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Introduction

Le diabéte est une maladie chronique dont I'incidence ne cesse de croitre au sein de la
population mondiale. L'Organisation Mondiale de la Santé (OMS, 2017) précise qu'en 2014, 8.5 %
de la population adulte était touchée par cette maladie et prévoit, qu'en 2030, le diabéte sera la
7¢me cause de déces dans le monde. Cette pathologie est par ailleurs a 'origine de nombreuses

complications médicales. A ce titre, le diabéte constitue un enjeu majeur de santé publique.

Dans ce travail de these, nous allons spécifiquement nous intéresser au diabete de type 1,
dont I'une des caractéristiques principales est d’apparaitre majoritairement durant I’enfance ou
I’adolescence. Alors que ces deux périodes sont souvent pergues comme étant celles d’'une pleine
santé, ponctuées de quelques maladies sans gravité (Turner, 1998), le diagnostic de diabéte
bouleverse la vie affective et sociale du jeune patient et de sa famille. « Il faut donc d'abord que le
malade accepte le fait d'avoir une maladie que I'on ne peut pas guérir méme si on peut la soigner.
Cette irréversibilité de la maladie nécessite un travail de deuil qui a forcément un coiit psychologique
» (Grimaldi, 2009, p. 63). Aussi, la prise en charge psychologique apparait nécessaire, au méme
titre que la prise en charge médicale. Les membres de 'ISPAD (International Society for Pediatric
and Adolescent Diabetes) ont d’ailleurs proclamé, en 1993, lors de la Déclaration de Kos, leur
engagement pour promouvoir, la santé, le bien-étre social et la qualité de vie des enfants et

adolescents atteints de diabéte de type 1 (Weber, Brink, Bartsocas, & Staehr-Johansen, 1995).

Plus particulierement, le diabéte résonne de maniere singuliere a I'adolescence, qui est une
période de transition marquée par des désirs de liberté et d’émancipation parfois difficilement
compatibles avec la gestion de cette maladie. Aussi, une altération de la qualité de vie et des
difficultés d’observance thérapeutique sont souvent observées a cette période. Ces deux variables
sont considérées comme des criteres de I'ajustement au diabéte (Chamberlain & Quintard, 2001),
et une meilleure compréhension de leurs déterminants psychosociaux apparait alors importante
a approfondir. Afin de faciliter la lecture, nous ferons, dans la suite de ce travail, référence a

I'observance et a la qualité de vie en les désignant sous le terme d’ « ajustement a la maladie ».

Depuis le développement de la notion de perception de la maladie dans les années 1980, de

nombreuses études ont cherché a comprendre comment les croyances que les patients ont sur
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Introduction

leur maladie influence leur ajustement. Aujourd’hui, les recherches incluent la perception des
proches sur la maladie, afin d’analyser leurs influences sur leur propre ajustement d’une part, et
sur celui des patients d’autre part. Ces questions trouvent également un intérét grandissant en
milieu pédiatrique. Les recherches qui ont été menées ont permis de souligner 'intérét de la prise
en compte de la perception des proches et invitent a en poursuivre I'étude, afin de mieux
comprendre, comment et pourquoi, elle influence I’'ajustement des patients. C’est ce que nous
proposons dans ce travail, en nous intéressant a I'influence de la perception de la maladie des
adolescents et de leurs parents sur leur ajustement respectif, dans le contexte spécifique du

diabete de type 1.

Dans une premiere partie théorique nous présenterons alors, au travers de trois chapitres,
les notions qui seront étudiées dans ce travail, puis nous développerons, dans un quatriéme
chapitre, notre problématique. Le premier chapitre sera consacré a la description des
caractéristiques biomédicales du diabete de type 1, et nous nous attacherons a en préciser les
spécificités a I'adolescence. Ce chapitre vise a présenter cette maladie en détaillant, d’'une part, les
particularités de sa prise en charge et, d’autre part, ses incidences psychologiques pour les
adolescents et leurs parents. Apres avoir introduit les éléments nécessaires a la compréhension
de la problématique spécifique du diabete a I'adolescence, nous décrirons, dans le deuxiéme
chapitre théorique, les criteres d’ajustement au diabete et leurs déterminants. Plus
spécifiquement, dans ce travail, nous nous intéresserons au contréle métabolique et a la qualité
de vie. La question du controle métabolique, et plus généralement de 'observance thérapeutique
a l'adolescence, sera dans un premier temps abordée. A cette occasion, nous expliciterons les
difficultés d’observance liées a la problématique adolescente et aux contraintes thérapeutiques
imposées par la gestion du diabete. Dans un second temps, nous définirons la notion de qualité de
vie et préciserons en quoi le diabete est susceptible d’altérer celle des adolescents, comme celle
des parents. Une revue de la littérature sur leurs déterminants respectifs nous permettra de
mettre en évidence 'influence des caractéristiques individuelles (principalement 'dge et le genre)
et familiales (implication parentale, conflit, communication) sur ces deux critéres d’ajustement.
Dans le troisiéme chapitre, nous aborderons la notion de perception de la maladie, qui est au coeur
de ce travail de recherche, et par laquelle il apparait possible d’approcher de facon plus subjective

I'expérience de la maladie. Nous présenterons également le Modéle de sens commun des
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représentations de la maladie (Leventhal, Meyer, & Nerenz, 1980) qui décrit ses liens avec
I'ajustement des patients. Enfin, nous examinerons les recherches actuelles qui incluent la
perception des proches et étudient leurs influences sur I’ajustement du patient. Sur la base de
cette littérature, nous interrogerons la méthodologie utilisée pour I'évaluation de la perception
des proches. Aussi, nous développerons, dans le quatrieme chapitre, notre problématique, dans
laquelle nous proposerons une nouvelle méthodologie pour appréhender la perception des

proches.

La seconde partie sera consacrée a la présentation des trois études qui ont été réalisées dans
ce travail de thése. Ainsi, les Chapitres 5 et 6 aborderont respectivement nos études 1 et 2. Celles-
ci visent a rechercher une potentielle interprétation de la perception de la maladie par les proches
(a savoir, la perception des parents interprétée par les adolescents et la perception des adolescents
interprétée par les parents), et a en étudier les éventuelles influences sur 'ajustement a la maladie
des adolescents et de leurs parents. Dans le Chapitre 6, des analyses distinctes pour les méres et
les peres ont été réalisées. Enfin, dans le Chapitre 7, nous présenterons la troisieme étude qui a
pour objectif de rendre compte des liens entre le fonctionnement familial, la perception de la
maladie et la qualité de vie des adolescents. Nous avons cherché a comprendre l'origine de
'interprétation de la perception des parents par les adolescents, leurs potentielles interactions
avec la perception des adolescents, la gestion familiale du diabéte et la qualité de vie des
adolescents. Nous avons tenté, au travers de cette étude, d’appréhender I'expérience subjective
des adolescents vis-a-vis de leur diabéte. Dés lors, pour la réaliser, nous avons suivi une démarche

qualitative et exploratoire.

Finalement, les résultats de nos trois études seront repris dans une discussion générale. A
cette occasion nous soutiendrons I'intérét de I’étude de la perception de la maladie par le prisme
de la perception interpersonnelle et plus particulierement sous I’angle de la méta-perception.
Enfin, dans une conclusion générale, les limites et les perspectives de recherche qu’elles suggérent

seront abordées, puis une piste d’application sera envisagée.
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Chapitre 1.

Le diabete de type 1 a l'adolescence : aspects

biomédicaux, psychologiques et prise en charge

La connaissance des caractéristiques du diabete apparait nécessaire a la compréhension de
I'ajustement a la maladie des patients et de leurs proches. Ainsi, la premiére partie de ce chapitre
sera consacrée a la description biomédicale du diabéte de type 1 (Partie ), et la seconde partie a
la présentation des particularités de sa prise en charge (Partie II). Pour chacune d’elles nous nous
attacherons a en préciser les spécificités a ’'adolescence ainsi que leurs incidences psychologiques

tant pour les adolescents que pour leurs parents.

Partie I - Aspects biomédicaux du diabete de type 1 et conséquences
psychologiques a I'adolescence

1. Définition du diabeéte

L’OMS définit le diabéte comme « une maladie chronique qui apparait lorsque le pancréas ne
produit pas suffisamment d’insuline ou que l'organisme n’utilise pas correctement l'insuline qu’il
produit » (OMS, 2017). L'insuline est une hormone hypoglycémiante sécrétée par les cellules 3 des
ilots de Langerhans du pancréas. Chez une personne non diabétique, elle est sécrétée en petite
quantité de maniére continue afin de couvrir les besoins de base de I'organisme, c’est la sécrétion
basale. Parallélement, une dose supplémentaire d'insuline, nommée le pic, est sécrétée lors des
repas, proportionnellement a I'apport glucidique. Par ces deux modes de sécrétion, I'insuline joue
un role double et essentiel. En effet, elle permet au glucose, présent dans le sang, d'étre transformé,
par glycogénogéneése, en une réserve d’énergie stockée dans le foie, qui sera redistribuée, et dans
les muscles qui utiliseront leur réserve selon leurs besoins. Ceci assure 'apport de glucose aux
organes quile consomment et le maintien indispensable d'un bon équilibre glycémique. Mais, dans
le cas du diabéte, le manque d’insuline remet en cause cet équilibre ainsi que le bon
fonctionnement de l'organisme et doit alors étre compensé par des traitements médicaux

substitutifs. Ces derniers dépendent du mécanisme de destruction des cellules 3 ou de la
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résistance a I'action de l'insuline et donc du type de diabéte dont le patient est atteint. Bien qu'il
existe plusieurs autres formes de diabéte (ex. diabéete gestationnel, diabete MODY, etc.) et qu’elles
se caractérisent toutes par une élévation du taux de sucre dans le sang, communément deux
grands types de diabéte sont distingués : le diabete de type 1 et le diabéte de type 2. Le diabéte de
type 21, dit non insulino-dépendant, se caractérise par une perturbation du métabolisme
glucidique (INSERM, 2014a) liée a une destruction partielle des cellules 3 des ilots de Langerhans
et/ou une résistance a I'insuline (mauvais usage de I'insuline sécrétée). Tandis que le Diabete de
Type 1 (DT1), dit encore insulino-dépendant, se caractérise par une « carence absolue en
insuline » provoquée par la destruction dite totale (de 80 a 90 %) des cellules 3 des ilots de
Langerhans. Cette derniere est la conséquence d’un processus auto-immun qui apparait
majoritairement durant I’enfance ou I’adolescence, c’est pourquoi on parle également de "diabete
juvénile". Celui-ci représente plus de 90 % des cas de diabéte chez les enfants et les adolescents
dans la majorité des pays occidentaux (Barat & Lévy-Marchal, 2013). Notons, cependant, que
I'incidence du diabéte de type 2 dans cette population ne cesse d’augmenter (Nadeau & Dabelea,
2008) et est principalement constatée aupres de jeunes présentant une obésité et agés de plus de
10 ans, et/ou dans certains groupes ethniques (Barat & Lévy-Marchal, 2013 ; Panagiotopoulos,
Riddell, & Sellers, 2013). Par exemple, aux Etats-Unis, les adolescents améridiens, afro-américains,
asiatiques et hispaniques sont les plus touchés par le diabéte de type 2 (Dabelea et al., 2007).
L’incidence du DT1 est également en constante augmentation (INSERM, 2014b), de sorte qu'il
apparait nécessaire de présenter ici une épidémiologie descriptive de cette pathologie, puis

d’aborder la question du diagnostic et de I'étiologie de celle-ci.
2. Epidémiologie du diabéte de type 1
2.1. Prévalence et incidence du diabéte de type 1
L’OMS (2017) estime qu’en 2014, dans le monde, 422 millions de personnes étaient
atteintes de diabete (tout type de diabéte confondu) ce qui correspond, chez les adultes de plus de
18 ans, a une prévalence mondiale de 8.5 %. Le DT1 représente 6 a 10 % des cas de diabete

INSERM, 2014b ; INVS, 2014). Son incidence ne cesse de progresser (3 a 4 % chaque année) dans
prog q

la population mondiale depuis 20 ans, avec notamment une forte augmentation du nombre de cas

1 Celui-ci n’étant pas 'objet de cette thése, sa présentation ne sera pas davantage détaillée.
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diagnostiqués avant 1'age de 5 ans (Barat & Lévy-Marchal, 2013 ; INSERM, 2014b). En France,
I'augmentation d’incidence du DT1 pédiatrique a été évaluée a 4.5 % (Piffaretti et al., 2017b). Pour
autant, aucune explication satisfaisante ne permet actuellement d'éclairer précisément les raisons

d'une telle incidence (Lévy-Marchal, Fagot-Campagna, & Daniel, 2007).

Au niveau mondial, de fortes disparités d'incidence entre les pays sont constatées (Karvonen
etal, 2000 ; The DIAMOND Project Group, 2006) : alors que la Chine et le Venezuela, avec 0.1 cas
sur 100 000 naissances par an, figurent parmi les pays avec les plus faibles scores d’incidence
mondiale, la Finlande, avec 43.9 cas sur 100 000 naissances par an, est le pays avec la plus forte
incidence de DT1 au monde. Par ailleurs, l'incidence du DT1 peut varier a l'intérieur méme d'un
pays selon les régions (Fortunato et al., 2016) et I'origine ethnique (Barat & Lévy-Marchal, 2013 ;
Dabelea et al., 2007). En revanche, aucune différence significative n’est observée entre les garcons
et les filles (Green, Gale, & Patterson, 1992 ; Solstesz, Patterson, Dahlquist, & Eurodiab Study
Group, 2007). Dans ce contexte mondial, la France se situe a un taux d’incidence intermédiaire
(Lévy-Marchal et al, 2007), qui est également en constante augmentation (INSERM, 2014b ;

Piffaretti et al., 2017a), comme en témoignent les chiffres présentés dans le Tableau 1.

Tableau 1. Incidence de diabéte de type 1 en France de 1988 a 2014.

Incidence pour 100 000 enfants et

Année adolescents Source
1988 7.41 cas sur 100 000 Charkaluk et al. (2002)
1997 11.2 cas sur 100 000 Charkaluk et al. (2002)
2004 13.5 cas sur 100 000 Lévy-Marchal et al. (2007)
2010 15.5 cas sur 100 000 Piffaretti et al. (2017a)
2014 18 cas sur 100 000 Piffaretti et al. (2017a)

En France, environ 160 000 personnes seraient touchées par la maladie (Fagot-Campagna,
Romon, Fosse, & Roudier, 2010), dont plus de 20 000 enfants et adolescents (Association Enfance,
Adolescence & Diabéte?, 2018). Pendant longtemps, les chiffres concernant I'incidence en France
n’ont été que partiellement connus, faute d’'un recensement systématique dans toutes les régions
francaises (De Kerdanet, 2017). Aujourd’hui, et grace au travail récent de certains auteurs, des

données plus précises existent et indiquent qu’en France, entre 2010 et 2014, 9 862 nouveaux cas

2 Site de l'association Enfance, Adolescence & Diabete: http://enfance-adolescence-diabete.org/le-diabete-en-
chiffres/#
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de DT1 ont été diagnostiqués chez les enfants entre 6 mois et 14 ans3 (Piffaretti et al., 2017a). Des
variations d’incidences similaires sont constatées pour les garcons et les filles (Barat et al., 2008 ;
Lévy-Marchal et al.,, 2007 ; Mauny et al., 2005 ; Piffaretti et al., 2017b). Toutefois, certaines études
soulignent tout de méme une incidence systématiquement plus élevée chez les garcons
(Charkaluk, Czernichow, & Lévy-Marchal, 2002) qui est plus spécifiquement constatée sur
certaines tranches d’age (chez les 6 mois-4 ans et 10-14 ans) (Piffaretti et al., 2017b). En revanche,
d'importantes différences régionales ont été observées, et dans ce classement descendant, la

Bretagne est placée 7¢me sur les 17 régions francaises* (Piffaretti et al., 2017b).
2.2. Mortalité liée au diabéte de type 1

L’OMS rapporte qu’'en 2015, 1.6 million de déces seraient directement imputables au
diabéte, faisant de cette maladie I'une des 10 causes principales de mortalité dans le monde (OMS,
2017). Plus spécifiquement, de nombreuses études font état d’'une surmortalité des personnes
ayant un DT1 comparativement a la population générale (Gagnum et al.,, 2015 ; Morgan et al.,
2018 ; Podaretal., 2000 ; Secrest, Becker, Kesley, LaPorte, & Orchad, 2010 ; Skrivarhaug, Bangstad,
Sandvik, Hanssen, & Joner, 2006), ce qui est également constaté en France (Romon et al., 2010).
Plus de la moitié des décés seraient liés a des complications aigués ou chroniques de la maladie
(Morgan et al., 2018). Bien que cette surmortalité soit toujours constatée aujourd’hui, elle tend a
diminuer pour les personnes diagnostiquées plus récemment (Gagnum et al., 2015 ; Secrest et al.,,
2010), ce qui pourrait s’expliquer par I'amélioration de la prise en charge et notamment par la
mise en place, dans les années 1980, des injections multi-quotidiennes et de I'auto-surveillance

glycémique (Gagnum et al,, 2015).

Une surmortalité est également rapportée chez les enfants, les adolescents et les jeunes
adultes (Feltbower et al, 2008 ; Patterson et al, 2007). La majeure partie des décés étant
directement liée au diabete. En effet, une étude rétrospective réalisée au CHU de Bordeaux (entre
1990 et 1996) a montré que, parmi les déces des patients ayant un DT1 en pédiatrie, 92 % étaient

la conséquence de déséquilibres glycémiques séveres® (Vautier, 2008), et donc directement liés au

3 Le choix de I'dge d’inclusion a été établi afin d’obtenir une base comparable avec les chiffres des études internationales
(Piffaretti et al., 2017b).

4 Hors Mayotte.

5 84 % des déceés survenaient a la suite d'une acidocétose (taux de sucre dans le sang trop élevé) et 8 % a des
hypoglycémies séveres (taux de sucre dans le sang trop bas).
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diabéte. Par ailleurs, Tattersall et Gill (1991) ont été les premiers a nommer et décrire le « dead in
bed syndrome ». Ce terme caractérise des déces non expliqués chez les jeunes diabétiques qui, se
couchant en bonne santé, sont retrouvés morts dans leur lit le lendemain, dont I'apparition reste
toutefois exceptionnelle (Halimi, 2013). Enfin, certaines études rapportent, une fréquence plus
importante, mais non significative, des cas de suicide chez les jeunes ayant un DT1 (Dahlquist &
Kallén, 2005 ; Patterson et al., 2007). De plus, les personnes dont le diagnostic a été posé entre
I'age de 15 et 29 ans auraient une mortalité liée a la consommation de drogue et d’alcool, et donc
aux complications aigués de la maladie, plus importante que celles ayant été diagnostiquées avant
I'age de 14 ans (Harjutsalo, Forsblom, & Groop, 2011). Ces observations invitent a se pencher avec

attention sur les incidences psychologiques de la maladie a 'adolescence.

3. Diagnostic du diabéte de type 1

La maladie se déclare le plus souvent avant 1'age de 20 ans, avec un pic diagnostic important
entre 8 et 12 ans (Lévy-Marchal et al., 2007 ; Rodier, 2001). Sile DT1 peut théoriquement survenir
an’importe quel 4ge, son incidence est trés faible avant1’dge d'un an et les cas apres 35 ans restent

extrémement rares®.
3.1. Les symptémes diagnostics

La destruction des cellules 8 peut étre amorcée 5 a 10 ans avant la date du diagnostic et est
asymptomatique sur cette période. Les symptdmes apparaissent lorsqu’il ne reste plus que 10 a
20 % du nombre de cellules initiales, 'organisme se retrouve alors en carence d’'insuline ce qui
induit une augmentation du taux de sucre dans le sang. « Le diagnostic de diabéte est établi devant
une mesure de glycémie a jeun supérieure a 1.26 g/L (7 mmol/L) ou a n'importe quel moment de la
journée supérieure a 2 g/L (11 mmol/L)» (Barat & Lévy-Marchal, 2013). Cet état continu
d’hyperglycémie est a 'origine de I'apparition de plusieurs symptomes. Ainsi, le diagnostic est
souvent envisagé face au « syndrome cardinal » (Bouhours-Nouet & Coutant, 2005) ou devant une
acidocétose (complication aigué caractérisée par une trop grande acidité du sang), qui apparait
lorsque le diabéte n’a pas été repéré suffisamment tét. Le "syndrome cardinal’ correspond a

'apparition associée de plusieurs symptémes (Lévy-Marchal, Patterson, Green, & EURODIAB ACE

6 Cours de la Faculté de Médecine de Toulouse.
Repéré a: http://www.medecine.ups-tlse.fr/dcem3/module14/diabetologie/Chap02_DID-HHB.pdf
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Study Group, 2001) :

- une polyuro-polydipsie (sensation de soif intense et urines abondantes, voire une énurésie

nocturne) qui est observée dans plus de 95 % des cas ;

- une polyphagie (sensation de faim permanente, excessive et une absence de sentiment de
satiété, qui peut entrainer des troubles du comportement alimentaire) associée a un

amaigrissement dans 61 % des cas ;

- une asthénie (fatigue physique, voire psychique, intense) qui est rapportée dans 52 % des

cas;
- des douleurs abdominales qui sont observées dans 23 % des cas ;
- ou une altération de la conscience, qui est rapportée dans 11 % des cas.

Tres peu de jeunes diabétiques n’ont pas déclaré au moins I'un de ces symptdmes (Lévy-
Marchal et al, 2007) et le DT1 est alors majoritairement diagnostiqué a l'apparition de ce
syndrome cardinal. Cependant, la méconnaissance de ces « symptomes d'appel » (Barat & Lévy-
Marchal, 2013) reste importante chez les professionnels de santé et dans la population générale
(Robert & Choleau, 2015), ce qui induit l'allongement de la durée de I'hyperglycémie pouvant
conduire a une acidocétose. On parle alors « d’acidocétose inaugurale » lorsque la maladie est

découverte a ce moment.

L'acidocétose est provoquée par une carence majeure en insuline. Cette carence induit une
augmentation de la quantité de sucre dans le sang et une impossibilité pour 'organisme d’utiliser
le glucose comme réserve d’énergie. Pour compenser cette absence, I'organisme puise son énergie
dans les réserves de graisse. Or, la transformation des graisses en glucose induit la production de
corps cétoniques dont I’élimination proportionnelle par les reins n’est plus possible lorsqu’ils sont
présents en quantité trop importante. Le sang devient alors trop acide et toxique pour I'organisme,
provoquant ainsi une acidocétose. Celle-ci peut aller jusqu’au coma, voire au déces dans les cas les

plus extrémes qui représentent 1 a 2 % des situations (Bouhours-Nouet & Coutant, 2005).

Cette « acidocétose inaugurale » concerne entre 15 et 70 % des enfants et des adolescents
diabétiques selon les pays en Europe et en Amérique du Nord (Wolfsdorf et al., 2009). Parmi les
diagnostics posés au cours de I'année 2009 en France, 43.9 % des enfants et adolescents

présentaient une acidocétose, dont 14.8 % dans une forme sévere qui a conduit au coma dans
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5.6 % des cas (Choleau et al., 2014). Certains facteurs, tels que le trés jeune age (moins de 2 ans),
les erreurs diagnostics, le fait d’appartenir a une minorité ethnique, un faible indice de masse
corporelle ou une maladie infectieuse antérieure, sont associés a une fréquence plus importante
de cas d’acidocétose inaugurale. En revanche, avoir un membre de sa famille proche ayant un DT1,
le haut niveau d’éducation des parents ou de forts taux d’'incidence de la maladie dans le pays,

s’averent protecteurs (Usher-Smith, Thompson, Sharp, & Walter, 2011).
3.2. Etiologie du diabéte de type 1

Le DT1 est le résultat d'un processus auto-immun qui peut durer plusieurs années.
Certaines circonstances pourraient précipiter la décompensation de la maladie. En effet, une
situation de stress pour I'enfant a été mise en évidence dans 11 % des cas au moment du
diagnostic et dans 23 % des cas, un état fébrile ou une infection survenus dans les trois mois avant
le diagnostic ont été retrouvés (Lévy-Marchal et al,, 1992, cité dans Lévy-Marchal et al.,, 2007).
Pour autant, ces contextes particuliers, s’ils peuvent précipiter 'apparition de la maladie, n’en sont

pas al'origine.

Le DT1 est une maladie polygénique (Craig, Hattersley, & Donaghue, 2009) et il existe au
moins 10 genes potentiellement en cause, ayant une implication plus ou moins forte. Seuls deux
génes sont actuellement clairement identifiés : le gene de I'insuline et certaines combinaisons
particuliéres des génes du systéme HLA (Human Leucocyte Antigen) de classe Il (Bouhours-Nouet
& Coutant, 2005). Ces derniers expliqueraient approximativement 50 % des risques génétiques
de survenue du DT1 (Steck et al., 2005). Ainsi, une prédisposition génétique, dontles pourcentages
de risque sont résumés dans le Tableau 2, pourrait induire une certaine susceptibilité dans

I'apparition du DT1.

Tableau 2. Pourcentage de risque de survenue d'un diabéte de type 1 (Grimaldi, 2000).

Pourcentage de risque de

Selon la situation : survenue d’un DT1

Dans la population générale 0.20 %
Si I'enfant a une meére diabétique de type 1 2a3%
Si I'enfant a un pere diabétique de type 1 4a5%
Sil'enfant a un frere ou une sceur diabétique de type 1 5%

Si l'enfant a un frere jumeau homozygote diabétique de type 1 30240 %

Une étude réalisée dans 16 pays européens montre en effet un risque plus important de

développer la maladie si un membre de la fratrie en est atteint, et également un risque plus
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spécifique de transmission de la maladie du pere a sa fille (The EURODIAB-ACE Study Group &
The EURODIAB ACE Substudy 2 Study Group, 1998). Si ces éléments font ressortir le réle de la
génétique dans I'étiologie, « la susceptibilité génétique du DT1 n’est toujours pas totalement élucidée
et toujours sujette a controverse » (Lévy-Marchal et al., 2007, p. 13). La génétique a elle seule ne
permet pas, en effet, d’expliquer 'apparition de la maladie (INSERM, 2014b) ni de rendre compte
des disparités d’incidence entre différentes populations et groupes ethniques (Barat & Lévy-
Marchal, 2013). Le role des facteurs environnementaux est donc a 1’étude. Deux revues de la
littérature établissent une liste des facteurs environnementaux susceptibles d’accroitre le risque

de développer un DT1 (Lévy-Marchal et al., 2007 ; Soltesz et al., 2007) :

- lasaisonnalité, le pic diagnostic observé en hiver pourrait étre expliqué par les infections

virales plus importantes a cette saison ;

- les infections durant la période périnatale et principalement les infections aux entérovirus
(notamment néonatales) ; des facteurs liés au déroulement de la grossesse comme par
exemple, 'dge maternel, une pré-éclampsie, un accouchement par césarienne ou

I'augmentation du poids a la naissance ;

- les carences en Vitamines D qui pourraient induire des modifications génétiques ;
I'alimentation, notamment l'introduction trop rapide de certains aliments pour les

nourrissons et les jeunes enfants, tels que le lait de vache, les céréales et le gluten ;

- ou encore 'hypothése hygiéniste, le développement des antibiotiques, de la vaccination
et de 'amélioration globale des conditions d’hygiéne, sont autant d’éléments associés
qui diminueraient la fréquence des infections durant I’enfance, ce qui pourrait avoir un
impact sur la maturation du systéme immunitaire, celui-ci étant moins stimulé. En
revanche, aucun lien entre la vaccination des jeunes enfants et 'apparition du DT1 n’a

été constaté (The EURODIAB Substudy 2 Study Group, 2000).

La piste de linteraction géne-environnement étudiant l'impact de certains facteurs
environnementaux sur le génome est aujourd’hui suivie (Barat & Lévy-Marchal, 2013 ; INSERM,
2014b) car aucun facteur ne permet a lui seul d’expliquer 'apparition du DT1. Dans la mesure ou
I'état actuel des connaissances ne permet ni de cibler une cause précise, ni de connaitre le poids

de chacun des facteurs potentiels, aucune prévention ne peut étre réalisée (OMS, 2017).

15

Johanna. Perception du diabéte de type 1 auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la maladie et le contréle me



Chapitre 1. Le diabete de type 1 al’adolescence

4. Conséquences psychologiques du diagnostic de diabéte de type 1

4.1. Impact psychologique de I'annonce pour 'enfant et ses parents

L'urgence physique provoquée par la carence absolue en insuline, et donc 'apparition
soudaine de la maladie, induit un diagnostic rapide, souvent vécu trés brutalement par la famille.
Le Tallec et De Barros Auba (2012) parlent a ce propos d’un « tremblement de terre » retentissant
a la fois sur les enfants, les parents et la dynamique familiale. Grace a des entretiens rétrospectifs
réalisés aupres des meres, Horsh, McManus, Kennedy et Edge (2007) ont mis en évidence que dans
le mois qui a suivi 'annonce du diabete de leur enfant, 15 % d’entre elles répondaient
partiellement aux critéres du Syndrome de stress post-traumatique et 10 % a tous les critéeres. Une
revue de littérature récente (Rechenberg, Grey, & Sadler, 2017) a d’ailleurs appuyé ces résultats
chez les méres en soulignant que si les symptomes de stress post-traumatiques sont
principalement observés et forts au début de la maladie, ils peuvent tout de méme perdurer entre

1 et 5 ans apres le diagnostic.

Al'annonce du diabéte, les sentiments des parents sont multiples mélant incompréhension,
injustice, colére, anxiété et tristesse (Aboab & Leblanc, 2012 ; Almeida, 1995 ; Le Tallec & De
Barros Auba, 2012). Un sentiment de culpabilité peut également survenir chez les parents face a
cette maladie alors percue comme le signe de la défaillance parentale de n’avoir pas su protéger
son enfant (Aboab & Leblanc 2012 ; Almeida, 1995 ; Graindorge, 2005), notamment lorsque le
diabéte a été découvert par I'acidocétose. De plus, les causes précises du DT1 étant encore mal
connues, la place de la responsabilité des parents quant a I'origine de la maladie de leur enfant est
laissée a leur libre imagination et peut engendrer de la culpabilité. Par ailleurs, les modifications
dans I'organisation familiale et les contraintes imposées par la maladie peuvent également étre la
source d’'une agressivité tournée vers l’enfant qui est, bien malgré lui, a I'origine de ces
perturbations familiales (Aboab & Leblanc, 2012). Cela d’autant plus que ce dernier, par sa
maladie, peut réactiver des angoisses préexistantes chez les parents (Epelbaum & Ferrari, 1995),
voire engendrer un sentiment de honte face a cet enfant qui s’éloigne de la norme désirée et n’est
plus tout a fait comme les autres (Graindorge, 2005), ce qui peut provoquer chez eux une blessure
narcissique (Epelbaum & Ferrari, 1995). Ce sentiment peut, lui-méme, étre source de culpabilité

pour les parents tant il peut sembler déplacé et peu acceptable socialement d’éprouver de

16

Johanna. Perception du diabéte de type 1 auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la maladie et le contréle me



Chapitre 1. Le diabete de type 1 al’adolescence

'agressivité envers son enfant malade.

Chez les enfants et les adolescents, I'annonce va aussi provoquer un bouleversement
émotionnel. Marioni (2008) parle a cet égard d’'un « double traumatisme » pour I'enfant qui va
étre affecté par les conséquences psychologiques de sa maladie et par les réactions parentales face
a celle-ci. Ils doivent, en effet, composer avec leur maladie et ce qu’elle suscite chez eux
d’incompréhension, de sentiment d’injustice et de tristesse, mais également avec la culpabilité
qu’elle engendre. Les réactions varient selon I'dge et les capacités cognitives et psychoaffectives
de I'enfant mais, « quel que soit I'dge, I'enfant pergoit les sentiments et angoisses de ses parents » (Le
Tallec & De Barros Auba, 2012, p. 246). Plus précisément, I'enfant a affaire aux émotions négatives
qu'’il pense avoir induites chez ses parents du fait de sa maladie (Marioni, 2008). Le sentiment de
culpabilité peut ainsi étre provoqué par ce qu’il pense avoir imposé a ses proches, parce qu’il n’est
pas « I'enfant parfait » que ses parents auraient mérité (Jacquin, 2011), ou par ses interrogations
quant a 'origine du diabete, parfois percu comme la « sanction d’'une mauvaise conduite » (Zeidel,
1974, p. 50). Cette idée est également présente a 'adolescence, le diabete étant parfois envisagé
comme une punition face aux désirs nouveaux tels que les désirs sexuels, la volonté d’autonomie

vis-a-vis des parents, etc. (Rouget, 2014).

De plus, le diabéte, du fait de ses caractéristiques et des contraintes qu'’il impose, rencontre

un écho particulier a I'adolescence.
4.2. La problématique adolescente face au diabéte

L’adolescence est aujourd’hui considérée comme une « période de transition critique »
(OMS, s.d.)7 qui marque le passage de I’enfance a I'dge adulte, et au cours de laquelle se joue, a
notre époque et dans notre société, une quéte identitaire (Marcia, 1980). L’adolescent doit
acquérir une indépendance vis-a-vis de ses parents sans pour autant pouvoir se détacher
totalement d’eux, et se définit alors, a la fois, par rapport et contre ses parents (Bettelheim, 1988).
Pour Rouget (2014), la maladie chronique a l'adolescence « présente le risque d’entraver le
processus développemental et maturatif de I'adolescence, de renforcer les liens de dépendance aux

parents, de géner la socialisation, d’empécher la constitution d’une identité propre avec une bonne

7 Programmes et projets : Santé de I'adolescent. Développement des adolescents.
Repéré a : http://www.who.int/maternal_child_adolescent/topics/adolescence/dev/fr/
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estime de soi, bref de mettre en échec ou en différé le processus adolescent » (Rouget, 2014, p. 45).
Les conséquences de la maladie chronique sur les processus développementaux pourraient étre
fonction de I'age du diagnostic. En effet, selon Alvin, De Tournemire, Anjot et Vuillemin (2003),
lorsque le diagnostic est posé durant I’enfance, I'impact sur les processus développementaux a
I'adolescence sera majoritairement dépendant de la facon dont la maladie a été initialement
intégrée au fonctionnement familial ; en revanche, un diagnostic a I'adolescence bouleversait
totalement les processus psychiques engagés. Néanmoins, le diabete, qu'il soit diagnostiqué avant
ou au cours de I'adolescence, affecte le développement psychologique et social des adolescents.
Lavenne (2016), reprenant la formule du Dr. Courtecuisse, expose pourquoi, selon elle, « le diabéte
est une contre-indication formelle a I'adolescence » (Lavenne, 2016, p. 119), en mettant en évidence
la contradiction majeure entre les exigences quotidiennes du diabete et les préoccupations
adolescentes. Celui-ci impose, en effet, a 'adolescent d’accepter une dépendance vitale a un
traitement au moment méme ou il cherche a s’autonomiser (Coroir, Sordes-Ader, & Jérusan-
Perelroizen, 2001). Certains adolescents trouvent alors une solution a ce paradoxe en «se
servant» du diabéte pour marquer leur volonté d’indépendance. A ce propos, Coroir et
collaborateurs (2001) exposent le cas d'une jeune fille de 17 ans, dont ils relatent les efforts pour
maintenir sa mere a I'écart de la gestion de son diabéte et la revendication d’indépendance vis-a-
vis de ses parents. L’adolescente passe alors par la protestation face a leurs injonctions et a leur
surveillance dans la gestion du diabéte, refusant méme le moindre dialogue avec eux sur ce sujet.
Les auteurs évoquent plus particuliérement les relations de la jeune fille avec sa mere qui
semblent, avec le diabéte, plus conflictuelles que celles entretenues avec son pere (sa mere étant
constamment en train de surveiller et de relier chaque élément de vie de la jeune fille au diabete).
Le cas de cette jeune fille illustre comment la revendication d’une gestion autonome du diabete
peut témoigner de la volonté d’indépendance. Toutefois, si cette prise d’autonomie est fortement
désirée, elle est également redoutée (Lavenne, 2016). En effet, les craintes liées a cette
émancipation peuvent au contraire se traduire par le maintien d’'une gestion commune du diabéte,
en entretenant le sentiment de besoin des parents dans cette gestion, et donc par I'absence d’une
appropriation personnelle de la maladie. Cette régression peut étre accentuée par des
comportements parentaux surprotecteurs (Epelbaum & Ferrari, 1995). En effet, cette

problématique de I'autonomie et de 'indépendance est également a interroger du c6té des parents
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qui peuvent aussi, a la fois, souhaiter et craindre cette prise d’autonomie. Cette question est
exacerbée avec le diabéte puisqu’ils doivent accepter de ne plus avoir de regard sur la gestion de
la santé de leur enfant et de perdre en maitrise sur les risques qui y sont associés. Les parents
peuvent alors avoir plus de craintes face a I'autonomisation de leur enfant et étre moins tolérants
quant aux expériences « normales » de I'adolescence (par exemple, les sorties, la consommation
d’alcool, etc.) (Aboab & Leblanc, 2012). Cependant, si cette anxiété peut conduire certains parents
a surprotéger leur enfant et a restreindre leurs activités, d’autres affichent au contraire une
permissivité excessive (Epelbaum & Ferrari, 1995). Le diabete juvénile a I’adolescence accentue
ainsi « de fagon particuliéerement aigué la question de l'individuation et du rapport a 'autorité
parentale, en tant qu’elle est une maladie qui entraine un besoin particulier de contréle et de
surveillance » (Aboab & Leblanc, 2012, p. 50). La gestion familiale de la maladie témoigne alors de

cette problématique spécifique et permet d’appréhender les enjeux affectifs qui s’y attachent.

Partie II - La prise en charge du diabete de type 1 a I’'adolescence

Afin de mieux comprendre les contraintes imposées a 1’adolescence, nous allons décrire la
prise en charge thérapeutique du diabete. Celle-ci vise le maintien d’'une glycémie équilibrée
(normoglycémie) le plus souvent possible, dans le but de limiter les complications de la maladie

et implique un double traitement, médicamenteux et non médicamenteux.

1. Traitement du diabete juvénile

Le traitement substitutif d’insuline, par injection ou pompe, constitue actuellement la
principale alternative a la carence absolue en insuline de ces patients. Plusieurs alternatives
thérapeutiques prometteuses sont a I’'étude (telles que les recherches sur le pancréas artificiels, la
greffe des flots de Langerhans®, la régénérescence des cellules (1° ou encore sur un potentiel

vaccin!l), mais ne permettent pas pour le moment de le remplacer. Il existe une dizaine d’insulines

8 Plusieurs projets de pancréas artificiel ont été lancés a travers le monde. L’objectif étant d’aboutir a la création d’'un
dispositif capable de reproduire le fonctionnement normal du pancréas. Aux Etats-Unis, la commercialisation du
premier pancréas artificiel « MiniMed 670G » a été autorisée en 2016 par I’Agence américaine du médicament (Loumé,
2017).

9 Cette greffe est actuellement réservée uniquement aux personne ayant un DT1 avec des hypoglycémies sévéres non
ressenties car le probleme lié a la prise de traitements immunosupresseurs afin d’éviter le rejet de la greffe n’est pas
encore totalement réglé (Centre Européen d’Etude du Diabéte, s.d. ; Pattou, 2010).

10 Des essais thérapeutiques concluant ont été réalisés sur des souris et seront prochainement tentés sur ’'Homme
(INSERM, 2016).

11 Lors du 75éme Congres de I’Association Américaine contre le Diabéte (ADA) a été annoncée la mise en ceuvre de la
deuxiéme phase d’essai d’un vaccin contre le diabete.
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qui different selon la durée et la rapidité de I'action. Elles ont donc chacune un réle et un mode
d'action particulier et permettent d'adapter au mieux le traitement selon les caractéristiques
physiques (sexe, age, poids, taille) et le mode de vie du patient. Les traitements par injection (stylo
ou aiguille) ou par pompe (insulinothérapie par pompe) ont une action équivalente. A la différence
des injections d'insuline, la pompe est un petit appareil que la personne porte en permanence sur
elle et qui se rapproche du fonctionnement naturel de I'organisme, en délivrant, grace a un
cathéter placé directement sous la peau, la sécrétion basale et le pic. Deux méta-analyses
soulignent l'intérét du traitement par pompe, grace auquel les patients présentent moins
d’hypoglycémies séveres, un contréle glycémique nocturne amélioré, une meilleure glycémie et un
meilleur taux d’hémoglobine glyquée!? (Pickup & Keen, 2002 ; Weissberg-Benchell, Antisdel-
Lomagio, & Seshadri, 2003). Toutefois, il existe plusieurs contre-indications a I'insulinothérapie
par pompe (telles que la mauvaise acceptation de la maladie, une maladie psychiatrique grave,
etc.), qui est alors en priorité proposée aux jeunes patients qui présentent un diabéte instable (par
exemple, des épisodes hypoglycémiques a répétition), aux tres jeunes enfants et aux patients ayant
la phobie des injections (Lassman-Vague et al., 2010 ; Lichtenberger-Geslin et al., 2013). De plus,
Liberman, Buckingham et Phillip (2014) soulignent que la pompe a insuline n’aura d’influence
positive sur la gestion du diabete que si elle est bien adoptée par le patient. Or, ce dispositif qui
rend la maladie visible et la rappelle (Lichtenberger-Geslin et al., 2013) n’est pas toujours bien
accepté psychologiquement et le contrdle glycémique reste encore imparfait pour un nombre

conséquent de patients (Renard, 2007).

Parallélement, le traitement inclut le suivi de certaines regles de vie et implique une
surveillance diététique (contréle de la prise alimentaire et sa répartition au cours de la journée),
une activité physique réguliere et une surveillance de l'équilibre glycémique pluriquotidienne
(grace au lecteur de glycémie, au report des taux de glycémie dans un carnet de surveillance et a
la mesure de 'hémoglobine glyquée). De ces trois éléments va dépendre le calcul des doses
d’insuline nécessaires. Robert (1999) précise que le dosage de I'injection d’'insuline résulte ainsi
d’'une nécessité d’adaptation a trois niveaux : I'adaptation rétrospective (prise en compte des

résultats de glycémie des jours précédents), compensatoire (selon la glycémie vérifiée juste avant

12 Moyenne des taux de glycémie sur les trois derniers mois.
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'injection), et anticipatoire (en fonction de l'activité physique a venir). Cette prise en charge

multiple vise a limiter les risques de complications.

2. Risques de complications du diabete de type 1

La sécrétion de l'insuline est compromise dans le diabete et est a l'origine d'un
déséquilibre glycémique qui a des conséquences négatives sur I'état de santé des patients. Le
Tableau 3 résume les trois états de la glycémie (Fédération des diabétiques, s.d.) en dehors de la

situation de diabeéte traité.

Tableau 3. Les trois états de la glycémie (hors diabete traité).
Niveaux de glycémie Taux de sucre dans le sang (en gramme par litre de sang)
Hypoglycémie Inférieur a 0.60 g/L

A jeun :entre 0.70 g/L et 1.10 g/L

1h30 apreés un repas : inférieur a 1.40 g/L
A jeun : supérieura 1.10 g/L

1h30 apres un repas : supérieur a 1.40 g/L

Glycémie normale
Hyperglycémie
Plus simplement, I'hypoglycémie!3 qualifie un taux de sucre dans le sang trop bas et
I'hyperglycémiel* caractérise une glycémie trop haute. Ces déséquilibres sont le résultat d’un
mauvais équilibrage entre la prise en charge médicamenteuse et non médicamenteuse, parfois
associé a d’autres éléments (tels que le site d’injection, un stress psychologique ou physique, la
consommation d'alcool, etc.) qui peuvent également perturber I'équilibre glycémique?s. Les

complications du diabete sont liées a la fréquence et a la gravité de ces déséquilibres.

Les hypoglycémies affectent principalement le cerveau, dont le fonctionnement est
dépendant d’'un apport continu de glucose (Lachérade & Jacqueminet, 2009). Leurs conséquences
dépendent de leur gravité et/ou des contextes dans lesquels elles apparaissent (Grimaldi et al.,
1997). En effet, elles peuvent entrainer une perte de connaissance et avec elle, potentiellement,
des chutes et des accidents (par exemple, accident de la voie publique). Dans les cas les plus graves,

elles peuvent conduire au coma, voire au décés, bien que cela reste extrémement rare. Grimaldi et

13 Les principaux symptomes de I'hypoglycémie sont: sensation de froid, sudation, paleur, palpitation, nausée,
tremblements, céphalée, vertiges, changements d’humeur, irritabilité, troubles de la concentration et de la parole,
confusion, démarche chancelante, faiblesse, fatigue, somnolence, vision brouillée, perte de connaissance et convulsions.
14 Les principaux symptomes de 'hyperglycémie sont : fatigue, sensation de soif importante, langue seche, urines
abondantes, amaigrissement notable, maux de tétes, vision trouble, nausées, vomissements, sensation de faim, haleine
fruitée, respiration rapide, irritabilité.

15 Cependant, méme un excellent équilibre glycémique ne protege pas des hyperglycémies qui représentent, méme dans
ces cas, un tiers des glycémies.
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collaborateurs (1997) relévent que chez les jeunes adultes, les hypoglycémies profondes ne
provoquent généralement pas d’atteintes cérébrales si leur durée n’excede pas 2h, mais le risque
est en revanche augmenté en cas de convulsion ou d’ischémie cérébrale (arrét de I'apport du sang

dans le cerveau).

Les hyperglycémies, quant a elles, induisent des conséquences graves a court terme
lorsqu’elles atteignent des seuils trés élevés (glycémie a 5 ou 6 g/L) (déshydratation, perte de
connaissance, pouvant conduire a un coma hyperglycémique). De plus, la répétition chronique de
tels épisodes est néfaste pour la santé, et ce, méme a des niveaux faibles d'hyperglycémie. L’OMS
(s.d.)t6 précise que les complications (dont la prévalence est présentée dans le Tableau 4) relevent
de deux catégories : les complications liées a des atteintes microvasculaires (par exemple,
rétinopathie pouvant entrainer la cécité, néphropathie entrainant une insuffisance rénale, etc.), et
les complications liées a des atteintes macrovasculaires (par exemple, 'infarctus du myocarde, les
accidents vasculaires cérébraux, etc.). Ces derniéres constituent la cause la plus importante de

mortalité chez les patients diabétiques (Larger, 2003)17.

Tableau 4. Prévalence des complications du diabéte de type 1 en France métropolitaine (Dossou,
Roudier, Penfornis, Fagot-Campagna, & Druet, 2013).

