (les addictions, la non prise d’un
traitement, la sexualité, le mal-être. . .). C’est aussi une
manière de lui signifier que la consultation s’adresse
désormais à lui en priorité, avec sa singularité et son libre
arbitre. Dans le cas d’un jeune vivant avec un diabète, par
exemple, c’est un moyen pour lui de s’autoriser de
s’éloigner du seul équilibre glycémique pour aborder des
préoccupations telles que la fertilité et le fait d’avoir un
moyen de contraception adapté [19].

Le corollaire indispensable à ce dialogue est la confiden-
tialité, qui doit être garantie à l’adolescent. Non
seulement elle fait passer de 53 % à 67 % le taux de
ceux désirant poursuivre les soins au cours de la consul-
tation [20], mais son absence entraîne la rétention
d’information [21], ce qui revient à annuler les bénéfices
de la rencontre avec l’adolescent seul.

Ensuite, le médecin généraliste doit être en mesure de
questionner l’adolescent, sans paraître intrusif mais au
contraire en instaurant un climat de confiance [22].
Défi d’autant plus difficile que, comme nous l’avons
vu, recueillir les besoins du patient adolescent nécessite de
réaliser une anamnèsepsychosociale. L’unedes techniques
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d’entretien recommandée se nomme HEEADSSS pour
Home, Education and Employment, Eating, Activies,
Drugs, Sexuality, Suicide/depression, Safety (vie à la
maison, vie à l’école et au travail, habitudes alimentaires,
loisirs et activité physique, addictions, sexualité, dépis-
tage des idées suicidaires et de la dépression, sécurité).
Elle consiste en une exploration rapide, simple et
systématique des huit domaines mentionnés, avec une
progression des thèmes les plus généraux vers les plus
intimes de façon à mettre à l’aise le jeune à l’aide de
questions ouvertes : « Raconte-moi comment cela se
passe à l’école » ; « Comment te sens-tu actuellement » ?
« Qu’est ce ça t’évoque “avoir des relations sexuelles
protégées” » ?, etc. [23].

Mener des actions éducatives auprès
des adolescents pour favoriser
la transition

Il convient tout d’abord de s’adapter au niveau de
développement cognitif et affectif de l’adolescent. Tous
n’ont pas encore les capacités pour comprendre des
notions abstraites, verbaliser leurs émotions ou se
projeter dans l’avenir pour mesurer les conséquences
de leurs actes. En fonction de l’âge, et du niveau de
développement, des compétences différentes pourront
être visées afin d’autonomiser progressivement le jeune
au cours de la transition (tableau 1).

�Tableau 1. Compétences pour la transition vers l’âge adulte des adolescents vivant avec une maladie chronique, d’après Morsa
et al. [24], Kennedy et al. [25] et Kieckhefer & Trahms [26].

Âge Compétences

10-13 ans

Compétences d’autosoins
– connaître des signes/symptômes de la maladie
– comprendre la maladie à un niveau plus complexe
– préparer ses médicaments (sous la supervision des parents)
Compétences de gestion du mode de vie
– connaître les grands principes d’un mode de vie sain
Compétences psychosociales
– répondre à la pression éventuelle des pairs
– développer une attitude non-négative vis-à-vis de la maladie
Compétences de compréhension et d’utilisation du système de soins
– poser des questions au médecin sur des préoccupations de santé éventuelles

14-16 ans

Compétences d’autosoins
– exprimer des notions plus abstraites en lien avec les exigences du traitement et la
prévention des complications
– mettre en place des stratégies de suivi de la routine du traitement
– connaître le rôle de chaque médicament, ses effets secondaires et les conséquences d’une
prise irrégulière
Compétences de gestion du mode de vie
– connaître l’impact de la consommation de tabac, alcool ou drogue sur la santé
– gérer les inconvénients éventuels liés à la maladie lors des activités (fatigue, stress)
Compétences psychosociales
– se comparer aux autres sans se dévaluer en raison de la maladie
– se définir en tant que personne et non seulement en tant que malade
– parler de la maladie à ses pairs
Compétences de compréhension et d’utilisation du système de soins
– dialoguer avec le médecin à propos des préoccupations psychosociales éventuelles
– connaître les ressources du système de santé
– chercher de l’information en santé