Prévalence 2007

Complications (en pourcentage)
Accident vasculaire cérébral 21 %
Infarctus du myocarde 72%
Revascularisation coronaire 57 %
Insuffisance cardiaque 1.2 %
Perte de la vue d'un ceil 29%
Traitements ophtalmologiques par laser 24.4 %
Mal perforant plantaire 12.4 %
Amputation 21%
Dialyse ou greffe 1.5 %

Note. Données recueillies aupres de 275 adultes, ayant un diabéte de type 1 depuis 17 ans en moyenne et dont I'dge
moyen était de 42 ans.

Pour limiter ces risques de complications, les adolescents doivent suivre au mieux les
recommandations thérapeutiques décrites précédemment. Or, cette prise en charge par les

craintes qu’elle suscite et les contraintes qu’elle impose, se trouve confrontée aux problématiques

16 Mieux connaitre le diabéte : Les complications.

Repéré a: http://www.who.int/diabetes/action_online/basics/fr/index3.html

17 Notons toutefois qu'une these en médecine réalisée en 2014 a montré que, sur les 195 personnes incluses dans la
recherche (ayant en moyenne 25.7 ans et une durée moyenne du diabéte de 16.1 ans), 19.5 % d’entre elles présentaient
des complications, dont 4.6 % séveres, mais aucune ne présentaient d’atteintes macrovasculaires (Duhamel, 2014).
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spécifiques de 'adolescence.

3. Spécificités de la prise en charge des adolescents diabétiques

Les risques de complications qui viennent d’étre décrits bloquent, parfois, I'horizon du futur
qui n’est alors appréhendé que dans une perspective négative (Jacquin, 2005), et les craintes
suscitées quant aux conséquences d’'une mauvaise prise en charge constituent une source de
stress majeure pour les adolescents et leurs parents. En effet, Beveridge, Berg, Wiebe et Palmer
(2006) ont pu établir que le contrdle métabolique, la gestion de I’alimentation, les injections et
tests de glycémie, ainsi que la gestion des difficultés liées au diabete en dehors de la maison,
étaient les éléments les plus fréquemment rapportés par les adolescents et leur mére (péeres non
inclus dans I'étude) comme ayant constitué une source de stress au cours de la semaine précédent
I’étude. Ces éléments sont toutefois évoqués a des fréquences différentes entre les meéres et les
adolescents. Alors que ces derniers mentionnent plus souvent un stress associé aux problemes
liés au contréle métabolique et a la gestion de l'activité physique, les méres évoquent plus
fréquemment un stress associé a la gestion de 'alimentation, aux conflits familiaux, aux injections
d’insuline et aux tests de glycémie (Beveridge et al., 2006). Une étude qualitative récente (Fonte et
al., 2017) appuie ce constat et insiste sur le stress engendré pour les adolescents par la prise de
responsabilité dans la gestion de leur diabete. Ces auteurs rapportent les propos de certains
d’entre eux qui témoignent de leurs inquiétudes face a leur autonomisation dans la prise en
charge, qui est associée a la crainte de faire des erreurs et de mettre leur vie en danger. Cela peut
constituer un frein a la prise d’autonomie de I'adolescent, tant dans sa vie en générale que

spécifiquement dans la gestion du diabete.

Par ailleurs, les obstacles au bien-étre les plus souvent évoqués par les adolescents sont la
fréquence et la répétition des injections et du controle glycémique, mais également les frustrations
alimentaires et notamment le fait de ne pas pouvoir avoir les mémes comportements alimentaires
que leurs pairs (Fonte et al., 2017). De plus, a cet age, les évolutions quant aux gofits, aux habitudes
et aux rythmes alimentaires, entrent en conflit avec la nécessité d'une prise alimentaire réguliére
et équilibrée (Elgandaoui, Lazghad, Chadli, Elghomari, & Farouqi, 2006). Certains auteurs ont

d’ailleurs mis en évidence un risque accru, chez les adolescents diabétiques, de développer des

23

Johanna. Perception du diabéte de type 1 auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la maladie et le contréle me



Chapitre 1. Le diabete de type 1 al’adolescence

troubles de I'alimentation et des conduites alimentaires!8 (Alice Hsu, Chen, Huang, & Lin, 2009 ;
Colton, Rodin, Bergenstal, & Parkin, 2009). De maniére générale, I'age, le genre féminin, une masse
corporelle importante, une insatisfaction de I'image du corps, un historique de régime et un
historique de dépression chez les adolescents, les exigences spécifiques liées a la nutrition, la prise
de poids sous traitement d’insuline, sont autant de facteurs qui augmentent le risque de voir
apparaitre ces troubles (Bachle, Stahl-Pehe, & Rosenbauer, 2013 ; Racicka & Brynsk, 2015). 11 a
d’ailleurs été mis en évidence que les personnes diabétiques présentent plus d’insatisfaction
corporelle que les personnes non diabétiques (Philippi, Cardoso, Koritar, & Alvarenga, 2013). Cette
problématique concerne particuliérement les adolescents (Young et al., 2013), qui, a cette période
de fortes modifications physiques peuvent entretenir un rapport complexe a leur corps, et
notamment a leur poids. En effet, « le corps adolescent crée une rupture, une surprise » (Marty,
2010, p. 42) et cette préoccupation rencontre avec la maladie chronique un écho singulier (Alvin
et al,, 2003). Dans le cas du DT1, la gestion du poids peut, en effet, constituer une préoccupation
d’autant plus marquée et problématique qu’'une prise pondérale est fréquemment associée au
traitement par insuline (Larrafaga, Docet, & Garcia-Mayor, 2011). Ces constats expliquent alors
pourquoi des manipulations des dosages d’insuline, avec des oublis ou des réductions volontaires,
visant une perte de poids, sont parfois observées (Racicka & Brynska, 2015), et cela
particulierement chez les adolescentes (Rodin & Daneman, 1992 ; Neumark-Sztainer et al., 2002).
Les jeunes filles apparaissent, en effet, plus vulnérables face a cette problématique et les troubles
alimentaires sont plus fréquents chez les adolescentes diabétiques que chez les non diabétiques
(Jones, Lawson, Daneman, Olmsted, & Rodin, 2000) avec, plus précisément, plus de cas de
boulimie, mais pas d’anorexie (Mannucci et al., 2005). Striegel-Moore (1995) reprend le constat
d’'une vulnérabilité plus marquée chez les jeunes filles face aux troubles de 1'alimentation, et
avance des facteurs psychosociaux pour en expliquer 'origine. Il souligne la place du genre dans
la construction identitaire d'une part, et le role des stéréotypes féminins d’autre part. Il rappelle

ainsi que les filles, dés leur plus jeune age, sont soumises a des injonctions strictes de beauté. Ces

18 Plusieurs termes sont utilisés dans la littérature pour évoquer les problématiques liées a I'alimentation. Afin de
clarifier le propos, les deux termes sont utilisés tels qu’ils ont été décrits par Racicka et Bryniska (2015) : les troubles
de l'alimentation : qui correspond aux définitions proposées par le DSM-518 et la ICD-1018 et incluent tous les
désordres alimentaires persistants qui conduisent a modifier les quantités de nourritures prises et absorbées ; dont les
troubles les plus connus sont I'anorexie, la boulimie ou I'hyperphagie boulimique. Les troubles des conduites
alimentaires : qui renvoie a des modes d’alimentation « perturbées» mais ne correspondant pas aux critéres
diagnostics des classifications précédentes ; par exemple, les diminutions ou les omissions volontaires d’insuline.
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derniéres seraient exacerbées a 1'adolescence avec non seulement une accentuation des roles
sociaux normatifs, mais également les débuts de la vie amoureuse. Aussi, les jeunes adolescentes
seraient plus a risques d'une insatisfaction corporelle, ce qui a notamment été confirmé, a cet age,
aupres des filles ayant un DT1 comparativement aux garcons (Philippi et al., 2013). Toutefois, si la
problématique liée a I'insatisfaction corporelle semble particulierement prégnante chez les filles,

les garcons n’en sont pas exclus (Alvin et al., 2003).

Ces résultats doivent cependant étre nuancés car le diabéte implique un traitement en partie
basé sur I'alimentation et donc une centration particuliére sur cette question (Racicka & Brynska,
2015). Les particularités de cette prise en charge ne sont pas toujours adaptées aux outils
traditionnellement utilisés pour la mesure de ces troubles, ce qui peut biaiser les résultats et
conduire a des erreurs d’interprétation. En effet, la gestion de la maladie et 'adaptation au
traitement par insuline impliquent des comportements alimentaires spécifiques (par exemple,
manger en dehors des repas) qui ne doivent pas étre considérés comme des troubles alimentaires
(Bachle et al., 2013). Dans leur méta-analyse, Young et collaborateurs (2013) en viennent a la
conclusion que si I'on tient compte de ces spécificités, les troubles alimentaires et des conduites
alimentaires sont effectivement plus fréquents chez les adolescents diabétiques que chez les non
diabétiques, mais de facon non significative. Malgré cette limite, le rapport a ’alimentation chez
les adolescents diabétiques a fait, comme nous venons de le voir, 'objet de nombreuses études qui

soulignent tout de méme les spécificités de cette problématique au sein de cette population.

Par ailleurs, les changements hormonaux qui marquent la puberté (INSERM, 2013),
notamment au travers de la prise de poids et de l'insulinorésistance physiologique peuvent
perturber un diabéte jusqu’alors bien équilibré (Rouget, 2014). Les modifications hormonales
perturbent I'équilibre glycémique de facon parfois difficilement contrélable. En effet, la puberté
marque aussi le début d’'une diminution de la sensibilité a I'insuline (Kelly, Lane, Weigensberg,
Toledo-Corral, & Goran, 2011) et cette perturbation de I’action de I'insuline combinée aux effets
de la puberté peuvent expliquer la difficulté du maintien d’'un bon équilibre glycémique a
I'adolescence (Amiel, Sherwin, Simonson, Lauritano, & Tamborlane, 1986). Ainsi, méme un
adolescent trés observant par rapport a son traitement peut connaitre des déséquilibres
glycémiques inexpliqués. A cela s’ajoute que la possibilité d’obtenir un diabéte bien équilibré est

variable selon les individus du fait de différences purement physiologiques. Rouget (2014) insiste
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alors sur les conséquences psychologiques de ces observations qui peuvent induire un sentiment
de découragement chez les adolescents, qui, malgré leurs efforts ne rencontrent pas les résultats

espérés, voire une suspicion des parents quant a leur bonne observance.

En résumé, la prise en charge induit des contraintes et des craintes qui peuvent entrer en
contradiction avec les désirs de liberté et d’expérimentation qui caractérisent ’adolescence. Enfin,
nous avons pu souligner que l'insuline, dont 'apport reste vital, voit son action entravée par les
modifications hormonales qui apparaissent a la puberté et que des manipulations volontaires de
traitement sont parfois observées. La prise en charge du diabéte a cette période doit alors allier

au mieux les exigences de la maladie et les besoins spécifiques a I'adolescence (Jacquin, 2005).

Partie III - Conclusion du Chapitre 1

« C’est tout un probleme que de savoir comment étre adolescent a 'adolescence » (Winnicott,
1965 cité dans Alvin et al., 2003, p. 365) et si la question de la normalité se pose a tout adolescent,
la maladie chronique a cette période de la vie semble I’accentuer. Jacquin (2005) précise, en effet,

que la maladie chronique agit comme un amplificateur des difficultés de 1’adolescence.

C’est pourquoi, dans ce premier chapitre, nous avons décrit les caractéristiques
biomédicales générales du diabéte et de sa prise en charge, en mettant I’accent sur ses spécificités
a l'adolescence et ses incidences psychologiques. Nous avons ainsi souligné l'impact
psychologique du diabete, tant pour les adolescents que pour leurs parents, et commencé a
aborder les enjeux affectifs et relationnels de la gestion de la maladie dans la famille. Maintenant
que nous avons décrit les bases principales nécessaires a la compréhension de la problématique
spécifique du diabete a l’adolescence, nous pouvons désormais examiner la question de
I'ajustement des adolescents et des parents. Pour cela nous allons, dans le prochain chapitre,

présenter les criteres de 'ajustement au diabete et préciser ceux sur lesquels nous allons centrer

notre attention, a savoir I'observance thérapeutique et la qualité de vie.
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Chapitre 2.

Les criteres d’ajustement au diabete de type 1:
I’'hémoglobine glyquée et la qualité de vie

Nous avons décrit dans le premier chapitre les caractéristiques biomédicales du DT1, les
particularités de sa prise en charge et en avons précisé les spécificités a I’adolescence. Ce deuxiéme
chapitre est consacré a la présentation des critéres d’ajustement au diabéte. Chamberlain et
Quintard (2001) en rapportent trois : I'observance thérapeutique, la qualité de vie et I'ajustement
émotionnel. Dans le cadre de ce travail de thése nous nous intéressons spécifiquement a deux

d’entre eux.

Le premier critére est I'observance thérapeutique car elle constitue un enjeu fondamental
de la prise en charge. Celle-ci influence, en effet, la régulation de la variation du taux de sucre dans
le sang, afin d’éviter et/ou de limiter les complications a long terme (voir Chapitre 1. Partie II).
Plus spécifiquement, nous nous centrons sur I'un des témoins de cette observance, I'hémoglobine
glyquée. La question de I'observance a I'adolescence, puis la description de I'hémoglobine glyquée
et de ses déterminants seront donc développées dans une premiere partie (Partie I). Le second
critere sur lequel nous portons notre attention est la qualité de vie. Elle représente aujourd’hui un
élément essentiel de la prise en charge et doit étre dans celle-ci, selon Cameron (2003), chez les
enfants et les adolescents ayant un diabéte, considérée au méme titre que I’hémoglobine glyquée.
Dans une seconde partie, cette notion sera donc décrite, puis nous préciserons en quoi le diabéte
est susceptible d’altérer la qualité de vie des adolescents et présenterons les déterminants de
celle-ci. Enfin, nous étudierons I'impact du diabete juvénile sur la qualité de vie des parents (Partie
I1). Sans minimiser la nécessité de l'intérét porté a I'ajustement émotionnel (anxiété-état et
dépression) des adolescents ayant un DT119, cette question ayant fait I'objet de nombreuses

recherches en diabétologie (Chamberlain & Quintard, 2001), elle n’a pas été examinée dans ce

19 Les adolescents ayant un DT1 derniers présentent notamment plus de symptomes dépressifs en comparaison a la
population générale (Kanner, Hamrin, & Grey, 2003). Plus précisément, plusieurs études mettent en évidence que 14 a
18 % des adolescents ayant un DT1 présentent un état dépressif (Hood et al., 2006 ; Kokkonen & Kokkonen, 1995 ;
Lawrence et al., 2006).
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travail. Nous en préciserons tout de méme briévement, dans ce chapitre théorique, les liens avec

I'observance et la qualité de vie.

Partie I - L’hémoglobine glyquée : un témoin de I'observance

1. L’observance du diabeéte a ’adolescence

Selon Fisher et Tarquinio (2006), 8000 articles ont été publiés sur le theme de I'observance
avant 1990 et ils en dénombrent 4000 dans les 10 ans précédant la parution de leur ouvrage. Ces
chiffres témoignent de I'intérét majeur suscité par cette problématique et peuvent expliquer la
variété des noms qui lui ont été donnés tels que 'adhérence ou la compliance. Bien que ces termes
soient bien souvent indistinctement utilisés (Hoffman, 2002 ; Lamouroux, Magnan, & Vervloet,
2005), ils se différencient par les processus psychologiques auxquels ils renvoient. L’adhésion
thérapeutique interroge le point de vue du patient et « fait référence a des processus intrinséques
tels que les attitudes et la motivation des patients a suivre leurs traitements » (Lamouroux et al.,
2005, p. 33). Le terme d’observance est souvent admis comme la traduction frangaise du mot
anglais compliance. Toutefois, ce dernier est porteur, dans notre langue, d’'une notion de
soumission du patient qui peut renvoyer a une philosophie paternaliste critiquée par de
nombreux auteurs??. Aussi, dans ce travail de recherche, nous utilisons le terme d’observance qui
est classiquement défini a partir des travaux de Haynes, Taylor et Sackett (1979) comme
« l'importance avec laquelle les comportements (en termes de prise de médicaments, de suivi des
régimes, ou de changements des habitudes de vie) d’un individu coincident avec les conseils médicaux
ou de santé » (Haynes et al., 1979, p. 13 cités et traduit par Fisher & Tarquinio, 2006, p. 168).
L’observance se rapporte ainsi au comportement du patient et est caractérisée par le degré avec
lequel celui-ci suit le traitement prescrit. Elle correspond a la partie objectivable et mesurable du

rapport entre le patient et son traitement (Lamouroux et al., 2005). Dans ce cadre, 'hémoglobine

glyquée, en tant que marqueur biomédical, releve bien de la notion d’observance du patient.

Fitzgerald (2001) précise qu'il existe deux grands types de non observance a I'adolescence :
totale (refus des soins) et partielle (suivi des traitements non conforme aux prescriptions). Dans
ce dernier cas, elle peut étre volontaire (par exemple, un adolescent qui saute une injection

d’insuline dans le but de perdre du poids ou parce qu’il redoute une situation d’hypoglycémie) ou

20 Celle-ci est notamment remise en cause par la loi du 4 mars 2002 relative aux droit des malades et a la qualité du
systeme de santé, qui redonne aux patients une position active dans la gestion de leur santé et des soins.
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involontaire (par exemple, un adolescent qui oubli de faire son injection d’insuline car il est avec
ses amis). La typologie de Munzenberger, Souville, Morin et Moatti (1996) précise également que
'observance partielle peut prendre différentes formes telles que les arréts momentanés, les oublis

ou les prises multiples.

Durant I’enfance I'observance est remise aux mains des parents et est généralement bonne
(Bouteyre & Loue, 2012). Par la suite, I'adolescent en devenant « I'interlocuteur central des soins »
(Jacquin & Levine, 2008) se voit attribuer progressivement la responsabilité de la gestion de sa
maladie. Or, « le long processus de la maladie chronique s’oppose radicalement aux revendications
adolescentes : prises de risques, quéte d’autonomie, conduite d’essais... » (Bovin, Gignon, Mille, &
Boudailliez, 2016, p. 304). Les spécificités de la prise en charge du diabéte ont été présentées dans
le précédent chapitre (voir Chapitre 1. Partie II) et a cette occasion les contradictions entre les
contraintes du traitement et les désirs adolescents ont été soulignées. C’est pourquoi, 'observance
thérapeutique est particulierement mise a mal au cours de cette période. Jacquin (2005) précise,
en effet, qu'al’adolescence les contraintes thérapeutiques peuvent étre détournées pour plusieurs
raisons telles que le désir d’étre comme les autres, le refus des frustrations, la volonté de
s’émanciper des contraintes parfois présentes depuis l'enfance, le besoin d’expérimentation,
I'importance du temps présent et la difficulté a penser les complications a long terme. Selon Reach
(2017), 1a définition de la non-observance rejoint d’ailleurs celle de I'adolescence qui partagent
deux de leurs caractéristiques principales : I'impulsivité et la désobéissance. Le déclin de
I'observance a I'adolescence a été constaté pour différentes maladies chroniques telles que la
mucoviscidose (Bishay & Sawicki, 2016), 'asthme (Desai & Oppenheimer, 2011), I'épilepsie
(Carbone, Zebrack, Plegue, Joshi, & Shellhaas, 2013), et le diabéte de type 1 (Datye, Moore, Russell,
& Jaser, 2015 ; Rausch et al.,, 2012). La non-observance des traitements du diabéte a I'adolescence
peut porter sur un ou plusieurs éléments du traitement, simultanément ou non: l'auto-
surveillance (par exemple, carnet non rempli, résultats falsifiés), les injections d’insuline (injections
oubliées, ajoutées ou sur-dosées), I'alimentation (grignotage, variabilité dans les horaires de
repas), le suivi médical (manquer des rendez-vous) ou l'activité physique (absente, irréguliere)

(Jacquin, 2005).

Goldston et collaborateurs (1997) dans une étude réalisée auprés d’adolescents diabétiques
agés de 12 a 20 ans, mettent en évidence que 30 % d’entre eux présentent une non-observance

importante. Plus spécifiquement, Weissberg-Benchell et collaborateurs (1995) rapportent que
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dans les 10 jours précédents leur étude, parmi les 156 adolescents qui y ont participé, 25 %
d’entre eux admettent avoir oublié au moins une fois une injection d’insuline, 34 % disent avoir
fait une injection d’insuline supplémentaire pour couvrir une prise alimentaire excessive, 81 %
disent avoir mangé de la nourriture non appropriée, 56 % évoquent avoir oublié un repas ou une
collation, et 29 % avoir modifié les résultats de leur glycémie pour cacher leur non-observance.
Ces auteurs précisent également que les parents ont tendance a sous-estimer la non-observance

de leur enfant.

Sur la question de l'alimentation, selon les études, entre 34 et 79 % des adolescents
n’adaptent pas correctement leur alimentation en fonction de leur glycémie et des doses d’insuline
(Patton, 2011). De plus, il semble que les adolescents ayant un DT1 aient tendance a manger plus
gras comparativement aux recommandations qui leurs sont faites, mais également par rapport
aux jeunes du méme age sans maladie (Helgeson, Viccaro, Becker, Escobar, & Siminerio, 2006 ;
Patton, 2011), et ce constat s’observe davantage chez les garcons que chez les filles (Helgeson et
al., 2006). Par ailleurs, nous avons évoqué dans le précédent chapitre les omissions volontaires
d’insuline visant la perte de poids (Racicka & Brynska, 2015), et avons souligné que cette pratique
s’observait particulierement chez les filles (Neumark-Sztainer et al., 2002 ; Rodin & Daneman,
1992). Ces oublis intentionnels seraient d’ailleurs volontairement cachés au médecin (Biggs,
Basco, Patterson, & Raskin, 1994). Enfin, seulement 33 % des adolescents pratiquent une activité
physique en dehors de leur établissement scolaire, conformément aux recommandations (Pereira,

Berg-Cross, Almeida, & Machado, 2008).

Finalement, de fagcon générale, il semble que les adolescents diabétiques soient plus
observants vis-a-vis des traitements médicamenteux (injections d’insuline, contréle glycémique)
que non médicamenteux (alimentation, activité physique) (Pereira et al., 2008). L’observance des
traitements du diabete peut étre appréhendée par des outils de mesures objectives et subjectives.
Ainsi, dans ce cadre, 'hémoglobine glyquée est considérée comme une mesure objective indirecte

de 'observance (Gandhi, Vu, Eshtehardi, Wasserman, & Hilliard, 2015).
2. L’hémoglobine glyquée : définition, recommandations, intéréts et limites

L'un des critéres de l'observance thérapeutique des patients en diabétologie est
I’hémoglobine glyquée ou hémoglobine glycosée (HbA1c). L’hémoglobine glyquée, également
appelée contréle métabolique, est un marqueur biologique indiquant le taux moyen de sucre

(glucose) dans le sang des deux a trois derniers mois, et est exprimé en pourcentage (Haute
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Autorité de Santé, 2007). Elle est actuellement utilisée comme un indicateur du bon ou du mauvais
équilibre glycémique du diabéte: plus la glycémie est élevée au quotidien, plus le taux
d’hémoglobine glyquée sera haut. Les recommandations concernant le taux d’hémoglobine
glyquée a atteindre doivent étre adaptées individuellement en fonction de 1'dge, du type et de la
durée du diabéte, des difficultés du patient a accepter et gérer sa maladie, de l'apparition de
complications et de la présence de comorbidités. Pour les personnes ayant un DT1 en pédiatrie, il
est recommandé de réaliser une mesure de 1'hémoglobine glyquée 4 fois par an (HAS, 2007).
Comme nous venons tout juste de I'évoquer, les recommandations doivent tenir compte de I’age,
ainsi, I’American Diabetes Association (2012) a établi les recommandations suivantes pour les
jeunes ayant un diabete depuis au moins un an : moins de 8.5 % pour les moins de 6 ans, moins de
8 % pourles 6 a 13 ans, et moins de 7.5 % pour les adolescents de 13 a 20 ans. Pour les adolescents,
les résultats de ’'hémoglobine glyquée peuvent étre classés en trois catégories, conformément a
I'étude menée par The Diabetes Control and Complications Trial and Follow-up Study (1993) et
aux recommandations de I'International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes (ISPAD)
(Brink, Lee, Pillay, & Kleinebreil, 2011). Le Tableau 5 présente ces trois catégories.

Tableau 5. Répartition des résultats d’hémoglobine glyquée en milieu pédiatrique pour les

adolescents.
Catégories Taux d’hémoglobine glyquée
Groupe « Optimal » Hémoglobine glyquée < 7,5 %
Groupe « Suboptimal » 7,5 % < Hémoglobine glyquée <9 %
Groupe « A risques élevés » Hémoglobine glyquée = 9 %

La mesure de I'hémoglobine glyquée présente a la fois des intéréts et des limites. Bauduceau,
Bordier, Dupuy, Garcia et Mayaudon (2010) soulignent l'intérét pratique de cette mesure qui
constitue un indicateur fiable et peu contraignant (obtenu en quelques minutes a 'aide d'un
lecteur de bandelette spécifique et ne nécessitant pas d'étre a jeun), mais en rapportent également
la limite principale. En effet, 'hémoglobine glyquée ne représente, par sa définition méme, qu’une
moyenne sur les trois derniers mois. Cette mesure, a elle seule, ne permet donc pas de rendre
compte des variabilités glycémiques quotidiennes. Ainsi, d’'une fagon certes un peu caricaturale,
sur les trois derniers mois une personne ayant alternée des épisodes d’hypoglycémies et
d’hyperglycémies, pourrait avoir une bonne moyenne glycémique, laissant faussement croire a un
diabéte bien équilibré. Pour tenter de pallier a cette limite, il est recommandé de réaliser en

complément une glycémie capillaire. Cette « auto-surveillance glycémique » doit étre reportée
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quotidiennement dans un carnet de suivi, avec les doses d’insuline qui ont été réalisées, ce qui
permet alors de mieux comprendre la mesure de I'hémoglobine glyquée. La bonne tenue de ces

carnets permet de repérer les incohérences indépendamment de la moyenne.

Toutefois, Guilmin-Crépon et Tubiana-Rufi (2010) rapportent que ce report quotidien des
glycémies est souvent percu par les adolescents comme une contrainte inutile, ce qui explique
pourquoi, ils sont nombreux a ne pas s’y tenir. Ainsi, des alternatives via des outils numériques
sont actuellement développées et testées pour tenter d’améliorer I'auto-surveillance glycémique.
Par ailleurs, 'hémoglobine reste soumise a des variations indépendantes d’une bonne observance
thérapeutique telles que le stress, les changements hormonaux, la durée du diabete ou I'état de
santé général. Ainsi certains auteurs préferent parfois ne pas inclure cette mesure pour I’étude de
la bonne gestion du diabete par les adolescents (Gandhi et al.,, 2015 ; Gaston, Cottrell, & Fullen,

2012).

Malgré cette réticence de certains auteurs, ’hémoglobine glyquée représente tout de méme
un témoin fiable de 1'observance thérapeutique. Une méta-analyse réalisée aupres d’enfants et
d’adolescents ayant un DT1 a, en effet, mis en évidence le lien entre une bonne observance du
traitement et une hémoglobine glyquée satisfaisante (Hood, Peterson, Rohan, & Drotar, 2009). De
plus, Kichler, Maglio, Kaugars et Alemzadeh (2012) précisent que, I'’observance?! reste, dans leur
étude, le plus fort prédicteur de I'hémoglobine glyquée méme apres le contréle des variables
sociodémographiques, insistant ainsi sur les liens forts entre l'observance et le contrble
métabolique. De plus, une méta-analyse réalisée aupres d’enfants et d’adolescents ayant un DT1
a, en effet, mis en évidence le lien entre une forte observance du traitement et une hémoglobine
glyquée satisfaisante (Hood et al, 2009). Plusieurs études ont mis en évidence des taux
d’hémoglobine glyquée moins bons a 'adolescence (Clements et al.,, 2016 ; Pinhas-Hamiel et al.,
2014 ;Rauschetal, 2012 ; Urbach etal, 2005 ; Urakami et al., 2010). Ainsi, Wood et collaborateurs
(2013) ont observé, dans une étude réalisée aupres de 7 303 adolescents agés de 13 a 20 ans, que
seulement 21 % d’entre eux obtenaient des taux d’hémoglobine glyquée conformes aux

recommandations de I’American Diabetes Association (2012). Ces constats interrogent et

21 Mesurée par le Self-Care Inventory (SCI) développé par La Greca, Swales, Klemp et Madigan (1988) afin de mesurer
I'observance des adolescents diabétiques, évaluée par eux-mémes.
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ameénent a soulever la question des déterminants de I’'observance et du contréle métabolique a

I’adolescence.

3. Les déterminants de l’'observance a ’adolescence

Kyngds (2000) rapporte des corrélations significatives et positives entre le soutien (amis,
parents, infirmiers, médecins), le bien-étre (social, émotionnel et physique), la motivation, le
sentiment de normalité, I'attitude, 1'énergie et 'observance des adolescents diabétiques. Ces
résultats témoignent de la multitude des facteurs individuels et sociaux influengant I'observance

des adolescents ayant un DT1.

Pour en rendre compte, nous aborderons, tout d’abord, la question des caractéristiques
individuelles en nous intéressant plus spécifiquement au réle de 1'age et du genre. Puis, nous nous
centrerons sur les caractéristiques et la compréhension du traitement. Ces deux premiers types
de facteurs (caractéristiques individuelles et du traitement) ont été mis en évidence par Tarquinio
et Tarquinio (2007) comme étant parmi les plus documentés et les plus consistants dans
I’abondante littérature sur ’'observance. Enfin, nous étudierons le role du fonctionnement familial.
En effet, nous avons, dans le précédent chapitre, souligné les enjeux affectifs et relationnels liés au
diabete dans la famille a I'adolescence (voir Chapitre 1. Partie I) et de nombreuses recherches se

sont intéressées aux liens entre le fonctionnement familial et 'observance des adolescents.
3.1. Les caractéristiques individuelles

Dans la littérature, le réle de plusieurs caractéristiques individuelles a été mis en évidence.
Ainsi, des liens corrélationnels significatifs entre l'appartenance a une minorité ethnique
(Clements et al., 2014 ; Faulkner, 2003 ; Hilliard, Wu, Raush, Dolan, & Hood, 2013 ; Petitti et al.,
2009), une classe sociale moins élevée (Pereira et al, 2008), des niveaux de stress élevés
(Rechenberg, Whittemore, Holland, & Grey, 2017), un faible sentiment d’auto-efficacité (Chih, Jan,
Shu, & Lue, 2010 ; Lansing et al., 2017), 'augmentation de la durée du diabéte (Kyngis, 2000), et
des taux plus élevés d’hémoglobine glyquée ont été observés. Dans ce contexte, deux

caractéristiques individuelles ont été plus particulierement étudiées : I'age et le genre.

Concernant I'dge, rappelons que, précédemment dans ce chapitre nous avons insisté sur la
problématique particuliere de I'observance a I'adolescence et avons souligné les liens entre

I'observance et le controle métabolique (hémoglobine glyquée). L’adolescence, comparativement

33

Johanna. Perception du diabéte de type 1 auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la maladie et le contréle me



Chapitre 2. Les critéres d’ajustement au diabete de type 1

a I'enfance, apparait donc comme une période a risque pour le maintien d'un bon équilibre
glycémique. De plus, plusieurs études rapportent une détérioration de I'hémoglobine glyquée au
cours de l'adolescence. Ainsi, les adolescents diabétiques plus agés ont une moins bonne
observance et un moins bon controle métabolique que les plus jeunes (Helgeson, Siminerio,
Escobar, & Becker, 2009 ; Hilliard et al,, 2013 ; Weissberg-Benchell et al.,, 1995). Par ailleurs, les
recherches incluant I'dge au moment du diagnostic permettent d'insister sur l'intérét pour la
problématique de I'observance a I'adolescence. En effet, Clements et collaborateurs (2014) ont
mis en évidence dans une étude longitudinale qu'un diagnostic tardif, apres I'dge de 10 ans,
comparativement a un age diagnostic plus jeune, prédit une détérioration de I’'hémoglobine
glyquée plus importante dans les 5 ans qui suivent. Ces résultats trouvent un écho et une piste
interprétative intéressante au regard des propos de Alvin et collaborateurs (2003) pour qui un
diagnostic de maladie chronique a 'adolescence affecte les processus psychiques engagés. Ainsi,
I'adolescence, par les bouleversements psychologiques qu’elle implique (quéte d’autonomie, prise
de risque, etc.), semble s’accompagner d'une détérioration de I'hémoglobine glyquée. L’age, sil'on
tient compte des problématiques spécifiques qui y sont associées, apparait alors comme une

variable importante a la compréhension du moins bon équilibre glycémique.

Par ailleurs, les résultats concernant les différences d’hémoglobine a I'adolescence selon le
genre semblent a premiére vue peu consistants. Certaines études relévent une hémoglobine
glyquée plus élevée au moment du diagnostic et lors du suivi pour les filles (Akesson, Hanberg, &
Samuelsson, 2015 ; Lawes, Franklin, & Farmer, 2014 ; Skinner & Hampson, 2001), tandis que
d’autres mettent en évidence une hémoglobine glyquée plus basse pour les filles (Gusto et al.,
2011). Enfin, d’autres auteurs n’observent pas de différence concernant ’hémoglobine glyquée ou
I'observance selon le genre (Craig et al., 2002 ; Hilliard et al., 2013 ; Kyngas, 2000 ; Pinhas-Hamiel
etal, 2014 ; Urakamietal, 2010 ; Urbach et al., 2005). Toutefois, pour comprendre le role du genre
il semble intéressant d’observer ses liens avec d’autres variables qui influencent elles aussi
I'observance et le controle métabolique des adolescents : la détresse émotionnelle et les troubles
du comportement alimentaire. Dans ce contexte, le genre pourrait avoir une influence indirecte
sur I'hémoglobine glyquée, et les filles seraient plus a risques de connaitre des déséquilibres
glycémiques. En effet, de nombreuses études mettent en évidence que l'observance et

I'hémoglobine glyquée peuvent étre affectées par I’éventuel état dépressif induit par la maladie
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(Baucom et al., 2015 ; Baudrant-Boga, Lehmann, & Allenet, 2012 ; Forsander, Bggelundo, Haas, &
Samuelsson, 2016 ; Hilliard et al.,, 2013 ; Hood et al., 2006). Or, des scores de dépression plus élevés
a l'adolescence chez les filles ayant un diabete, comparativement aux garcons, ont été
fréquemment rapportés (Forsander et al, 2016; Hood et al, 2006; Law, Kelly, Huey, &
Summerbell, 2002 ; Lawrence et al., 2006 ; Skinner & Hampson, 2001). Helgeson et collaborateurs
(2009) analysent d’ailleurs de fagon distinctes les prédicteurs de 'hémoglobine glyquée des filles
et des gargons, et ils n’observent d’influence de la dépression sur celle-ci que pour les filles. La
dépression est donc un facteur qui influence le contréle métabolique et les filles paraissent y étre
plus vulnérables. Enfin, les troubles du comportement alimentaire sont associés a un moins bon
controle métabolique (Helgeson et al., 2009 ; Young et al., 2013). Or, comme nous 'avons souligné
dans le précédent chapitre (voir Chapitre 1. Partie II), les filles semblent plus vulnérables face a
ces troubles. Ces derniers peuvent, en outre, étre associés a des manipulations d’insuline visant le
contréle pondéral, ce qui s’observe majoritairement chez les filles, et ont un effet négatif sur le
controle métabolique (Fanik, 2014). Aussi, a I'adolescence, la prise en compte du genre et des
variables psychologiques qui y sont associés, semble étre importante pour comprendre les

résultats de 'hémoglobine glyquée.
3.2. Caractéristiques, conséquences et compréhension du traitement

Bovin et collaborateurs (2016) rappellent la nécessité de prendre en compte la nature de la
maladie, ainsi que les types de traitements et leurs modes d’administration pour comprendre les
formes et les enjeux de la non-observance. Baudrant-Boga et collaborateurs (2012) ont réalisé
une synthese des éléments susceptibles d’affecter 'observance, incluant les caractéristiques du
traitement, c’est-a-dire ce que le patient doit réaliser au quotidien. Ils rapportent que la
complexité du traitement (nombre, co-traitement, contraintes des prises), le temps quotidien
consacré, les modalités (notamment les injections) et la chronicité, sont des facteurs susceptibles
d’avoir un impact négatif sur I'observance. Comme cela a été souligné dans le chapitre précédent
(voir Chapitre 1. Partie II), le diabéte impose un traitement a la fois médicamenteux et non
médicamenteux qui présente ces quatre caractéristiques, avec la nécessité d’équilibrer plusieurs
fois par jour, et a vie, les injections d’insuline (doses et nombre), les taux de glycémie,
I'alimentation et I'activité physique (passée et a venir). La nature de la maladie et les spécificités

du traitement qu’elle implique sont autant de contraintes qui, expliquent déja, en partie, les
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difficultés d’observance mises en évidence aupres des patients diabétiques, et particulierement a

I’adolescence.

Par ailleurs, les conséquences du traitement peuvent, elles aussi, influencer I’observance.
Comme nous I'avons vu précédemment, le traitement par insuline et un dosage trop élevé de celle-
ci peut-étre a l'origine d’épisodes d’hypoglycémie (voir Chapitre 1. Partie II). Or, leurs
conséquences peuvent étre particulierement redoutées par les adolescents dans la mesure ou ils
peuvent étre la cause d'une géne physique et/ou sociale (ex. perte de connaissance,
tremblements), voire étre dangereux (ex. accident de la voie publique). Une entorse volontaire a
I'observance est alors parfois constatée car, pour les éviter et retrouver ainsi un sentiment de
contrdle, les adolescents font parfois le choix de maintenir un taux de glucose élevé (Burke &
Dowling, 2007). Toutefois, cette inquiétude relative aux hypoglycémies est parfois associée a un
meilleur controle du diabeéte chez les enfants et les adolescents (Green, Wysocki, & Reineck, 1990),
qui semblent alors chercher a les éviter grace a une plus grande observance des traitements. Ainsi,
la crainte des hypoglycémies semble influencer 'observance bien que cela puisse se traduire
difféeremment dans le comportement des adolescents. De plus, nous avons déja pu évoquer la prise
de poids qui est I'une des conséquences potentielles du traitement par insuline et les omissions
volontaires d’injection qui visent a la limiter (voir Chapitre 1. Partie II). Les conséquences du

traitement peuvent donc, elles aussi, influencer 'observance des adolescents.

Enfin, certains auteurs insistent depuis longtemps sur I'influence négative d'une mauvaise
compréhension du traitement sur 'observance (Ley, Jain, & Skilbeck, 1976). Dans le cas du DT1,
la compréhension du traitement implique de connaitre le fonctionnement de I'insuline dans
I'organisme, 'origine et les conséquences des déséquilibres glycémiques a court et a long terme,
et d’étre capable d’appréhender les liens entre la glycémie et I'hémoglobine glyquée. Toutefois,
Bovin et collaborateurs (2016) rapportent qu’a 'adolescence, les liens entre la compréhension
des traitements et I'observance n’ont pas été mis en évidence. Patifio-Fernandez, Eidson, Sanchez
et Delamater (2010) ont justement étudié la connaissance que les adolescents atteints de DT1 ont
sur I'hémoglobine glyquée et sur les tests de glycémies. Ils ont ainsi mis en évidence que
seulement 13 % des adolescents peuvent définir correctement le test d’hémoglobine glyquée
comme étant le témoin de leur glycémie sur les 2-3 derniers mois, 11 % sont en mesure

d’identifier correctement les bonnes et les mauvaises valeurs d’hémoglobine glyquée, et peu
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d’adolescents estiment correctement les liens entre les valeurs d’hémoglobine glyquée et les
risques de maladie des reins (21.9 %), de maladie des yeux (23 %), d’'amputation (21%), et de
dysfonctionnement sexuel chez les hommes (11 %). IIs rapportent également que les adolescents
plus agés décrivent mieux les tests d’hémoglobine glyquée et identifient mieux les liens entre les
résultats de ceux-ci et les risques a long terme. Toutefois, au vu des résultats précédemment cités,
cette meilleure compréhension chez les adolescents plus agés ne semble pas se traduire par une
plus forte observance, ce qui tend a confirmer les observations de Bovin et collaborateurs (2016).
Dans le cadre du DT1 a I'adolescence, la compréhension des traitements ne serait peut-étre pas
un facteur influencant ’hémoglobine glyquée, ce qui pourrait sans doute s’expliquer par

I'importance du réle d’autres facteurs liés a la problématique adolescente.
3.3. Le fonctionnement familial

Depuis longtemps, le fonctionnement familial a été mis évidence comme étant un prédicteur
majeur de 'observance et du contréle métabolique des adolescents (Almeida, Leandro, & Pereira,
2015 ; Anderson, Miller, Auslander, & Santiago, 1981 ; Dashiff, Hardeman, & McLain, 2008 ;
Delamater, 2009 ; Lewin et al.,, 2006). Le fonctionnement familial se définit a partir des différentes
dimensions qui lui sont rattachées, or celles-ci varient selon les modeéles (Pauzé & Petitpas, 2013).
Dans le contexte du diabéte juvénile a 'adolescence, nous avons identifié le réle majeur de trois
dimensions dans le fonctionnement familial, qui constitueront alors, dans le cadre de notre
recherche, notre définition de celui-ci: la gestion du diabéte par les parents ou l'implication
parentale, la gestion des conflits liés au diabéte et la communication dans la gestion du diabéte.
Tsiouli, Alexopoulos, Stefanaki, Darviri et Chrousos (2013) établissent, en effet, a la suite d’'une
revue de la littérature une corrélation négative entre le contrdle métabolique des adolescents et
la possibilité qu'ils ont d’exprimer leurs émotions au sein de la famille, la facilité ou la difficulté a

résoudre les conflits et I'implication des parents dans la gestion du diabete.

Comme nous l'avons souligné précédemment, au moment de l’adolescence s’opere un
transfert de responsabilité dans la gestion de la maladie des parents vers I'enfant, ce qui induit un
réajustement de I'implication parentale dans celle-ci qui est a interroger. L’'implication parentale
a été appréhendée dans la recherche en termes de partage de responsabilité vis-a-vis du

traitement, de surveillance ou de regard porté sur la qualité de I'implication (Young, Lord, Patel,
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Gruhn, & Jaser, 2014). Ces éléments constituent alors notre définition de I'implication parentale.
A de nombreuses reprises dans la littérature, il a été mis en évidence que la baisse de I'implication
parentale dans la gestion du diabete au cours de 1’adolescence était associée a une diminution de
I'observance et un moins bon controle métabolique (Anderson et al., 2002 ; Datye et al., 2015 ;
Hoffman, 2002 ; Grey, Boland, Yu, Sullivan-Bolyai, & Tamborlane, 1998 ; Niba, Aulinger, Mbacham,
& Parhofer, 2017 ; Tsiouli et al, 2013; Young et al, 2014). En revanche, si le partage de
responsabilité du traitement reste fort pour les adolescents plus agés, ces derniers présentent un
controle métabolique similaire aux adolescents plus jeunes (Helgeson, Reynolds, Siminario,
Escobar, & Becker, 2008). Wiebe et collaborateurs (2014) précisent également que la diminution
del'implication parentale est associée a une détérioration de I'observance des adolescents surtout
lorsque cette diminution ne s’est pas accompagnée d'une augmentation concomitante du
sentiment d’auto-efficacité. En outre, Datye et collaborateurs (2015) observent que I'implication
parentale a un réle bénéfique seulement si I’adolescent en ressent le besoin. Dans le cas contraire,
elle peut étre est percue comme intrusive et influencer négativement leur observance (Datye et
al., 2015) et leur contréle métabolique (Whittemore et al., 2014). Nous pouvons en déduire que ce
n’est pas I'implication en elle-méme qui a une influence sur I'observance des adolescents mais la
facon dont elle répond ou non, pour eux, a une demande, un besoin. Ces résultats ont été confirmés
par Lancaster, Holman, Gadaire et LeBlanc (2015). Ils observent, en effet, que I'implication des
parents en elle-méme ne permet pas de prédire 'hémoglobine glyquée des adolescents, alors que
le degré d’accord entre les parents et leur enfant concernant I'implication (acceptation du réle et
de la responsabilité de chacun dans la gestion de traitement) le permet. Par ailleurs, un role
différencié de I'implication maternelle et paternelle est parfois suggéré. Berg et collaborateurs
(2011) soulignent, en effet, que 'augmentation de la surveillance paternelle est corrélée de fagcon
significative a une diminution de ’hémoglobine glyquée des adolescents, ce qui n’est pas le cas
pour la surveillance maternelle. De plus, ils observent que 'implication paternelle explique une
part plus importante de la variance de ’hémoglobine glyquée des adolescents, que I'implication
maternelle. C'est en revanche l'inverse qui est relevé sur la variance de l'observance des
adolescents. De maniére plus générale, en dehors d'une logique comparative, Wysocki et Gavin
(2006) ont observé qu'une plus grande implication paternelle favorise le maintien de I'observance

au cours de I'adolescence. Enfin, Young et collaborateurs (2014) insistent sur les liens entre
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I'implication parentale et les conflits parents-enfant. Une implication jugée intrusive, outre ses

effets négatifs sur le contrdle métabolique, serait source de conflits.

L’influence des conflits familiaux sur le contréle métabolique des adolescents a aussi été
particuliéerement étudiée. Nous entendons par conflits, des désaccords entre les parents et leur
enfant sur les choix concernant la gestion du diabéte. Les conflits peuvent concerner les taches
considérées comme directement liées a la gestion du diabéte?? (c’est-a-dire directement liées a la
gestion de I'équilibre glycémique, telles que 'adaptation des doses d’insuline selon les résultats
de glycémie, les repas et gofiters, etc.), et les taches considérées comme indirectement liées a la
gestion du diabéte?3 (c’est-a-dire qui ne se rapportent pas directement a la gestion de la glycémie
mais qui font partie de la prise en charge du diabete telles que le fait d’avoir du sucre sur soi en
dehors de la maison, savoir repérer les premiers signes d’hypoglycémie, etc.). Bien que les liens
entre les conflits familiaux et 'hémoglobine glyquée ne soient pas systématiquement observés
(Pereira et al., 2008), les résultats sur cette question sont assez consistants et mettent en évidence
que plus les adolescents et leurs parents rapportent de conflits familiaux, moins I'observance est
grande et moins le controle métabolique est bon (Anderson, 2004 ; Anderson et al., 2002 ;
Delamater, 2009 ; Fogel & Weissberg-Benchell, 2010 ; Hilliard et al., 2013 ; Lancaster et al., 2015 ;
Tsiouli et al.,, 2013). De plus, trés récemment Savin et collaborateurs (2018) ont mis en évidence
que les adolescents mentionnent plus de conflits que leurs parents sur les taches directement et
indirectement liées au diabéte, et précisent que ce sont les divergences sur les taches directement
liées a la gestion du diabete qui sont associées a un moins bon controle métabolique des
adolescents. Wysocki (1993) insiste aussi sur le fait que, outre la présence méme de conflits, la
capacité des familles a les résoudre prédit fortement les taux d’hémoglobine glyquée. Il souligne
que moins les familles sont compétentes sur ce point, moins le controle métabolique des
adolescents est bon. Hilliard, Guilfoyle, Dolan et Hood (2011) suggérent plusieurs réflexions pour
expliquer les liens entre les conflits familiaux et la détérioration de I'hémoglobine glyquée. Tout
d’abord, ils observent que ces liens sont partiellement médiatisés par la surveillance glycémique
quotidienne. La présence de conflit pourrait alors, selon eux, entraver la capacité des parents a

collaborer avec leur enfant et a étre impliqué dans la gestion du diabete, ce qui, comme nous

22 Selon le Diabetes Family Conflict Scale (DFCS) dans sa forme révisée (Hood, Butler, Anderson, & Laffel, 2007).
23 Selon le Diabetes Family Conflict Scale (DFCS) dans sa forme révisée (Hood et al., 2007).
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venons de le voir, induit une diminution de 'observance et un moins bon contréle métabolique.
Par ailleurs, ils suggerent que ces conflits peuvent induire des troubles de 'humeur chez les
adolescents qui nuiraient a 'observance et au contréle métabolique. Enfin, toujours selon ces
auteurs, en cas de conflit sur la gestion du diabete, les adolescents seraient moins enclins a
communiquer avec leurs parents pour résoudre les difficultés potentiellement rencontrées dans

la gestion du diabete.

Cette derniére observation invite a s’intéresser au lien entre la communication intra-
familiale et I'hémoglobine glyquée des adolescents. Nous entendons par communication la
possibilité ou I'impossibilité d’'un dialogue ouvert et libre, tant sur la gestion du diabéte que sur
les émotions qui y sont associées, et au sein duquel les opinions de chacun seraient écoutées et
respectées. Elle inclut les comportements verbaux et non verbaux et peut étre négative (peu de
dialogue, critiques, etc.) ou positive (échanges respectueux, encouragement, etc.). Dans leur revue
de la littérature, Datye et collaborateurs (2015) rapportent I'impact négatif d'un manque de
communication sur I'observance des adolescents. Wysocki (1993) souligne, par exemple, qu'une
communication familiale satisfaisante est associée a de meilleures stratégies de résolution de
conflit et a un meilleur contréle métabolique des adolescents. Miller et Drotar (2007) appuient
également ces résultats. En effet, pour analyser la communication parents-enfant dans le cadre du
diabéte juvénile a I'adolescence, ces auteurs proposent aux participants une situation dans
laquelle un probléeme lié a la gestion du diabéte est présenté. Ils observent alors qu’'une
communication négative dans la gestion de ce probléme (critiquer, ignorer les opinions des
autres, etc.) est associée a une observance moins forte et des niveaux plus élevés d’hémoglobine
glyquée chez les adolescents. Par ailleurs, Koenigsberg, Klausner, Pelino, Rosnick et Campbell
(1993) ont mis en évidence que plus les parents apparaissent critiques a I'égard de leur enfant
(par leurs commentaires ou le ton de leur voix), moins leur contréle métabolique est bon. Ainsi,
nous avons pu constater que la communication sur la gestion de la maladie influence

effectivement I'observance et le contréle métabolique des adolescents.

Syntheése et conclusion de la partie I

Nous avons souligné qu'une diminution de I'observance était fréquemment rapportée a

I'adolescence, et spécifiquement dans le cas du diabéte. Cette observation s’explique notamment
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par les caractéristiques du traitement et ses contraintes pluriquotidiennes difficilement
compatibles avec les aspirations a plus de liberté qui se développent a cet age. Ainsi, 'observance
constitue une problématique majeure du suivi médical des adolescents ayant un DT1. En effet
« cette phase de non-observance est un passage quasi obligé, correspondant a I'expérimentation et a
la découverte de soi » (Jacquin & Levin, 2008, p. 90). C’est pourquoi, il apparait nécessaire d’en
appréhender les déterminants, non pour la réduire a tout prix, mais pour identifier les difficultés
auxquelles elle est associée chez I'adolescent et permettre ainsi d’améliorer sa prise en charge.
Dans ce cadre, le réle du fonctionnement familial a été discuté et nous avons spécifiquement mis
en évidence l'influence de trois de ces dimensions sur le contréle métabolique des adolescents :
I'implication parentale, les conflits et la communication intra-familiale. Par ailleurs, plusieurs
auteurs soulignent que ces dimensions s’influencent mutuellement et étudient leurs interactions.
Young et collaborateurs (2014) précisent, en effet, qu'une communication positive et ouverte
(écoute, prise en compte du point de vue de I'autre, encouragement, etc.) favorise un partage des
responsabilités et donc une implication dite collaborative, ce qui génere alors moins de conflits
entre les parents et les adolescents. Pour Tsiouli et collaborateurs (2013), ces éléments
participent au stress familial général et ils observent que des niveaux élevés de stress ont un
impact négatif sur le contréle métabolique des adolescents. Ce stress serait d’ailleurs, selon eux,
plus fréquent dans les familles monoparentales ou socioéconomiquement défavorisées. Ceci
pourrait expliquer pourquoi un moins bon contréle métabolique chez les adolescents est observé
dans les familles monoparentales ou ayant des parents séparés (Hilliard et al., 2013 ; Petitti et al.,

2009 ; Urbach et al.,, 2005).

Enfin, Alvin (2004) évoque I'importance, dans la prise en charge, de ne pas réduire les
comportements des patients a des conduites « bonnes » ou « mauvaises », mais préconise plutét
de les aborder comme un objet de discussion entre le patient et le médecin, afin de pouvoir en
décoder la véritable signification. En effet, précisons que nous avons évoqué spécifiquement la
non-observance des adolescents, toutefois les difficultés des adolescents présentant une
observance parfaite ne doivent pas étre négligées. Si celle-ci représente un objectif médical
souhaitable, elle n’est cependant pas le témoin d’'une appropriation sereine de la maladie par les

adolescents (Coroir et al,, 2001). Certains auteurs proposent alors de considérer I'observance
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«comme un reflet du vécu d’'une maladie chronique, tout comme un lieu d’expression des

phénomeénes de développement spécifiques a l'adolescence » (Alvin, Rey, & Frappier, 1995, p. 874).

Partie II - La qualité de vie des adolescents ayant un diabéte de type 1 et de
leurs parents

La qualité de vie « refléte le vécu et l'adaptation du patient a sa maladie » (Ninot, 2013, p.
120) et constitue aujourd’hui I'un des parameétres essentiels de la prise en charge des personnes
atteintes de maladie chronique, ce qui pose, a la fois une nécessité de conceptualisation et
d'évaluation de cette notion. En effet, « le débat parait souhaitable, tant ce concept est de nos jours

banalisé et si communément mis en avant » (Brousse, 2007, p. 441).

1. La qualité de vie : définition et évaluation

1.1. Définition de la qualité de vie

Leplége (2013) précise que la définition de la qualité de vie n’est pas encore totalement fixée
et constitue un « espace lexical et sémantique mouvant » (Leplege, 2013, p. 15). Dans le cadre de
notre recherche nous choisissons celle de I'OMS qui définit 1a qualité de vie comme « la perception
qu'un individu a de sa place dans la vie, dans le contexte de la culture et du systéme de valeurs dans
lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. C'est un concept
tres large qui peut étre influencé de maniére complexe par la santé physique de la personne, son état
psychologique et son niveau d'indépendance, ses relations sociales ainsi que sa relation aux éléments
essentiels de son environnement » (OMS, 1994). Nous faisons le choix de cette définition de 'OMS
car elle permet d'intégrer les multiples dimensions qui fondent la qualité de vie, a savoir les
composantes objectives et subjectives mais également les interactions entre les deux (Bruchon-
Schweitzer, 2002 ; Senez, Felicioli, Moreau, & Le Goaziou, 2004). Stiglitz, Sen et Fitoussi (2009),
dans un effort de synthese, en proposent une définition résumée en précisant que, selon eux, le
concept de qualité de vie « comprend toute une série de facteurs influant sur ce qui a de l'importance
dans notre vie, sans se limiter a l'aspect purement matériel » (Stiglitz et al, 2009, p. 45). Selon
Zenasni et Bottela (2013), I'élaboration d’'une définition de la qualité de vie par 'OMS a exacerbé
I'intérét des chercheurs et des praticiens pour la prise en compte et I’évaluation de la qualité de
vie. Toutefois, ils rappellent les critiques qui lui sont parfois faites, en soulignant que cette

définition de I'OMS s’apparente a une approche de la personnalité en trait, or la qualité de vie
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apparait trés dépendante de la situation et n’est donc a priori pas stable dans le temps ni

indépendante du contexte.

De facon relativement consensuelle, la qualité de vie est considérée comme un concept
pluridimensionnel, qui, appréhendé globalement, regroupe trois grands domaines
psychologique, social et physique. Bruchon-Schweitzer (2002) précise que, dans la définition de
la qualité de vie, une large part est accordée au bien-étre subjectif, qui regroupe des processus
cognitifs (satisfaction de la vie) et émotionnels (absence d’émotions négatives et présence
d’affects positifs), bien que la qualité de vie ne se réduise pas au bien-étre. La notion de qualité de
vie est actuellement tres largement utilisée dans le domaine de la santé, c’est pourquoi certains
auteurs proposent, dans ce contexte, de la spécifier en parlant de « qualité de vie liée a la santé ».
Celle-ci est principalement utilisée lorsqu'il est question de la prise en charge des personnes
atteintes d'une maladie chronique et « désigne I'état fonctionnel des individus et les conséquences
de cet état sur leur fonctionnement physique, psychologique et social » (Bruchon-Schweitzer, 2002,
p. 52). Quatre grandes dimensions dans la mesure de la qualité de vie liée a la santé sont
classiquement établies : la dimension physique (autonomie, capacité physique, gestion de la vie
quotidienne) ; la dimension psychologique (émotivité, anxiété, colére, dépression, etc.); la
dimension somatique (symptémes, douleurs, asthénie, sommeil, etc.); et la dimension
sociale (relations sociales, rapport a l'environnement familial, professionnel, amical, pratique
d'activités de loisirs, vie de couple et vie sexuelle, etc.) (Brousse & Boisaubert, 2007 ; Leplége,

2013).

Toutefois, méme si les praticiens et les chercheurs reconnaissent l'intérét de la prise en
compte de la qualité de vie des patients atteints de pathologies chroniques, certains freins
demeurent quant a la mesure de celle-ci (notamment liées aux difficultés dans le choix de I'échelle
la plus appropriée étant donné leur multiplicité et de leurs propriétés métriques insuffisamment
documentées, etc.) de sorte qu’elle reste insuffisamment utilisée (Baumstark, Leroy, Boyer, &

Auquier, 2015).
1.2. Evaluation de la qualité de vie

Selon Zenasni et Botella (2013) les outils de mesure de la qualité de vie actuellement

disponibles se distinguent essentiellement a partir de deux dimensions : leur spécificité et leur
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forme. Pour leurs niveaux de spécificité, soit les mesures renvoient a une évaluation générique,
globale de la qualité de vie ; soit a une évaluation spécifique qui vise a mesurer l'impact d'une
pathologie, de symptdmes ou d’un traitement sur la qualité de vie des individus. Elles peuvent
chacune prendre la forme d'une mesure standardisée (questionnaire) ou d’'une mesure
individualisée (entretien ou questionnaire dont le contenu est produit par les individus eux-
mémes). La forme standardisée par questionnaire constitue un outil plus facilement utilisable

pour la recherche, notamment pour réaliser des comparaisons inter- ou intra-individuelles.

Toutefois, la mesure par questionnaire confronte rapidement le chercheur a un premier
paradoxe lié a la définition méme du concept « le paradoxe de quantifier la qualité » (Brousse,
2007, p. 441). Alors que I'on s'attache a souligner l'importance du caractére subjectif de la qualité
de vie, l'utilisation d’outils standardisés peut en effet surprendre (Debaty, Baudrant, Benhamou,
& Halimi, 2008) et invite a interroger la pertinence de la transformation de ce vécu subjectif et
individuel en une donnée chiffrée. « Pour mesurer la qualité de vie, nous avons découpé la vie en
domaines : fonctionnel, psychique, affectif... ot est la cohérence de cette vie, morcelée puis
reconstruite par une somme de chiffre ? La vie peut-elle ainsi étre convertie en chiffre porté au dossier
du patient, au coté de la tension artérielle ou de la glycémie, pour éclairer le raisonnement médical ?
Prenons garde que notre culture, empreinte de rationalité, n'en vienne a réduire un concept aussi
riche » (Brousse, 2007, p. 442). Cette approche « normative » de la qualité de vie constitue
d’ailleurs I'un des freins a l'utilisation de sa mesure (Baumstark et al, 2015). Cependant,
n'oublions pas de souligner I'une des vertus potentielles du questionnaire qui est parfois « le seul
moyen d'amorcer "la pompe a confidences" » (Amarenco, Bayle, Lagauche, Lapeyre, & Sheikh
Ismael, 2000, p. 268). Le questionnaire apparait ainsi comme un support a la parole du patient, ce
dernier cherchant a expliquer, commenter, nuancer ses réponses, face aux modalités prédéfinies
par le questionnaire lorsqu’elles ne permettent pas, selon lui, de représenter correctement sa

pensée ou sont trop restrictives.

Ainsi, ces deux approches, individualisée et standardisée, présentent chacune des avantages

et des inconvénients qui invitent a une méthodologie mixte.
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2. La qualité de vie des adolescents

L’annonce d’'une maladie chronique s’accompagne de remaniements dans la vie quotidienne
des patients et de leur famille qui sont susceptibles d’affecter leur qualité de vie et celle de leurs
proches. En effet, plusieurs auteurs soulignent que, comparativement aux jeunes du méme age
sans diabete, les enfants et les adolescents diabétiques rapportent des scores moins élevés de
qualité de vie (Abdul-Rasoul, AlOtaibi, Abdulla, Rahme, & AlShawaf, 2013 ; Kalyva, Malakonaki,
Eiser, & Mamoulakis, 2011). Toutefois, les difficultés rencontrées peuvent varier selon I'age. Nardi
et collaborateurs (2008) mettent en évidence des difficultés spécifiquement observées a
I'adolescence. En effet, ils ne rapportent, chez les enfants diabétiques, que de légéres difficultés
d’ajustement psychologique et d’altération de leur qualité de vie et soulignent que celles-ci sont
liées a la durée de la maladie. En revanche, ils relévent chez les adolescents, plus de difficultés
émotionnelles et comportementales, comparativement aux enfants, et cela indépendamment de
la durée du diabéte. De plus, Al-Akour, Khader et Shatnawi (2010) observent qu'un diagnostic
récent chez les adolescents ayant un DT1 est associé a une altération de la qualité de vie. Par
ailleurs, indépendant de la période du diagnostic, d’autres auteurs relevent également une faible
qualité de vie des adolescents diabétiques (Al-AKkour et al., 2010 ; Matziou et al., 2011). Enfin,
Abolfotouh, Kamal, El-Bourgy et Mohamed (2011) précisent, quant a eux, que, dans leur étude
réalisée aupres de 503 adolescents diabétiques, seulement 38 % d’entre eux présentent une bonne

qualité de vie.

De ces études ressort que les dimensions physique et émotionnelle semblent
particulierement touchées, tandis que la dimension sociale apparait préservée. Une étude
rapporte méme de meilleurs scores sur cette derniere dimension pour les enfants et adolescents
ayant un diabéte (Emmanouilidou, Galli-Tsinopoulou, Karavatos, & Nousia-Arvanitakis, 2008). Les
adolescents ayant un DT1 rapportent également le sentiment d’étre en moins bonne santé que
ceux sans maladie (Faulkner, 2003 ; Graue, Wentzel-Larsen, Hanestad, Batsvik, & Sgvik, 2003) et
moins de satisfaction générale (Faulkner, 2003). Plus précisément, Monazea, Talha, El-Shereef, El-
Megeed et Eltony (2012) ont étudié la qualité de vie des adolescents avec le Diabetes Quality of life
for Youth (Ingersoll & Marrero, 1991). Le Tableau 6 présente le détail des pourcentages de

réponses, pour chaque item, observés dans leur étude.
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Tableau 6. Présentation résumée des résultats de Monazea et collaborateurs (2012) : réponses
aux questionnaire de qualité de vie par les adolescents.

Items Toujours Quel.que Jamais/
fois Rarement
Items « inquiétudes »
Est-ce que tu es inquiet...
Que ton corps paraissent différent a cause du diabéte 7.3% 533 % 39.4 %
D’avoir des complications 7.6 % 53.8% 38.6 %
Que quelqu’un ne veuille pas sortir avec toi 5.6 % 24 % 70.5 %
De savoir si tu vas pouvoir terminer tes études 8.6 % 18.2 % 73.2%
D’avoir le travail que tu veux 8.3% 18.7 % 73%
De pouvoir partir en voyage 6.8 % 404 % 528 %
Que tes professeurs te traitent différemment 48 % 232 % 72 %
Que ton diabéte perturbe quelque chose a I’école 4% 28 % 67.9 %
De pouvoir suivre tes amis 3.8% 23.7% 72.5%
Items « impact physique et social »
Est-ce que...
Tu ressens de la douleur au cours du traitement 5.1% 59.3 % 356 %
Te sens physiquement malade 9.1% 60.4 % 30.6 %
Tu as des problemes de sommeil 71 % 45.7% 472 %
Te sens géné d’étre en public 4.8 % 389 % 56.3%
Te sens limité par ton alimentation 51% 24 % 71 %
Tu dois expliquer ton diabéte 2.8 % 31.3% 65.9 %
Tu te fais taquiner a cause de ton diabete 4.8 % 17.7 % 77.5%
T’u manges quelque chose gue\tu ne devrais pas plutdt que 5.1% 59.3 % 35.6 %
d’expliquer que tu as un diabéte
Tu caches que tu as une hypoglycémie 9.3% 26.8% 63.9 %
Tu te sens empéché de manger avec tes amis 7.6 % 273 % 65.2%

Ainsi, la crainte des complications et que leur corps paraisse différent a cause de leur diabete
sont les deux inquiétudes les plus fréquemment rapportées. En revanche, 70 % disent ne pas étre
inquiets pour leur futur métier ou leur capacité a terminer leurs études. Par ailleurs, les
adolescents rapportent un impact physique du diabéte, puisqu’ils sont plus de 60 % a se sentir
parfois malade et presque 10 % a le ressentir tout le temps, et prés de 60 % d’entre eux ressentent
quelques fois de la douleur lors du traitement. Cependant, en majorité, ils n’évoquent pas, dans
cette étude, de frustration alimentaire. Les adolescents mentionnent également des conséquences
sociales, et ils sont notamment plus de 60 % a dire qu’ils préferent manger un aliment qu'’ils ne
devraient pas plutdt que d’avoir a refuser un aliment et de devoir, en conséquences, expliquer leur

diabete.

Cependant, malgré les multiples contraintes imposées par le traitement, la complexité de
celui-ci et les inquiétudes que peuvent susciter la maladie, certaines études n’observent pas de
différence significative entre la qualité de vie des jeunes ayant un diabéte et ceux non malades
(Nardi et al.,, 2008). Laffel et collaborateurs (2003) font un constat similaire et soulignent a cette

occasion qu'il est tout a fait remarquable, qu'en dépit des multiples contraintes quotidiennes
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imposées par le traitement, les adolescents ne rapportent pas une qualité de vie plus altérée que
ceux qui n‘ont pas de diabete. Costa et Vieira (2015) notent également que les adolescents

diabétiques de leur étude présentent globalement une bonne qualité de vie.

Finalement, les résultats concernant la qualité de vie des adolescents diabétiques ne sont
pas tous consistants et, selon les études, il est observé que celle-ci n’est pas systématique altérée.
Ce constat établi, il ne reste pas moins nécessaire de s’intéresser a ses déterminants dans le
contexte spécifique du DT1 a I'adolescence. En effet, « au-dela des connaissances de l'impact de la
maladie sur la qualité de vie des individus, tout clinicien ou chercheur reste tres attentif a disposer
d’éléments relatifs a l'identification de déterminants de la qualité de vie notamment dans le cadre

des maladies chroniques » (Baumstark et al., 2015, p. 26).

3. Les déterminants de la qualité de vie des adolescents

3.1. Les caractéristiques individuelles

De facon similaire a ce que nous avons évoqué lors de la présentation des déterminants de
I'hémoglobine glyquée, le role de nombreux facteurs individuels sur la qualité de vie des
adolescents a été étudié. Ainsi, il ressort que la sédentarité (Costa & Vieira, 2015), une faible estime
de soi (Abolfotouh et al., 2011 ; Sabri, Sharkawy, Farrag, & El Boraie, 2014), un faible sentiment
d’auto-efficacité (Abolfotouh et al., 2011 ; Cramm, Strating, & Nieboer, 2013), de forts niveaux de
dépression (Abolfotouh et al.,, 2011 ; Grey et al., 1998 ; Whittemore et al., 2014), des niveaux élevés
de stress (Rechenberg et al., 2017b), le nombre d’hypoglycémies, notamment séveres, dans les mois
précédents (Abolfotouh et al, 2011; Hoey et al, 2001; Kalyva et al, 2011; Nordfeldt &
Ludvigsson, 2005), la présence de comorbidités (Matziou et al, 2011) ou de troubles du
comportement alimentaire (Grylli, Wagner, Hafferl-Gattermayer, Schober, & Karwautz, 2005), sont
associés a des scores plus faibles de qualité de vie chez les adolescents. Dans ce contexte, I'dge et

le genre ont été particuliérement étudiés.

Les résultats concernant I'age ne sont pas tous consistants, toutefois, il apparait en majorité
que les adolescents plus agés ont une moins bonne qualité de vie comparativement aux plus
jeunes (AlBuhairan et al., 2016 ; Abolfotouh et al., 2011 ; Al-Akour et al., 2010 ; Graue et al., 2003 ;
Matziou et al., 2011 ; Pereira et al,, 2008). Deux explications peuvent étre avancées pour cette

observation. D’une part, plusieurs auteurs ont mis en évidence que la qualité de vie des
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adolescents diminue avec la durée du diabete (Abdul-Rasoul et al.,, 2013 ; Costa & Vieira, 2015 ;
Matziou et al., 2011), ce qui pourrait expliquer la diminution de la qualité de vie avec I'avancé en
age. D’autre part, il n'est pas rare que les questionnaires de qualité de vie incluent des items
concernant la projection dans le futur (inquiétudes sur les complications, la recherche d’un
emploi, etc.). On peut alors concevoir que ces préoccupations concordent davantage avec celles

des adolescents plus agés, pour qui la qualité de vie apparait alors plus altérée.

Par ailleurs, Naughton et collaborateurs (2014) ont étudié les effets d’interaction entre I'dge
et le genre et ont pu mettre en évidence que, chez les adolescents ayant un DT1, la qualité de vie
des filles diminue ou se stabilise avec I'Age, tandis que celle des garcons augmente. A cette
premiere observation s’ajoutent les trés nombreuses études qui, en adéquation avec celle de
Naughton et collaborateurs, relevent que les filles font état d’'une moins bonne qualité de vie liée
a la santé et générale que les garcons dans le contexte spécifique du diabéte juvénile a
I'adolescence (Abdul-Rasoul et al, 2013; Abolfotouh et al, 2011; Al-Akour et al., 2010;
AlBuhairan et al.,, 2016 ; Costa & Vieira, 2015 ; Cramm et al., 2013 ; Graue et al., 2003 ; Hoey et al.,
2001 ; Huang, Palta, Allen, LeClaire et D’Alessio, 2004 ; Kalyva et al., 2011 ; Lawrence et al.,, 2012 ;
Pereira, Almeida, Rocha, & Leandro, 2011 ; Pereira et al., 2008). Ce résultat pourrait étre le reflet
de I'incidence plus importante des difficultés psychologiques, chez les filles, dans la population

générale (Angold, Costello, & Worthman, 1998).
3.2. Le réle du fonctionnement familial

Face a I'absence de consensus quant a la définition du fonctionnement familial déja évoqué
précédemment, nous renouvellons notre choix, pour I'appréhender, de définir le fonctionnement
familial a partir des trois dimensions sélectionnées pour I'étude des déterminants familiaux sur le
contrble métabolique, a savoir I'implication parentale, la gestion des conflits et la communication
intra-familiale. Bien que la littérature concernant I'influence du fonctionnement familial sur la
qualité de vie des adolescents soit relativement moins dense que celle étudiant ses liens avec
I’'hémoglobine glyquée, il apparait que le role de ces trois dimensions a été, comparativement a
d’autres, plus particuliérement étudié et que leurs influences sur la qualité de vie des adolescents
aient été démontrées. En effet, au regard de la littérature nous pouvons constater que la qualité de

vie des adolescents est altérée lorsque les parents se montrent surprotecteurs et cherchent a
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maintenir un contréle important (implication parentale), tandis qu’elle est meilleure lorsque les
adolescents rapportent un soutien émotionnel positif et des compétences de communication dans
la famille (communication intra-familiale), peu de conflit familiaux (conflits liés au diabéte) et
lorsque les parents se montrent compréhensifs plutét qu’autoritaires (Novato & Grossi, 2011). De
plus, dans une étude réalisée aupres d’enfants et d’adolescents ayant un DT1 (4gés de 9 a 14.5
ans), il a été observé que, parmi les interactions parents-enfant, les dimensions conflits,
communication et implication parentale expliquent entre 13 et 31 % de la variance de leur qualité

de vie (Weissberg-Benchell et al., 2009).

Plus spécifiquement, concernant I'implication parentale, notons en premier lieu qu'une
étude comparative a pu montrer que les adolescents ayant un diabete relatent une surveillance
de leurs parents, et des comportements de controle et de surprotection plus fréquents que les
adolescents non malades, ou ayant d’autres maladies2* (Graue, Wentzel-Larsen, Hanestad, &
Sevik, 2005). Par ailleurs, plus les parents sont impliqués, plus les adolescents rapportent une
bonne qualité de vie (moins d’'impact percu du diabéte et une plus grande satisfaction de la vie)
(Graue et al., 2005). Plus précisément, c’est une implication collaborative des parents avec leur
enfant qui a un impact positif sur la qualité de vie de ces derniers (Weissberg-Benchell et al., 2009 ;
Young et al., 2014). D’autres auteurs ont observé que plus la responsabilité des taches liées au
diabéte est partagée plus les adolescents présentent une bonne qualité de vie (Cousino, Hazen,
MacLeish, Gubitosi-Klug, & Cuttler, 2013). L’augmentation du partage de la responsabilité du
traitement serait d’ailleurs associée a moins de symptémes dépressifs, moins de colere, un plus
grand sentiment d’auto-efficacité et une meilleure observance des adolescents (Helgeson et al.,
2008). En revanche, une implication jugée intrusive, a savoir un controle parental dans la gestion
qui ne correspond pas aux besoins ou aux désirs exprimés par l'adolescent, influence
négativement la qualité de vie des adolescents (Whittemore et al., 2014 ; Young et al., 2014). Par
ailleurs, notons que Grey et collaborateurs (1998) n’observent, quant a eux, pas d’influence de
I'implication parentale sur la qualité de vie des adolescents. Toutefois, prenant acte de ces
résultats, ces auteurs suggérent que les adolescents et leurs parents pourraient avoir

préalablement « négocié » le degré d’'implication parentale confortable pour chacun, de sorte que

24 Déficience auditives, handicap moteur, polyarthrite rhumatoide, maladie coronarienne, ou difficultés respiratoires.
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I'influence de celle-ci sur la qualité de vie des adolescents s’en trouverait atténuée. Cette
proposition souligne, malgré 1'absence de lien observée par les auteurs, 'importance d’une
implication parentale concordant avec les attentes des adolescents pour influer positivement sur
leur qualité de vie. Le role de I'implication maternelle a été plus spécifiquement étudié par Wiebe
et collaborateurs (2005). IIs ont mis en évidence que la non-implication des méres ou une
implication trop importante est associé a une moins bonne qualité de vie chez les adolescents
ayant un DT1 (bien que le lien avec une trop grande implication ne soit observé que pour les filles
plus agées de I'étude?s). En revanche, aucun lien n’a été observé avec une implication dite
collaborative (gérer ensemble le diabéte). Wysocki et Gavin (2006) ce sont quant a eux
spécifiquement intéressés au réle de I'implication paternelle sur la qualité de vie des enfants et
adolescents atteints de maladies chroniques, dont le DT1. S’ils n’observent pas d’influence de
I'implication paternelle sur la qualité de vie des plus jeunes, ils soulignent qu’aprés 14 ans, plus
les peres sont impliqués dans la gestion de la maladie, plus la qualité de vie des adolescents est
bonne. Par ailleurs, la gestion familiale du diabéte et donc le degré d’implication des parents
médiatise les liens entre les conflits familiaux et la qualité de vie des adolescents (Whittemore et

al, 2014).

Plus spécifiquement sur la dimension « conflits familiaux », plusieurs études ont mis en
évidence que plus les adolescents et leurs parents rapportent de conflits familiaux, moins la
qualité de vie des adolescents est bonne (Fogel & Weissberg-Benchell, 2010 ; Laffel et al., 2003 ;
Weissberg-Benchell et al, 2009). Pereira et collaborateurs (2008) observent des résultats
similaires et précisent que les dimensions « impact» et «inquiétudes » de la qualité de vie
semblent particulierement affectés26 par ces conflits. Par ailleurs, trés récemment, Savin et
collaborateurs (2018) ont analysé les divergences entre les conflits rapportés par les adolescents
ayant un DT1 et leurs parents. Pour rappel, ces auteurs ont mis en évidence que les adolescents
rapportent plus de conflits, directement (comme la surveillance glycémique quotidienne) et
indirectement (comme le fait d’avoir toujours du sucre sur soi) en lien avec la gestion du diabete

que leurs parents. Leurs résultats suggerent un lien entre la qualité de vie des adolescents et les

25 Les adolescents sont dgés de 10 a 15 ans dans I'étude de Wiebe et collaborateurs (2005).
26 Mesure de la qualité de vie des adolescents avec le Diabetes Quality of Life for Youth (Hvidgre Study Group on
Childhood Diabetes, Skinner, Hoey, & Skovlund, 2006).
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divergences d’évocation des conflits indirectement liés au diabete??. Toutefois, certains auteurs
n’observent pas de liens corrélationnels entre les conflits familiaux liés au diabete et la qualité de
vie mais ils soulignent qu'’ils l'influencent lorsqu’ils sont associés a l'implication parentale
(nommée dans leur étude « partage des responsabilités ») (Cousino et al., 2013). Ainsi, les
adolescents qui présentent les scores les plus faibles de qualité de vie sont a priori ceux qui
rapportent peu de partage des responsabilités (implication parentale) et de nombreux conflits.
Enfin, une étude récente a établi quatre profils de fonctionnement familial et a mis en évidence
que les adolescents du profil « relation familiale forte (incluant une forte cohésion et une bonne
communication dans la famille) et peu de conflits par rapport au diabéte » sont ceux qui

présentent les meilleurs scores de qualité de vie (Rybak et al.,, 2017).

Par ailleurs, il a pu étre montré que la troisiéme dimension considérée pour définir le
fonctionnement familial dans notre travail, a savoir la communication intra-familiale, joue elle
aussi un role significatif sur la qualité de vie des adolescents. C’est d’ailleurs ce que mettent en
évidence Weissberg-Benchell et collaborateurs (2009) en précisant que la qualité de vie des
adolescents est altérée par une communication négative (ex. crier, tourner en ridicule, etc.).
L’'importance d’'une bonne communication sur la qualité de vie des adolescents (compliments, pas
de critique, pas de cri, etc.) a également été soulignée par Rybak et collaborateurs (2017). Enfin,
Faulkner et Chang (2007) concluent eux aussi a I'importance de I'influence du soutien émotionnel
et d'une communication positive (possibilité de discuter de la gestion et des émotions liées au
diabete) sur la qualité de vie des adolescents, qui présentent dans ce cas moins d'impact pergu du

DT1, moins d’'inquiétudes et une plus grande satisfaction de la vie.

Finalement, les résultats des différentes études tendent a souligner le roéle du
fonctionnement familial sur la qualité de vie des adolescents ayant un DT1. Plus précisément, la
littérature permet de rendre compte de I'influence positive d'une bonne communication, d'une
gestion collaborative et de peu de conflits familiaux, sur la qualité de vie des adolescents
diabétiques. De nouveau, les influences mutuelles de ces trois dimensions sur la qualité de vie ont
été rapportées (Cousino et al,, 2013 ; Rybak et al., 2017). Enfin, comme nous I"avons évoqué dans

le précédent chapitre, le diagnostic et la gestion de la maladie chronique affecte 'enfant tout

27 Pour rappel, les divergences sur les conflits liés aux taches directes dans la gestion du diabete sont associées aux taux
d’hémoglobine glyquée des adolescents comme présenté en Partie I de ce chapitre.
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autant que sa famille et/ou les personnes qui prennent soin de lui, qui sont, en pédiatrie,

majoritairement ses parents.

4. La qualité de vie des parents

La gestion du diabéte induit de nouvelles contraintes et implique un remaniement de
I'organisation familiale. Cette gestion nécessite l'acquisition d’'une somme importante de
connaissances et de compétences face a laquelle parents et enfants se sentent souvent submergés
(Hoey, 2004). Cette charge incombe totalement ou en partie aux parents dans des proportions
dépendantes de I'dge du diagnostic, de la possibilité et du désir de I’enfant de gérer son diabete,
de sorte que cette répartition évolue au cours des années. Dans une étude brésilienne réalisée
aupres de plus de 1 000 parents, les résultats ont montré que 78.5 % d’entre eux mentionnent des
modifications du fonctionnement familial (principalement sur la routine quotidienne, les repas, et
liées a I'apparition d’'une nouvelle forme de stress liée a la gestion de la maladie), et 62.8 % des
parents disent se sentir submergés par les soins liés au diabéte (Malerbi, Negrato, Gomes, & The
Brazilian Type 1 Diabetes Study Group, 2012). Moore, Hackworth, Hamilton, Northam et Cameron
(2013) soulignent également que les parents rapportent des niveaux de conflits familiaux
importants et un impact notable de la maladie sur le fonctionnement familial et sur le stress
parental. Comparativement aux parents sans enfant malade, les parents ayant un enfant
diabétique font état d’'une moins bonne cohésion familiale et se disent plus anxieux et stressés
(Moreira, Frontini, Bullinger, & Canavarro, 2014). Ainsi, outre les sentiments de culpabilité,
tristesse, colére ou injustice que peuvent ressentir les parents et que nous avons évoqué dans le
précédent chapitre (voir Chapitre 1. Partie I), ils doivent également intégrer les connaissances
nécessaires a la gestion du diabete et faire face aux questionnements qu’elle suscite, ce qui est
susceptible d’altérer leur qualité de vie. Faulkner et Clark (1998) se sont d’ailleurs spécifiquement
intéressées a la qualité de vie des parents ayant un enfant ou un adolescent diabétique. Le Tableau

7 présente les résultats détaillés de leurs travaux.
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Tableau 7. Les cinq facteurs ayant le plus d’influence sur les dimensions de la qualité de vie des

parents ayant un enfant atteint de DT1. Résultats issus de Faulkner et Clark (1998).

Dimensions de la qualité de vie des parents, mesurée avec le Parents Diabetes
Quality of Life Questionnaire (PDQOL) de Vandagriff, Marrero, Ingersoll et
Fineberg (1992) (échelle de Likert allant de 1 a 5, plus le score est élevé moins
la qualité de vie est bonne)?.

Satisfaction de la vie

Moyenne
(Ecart-type)

Satisfaction liée au poids que le diabéte de I'’enfant représente pour la famille 2.30 (1.11)
Satisfaction liée au temps passé par I'enfant a faire de I'exercice 2.20 (1.29)
Satisfaction liée au temps passé pour la gestion du diabéte de I’enfant 2.04 (1.01)
Satisfaction liée au temps passé a la planification des soins de I’enfant 1.84 (0.80)
Satisfaction liée a la maniere dont les enseignants traitent le diabéete de 'enfant ~ 1.84 (1.10)
Impact

Fréquence de discussion avec les autres a propos du diabéte de I'enfant 3.07 (0.90)
Fréquence du sentiment de surprotection vis-a-vis de I'enfant qui a le diabéte 2.97 (1.08)
Fréquence d’explication de ce qu’est signifie avoir un diabéte 2.75 (0.96)
Fréquence du sentiment que le diabéte est sa propre maladie 2.75 (1.44)
Fréquence des mauvaises nuits liées au diabéte de I’enfant 2.23 (0.87)
Inquiétudes

Inquiétude que leur enfant ait des complications liées au diabete 3.46 (1.04)
Inquiétude que leur enfant se voit refuser par les assurances 3.23 (1.35)
Inquiétude que leur enfant s’évanouisse 2.98 (1.21)
Inquiétude a I'idée que le diabéte puisse perturber la scolarité de leur enfant 2.54 (1.24)
Inquiétude pour les enfants qu’aura son enfant 246 (1.22)

1. Notre traduction.

Faulkner et Clark (1998) ont observé que la satisfaction de la vie des parents est
principalement affectée par la charge que représente le diabéte de I'enfant pour la famille, en
ayant des retentissements a différents niveaux. Sullivan-Bolyai, Deatrick, Gruppuso, Tamborlane
et Grey (2003) soulignent a ce propos que les éléments les plus fréquemment rapportés par les
aidants concernant la charge liée au DT1 sont le manque de sommeil (les nuits et les siestes de
I'enfant sont des moments angoissants car ils présentent un risque plus élevé qu'une
hypoglycémie passe inapercue)?8, le manque d'opportunités de socialisation et/ou le manque de
temps personnel. En outre, il apparait que I'essentiel de la charge des soins repose majoritairement
sur les meéres (Dashiff, Morrison, & Rowe, 2008 ; Houdan, 2006 ; Ozyazicioglu, Avdal, & Saglam,
2017 ; Sullivan-Bolyai et al., 2003), qui est, dans 50.5 % des cas, le seul parent impliqué dans la

gestion du diabéte de 'enfant (Malerbi et al., 2012).

Par ailleurs, Nardi et collaborateurs (2008) observent que, globalement, les parents qui ont

28 C'est pourquoi il est parfois recommandé de faire un controéle glycémique dans la nuit et donc de réveiller les enfants
(cette pratique est toutefois de moins en moins recommandée, car elle impacte négativement le sommeil des enfants et
des parents). La crainte des hypoglycémies nocturnes pousse parfois les parents, principalement les meres a dormir
avec leur enfant, ce qui semble d'ailleurs étre une information souvent cachée a 1'équipe médicale, par peur du jugement
(Sullivan-Bolyai et al., 2003).
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un enfant diabétique rapportent significativement plus d’inquiétudes que les parents dont les
enfants ne sont pas malades. Des auteurs attirent notamment l'attention sur le fait que les
inquiétudes sur les complications a long terme sont parmis les plus importantes (Faulkner &
Clark, 1998). Ce résultat était déja observé par Vandagriff et collaborateurs (1992) et a été plus
récemment confirmé par Malerbi et collaborateurs (2012) qui ont souligné que 96.4 % des
parents de leur étude rapportaient des inquiétudes liées aux complications a long terme de la
maladie. Comme nous 'avons présenté dans le précédent chapitre, les complications a long terme
dépendent en majeur partie de la bonne observance des traitements qui vise au maintien d’une
normo-glycémie (voir Chapitre 1. Partie II). Or, nous avons insisté, au début de ce chapitre, sur les
difficultés d’observance a l'adolescence et avons précisé que celles-ci sont notamment la
conséquence du transfert de responsabilité qui s’opere a cette période. Ainsi, les inquiétudes des
parents liées aux complications a long terme peuvent étre exacerbées, pour les parents, a cette
période au cours de laquelle ils perdent progressivement le contréle de la gestion de la maladie.
IIs doivent également accepter que la prise de risque avec le diabéte représente pour les
adolescents, une période d’appropriation de la maladie. Cette remarque permet, peut-étre,
d’expliquer en partie le constat établi par Faulkner et Clark (1998) dans le contexte du diabete
juvénile, d’'une moins grande satisfaction de la vie chez les parents d’adolescents comparativement

aux parents ayant des enfants plus jeunes.

Par ailleurs, Barnard, Thomas, Royle, Noyes et Waugh (2010) rapportent que la peur des
hypoglycémies est assez commune et fréquemment évoquée par les parents, et plus spécialement
par les meres, car elles peuvent étre dangereuses (coma) et source de géne sociale (ex. perte de
connaissance). IIs soulignent méme la présence de certaines stratégies contradictoires avec les
recommandations médicales, mises en place par les parents afin de les éviter (par exemple,
maintenir une glycémie légerement haute, prendre un encas avant d’aller se coucher, etc.). Cette
peur aurait un effet négatif sur la qualité de vie des parents, qui serait cependant relativement
limité (Barnard et al., 2010). Toutefois, il a été observé récemment que les parents qui ont le plus

peur des hypoglycémies présentent un sommeil de moins bonne qualité (Jaser et al., 2017).

Enfin, a notre connaissance, peu d’études se sont intéressées aux déterminants de la qualité
de vie des parents ayant un enfant diabétique. Faulkner et Clark (1998) apportent tout de méme

plusieurs éléments d’informations sur ce point. Tout d’abord, notons qu’elles n’observent pas de
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lien significatif entre le genre de 'enfant, le niveau d’étude des parents ou la durée du diabéte, et
la qualité de vie des parents. En revanche, elles rapportent des liens corrélationnels significatifs
entre le controle métabolique des enfants et des adolescents et la qualité de vie des parents : moins
le contrdle métabolique est bon (hémoglobine glyquée haute), moins les parents rapportent de
satisfaction. Ces résultats ont également été plus récemment observés, et il apparait que, lorsque
le contrdle métabolique ne correspond pas aux attentes médicales et que la gestion du diabéte par
les adolescents est faible, les parents disent sentir une charge émotionnelle plus forte, évoquent
des activités familiales réduites et une dynamique familiale moins positive (Moore et al., 2013).
Par ailleurs, Faulkner et Clark observent un lien corrélationnel significatif avec le statut marital
des parents, en soulignant que les parents mariés ou en couple ont une satisfaction plus
importante que les parents célibataires. Une autre étude met également en évidence que les meres
seules rapportent des niveaux de bien-étre physique et psychologique moins hauts que les meres
en couple (Streisand, Mackey, & Herge, 2010). Il semble, en effet, que les parents seuls présentent
plus de difficultés dans la gestion du diabete de leur enfant que les parents en couple (Whittemore,
Jaser, Chao, Jang, & Grey, 2012). Smaldone et Ritholz (2011) notent eux aussi l'importance de
prendre soin de I'enfant ""en équipe" qui atténue le sentiment de responsabilité, la charge de celle-
ci étant partagée. Les parents seuls pourraient alors ressentir des difficultés face au manque de

soutien social percu et a la charge de supporter seul la responsabilité du traitement.

Synthese et conclusion de la partie 11

Cette présentation a été l'occasion de mettre en évidence que la qualité de vie des
adolescents ayant un DT1 était susceptible d’étre altérée. Par ailleurs, de fagon similaire a ce que
nous avons évoqué lors de I'analyse des déterminants de I'hémoglobine glyquée des adolescents,
le role des facteurs individuels (age et genre) et familiaux (implication parentale, gestion des
conflits liés au diabéte et communication intra-familiale) ont été soulignés. Ainsi, les scores de
qualité de vie sont, de maniére générale, moins bons chez les adolescents plus dgés, les filles, et
pour les adolescents dont le fonctionnement familial est marqué par des conflits nombreux ou qui
se résolvent difficilement, une communication faible ou négative, et une implication parentale non
adéquate (trop faible ou intrusive) des parents dans la gestion de la maladie. Enfin, nous avons
indiqué que la qualité de vie des parents pouvait, elle aussi, étre altérée. A cette occasion, la place

prépondérante des meres dans la gestion du diabete a été abordée et la charge liée a cette gestion
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ainsi que les inquiétudes des parents qui y sont associées ont également été évoquées. Par ailleurs,
il est apparu que l'étude de ses déterminants devrait étre approfondie. En effet, a notre
connaissance, peu d’études, s’y sont intéressées. Une étude suggere des expériences de stress
différentes entre les peres et les meres ayant un enfant diabétique (Mitchell et al., 2009), et pose
alors la question de déterminants différents pour expliquer leur qualité de vie respective. L’étude
de la qualité de vie des parents présente, de plus, un intérét a double titre car il a récemment été
mis en évidence que les scores de qualité de vie des enfants et des adolescents ayant un DT1

étaient corrélés a ceux de leurs parents (Ozyazicioglu et al., 2017).

Partie III - Conclusion du Chapitre 2

Dans ce chapitre, nous avons présenté deux critéres d’ajustement au diabete : 'hémoglobine
glyquée et la qualité de vie. Nous avons, dans un premier temps, évoqué la problématique de
I'observance a I'adolescence et en avons souligné les difficultés liées a la quéte d’autonomie et de
liberté qui caractérise cette période. Puis, nous avons abordé la question de la qualité de vie des
adolescents et de leurs parents. Le diagnostic de DT1 provoque en effet un bouleversement
psychologique et implique une réorganisation de la vie familiale qui est susceptible d’altérer leur
qualité de vie. L'analyse de leurs déterminants respectifs a permis de mettre en évidence
I'importance de certaines caractéristiques individuelles, notamment I'dge et le genre, de méme
que le role majeur joué par le fonctionnement familial sur I'ajustement des adolescents. Plus
précisément, nous sommes intéressés a trois dimensions du fonctionnement familial :
I'implication parentale, la gestion des conflits liés au diabéte et la communication intra-familiale.
En effet, Almeida et collaborateurs (2015) précisent que, dans cette période de transfert de
responsabilité entre les parents et leur enfant, une communication positive, la mise en place d’'une
gestion collaborative et la limitation des conflits jouent un réle important pour acquérir et
maintenir un bon contrdle métabolique et une bonne qualité de vie. Nous avons, de plus, évoqué
les influences réciproques de ces trois dimensions. Maintenant que I'influence des caractéristiques
individuelles et familiales sur ces deux criteres d’ajustement a été établie, nous allons aborder
I'expérience de la maladie et 'ajustement a celle-ci selon un point de vue plus subjectif. Ainsi, dans
le prochain chapitre nous intéresserons a la facon dont la maladie elle-méme est appréhendée et

percue par le patient et sa famille, c’est-a-dire a la notion de perception de la maladie.
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Chapitre 3.