16-19 ans

Compétences d’autosoins
– comprendre les raisons du développement de la maladie
– anticiper les conséquences (positives ou négatives) d’un comportement sur la santé
Compétences de gestion du mode de vie
– prendre soin de soi
Compétences psychosociales
– avoir plusieurs conceptions de soi, variant en fonction de la situation
– intégrer la maladie dans son parcours de vie
– formuler des projets à court terme
– développer un sentiment d’auto-efficacité pour gérer seul sa santé
Compétences de compréhension et d’utilisation du système de soins
– gérer les démarches administratives liées à la maladie
– se projeter en médecine adulte
– comprendre le fonctionnement de la médecine adulte et ses différences avec la pédiatrie.
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Ensuite, les pratiques éducatives doivent être adaptées.
La théorie sociale cognitive développée par Bandura [27]
montre que les enfants apprennent autant par des
instructions formelles (parents, professeurs, ou médecin
dans notre cas) que par l’observation (des adultes mais
aussi des pairs), et l’expérience. Les jeunes évaluent ainsi
la mise en place d’un comportement de santé en fonction
des conséquences qu’il engendre et des réactions sociales
provoquées ou anticipées. C’est pourquoi le médecin
devra être attentif à expliquer les bénéfices ressentis au
quotidien d’une conduite favorable à la santé lorsqu’il
travaillera sur l’acquisition d’une compétence afin
d’augmenter l’adhésion du jeune à l’apprentissage, et y
revenir lors des consultations suivantes.

Enfin, il peut être aidant d’utiliser des techniques ou
outils pédagogiques adaptés aux adolescents pour
favoriser l’apprentissage. Ces derniers font partie inté-
grante de l’éducation thérapeutique du patient en
médecine générale [9]. La dimension ludique de l’action
éducative, ainsi qu’une attention portée aux aspects
psychosociaux à chaque instant, est recommandée auprès
des adolescents. Les études de cas peuvent ainsi servir de
support pour l’aide à la prise de décision (par exemple
réagir face à un incident de santé lors d’une soirée) ; les

vidéos ou photos permettent de travailler sur les
représentations (par exemple, que signifie devenir
adulte ?) ; le jeu de rôle peut être utilisé pour l’acquisition
ou le renforcement de compétences interrelationnelles
(par exemple, l’adolescent prend la place du médecin et
mène la consultation) ou encore le jeune peut se servir
d’un carnet pour rédiger son vécu quotidien et ensuite en
discuter en consultation [28]. L’enjeu est de ne pas se
limiter à de l’information mais de parvenir à être
pédagogique, c’est-à-dire faire en sorte que l’adolescent
soit capable de comprendre et traiter l’information
transmise pour en faire un savoir, ou un ensemble de
savoirs, qu’il mobilise en situation : une compétence. La
transition peut alors devenir une période d’apprentissage
au changement.

Conclusion
À l’adolescence, la personne vivant avec une maladie
chronique entre dans une période d’instabilité poten-
tielle, marquée par des bouleversements développemen-
taux et le passage de la pédiatrie vers la médecine adulte.
Pendant cette période de transition, au cours de laquelle
les services hospitaliers peuvent être en difficulté pour
répondre aux besoins de santé primaire et au cours de
laquelle le jeune exprime davantage de besoins psy-
chosociaux, le médecin généraliste devient une ressource
centrale de santé pour le jeune. Plus spécifiquement, il
peut jouer un rôle éducatif auprès du patient adolescent
ou jeune adulte et ainsi l’aider à le rendre compétent à
prendre soin de lui au quotidien : prendre des décisions
de santé face à des situations nouvelles (tabac, alcool, vie
affective et sexuelle. . .), utiliser les ressources du système
de santé, comprendre le mode de fonctionnement de la
médecine adulte. . . La période de transition est, par
essence, une période d’apprentissage pour le jeune. Afin
de la soutenir et de la faciliter, lemédecin généraliste doit
pouvoir écouter le jeune au-delà de sa maladie, répondre
à d’éventuelles demandes d’ordre parfois personnel ou
intime, non sans conséquences sur la santé : la vie
affective et sexuelle, l’usage de psychotropes, les états
de déprime. . . Ce rôle relève d’une véritable médecine de
l’adolescence dont il faut pouvoir maîtriser les techniques
d’écoute, de questionnement et de soutien à l’appren-
tissage.

~Liens d’intérêts : l’auteur déclare n’avoir aucun lien
d’intérêt en rapport avec l’article.
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