La perception du diabete de type 1 par les
adolescents et leurs parents : influence sur
I’'hémoglobine glyquée et la qualité de vie

Dans les deux premiers chapitres, nous avons détaillé les spécificités du DT1 a I’adolescence
et présenté les critéres qui témoignent de I'ajustement du patient et de ses parents a cette maladie.
Ce troisiéme chapitre est consacré a la perception du diabete, qui est 'un des déterminants
psychosociaux qui a une influence sur ’hémoglobine glyquée et la qualité de vie. Dans un premier
temps nous définirons cette notion et présenterons le Modele de sens commun des
représentations de la maladie (Leventhal et al., 1980) qui décrit ses influences (Partie I). Puis, la
deuxieme partie de ce chapitre sera consacrée a I'étude de ses liens avec ’hémoglobine glyquée
d’une part, et la qualité de vie d’autre part (Partie II). Enfin, le réle de la perception des proches

sur I'ajustement du patient sera examiné (Partie III).

Partie I - Présentation de la notion de « perception de la maladie »

1. Qu’est-ce que la « perception de la maladie » ?

Dans sa these de médecine, Canguilhem (1966) défend I'idée qu’ « il n’y a pas de pathologie
objective ». Dans ce travail il remet en cause l'objectivité supposée de la médecine et,
parallelement, fait nafitre I'intérét pour la « maladie-du-malade ». La perception de la maladie par
les patients s’inscrit dans ce cadre et se définit comme les croyances implicites de sens commun
d’un individu concernant sa maladie (Leventhal et al.,, 1980). La littérature sur cette question est
abondante et différents termes sont bien souvent indistinctement utilisés pour la désigner
(« maladie-du-malade », « théories subjectives », « croyances sur la maladie », « représentations
de la maladie », « théories profanes ou naives », etc.). Le terme de « théorie » est tout de méme
jugé parfois trop ambigu car il suppose une «construction intellectuelle méthodique »

difficilement compatible avec I'expérience de maladie a laquelle il est lié (Pedinielli, 1999).
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Néanmoins, ils se réféerent tous a I'expérience subjective de la maladie et a la conception que les
patients se font de celle-ci (ses causes, ses conséquences, ses traitements, sa guérison, etc.) et
« leur structure argumentative les distingue des simples cognitions ou attitudes » (Groeben &

Scheele, 1977 cités par Faller, Schilling, & Lang, 1992, p. 35).

Par ailleurs, Weinman et Petrie (1997) rappellent que pendant longtemps, la psychologie
dans le domaine médical se centrait sur la compréhension des facteurs psychologiques
susceptibles de jouer un rdle dans I'étiologie des maladies et sur les conséquences
psychopathologiques de ces dernieres. Pour eux, I'attention portée aux perceptions des patients,
en s’intéressant a l'expérience méme de maladie, ouvre une nouvelle perspective pour la
recherche et la pratique de la psychologie en médecine pour comprendre les réactions des
patients, leurs difficultés et leur observance thérapeutique. La perception de la maladie permet
alors d’appréhender le vécu et les réactions du patient face a elle. De plus, elle offre des réponses
a « deux questions fondamentales chez les patients, celle des causes de la maladie et celle du sens de
la maladie » (Bruchon-Schweitzer, 2002, p. 24). Herzlich (1969) rappelle a ce propos que ce besoin
de donner du sens persiste malgré les avancées considérables dans le domaine médical. Il semble,
en effet, que la personne malade ne puisse pas se contenter d'une description biologique de sa
pathologie, qui ne peut alors pas étre réduite a son caractere biomédical. En effet, Fisher et
Tarquinio (2006) soulignent que ces représentations permettent aux patients a la fois de
restructurer le chaos que représente la maladie, de rendre celle-ci plus intelligible et, ainsi, de leur

redonner un sentiment de contrdle sur ce qu'ils sont en train de vivre.

Cette construction cognitive se développe a partir de trois sources qui relévent de facteurs
individuels et sociaux (Leventhal et al., 1980 ; Leventhal, Nerenz, & Steele, 1984). La premiére
renvoie au contexte culturel et social dans lequel vit I'individu. Celui-ci a, en effet, assimilé des
informations provenant des communications passées et de la connaissance culturelle de la
maladie (Villani, Flahault, Montel, Sultan, & Bungener, 2013). Ainsi, avant méme d’étre malade,
une perception de la maladie existe (Moley-Massol, 2009). La deuxiéme source émane des
informations de I'environnement externe plus ou moins proche du patient (médecins, famille,
médias, amis, etc.) et qui fait, pour lui, autorité. Enfin, la troisiéme source provient des expériences
passées et présentes de la maladie. L’expérience physique de la maladie joue dans ce cadre un réle

essentiel. Les symptomes ressentis, 'impact plus ou moins fort des traitements et de leurs
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potentiels effets secondaires peuvent en effet varier et/ou étre différemment vécus entre deux
personnes atteintes de la méme pathologie. Finalement, les médecins et les patients sont issus
d’'une méme culture médicale, ils partagent donc un modele de référence commun et la perception
de la maladie n’est pas exempte de tout savoir médical (Laplantine, 1993). Toutefois, ces théories
personnelles peuvent étre différentes, voire opposées, aux théories médicales (Villani et al., 2013).
Laplantine (1993) souligne a ce propos qu'un médecin malade n'est plus un médecin, relevant
ainsi I'influence majeure de I'expérience de la maladie dans la perception de celle-ci. La notion de
perception de la maladie a notamment été introduite par le Modeéle de sens commun des
représentations de la maladie (Common-Sense Model of Illness Representations) de Leventhal et
collaborateurs (1980). Ces chercheurs ont, sur la base de multiples entretiens (réalisés auprés de
personnes ayant un cancer et de personnes sans pathologie chronique), définit «les

représentations de la maladie » et ses différentes composantes.

2. Le Modéle de sens commun des représentations de la maladie de Leventhal, Meyer et
Nerenz (1980)

2.1. Origine du modéle

Ce modele a été développé a partir des observations réalisées a la suite des
expérimentations menées pour comprendre I'impact de la communication faisant appel a la peur
sur le changement de comportements des individus (Diefenbach & Leventhal, 1996 ; Leventhal et
al, 1997). Ces recherches se basent sur le Modeéle de la réduction de la pulsion motivante de
Dollard et Miller (1950). Selon ce modele, la peur induit un état de tension psychique si
inconfortable que le sujet ne pourrait pas le tolérer et ferait tout pour la diminuer (Chabrol & Radu,
2008). Or, I'expérience princeps sur 'hygiene dentaire de Janis et Feschbach (1953) met en
évidence des résultats non conformes a cette hypothese : les individus qui changent le plus
d’attitude sont ceux qui ont été exposés au message avec le niveau d’appel a la peur le plus faible.
Plusieurs études ont par la suite testé l'efficacité des messages menacants. Leventhal (1970)
rassemble les informations obtenues a la suite de ces études et établit les constats suivants : 1) la
peur n'est pas a elle seule un facteur de communication suffisant pour modifier les
comportements des individus et si elle permet effectivement de modifier les attitudes, ce constat
n’est valable qu’a court terme ; et 2) I'ajout d’'un plan d’action cohérent (c’est-a-dire la proposition

d’'un comportement permettant d’éviter le risque) face a la menace augmente I'impact des
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messages qui font appel a la peur en permettant un changement de comportement (quel que soit
le niveau de la peur). Toutefois, la présentation du plan d’action a lui seul ne permet pas de
produire cet impact (Leventhal et al, 1997). Ainsi, les messages présentant deux types
d’'informations, le risque et le plan d’action, semblent plus efficaces pour induire un changement
de comportement. Or, ces messages, ayant deux types d’'informations, peuvent faire I'objet de deux
traitements séparés, et par conséquent la réponse a la peur, et donc au message, proviendrait
d’une évaluation cognitive de I'individu et non d'une réponse pulsionnelle (Chabrol & Radu, 2008).
A la suite de ces observations, Leventhal (1970) crée le Modele des réponses paralléles qui a pour
caractéristique principale de faire émerger I'idée suivante : « la réaction au message persuasif est
médiatisée par des processus cognitifs de décodage permettant d’identifier une menace potentielle.
Ce décodage est a l'origine de réponses adaptatives ou de la peur » (Girandola, 2003, p. 90). Ce
modeéle met en évidence l'intérét et le role de I'interprétation du message menacant. Ainsi, c’est la
représentation de la menace associée a I'action présentée qui déterminerait les stratégies de
coping. Ce constat, en poussant les auteurs a définir et a comprendre plus précisément cette
représentation, a conduit progressivement au développement du Modele de sens commun des
représentations de la maladie de Leventhal et collaborateurs (1980), aussi appelé Modele d’auto-

régulation.

2.2. Présentation du modéle

Ce modeéle repose sur trois postulats complémentaires : (1) dans une situation ou I'individu
considere que sa santé est menacée, comme lors de I'annonce d’une maladie, il ne restera pas
passif, mais va tenter de comprendre et de donner du sens a ce qui lui arrive. Le sujet va alors
construire des représentations de la maladie. C'est la phase d’interprétation. (2) Ces
représentations vont lui servir de base pour élaborer un plan d’action et ainsi mettre en place des
stratégies de coping. Ce construit cognitif constitue a la fois le guide de I'action et une base pour
I’évaluation des résultats de celle-ci. C’est la phase d’ajustement. (3) La perception de la maladie
élaborée par le sujet constitue ainsi un filtre d’interprétation qui, par effet direct et indirect au
travers des stratégies de coping, a un impact sur le fonctionnement physique, social et émotionnel
du patient. Tout événement vécu par le sujet dans le cadre de sa maladie fait I'objet d'une
évaluation qui passe par ce filtre. Ainsi le sujet peut évaluer l'efficacité de ses stratégies de coping,

c’est la phase d’évaluation. La Figure 1 schématise ce modéle.
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Aussi, « la question de la représentation de la maladie est au cceur des enjeux d'adaptation
physique et psychologique des patients et de leurs comportements en matiére de santé » (Villani et
al.,, 2013, p. 477). L’'intérét pour la perception de la maladie permet de souligner que le stress qui
y est associé n’est pas provoqué par I'événement en lui-méme, mais par I’évaluation subjective
gu’en fait le sujet (Spitz, 2002). C’est donc bien au sens, a la fagon dont chaque patient percoit,

interprete et explique sa maladie, que nous nous intéressons.

Par ailleurs, Leventhal et collaborateurs (1980) suggérent que pour préserver leurs
croyances des informations contradictoires qui peuvent provenir de I'équipe médicale, de leurs
lectures ou encore des médias, les patients séparent leur expérience de celles des autres qui sont
alors considérés comme des « patients typiques ». Ils notent également que nombre de patients
reconnaissent avoir un systeme de croyances qui s’écartent de ce que les médecins ont pu leur
dire. Ces auteurs vont jusqu'a supposer que les patients cachent les raisons de leur non observance
pour ne pas avoir a expliquer leurs croyances personnelles sur la maladie et ainsi ne pas
confronter leur modéle de croyances a celui de leur médecin. Cette confrontation serait trop
inconfortable pour les patients qui pourraient rencontrer des difficultés a argumenter clairement
leurs croyances, auraient peur de passer pour fou et ainsi de perdre le soutien et1'aide du médecin.
De plus, selon ces auteurs, le fait de ne pas parler de ses croyances permet aussi d’éviter
d’exprimer les craintes qui y sont associées. Pour illustrer cela, ils rapportent le discours de
patientes traitées par chimiothérapie pour un cancer du sein qui sont persuadées de recevoir un
placebo. Elles expliquent cette croyance par I'absence des symptomes classiquement attribués au
traitement par chimiothérapie (nausées, douleur, perte de cheveux, etc.). Pour elles, vaincre le
cancer implique nécessairement un traitement douloureux qu’elles ne ressentent pas. Les auteurs
remarquent étonnamment que ces patientes, pourtant convaincues de ne pas recevoir de
traitement, ne parlent pas de leurs craintes aux médecins, ce qui témoigne de la difficulté liée a

'expression de ces croyances.
2.3. Les dimensions de la perception de la maladie

A l'origine, la perception de la maladie telle qu’elle est présentée dans le modéle de
Leventhal et collaborateurs (1980) est composée de six dimensions réparties en deux catégories :

les représentations cognitives et les représentations émotionnelles de la maladie, qui sont alors
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présentées comme des niveaux paralléles associés (Diefenbach & Leventhal, 1996). Ces
dimensions de bases ont été réévaluées et modifiées. Aujourd’hui on considere que la perception

de la maladie est constituée de neuf dimensions distinctes (Moss-Morris et al., 2002) :

(1) l'identité, qui correspond a « l'image symptomatique » que le patient se fait de sa maladie,
c'est-a-dire aux symptomes qui y sont associés et aux connaissances du patient sur ces
derniers.

(2) La cause, qui renvoie a la/aux cause(s) invoquée(s) par le patient lui-méme pour expliquer
l'origine de sa maladie. On parle alors de théories étiologiques, elles sont réparties en deux
grandes catégories : les causes internes et les causes externes!, (Hagger & Orbell, 2003 ;
Pedinielli, 1996).

o Les causes internes localisent « ['origine de la maladie a l'intérieur du corps » (Pedinielli,
1996, p. 141). Parmi les causes internes peuvent étre évoquées la génétique, la détérioration
du systéme immunitaire, la personnalité ou encore certaines émotions telles que la tristesse,
le stress, la peur, I'angoisse, etc. Ces derniéres, lorsqu'elles sont évoquées, sont percues
comme causes potentielles de la maladie du fait de leur intensité (par exemple, un stress
intense sur une courte période) et/ou de leur durée (par exemple, une tristesse ressentie
sur une longue période).

o Les causes externes quant a elles font référence a des phénomenes extérieurs venus
agresser plus ou moins directement le corps du sujet tels que la pollution de
I'environnement, le temps (chaleur, humidité, froid), le tabac, 'alcool, I'alimentation, etc. Le
plus souvent, plusieurs causes complémentaires sont évoquées (Pedinielli, 1996).

(3) Lachronologie aigiie/chronique qui renvoie a la durée pergue de la maladie (courte, longue,
permanente).

(4) La chronologie cyclique qui concerne la perception quant a la survenue des symptomes

associés a la maladie au quotidien (aléatoire ou prévisible, par cycle ou non).

1Bien que ces deux catégories semblent évoquer la notion d’attribution causale, elles s’en distinguent (Pedinielli, 1996),
En effet, 'alimentation peut étre percue comme une cause pour le sujet qui estimerait avoir eu des pratiques
alimentaires excessives ou insuffisantes, il s'agit donc bien d'un comportement personnel (attribution causale interne)
mais qui implique des objets extérieurs venus affecter 'intégrité physique du sujet (cause externe).
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(5) Les conséquences, a savoir les croyances sur les effets de la maladie dans la vie personnelle
du patient, sur sa gravité, son impact sur les activités quotidiennes, les relations aux autres,
ainsi que le fonctionnement physique, social et psychologique du patient.

(6) Le controdle personnel qui correspond a la croyance du patient en sa propre capacité a
contrdler la maladie.

(7) Le contrdle traitement qui renvoie a la croyance en l'efficacité du traitement pour contréler
la maladie et/ou la guérir.

(8) La cohérence de la maladie, qui correspond au sens que le sujet trouve ou non a sa maladie
(si elle est compréhensible ou non pour le patient, etc.).

(9) Les représentations émotionnelles de la maladie, qui correspondent aux émotions

ressenties envers la maladie elle-méme (colére, injustice, etc.) et aux émotions provoquées par

la maladie (inquiétude, tristesse, etc.).

2.4. Les liens entre les dimensions

Moss-Morris et collaborateurs (2002), dans leur article de validation de la version révisée
du questionnaire sur la perception de la maladie, effectuent des corrélations entre les différentes
dimensions de la perception de la maladie précédemment décrites. La validation est menée aupres
de 711 patients adultes ayant une maladie chronique (polyarthrite rhumatoide, diabéte de type 2
et asthme). Le Tableau 8, présente les corrélations obtenues entre les dimensions de la perception
de la maladie chez ses patients. Ces corrélations font apparaitre des tendances avec des profils
plutot positifs vs négatifs. Pour exemple, les patients qui ont de fortes représentations
émotionnelles négatives, percoivent davantage leur maladie comme étant chronique, cyclique,
ayant de fortes conséquences et pergoivent peu de contréle personnel et du traitement. Hagger et
Orbell (2003) dans leur méta-analyse rapportent eux aussi que de nombreuses études ont pu
mettre en évidence certains profils qui regrouperaient des tendances corrélationnelles. Ainsi, il
semble que les patients présentant de forts scores d’identité ont également tendance a percevoir
leur maladie comme fortement incontrélable, chronique et ayant des conséquences majeures dans
leur vie quotidienne. En revanche, un autre profil montrerait que les personnes qui expriment un
fort niveau de contréle de leur maladie percoivent leur maladie comme moins chronique et comme
ayant moins de conséquences importantes dans leur vie. Comme le soulignent ces auteurs, ces

résultats semblent étre en faveur d’'une tendance commune a la fagon dont les individus organisent
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leurs croyances profanes a propos de leur maladie.

Tableau 8. Corrélations entre les dimensions de la perception de la maladie (Moss-Morris et al.,

2002).
Dimensions 2. 3. 4. 5. 6. 7. 8. 9. 10. 11. 12.
1. Identité -05 -.09% .07 .14%* 13%* 04 A8* 267 13*¥* 31%* - 01

2. Chronologie S A4 STRR Qe g Q1R L20W L0107 25" -06

aigué/chronique

3. Chronologie cyclique - 240 ST 100 30%F - 167 24%F 16%F 25% -.02
4. Consequences - -25 32 G3wkx gk 07 .05 .28 01
5. Controle personnel - OT1HFF 200 Gerk 11k 27* 08 -.12%*
6. Controle traitement - S1e*e 744 11 33 - 13** -.06

7. Représentations . S24%%  21¥¥x (00*%  13¥*  1E***

émotionnelles

8. Cohérence - .06 .26%* -08 -11*
9. Causes: i Ba** 43FE 07
psychologiques ' ' '

1.0. Causes : facteurs de . og¥ 04
risques

11. Causes : L 1o
immunitaire

12. Causes : chance -
hasard

Note. *p <.05;**p<.01;***p<.001

Toutefois, Hagger et Orbell (2003) précisent, a l'instar de Leventhal et collaborateurs
(1980), que l'importance des caractéristiques de la maladie elle-méme ne doivent pas étre

négligées dans la construction de ces tendances corrélationnelles.

Dans le modele de Leventhal et collaborateurs (1980), la perception de la maladie, via ces

neuf dimensions, a une influence sur les stratégies de coping.
2.5. Le coping

Le diagnostic de diabete peut étre source de stress. Le stress est défini par Lazarus et
Folkman (1984) comme une évaluation faite par I'individu lorsqu’il est confronté a une situation
nécessitant des ressources dont il ne dispose pas pour la gérer. Dans ce contexte, le coping se
définit comme « l'ensemble des efforts cognitifs et comportementaux constamment changeants,
destinés a maitriser, réduire ou tolérer des impératifs spécifiques internes ou externes qui sont percus
comme menagant ou dépassant les ressources de l'individu » (Lazarus & Folkman, 1984, p. 24).

Aujourd’hui, trois types de coping sont distingués : le coping centré sur le probléme (« qui vise
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a réduire les exigences de la situation et/ou a augmenter ses propres ressources pour mieux y faire
face » Bruchon-Schweitzer, 2001, p. 71), le coping centré sur I'émotion (qui « vise a gérer les
réponses émotionnelles induites par la situation » Bruchon-Schweitzer, 2001, p. 71) et la recherche
de soutien social (qui « correspond aux efforts du sujet pour obtenir la sympathie et l'aide
d’autrui et ne doit pas étre confondue avec le réseau social ni avec le soutien social » Bruchon-

Schweitzer, 2002, p. 359).

Chacune de ces stratégies peut prendre plusieurs formes et peut étre utilisée parallélement.
Une stratégie n’est pas en elle-méme meilleure qu'une autre puisque ce sont les résultats de la

stratégie engagée qui permettront de conclure a I'efficacité ou non de celle-ci.

Les stratégies de coping sont également appelées «stratégie d’ajustement». Aussi,
précisons que pour la suite, lorsque nous parlerons d’ajustement, nous ferons bien référence aux
critéres d’ajustement décrits dans le précédent chapitre, a savoir le contréle métabolique et la

qualité de vie. Les stratégies d’ajustement seront, quant a elles, évoquées sous le terme de coping.

3. Recueil de la perception de la maladie : quantitatif vs qualitatif

« Les modéles cognitifs que les patients ont de leur maladie sont, de par leur nature,
personnels. Les patients hésitent souvent, au cours des consultations médicales, a parler de ce qu'ils
croient quant a leur maladie, de peur qu'on les considére comme stupides ou mal informés »
(Weinman & Figueiras, 2002, p. 126). Aussi, parce qu’elles sont éminemment subjectives et
individuelles et que les patients s’expriment difficilement a leur sujet, 1'évaluation des croyances
sur la maladie s'avere étre un exercice complexe et pose la question de la modalité de ce recueil.
En effet, deux méthodes peuvent étre utilisées, quantitative et qualitative, présentant chacune des
avantages et des inconvénients. Le questionnaire pour le recueil des croyances constitue un outil
simple d’utilisation et qui peut permettre aux patients de s’exprimer sur des points qu'’ils
n’auraient peut-étre pas osé évoquer spontanément. Toutefois, le risque est de « forcer » le sujet a
s'exprimer sur une dimension, et donc a présenter cette derniere comme étant importante,
provoquant ainsi des réponses de la part du sujet sur des points non essentiels pour lui (Leventhal
etal, 1980 ; Ogden, 2008). Le recueil par entretien permet alors d’éviter cet écueil, c’est pourquoi
il est fréquemment présenté comme étant plus pertinent, car moins inducteur. Il offre également

la possibilité aux patients d’exprimer plus de subjectivité, des croyances plus diversifiées ou
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encore d’expliquer l'origine de leurs croyances. Néanmoins, si l'entretien semble étre un outil
privilégié pour appréhender la perception de la maladie, son usage reste en pratique complexe a
cause du temps de passation qu’il implique (Ogden, 2008) et de la difficulté pour les patients a

exprimer spontanément leurs croyances (Weinman & Figueiras, 2002 ; Weinman & Petrie, 1997).

Aussi, pour ces raisons et parce que les croyances décrites par les patients différent parfois
selon la méthode utilisée (French, Senior, Weinman, & Marteau, 2002), il apparait intéressant
d’associer ces deux méthodes, percues alors comme complémentaires. Comme nous le verrons
par la suite, c’est ce choix qui a été retenu pour ce travail de recherche, afin d’appréhender au

mieux la perception du diabéte des adolescents.

Partie II - Influence de la perception du diabete de type 1 sur les criteres
d’ajustement a la maladie

Certains auteurs précisent que « les perceptions personnelles et les systémes de croyance
influencent parfois plus les comportements que la réalité « objective » ou les impératifs rationnels
d’une situation donnée » (Alvin et al., 1995, p. 879). Aussi, apres avoir précisé les spécificités de la
perception du diabete juvénile des adolescents et de leurs parents, nous en présenterons les

influences sur I'hémoglobine glyquée (témoin de I'observance) et la qualité de vie.

1. La perception du diabéte de type 1 par les adolescents et leurs parents

Plusieurs auteurs se sont intéressés aux stades de développement de la représentation de
la maladie chez les enfants et les adolescents (Bibace & Walsh, 1980 ; Brewster, 1982), toutefois,
Christakis et Davou (1997) rappellent les résistances a considérer la valeur des représentations
des enfants souvent percues comme de simples opinions erronées. Ces auteurs mettent évidence
que les enfants, des I'dge de 10 ans ont des représentations de la santé et de la maladie et insistent
sur la nécessité de s’y intéresser en milieu pédiatrique. D’autres chercheurs soulignent d’ailleurs,
qu’a partir de cet 4ge, on observe une augmentation considérable des connaissances anatomiques
que I'enfant posséde sur son corps (Carey, 1985, cité par Bannard, 1987) et que 'anatomie interne
évoquée est progressivement de plus en plus détaillée, incluant les poumons, les muscles, les nerfs,
les reins, les intestins, etc. (Crider, 1981). Campbell (1975) quant a lui s’est penché sur cette
question aupreés des enfants de 6 a 12 ans et a pu montrer qu’avec I'avancée en age une plus grande

précision dans la définition de la maladie est observée, avec notamment des qualificatifs venant
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préciser ce qu’elle n’est pas et une gamme plus étendue de ses différents états. Entre 9 et 13 ans,
une plus grande précision et diversité sur les causes de la maladie sont également observées
(Sigelman, Maddock, Epstein, & Carpenter, 1993). Le développement intellectuel général et
I'expérience de la maladie influencent la perception de celle-ci (Campbell, 1975), et plus
précisément dans le cas du diabéte, I'expérience augmente également les connaissances et la
compréhension de la maladie (Rubovits & Siegel, 1994). Les adolescents ont donc des
connaissances sur le fonctionnement du corps et de la maladie et développent, au méme titre que
les adultes, des représentations de leur maladie. Dans une étude réalisée auprés de pré-
adolescents (10-12 ans) et d’adolescents (13-17 ans) sur la perception du diabéte (Standiford,
Turner, Allen, Drozda, & McCain, 1997) il a été démontré que presque la moitié d’entre eux disent
ne pas savoir qu’elle est la cause de leur diabéte (48 %). Si quelques-uns évoquent le fait d’avoir
mangé trop de sucre et de bonbons, la cause la plus fréquemment évoquée est
I'hérédité/génétique (34 %). Par ailleurs, ils percoivent le diabéte comme une maladie qui va
durer longtemps, voire toute leur vie (76 %), mais gardent I'espoir d’un traitement curatif (45 %).
Bien qu’ils soient 66 % a trouver que leur maladie n’est pas trop grave, leurs peurs les plus
importantes concernent les réactions a l'insuline (34 %) et les complications a long terme telles
que I'amputation, la perte de la vision, etc. (55 %). Enfin, ils sont 41 % a trouver que leur famille

les soutient, et en particulier leur meére, et 66 % a trouver un soutien aupres de leurs amis.

Les représentations des parents sur le diabete de leur pré-adolescent ou adolescent ont
également été étudiées (Drozda, Allen, Standiford, Turner, & McCain, 1997). Ils pensent
principalement que leur enfant vivra avec cette maladie toute leur vie mais expriment un espoir
de guérison (49 %). Les causes du diabéte évoquées par les parents sont la génétique (27 %), une
infection virale (29 %), et parfois méme I’association des deux (22 %). Toutefois, 25 % d’entre eux
disent ne pas connaitre la cause du diabete de leur enfant. Ils sont 27 % a estimer que le diabete
est une maladie grave. Ils évoquent comme principaux problémes la nécessité d’adapter le style
de vie (56 %) et le fait qu'ils imaginent que leur enfant se sent différent de ses pairs (33 %). De
plus, ils sont 76 % a penser que le diabete affecte négativement leur enfant, 7 % que cela influence
négativement leur développement et 18 % leur physiopathologie, exprimant ainsi leur crainte que
le diabete perturbe les changements hormonaux et affecte notamment leur systéme reproductif.

En revanche, 22 % d’entre eux expriment un impact positif sur leur enfant comme, par exemple,
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le fait qu’ils soient plus attentifs a leur santé. Enfin, 51 % des parents évoquent devoir batailler

avec leur enfant pour que celui-ci accepte la responsabilité de son traitement.

Par ailleurs, plusieurs études ont pu mettre en évidence que, comparativement a leurs
parents, les adolescents percoivent le diabéte comme moins chronique (Gaston et al., 20122 ; Olsen,
Berg, & Wiebe, 2008), ont moins de représentations émotionnelles négatives (Law, 2002 ; Olsen et
al., 2008), percoivent moins de contréle personnel (Gaston et al., 2012), moins de contréle
personnel des meéres (Olsen et al., 2008) et percoivent moins de conséquences (Gaston et al., 2012 ;
Law, 2002). Si ces études s’intéressent a la perception des parents, soulignons qu’elles incluent
principalement les meres qui, soit sont les seules interrogées (Law, 2002 ; Olsen et al., 2008), soit
sont davantage représentées car elles sont plus souvent le principal aidant des adolescents
diabétiques (85 % des cas) (Gaston et al, 2012). Ainsi, il apparait que, de facon générale, les
aidants et plus spécifiquement les méres ont tendance a percevoir le diabete plus négativement
que les adolescents. Toutefois, Olsen et collaborateurs (2008) ont aussi examiné ces différences
selon I'dge et ont observé que les adolescents plus dgés percevaient plus de conséquences et de
contréle personnel que leur mére. En effet, la perception du diabéte est susceptible d’évoluer au
cours de I'adolescence. Fortenberry et collaborateurs (2014) ont observé qu’entre 10 et 17 ans, le
caractére chronique du diabéte, sa gravité (conséquences) et son contrdle possible augmentent,
tandis que la perception du contréle parental, du caractére cyclique de la maladie ainsi que les
représentations émotionnelles liées au diabete diminuent. Ces résultats sont confirmés par d’autres
études qui ont mis en évidence que les adolescents plus agés percoivent le diabete comme plus
chronique (Gaston et al., 2012 ; Olsen et al., 2008), ayant plus de conséquences (Olsen et al., 2008)
et ont un plus grand sentiment de contréle de celui-ci (Gaston et al., 2012) comparativement aux

adolescents plus jeunes.

Enfin, notons que Skinner et Hampson (2001) relevent qu’a I'adolescence, les filles
percoivent le diabéte comme plus grave et ayant plus de conséquences sur leur vie que les garcons

du méme age.

2 Dans cette étude, les aidants principaux sont a 96 % les parents et 4 % les grand-meres.
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2. Influence de la perception du diabéte de type 1 sur ’hémoglobine glyquée des
adolescents

Rappelons que I'hémoglobine glyquée est 'un des témoins de I'observance des patients
diabétiques (voir Chapitre 2. Partie I). C'est pourquoi, en introduction, les liens entre la perception
de la maladie et I'observance seront tout d’abord examinés de maniere générale, puis dans le
contexte de la maladie chronique pédiatrique. Ensuite, nous centrerons notre propos plus
spécifiquement sur les adolescents ayant un DT1, en nous intéressant aux études incluant des

mesures d’hémoglobine glyquée.

Le Modéle du sens commun des représentations de la maladie (Leventhal et al., 1980)
postule un lien entre les croyances sur la maladie et I'observance thérapeutique. La question de
I'observance étant au ceeur des enjeux de la prise en charge médicale, I’analyse de ces liens, dans
différentes maladies chroniques, a donc fait I'objet de nombreuses études. La premiere méta-
analyse sur le sujet est celle de Hagger et Orbell (2003). Ces auteurs considerent 'observance
comme un coping centré sur le probléme incluant les visites chez le médecin, le bon suivi des
traitements et du régime alimentaire. Ils établissent un lien entre les croyances, et plus
particulierement la perception du contréle et cette forme de coping. Toutefois, Brandes et Mullan
(2014) soulignent que cette méta-analyse ne se focalise pas spécifiquement sur 'observance et la
maladie chronique. C’est alors ce qu’elles proposent de faire dans leur méta-analyse, permettant,
de plus, de rendre compte des études qui ont été réalisées depuis le travail de Hagger et Orbell.
Néanmoins, elles ne relévent que des liens faibles entre la perception de la maladie et 'observance,
en soulignant tout de méme que les liens les plus forts avec I'observance sont relevés avec les
dimensions contréle personnel, contréle traitement et cohérence. La revue de littérature réalisée
par Kucukarslan (2012) pourrait en partie expliquer I'inconsistance de ces résultats en insistant
sur le fait que les dimensions qui prédisent I'observance varient selon les pathologies. Aussi, ces

observations invitent a examiner ces liens en tenant compte des caractéristiques de la maladie.

En milieu pédiatrique, des recherches ont récemment fait I'objet d'une méta-analyse
incluant plusieurs maladies chroniques chez les enfants et les adolescents (DT1, asthme,
hypertension artérielle essentielle et mucoviscidose) (Law, Tolgyesi, & Howard, 2014). Ces
auteurs constatent que les dimensions les plus fréquemment étudiées sont l'identité, les

conséquences et le contréle (personnel et traitement). lls précisent également que la dimension
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contréle traitement concentre les résultats les plus consistants, soulignant ainsi son influence

majeure sur 'observance des jeunes patients.

Plus spécifiquement, chez les adolescents atteints de DT1, une étude qualitative (Huston &
Houk, 2011) a comparé la perception de la maladie entre ceux présentant un bon et un mauvais
controle du diabéte. Ils constatent alors que les jeunes patients ayant un diabéte équilibré (bonne
hémoglobine glyquée) sont ceux qui semblent le mieux comprendre les causes de leur maladie et
ont une perception plus cohérente de celle-ci. De plus, s’ils mentionnent davantage d’émotions
négatives, ils paraissent aussi plus habitués a évoquer des solutions a leurs symptomes et leurs
émotions. Certains d’entre eux évoquent également ’acceptation de la maladie, ce qui n’est jamais
observé auprés des jeunes ayant un mauvais équilibre du diabete. Ces derniers font aussi
davantage de liens entre leurs symptomes (identité) et les conséquences de leur maladie. Ces liens
sont d’ailleurs confirmés statistiquement par Griva, Myers et Newman (2000) qui ont mis en
évidence, aupres d'une population d’adolescents et de jeunes adultes ayant un DT1, que 30.8 % de
la variance de leur hémoglobine glyquée était expliquée par un faible sentiment d’efficacité, une
perception de fortes conséquences et d'une forte identité de la maladie. Dans la littérature, le role
de la dimension conséquences est fréquemment évoqué, bien qu’il puisse I'étre avec des résultats
non consistants. En effet, de fortes conséquences percues sont parfois associées a une moins bonne
hémoglobine glyquée (Fortenberry et al, 2014 ; Griva et al, 2000), tandis qu’'une autre étude
rapporte leur impact positif sur celle-ci (Gaston et al,, 2012). Par ailleurs, les représentations
émotionnelles négatives semblent liées a I'hémoglobine glyquée, ainsi, plus elles augmentent
moins ’hémoglobine glyquée est bonne (Fortenberry et al.,, 2014 ; Pereira et al., 2011). Notons
également que plus la maladie est percue comme cohérente, plus 'hémoglobine glyquée des
adolescents est bonne (Fortenberry et al, 2014 ; Huston & Houk, 2011). L’influence de la
dimension contréle sur 'hémoglobine glyquée est également observée. Ainsi, une hémoglobine
glyquée plus basse est associée a un fort sentiment de contréle personnel (Wisting et al., 2016)
et/ou de contréle traitement (Gaston et al.,, 2012 ; Goh et al., 2016 ; Skinner & Hampson, 2001).
Toutefois, les liens entre la perception du diabéte et 'hémoglobine glyquée pourraient étre, a
I'adolescence, dépendants du genre. Wisting et collaborateurs (2016) ont mené des analyses
parallélement chez les garcons et les filles, et n’ont mis en évidence de liens corrélationnels entre

I'hémoglobine glyquée et la perception du diabéte (conséquences, contréle personnel, cohérence)
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que chez les filles. Ce résultat pourrait s’expliquer par d’autres différences observées selon le
genre, notamment la question de I'alimentation. Pour ces derniéres, la restriction alimentaire3 est
également corrélée significativement avec leur hémoglobine glyquée. Or, comme nous l'avons
souligné dans un précédent chapitre (voir Chapitre 1. Partie II), a 'adolescence les filles sont plus

vulnérables face aux troubles du comportement alimentaire que les garcons.

Pour conclure, de maniére générale nous observons que plus les adolescents ont une
perception négative du diabéte, moins leur hémoglobine glyquée est bonne (Fortenberry et al.,
2014 ; Griva et al., 2000 ; Huston & Houk, 2011 ; Wisting et al., 2016)*. Toutefois, les liens restent
parfois assez faibles et d’autres études semblent nécessaires pour les comprendre. Par ailleurs,
Law, Kelly, Huey et Summerbell (2002) relevent des liens entre les comportements d’observance
et'hémoglobine glyquée des adolescents, or ils n'observent pas d’influence de la perception de la
maladie sur ces comportements. Tandis que d’autres études soulignent les liens entre les
croyances sur le diabéte et I'observance mais pas avec I'hémoglobine glyquée des adolescents
(McGrady, Peugh, & Hood, 2014 ; Skinner & Hampson, 2001). Enfin, I'influence de la perception de
la maladie sur 'hémoglobine glyquée est souvent associée a d’autres variables telles que le
développement intellectuel, 1a gestion de la responsabilité (Fortenberry et al., 2014), les troubles du
comportement alimentaire (Goh et al,, 2016 ; Skinner & Hampson, 2001 ; Wisting et al., 2016) ou
les stratégies de coping (Wisting et al, 2016). La compréhension de l'influence directe et/ou

indirecte de la perception de la maladie sur ’hémoglobine glyquée reste donc a approfondir.

3. Influence de la perception du diabéte de type 1 sur la qualité de vie

Outre la bonne observance du traitement, 'amélioration et/ou le maintien d’'une bonne
qualité de vie constitue désormais I'un des objectifs principaux de la prise en charge des patients
atteints de maladie chronique. De maniere générale, ’étude des liens entre la perception de la
maladie et la qualité de vie a fait I'objet de nombreuses recherches auprés de patients atteints de
différentes pathologies chroniques. Récemment, Dempster, McCorry et Howell (2015) les ont
résumés dans une méta-analyse. Ces auteurs ont ainsi fait état de liens corrélationnels faibles

entre la qualité de vie et les dimensions contréle traitement, contréle personnel et cohérence,

3 Mesurée par The Child Eating Disorder Examination (ChEDE) de Bryant-Waugh, Cooper, Taylor et Cook (1996).
4 Des liens similaires ont également été observés aupres d’adultes diabétiques dans la méta-analyse de Mc Sharry, Moss-
Morris et Kendrick (2011).

72

Johanna. Perception du diabéte de type 1 auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la maladie et le contréle me



Chapitre 3. La perception du diabete de type 1 par les adolescents et leurs parents

modérés avec les dimensions identité et représentations émotionnelles et forts avec la dimension
conséquences. lls ont, de plus, souligné le réle significatif de la perception de la maladie dans
I'explication de la variance de la qualité de vie, associée ou non a des mesures de coping. Les études
réalisées aupres d’adultes atteints de diabete de type 2 (Chew et al.,, 2017 ; Paschalides et al, 2004 ;
Perwitasari, Santosa, Faridah, & Kaptein, 2017) et auprés des adolescents atteints de différentes
maladies chroniques ont principalement souligné le role des dimensions représentations
émotionnelles et conséquences sur la qualité de vie (Asnani, Barton-Gooden, Grindley, & Knight-

Madden, 2017 ; Rizou, De Gucht, Papavasiliou, & Maes, 2015 ; Sanyal, Jiwani, & Fernandes, 2017).

Plus spécifiquement aupres des adolescents ayant un DT1, Pereira et collaborateurs (2011)
ont eux aussi mis en évidence le role de ces deux dimensions, représentations émotionnelles et
conséquences, sur leur qualité de vie. De plus, Olsen et collaborateurs (2008) ont analysé le role de
la perception de la maladie sur I'ajustement émotionnel des adolescents, incluant une mesure de
qualité de vie. Ils ont observé que plus les adolescents ont une perception négative du diabete
(diabete pergu comme cyclique, ayant de fortes conséquences, peu de contréle personnel, peu de
cohérence et de fortes représentations émotionnelles négatives) plus leur ajustement émotionnel
est négatif et donc plus leur qualité de vie est altérée. Ces résultats ont récemment été confirmé
par Fortenberry et collaborateurs (2014) qui ont mis en évidence dans une étude longitudinale
que des perceptions plus positives du diabéte (faible chronologie cyclique, peu de conséquences,
fort contréle par le traitement, forte cohérence, peu de représentations émotionnelles négatives)
sont associées a une meilleure qualité de vie des adolescents. Ils n’ont, en revanche, pas observé

de lien avec la dimension contréle personnel.

Pour les parents, I’analyse des liens entre la perception qu’ils ont de la maladie de leur enfant
et leur qualité de vie n’a été, a notre connaissance, que peu étudiée dans le cadre du diabete
juvénile. Brorsson, Olinder, Wikblad et Viklund (2016) observent tout de méme que plus les
parents percoivent le diabéte de leur enfant comme ayant des conséquences dans la vie de leur
enfant5 et moins leur qualité de vie est bonne. D’autres auteurs rapportent des résultats similaires,

en soulignant que plus les parents percoivent un impact négatif du diabete de leur enfant sur la

5 La perception de la gravité n’est dans cet article pas évaluée a 'aide de I'lllness Perception Questionnaire-Revised
(Moss-Morris et al.,, 2002) mais avec le ‘DCGM-37’ by proxy du Disabkids. La mesure de gravité s’apparente a la mesure
de la dimension conséquences dans I'IPQ-R.
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familleé et moins la qualité de vie des parents est bonne (Moreira, Frontini, Bullinger, & Canavarro,
2013). Il n’en reste pas moins que, de maniere plus générale, d’autres études ont été réalisées
aupres de parents dont les enfants sont atteints d’autres maladies chroniques (telles que la
mucoviscidose, le cancer, etc.), et ont souligné les liens entre la facon dont les parents percoivent
la maladie de leur enfant et leur ajustement a celle-ci (Barrowclough, Lobban, Hatton, & Quinn,
2001 ; Beinke, O’Callaghan, & Morrissey, 2016 ; Matziou et al.,, 2016 ; Salvador, Crespo, Martins,
Santos, & Canavarro, 2015). Si elles n’évoquent pas toutes directement la notion de perception de
la maladie, et de ses dimensions, ou de la qualité de vie, elles invitent tout de méme a approfondir
I'analyse des déterminants de la qualité de vie des parents, notamment en s’intéressant a la
perception qu’ils ont de la maladie de leur enfant. En effet, actuellement, les recherches
s’'intéressent également a la perception de la maladie qu’ont les proches afin d’en comprendre les

interactions avec celle du patient et les influences sur leur ajustement respectif.

Partie III - La perception de la maladie : approche dyadique

Les recherches actuelles s’intéressent aux répercussions de la maladie sur la famille et les
proches du patient. Ce dernier n’est en effet pas le seul a étre affecté par la maladie et a devoir s’y
adapter. Ces études présentent un intérét a double titre. En effet, elles permettent, d’'une part, de
rendre compte des difficultés potentielles des proches, et donc de pouvoir mieux les prendre en
charge, et, d’autre part, elles apportent une meilleure compréhension du vécu du patient. C'est
pourquoi les études examinent la perception de la maladie qu’ont les proches et cherchent a en
comprendre les interactions avec la perception du patient ainsi que les incidences sur leur
ajustement respectif. Le modele de Leventhal et collaborateurs (1980) est alors utilisé dans une

perspective dyadique.

Si le patient et ses proches sont affectés par la maladie, ils le sont différemment. Villani et
collaborateurs (2013) rapportent a ce propos les potentielles différences de perception de la
maladie entre le patient et son entourage et en détaillent les origines probables. Celles-ci, comme
nous 'avons vu précédemment, se développent, entre autres, a partir de I'expérience de la maladie

qui differe entre le patient et ses proches. Ils n’ont, de plus, pas les mémes caractéristiques

6 Mesurée par « The Impact on Family Scale Revised » (Stein & Jessop, 2003).
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individuelles et ne font pas nécessairement la méme analyse de la maladie (menace ou défi, causes
de la maladie, etc.). Ainsi, I'évaluation du stress primaire et secondaire (décrite dans le modeéle
transactionnel de Lazarus et Folkman, 1984) suscité par la maladie peut étre différente pour
chacun des membres de la famille (Villani et al., 2013). Ces derniers peuvent alors développer des

croyances plus ou moins similaires sur la maladie.

Les premieéres études s’intéressant a I'influence de la perception des proches sur le patient
se sont centrées sur la relation patient-conjoint. Comme nous allons le voir, elles ont montré
I'intérét de la prise en compte de la perception des proches tout en soulignant la complexité de la

compréhension de leur influence sur I’ajustement du patient.

1. Influence de la perception de la maladie : approche dyadique patient-conjoint

L’influence de la perception de la maladie sur I'ajustement dans la dyade patient-conjoint a
été étudiée avec plusieurs approches. Nous allons, dans un premier temps, détailler les résultats

de ces études, puis en proposer une synthese.

Tout d’abord, certains auteurs ont étudié 'influence directe de la perception des conjoints
sur I'ajustement des patients. Weinman, Petrie, Sharpe et Walker (2000) se sont focalisés sur
I'influence des causes attribuées a l'infarctus du myocarde par le patient et son conjoint sur
I'observance du patient. Ils ont, d’'une part, observé un impact des croyances personnelles du
patient : les patients qui pensent que leur infarctus est lié a de mauvaises habitudes de santé sont
ceux qui sont le plus susceptibles de changer de régime alimentaire. D’autre part, ils ont également
mis en évidence I'influence des croyances de leur partenaire : 1a croyance du conjoint en un manque
d’exercice comme cause de la maladie est corrélée positivement et significativement a une
augmentation du niveau d’exercice du patient. Dans une étude réalisée aupres d’adultes atteints
de diabete de type 2, Dimitraki et Karademas (2014) se sont intéressés a I'impact des croyances
du patient et de son conjoint sur le bien-étre. Ils ont spécifiquement examiné deux
dimensions (conséquences et chronologie) a travers une analyse dyadique réalisée a 'aide de
I'’Actor-Partner Interdependence Model (Kashy & Kenny, 1999 ; Kenny, 1996). Ils ont observé des
effets acteurs sur le patient (par exemple, plus le patient percoit son diabete comme chronique et
cyclique, moins son bien-étre est important) et sur le conjoint (plus le conjoint percoit la maladie

comme ayant des conséquences importantes et comme étant cyclique, plus ses scores de
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dépression sont élevés). Ces auteurs ont également mis en évidence des effets partenaires sur le
bien-étre du patient (par exemple, plus le conjoint percoit la maladie comme cyclique, et moins le
patient présente un bien-étre physique), sans toutefois observer d’effet partenaire sur le bien-étre
du conjoint. Sterba et DeVellis (2009) ont, eux aussi, observé un impact de la perception du
conjoint sur I'ajustement psychologique des femmes atteintes de polyarthrite rhumatoide (plus
leur mari percoit de fortes conséquences de la maladie et a de fortes représentations
émotionnelles négatives et moins elles ont un ajustement psychologique positif). Enfin, Searle,
Norman, Thompson et Vedhara (2007), dans une étude réalisée aupres de patients atteints de
diabete de type 2, concluent au role de médiateur partiel de la perception du conjoint dans 'impact
de la perception du patient sur son observance (régime alimentaire, activité physique, traitement

médicamenteux).

Aussi, ces études mettent en évidence l'importance des perceptions du conjoint en

soulignant I'influence de celles-ci sur leur ajustement et sur celui du patient.

D’autres auteurs ont appréhendé la perception des conjoints en termes de similitude ou de
divergence avec la perception du patient. Figueiras et Weinman (2003) ont réalisé une étude
aupres de patients qui ont eu un infarctus du myocarde et de leur conjoint. Leurs résultats font
apparaitre trois types de fonctionnement dyadique : des perceptions similaires et positives, des
perceptions similaires et négatives, et enfin des perceptions conflictuelles (non similaires).
Conformément a leurs attentes, les patients partageant avec leur conjoint des perceptions
similaires et positives rapportent un meilleur fonctionnement physique, psychologique et sexuel,
moins d'impact sur leurs activités sociales et de loisirs, et présentent les meilleurs changements
en termes d’alimentation. Ces résultats sont observés indépendamment du fonctionnement
marital. De plus, conformément a ce qui était attendu, les couples qui présentent des perceptions
similaires négatives sont ceux au sein desquels les patients rapportent le plus de difficultés sur les
éléments précédemment présentés. Par ailleurs, une étude similaire a été réalisée aupres de
patients souffrant de polyarthrite rhumatoide (Sterba et al., 2008). Dans celle-ci, les auteurs ont
également mis en évidence que dans les couples au sein desquels les deux conjoints partagent une
perception similaire et positive de 1a maladie (sur les dimensions contréle personnel, conséquences
et cohérence), les patients ont un meilleur ajustement psychologique, comparativement a ceux

partageant, au sein de leur couple, une perception similaire et négative sur ces mémes dimensions.
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En revanche, et pour revenir a I'étude de Figueiras et Weinman (2003), notons que ces auteurs ont
observé un résultat inattendu. En effet, I'impact sur le patient dans les couples aux perceptions
conflictuelles est comparable a celui observé pour les couples aux perceptions similaires positives.
Les auteurs invitent alors a rechercher, dans d’autres études, les explications possibles de ce
résultat, ce qu'ils ne peuvent pas faire compte-tenu du nombre trop faible de couples présentant

ce profil dans leur étude.

L’analyse des résultats de 'étude d’Heijmans, De Ridder et Bensing (1999) apportent a ce
propos des réflexions intéressantes. Ils ont abordé le réle de la perception des proches en termes
de maximisation (perception plus négative du conjoint) ou de minimisation (perception plus
positive du conjoint) de la maladie. Leur étude inclut des patients atteints de la Maladie d’Addison?’
d’une part et du Syndrome de fatigue chronique8 d’autre part. De maniere générale, leurs résultats
mettent en évidence que, dans le cas de la Maladie d’Addison, la dissimilitude est fortement
associée a l'ajustement des patients. Quand les conjoints ont une vision plus négative
(maximisation) du nombre de symptomes, de la durée de la maladie et des conséquences, les
patients présentent des scores plus élevés de bien-étre. En revanche, dans le cas du Syndrome de
fatigue chronique, la dissimilitude, quel que soit son sens, n’est que faiblement associée a
I'ajustement des patients. Finalement, Heijmans et collaborateurs (1999) concluent a une
influence de la perception des proches, bien qu'’ils soulignent que celle-ci reste relativement faible,
et que les dimensions de la perception de la maladie impliquées dans ces liens différent selon les
types de maladie. De plus, ces auteurs rapportent des résultats non conformes a leurs attentes, et
qui vont plus particuliérement retenir notre attention pour proposer une piste d’interprétation
aux résultats de Figueiras et Weinman (2003). En effet, Heijmans et collaborateurs supposaient
qu'une perception plus négative de la maladie par les conjoints (maximisation) serait associée a
un ajustement plus négatif des patients. Or, ils constatent que c’est une perception plus positive
de la maladie par les conjoints (minimisation) qui est associée a un ajustement plus négatif des
patients. Ils suggerent alors que cette minimisation serait associée, pour le patient, a un sentiment

de ne pas étre pris au sérieux et de ne pas recevoir une aide suffisante, ce qui expliquerait leur

7 La Maladie d’Addison est une maladie rare, qui touche les glandes surrénales qui ne produisent alors pas la quantité
d’hormone suffisante a I'organisme.

8 Le Syndrome de fatigue chronique correspond a une fatigue persistante et trés intense, des douleurs aux muscles et
aux articulations, des difficultés de concentration, des maux de téte, etc.
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ajustement négatif. Ces résultats suggerent que pour comprendre l'influence de la perception des
conjoints sur I'ajustement des patients il est important de s’intéresser au sens qui lui est attribuée

par le patient.

Il apparait également intéressant de se pencher sur les conséquences de la perception du
conjoint sur la gestion de la maladie dans le couple. Sterba et DeVellis (2009) ont souligné, dans
une étude réalisée aupres de femmes souffrant de polyarthrite rhumatoide, que plus leur mari
pergoit un controle possible de la maladie, plus celles-ci pergoivent un soutien important de leur
part. Par ailleurs, Benyamini, Medalion et Garfinkel (2007) dans une étude réalisée aupres de
patient ayant une maladie cardiaque, ont, quant a eux, mis en évidence que le manque de soutien
percu par le patient est observé dans les couples ou les patients percoivent la maladie comme
chronique tandis que leur conjoint la percoit comme plus aigué (divergence), et dans les couples
ou les deux partenaires partagent 'idée que la maladie a été causée par le style de vie du patient
(similitude). Ainsi, nous pouvons supposer que ce n’est pas tant la divergence ou la similitude en
elle-méme qui influence le soutien percu par le patient, mais leurs conséquences sur la gestion de

la maladie dans le couple.

En résumé, l'influence de la perception des conjoints sur I'ajustement des patients peut étre
appréhendée de différentes facons: étude de son influence directe, des similitudes ou des
divergences avec la perception du patient, et de la polarité de la divergence avec la perception du
patient. De facon générale, les études montrent une influence sur le patient tant sur son
fonctionnement physique et social (Heijmans et al., 1999), son fonctionnement sexuel et ses activités
quotidiennes (Figueiras & Weinman, 2003), son activité physique, son régime alimentaire et sa
consommation d’alcool (Searle et al., 2007 ; Weinman et al., 2000), sur le soutien percu (Benyamini
et al, 2007 ; Sterba & DeVellis, 2009), ainsi que sur son ajustement psychologique (Dimitraki &
Karamedas, 2014 ; Sterba & DeVellis, 2009). Toutefois, ces mémes auteurs nuancent leurs
résultats en précisant que ces effets different selon le type de maladie (Heijmans et al., 1999), et
que l'impact de la perception du conjoint ne serait parfois que faible (Heijmans et al., 1999 ;
Weinman et al, 2000). De plus, il apparait que I'influence de la perception du conjoint sur
I'ajustement du patient dépende du sens qui lui est donné par ce dernier et de ses conséquences
sur la gestion de la maladie dans le couple. Finalement, d’autres études sont nécessaires pour

comprendre comment et pourquoi la perception du conjoint influence I'ajustement du patient.

Ces premieres études réalisées aupres de couples témoignent de la diversité des résultats et

des approches utilisées pour I'étude de la perception de la maladie par le patient et ses proches.
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Malgré les limites soulevées (diversité des dimensions impliquées, résultats différents selon les
pathologies, liens parfois faibles) ces recherches soulignent l'intérét pour cette question et invitent
a poursuivre les études pour comprendre le role de la perception des proches sur I'ajustement des
patients. Dans le contexte de la maladie chronique pédiatrique, I'influence de la perception des

parents sur I'ajustement de leur enfant a elle aussi été étudiée, bien que moins fréquemment.

2. Influence de la perception de la maladie : approche dyadique patient-parents

En 1989, Perrin, MacLean et Perrin montraient déja que le lien entre la sévérité de I'asthme
mesurée objectivement et I'ajustement psychosocial des enfants et des adolescents (4gés de 5 a
16 ans) était médiatisé par la perception que les parents avaient de la gravité de la maladie de leur
enfant. Chateaux (2005) a examiné les influences de la perception des enfants (8 - 12 ans) ayant
de I'asthme et celles de leurs parents sur I'observance des enfants et leur qualité de vie. Elle a mis
en évidence que les enfants présentant une bonne observance des traitements (pas d’arréts, ni
d’oublis, ni de retard dans la prise des médicaments) sont ceux qui percoivent une bonne
cohérence de leur maladie (c’est-a-dire que la maladie a du sens et est comprise), un bon contréle
par le traitement, et dont les parents ne percoivent pas de conséquences négatives dans la vie
quotidienne. De plus, elle a observé que la variance de la dimension « limitation des activités » de
la qualité de vie des enfants était en partie expliquée par les représentations émotionnelles des
enfants et de leurs parents. Par ailleurs, Salewski (2003) n’a mis en évidence, aupres de 30
adolescents souffrant d’eczéma chronique, qu’une faible influence de la perception des parents
sur leur bien-étre. Elle reléve en revanche que la cohésion familiale percue par les adolescents est
un fort prédicteur de leur bien-étre, et suggere des liens entre la similarité de la perception des

parents et la cohésion familiale percue.

Dans le cadre du diabete juvénile a 'adolescence, Pereira et collaborateurs (2011) ont
souligné que plus les parents avaient des scores faibles de cohérence (mauvaise compréhension
du diabete) et moins le contrdle métabolique des adolescents était bon. De méme, Gaston et
collaborateurs (2012) ont eux aussi observé des liens corrélationnels entre la perception des
aidants principaux (qui sont a 85 % les meres, 11 % les peres et 4 % les grand-meres),
I'observance et le contréle métabolique des adolescents. Ainsi, ils rapportent que, plus les aidants

percoivent de fortes conséquences du diabéte et un fort contréle de la maladie par le traitement,
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plus les adolescents suivent les recommandations concernant I’alimentation. En revanche, plus les
aidants maximisent la menace du diabete sur la santé (conséquences), moins les résultats de

I’'hémoglobine glyquée sont bons.

Toutefois, le roéle de la perception des parents sur la qualité de vie des adolescents
diabétiques n’est, quant a lui, pas toujours démontré et les résultats de ces études suscitent
plusieurs questions. Dans une premiere étude, Law (2002) s’est intéressé aux similitudes et aux
divergences entre la perception du diabéte par les adolescents et leur meére et a leurs influences
sur le bien-étre des adolescents. Les résultats sont présentés en termes de maximisation ou de
minimisation par rapport a la représentation de l'adolescent. Si cet auteur met en évidence
'existence de certaines divergences entre les représentations des meres et des adolescents, il
n'observe cependant aucun lien significatif entre le score de divergence et le bien-étre des
adolescents. Olsen et collaborateurs (2008) ont eux aussi examiné I'influence de la perception des
adolescents et des meéres sur leur ajustement respectifS. Afin de répliquer les analyses de Law
(2002) ils créent une variable issue de la différence entre les scores moyens de la perception des
meres et des adolescents. Bien que certaines corrélations entre cette nouvelle variable et
I'ajustement des adolescents soient observées 19, les analyses de régression montrent que celle-ci
ne prédit pas mieux I'ajustement des adolescents que leurs propres perceptions. En revanche,
pour les meéres, les analyses de régression ont montré qu’'indépendamment de leurs propres
perceptions, les méres qui pergoivent plus de cohérence que leur enfant, rapportent un moins bon
ajustement émotionnel. Ainsi, de nouveau, aucun lien n’est observé entre la perception des meres
sur le diabete de leur enfant et I'ajustement de ce dernier. Comme nous I'avons souligné dans le
Chapitre 1 (voir Partie I), I'adolescence est une période de transition complexe dans laquelle la
relation aux parents est sans cesse questionnée. Il apparait donc étonnant que les adolescents ne
soient pas influencés par la facon dont leurs parents percoivent leur maladie. Dans ce contexte, la

facon dont les perceptions des proches sont appréhendées et évaluées doit étre approfondie.

Olsen et collaborateurs (2008) ont d’ailleurs, dans leur étude, réalisé une deuxiéme analyse

prenant en compte I'écart des réponses entre les adolescents et leur mere indépendamment du

9 La mesure de 'ajustement des adolescents inclut une mesure de qualité de vie.
10 Les adolescents rapportent un moins bon ajustement quand ils percoivent moins de conséquences, moins de
cohérence et plus d’émotions négatives que leur meére.
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sens de celui-ci. [Is ont montré que plus la différence est grande entre la perception de 'adolescent
et celle de leur mere, sur les dimensions contréle de I'adolescent et cohérence, plus I'ajustement
des adolescents est négatif, et cela méme en tenant en compte de leur propre perception?!. Ainsi,
C’est la taille de la différence entre la perception des meéres et des adolescents, quel que soit son
sens, qui a un impact sur leur ajustement. Par exemple, sur la dimension contréle, quelle soit
positive ou négative, la discordance a une influence négative sur I'ajustement des adolescents. Les
auteurs suggerent que les conséquences de cette divergence sur la gestion du diabete
expliqueraient ces résultats. Soit les méres seraient pergues trop comme intrusives, soit elles
laisseraient trop tot leur enfant s’occuper seul de leur diabete. Ainsi, ce n’est pas la perception des
meres en elle-méme qui aurait une influence sur I'ajustement des adolescents, mais la discordance

avec la perception des adolescents et ses conséquences sur la gestion de la maladie.

Finalement, ces auteurs mettent en évidence la complexité de cette problématique. Sans
remettre en cause l'intérét de 1'étude de la perception des proches, ils insistent tout de méme sur
la nécessité de ne pas négliger le role de la perception individuelle. En outre, ils invitent a se
pencher sur les différentes facons d’appréhender les divergences de perception de la maladie.
Leur étude ouvre alors de nouvelles perspectives de recherche quant a la méthodologie utilisée
pour étudier la perception du patient et de ses proches, observer leurs différences potentielles et

comprendre leurs influences sur I'ajustement.

A ce propos, Locke et Mitchell (2016) offrent un nouvel angle d’approche méthodologique
pour I'étude de la perception des proches. Ils se sont intéressés a la perception dans la famille des
capacités interpersonnelles des adolescents ayant un trouble autistique. Ils ont pour cela interrogé
la perception des adolescents (ce que les adolescents pergoivent sur eux-mémes), la perception
des parents (ce que les parents perc¢oivent sur leur adolescent), et la méta-perception (ce que les
adolescents imaginent que leurs parents pergoivent d’eux). Leurs résultats mettent en évidence
un écart entre la perception que les parents ont des capacités interpersonnelles de leur enfant et
ce que les adolescents imaginent que leurs parents leur attribuent comme capacité a ce niveau. Il
peut donc exister une différence entre ce que les parents pensent et ce que les adolescents

imaginent que leurs parents pensent. Leur étude se base sur la théorie de la perception

11 En revanche, pour les meres aucun lien n’a été observé.
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interpersonnelle de Kenny (1994) qui postule de I'existence de différents niveaux de perception,

dont la présentation conclura ce chapitre.

3. La théorie de la perception interpersonnelle de Kenny (1994)

La perception interpersonnelle telle qu’elle est décrite par Kenny (1994) s’inscrit dans le
cadre des études sur la méta-perception. Kenny se base notamment sur les travaux de Laing,
Phillipson et Lee (1964) pour qui la méta-perception est « la perception que les gens ont d propos
de la perception d’une autre personne a propos d’un tiers ou d’eux-mémes » (Laing et al., 1964, cités
et traduits par Matuchet-Vincent, 2005, p. 53). Elle implique alors que les individus soient
capables de prendre du recul et de réfléchir sur leurs propres perceptions et donc sur leur
fonctionnement cognitif (Matuchet-Vincent, 2005). Elle est ainsi, elle-méme, une composante de
la métacognition. La métacognition, « cognition sur la cognition », se définit comme « un corps de
connaissances et de modes de compréhension qui portent sur la cognition elle-méme. La
métacognition est cette activité mentale pour laquelle les autres états ou processus mentaux
deviennent des objets de réflexion » (Yussen, 1985, cité et traduit par Doly, 2006, p. 85). Elle fait
donc référence a deux éléments : 1) les connaissances métacognitives ou métaconnaissances, qui
concernent les personnes, les taches et les stratégies (Flavell, 1976), et 2) 'utilisation de ces
connaissances pour gérer ses processus mentaux (Saint-Pierre, 1994). La métacognition est un
domaine qui se réfere plus spécifiquement aux questions d’apprentissage. Toutefois, 'analyse de
la réflexion du sujet sur ses propres pensées a également intéressé les auteurs qui étudient les
relations interpersonnelles et les phénomeénes intersubjectifs au sein de celles-ci. En effet, parmi
les métaconnaissances, les connaissances au sujet des personnes vont plus particuliérement
retenir notre attention. Ces dernieres peuvent étre intra-individuelles (connaissances ou croyances
que le sujet possede sur lui-méme : par exemple, je sais que je suis plus efficace au travail le matin),
inter-individuelles (connaissances ou croyances que le sujet possede sur autrui et comparaison
entre soi et autrui sur la base de celles-ci : par exemple, je sais que Francois est bon en
mathématiques et d’ailleurs il est meilleur que moi) et universelles (connaissances que le sujet
possede sur fonctionnement de la pensée humaine en général : par exemple, je sais que les
capacités attentionnelles sont de courte durée). C’est dans ce contexte que s’inscrit la théorie de
Kenny (1994) qui constate, en effet, que nous avons tous des croyances sur les personnes qui nous

entourent. Ces croyances ont des conséquences au quotidien dans notre vie et guident notamment
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nos interactions avec les autres. Selon Kenny, dans une interaction entre deux individus, il existe
trois types de perception, qu’il nomme « I'auto-perception », « la perception des autres » et « la
méta-perception ». Pour les comprendre il faut observer dans une relation qui est celui qui
percoit « le juge » (« a perceiver »), qui est « la cible » de la perception et quel est « le trait » pergu.
Pour plus de précision nous allons reprendre, a la suite de Kenny, un exemple permettant
d’illustrer ces trois types de perception. Lorsque deux amies, Anne et Lisa, discutent dans un café,

ces trois perceptions interviennent dans leur relation :

o Toutd’abord, Anne pense qu’elle est une personne tolérante. Il s’agit « d’auto-perception » :
Anne est a la fois « la juge » et « la cible » du « trait ».

e Anne pense que Lisa est intelligente. Il s’agit de « la perception des autres » : Anne («la
juge ») pense que Lisa (« la cible ») est intelligente (« le trait »).

e Parallelement, Anne pense que Lisa la percoit comme une personne créative. Il s’agit de « la
méta-perception » : Anne (« la cible ») pense que Lisa (« la juge ») la pergoit comme créative

(« le trait »).

On observe alors une inversion de la personne qui percoit et de la cible entre la « perception
des autres» et la « méta-perception ». Selon Kenny (1994), I'auto-perception et la méta-
perception sont fortement liées, comme en témoigne le modele de formation de la méta-

perception qu'’il propose, schématisé dans la Figure 2.

Son propre ¢ R Comportement
comportement g d’autrui
a
/ h
Auto-
perception d e
b v f v
Auto- > Méta-
évaluation < perception
g

Figure 2 : Modéle de formation de la méta-perception (Kenny, 1994).

En reprenant l'illustration précédente, selon Kenny (1994), Anne a une perception de ce

83

Johanna. Perception du diabéte de type 1 auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la maladie et le contréle me



Chapitre 3. La perception du diabete de type 1 par les adolescents et leurs parents

qu’elle est (auto-perception) qui influence son comportement avec Lisa (a) et la facon dont elle
interprete son comportement avec Lisa (b). De plus, son comportement affecte celui de Lisa (c) et
I’évaluation qu’elle fait d’elle-méme (d). En conséquence, la facon dont Anne pense étre percue
par Lisa (méta-perception) dépend du comportement de Lisa (e), de son propre comportement
(h), et de son auto-évaluation (f). En retour, Anne s’auto-évalue en fonction de la facon dont elle
pense étre percue par Lisa (g). Aussi, la perception que les individus ont d’eux-mémes dépend en
partie de ce qu’ils imaginent étre la perception des autres a leur égard. De plus, les liens de
réciprocité entre I'auto-évaluation et la méta-perception sont forts. Kenny et DePaulo (1993)
insistent d’ailleurs sur le fait que la facon dont un individu pense étre percu par les autres (méta-
perception) dépend moins de leurs retours que de la perception que I'individu a déja de lui-méme
(auto-perception). Kenny (1988, 1994) propose neuf questions pour I’'étude des perceptions

interpersonnelles, présentées dans le Tableau 9.

Tableau 9. Neuf questions basiques pour I'étude de la perception dans les relations
interpersonnelles selon Kenny (1988, 1994).

Parametres Questions Symboles
Assimilation E§t-ce qu’Anne porte le méme jugement sur Frangois (F) et sur A(F) = A(L)
Lisa (L) ?
Est-ce que Lisa est percue de la méme fagon par Francois et
Consensus Anne ? Si I'écart entre les deux perceptions est faible, on parle A(L) =F(L)
de consensus.
Est-ce que la perception qu'Anne a de Lisa est unique ? Dit
Sineularité autrement, est-ce qu'Anne percoit Lisa différemment de la  A(L) <> A(F)
g facon dont elle percoit Frangois et différemment de la fagon  A(L) <> F(L)
dont Lisa est pergue par Francois ?
Réciprocité E.st-ce que.Anne percoit Lisa de facon similaire a la fagcon dont A(L) = L(A)
Lisa perc¢oit Anne ?
Exactitude Est-ce que la perception qu’Anne a de Lisa est correcte. A(L) =L
(target accuracy) Autrement dit, Anne percoit-elle objectivement Lisa ? B
Réciprocité Est-ce qu'Anne pense étre pergue par Lisa de facon similaire a _
. . o A A(L(A)) =A(L)
présumée la fagon dont elle-méme pergoit Lisa ?

Méta-exactitude
(meta-accuracy)

Est-ce qu’Anne sait comment elle est percue par Lisa ? Si I’écart
est faible entre la fagon dont Anne pense étre percue par Lisa et
la fagon dont Lisa pergoit Anne, on parle de méta-exactitude.

A(L(A)) = L(A)

Sm,nlarlfe Est-ce que Anne voit les autres comme elle se voit elle-méme ? A(A) =A(L)
présumée

Accord inter-juge

(self other Est-ce que Lisa voit Anne comme Anne se voit elle-méme ? L(A) =A(A)
agreement)

Note. Les lettres A, F et L représentent des personnes. Le signe « = » représente une correspondance mais non un accord
parfait, et le signe « < > » signifie « non égal ».

Ainsi, la fagon dont un individu se percoit peut étre différente de la fagon dont il est

réellement percu, et de la facon dont il pense étre percu. Nous avons précédemment évoqué I'étude

84

Johanna. Perception du diabéte de type 1 auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la maladie et le contréle me



Chapitre 3. La perception du diabete de type 1 par les adolescents et leurs parents

de Locke et Mitchell (2016), réalisée aupres d’adolescents autistes et de leurs parents. Pour rappel,
ils ont mis en évidence un écart entre la perception des parents sur les capacités interpersonnelles
de leur enfant (appelée perception des parents) et ce que les adolescents imaginent que leurs
parents leur attribuent comme capacité a ce niveau (appelée méta-perception). Ces auteurs ont
initialement supposé 'existence de cet écart en soulignant les difficultés métacognitives qui
s’observent dans cette population. Toutefois, comme nous venons de le voir, Kenny suggere que de

tels écarts existent dans la population générale, sans difficulté métacognitive.

Partie IV - Syntheése et conclusion du Chapitre 3

Dans ce chapitre nous avons présenté la notion de perception de la maladie et le Modéle de
sens commun des représentations de la maladie (Leventhal et al., 1980) qui étudie ses liens avec
le fonctionnement physique, social et émotionnel du patient. Ainsi, nous avons pu mettre en
évidence que la perception des adolescents sur leur diabéte, plus particulierement sur les
dimensions conséquences, représentations émotionnelles et contréle personnel et traitement, a une
influence sur leur hémoglobine glyquée. Nous avons également observé les liens entre cette
perception et leur qualité de vie. Dans ce cadre, le role des dimensions conséquences et
représentations émotionnelles a été souligné. Plus généralement, nous avons pu conclure qu'une
perception positive du diabete est associée a une bonne qualité de vie, tandis qu'une perception
négative du diabéte est liée a une moins bonne qualité de vie. Par la suite, nous avons précisé que
le modeéle de Leventhal et collaborateurs (1980) était aujourd’hui utilisé dans une perspective
dyadique afin d’inclure la perception des proches. Si plusieurs études se sont intéressées aux roles
de la perception des proches et ont souligné leurs influences sur I'ajustement des patients, des
recherches visant a mieux comprendre ces influences apparaissent nécessaires, particulierement
dans la relation parents-enfant a 'adolescence. Dans ce contexte, I’étude des différents types de
perceptions au sein d'une relation interpersonnelle, et plus spécifiquement de la méta-perception,
est apparue comme une piste de recherche intéressante pour appréhender l'influence de la
perception des proches sur I'ajustement des patients. A notre connaissance, cette question n’a pas
été étudiée dans le champ de la psychologie de la santé dans le contexte de la maladie chronique
pédiatrique. Aussi, le prochain chapitre a pour objectif de présenter notre problématique de

recherche et les objectifs de ce travail de thése.
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L’influence de la perception du diabete sur le controle métabolique et la qualité de vie des
adolescents a été mise en évidence a de nombreuses reprises dans la littérature (voir Chapitre 3.
Partie II). De plus, quelques études se sontintéressées a la qualité de vie des parents et a l'influence
sur celle-ci de la perception qu’ils ont de la maladie de leur enfant (voir Chapitre 3. Partie II).
Aujourd’hui, de plus en plus de recherches portent sur les interactions entre la perception de la
maladie par le patient et son entourage et leurs conséquences individuelles et familiales. Les
auteurs s’accordent en effet sur I'idée que le vécu du patient est dépendant de celui de son
entourage, et que les croyances des proches sur la maladie doivent étre prises en compte pour
comprendre I'ajustement du patient a celle-ci. Malgré cela, les premieéres études portant sur ces
questions soulignent que la compréhension de leurs influences sur I'expérience de maladie du

patient reste complexe et en questionnement (voir Chapitre 3. Partie III).

A cet égard, Villani et collaborateurs (2013) offrent une perspective intéressante, en
proposant de porter le regard sur les interactions entre les croyances du patient et de ses proches
sur lamaladie. Dans cet article, ces auteurs relatent, au travers d’une illustration clinique, le travail
thérapeutique mené dans I'accompagnement d’un couple dont la femme a eu un cancer du sein.
Pour ce couple, la fin des traitements de chimiothérapie est marquée par de nombreux conflits,
inexistants avant et pendant la maladie, associés a une violence verbale. Notamment, le couple ne
parvient pas a se mettre d’accord sur les projets de « I'aprés cancer ». Nicolas, le mari, souhaite
reprendre les projets envisagés avant la survenue de la maladie, a savoir, partir vivre a I’étranger ;
alors qu’Estelle, I'épouse, jugeant son état de santé toujours instable, notamment a cause du
traitement oral, trés coliteux et difficilement accessible, qu’elle doit désormais prendre a vie,
estime ce projet aujourd’hui trop compliqué. Le travail psychologique mis en ceuvre par le couple
leur permettra d’identifier la représentation que 'autre a de la maladie, et ainsi d’appréhender
leur fagon respective de percevoir « la guérison ». En effet, pour le mari la guérison lui paraissait

totale et définitive, tandis qu'elle n'était « qu'en suspend » pour la femme. « Les deux premiéres
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séances leur permettent d’identifier que leurs visions respectives de la maladie sont décalées et que
celles-ci sont a l'origine de leurs conflits actuels » (Villani et al. 2013, p. 483). En effet, cette
divergence de point de vue est susceptible d’expliquer les conflits rencontrés par le couple
lorsqu’ils ont été en situation de décider de ce qu’ils souhaitaient faire pour leur projet de vie dans

la phase de « I'aprés cancer ».

Cette illustration clinique permet de mettre en évidence que les difficultés rencontrées par
ce couple peuvent, certes, s’expliquer par la divergence de perception mais également par la
méconnaissance du point de vue de l'autre. C’est pourquoi, Villani et collaborateurs (2013)
insistent sur la nécessité de « l'identification d’une représentation décalée », sans quoi 'origine du
conflit pourrait rester méconnue et le rendre difficilement surmontable. La nécessité de cette
« identification d'une représentation décalée » suggere qu’elle n’est pas spontanée et que les
individus n’évaluent pas toujours correctement les croyances qu’ont leurs proches sur la maladie.

Cette question doit donc étre interrogée et ses conséquences étudiées.

Les études sur la perception dyadique de la maladie étant initialement centrées sur la
relation patient(e)-conjoint(e), cette premiere observation s’y rapporte directement. La question
de l'influence de la perception par une approche dyadique dans le couple a été précédemment
abordée et nous avons conclu, a I'instar des auteurs qui s’y sont intéressés, a la nécessité de
poursuivre les recherches afin de mieux comprendre comment et pourquoi la perception des
proches influence I'ajustement des patients (voir Chapitre 3. Partie III). Cette question trouve
également un intérét grandissant dans la recherche en milieu pédiatrique (voir Chapitre 3. Partie
[1IT) et les résultats suscitent une interrogation similaire. En effet, deux recherches ont étudié les
liens entre la perception du diabéte par les adolescents qui en sont atteints et leur mére. Pourtant
ces travaux n’ont pas permis de mettre en évidence I'influence de la perception des méres sur la
qualité de vie des adolescents (Law, 2002 ; Olsen et al., 2008). Ceci invite a se demander si les
adolescents ne sont pas influencés par la perception de leur mere parce qu’ils ne I'identifient pas
correctement ? Dans ce contexte, les réflexions sur la nécessité de «l'identification dune
représentation décalée » paraissent également pertinentes dans le cadre de la maladie chronique
pédiatrique et impliquent des questionnements qui, pour notre recherche, peuvent se traduire en

ces termes : les adolescents identifient-ils correctement la perception du diabete qu’ont leurs
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parents ? De méme, les parents évaluent-ils correctement la perception de la maladie de leur

enfant ?

Aussi, suivant une démarche réflexive similaire a celle opérée par Leventhal et
collaborateurs (1980) lorsqu’ils ont développé leur modéle, nous proposons que la perception que
chacun a de la maladie puisse faire I'objet d’'une interprétation par les proches. De plus, nous
supposons que c’est de cette interprétation que résulte I'influence des proches sur I'ajustement
des patients. En effet, comme cela a été présenté dans un précédent chapitre, Leventhal et
collaborateurs (1980) ont observé qu’'un stimulus menacant en lui-méme n’influencait pas le
comportement et les attitudes d’un sujet, mais que celui-ci faisait 'objet d’'une interprétation qui,
elle, les influengait (voir Chapitre 3. Partie I). Cette hypothese trouve un écho au regard de la
théorie de la perception interpersonnelle de Kenny (1994) (voir Chapitre 3. Partie III) et dans une
étude récente réalisée aupres d’adolescents ayant un trouble autistique qui y fait directement
référence (Locke & Mitchell, 2016). Dans cette derniére, les auteurs ont, en effet, mis en évidence
un écart entre la perception des parents sur les capacités interpersonnelles de I’adolescent et ce
que les adolescents imaginent étre la perception de leurs parents sur celles-ci (Locke & Mitchell,
2016). Si dans leur étude, les auteurs soulignent les difficultés métacognitives de leur population,
qui sont notamment a 'origine de leur hypothése de recherche, la méthodologie qu’ils proposent,
au travers de I'analyse des écarts entre les différents types de perception décrits par Kenny (1994),
parait également intéressante dans une population ne présentant pas ces difficultés. En effet,
Kenny (1988, 1994) suggere l'existence de potentiels écarts entre la facon dont un individu se

pergoit, la facon dont il est réellement pergu, et la facon dont il pense étre pergu.

Nous souhaitons transposer ces observations a I’étude de la perception de la maladie dans
la famille. Les études sur la perception interpersonnelle de Kenny font référence a la perception
que l'on a des caractéristiques, des traits de la personnalité de quelqu’un, et donc aux croyances
et aux connaissances qu’un individu a a propos de lui-méme et des autres a ce sujet. Or, dans le
Chapitre 3, nous nous sommes attachés a mettre en évidence que la maladie est, elle aussi, un objet
sur lequel le patient et ses proches ont des connaissances et développent des croyances. A ce titre,
nous supposons que la maladie peut également étre étudiée par le prisme de la perception
interpersonnelle et notamment de la méta-perception. Dans ce contexte, la perception de la

maladie pourrait alors faire I'objet, a I'instar de ce qui a été fait dans I'étude de Locke et Mitchell
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(2016), de trois types de perception: 1) la perception que le patient a de sa maladie, 2) la
perception que ses proches ont de la maladie, et 3) la perception que le patient pense étre la
perception de ses proches sur sa maladie. En d’autres termes, nous nous intéressons non pas a la
facon dont I'’adolescent se percoit, est percu par ses parents ou pense étre percu par ses parents
(qui renvoie al’étude des caractéristiques, des traits de personnalité d'un individu), mais a la facon
dont il percoit son diabéte, dont ses parents percoivent son diabéte et dont il pense que son
diabéte est percu par ses parents. La perception des parents sur le diabete de leur enfant serait
donc appréhendée de deux maniéres : la perception que les parents ont du diabéte de leur enfant
et ce que les adolescents imaginent étre la perception de leurs parents sur le diabete. De fagon
similaire, nous nous intéressons a la perception que les adolescents ont de leur diabete et a la
perception que les parents pensent étre celle de leur enfant sur le diabéte. Ainsi, nous proposons
une nouvelle démarche méthodologique pour I'étude de la perception des proches et la

compréhension de ses influences.
Dans ce cadre, les deux objectifs principaux de cette thése sont :

(1) Mettre en évidence les écarts potentiels entre la perception du diabéte de 1’adolescent
et de ses parents (que nous appellons perception de la maladie auto-évaluée) et la perception qu’ils

peuvent mutuellement s’attribuer (que nous appellons perception de la maladie hétéro-évaluée).

(2) Appliquer le Modéle du sens commun des représentations de la maladie (Leventhal et
al, 1980) dans une perspective dyadique, en intégrant les différents niveaux d’évaluation de la
perception de la maladie (auto- et hétéro-évaluée), afin de mieux comprendre les déterminants
psychosociaux du controle métabolique des adolescents ayant un diabete de type 1, de leur qualité

de vie et de celle de leurs parents.
Afin de répondre a ces deux objectifs nous avons développé trois axes de recherche.

Le premier axe de recherche (Chapitre 5 - Etude 1, et Chapitre 6 - Etude 2A/B/C) s’inscrit
dans une démarche exploratoire. Il vise, d’'une part, a identifier les écarts potentiels entre la
perception du diabete auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents ; et, d’autre part,
a mettre en évidence leurs liens avec le contrbole métabolique des adolescents, leur qualité de vie

et celle de leurs parents.
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Ainsi, dans une premiére étude (Chapitre 5), nous avons recueilli la perception du diabete
auto-évaluée par les adolescents et leurs parents, ainsi que la perception des parents sur le diabete
de leur enfant, hétéro-évaluée par les adolescents. Nous avons tout d’abord cherché a mettre en
évidence la présence, ou I'absence, d’écarts entre ces trois mesures de la perception de la maladie
(Chapitre 5 - Etude 1 - Partie II). Puis, nous nous sommes attachés a identifier les dimensions de
la perception de la maladie, selon ces trois niveaux de mesures, qui ont une influence sur la qualité
de vie des adolescents d’une part (Chapitre 5 - Etude 1 - Partie III) et leur contrdle métabolique

d’autre part (Chapitre 5 - Etude 1 - Partie IV).

Dans un second temps et dans une deuxieme étude, en suivant une démarche analogue a
celle mise en place pour les adolescents, nous avons recueilli pour les parents, la perception du
diabéte par les adolescents et leurs parents auto-évaluée, et la perception du diabéte par les
adolescents hétéro-évaluée par les parents. De nouveau, la présence d’écarts potentiels entre les
différentes mesures de la perception de la maladie par les parents (auto-évaluée) et les
adolescents (auto- et hétéro-évaluée) a été étudiée (Chapitre 6 - Etude 2 - Partie I). Puis, une étude
comparative de la perception de la maladie et de la qualité de vie des meéres et des peres a été
réalisée (Chapitre 6 - Etude 2A - Partie II.A). Enfin, les dimensions de la perception de la maladie,
aux différents niveaux de mesure, susceptibles d’influencer la qualité de vie des méres (Chapitre
6 - Etude 2B - Partie I1.B) et des péres (Chapitre 6 - Etude 2C - Partie I1.C) ont été recherchées.
Dans ce chapitre, les données recueillies pour les méres et les peres ont été disctinctement

analysées.

Le deuxiéme axe de recherche (Chapitre 6 - Etude 2D) s’inscrit dans la continuité du
premier axe et vise a répondre a une limite soulevée dans le précédent chapitre (voir Chapitre 3.
Partie IIl). En effet, la littérature évoquée précédemment (Law, 2002 ; Olsen et al, 2008)
n’interroge que la perception des meres et non celle des deux parents. Les perceptions des meres
et des peres (auto- et hétéro-évaluée) et leurs impacts sur 'ajustement des adolescents doivent
étre distinctement étudiées. Cette distinction apparait nécessaire car, méme si le DT1 est décrit
comme une « maladie familiale » (Williams, Laffel, & Hood, 2009), la gestion du diabéte reste
principalement a la charge des meéres (Dashiff et al., 2008b ; Houdan, 2006 ; Ozyazicioglu et al.,
2017 ; Sullivan-Bolyai et al., 2003). Or, 'expérience de la maladie est I'un des déterminants de la

perception de celle-ci (Diefenbach & Leventhal, 1996 ; Leventhal et al., 1980), et les adolescents
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ont plus le sentiment de partager le stress provoqué par la gestion du diabéte avec leur mére
qu’avec leur pére (Berg et al., 2009). Aussi nous avons supposé que les adolescents pouvaient
interpréter différemment la perception de leurs deux parents. Ce deuxieme axe de recherche
s’'inscrit alors dans une démarche hypothético-déductive. Tout d’abord, nous avons fait
I’hypothése que les adolescents procedent a des hétéro-évaluations différentes pour leur mere et
pour leur pére. En outre, au vu des observations qui viennent d’étre soulignées, nous avons
supposé que les meres devraient avoir plus d’'influence sur la qualité de vie des adolescents. Ainsi,
nous avons fait 'hypothése que la perception des meres hétéro-évaluées par les adolescents aurait
plus d’influence sur la qualité de vie des adolescents que les perceptions des péres hétéro-

évaluées.

Le troisiéme axe de recherche (Chapitre 7 - Etude 3) a pour objectif de rendre compte de
I'influence du fonctionnement familial sur le lien entre la perception de la maladie (des
adolescents auto et des parents hétéro évaluée) et la qualité de vie des adolescents. L'impact de la
perception de la maladie et du fonctionnement familial sur 'ajustement des adolescents a déja été
établi (voir Chapitre 2. Partie I et II; et Chapitre 3. Partie II). Nous avons donc cherché a
comprendre l'influence de la perception du diabéte (des adolescents auto-évaluée - 1a perception
que les adolescents ont de leur diabéte - et des parents hétéro-évaluée — la perception que les
adolescents imaginent étre celle de leurs parents sur le diabete), sur la qualité de vie des
adolescents au regard de la gestion familiale du diabete. Cette troisieme étude s’inscrit dans une
démarche qualitative et exploratoire qui vise a appréhender le vécu subjectif des adolescents pour
comprendre leur expérience singuliere du diabéte et leur maniere personnelle d’aborder le
fonctionnement familial et ses conséquences. Dans un premier temps, nous avons cherché a
appréhender les indicateurs évoqués par les adolescents pour expliquer les hétéro-évaluations
qu’ils font pour leurs parents (sur les dimensions dont le role a été précédemment mis en
évidence) (Chapitre 7 - Etude 3 - Partie II). Puis, au travers de I’analyse de contenu des entretiens
qui ont été réalisés, nous avons tenté de comprendre le réle du fonctionnement familial dans les
liens entre la perception de la maladie (auto- et hétéro-évaluée) et la qualité de vie des adolescents

ayant un DT1 (Chapitre 7 - Etude 3 - Partie III).

Ce travail de these s’inscrit dans la continuité des recherches sur la perception dyadique de

la maladie chronique, tout en apportant une nouvelle facon de 'appréhender et d’en mesurer les
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conséquences sur la qualité de vie des adolescents et de leurs parents, ainsi que sur le contrdle
métabolique des jeunes malades. De maniere plus générale, au travers de cette approche
impliquant’adolescent et ses deux parents, nous souhaitons mettre en évidence que la perception
de la maladie des adolescents et de leurs parents, et leurs interactions, influence I'adaptation
individuelle et familiale a la maladie chronique. L’ensemble des résultats sera finalement discuté
au regard de la théorie de la perception interpersonnelle de Kenny (1994), et plus
particulierement de la méta-perception, et en vue de formuler de nouvelles pistes de recherche et

des préconisations en termes de prise en charge.
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ETUDE 1 - Auto- et hétéro-évaluation de la
perception diabete de type 1 par les adolescents
et les parents : analyses des liens avec la qualité
de vie et le controle meétabolique des

adolescents

Les croyances des patients sur la maladie ont un impact sur leur qualité de vie et leur
observance thérapeutique. Bien que la perception de la maladie ne soit pas le seul facteur
d’influence de l'ajustement des patients (voir Chapitre 2), son role sur la qualité de vie des
adolescents ayant un diabete de type 1 (Fortenberry et al., 2014 ; Olsen et al., 2008 ; Pereira et al,,
2011) et sur leur contrdle métabolique (Fortenberry et al., 2014 ; Gaston et al., 2012 ; Griva et al.,
2000 ; Huston & Houk, 2011) a déja été démontré. De plus, I'influence de la perception des proches
sur I'ajustement du patient a été mise en évidence (voir Chapitre 3. Partie III) et a notamment été
soulignée sur 'observance thérapeutique des adolescents diabétiques (Gaston et al., 2012). Or,
pour ces derniers, la compréhension de I'influence de la perception des proches sur leur qualité
de vie doit étre approfondie (Law, 2002 ; Olsen et al., 2008). A ce propos, comme nhous I'avons
présenté dans le chapitre précédent, une étude récente (Locke & Mitchell, 2016) ouvre une
perspective de recherche particulierement intéressante en révélant I'écart existant parfois entre

la perception des parents et ce que les adolescents imaginent étre la perception de leurs parents.

C’est pourquoi, dans le cadre de cette étude, la perception de la maladie a été appréhendée
selon trois mesures : la perception que les adolescents ont de leur diabete (perception de la
maladie auto-évaluée par les adolescents), la perception que les parents ont du diabéte de leur
enfant (perception de la maladie auto-évaluée par les parents), et la perception du diabéte que les
adolescents imaginent étre celle de leurs parents (perception de la maladie des parents hétéro-

évaluée par les adolescents). L'utilisation de ces deux niveaux de mesures pour évaluer la

93

Johanna. Perception du diabéte de type 1 auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la maladie et le contréle me



Chapitre 5. Etude 1

perception des parents et analyser leurs influences sur I'ajustement du jeune patient n’a, a notre
connaissance, pas été étudiée dans le champ de la psychologie de la santé. Aussi, cette premiére
étude s’inscrit dans une démarche exploratoire et vise a examiner la perception du diabete de type
1 par les adolescents et leurs parents (auto- et hétéro-évaluée par les adolescents), et a analyser
leurs liens avec la qualité de vie et le contréle métabolique des adolescents. Les trois objectifs de

cette étude sont:

(1) L’étude comparative de la perception du diabéete par les adolescents - en auto-évaluation
- et des parents - en auto- et en hétéro-évaluation (Etude 1 - Partie II). Les comparaisons de
moyennes visent a identifier les écarts potentiels de perception de la maladie entre les adolescents
et leurs parents. Plus spécifiquement, la présence d'une interprétation de la perception des

parents par les adolescents a été recherchée.

(2) L’analyse des liens entre les dimensions de la perception de la maladie (selon nos trois
mesures) et la qualité de vie des adolescents (Etude 1 - Partie III). Les liens entre la perception de
la maladie des proches appréhendée par auto- et hétéro-évaluation, et la qualité de vie des
adolescents diabétiques n’ayant pas, a notre connaissance, déja été examinés, les analyses

statistiques ont été menées selon une démarche exploratoire.

(3) L’analyse des liens entre les dimensions de la perception de la maladie (selon nos trois
mesures) et le contréle métabolique des adolescents (Etude 1 - Partie IV). Une démarche similaire
a celle évoquée dans le deuxieme objectif a été réalisée afin d’étudier, ici, les liens entre la
perception de la maladie (aux trois mesures) et le contréle métabolique (hémoglobine glyquée)

des adolescents.

Apres une présentation générale de I’étude (Partie I), les résultats de chaque objectif seront
indépendamment présentés et feront 'objet d'une synthése et d'une discussion intermédiaire
(Parties I, 111 et IV), et enfin seront, ensemble, repris dans la discussion générale de I'étude (Partie

V).
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Partie I - Présentation générale de I'étude 112

1. Description de la population

Ont été inclus dans I'étude les adolescents ayant un diabete de type 1, depuis au moins un
an, agés de 11 a 18 ans, et leurs parents. La maitrise de la langue francaise était également requise.
Par ailleurs, les adolescents présentant un trouble psychiatrique majeur connu (par exemple,
I'anorexie), les adolescents présentant des troubles du développement susceptibles d’affecter les
fonctions cognitives et/ou sociales (par exemple, autisme, trisomie 21), ou les adolescents venant

seuls a la consultation ont été exclus.

Au final, entre Mai et Juillet 2015, 45 adolescents (19 garcons et 26 filles) ont accepté de
participer a la recherche, ainsi que 54 parents : les adolescents étaient accompagnés de leur pere
uniquement dans 11.1 % des cas, de leur mére uniquement dans 68.9 % des cas, et de leurs deux
parents dans 20 % des cas. Les adolescents étaient agés en moyenne de 14.1 ans (ET = 1.9); et
avaient un diabéte depuis 6.3 ans en moyenne (ET = 3.7) ; une hémoglobine glyquée moyenne
depuis le début de leur diabéte de 7.05 % (ET = 1.31) et le jour de la recherche de 6.08 % (ET =
1.32). Parmi eux, 42 étaient traités par des injections d'insuline et trois avaient une pompe a
insuline ; cinq étaient suivis par un/une psychologue au moment de 1'étude et 14 d'entre eux
avaient au moins un membre de leur famille atteint de diabéte (type 1 et 2 confondus)13. Sur ces
45 adolescents, 41 d’entre eux ont répondu a I'ensemble des questionnaires. En effet, trois
adolescents n’ont pas été en mesure de répondre au questionnaire pour leur parent (exercice jugé
trop difficile par eux ou par le chercheur) et un adolescent a refusé de se mettre a la place de sa
mere et n'a donc pas souhaité répondre a ce questionnaire. La description détaillée des

caractéristiques de la population est disponible en Annexe 1.

2. Protocole

Les familles ont été contactées et rencontrées dans le cadre de leur consultation de suivi,
qui a lieu tous les trois mois jusqu'a la majorité de 1'adolescent, a I'Hopital Sud de Rennes, dans

I'UF de Diabétologie Pédiatrique. L’étude était présentée aux adolescents et aux parents apres la

12 Cette étude a fait 'objet d'une publication (Terrasson et al.,, 2018).

13 Les résultats présentés incluent les diabétes de type 1 et 2 de facon confondue car les familles exprimaient
fréquemment des difficultés a préciser le type de diabete de leur proche, et parce que les deux formes de diabeéte étaient
parfois présentes dans la famille.
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consultation médicale, en présence du chercheur et du médecin. Lorsque les familles avaient le
temps et acceptaient de participer, une note d’information détaillée était remise (voir Annexe 2),
la confidentialité et l'anonymat des réponses leur étaient assurées a ce moment, et le
consentement des parents et des adolescents était recueilli (voir Annexe 3). Le respect du secret
des réponses de chacun des membres de la famille, entre eux et avec le médecin, était assuré. Les
adolescents répondaient aux trois questionnaires avec le chercheur. Dans la phase d’hétéro-
évaluation (questionnaire présenté en dernier), ils ne devaient se mettre a la place que d’un seul
de leurs parents, en fonction du parent qui les accompagnait ce jour-la. Dans le cas ou les deux
parents étaient présents, il était demandé aux deux parents de remplir le document
d’'informations complémentaires (voir Annexe 4) et leur questionnaire sans communiquer sur
leurs réponses pendant la passation. L’adolescent, quant a lui, choisissait de répondre en se
mettant a la place de sa mére ou de son pére, et seul le questionnaire du parent choisi par
I'adolescent était conservé. Les parents recevaient leur questionnaire au moment de I'information

sur I’étude et il leur était demandé de le remplir seuls, dans la salle d’attente.

Le temps de passation des questionnaires (entre 30 et 45 min) représentait la contrainte
principale de I'étude, cette durée s’ajoutant au temps nécessaire pour le suivi de I'adolescent pour
la consultation médicale (environ 45 min) et la prise de sang pour la mesure de 'hémoglobine
glyquée. De plus, d’autres rendez-vous complémentaires a la consultation étaient parfois prévus
(par exemple, consultation diététique, séance d'éducation thérapeutique du patient). Les refus de

participation ont tous été justifiés par le manque de temps disponible apres la consultation.

3. Mesure de la perception de la maladie: présentation de I'lliness Perception
Questionnaire - Revised (IPQ-R) de Moss-Morris et collaborateurs (2002)

3.1. Présentation générale de I'IPQ-r

Ce questionnaire permet la mesure de la perception de la maladie selon les dimensions
mises en évidence par Leventhal et collaborateurs (1980) ainsi que le repérage de croyances
erronées ou inadaptées. Il a été utilisé, dans la version anglaise, aupres d’adolescents, entre 11.5

ans et 19 ans, ayant un diabéte de type 1 (Law, 2002 ; Law et al., 2002 ; Olsen et al., 2008) et leur
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mere (Law, 2002 ; Olsen et al., 2008). Ce questionnaire a été validé en francais par Al Anbar,

Dardennes et Kaye (2005)14. Le temps de passation du questionnaire est d'environ 20 minutes.
3.2. Description détaillée des items de I'IPQ-r

Dans cette partie sont présentées, le questionnaire initial, les modifications qui ont été
apportées par certains auteurs, et celles réalisées dans le cadre de cette thése. Cet outil est
initialement constitué de 70 items, répartis dans trois sous-parties : identité, dimensions de la
perception de la maladie et causes. Les parties du questionnaire concernant I'identité et les causes,
ont été modifiées afin d’étre mieux adaptées a la population, comme le préconisent Moss-Morris
et collaborateurs (2002) dans leur article de validation (les questionnaires utilisés dans cette

étude sont disponibles en Annexes 5 et 6).

La premieére partie du questionnaire évalue « I'identité » de la maladie. Dans sa forme
initiale, cette premiére section comporte la présentation de 14 symptomes. La personne doit alors
dire si elle a déja ressenti ce symptome depuis le diagnostic de sa maladie, et dans le cas d'une
réponse affirmative, elle doit préciser si elle pense que ce symptéme est lié ou non a sa maladie.
Pour cette étude, les 14 symptomes de références ont été conservés (pour 2 d’entre eux, la
formulation a été adaptée : lourdeur d’estomac > mal de ventre ; gorge irritée > mal de gorge) ; et
8 symptomes, spécifiques au diabéte, ont été ajoutés. Plus précisément, ces ajouts sont relatifs
aux symptoémes potentiellement ressentis lors de crise d’hypo- ou d’hyperglycémie (avoir tres
soif ; prise de poids ; changement de comportement ; paleur ; tremblements ; vision trouble ; avoir
envie de faire pipi trés souvent ; et avoir trés faim). Certains de ces symptémes (prise de poids ;
avoir soif ; tremblements ; aller souvent faire pipi) avaient également été ajoutés par Law (2002)
dans son étude réalisée aupres des adolescents ayant un diabéte de type 1 et de leur mere. Un
point est compté lorsque le patient a déja ressenti ce symptdme et I'associe a la maladie pour
laquelle il répond au questionnaire. Plus le nombre de symptomes associés a la maladie est

important, plus la maladie est percue comme ayant de fortes conséquences somatiques.

La deuxiéme partie du questionnaire permet d’examiner plusieurs des dimensions
mises en évidence dans le modele de représentations de sens commun de la maladie de

Leventhal et collaborateurs (1980). Cette deuxieme section comporte 38 items. Chaque item

14 La version francaise est disponible sur le site dédié a I'IlPQ-R (http://www.uib.no/ipq/). Ce site donne acces aux
différentes validations de I'IPQ-R, dans différentes langues et adaptées a différentes pathologies, ainsi qu’a certains
articles de validation).
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représente une phrase face a laquelle le patient doit exprimer son degré d’accord ou de désaccord
sur une échelle de Likert allant de 1 « Vraiment pas d’accord » a 5 « Tout a fait d’accord ». Sur ces
38 items, 13 sont des items inversés. Cette seconde partie évalue la perception de la maladie sur
7 dimensions : « conséquences » (6 items) : plus le score est élevé, plus la maladie est percue
comme grave et ses conséquences importantes. Law (2002) avait ajouté trois items a cette
dimension : « mes amis me traitent différemment a cause de mon diabete » ; « mon diabete a des
conséquences sociales importantes » et « je suis inquiet de parler de mon diabéte aux gens »;
cependant, afin de ne pas surcharger le protocole, ils n’ont pas été intégrés dans cette recherche.
« Chronologie aigué/chronique » (6 items) : plus le score est élevé, plus la maladie est percue
comme étant chronique. « Chronologie cyclique » (4 items) : plus le score est élevé, plus la
maladie est percue comme étant cyclique, c’est-a-dire comme étant trés changeante d’un jour a
I'autre, trés imprévisible, instable. « Controle personnel » (6 items) : plus le score est élevé, plus
le controle personnel percu est fort. Dans le cadre de cette recherche, c’est toujours le contrdle
personnel de I'adolescent qui a été évalué (I'adolescent pense-t-il pouvoir contréler le diabéte et
les parents pensent-ils que leur enfant peut contréler le diabéte ?). « Contrdle traitement » (5
items) : plus le score est élevé, plus la perception d’'un bon controéle de la maladie par le traitement
et d'une efficacité du traitement est forte. « Cohérence » (5 items) : plus le score est élevé, plus la
maladie est percue comme étant cohérente, ayant du sens, étant compréhensible.
« Représentations émotionnelles » (6 items) : plus le score est élevé, plus les représentations
émotionnelles négatives liées a la maladie sont importantes. Dans le cadre de cette recherche, les
émotions des adolescents d'une part et des parents d’autre part ont été évaluées. Law (2002) avait
ajouté deux items a cette dimension : « mon diabéte me fait me sentir différent des autres » et « je

m'inquiete pour ma santé future et mon bien-étre », mais ils n’ont pas été inclus dans cette étude.

Une description des différents niveaux de mesure de la perception du diabéte ainsi que le
résumé des consignes, illustré a 'aide d’'un item, sont visibles dans le Tableau 10 qui synthétise

ces différentes informations.
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Tableau 10. Description synthétique des différents niveaux de mesure de la perception du diabete

de type 1.

Niveau de mesure

Perception du
diabete des
adolescents auto-
évaluée

(voir Annexe 5)

Perception du
diabéte des
parents auto-
évaluée

(voir Annexe 6)

Perception du
diabete des
parents hétéro-
évaluée par les
adolescents
(voir Annexe 6)

Descriptions rapides

Les adolescents expriment leur
degré d’accord ou de désaccord
avec les propositions présentées.

Le questionnaire est similaire a
celui utilisé pour les adolescents,
la formulation des items a été
modifiée pour correspondre au
point de vue des parents (« ma
maladie » a été transformé en « la
maladie de mon enfant »)

Le questionnaire utilisé est
identique a celui des parents en
auto-évaluation, seule la consigne
change.

Consigne

Les adolescents doivent
répondre pour eux :
« comment perc¢ois-tu ton
diabéte ? »

Les parents doivent
répondre pour eux :
« comment percevez-vous le
diabéte de
votre enfant ? »

Les adolescents doivent
répondre « comme si »
c’était leur parent qui y
répondait :
« comment penses-tu que tes
parents percoivent ta
maladie ? »

Exemple
d’item

« Ma maladie
me met en
colere »

« Sa maladie
me met en
colere »

« Sa maladie
me met en
colere »

Pour chaque niveau de mesure, les items du questionnaire initial ont été conservés, mais
leur ordre de présentation a été modifié. En effet, dans le questionnaire initial, la majorité des
items d'une méme dimension sont regroupés. Ainsi, et dans le but d’éviter un effet de
contamination par volonté de cohérence, I'ordre des items suit celui mis en place par Chateaux et

Spitz (2006) lors de leur validation de I'IlPQ-r auprés d’enfants asthmatiques et de leurs parents.

La troisieme et derniéere partie du questionnaire permet d’évaluer les « causes »
percues de la maladie. Le questionnaire initial présente 18 causes potentielles. Les participants
sont également invités a exprimer leur degré d’accord ou de désaccord sur une échelle de Likert
identique a celle présentée dans la seconde partie du questionnaire, mais I’analyse qui en découle
est différente. Les causes doivent faire 'objet d'une analyse d’ordre qualitative, en termes de
« croit ou ne croit pas a cette cause ». Une analyse statistique peut étre réalisée pour observer
I'apparition de groupe de croyances causales lorsqu’'un nombre suffisant de sujets, au moins 85
sujets, participent a I'étude (Moss-Morris et al., 2002). Les causes sont alors réparties dans quatre
catégories (Moss-Morris et al, 2002): attributions psychologiques (ex. stress; problémes
familiaux, etc.) ; facteurs de risques (ex. hérédité ; alimentation, etc.) ; immunité (ex. pollution de

I'environnement ; altération de I'immunité, etc.) et accident ou chance. Les 18 causes initiales ont
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été conservées, cependant 'une d’elle « stress ou ennui » a été séparée en deux. Deux causes ont
également été ajoutées : « manque d’activité physique » qui est une des causes du diabete de type
2 (le but étant de repérer des croyances erronées) et « éducation des parents » (le diabéte de type
1 survient majoritairement dans 'enfance et les causes précises en sont encore mal connues, cela
permet de proposer un large panel de réponse possible, incluant notamment les parents). Enfin,
les participants sont invités a évoquer librement les trois causes principales, qui sont, selon eux,
a l'origine du diabete. Face aux difficultés des adolescents a y répondre, il leur a été demandé de
préciser la ou les causes les plus importantes pour eux et a évoquer d’autres causes potentielles

qui ne figuraient pas dans la liste présentée.

Comme nous l'avons présenté dans les précédents chapitres, nous souhaitons appréhender
la perception du diabéte que les adolescents imaginent étre celle de leurs parents et en évaluer
I'influence sur 'ajustement des adolescents. Aussi, pour cette étude nous souhaitions que les
questionnaires des parents en auto- et en hétéro-évaluation soient identiques. Les choix dans la
formulation des items ont donc été guidés par ce que nous avons estimé étre le plus pertinent
pour comprendre l'ajustement des adolescents. Par exemple, sur la dimension représentations
émotionnelles, nous avons préféré nous intéresser a la question « quelles représentations
émotionnelles les adolescents attribuent a leurs parents ? » plutot que « quelles représentations
émotionnelles les adolescents pensent que leurs parents leur attribuent ? ». Ainsi, les parents
évaluent leurs propres représentations émotionnelles pour permettre la comparaison. Nous
avons procédé de la méme facon pour chaque dimension de la perception de la maladie.
Finalement, le Tableau 11 résume I'évaluation de chaque dimension pour les trois questionnaires

selon le niveau de mesure de perception de la maladie.
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3.3. Validités psychométriques de I'lPQ-r

Ce questionnaire, dans sa version révisée (Moss-Morris et al., 2002), présente de meilleures
qualités psychométriques que la version initiale, I'IlPQ de Weinman, Petrie, Moss-Morris et Horne
(1996) (Ogden, 2008) ; avec une fidélité test-retest satisfaisante a 3 semaines d’intervalle
(corrélations entre .46 et .88); une validité de construction également satisfaisante (I’analyse
discriminante a été testée entre un groupe de patient atteint de douleur chronique et un autre
groupe atteint de douleur aigué, des différences significatives ont été trouvées pour chaque
dimension entre les deux groupes); et une validité prédictive satisfaisante (les conséquences
percues, la chronologie cyclique et la cohérence percue permettent de prédire la détresse
émotionnelle des patients). Les dimensions présentent une bonne cohérence interne. Le Tableau
12 présente les résultats de I'analyse de fiabilité obtenus dans cette étude (pour chaque niveau de
mesure de la perception de la maladie et pour les trois mesures réunies) et ceux de l'article de

validation du questionnaire (Moss-Morris et al., 2002).

Tableau 12. Analyse de fiabilité (alpha de Cronbach) du questionnaire IPQ-r pour chaque groupe
et pour l'article de validation.

Parents en

Adolescents hétéro- Parents en AI:tld(.e i
Di i en auto- évaluation auto- Tousles validation -
mensions 2 . 2 . questionnaires (Moss-Morris
évaluation par les évaluation _
(N=131) etal., 2002)
(n=45) adolescents (n=45) (N=711)
(n=41) -
Chronologie aigué- a=.84 a=.85 a=.67 a=.87 a=.89
chronique
Conséquences a=.69 a=.76 a=.71 a=.84 a=.84
Contrdle personnel a=.72 a=.78 a=.52 a=.81 a=.81
Controle traitement a=.33 a=.25 a=.39 a=.51 a=.80
Cohérence a=.70 a=.69 a=.72 a=.80 a=.87
Cthnologle a=.62 a=.76 a=.58 a=.78 a=.79
cyclique
Représentations =89 =88 a=.78 =93 o= .88
émotionnelles

Les scores de fiabilité sur la dimension contréle traitement n’étant pas satisfaisants, chacun
des items de cette dimension a été séparemment utilisé pour la description et I'analyse des
données.

Note :

Controle traitement item 4 : “rien ne peut aider mon état” (item inversé)

Controle traitement item 17 : “mon traitement peut contréler mon diabéte”

Controle traitement item 21 : “mon traitement sera efficace pour guérir mon diabete”

Controle traitement item 22 : “les effets négatifs de mon diabéte peuvent étre évité par mon traitement”
Controle traitement item 33 : “il y a peu de chose a faire pour améliorer mon diabeéte” (item inversé)
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4. Mesure de la qualité de vie des adolescents : présentation du Diabetes Quality of Life for
Youths - Short-Form (DQOLY-SF) (Hvidgre Study Group on Childhood Diabetes et al., 2006)

4.1. Présentation générale du DQOLY-SF

La version initiale du DQOLY (Ingersoll & Marrero, 1991) comprend 52 items permettant
d’évaluer 3 thémes principaux : « impact du diabéte » (24 items) ; « inquiétudes a propos du
diabéte » (11 items) et « satisfaction dans la vie » (17 items). Cette premiére version comprend
un item supplémentaire concernant la « perception de sa santé » par rapport aux autres jeunes
de son age. Pour cette étude, la version courte de ce questionnaire, révisée et validée en francais
(Hvidgre Study Group on Childhood Diabetes?s, Skinner, Hoey, McGee, & Skovlund, 2006), a été

utilisée (voir Annexe 7).
4.2. Description détaillée du DQOLY-SF

Pour la révision du questionnaire de base, le DQOLY a été complété par 2 077 adolescents
agés de 10 a 18 ans, dans 22 centres de diabéte pédiatrique, dans 18 pays en Europe, en Asie et en
Amérique du Nord, et dans 14 langues différentes (Hvidgre Study Group on Childhood Diabetes
et al., 2006). La France fait partie des pays européen a avoir participé a cette révision. C'est la
version révisée du questionnaire autour de 6 facteurs qui a été retenue. Ces 6 facteurs se
répartissent de la maniere suivante : « impact des symptomes liées au diabéte » (3 items) ;
« impact du traitement » (3 items) ; « impact du diabete sur les activités » (5 items) : pour ces
trois dimensions, plus le score est élevé et plus I'impact du diabéte est fort ; « comportement des
parents » (3 items) : plus le score est élevé, plus les adolescents estiment que leurs parents sont
trop « envahissants », « intrusifs », par rapport au diabéte; «inquiétudes pour le futur en
rapport avec le diabéte » (7 items) : plus le score est élevé, plus les adolescents expriment des
inquiétudes ; et un dernier item concernant la « perception de sa santé » comparativement aux
autres jeunes de son age : plus le score est élevé, plus les adolescents estiment que leur santé est
mauvaise comparativement aux jeunes de leur age. Le temps de passation du questionnaire est
d'environ 10 minutes. Les adolescents doivent répondre sur une échelle de Likert en 5 points

allant de 0 « Jamais » a 4 « Tout le temps », excepté a la derniere question, sur la perception de

15 The Hvidgre Study Group on Childhood Diabetes est un groupe de travail créé en 1994, qui rassemble 26 centres de
diabete pédiatrique dans 23 pays différents (Europe, Amérique du Nord, Japon, Australie), dans le but de stimuler la
recherche et d’'améliorer la qualité des soins des enfants et des adolescents ayant un diabete.
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leur santé, ou lI'adolescent doit répondre sur une échelle de Likert en 4 points allant de 1
« Excellente » a 4 « Mauvaise ». Le score total peut s’étendre de 1 a 88. Plus le score est élevé,

moins la qualité de vie est bonne.
4.3. Validités psychométrique du DQOLY-SF

Cette révision améliore la validité théorique et la consistance interne (Hvidgre Study Group
on Childhood Diabetes et al., 2006). Le Tableau 13 présente les résultats de I'analyse de fiabilité

obtenus dans cette étude et ceux de l'article de validation du questionnaire.

Tableau 13. Analyse de fiabilité (Alpha de Cronbach) pour le questionnaire de qualité de vie des
adolescents, ses différentes dimensions et l'article de validation.

Article de Extrait de la
validation- population
Adolescents Résultats francaise
Dimensions (Hvidgre Study (Hvidgre Study
(n = 45) Group on Childhood Group on Childhood
- Diabetes et al,, Diabetes et al,,
2006) 2006)
(N=2077) (n=51)
Impact « symptomes » a=.51
Impact « traitement » a=.49 a=.47 a=.71
Impact « activités » a=.65
Comportements des o= 84 2= .79 a=.70
parents
Inquiétudes pour le futur a=.76 a=.82 a=.75
Qualité de vie score total a=.83 - -

Les résultats de l'analyse de fiabilité sont satisfaisants pour les dimensions
« comportement des parents » et « inquiétudes », mais ne I'étaient pas pour les trois sous
dimensions « impact ». C’est pourquoi, comme suggéré dans 'article de validation (Hvidgre Study
Group on Childhood Diabetes et al., 2006), une variable commune « impact du diabéte » a été
créée. En effet, I'analyse factorielle réalisée pour les neuf pays de I'étude de validation ayant plus
de 100 participants, dont la France, n’a pas permis de souligner la nécessité du maintien des trois
sous dimensions « impact », les auteurs préconisent alors la création d’'une sous-dimension les
regroupant (Hvidgre Study Group on Childhood Diabetes et al., 2006). Le score de fiabilité reste
faible dans notre étude, mais il se rapproche de ceux obtenus dans l'article de validation au sein

de I’échantillon total aux différentes dimensions « impact », c’est pourquoi, nous faisons le choix
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de le conserver a l'instar des auteurs qui ont validé le questionnaire (Hvidgre Study Group on

Childhood Diabetes et al., 2006).

5. Statistiques descriptives

Compte-tenu des difficultés de recrutement inhérentes aux caractéristiques des
participants, la population totale incluant les 45 adolescents, c'est-a-dire dans tous les calculs
n'incluant pas le questionnaire de perception de la maladie des parents en hétéro-évaluation, a
été conservée autant que possible. En revanche, les analyses statistiques incluant ce questionnaire
se font sur la base des 41 adolescents ayant répondu a tous les questionnaires. De la méme facon,
toutes les données de I'hémoglobine glyquée n’ont pas pu étre recueillies, les résultats incluant
cette variable sont réalisés a partir des données de 42 adolescents. Les analyses statistiques
n’'incluant que les adolescents pour lesquelles toutes les variables sont connues, aussi les effectifs
varient entre 39 et 45 participants. Le nombre de participants inclut dans la description et

I'analyse statistique est a chaque fois précisé.
5.1. Description des résultats de I'équilibre glycémique des adolescents

Les adolescents ont été répartis selon leurs résultats d’hémoglobine glyquée dans trois
catégories, conformément a I’étude DCCT (The Diabetes Control and Complications Trial and
Follow-up Study, 1993) et aux recommandations de I'International Society for Pediatric and

Adolescent Diabetes (ISPAD) (Brink et al., 2011). Les résultats sont présentés dans le Tableau 14.

Tableau 14. Répartition des adolescents selon leur hémoglobine glyquée JOUR et MOYENNE (n =

42).

Groupes Hémoglobine glyquée Hémoglobine glyquée
P JOUR - Effectif (%) MOYENNE - Effectif (%)

Groupe « Optimal » 0 o

(Hémoglobine glyquée < 7,5 %) HE5 4 [BLEh)

Groupe « Suboptimal » 0 o

(7,5 % < Hémoglobine glyquée <9 %) 13 (31 %) 16 (38.1%)

Groupe « A risques élevés » 0 0

(Hémoglobine glyquée =9 %)

Dans cette étude aucun adolescent ne présente une hémoglobine glyquée JOUR ou

MOYENNE dite « a risques élevés » et la majorité d’entre eux fait partie du groupe « Optimal ».
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Nous observons une différence tendancielle entre les résultats d’hémoglobine glyquée le jour de

la recherche et en moyenne depuis le début du diabete, t(41) =-1.95, p =.0601s,

5.2. Statistiques descriptives des résultats obtenus au questionnaire de qualité de vie des

adolescents

Pour rappel, les adolescents répondent sur des échelles de Likert allantde 0 a 4 (de 1 a 4
pour la dimension perception de la santé), plus les scores sont élevés, plus la qualité de vie est
altérée. Le Tableau 15 présente les statistiques descriptives des scores de qualité de vie des

adolescents.

Tableau 15. Statistiques descriptives des scores de qualité de vie des adolescents : total et sous
dimensions (n = 45).

. . .y . Score Score Score Ecart-

Dimensions et score total de qualité de vie .. .

minimum maximum moyen type
Qualité de vie - Impact du diabétel”
(11 items / score maximum = 44) 1 16 S 3.62
nghte de vie - Comp_ortements des parents 0 12 316 333
(3 items / score maximum = 12)
Qualité de vie - Inquiétudes
(7 items / score maximum = 28) 0 14 4.40 421
nghte de vie - Percgptlon de la santé 1 3 193 0.58
(1 item / score maximum = 4)
Qualité de vie - Score total 2 38 15.56 9.84

La dimension comportements des parents renvoie a la facon dont les adolescents ont le
sentiment que leurs parents se montrent intrusifs dans la gestion de leur diabete ou au contraire
font preuve de confiance vis-a-vis de leur enfant pour gérer seul sa maladie. La dimension
inquiétudes, quant a elle, renvoie aux questionnements et aux craintes que les adolescents peuvent
ressentir pour leur futur a plus ou moins long terme. Ces deux dimensions sont celles ou les
adolescents rapportent le plus de difficultés. Cependant les scores pour la dimension
comportement des parents peuvent, théoriquement, aller jusqu’'a 12 et ceux de la dimension
inquiétudes jusqu’a 28, il semble donc que la relation aux parents soit le point sur lequel les

adolescents évoquent le plus de difficultés.

16 Un test T de Student pour échantillons appariés a été réalisé apres vérification de la normalité des distributions et de
I’homogénéité des variances.

17 Les résultats au score minimum et au score maximum de la sous-dimension « impact du diabéte » représentent la
somme des trois sous-dimensions « impact » du questionnaire de qualité de vie.
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5.3. Statistiques descriptives de la perception de la maladie par les adolescents et les parents
(auto et hétéro-évaluée)

5.3.1. Dimension « identité »

Pour la dimension identité, il était demandé aux adolescents et aux parents, dans un premier
temps, d’indiquer s’ils avaient déja ressenti ce symptome/si leur enfant avait déja ressenti ce
symptéme depuis le début du diabete. Les résultats sont reportés dans les deux colonnes de
gauche du Tableau 16 qui font apparaitre le nombre de fois (en pourcentage) ou ce symptéme a
été ressenti, selon les adolescents et les parents. Puis, dans un second temps, ils devaient indiquer
s’ils pensaient que ce symptdme était lié ou non au diabéte. Les résultats sont présentés dans les
deux colonnes de droite du Tableau 16, qui font apparaitre le nombre de fois (en pourcentage) ou

le symptome a été ressenti et associé au diabete.

Tableau 16. Statistiques descriptives de la dimension « identité » par les adolescents (n = 45) et
leurs parents (n = 43 a 44).

D] A5 Mon enfant a
J'ai déja eu ce

A déja eu ce Ce symptome Ce symptome
symptome N AP Pt
. o symptoéme n estlié a mon estlié a son
depuis que j’ai . s Symptémes N AN
- depuis qu’il a diabete diabete
un diabete TEs
(n = 45) un diabeéte (n=45) (n=44)
(n=43)
64.4 % 65.1 % Douleur 44.8 % 42.9%
57.8 % 67.4 % Mal a la gorge 0% 0%
533 % 65.1 % Nausée 37.5% 53.6 %
28.9 % 30.2 % Difficultés pour respirer 7.7 % 154 %
26.7 % 25.6 % Perte de poids 91.7 % 100 %
80 % 86 % Fatigue 69.4 % 89.2 %
15.6 % 16.3 % Articulations raides 42.9 % 42.9%
311 % 349 % Yeux irrités 71 % 333 %
40 % 53.5% Prise de poids 13 % 739 %
26.7 % 20.9 % Respiration sifflante 72.2 % 0%
86.7 % 76.7 % Avoir trés soif 89.7 % 100 %
711 % 83.7 % Mal de téte 344 % 61.1 %
711 % 81.4 % Mal de ventre 219 % 60 %
55.6 % 58.1% Difficultés pour dormir 44 % 56 %
64.4% 60.5 % Vertiges 86.2 % 88.4 %
75.6 % 48.8 % Perte de force 100 % 100 %
55.6 % 88.4 % Changement de 88 % 94.7 %
comportement
75.6 % 86 % Paleur 100 % 97.3 %
86.7 % 72.1 % Tremblements 100 % 93.6 %
37.8% 48.8 % Vision trouble 100 % 90.5 %
42.2% 74.4.% Avoir envie de faire pipi 100 % 100 %
tres souvent
55.6 % 81.4 % Avoir trés faim 59.1 % 62.9 %

Note. Les pourcentages pour les symptdmes qui ont été fréquemment évoqués par les adolescents et les parents et
associés au diabéte ont été mis en gras.
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De facon générale, les adolescents et les parents rapportent de nombreux symptémes. Ainsi,
si la maladie en elle-méme n’est pas visible, elle n’est, en revanche, pas asymptomatique. Cette
premiere observation suscite des questionnements quant au vécu psychologique de certains de
ces symptémes qui rendent visible une maladie qui ne I'est pas a I'origine, et sur I'existence de
potentielles stratégies d’évitement des symptdmes redoutés et donc sur l'observance

thérapeutique (voir Chapitre 2. Partie I).

Les trois symptomes les plus fréquemment rapportés par les adolescents sont le fait d’avoir
tres soif, 1a perte de force et les tremblements. Ces derniers correspondent a des symptdmes que
I'on pourrait qualifier de « symptémes ressentis » dans le sens ou ils ne sont pas facilement
perceptibles de I'extérieur. Par ailleurs, les trois symptomes les plus fréquemment rapportés par
les parents pour leur enfant sont la fatigue, le changement de comportement et la pdleur. Ces
symptdmes, quant a eux, renvoient davantage a des « symptomes visibles ». Ainsi, ces premiers
résultats permettent déja de mettre en évidence une potentielle différence dans la perception de
la maladie lorsque celle-ci est vécue directement, par les adolescents, ou indirectement, par les
parents. Cela pose également la question de la communication entre les adolescents et leurs
parents. En effet, ces derniers ne peuvent étre au courant de I'apparition de certains symptomes

que si leur enfant leur en parle.

Certains symptémes tels que la pdleur, les tremblements, les vertiges et la fatigue, qui
correspondent aux signes cliniques de I'hypoglycémie, ou avoir trés soif qui est un signe
d’hyperglycémie, sont souvent évoqués et associés au diabéte par les adolescents et les parents.
Par ailleurs, 'un des signes cliniques potentiels de I'’hyperglycémie, le changement de
comportement, est fréquemment évoqué par les parents, et pour eux, presque systématiquement
associé au diabéte. Le symptome perte de poids bien qu’il ne soit que peu rapporté, est presque
toujours associé au diabete. Ce résultat s'explique par la perte de poids qui est trés souvent
observée juste avant le diagnostic et est provoqué par I'état d’hyperglycémie lié a I'arrét brutal de
la production d’insuline. Ainsi, au vu de ces résultats, les adolescents et leurs parents semblent
faire correctement la distinction entre les symptomes se rapportant spécifiquement au diabete et
ceux ne s’y rapportant pas. Parfois, certains résultats étonnants sont a noter comme la respiration
sifflante qui, méme si elle est peu ressentie reste trés fréquemment associée au diabéte par les

adolescents.
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La possibilité d’'une hétéro-évaluation de la perception des parents par les adolescents sur
cette dimension ayant été jugée trop complexe, la dimension identité est présentée a des fins

descriptives et n’a pas été pas incluse dans 'analyse statistique.

5.3.2. Dimension « causes »
Ont été considérées comme causes potentielles du diabéte celles pour lesquelles les
adolescents et les parents répondaient « D’accord » ou « Tout a fait d’accord ». Les résultats sont

présentés en pourcentage dans le Tableau 17.

Tableau 17. Pourcentage des causes potentielles du diabéte de I'adolescent évoquées par les
adolescents (n = 45), les parents (n = 45), et les parents hétéro-évalués par les adolescents (n =

41).
Parents hétéro-
iell Adolescents Parents évaluées par les

Causes potentielles (n = 45) (n = 45) adolescents

(n=41)
Stress 17.8 % 26.7 % 19.5 %
Ennui 0 4.4 % 2.2%
Hérédité 20 % 35.6 % 28.9 %
Bactérie ou virus 311 % 33.3% 33.3%
BEmES oull sl 17.8% 15.6 % 11.1 %
alimentaires
Hasard ou malchance 68.9 % 64.4 % 73.2%
Mauvais smrzs médicaux 229 2.2 % 4.4 9%
dans le passé
Pollution de 6.7 % 31.1% 2.2 %
I’environnement
(}omportement de 6.7 % 22% 6.7 %
I'adolescent
Problémes familiaux 4.4 % 11.1% 4.4 %
Surm_enage - Surcharge de 449 4.4 9% 2.2%
travail
]?tat émotionnel de 6.7 % 20 % 6.7 %
I'adolescent
Vieillissement 0 2.2% 2.2%
Education des parents 0 0 0%
Consommation d’alcool 0 2.2% 0%
Tabagisme (actif ou passif) 0 0 0%
Accident ou blessure 2.2% 8.9 % 2.2%
Personnalité de 'adolescent 6.7 % 4.4 % 4.4 %
Détérioration de I'immunité 40 % 44.4 % 28.9 %
Manque d’activité physique 22% 22% 6.7 %
Attitude mentale de 2.2 % 2.2% 0%

I'adolescent
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Les causes les plus souvent évoquées par les adolescents et les parents pour expliquer
I'apparition du diabéte sont: bactéries/virus, hérédité, hasard/malchance et détérioration de
I'immunité. Ces deux derniéres sont les plus fréquemment évoquées et sont le reflet des
connaissances actuelles sur I'étiologie de la maladie, qui, comme précisées dans le Chapitre 1 (voir
Partie I) ne permettent pas d’identifier clairement le réle prépondérant d'un facteur. De plus, les
autres causes les plus fréquemment évoquées se rapportent aux différentes pistes de la recherche
médicale actuelle (pollution de I'environnement, alimentation, hérédité, etc.). Bien qu’elles soient
évoquées de facon plus marginale, ou parfois plus prononcée par les parents, les causes d’ordre
psychologique (personnalité de I'adolescent, attitude mentale de ladolescent, stress, état
émotionnel) sont potentiellement liées au constat évoqué dans le Chapitre 1 (voir Partie I). En
effet, nous avons précisé que, dans certains cas, 'apparition de la maladie pouvait étre précipitée
par un choc psychologique. Toutefois, rappelons que si ce dernier peut favoriser la
décompensation de la maladie, il n’en n’est pas a l'origine. Par ailleurs, les parents évoquent
fréquemment la cause de I'hérédité, ce qui pourrait témoigner d’'une certaine culpabilité face a la

crainte d’avoir transmis la maladie a leur enfant.

La derniére partie du questionnaire permettait aux adolescents et aux parents de
s’exprimer librement sur ce qu'’ils pensent étre la ou les causes du diabéte (voir Annexe 8 pour le
détail des réponses). En situation libre, les parents évoquent spontanément plus de causes (24
causes différentes) que les adolescents (6 causes différentes). En situation d’hétéro-évaluation les

adolescents n’ont, sur cette question libre, évoqué aucune cause.

L’article de validation du questionnaire (Moss-Morris et al., 2002) préconisant de n’utiliser
les causes que comme des éléments séparés et non comme des groupes de croyances causales
avec des échantillons inférieurs a 85 personnes, la dimension cause n’est présentée qu’a des fins
descriptives et n’a pas été pas incluse dans 'analyse statistique.

5.3.3. Statistiques descriptives des sous dimensions de la perception de la maladie
présentes dans I’analyse

Le Tableau 18 synthétise les moyennes et les écart-types aux dimensions de la perception

de la maladie a chaque niveau de mesure de celle-ci.
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Tableau 18. Moyennes et écart-types des scores obtenus aux dimensions de la perception de la
maladie (n = 41 a 45).

Perception des Perception des Perception des
adolescents auto- parents parents

Dimensions de la perception 2 z z 2 R P .
évaluée auto-évaluée hétéro-évaluée

de la maladie

(n=45) (n=45) (n=41)

M (ET) M (ET) M (ET)
Chronologie aigué-chronique 4.08 (0.63) 4.49 (0.45) 3.95 (0.72)
Conséquences 2.28 (0.70) 3.23 (0.65) 2.44 (0.83)
Contréle personnel adolescent 3.94 (0.64) 3.87 (0.55) 4.04 (0.69)
Controle traitement item 4 4.22 (0.77) 4.33 (0.60) 4.15 (0.94)
Controéle traitement item 17 4.22 (0.90) 4.27 (0.65) 4.17 (0.77)
Controle traitement item 21 2.07 (1.10) 2.29 (1.25) 2.63(1.20)
Controle traitement item 22 3.40 (1.14) 4.09 (0.87) 3.71(0.87)
Controle traitement item 33 3.80 (0.94) 3.93 (0.78) 3.49 (0.93)
Cohérence 3.92 (0.68) 3.99 (0.60) 3.90 (0.68)
Chronologie cyclique 3.00 (0.87) 2.77 (0.69) 3.26 (0.80)
Eriirt‘ff;‘r‘lfﬁ;‘gns 2.25 (0.96) 3.12 (0.80) 2.67 (0.95)

Ces résultats sont commentés par la suite, lors de I'analyse des liens de corrélations entre
les dimensions au sein de chaque groupe, et des comparaisons de moyennes entre les trois

groupes, qui sont I'objet de la Partie II de ce chapitre.
5.4. Corrélations entre les dimensions de la perception de la maladie

5.4.1. Corrélations entre les dimensions de la perception de la maladie de I'adolescent
Afin d’appréhender au mieux la perception du diabete par les adolescents, des corrélations
entre les dimensions de la perception de la maladie ont été réalisées. Le Tableau 19 présente les
résultats détaillés des liens observés entre les sept dimensions de la perception de la maladie des

adolescents qui ont été utilisées dans la suite de I'étude.

De maniére générale, nous observons deux profils dans la perception que les adolescents
ont de leur maladie. Ils ont de maniére générale soit une vision plutét positive de leur maladie,

soit une vision plutét négative de celle-ci.
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Chapitre 5. Etude 1

En effet, nous observons, d’'une part, que plus le controle personnel du diabete est percu
comme important par les adolescents, plus le traitement est pergu comme pouvant controler le
diabéte (r=.438, p =.003), plus ils ont le sentiment qu’il y a des choses a faire pour améliorer leur
diabéte (r=.408, p =.005) et que des choses peuvent étre faites pour les aider (r=.380, p=.010) ;
plus la maladie est percue comme cohérente (non mystérieuse, ayant un sens, etc.), moins elle est
percue comme cyclique (r = -.342, p =.022), et moins d’émotions négatives y sont associées (r = -
.666, p = .001). D’autre part, assez logiquement, plus les adolescents ont le sentiment que leur
traitement peut guérir leur diabéte, moins ils disent percevoir le diabete comme étant une maladie
chronique (r = -.364, p = .014). En revanche, plus les adolescents percoivent des conséquences
importantes du diabete, plus le diabete est per¢u comme cyclique, c’est-a-dire imprévisible,
instable (r =.409, p =.005), plus les adolescents évoquent des émotions négatives vis-a-vis de la
maladie telles que I'inquiétude, la peur, I'anxiété, etc. (r=.563, p =.001). Enfin, plus la maladie est
percue comme cyclique, plus les adolescents évoquent des émotions négatives associées au
diabete (r=.459, p=.002).

5.4.2. Corrélations entre les différentes dimensions de la perception de la maladie par
les parents

De facon similaire et dans le but d’appréhender la perception du diabete par les parents, des
corrélations entre les sept dimensions de la perception de la maladie des parents en auto-

évaluation ont été réalisées et sont présentées dans le Tableau 20.

De la méme facon, nous observons, tout d’abord, certaines tendances dans la perception des
parents. Ainsi, plus les parents pensent que le traitement peut controler le diabéte de leur enfant
et moins ils ressentent d’émotions négatives vis-a-vis du diabéte (r = -.438, p =.003). Tandis que,
plus les parents pensent que le diabete a des conséquences importantes dans la vie de leur enfant,
plus la maladie est per¢ue comme cyclique, imprévisible (r=.375, p =.011), plus ils évoquent des
émotions négatives associées a la maladie (r =.665, p =.001). Enfin, plus les parents pensent que
leur enfant peut controler le diabéte, plus ils percoivent, d’'une part, des conséquences
importantes dans la vie de leur enfant (r = .360, p = .015), et d’autre part, la maladie comme

cyclique (r=.383, p =.009).
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Chapitre 5. Etude 1

5.4.3. Corrélations entre les différentes dimensions de la perception de la maladie des
parents vus par les adolescents

De nouveau, afin d’appréhender la perception du diabéte des parents hétéro-évaluée par les
adolescents, des corrélations ont été réalisées entre les dimensions de la perception de la maladie,

et sont détaillées dans le Tableau 21.

Les corrélations mettent en évidence l'importance de la dimension représentations
émotionnelles, qui occupera une place majeure dans la suite des résultats de cette étude. C'est
pourquoi, deux corrélations doivent étre plus particuliérement soulignées. D’une part, notons que
plus les adolescents pensent que leurs parents percgoivent le diabéte comme étant une maladie
cohérente (ayant du sens), moins ils leurs attribuent d’émotions négatives liées a la maladie (r = -
.536, p =.001). D’autre part, plus les adolescents pensent que leurs parents percoivent le diabéte
comme ayant de fortes conséquences dans la vie de leur enfant, plus ils leur attribuent des
émotions négatives liées au diabéte (r =.635, p =.001). Dit plus simplement, cela signifie que les
adolescents semblent associer le fait que leurs parents ressentent des émotions liées au diabete
etle fait qu’ils imaginent que leurs parents pensent que le diabete impacte fortement la vie de leur

enfant.

L’ensemble de ces premiers résultats suscite déja des questions quant au role de la
perception de la maladie sur la qualité de vie, et sur ce que la perception de la maladie peut révéler
du fonctionnement familial. Ces questions seront abordées progressivement au cours de cette
theése. Pour les introduire nous allons maintenant présenter les résultats obtenus pour les trois

objectifs de cette premiére étude.

Pour rappel, la Partie Il présentera les résultats obtenus aux comparaisons de moyennes
entre les dimensions de la perception de la maladie entre les adolescents et les parents — auto- et
hétéro-évaluée (Objectif 1). La Partie 11l examinera les liens entre la perception de la maladie et la
qualité de vie des adolescents (Objectif 2). Enfin, la Partie IV étudiera les liens entre la perception
de la maladie et 'hémoglobine glyquée (Objectif 3). Une synthese des principaux résultats et une
discussion intermédiaire concluront chaque partie, puis les résultats seront repris dans

discussion générale de I'étude, en Partie V.
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Chapitre 5. Etude 1

Partie II. Etude comparative de la perception du diabéte par les adolescents
et les parents (en auto- et en hétéro-évaluation) - Objectif 1

Afin de choisir les tests de comparaisons de moyennes appropriés, des analyses de
normalité et d’homogénéité des variances ont été préalablement réalisées. Pour les comparaisons
sur les échantillons indépendants, un T de Student a été réalisé si ces deux conditions préalables
étaient remplies, et un Test U de Mann-Withney dans le cas contraire. Ces deux conditions n’étant
pas remplies dans le cadre des comparaisons pour échantillons appariés un Test de Wilcoxon a été

effectué pour chaque analyse.

1. Etude comparative de la perception du diabéte par les adolescents en auto-évaluation
et par les parents en auto-évaluation

Cette analyse comparative, dont les résultats sont présentés dans le Tableau 22, vise a
examiner les similitudes et les différences entre la perception du diabéte par les adolescents et
leurs parents. Cette analyse fait référence a la question du consensus décrite par Kenny (1988,
1994) (voir Chapitre 3. Partie III) transposée a I'étude de la perception de la maladie : les
adolescents (A) et les parents (P) ont-ils la méme perception du diabete (D) ? C'est-a-dire : A(D) =

P(D)?

Tableau 22. Résumé de l'analyse comparative des scores moyens de la perception de la maladie
auto-évaluée par les adolescents et leurs parents (n = 45).

Perception des Perception des Test U de
. . T de

Dimensions de la adolescents parents Mann-

. . 2 - . 2 Student .
perception de la maladie auto-évaluée auto-évaluée © Whitney

M (ET) M (ET) (V)
Chronologie aigué-chronique 4.08 (0.63) 4.49 (0.45) - 647.50 **
Conséquences 2.28 (0.70) 3.23 (0.65) - 6.74%%* -
Controle personnel 3.94 (0.64) 3.87 (0.55) - 904.50
Controle traitement item 4 4.22 (0.77) 4.33 (0.60) - 952.50
Controle traitement item 17 4.22 (0.90) 4.27 (0.65) - 966.50
Controle traitement item 21 2.07 (1.10) 2.29 (1.25) - 921.50
Controle traitement item 22 3.40 (1.14) 4.09 (0.87) - 647.00**
Controle traitement item 33 3.80 (0.94) 3.93 (0.78) - 951.00
Cohérence 3.92 (0.68) 3.99 (0.60) - 985.00
Chronologie cyclique 3.00 (0.87) 2.77 (0.69) 1.65 -
Représentations 2.25 (0.96) 3.12 (0.80) . 503.00%**
émotionnelles
Note.** p <.01;***p<.001
Des différences significatives sont constatées sur quatre dimensions. Ainsi,

comparativement a leur enfant, les parents ont une perception plus négative du diabéte sur trois
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Chapitre 5. Etude 1

dimensions : ils percoivent le diabéte comme étant plus chronique, U = 647.50, p =.003, ayant plus
de conséquences dans la vie de I'adolescent, t(88) = - 6.74, p =.001, et ont plus de représentations
émotionnelles négatives, U = 503.00, p = .001. Mais les parents ont une perception plus positive
sur I'un des items du contréle traitement: ils pensent, plus que les adolescents, que les effets
négatifs du diabete peuvent étre évités grace au traitement, U = 647.00, p = .001. Pour plus de
lisibilité, les dimensions pour lesquelles des différences significatives ont été observées, figurent

dans le Graphique 1.

*%
*%
4 skk
*3kk

3
2
1
0
Chronologie aigué-  Conséquences Contrdle traitement Représentations

chronique item 22 émotionnelles

Perception des adolescents auto-évaluée

B Perception des parents auto-évaluée

Note. ** p <.01; ***p <.001

Graphique 1. Dimensions pour lesquelles des différences significatives ont été observées entre la
perception des adolescents auto-évaluée et des parents auto-évaluée.

2. Etude comparative de la perception du diabéte par les adolescents en auto-évaluation
et par les parents en hétéro-évaluation (par les adolescents)

A travers cette analyse comparative ont été observées les similitudes et les différences entre
la perception des adolescents sur leur diabete et ce qu’ils imaginent étre la perception de leurs
parents sur le diabete. Cette analyse pose alors la question suivante : les adolescents percoivent-
ils leur diabete comme ils pensent que leurs parents percoiventleur diabéte ? Autrement dit, selon
les symboles de Kenny (1988, 1994) (voir Chapitre 3. Partie III) : A(D) = A(P(D)) ? Le Tableau 23

résume ces résultats.
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Tableau 23. Résumé de l'analyse comparative des scores moyens de la perception de la maladie
auto-évaluée des adolescents (n = 45) et des parents hétéro-évaluée par les adolescents (n = 41).

Perception des

Perception des

Dimensions de la perception de adolescents parents Test de Wilcoxon
la maladie auto-évaluée hétéro-évaluée (2)
M (ET) M (ET)
Chronologie aigué-chronique 4.08 (0.63) 3.95 (0.72) -1.74
Conséquences 2.28 (0.70) 2.44 (0.83) -1.50
Controle personnel 3.94 (0.64) 4.04 (0.69) -1.75
Controle traitement item 4 4.22 (0.77) 4.15 (0.94) -.608
Controle traitement item 17 4.22 (0.90) 4.17 (0.77) - 464
Contréle traitement item 21 2.07 (1.10) 2.63(1.20) - 3.38%*
Controle traitement item 22 3.40 (1.14) 3.71 (0.87) -1.11
Controle traitement item 33 3.80 (0.94) 3.49 (0.93) -1.62
Cohérence 3.92 (0.68) 3.90 (0.68) -.113
Chronologie cyclique 3.00 (0.87) 3.26 (0.80) -1.18
Représentations émotionnelles 2.25 (0.96) 2.67 (0.95) - 3.30**

Note. ** p <.01

Les résultats mettent en évidence une différence significative entre ce que les adolescents
ont répondu pour eux et ce qu’ils ont répondu pour leurs parents sur deux dimensions. Ainsi, les
adolescents pensent que leurs parents ressentent plus d’émotions négatives qu’eux-mémes, Z = -
3.289,p =.001, etils pensent que leurs parents ont plus qu’eux le sentiment que le traitement peut
étre efficace pour guérir leur diabéte, Z = - 3.381, p =.001. Pour plus de lisibilité, les dimensions

pour lesquelles des différences significatives ont été observées, figurent dans le Graphique 2.

2,5
1,5

0,5

Contrdle traitement item 21 Représentations émotionnelles

Perception des adolescents auto-évaluée
B Perception des parents hétéro-évaluée

Note. ** p <.01

Graphique 2. Dimensions pour lesquelles des différences significatives ont été observées entre
la perception des adolescents auto-évaluée et des parents hétéro-évaluée.

3. Etude comparative de la perception du diabéte par les parents en auto-évaluation et par
les parents en hétéro-évaluation (par les adolescents)

Cette analyse comparative a pour but de mettre en évidence les similitudes et les différences

entre la perception des parents sur le diabéte et la perception qui leur est attribuée par leur
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adolescent. Cette analyse pose alors la question suivante : les parents (P) pergoivent-ils le diabete
comme les adolescents (A) pensent qu’ils percoivent le diabete (D) ? Autrement dit, selon les
symboles de Kenny (1988, 1994) (voir Chapitre 3. Partie III) : P(D) = A(P(D)) ? Le Tableau 24

résume ces résultats.

Tableau 24. Résumé de l'analyse comparative des scores moyens de la perception de la maladie
auto-évaluée des parents (n = 45) et de la perception des parents hétéro-évaluée par les

adolescents (n = 41).

Perception des Perception des Test U de
Dimensions de la parents parents Mann-
perception de la maladie auto-évaluée  hétéro-évaluée Whitney

M (ET) M (ET) v

Chronologie aigué-chronique 4.49 (0.45) 3.95(0.72) 536.00**
Conséquences 3.23 (0.65) 2.44 (0.83) 401.50%***
Controle personnel 3.87 (0.55) 4.04 (0.69) 782.00
Controle traitement item 4 4.33 (0.60) 4.15 (0.94) 861.00
Controle traitement item 17 4.27 (0.65) 4.17 (0.77) 878.00
Controle traitement item 21 2.29 (1.25) 2.63 (1.20) 760.00
Controle traitement item 22 4.09 (0.87) 3.71 (0.87) 670.50*
Controle traitement item 33 3.93 (0.78) 3.49 (0.93) 657.00%*
Cohérence 3.99 (0.60) 3.90 (0.68) 841.00
Chronologie cyclique 2.77 (0.69) 3.26 (0.80) 538.00**
Représentations 3.12 (0.80) 2.67 (0.95) 2.38* -
émotionnelles

Note. *p <.05;**p<.01;***p<.001

Les résultats montrent des différences significatives sur plusieurs dimensions. Les
adolescents sous-estiment la perception de leurs parents sur quatre dimensions : chronologie
aigué-chronique, conséquences, contrile traitement, et représentations émotionnelles. Ainsi, les
parents percoivent la maladie comme étant plus chronique, U = 536.00, p =.001, et comme ayant
plus de conséquences dans la vie de leur enfant, U = 401.50, p =.001, que ce que les adolescents
imaginent. De plus, les parents pensent davantage, que ce que les adolescents pensent, que le
traitement peut contréler le diabete de leur enfant (i.e. que le traitement peut contréler les effets
négatifs du diabete), U= 670.50, p =.017, et qu’il y a beaucoup de choses a faire pour améliorer le
diabete de leur enfant, U = 657.00, p =.014. Enfin, les adolescents attribuent a leurs parents moins
d’émotions négatives liées au diabéte que ce que les parents disent eux-mémes ressentir, t(84) =
2.379, p = .020. En revanche, ils surestiment la perception de leurs parents sur le caractere
cyclique du diabéte. Les adolescents pensent que leurs parents pergoivent le diabete comme plus

cyclique, donc plus instable, plus imprévisible, que ce que les parents expriment eux-mémes sur
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cette dimension, U = 538.00, p = .001. Pour plus de lisibilité, les dimensions pour lesquelles des

différences significatives ont été observées, figurent dans le Graphique 3.

5 *K

4,5 * *

4

3'5 *kk K3k *

3

2,5

2

1,5

1

0,5

0
Chronologie = Conséquences Controle Controle Chronologie Représentations
aigué-chronique traitement item traitement item cyclique émotionnelles

22 33

Perception des parents auto-évaluée M Perception des parents hétéro-évaluée

Note.*p <.05;**p<.01; **p<.001

Graphique 3. Dimensions pour lesquelles des différences significatives ont été observées entre
la perception des parents auto-évaluée et des parents hétéro-évaluée.

4. Syntheése des résultats et discussion intermédiaire de I'étude 1 - Objectif 1

Tout d’abord, ces résultats mettent en évidence des différences entre la perception du
diabete des parents auto-évaluée et des adolescents auto-évaluée. Ainsi, les parents ont tendance
a percevoir la maladie comme étant plus grave que les adolescents. Ces observations sont
conformes a celles de la littérature (Kalyva et al.,, 2011 ; Law, 2002 ; Olsen et al., 2008). Ces
différences peuvent notamment s’expliquer par le fait que les parents et les adolescents n’ont pas
la méme expérience de la maladie et n’en font donc pas la méme interprétation (Villani et al.,
2013). Par ailleurs, les adolescents n’évaluent pas correctement la perception de leurs parents sur
cinqg des sept dimensions étudiées. En effet, plusieurs différences entre ce que les parents
expriment de leur perception et la perception qui leur est attribuée par leur enfant sont
constatées. Nous supposons que ces différences témoignent de I'existence d’'une interprétation de
la perception des parents. Cette proposition invite a revenir sur certains résultats de la littérature.
En effet, dans le Chapitre 3 nous avons évoqué les études de Law (2002) et d’Olsen et
collaborateurs (2008) (voir Partie III), qui n’observent pas d’'influence de la perception des meres
sur I'ajustement des adolescents. Sur la base des résultats de nos analyses comparatives nous
pouvons proposer une explication potentielle de leurs résultats. En effet, nous pouvons supposer

que, I'absence d'impact de la perception des meres sur la qualité de vie des adolescents, pourrait
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s’expliquer par le fait que 'adolescent n’a pas connaissance de la perception « réelle » de sa mere.

Cette proposition sera par la suite reprise, au regard des résultats aux analyses de régression.

Enfin, les adolescents évaluent la perception de leurs parents comme différente de la leur
sur deux dimensions : les représentations émotionnelles et le contréle traitement item 21 «le
traitement est efficace pour guérir le diabéte ». En revanche, sur les autres dimensions aucune
différence significative n’est observée entre ce que les adolescents répondent pour eux et pour
leurs parents. (Précisons ici, que les adolescents et leurs parents ont rencontré des difficultés face
al'item « le traitement est efficace pour guérir le diabete » de la dimension contréle traitement. En
effet, le terme de « guérison » a été parfois envisagé comme une disparition de la maladie, et
d’autres fois comme la possibilité d’'un controle de la maladie. Compte-tenu de cette ambiguité
nous n’allons discuter ici que des résultats observés sur la dimension représentations
émotionnelles). Ces observations laissent a penser que les adolescents ont, de facon générale, le
sentiment de partager avec leurs parents une perception similaire du diabéte. Ces résultats posent
alors la question de I'origine de la perception des parents hétéro-évaluée par les adolescents sur
laquelle nous allons revenir en discussion générale de 1'étude. Nous allons ici discuter plus
spécifiquement des enjeux affectifs potentiels de cette interprétation, au regard de la
problématique adolescente détaillée dans le Chapitre 1 (voir Partie I). En effet, les adolescents
pensent avoir une perception similaire a celle de leurs parents sur la plupart des dimensions,
exceptée sur la dimension représentations émotionnelles. Nous avons évoqué précédemment les
potentiels désirs contradictoires des adolescents qui cherchent a s’émanciper de leurs parents
tout en craignant cette nouvelle autonomie (Lavenne, 2016). Cette question rencontre notamment
un écho singulier dans le cas du diabete, ou la prise d’'indépendance est associée a une
augmentation de la responsabilité dans la gestion de la maladie, qui peut étre une source de stress
pour les adolescents (Fonte et al, 2017). Aussi, nous supposons que l'inteprétation de la
perception des parents pourrait étre un enjeu de I'émancipation des adolescents. D’une part, pour
les adolescents, marquer la différence du point de vue émotionnel pourrait traduire une certaine
prise d'indépendance et un détachement vis-a-vis des parents, et, d’autre part, maintenir I'idée
d’'une perception similaire sur les autres dimensions pourrait permettre aux adolescents de
conserver un lien avec leurs parents. Aussi, le fait de se différencier de leurs parents sur certaines

dimensions, mais pas sur toutes, pourrait témoigner, dans le méme temps, de la volonté et des
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difficultés inhérentes au mouvement d’indépendance qui caractérise I'adolescence (voir Chapitre
1. Partie I), a savoir une autonomie vis-a-vis des parents qui est autant souhaitée que crainte

(Lavenne, 2016).

Notons finalement la place singuliere de la dimension représentations émotionnelles. En
effet, cette dimension est la seule pour laquelle des différences significatives sont relevées a
chaque niveau de comparaison. Ainsi, les adolescents pensent avoir des représentations
émotionnelles différentes de leurs parents, ce qui se vérifie. Toutefois, les adolescents sous-
estiment les représentations émotionnelles de leurs parents. Ces résultats seront repris et
discutés a plusieurs reprises dans la suite de ce travail. La mise en évidence d'une interprétation
de la perception des parents invite a en analyser 'influence sur la qualité de vie et le contréle

métabolique des adolescents.

Partie III. Analyses des liens entre la perception de la maladie et la qualité de
vie des adolescents - Objectif 2

Préalablement, des analyses sur les liens entre les covariables et la qualité de vie des
adolescents ont été réalisées. Les covariables (dge, genre, hémoglobine glyquée JOUR et
MOYENNE et durée du diabéete33) ont été choisies sur la base de leurs influences sur la qualité de
vie mises en évidence dans la littérature (voir Chapitre 2. Partie II). Les résultats de I'analyse
corrélationnelle entre la qualité de vie — ses dimensions et son score total - et les covariables de

cette étude sont présentés dans le Tableau 25.

Tableau 25. Corrélations entre les covariables et la qualité de vie (n = 43 a 45).

Variables 2. 3. 4. 5. 6. 7. 8.

1. Hémoglobine glyquée JOUR  .837*** -.078 322% .258 .073 199 163
2. Hémoglobine glyquée i ) - )

MOYENNE .102 .529 125 .049 .168 .041
3. Age - .076 .381* 493** A434%* 520%**
4. Durée du diabete - 124 -.019 .000 -.009
5. Qualité de vie - Impact du

- 520%** S570%** 799%**
diabéte

6. Qualité de vie -
Comportements des parents
7. Qualité de vie - Inquiétudes - .828%**

498***k  7QLxE

8. Qualité de vie - Score total -
Note. *p <.05;**p<.01;***p<.001

33 Notre échantillon présentant des variations importantes de durée du diabete il apparait important de controler cette
variable.
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L’age est corrélé positivement et de facon significative avec toutes les dimensions de la
qualité de vie, et donc logiquement avec le score total. Plus les adolescents avancent en age, plus
ils évoquent que leur diabéte a un impact important dans leur vie (r = .381, p = .010), plus ils
expriment des difficultés avec le comportement de leurs parents vis-a-vis de leur diabéte (r=.493,
p =.001), plus ils expriment d’inquiétudes (r = 434, p =.003), et donc moins leur qualité générale
estbonne (r=.520, p =.001). Enrevanche, ni la durée du diabéte ni I'hémoglobine glyquée ne sont
corrélées de facon significative avec la qualité de vie (sous-dimensions et score total). Elles ont

tout de méme été, par souci de précaution34, introduites dans les analyses de régression.

Pour le genre, des analyses comparatives ont été réalisées a I'aide d'un test T de Student
pour échantillons indépendants. Ainsi, nous observons que, les filles rapportent,
comparativement aux garcons, plus d’inquiétudes, t(43) = 3.50, p =.001 (respectivement M = 5.96
et M = 2.26), et de moins bons score de qualité de vie totale, t(43) = 2.81, p =.007 (respectivement
M = 18.65 et M = 11.32). La significativité de ce dernier résultat peut, sans doute, étre expliquée
par la place importante du score d’'inquiétudes dans le score total de qualité de vie. La question
du genre et de son influence sur les scores de qualité de vie, en général, et sur les inquiétudes, en
particulier, sera reprise en discussion générale. Aucune différence significative entre les garcons
et les filles n’a été observée pour la dimension impact, t(43) = 1.28, p =.209, et pour la dimension

comportement des parents, t(43) =.993, p =.326.

1. Analyses corrélationnelles

Afin d’appréhender les liens entre la perception de la maladie (aux trois niveaux de mesure)
et la qualité de vie des adolescents (sous-dimensions et score total), des corrélations ont été
réalisées. Seules les corrélations les plus pertinentes pour la compréhension des résultats des
analyses de régression ont été résumées dans le Tableau 26 et sont ici commentées (voir Annexe

9 pour le détail des corrélations).

34 En effet, de nombreuses études rapportent des liens entre la qualité de vie et le controle métabolique des adolescents
(Abdul-Rasoul et al.,, 2013 ; Abolfotouh et al,, 2011 ; Al-Akour et al.,, 2010 ; Delamater, 2009 ; Hoey et al, 2001 ; Huang
et al, 2004 ; Kalyva et al., 2011 ; Matziou et al., 2011 ; Nardi et al., 2008 ; Ozyazicioglu et al., 2017 ; Pereira et al., 2011 ;
Vanelli, Chiarelli, Chiari, & Tumini 2003).
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Ainsi, les liens entre deux dimensions de la perception de la maladie et la qualité de vie des
adolescents ont plus particuliéerement retenu notre attention. En effet, les conséquences et les
représentations émotionnelles entretiennent des liens corrélationnels forts avec la qualité de vie
des adolescents, et cela aux trois niveaux de mesure de la perception du diabéte. Plus précisément,
plus les adolescents percoivent de fortes conséquences ou plus ils pensent que leurs parents
percoivent de fortes conséquences du diabete, plus ils percoivent d'impact du diabete
(respectivement, r = .494, p =.001 et r = .546, p =.001), plus ils jugent intrusif le comportement
de leurs parents (r=.628,p =.001 etr=.713, p =.001), plus ils évoquent d’inquiétudes (r = .541,
p =.001 etr=.473, p =.002), et moins ils ont une bonne qualité de vie 35 (r=.638, p=.001 etr =
.636, p =.001). Des résultats similaires sont retrouvés avec les conséquences auto-évaluées des
parents avec I'impact du diabete (r=.379, p =.010), les inquiétudes évoquées (r =.322, p =.031),
le score total de qualité de vie (r = .363, p = .014), et une corrélation positive, mais seulement
tendancielle, avec la dimension comportement des parents (r =.272, p =.071). De méme, plus les
adolescents disent ressentir des émotions négatives associées au diabete, ou plus ils pensent que
leurs parents en ressentent, plus ils rapportent un impact important du diabete dans leur vie
(respectivement, r=.557, p =.001 et r=.637, p =.001), plus ils jugent leurs parents intrusifs dans
la gestion du diabéte (r=.394, p =.007 et r=.723, p =.001), plus ils évoquent d’inquiétudes (r =
.745,p=.001 etr=.622, p=.001), et moins ils ont une bonne qualité de vie (r=.684,p=.001etr
=.746, p =.001). Des liens corrélationnels entre les représentations émotionnelles auto-évaluées
des parents sont également relevés avec I'impact du diabéte (r=.312, p =.037), les inquiétudes (r
=.437, p =.003), et le score total de qualité de vie (r =.380, p =.010). Ici, aucun lien significatif
n’est observé entre les représentations émotionnelles auto-évaluées des parents et la dimension

comportements des parents (r=.170, p =.265).

Ces premiers résultats mettent en évidence qu'aucune de ces deux dimensions
(conséquences et représentations émotionnelles) en auto-évaluation par les parents, ne présente
de lien significatif avec la dimension comportement des parents de la qualité de vie, alors méme
que des liens fortement significatifs sont observés lorsque ces dimensions sont hétéro-évaluées

pour les parents par les adolescents.

35 Plus le score total de qualité de vie est élevé moins la qualité de vie est bonne.
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2. Influence de la perception de la maladie sur la qualité de vie : analyses de
régression linéaire multiple

Les analyses de régression ont été réalisées en suivant une méthode globale, avec une
entrée des variables en « pas a pas ». Ainsi, les variables « dimensions de la perception de la
maladie » (dans les trois groupes : adolescents auto-évaluée et parents auto- et hétéro-évaluée
par les adolescents) et les covariables ont été incluses dans un méme bloc. Pour réaliser les
modeéles de régression linéaire multiple, les variables centrées ont été utilisées et par souci de

lisibilité, seuls les résultats du modeéle sélectionné sont présentés.
2.1. Influence de la perception de la maladie sur la qualité de vie score total

Les variables sélectionnées dans le modele final, pour expliquer la variance de la qualité de
vie (score total) des adolescents, sont les représentations émotionnelles des parents hétéro-
évaluées, les conséquences percues des parents hétéro-évaluées et le genre. Le Tableau 27 présente
I'apport de chaque variable au modéle et le Tableau 28 présente les résultats détaillés du modele

choisi.

Tableau 27. Modéles de régression linéaire multiple du score de qualité de vie - score total - des
adolescents (n = 39).

Modeles R? R? ajusté Variationde F  Sig. Variation de F
1 .537 .525 42.96 .000
2 612 .590 6.93 012
3 .660 .631 4.96 .032

Modéle 1 : Représentations émotionnelles parents hétéro-évaluée par les adolescents

Modéle 2 : Représentations émotionnelles parents hétéro-évaluée par les adolescents, Conséquences parents hétéro-
évaluée par les adolescents

Modéle 3 : Représentations émotionnelles parents hétéro-évaluée par les adolescents, Conséquences parents hétéro-
évaluée par les adolescents, Genre

Tableau 28. Détails du modéle retenu : le modéle 3.

5 B

L E D8 [indice de confiance] ESB B p
21.65

(constante) [15.47, 27.84] 3.05 .000

Représentations 395

émotionnelles des parents ' 1.41 .389 .008

hétéro-évaluées [1.10,6.81]

Conséquences des parents 4.69

hétéro-évaluées [1.64, 7.74] 1.50 409 004

Genre 18 6';"5:’3400] 2.03 -.237 .032
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Ce modele explique 66 % de la variance, F(3,35) = 22.66, p =.001, R* =.660, AR* =.048,p =
.032. Ainsi, plus les adolescents pensent que leurs parents ressentent de fortes émotions négatives
par rapport a leur diabete, et plus ils pensent que leurs parents imaginent des conséquences
importantes dans leur vie en tant qu’adolescent, moins leur qualité de vie est bonne. Le genre
améliore également la variance expliquée de la qualité de vie des adolescents, le fait d’étre une

fille est, dans notre échantillon, associée a une moins bonne qualité de vie.

2.2. Influence de la perception de la maladie sur la qualité de vie - dimension « impact du
diabete »

Les variables sélectionnées dans le modele final, pour expliquer la variance de la qualité de
vie — dimension impact du diabéte - des adolescents, sont les représentations émotionnelles des
parents hétéro-évaluées et les conséquences percues des parents hétéro-évaluées. Le Tableau 29
présente I'apport de chaque variable au modeéle etle Tableau 30 présente les résultats détaillés du

modele choisi.

Tableau 29. Modéles de régression linéaire multiple du score de qualité de vie - dimension impact
du diabéte - des adolescents (n = 39).

Modeéles R? R? ajusté Variation de F  Sig. Variation de F
1 .389 373 23.60 .000
2 466 436 5.17 .029

Modéle 1 : Représentations émotionnelles parents hétéro-évaluée par les adolescents
Modéle 2 : Représentations émotionnelles parents hétéro-évaluée par les adolescents, Conséquences parents hétéro-
évaluée par les adolescents

Tableau 30. Détails du modeéle retenu : le modéle 2.

S B

Modele 2 [indice de confiance] ESB B p
6.32

(constante) [5.49, 7.14] 407 .000

Représentations 1.40

émotionnelles des parents [242' 2.55] .570 391 .019

hétéro-évaluées o

Conséquences des parents 1.46

hétéro-évaluées [.158,2.77] 644 362 029

Ce modele explique 46.6 % de la variance, F(2,36) = 15.711, p =.000, R? = .466, AR* = .077,
p = .029. Ainsi, les adolescents qui attribuent a leurs parents des émotions négatives et une
perception du diabete comme ayant des conséquences importantes, sont ceux qui évoquent le

plus un impact important et négatif du diabete dans leur vie.
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2.3. Influence de la perception de la maladie sur la qualité de vie - dimension « comportement

des parents »

Les variables sélectionnées dans le modele final pour expliquer la variance de la qualité de
vie - dimension comportement des parents - des adolescents, sont les représentations
émotionnelles des parents hétéro-évaluées, et les conséquences pergues des parents hétéro-évaluées.
Le Tableau 31 présente I'apport de chaque variable au modele et le Tableau 32 présente les

résultats détaillés du modele choisi.

Tableau 31. Modeles de régression linéaire multiple du score de qualité de vie - dimension
comportement des parents - des adolescents (n = 39).

Modeéles R? R? ajusté Variation de F  Sig. Variation de F
1 .543 .530 43.89 .000
2 .644 .624 10.24 .003

Modéle 1 : Représentations émotionnelles parents hétéro-évaluée par les adolescents
Modéle 2 : Représentations émotionnelles parents hétéro-évaluée par les adolescents, Conséquences parents hétéro-
évaluée par les adolescents

Tableau 32. Détails du modeéle retenu : le modéle 2.
B

Modele 2 [indice de confiance] ESB B p
3.15

(constante) [2.51,3.79] 317 .000

Représentations 159

émotionnelles des parents [696 2.49] 443 468 .001

hétéro-évaluées o

Conséquences des parents 1.60

hétéro-évaluées [.586, 2.62] 500 416 003

Ce modeéle explique 64.4 % de la variance, F(2,36) = 32.54, p =.000, R* = .644, AR* = .101, p
= .003. Pour cette dimension de la qualité de vie, des résultats similaires a ceux exposés
précédemment ont été observés, a savoir l'importance des dimensions conséquences et
représentations émotionnelles des parents hétéro-évaluées par les adolescents dans la variance des
scores de la sous-dimension de la qualité de vie comportement des parents. Ici, ce sont donc bien
les perceptions hétéro-évaluées qui expliquent la variance de la qualité de vie sur cette dimension

et non la perception réelle des parents (perception des parents auto-évaluée).
2.4. Influence de la perception de la maladie sur la qualité de vie - dimension « inquiétudes »

Les variables sélectionnées dans le modéle final, pour expliquer la variance de la qualité de

vie - dimension inquiétudes - des adolescents, sont les représentations émotionnelles des
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adolescents auto-évaluées, et 'dge. Le Tableau 33 présente 'apport de chaque variable au modéle

etle Tableau 34 présente les résultats détaillés du modele choisi.

Tableau 33. Modeles de régression linéaire multiple du score de qualité de vie - dimension
inquiétudes - des adolescents (n = 39).

Modéles R? R? ajusté Variation de F  Sig. Variation de F
1 459 444 31.39 .000
2 .528 .502 5.28 027

Modéle 1 : Représentations émotionnelles adolescents auto-évaluées
Modéle 2 : Représentations émotionnelles adolescents auto-évaluées, Age

Tableau 34. Détails du modeéle retenu : le modéle 2.
B

LR E D2 [indice de confiance] ESB B p
-3.40

(constante) [-10.32, 3.53] 3.46 327

Représentations 258

émotionnelles des 1 55' 3.62] 511 .602 .000

adolescents auto-évaluées e

Age [06'26306] 245 274 027

Ce modele explique 52.8 % de la variance, F(2,36) = 20.15, p =.000, R* =.528, AR* =.502, p
=.027. L’avancée en age ainsi que les émotions négatives ressenties vis-a-vis du diabéte par les
adolescents expliquent une part de la variance significative de la dimension inquiétudes de la
qualité de vie. Les adolescents plus dgés et qui ressentent plus d’émotions négatives liées au

diabete, présentent davantage d’inquiétudes concernant le diabéte.

3. Synthese des résultats et discussion intermédiaire de I’étude 1 - Objectif 2
Les dimensions de la perception de la maladie qui expliquent le mieux la variance de la

qualité de vie (score total et sous-dimensions) sont résumées dans le Tableau 35.

Tableau 35. Résumé des résultats des analyses de régression au score de qualité de vie.

Qualité de vie

Qualité de vie
- score total -

Conséquences des
parents hétéro-
évaluées
+
Représentations
émotionnelles des
parents hétéro-
évaluées
+
Genre
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Qualité de vie
- impact du diabete -

Conséquences des
parents hétéro-
évaluées
+
Représentations
émotionnelles des
parents hétéro-
évaluées

- comportement
des parents -

Conséquences des
parents hétéro-
évaluées
+
Représentations
émotionnelles des
parents hétéro-
évaluées

Qualité de vie
- inquiétudes -

Représentations
émotionnelles des
adolescents auto-

évaluées

Age
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Dans cette discussion intermédiaire, le role de la perception des proches sera premiérement
examiné, puis la place de la perception des adolescents sera discutée, enfin, nous interrogerons la
place des covariables dans ces résultats. Tout d’abord, ces résultats mettent en évidence le role de
la perception des proches. La qualité de vie des adolescents est largement influencée par la
perception qu'’ils attribuent a leurs parents, ce qui atteste de la place majeure de ces derniers dans
le vécu des adolescents. L’absence de la perception des parents auto-évaluée dans les modeles de
régression peut donc s’expliquer, non pas par I'absence d'une influence des parents dans le vécu
des adolescents mais par l'existence d’'une interprétation de leur perception qui, elle, influence
leur qualité de vie. A ce propos, ces résultats mettent en évidence le role de deux dimensions, les
conséquences et les représentations émotionnelles. Les enjeux affectifs sous-jacents a cette
observation seront repris en discussion générale de I'étude. Par ailleurs, notons la contribution de
la perception des parents hétéro-évaluée a la compréhension de la variance de la dimension
comportements des parents et rappelons que Leventhal et collaborateurs (1980) insistent sur le
caractere bi-directionnel des variables de leur modele. Cela nous invite a poser la question
suivante : le comportement des parents, évalué par les adolescents, pourrait-il influencer les
hétéro-évaluations des parents faites par les adolescents ? Cette question ouvre celle de I'origine

des hétéro-évaluations faites par les adolescents pour leurs parents et offre une piste de recherche

autour de la place du fonctionnement familial, qui sera abordée dans le Chapitre 7.

Ce lien bi-directionnel doit également étre souligné entre les représentations émotionnelles
des adolescents et la dimension inquiétudes. Ainsi, de fortes et de nombreuses inquiétudes vis-a-
vis du diabéte peuvent aussi étre al'origine des émotions négatives exprimées par les adolescents.
Notons d’ailleurs que l'influence de la perception des adolescents auto-évaluée n’apparait que
pour cette dimension de la qualité de vie, son role semble alors évincé au profit de la perception
des parents hétéro-évaluée. Or, I'influence de la perception que les adolescents ont de leur diabete
a été souvent mise en évidence dans la littérature (e.g. Fortenberry et al., 2014 ; Olsen et al., 2008 ;
Pereira et al,, 2011). Toutefois, la procédure statistique choisie pour la démarche exploratoire
dans cette étude pourrait expliquer pourquoi sa place parait ici moindre. En effet, la méthode en
pas a pas, est, certes la méthode d’entrée progressive a privilégier pour une démarche
exploratoire, mais ne permet pas de tester les effets combinés des variables. Ainsi, avec cette

technique, seules les variables qui améliorent significativement le modele sont conservées et les
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plus fortes corrélations sont privilégiées. Ceci explique peut-étre pourquoi I'accent est davantage

mis sur la perception des parents hétéro-évaluées dans nos résultats.

Enfin, des effets de 'dge et du genre sur la qualité de vie des adolescents sont observés. Tout
d’abord, I'influence de I'age sur la qualité de vie des adolescents ayant un diabéte a été a plusieurs
reprises mise en évidence dans la littérature (AlBuhairan et al.,, 2016 ; Coroir et al., 2001 ; Graue
et al., 2003). Son role apparait dans cette étude spécifiquement sur la dimension inquiétudes.
Compte-tenu des problématiques interrogées dans le questionnaire, a savoir des inquiétudes sur
le futur (études, travail, vie de couple), nous pouvons supposer que 'avancée en age, rapprochant
les adolescents de ces problématiques, explique une part de ces résultats. Par ailleurs, I'influence
du genre sur la qualité de vie des adolescents diabétiques a également été mise en évidence dans
la littérature (AlBuhairan et al., 2016 ; Graue et al., 2003 ; Hoey et al., 2001). Ce résultat pourrait
étre le reflet de ce qui est observé dans la population générale, a savoir une moins bonne qualité
de vie chez les filles (e.g. Angold et al., 1998). D’autres études soulignent aussi, a I'adolescence, un
impact psychologique plus négatif du diabéte chez les filles, avec notamment des scores de
dépression et d’anxiété plus forts (Forsander et al., 2016 ; Hood et al.,, 2006 ; Law et al., 2002 ;
Lawrence et al., 2006 ; Skinner & Hampson, 2001), plus d'inquiétudes, qui apparaissent aussi plus
tot, et une perception de la santé plus faible (Vanelli, Chiarelli, Chiari, & Tumini, 2003). De plus, le
diabéte et les questionnements qu’il implique dans le rapport au corps et a 'alimentation accentue
des problématiques déja particulierement présentes chez les filles a 'adolescence (voir Chapitre
1. Partie II). Dans notre étude, les analyses de comparaisons de moyennes tendent a confirmer ces
résultats en mettant en évidence des scores a la sous-dimension inquiétudes plus élevés chez les
filles, comparativement aux garcons. Le rdle de certains items du questionnaire de qualité de vie
pourrait aussi expliquer en partie ces résultats. En effet, la mesure de la sous-dimension
inquiétudes inclut des items concernant le mariage et le fait d’avoir des enfants qui sont, de fagon
stéréotypée, des questionnements plus attribués a des préoccupations féminines. Seul un garcon
a évoqué des inquiétudes concernant les enfants alors que cela a été évoqué a de nombreuses
reprises chez les filles, qui, de plus, faisaient part d’interrogations concernant les moyens de
contraception et la grossesse avec un diabéte. La distinction garcons/filles apparait alors comme
une piste de recherche intéressante pour approfondir la compréhension de la qualité de vie a

I'adolescence, période ou les problématiques rencontrées, notamment avec le diabete, semblent
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étre différentes selon le genre. Finalement, 'ensemble des premiers résultats met l'accent
spécifiquement sur la dimension représentations émotionnelles, tant par la place singuliere dont
elle a fait I'objet dans les différentes analyses comparatives, que pour son influence sur la qualité

de vie des adolescents. Cette observation sera reprise dans la discussion générale de I’étude.

Partie IV. Analyses des liens entre la perception de la maladie et
I’hémoglobine glyquée - Objectif 3

Préalablement, des analyses sur les liens entre les covariables et 'hémoglobine glyquée ont
été réalisées. Les covariables (age, genre et durée du diabéte) ont été choisies sur la base des
influences mises en évidence dans la littérature (voir Chapitre 2. Partie I). Les résultats de
I'analyse corrélationnelle entre le controle métabolique et les covariables de cette étude sont

présentés dans le Tableau 36.

Tableau 36. Corrélations entre les covariables et I'hémoglobine glyquée (n = 43 a 45).

Variables 2. 3. 4,

1. Hémoglobine glyquée JOUR .837%%* -.078 322%
2. Hémoglobine glyquée MOYENNE - -102 520%%*
3. Age - 076

4. Durée du diabete -
Note. * p <.05; *** p <.001

Les résultats de I'hémoglobine glyquée JOUR et MOYENNE sont corrélés de facon
significative avec la durée du diabete, ainsi plus la durée du diabéte augmente, plus les taux
d’hémoglobine augmentent également (respectivement r = .322, p =.035 et r =.529, p = .001).

Aucune corrélation significative n’est observée avec les covariables.

Pour le genre, des analyses de comparaisons de moyennes ont été réalisées, toutefois
aucune différence significative n’a été observé entre les garcons et les filles, ni pour 'hémoglobine
glyquée JOUR, t(40) =-.171, p =.865, ni pour I'hémoglobine MOYENNE, £(40) = .494, p = .624.

1. Analyses corrélationnelles

Afin d’appréhender les liens entre la perception de la maladie et 'hémoglobine glyquée, des
corrélations ont été réalisées. Les corrélations importantes compte-tenu des résultats des

analyses de régressions sont résumées dans le Tableau 37.
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Aucune corrélation significative n’est observée entre 'hémoglobine glyquée (JOUR et

MOYENNE) et la perception de la maladie, et ce, aux trois niveaux de mesures.

2. Influence de la perception de la maladie sur I’hémoglobine glyquée : analyses de
régression linéaire multiple

2.1. Influence de la perception de la maladie sur 'hémoglobine glyquée MOYENNE

Aucune corrélation significative avec les dimensions de I'IPQ-r et 'hémoglobine glyquée
(JOUR et MOYENNE) n’a été trouvée. Nous avons suivi une procédure statistique identique a celle
présentée pour les analyses de régression linéaire multiple de la Partie III. De nouveau, pour des

questions de lisibilité, seul le modele choisi est détaillé.

Les variables sélectionnées dans le modeéle final, pour expliquer la variance de
I’'hémoglobine glyquée moyenne des adolescents, sont la durée du diabete et le contréle traitement
item 17 « mon traitement peut contréler mon diabéte » des adolescents auto-évalué. Le Tableau 38
présente I'apport de chaque variable au modele et le Tableau 39 présente les résultats détaillés du

modele choisi.

Tableau 38. Modéles de régression linéaire multiple de 'hémoglobine glyquée MOYENNE (n =

39).
Modéle R? R? ajusté Variation de F Sig. Variation de F
1 405 .389 25.14 .000
2 .500 473 6.90 .013

Modeéle 1 : Durée du diabéte
Modeéle 2 : Durée du diabéte, Controle traitement item 17 adolescent auto-évalué

Tableau 39. Détails du modeéle retenu : le modéle 2.

\ B

Modele 2 [intervalle de confiance] ESB B p

(constante) 7:31 399 000
[6.50,8.12] ' ’

Durée du diabete 143 024 708 000
[.094,.193] ' ) ’

Controéle traitement Item

17 adolescent auto-évalué -.245

« Mon traitement peut [-.435,-.056] 093 ~318 013

contréler mon diabéte »
Ce modele explique 50 % de la variance, F(2,36) = 18,03, p =.000, R* =.500, AR* =.096, p =

.013. Les résultats indiquent que les adolescents qui ont un diabéte depuis plus longtemps et qui
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ne pensent pas que leur traitement puisse controler leur diabéete ont des taux d’hémoglobine

glyquée plus élevés (donc moins bons).
2.2. Influence de la perception de la maladie sur 'hémoglobine glyquée JOUR

Les variables sélectionnées dans le modéle final, pour expliquer la variance de I’hémoglobine
glyquée JOUR des adolescents sont le contréle traitement item 33 « il y a peu de chose a faire pour
améliorer mon diabete » des parents auto-évalué et les conséquences des adolescents auto-évaluées.
Le Tableau 40 présente I'apport de chaque variable au modele et le Tableau 41 présente les

résultats détaillés du modele choisi.

Tableau 40. Modéles de régression linéaire multiple de I'hémoglobine glyquée JOUR (n = 39).

Modéle R? R? ajusté Variation de F Sig. Variation de F
1 .183 161 8.31 .007
2 .284 244 5.06 .031

Modele 1 : Controle traitement Item 33 parents auto-évalué
Modele 2 : Controle traitement Item 33 parents auto-évalué, Conséquences percues adolescents auto-évaluée

Tableau 41. Détails du modeéle retenu : le modéle 2.

5 B

LR E D2 [intervalle de confiance] ESB B p
5.09

(constante) [3.95, 6.23] 562 .000

Contrdle traitement item

33 parents auto-évalué « il 499

y a peu de chose a faire ' 139 531 .001

o [.217,.782]

pour améliorer mon

diabete »

Conséquences adolescents .398

auto-évaluées [.039,.757] A77 333 031

Ce modele explique 28.4 % de la variance, F(2,36) = 7,14, p =.002, R* =.500, AR*=.101, p =
.031. Les adolescents qui percoivent des conséquences importantes du diabéte et dont les parents
ont le sentiment qu’il y a beaucoup de choses qui peuvent étre faites pour améliorer le diabete3¢,

ont des taux plus élevés d’hémoglobine glyquée le jour de la passation des questionnaires.

36 L’item 33 est un item inversé. Un score élevé signifie un désaccord avec la phrase « il y a peu de chose a faire pour
améliorer le diabéte ».
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3. Synthése des résultats et discussion intermédiaire de I'étude 1 - Objectif 3

Les dimensions de la perception de la maladie qui expliquent le mieux la variance de

I'hémoglobine glyquée du JOUR et en MOYENNE sont résumées dans le Tableau 42.

Tableau 42. Résumé des résultats des analyses de régression pour I'hémoglobine glyquée.

Hémoglobine glyquée le JOUR de la Hémoglobine glyquée MOYENNE depuis le
passation début du diabéte

- Controle traitement item 33 « il y a peu de
chose a faire pour améliorer son diabéete »
parents auto-évalué - Controle traitement item 17 « Mon traitement
peut contréler mon diabéte » adolescents auto-
évalué

- Durée du diabete

- Conséquences percues adolescents auto-
évaluées

Ces résultats mettent en évidence une différence entre les variables expliquant
I'hémoglobine glyquée a long terme (hémoglobine glyquée MOYENNE) et a court terme

(hémoglobine glyquée JOUR).

Le réle de la durée du diabéte sur 'hémoglobine glyquée moyenne a déja été souligné a de
nombreuses reprises dans la littérature3” aupres des adolescents (Craig et al., 2002 ; Hilliard et
al, 2013 ; Lancaster et al., 2015 ; Pereira et al., 2008 ; Petitti et al., 2009). Cela peut s’expliquer par
une augmentation « normale » de celle-ci avec la durée du diabete, quelle que soit'observance du
traitement, associée a des difficultés d’équilibre du diabéte a I'adolescence du fait des
changements hormonaux caractéristiques de cette période (voir Chapitre 1. Partie II). De plus, la
perception des adolescents selon laquelle le traitement ne permet pas de contrdler le diabete est
associée a une augmentation de 'hémoglobine glyquée MOYENNE, ce qui a déja été mis en évidence
dans la littérature (Gaston et al, 2012; Goh et al, 2016; Skinner & Hampson, 2001).
L’hémoglobine glyquée est, comme nous I'avons vu dans le Chapitre 2 (Partie I), fortement liée a
I'observance, qui pourrait étre diminuée si le patient n’est pas convaincu de l'efficacité du
traitement pour contrdler la maladie. Les variables explicatives de la variance de I'"hémoglobine

glyquée MOYENNE sont donc conformes aux résultats de la littérature.

Pour I’hémoglobine glyquée JOUR, les résultats mettent en évidence que plus les parents

percoivent un contréle possible du diabete par le traitement et plus 'hémoglobine glyquée des

37 Bien que cela ne soit pas systématiquement observé (Grey et al., 1998).
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adolescents augmente. Ce résultat est, a priori, contre-intuitif compte-tenu des remarques que
nous avons formulées précédemment pour deux raisons. Ici, c’est la perception du contréle
traitement des parents auto-évaluée qui a une influence. Cela peut paraitre surprenant car les
résultats des analyses comparatives réalisées au début de ce chapitre ont révélé un écart
significatif entre la perception des parents auto-évaluée et hétéro-évaluée par les adolescents.
Aussi, comme les adolescents n’évaluent pas correctement la perception de leurs parents sur cette
dimension, nous aurions pu nous attendre a ce que leur hémoglobine glyquée soit influencée par
la perception des parents hétéro-évaluée par les adolescents et non auto-évaluée par les parents.
S’ajoute a cela un deuxiéme résultat a priori contre-intuitif, plus les parents pensent qu’il y a des
choses a faire pour améliorer le diabete (croyance en lefficacité du traitement), et plus
I’'hémoglobine glyquée des adolescents augmente (et donc moins I'équilibre glycémique est bon).
Pour tenter de comprendre ces résultats nous nous sommes appuyés sur ceux de Gaston et
collaborateurs (2012). Selon ces auteurs, plus les parents croient en I'efficacité du traitement, plus
ils seraient motivés a aider leur adolescent dans la gestion du diabete. De plus, ils mettent en
évidence un plus grand controle percu du traitement par les aidants, comparativement aux
adolescents, et soulignent que la différence entre les adolescents et les parents sur cette
dimension induit une surveillance glycémique moindre chez les adolescents. Ainsi, la perception
des parents auto-évaluée pourrait se traduire dans leur gestion de la maladie et avoir un impact
négatif sur 'observance des adolescents. Il serait alors intéressant d’étudier ces liens et plus
précisément, de rechercher si le fait que les parents croient fortement, voire plus fortement que
leur enfant, que le traitement peut contréler le diabéte, induit chez eux une implication jugée
intrusive par les adolescents dans la gestion du diabéte. Cela pourrait, comme nous 'avons
souligné dans le Chapitre 2 (voir Partie I), expliquer pourquoi cette croyance des parents est
associée a de moins bons résultats d’hémoglobine glyquée chez les adolescents. Ainsi, la
perception du diabete, auto-évaluée par les parents pourrait avoir une influence indirecte sur
I'ajustement des adolescents, et ici plus spécifiquement sur leur hémoglobine glyquée, au travers

de leur comportement dans la gestion du diabéte.

Par ailleurs, associé a ce premier résultat, plus les adolescents percoivent des conséquences
importantes de leur diabéte et plus leur hémoglobine glyquée JOUR est élevée. Des résultats

similaires ont été observés auprées de population adulte ayant un diabete de type 2 (Alzubaidi, Mc

138

Johanna. Perception du diabéte de type 1 auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la maladie et le contréle me



Chapitre 5. Etude 1

Narmara, Kilmartin, Kilmartin, & Marriott, 2015 ; Voigt et al., 2015). Comme nous 'avons évoqué
dans le Chapitre 3 (Partie II), auprés des adolescents, les liens entre les conséquences percues et
I’'hémoglobine glyquée ne sont pas tous consistants. Toutefois, de facon générale, les auteurs
observent que de fortes conséquences percues sont associées a un moins bon contréle métabolique
(Fortenberry et al., 2014 ; Griva et al., 2000). A cet égard, nos résultats sont conformes a ceux de
la littérature. De plus, la littérature nous enjoint d’observer les liens de la dimension conséquences
avec les autres dimensions de la perception de la maladie pour en comprendre le réle. Aussi,
rappelons que nous avons observé, dans cette étude, des liens significatifs entre la perception des
conséquences et les représentations émotionnelles des adolescents. En outre, de fortes
réprésentations émotionnelles négatives sont également associées a un moins bon contréle
métabolique (Fortenberry et al., 2014 ; Pereira et al,, 2011). Nous avons évoqué précédemment
qu'une perception négative peut freiner la volonté d’autonomie des adolescents dans la gestion
du diabete, car le stress engendré par cette responsabilité serait trop important (Fonte et al,
2017). Cela suggere que, la perception que les adolescents ont de leur diabete influence leur
gestion de la maladie et leur hémoglobine glyquée. Au regard des remarques qui viennent d’étre
formulées nous pouvons supposer qu’'une perception négative du diabete, par le stress qu’elle
génere, désengage les adolescents dans la gestion de celle-ci, ce qui expliquerait une moindre

observance et donc un moins bon contréle métabolique.

Finalement, I'implication parentale dans la gestion du diabete, si elle est trop importante,
voire intrusive, pourrait-elle désengager les adolescents de leur propre implication, et cela
d’autant plus s’ils ont une perception négative de la maladie et qu’ils craignent de prendre la
responsabilité de cette gestion ? L’ensemble de nos observations invite a regarder 'impact de la
perception de la maladie, des adolescents et des parents, sur la gestion familiale de la maladie,

pour mieux comprendre ses liens avec I'observance des adolescents et donc leur hémoglobine
glyquée.
Partie V. Discussion générale de I’étude 1

Les premiers résultats de cette étude mettent en évidence I'existence d'une interprétation
de la perception des parents par les adolescents. Sur de nombreuses dimensions nous avons, en

effet, identifié un écart significatif entre la perception des parents auto-évaluée et hétéro-évaluée
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par leur enfant. Cette observation invite déja a s’interroger sur l'origine de cette interprétation. Ce

questionnement sera repris dans la suite de la discussion.

Par ailleurs, ces résultats ont également permis de montrer le réle de la perception des
parents sur la qualité de vie et 'hémoglobine glyquée des adolescents. Bien que les niveaux de
mesure de la perception du diabete et les dimensions impliquées dans I'explication de ces deux
variables différent, ces résultats témoignent tout de méme du réle des parents dans le vécu des
adolescents diabétiques. De plus, cela permet, comme nous l'avons évoqué précédemment,
d’apporter un éclairage sur I'absence de liens entre la perception du diabéte par les méres et
I'ajustement des adolescents (Law, 2002 ; Olsen et al., 2008). En effet, nos résultats mettent en
évidence que leur qualité de vie est influencée par la perception des parents hétéro-évaluée par
les adolescents et non par la perception auto-évaluée des parents. Ainsi, nous avons pu mettre en
évidence que les adolescents ont une moins bonne qualité de vie s'ils imaginent que leurs parents
percoivent des conséquences négatives du diabéte et ressentent des émotions négatives (méme
s’ils sous-estiment la perception de leurs parents sur ces dimensions). Cette observation pourrait
étre le témoin d’'une forme de culpabilité de la part des adolescents. En effet, étre malade peut
induire une culpabilité liée aux contraintes et a I'anxiété imposées aux proches par son état de
santé (voir Chapitre 1. Partie I). Foubert (2008) évoque d’ailleurs que la culpabilité peut engendrer
une « inhibition de la verbalisation de la souffrance » chez les enfants ayant un diabéte. Ainsi, les
émotions engendrées par ce que les adolescents imaginent étre la perception de leurs parents
pourraient également avoir un impact sur leur comportement vis-a-vis d'eux. Foubert (2008)
parle aussi d'une «inquiétude de décevoir ses parents » qui peut également étre source de
culpabilité, notamment avec la crainte des mauvais résultats de glycémie comme le souligne
Jacquin (2005). Ainsi, nous supposons que les adolescents peuvent ressentir un certain inconfort
psychologique a 'idée que leur état de santé puisse avoir une influence négative dans la vie de
leurs parents. La présence de ce sentiment de culpabilité affecterait alors leur comportement et
leur qualité de vie. Par exemple, un adolescent pourrait restreindre ses activités afin de ne pas

susciter de potentielles inquiétudes chez ses parents.

En revanche, nous avons observé que ce ne sont pas les croyances des parents hétéro-
évaluées qui ont une influence sur le controle métabolique des adolescents, mais bien la

perception auto-évaluée des parents. Ceci méme si les adolescents n’évaluent pas correctement la
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perception de leurs parents. Ces résultats ont été discutés au regard de I'impact de la perception
des parents sur leur comportement, et plus précisément sur I'implication des parents dans la
gestion du diabete de leur enfant. Comme le souligne Foubert (2008), le vécu des parents a une
influence sur leur comportement et leur fagon de gérer la maladie au quotidien. La croyance des
parents sur le traitement pourrait influencer leur comportement et les rendre, a des degrés divers,
plus ou moins insistants, avec des comportements de vérification et de surveillance dans la gestion
du diabéte. Nous supposons alors que leur comportement dans la gestion du diabete pourrait

médiatiser le lien entre perception des parents et hémoglobine glyquée des adolescents.

Finalement, concernantl'influence des parents, I'étude de la perception des parents en auto-
et en hétéro-évaluation nous a permis d’insister sur le réle des parents dans I'ajustement des
adolescents et de mettre en évidence des influences différentes pour la qualité de vie et le contrdle
métabolique des adolescents. Au regard de ces résultats, nous supposons que les parents ont une
influence indirecte sur I'ajustement au diabete des adolescents. D’une part, a travers 'image que
les adolescents se font de la perception de leurs parents (perception des parents hétéro-évaluée

par les adolescents), et d’autre part, a travers leur comportement dans la gestion du diabete.

Par ailleurs, les différences significatives observées sur plusieurs dimensions entre la
perception des parents en auto- et en hétéro-évaluation pose la question des indicateurs sur
lesquels les adolescents fondent leurs hétéro-évaluations. Le lien a I'instant évoqué entre le vécu
des parents et leur comportement permet de poser I’hypotheése selon laquelle les adolescents,
pour évaluer la perception de leurs parents, s’appuient sur ce que leurs parents disent et sur la
facon dont ils se comportent dans la gestion du diabete. Ces questions ont été plus

particulierement examinées dans la troisieme étude (voir Chapitre 7).

Avant de conclure, plusieurs limites a cette premiére étude doivent étre soulignées. Tout
d’abord, si 'hémoglobine glyquée est I'un des témoins de la bonne observance du traitement, elle
n’est qu'un témoin partiel et limité (voir Chapitre 2. Partie I). Rappelons simplement ici qu’elle
n’est qu'une moyenne et ne peut étre a elle seule le reflet de 'observance thérapeutique. Les
limites de cette mesure sont d’ailleurs exploitées par certains des adolescents rencontrés qui ont
expliqué suivre correctement leur traitement dans le mois précédent la consultation trimestrielle

afin d’obtenir un résultat d’hémoglobine glyquée suffisamment bon pour éviter une
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hospitalisation, ou encore créer volontairement des déséquilibres glycémiques en fonction des
résultats précédents pour obtenir une bonne moyenne. Il faut, de plus, préciser ici que les
adolescents de cette étude présentent des résultats d'hémoglobine glyquée particuliérement bons
comparativement a ceux observés dans la littérature (Hoey et al, 2001 ; Law et al, 2002;
Mortensen, Hougaard, & For The Hvidgre Study Group on Childhood Diabetes, 1997). De plus,
plusieurs limites concernant le questionnaire de qualité de vie utilisée ont été précédemment

évoquées.

Par ailleurs, cette étude, bien qu’intégrant les deux parents, oriente majoritairement le
regard sur le lien entre les méres et les adolescents, les meres étant plus souvent présentes lors
de la consultation. Ce constat, loin d’étre anodin, témoigne des différences dans la gestion du
diabéte pédiatrique entre les parents. Les méres prennent davantage en charge la gestion de la
maladie que les péres (Dashiff et al., 2008b ; Houdan, 2006 ; Ozyazicioglu et al., 2017 ; Sullivan-
Bolyai et al., 2003). Or, les adolescents n’ont été interrogés que sur le regard d'un de leurs parents,
et donc ici, parce qu’elles étaient plus souvent présentes que les péres lors de la consultation

trimestrielle, plus fréquemment de leur meére.

Enfin, nous ne pouvons pas exclure la possibilité que les adolescents qui ont accepté de

participer a la recherche sont aussi ceux qui rencontrent le moins de difficulté avec le diabéte.
Conclusion du Chapitre 5

Cette premiere étude a été I'occasion d’appréhender les liens complexes entre la perception
de la maladie dans la famille et la qualité de vie des adolescents ayant un diabete d’'une part, et
leur contréle métabolique d’autre part. La perception de la maladie abordée en auto- et hétéro-
évaluation ouvre de nouvelles perspectives sur la facon d'envisager le role des parents et leurs
influences. Bien que les difficultés de recrutement inhérentes aux caractéristiques des
participants soient susceptibles d’affecter la puissance statistique de nos résultats, ces conclusions
invitent a poursuivre la réflexion sur le réle de la perception des adolescents et des parents en
auto- et en hétéro-évaluation. En effet, nous avons pu montrer, dans un premier temps, la présence
d’écart entre la perception du diabete par les adolescents et leurs parents, mais également entre
la perception des parents et ce que les adolescents imaginent étre la perception de leurs parents

(Objectif 1) ; puis dans, un deuxieme temps, que la perception des parents hétéro-évaluée par les
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adolescents influence leur qualité de vie (Objectif 2) et, en auto-évaluation, leur controle

métabolique (Objectif 3).

Ces différents résultats ouvrent des questionnements quant a la présence d'une variable
intermédiaire entre la perception de la maladie, la qualité de vie et 'hémoglobine glyquée des
adolescents d'une part, et sur l'origine de cette interprétation d’autre part. Les réflexions suscitées
par ces résultats encouragent a orienter les recherches sur la gestion familiale du diabete pour
tenter d’y répondre. Toutefois, avant cela, il convient de mieux comprendre l'influence de la
perception des parents hétéro-évaluée par les adolescents en tenant compte de la limite soulevée
a ce sujet. Les résultats doivent, en effet, é&tre approfondis par ’étude des différences entre les
péres et les meéres. Nous devons donc interroger I'existence d’une différence entre la perception
du diabete que les adolescents attribuent a leur mere et a leur pére et en analyser I'impact sur leur
qualité de vie. De plus, la question se pose de savoir si des résultats similaires, sur les liens entre
la perception des adolescents et la qualité de vie des parents, peuvent étre observés. Ces

questionnements constituent les objectifs de la deuxieme étude.

Les résultats obtenus pour le contréle métabolique n’incluant pas les mesures de perception
du diabete des parents hétéro-évaluées par les adolescents, nous nous sommes centrés, pour la

suite, sur I'étude de la qualité de vie des adolescents et de leurs parents.
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ETUDE 2 - Auto- et hétéro-évaluation de la
perception du diabete de type 1 par les
adolescents, les meres et les peres :

analyses des liens avec leur qualité de vie

La premieére étude a montré I'intérét d’'une approche hétéro-évaluée de la perception de la
maladie qu’ont les proches en mettant en évidence l'existence d’'une interprétation de la
perception des parents par les adolescents. Les analyses ont, de plus, révélé le role de cette
interprétation sur la qualité de vie des adolescents, offrant ainsi une nouvelle piste de recherche
quant a I'influence des parents sur I'ajustement au diabéte des adolescents. Elles invitent aussi a
examiner, en retour, les liens entre la perception de la maladie qu’ont les adolescents et la qualité
de vie des parents. Une limite concernant I'absence de distinction des peéres et des méres a
toutefois été présentée. Celle-ci apparait, en effet, nécessaire compte tenu des différences
d’'implication des parents dans la gestion du diabéte juvénile qui ont été mises en évidence dans
la littérature (Dashiff et al., 2008b ; Houdan, 2006 ; Ozyazicioglu et al., 2017 ; Sullivan-Bolyai et al.,
2003). Aussi, les résultats de notre premiere étude invitent, d’'une part, a rechercher des processus
similaires a ceux observés pour les adolescents pour comprendre les facteurs susceptibles
d’influencer la qualité de vie des parents, en distinguant les meres et les péres ; et, d’autre part, a
approfondir I'analyse des liens mis en évidence aupres des adolescents en distinguant, cette fois,

I’hétéro-évaluation de la perception du diabéte des meéres et des peres par les adolescents.
[’étude 2 répond alors a deux objectifs principaux :

(1) L’étude comparative de la perception du DT1 par les adolescents (auto- et hétéro-évaluée
par les parents) et leurs parents (auto-évaluée), et 'analyse de leurs liens avec la qualité de vie des

parents (Etude 2 - Partie II). Une démarche exploratoire similaire a celle réalisée dans I'étude 1 a
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été suivie. Ce premier objectif répond a trois sous-objectifs qui seront présentés en introduction

de la Partie II.

(2) L’étude comparative de la perception du DT1 par les adolescents (auto-évaluée), les méres
et les peres (auto- et hétéro-évaluée par les adolescents) et I'analyse de leurs liens avec la qualité de
vie des adolescents (Etude 2 - Partie III). La distinction des meéres et des péres a été ici clairement
établie afin d’analyser leurs influences spécifiques sur la qualité de vie des adolescents. Les

hypotheses de ce second objectif seront présentées en introduction de la Partie III.

Aprés une présentation générale de I’étude (Partie I), les résultats de chaque objectif seront
indépendamment présentés et feront I'objet d’'une discussion intermédiaire (Parties II et III). Ils

seront enfin synthétisés et repris dans une discussion générale de I'étude (Partie V).

Partie I - Présentation générale de I’étude 2

1. Description de la population

Ont été inclus dans I’étude les adolescents ayant un DT1 depuis au moins un an, agés de 12
a 18 ans38 et leurs parents. La maitrise de la langue francaise était également requise. Par ailleurs,
les adolescents présentant des troubles psychiatriques majeurs connus (par exemple, 'anorexie)
ou des troubles du développement susceptibles d’affecter les fonctions cognitives et/ou sociales
(par exemple, I'autisme), ayant déja participé a la premiére étude ou venant seuls a la consultation,

ont été exclus.

Au final, entre Décembre 2015 et Avril 2016, 36 adolescents (17 garcons et 19 filles) et 48
parents ont accepté de participer a cette étude. Les adolescents étaient accompagnés dans 41.7 %
des cas par leur mére uniquement, dans 25 % des cas par leur pere uniquement, et par leurs deux
parents dans 33.3 % des cas. Les adolescents étaient agés de 12.3a17.9 ans (M = 15.1, ET = 1.66).
IIs avaient une durée moyenne du diabéte de 7.7 ans (ET = 3.73), une hémoglobine glyquée
moyenne depuis le début de leur diabete de 7.4 % (ET = 0.74) et le jour de la recherche de 7.4 %
(ET = 0.92). Tous étaient traités par des injections d'insuline. Parmi eux, quatre étaient suivis par

un(e) psychologue au moment de I'étude (soit 11.1 % des adolescents), et 13 d'entre eux (soit

38 Le critére d’'inclusion de I'age a été modifié a la suite des constats réalisés lors de la premiére étude, a savoir une
difficulté a se mettre a la place de leurs parents plus marquée pour certains adolescents de 11 ans.
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36.1 %) avaient au moins un membre de leur famille atteint de diabete (type 1 et 2 confondus).

Une description détaillée de la population est disponible en Annexe 10.

Les refus de participation étaient liés au manque de temps disponible apres la consultation
compte-tenu de la durée requise pour remplir les questionnaires (entre 30 et 45 min) ou au refus

de I'adolescent d’y participer (aucune justification ne leur était demandée).

2. Protocole

Les réflexions et les difficultés rencontrées lors de la premiére étude concernant le protocole
de recrutement ont conduit a une modification de celui-ci. En effet, lors de la premiere étude,
plusieurs familles n’ont pas pu y participer faute de temps, notamment car elles n’avaient pas été
sollicitées en amont de la consultation. Pour cette deuxieme étude, les familles ont donc été
contactées par téléphone quelques jours avant la consultation avec leur médecin. Cet appel était
I'occasion de présenter I'objectif et le protocole de la recherche, un temps était laissé aux familles
pour qu’elles puissent en discuter avec leur enfant avant de donner ou non leur accord. Pour la
suite, le protocole suivi est identique a celui présenté lors de la premiere étude. Dans un premier
temps les familles étaient recues afin de refaire un point d’information sur I’étude et de signer les
formulaires de consentement (voir Annexes 2 et 3). La confidentialité entre les membres de la
famille et avec le médecin était de nouveau assurée. Puis, les adolescents restaient dans la salle
avec le chercheur pour répondre aux questionnaires et il était demandé aux parents de sortir pour
remplir leurs questionnaires, et la demande d’informations complémentaires (voir Annexe 4),

dans la salle d’attente.

3. Informations complémentaires

Afin de pouvoir discuter au mieux des résultats obtenus, avant la passation des
questionnaires, des questions sur la gestion familiale du diabéte ont été posées aux adolescents
(voir Annexe 11). A chacune, 'adolescent devait répondre par oui ou non. Le Tableau 43 présente

ces résultats.
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Tableau 43. Effectif et pourcentage des réponses des adolescents sur la fagon dont ils per¢oivent
la gestion quotidienne de leur diabete (n = 36).

Questions Effectif Pourcentage
. . . . Qui 22 61.1%
Mere surveillance alimentation
Non 14 389 %
. . . . Qui 18 50 %
Pére surveillance alimentation
Non 18 50 %
L . Oui 25 69.4 %
Parle du diabete avec mere
Non 11 30.6 %
L . Oui 21 583 %
Parle du diabete avec pere
Non 15 41.7 %
. . QOui 24 66.7 %
Pose question DT1 avec mere
Non 16 33.3%
. . Oui 20 55.6 %
Pose question DT1 avec pére
Non 16 44.4 %
. .. . Oui 28 77.8%
Parle inquiétudes avec mere
Non 8 22.2%
. .. . Oui 20 55.6 %
Parle inquiétudes avec pere
Non 16 44.4 %

Afin d’évaluer les différences entres les peres et les meres, des Test de McNemar39 ont été

réalisés et sont présentés dans le Tableau 44.

Tableau 44. Résultats des comparaisons dans la gestion du diabéte percue par les adolescents,
entre leur pére et leur mere (n = 36).

Items Résultats du Test de McNemar
Surveillance alimentation Non significatif (p =.388)
Parle du diabéte de maniere générale Non significatif (p = .344)
Pose des questions sur le diabete Non significatif (p = .388)
Parle de leurs inquiétudes sur le diabéte Différence significative (p =.021)

Les adolescents n’évoquent pas de différence entre leur pére et leur mere quant a la
surveillance de I'alimentation, le fait de parler avec eux du diabete ou de leur poser des questions
par rapport a leur maladie. En revanche, ils déclarent davantage parler de leurs inquiétudes par

rapport au diabéte avec leur mére qu’avec leur pére (p =.021).

39 La variable étant nominale et dichotomique, sur des données appariées, le Test de McNemar apparait comme étant le
plus approprié (Kinnear & Gray, 2010).
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4. Mesures de la perception du diabéte auto et hétéro-évaluée par les adolescents et les
parents

Le questionnaire de perception de la maladie, The Illness Perception Questionnaire -
revised (IPQ-r) de Moss-Morris et collaborateurs (2002) présenté dans I'étude 1 (voir Chapitre 5.
Partie 1) a de nouveau été utilisé. C'est pourquoi, ne seront présentées ici que les adaptations
spécifiques et les consignes relatives a chaque mesure. Les analyses de fiabilité correspondantes
seront ensuite présentées et commentées. Enfin, les moyennes de chaque dimension aux
différentes mesures seront synthétisées et les résultats des analyses comparatives entre les

adolescents et les parents en auto-évaluation seront décrits.
4.1. Modifications et analyses de fiabilité

Les modifications réalisées pour chaque niveau de mesure de la perception du diabete ainsi
que le résumé des consignes, illustré a I'aide d’un item, sont visibles dans le Tableau 45 qui
synthétise ces différentes informations. Le Tableau 46 quant a lui présente le détail des résultats

de I'analyse de fiabilité pour chaque niveau de mesure.
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Les dimensions pour lesquelles I'analyse de fiabilité est en dessous de .70 ne doivent
normalement pas étre conservées. Toutefois, certains auteurs acceptent parfois des alphas aux
alentours de .60. C’est d’ailleurs le cas dans I'étude d’Olsen et collaborateurs (2008). C’est
pourquoi, a l'instar de ces auteurs, travaillant sur une thématique et une population identiques
aux noétres, qui ont privilégié une démarche de conservation sur certaines dimensions, nous
faisons le choix de conserver les dimensions conséquences, contrdle personnel et chronologie
cyclique. Ce choix tient également compte de la taille de notre échantillon, dont on peut supposer
qu’elle impacte la puissance statistique de nos résultats. Toutefois, les résultats pour la dimension
contréle traitement et pour la dimension cohérence sont insatisfaisants a tous les niveaux de

mesure, elles ont donc été exclues des analyses.
4.2. Résultats obtenus pour la perception du diabéte aux différents niveaux de mesure

Le Tableau 47 rassemble les moyennes obtenues a chaque dimension de la perception de la
maladie aux différents niveaux de mesure. L’analyse des corrélations entre les dimensions de la
perception de la maladie pour chaque niveau de mesure est disponible en Annexe 13, mais n’est
pas détaillée ici.

Les moyennes sont présentées pour permettre une vision générale des différents résultats

obtenus et pour introduire les analyses comparatives décrites dans les parties suivantes.
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Soulignons simplement ici que les méres percoivent le diabete comme plus chronique, U =
266.50, p =.007 (respectivement pour les meéres et les adolescents : M = 4.33 et M = 3.96), ayant
plus de conséquences, t(59) = - 3.80, p = .001 (respectivement : M = 2.80 et M = 2.24), et ont des
représentations émotionnelles plus négatives, t(59) = - 2.82, p =.007 (respectivement : M = 2.87 et

M = 2.24), que les adolescents.

Les peres, quant a eux, percoivent le diabete comme ayant plus de conséquences, t(53) = -
5.08, p =.001 (respectivement pour les péres et les adolescents : M = 3.16 et M = 2.24), et ont des
représentations émotionnelles plus négatives, t(53) =- 3.91, p =.001 (respectivement : M = 3.15 et

M = 2.24), que les adolescents.

L’ensemble des résultats est présenté dans le Graphique 4.

3,5

*k *k
3 kk sk
2,5
W Perception des adolescents
2 auto-évaluée
B Perception des meres auto-
15 évaluée
Perception des peres auto-
évaluée
1
0,5
0
Conséquences Représentations émotionnelles

Note. ** p <.01

Graphique 4. Résultats des analyses comparatives sur les dimensions conséquences et
représentations émotionnelles auto-évaluée par les adolescents, les méres et les péres.

Le détail des analyses comparatives entre les adolescents et les parents en auto-évaluation

est disponible en Annexe 14 (voir Tableau 1 et 2)*1.

41 Ces analyses font référence a I’évaluation du consensus de Kenny (1988, 1994). A savoir, d’une part, les méres (M) et
les adolescents (A) ont-ils la méme perception du diabéte (D) ? Autrement dit : M(D) = A(D) ? D’autre part, les péres (P)
et les adolescents (A) ont-ils la méme perception du diabéte (D) ? Autrement dit : P(D) = A(D) ? Afin de choisir les tests
de comparaisons de moyenne appropriés, des analyses de normalité et d’homogénéité des variances ont été
préalablement réalisés.
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5. Mesure de la qualité de vie des adolescents : Diabetes Quality of Life for Youths - Short-
Form (DQOLY-SF) (Hvidgre Study Group on Childhood Diabetes et al., 2006)

Le questionnaire pour la mesure de la qualité de vie des adolescents est identique a celui
présenté et utilisé dans I’étude 1 (voir Chapitre 5. Partie [ ; Annexe 7).). Le Tableau 48 présente les
résultats de I'analyse de fiabilité obtenus aupres des adolescents dans cette étude et ceux de

I'article de validation du questionnaire (Hvidgre Study Group on Childhood Diabetes et al., 2006).

Tableau 48. Résultats de I'analyse de fiabilité du questionnaire de qualité de vie des adolescents :
Diabetes Quality of Life for Youths - Short Form (DQOLY-SF) et de I'article de référence.

Extrait de la
Article de validation population
Adolescents (Hvidgre Study francaise
Dimensions Group on Childhood (Hvidgre Study
(n=36) Diabetes et al., 2006)  Group on Childhood
(N=2077) Diabetes et al., 2006)
(n=51)
Impact « symptémes » a=.51
Impact « traitement » a=.52 a=.47 a=.71
Impact « activités » a=.65
Comportement des
a=.57 a=.79 a=.70
parents
Inquiétudes a=.69 a=.82 a=.75
Qualité de vie score total a=.80 - -

Pour les mémes raisons que celles soulignées dans la premiere étude (voir Chapitre 5. Partie
[), les analyses de fiabilité concernant les sous dimensions « impact » ont été regroupées sous une
méme dimension « impact du diabéte » dont le résultat de fiabilité reste faible mais étant
similaire a ceux de l'article de validation aupres de I'’ensemble des adolescents, la dimension est
conservée. Pour les autres dimensions, les analyses sont acceptables bien qu’elles ne soient pas

aussi satisfaisantes que les résultats obtenus dans l'article de validation.

6. Mesure de la qualité de vie des parents: présentation du Pediatric Quality of Life
Inventory (PedsQL) - Module d’impact familial (Varni et al, 2004)

6.1. Présentation générale du PedsQL 4.0

Le PedsQL 4.0 (Pediatric Quality of Life Inventory) a été développé par Varni, Seid et Kurtin
(2001) et permet de mesurer la qualité de vie des enfants et des adolescents en bonne santé ou
présentant une pathologie chronique. Ce questionnaire dans sa forme initiale est une mesure

générale de la qualité de vie, mais des modules spécifiques pour plusieurs pathologies ont été
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développés (par exemple, asthme, cancer, diabete, etc.). Il existe également des versions validées
pour différentes tranches d'age : des tous petits (de 2 a 4 ans) aux adultes (plus de 26 ans). Ce
questionnaire, ainsi que ces différentes variantes, ont fait1'objet de validations multiples au niveau
international par Mapi Research Institute, notamment en frangais, ce qui en fait un outil de mesure

particulierement utilisé et reconnu (Tessier, Vuillemin, Lemelle, & Briancon, 2009).

Un module d'impact familial a destination des parents, a également été développé et vise a
mesurer la qualité de vie et le fonctionnement familial des parents qui ont un enfant malade (Varni,
Sherman, Burwinkle, Dickinson, & Dixon, 2004). C’est ce module que nous avons utilisé pour la

mesure de la qualité de vie des parents.
6.2. Description détaillée du PedsQL - Module d'impact familial

Ce module permet une mesure de la qualité de vie des parents et du fonctionnement familial.
Il comporte 36 items répartis en plusieurs sous-dimensions: « santé/fonctionnement
physique » (6 items) ; « fonctionnement émotionnel » (5 items) ; « fonctionnement social » (4
items) ; « fonctionnement cognitif » (5 items) ; « communication » (3 items) ; « inquiétudes »
(5 items). Deux dimensions permettant de mesurer le fonctionnement familial: «tadches
quotidiennes » (3 items) et « relations familiales » (5 items) (voir Annexe 15). Les scores de ces
questionnaires peuvent étre utilisés de trois manieres : un score total incluant les 36 items, un
score de qualité de vie liée a la santé (ou fonctionnement parental) incluant 20 items
(fonctionnement physique, fonctionnement émotionnel, fonctionnement social, et
fonctionnement cognitif) et un score de fonctionnement familial incluant 8 items (taches

quotidiennes et relations familiales).

Pour répondre au questionnaire il était demandé aux parents de se remémorer un certain
nombre d'événements et d'estimer a quel point cela a été un probleme dans le mois passé, du fait
de la santé de leur enfant. Les parents répondaient a I'aide d’une échelle de type Likert allant de 0
« Ce n'est jamais un probléme » a 4 « C'est presque toujours un probléme ». Au moment du codage
des données pour I'analyse statistique, chaque réponse est recodée de la maniére suivante : 0 =
100, 1 =75, 2 = 50, 3 = 25, 4 = 0. Ainsi, plus le score est élevé, moins les parents expriment de
difficultés sur la dimension et donc présentent une meilleure qualité de vie et/ou un meilleur

fonctionnement familial.
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6.3. Validités psychométriques

Ce questionnaire présente de bonnes qualités psychométriques : bonne fiabilité interne (cf.
Tableau 49) et bonne validité de construit (test re-test satisfaisant) (Varni et al., 2004). Ce module
a été validé en francais par Mapi Research Institute4 et a déja utilisé en francais aupres de parents

d'enfants ayant un DT1 (Association d'aide aux Jeunes Diabétiques, 2014).

Le Tableau 49 présente les résultats de I'analyse de fiabilité obtenus dans cette étude, pour
les meres et les peéres, et ceux de l'article de validation du questionnaire (Varni et al., 2004). Le
score de fiabilité pour I'’ensemble du questionnaire est de .96 pour les meéres et de .95 pour les

peres (il est de .97 dans 'article de validation de Varni et collaborateurs, 2004).

Tableau 49. Analyse de fiabilité (alpha de Cronbach) du PedsQL - module d’impact familial pour
les méres et les peres (n = 18 a 26) et ceux de 'article de validation.

Alpha de Alpha de Alpha de Alpha de

Cronbach Cronbach Cronbach Cronbach Article de validation

Dimensions Ped‘sQL Ped‘sQL Pec}sQL Pe(}sQL (Varni et al., 2004)
mere mere pere pere
(n=26) (n=26) (n=18) (n=18)

Santé a=.92 a=.93 a=.91
Etat émotionnel a=.86 a=.89 a=.90

a=.95 a=.94 a=.96
Vie sociale a=.85 a=.79 a=.88
Capacité de réflexion a=.97 a=.95 a=.93
Communication a=.83 a=.83 a=.57 a=.57 a=.88 a=.88
Inquiétudes a=.77 a=.77 a=.82 a=.82 a=.82 a=.82
Taches quotidiennes a=.83 a=.88 a=.91

a=.92 a=.84 a=.90
Relations familiales a=.95 a=.85 a=.97

Les résultats de I'analyse de fiabilité sont tous satisfaisants.

Apreés cette présentation générale de I'étude, les résultats concernant le premier objectif

vont maintenant étre présentés.

42 La liste des traductions disponibles réalisées par le Mapi Research Institute est disponible sur le site:
http://www.pedsql.org.
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Partie II - Perception du diabete par les adolescents (auto- et hétéro-
évaluée) et les parents (auto-évaluée) : incidences sur la qualité de vie des
parents

Cette partie vise a analyser les liens entre la perception du diabéte par les adolescents (auto-

et hétéro-évaluée) et les parents (auto-évaluée), et la qualité de vie des parents. Cet objectif

général se divise en trois sous-objectifs :

(1a) L’étude comparative entre la qualité de vie des parents d'une part, et la perception du DT1
par les parents (auto-évaluée) et les adolescents (hétéro-évaluée par les parents) d’autre part. Ainsi
que I'étude comparative des scores aux PedsQL - module d’impact familial - des parents (Etude 24 -
Partie IL.A). A partir de ces analyses, la perception du DT1 et la qualité de vie des méres et des

peres ont été comparées.

(1b) L’analyse des liens entre la perception de la maladie et la qualité de vie des méres (Etude
2B - Partie I.B). Les liens entre la perception du diabete par les meres (auto-évaluée) et les
adolescents (auto et hétéro-évaluée par les meres), et la qualité de vie des meres qui ont un
adolescent diabétique n’ayant pas a notre connaissance déja été examinés, les analyses
statistiques ont été menées selon une démarche exploratoire. Ces résultats sont interprétés au
regard des résultats des analyses comparatives entre la perception du diabéte des adolescents

auto-évaluée et hétéro-évaluée par les meres, et celle des meres auto-évaluée.

(1c) L’analyse des liens entre la perception de la maladie et qualité de vie des péres (Etude 2C
- Partie I1.C). Une démarche similaire a celle présentée pour I’étude de la qualité de vie des meres
a été réalisée pour les peres.

A - Perception du diabeéte et qualité de vie des parents: analyses
comparatives - Etude 2A

Dans un premier temps, des analyses comparatives ont été réalisées entre la perception des
parents auto-évaluée et la perception des adolescents hétéro-évaluée par les parents. Nous avons
cherché a savoir si, d'une part, si les peres et les méres ont une perception similaire ou différente
du diabete de leur enfant, et, d’autre part, si les deux parents attribuent ou non la méme perception

du diabéte a leur enfant. Puis, dans un second temps, nous avons réalisé des analyses comparatives
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entre les réponses au PedsQL des meéres et des peres, ce qui nous a notamment permis de

comparer les scores de qualité de vie entre les méres et les péres (Objectif 1a).

1. La perception du diabéte par les parents : analyses comparatives43

La description des moyennes obtenues au questionnaire de perception de la maladie (IPQ-
r) a été réalisée au début du chapitre, seul le résumé des résultats est ici présenté. Notre premiere
analyse fait référence a la question du consensus décrite par Kenny (1988, 1994) (voir Chapitre 3.
Partie III) transposée a I’étude de la perception de la maladie : les méres (A) et les peres (P) ont-
ils la méme perception du diabete (D) ? Autrement dit : M(D) = P(D) ? L’analyse de comparaison
de moyenne n’a mis en évidence aucune différence significative entre la perception des meres et
des peres en auto-évaluation. Ainsi, il semble que les parents partagent une méme perception du

diabete de leur enfant. Le détail des analyses est disponible en Annexe 14 (voir Tableau 8).

Pour notre deuxiéme analyse, la perception des adolescents hétéro-évaluée par les meres et
la perception des adolescents hétéro-évaluée les peres ont été comparées. Ainsi, nous avons voulu
savoir si les meres (M) et les péres (P) attribuent la méme perception du diabéte (D) a leur
adolescent (A). Autrement dit, selon les symboles de Kenny (1988, 1994) (voir Chapitre 3. Partie
[11) : M(A(D)) = P(A(D)) ? Les parents font également une hétéro-évaluation de la perception de
leur enfant similaire, excepté sur la dimension conséquences. Les peres pensent, plus que les
meres, que leur enfant pergoit des conséquences importantes du diabéte, t(40) = - 2.26, p
=.029 (respectivement pour les peres et les meres : M = 3.35 et M = 2.97). Le détail des analyses

est disponible en Annexe 14 (voir Tableau 13).

2. La qualité de vie des parents : analyses comparatives

Afin de rendre compte de la qualité de vie et du fonctionnement familial de chaque parent
et d’introduire les résultats de I'analyse comparative, le Tableau 50 présente les résultats obtenus

pour les méres et les peres au PedsQL - module d’impact familial.

43 Afin de choisir les tests de comparaisons de moyenne appropriés, des analyses de normalité et d’homogénéité des
variances ont été préalablement réalisés.
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Les dimensions sur lesquelles les meres et les peres évoquent le plus de difficultés sont les
inquiétudes, 1'état émotionnel et la communication#4 Une analyse comparative des moyennes
entre les deux parents a été réalisée, toutefois aucune différence significative n’a été relevée (pour
le score de qualité de vie t(42) = .765, p = .449, pour le score de fonctionnement familial, U =

199.50, p =.538, et pour le score total au PedsQL, £(41) =.756, p = .454).

3. Discussion intermédiaire

Tout d’abord, aucune différence significative n’est observée entre la perception du diabeéte
par les meres et les peres. Plusieurs études réalisées dans la dyade patient-conjoint ont mis en
évidence, qu’'en majorité, des perceptions similaires de la maladie étaient partagées dans le couple
(Figueiras & Weinman, 2003 ; Richards et al.,, 2004 ; Sterba et al., 2008 ; Weinman et al., 2000).
Dans le contexte de la maladie pédiatrique, les résultats de notre étude vont également dans ce
sens et témoignent d'un consensus sur la perception du diabéte entre les deux parents. Par
ailleurs, nous n’avons pas non plus observé de différence entre leurs scores de qualité de vie et de
fonctionnement familial. Ces résultats peuvent étre interrogés au regard des observations
précédemment relevées. La littérature fait état d’'une différence d’'implication dans la gestion du
diabéte entre les méres et les péres (Dashiff et al., 2008b ; Houdan, 2006 ; Ozyazicioglu et al.,
2017 ; Sullivan-Bolyai et al., 2003). Cette différence d’implication aurait pu se traduire par des
différences de qualité de vie, de fonctionnement familial et de perception du diabete. Cette
derniére, dont I'influence sur la qualité de vie a été démontrée (voir Chapitre 3. Partie II), trouve,
en effet, son origine dans plusieurs sources, dont I'expérience de la maladie (Diefenbach &

Leventhal, 1996 ; Leventhal et al., 1980).

Toutefois si la perception du diabéte semble faire consensus au sein du couple parental et
que des scores de qualité de vie similaires ont été observés pour les méres et les peres, cela ne
présuppose pas que les variables qui peuvent influencer leur qualité de vie soient identiques pour
les deux des parents. Elles peuvent, comme le suggérent Mitchell et collaborateurs (2009), étre
différentes entre les deux parents. Ces auteurs supposent, en effet, des expériences de stress
différentes pour les meres et les péres. Ils observent alors que les peres s’occupent peu de la

gestion du diabéte de I'enfant, mais qu’en compensation ils porteraient davantage la charge des

44 Plus les scores sont élevés et moins les parents présentent de difficultés sur la dimension concernée.
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autres taches de la famille. Ainsi, la Partie B de cette étude a été consacrée a I'analyse des facteurs

d’'influence de la qualité de vie des meres, et la Partie C a celle des peres.

Par ailleurs, bien que les parents ne présentent pas objectivement de différence de
perception du diabéte cela ne signifie pas qu'ils percoivent cette similitude, ni que les adolescents
la percoivent. Ainsi, dans la Partie D de cette étude ont été interrogées les hétéro-évaluations que
les adolescents font pour leur meére et leur pére, et leurs influences respectives sur la qualité de
vie des adolescents diabétiques.

B - Auto- et hétéro-évaluation de la perception de la perception du diabete

par les adolescents et les meéres : incidences sur la qualité de vie des meéres -
Etude 2B

L’étude 2B vise a analyser les liens entre les dimensions de la perception du diabete par les
meres (auto-évaluée), par les adolescents (auto-évaluée et hétéro-évaluée par les meéres) et la
qualité de vie des méres. Ces résultats sont interprétés au regard des études comparatives entre
la perception du diabete aux trois mesures qui viennent d’étre évoquées et qui auront été

préalablement réalisées (Objectif 1b).

Avant cela, des analyses sur les liens entre la qualité de vie et le fonctionnement familial des
meres et les covariables de I'étude des analyses corrélationnelles ont été réalisées et sont

présentées dans le Tableau 51.

Tableau 51. Corrélations entre les scores au PedsQL (score total, qualité de vie et fonctionnement
familial) des meéres et les covariables (n = 26 a 36).

Variables 2. 3. 4. 5. 6. 7.
1. Age (adolescent) 142 320 275 290 335 343
2. Durée du diabéte - .180 .357* .050 .338 129

3. Hémoglobine

- dokok % % %
glyquée JOUR 791 411 526 466

4. Hémoglobine
glyquée MOYENNE

5. Qualité de vie des
meéres

- 567** T23HE .660%**

- .656%F* .952%#*

6. Fonctionnement

- KKk
familial des méres 816

7. PedsQL score total
des meéres
Note. *p <.05;**p<.01;***p<.001

161

Johanna. Perception du diabéte de type 1 auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la maladie et le contréle me



Chapitre 6. Etude 2

Parmi les covariables, seule I'hémoglobine glyquée est corrélée de facon significative avec
les scores de qualité de vie et de fonctionnement familial. Ainsi, plus les adolescents ont des taux
d’hémoglobine élevés, que ce soit le jour de I’étude ou en moyenne, plus les méres présentent une
bonne qualité de vie (respectivement: r = .411, p = .037 et r = .567, p = .003), un bon
fonctionnement familial (r = .526, p =.006 et r =.723, p =.001) et donc un bon fonctionnement
global (r=.466,p =.016 et r=.660, p =.001). Aussi plus 'hémoglobine glyquée est élevée plus les
complications a long terme peuvent étre importantes. Ce résultat semble a priori contre-intuitif; il

sera donc par la suite discuté.

Pour I'analyse des liens avec le genre (des adolescents), des analyses de comparaisons de
moyennes ont été réalisées, toutefois, aucune différence n’a été observée (pour le score de qualité
de vie, t(24) =.792, p = .438, pour le score de fonctionnement familial, U = 64.00, p =.274, et pour

le score total au PedsQL, t(24) = 1.095, p = .284).

1. Analyses corrélationnelles

Afin de saisir les premiers liens entre la perception du diabete, la qualité de vie et le
fonctionnement familial des meres, des analyses corrélationnelles ont été réalisées. Le Tableau 52
résume les principales corrélations (le détail des corrélations est disponible en Annexe 16, voir
Tableaux 1, 2 et 3). Parmi elles, une dimension semble occuper une place centrale, les
représentations émotionnelles. Plus précisément, des liens négatifs et significatifs sont trouvés
entre les représentations émotionnelles des meéres auto-évaluées et des adolescents hétéro-
évaluées avec les scores au PedsQL des méres. Ainsi, plus les meres évoquent des émotions
négatives en lien avec le diabéte, d'une part, et plus elles pensent que leur enfant ressent des
émotions négatives, d’autre part, plus elles expriment une altération de leur qualité de vie

(respectivement: r=-.717,p =.001 et r =-. 390, p =.049), du fonctionnement familial (r = -.486, p

.014 et r =-.582, p =.002), et donc du fonctionnement général (r=-.694, p=.001 et r=-534,p

.005). En revanche, les représentations émotionnelles des adolescents auto-évaluées ne sont pas

liées de facon significative avec la qualité de vie des méres (r=.059, p =.775), ou le fonctionnement
général des meres (r = -.101, p = .625), et elles ne sont liées que de fagon tendancielle avec le

fonctionnement familial des méres (r =-.369, p =.063).
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2. Analyses comparatives de la perception du diabéte par les meéres auto-évaluée et les
adolescents auto- et hétéro-évaluée par les meres+5

La premiére analyse a pour objectif de voir s’il y a consensus entre la perception du diabéte
par les meres et par les adolescents. Autrement dit : les meres (M) ont-elles la méme perception
du diabete (D) que les adolescents (A) ? M(D) = A(D) ? Le détail des résultats est disponible en
Annexe 14 (voir Tableau 1). 1l a été établi précédemment au début de ce chapitre (voir Partie 1.4.2)
que les meres percoivent le diabete comme étant plus chronique, U = 266.50, p
=.007 (respectivement pour les méres et les adolescents : M = 4.33 et M = 3.96), ayant plus de
conséquences, t(59) = - 3.80, p = .001 (respectivement : M = 2.80 et M = 2.24), et ont des
représentations émotionnelles plus négatives, £(59) = - 2.82, p =.007 (respectivement : M = 2.87

et M = 2.24), que les adolescents.

Parallélement, une deuxiéme analyse comparative a été réalisée afin de voir si la perception
que les meres (M) ont du diabete (D) est similaire a celle qu’elles imaginent étre celle de leur
adolescent (A) ? Autrement dit : M(D) = M(A(D)) ? Le détail des résultats est disponible en Annexe
14 (voir Tableau 9). Les résultats montrent que les méres ont davantage le sentiment que le
diabete peut étre contrélé par le traitement, t(24) = 3.08, p =.005 (respectivement pour les meres
etla perception des adolescents hétéro-évaluée par elles : M = 3.82 et M = 3.56), et pergoivent plus
de cohérence de la maladie, Test de Wilcoxon = - 3.24, p = .002 (respectivement : M = 4.06 et M =
3.64), que ce qu’elles attribuent a leur enfant. En revanche, elles pensent que leur enfant ressent
plus d’émotions négatives que ce qu’elles disent elles-mémes ressentir, t(24) = - 2.25, p =

.034 (respectivement : M = 2.87 et M = 3.28).

Enfin, une troisiéme analyse comparative a été réalisée afin de voir si la perception que les
adolescents (A) ont de leur diabete (D) est similaire a celle que leur mére (M) pense qu'’ils ont de
leur diabete ? Autrement dit : A(D) = M(A(D)) ? Le détail des résultats est disponible en Annexe 14
(voir Tableau 6).11 apparait que les méres surestiment les émotions négatives de leur enfant, £(60)
= - 492, p = .001 (respectivement pour la perception des adolescents auto-évaluée et hétéro-
évaluée par elles : M = 2.24 et M = 3.28). Elles surestiment également l'importance des

conséquences percues qu’elles attribuent a leur enfant, t(60) = - 5.05, p =.001 (respectivement :

45 Afin de choisir les tests de comparaisons de moyenne appropriés, des analyses de normalité et d’homogénéité des
variances ont été préalablement réalisés. Seules les différences significatives sont présentées.
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M = 2.24 et M = 2.97). En revanche, elles sous-estiment le contréle personnel ressenti par leur
enfant, t(60) = 2.05, p =.045 (respectivement : M = 4.09 et M = 3.81). Le Graphique 5 résume les
résultats des analyses comparatives a la dimension représentations émotionnelles, qui sont

importants pour la suite de I'étude.

35
3
W Perception des adolescents
2,5 auto-évaluée
2 .
B Perception des adolescents
15 hétéro-évaluées par les
’ meres
1 Perception des meres auto-
évaluée
0,5
0

Représentations émotionnelles

Note.* p<.05;** p<.01

Graphique 5. Résultats des analyses comparatives sur la dimension représentations émotionnelles
des adolescents auto-évaluées, hétéro-évaluées par leur mere,
et des méres auto-évaluées.

3. Influence de la perception de la maladie sur la qualité de vie et le fonctionnement
familial des meéres : analyses de régression linéaire multiple

Les analyses de régression linéaire multiple suivent une démarche identique a celle de la
premiére étude, avec une méthode globale et une entrée des variables en pas a pas. Ainsi, les
variables (les dimensions de la perception de la maladie aux trois niveaux de mesure : adolescents
auto et hétéro-évaluée par les meéres et des meres auto-évaluée) et les covariables ont été inclus
dans un méme bloc. Pour réaliser les modéles de régression linéaire multiple les variables ont été

centrées. Par souci de lisibilité seuls les résultats du modele sélectionné sont présentés.
3.1. Influence de la perception de la maladie sur le score total au PedsQL des méres

Les variables sélectionnées dans le modéle final pour expliquer la variance du score total au
PedsQL - module d'impact familial - des meres sont ’hémoglobine glyquée MOYENNE des
adolescents et les représentations émotionnelles des méres auto-évaluées. Le Tableau 53 présente
I'apport de chaque variable au modéle et le Tableau 54 présente les résultats détaillés du modele

choisi.
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Tableau 53. Modéles de régression linéaire multiple du score total au PedsQL des méres (n =25).

Modéles R? R? ajusté Variationde F  Sig. Variation de F
1 494 472 22.43 .000
2 662 .631 10.91 .003

Modele 1 : Hémoglobine glyquée MOYENNE
Modele 2 : Hémoglobine glyquée MOYENNE, Représentations émotionnelles auto-évaluées par les méres

Tableau 54. Détails du modeéle retenu : le modéle 2.

\ B
LR e [intervalle de confiance] 23 B p
(constante) 1.37 22.28 951
[-44.83,47.58] ' '

Hémoglobine glyquée 10.42

MOYENNE [4.10, 16.74] 3.05 482 002
Représentations _7.96

émotionnelles auto- [-12.99,-2.97] 2.42 -465 .003

évaluées par les meres
Ce modele explique 66.2 % de la variance, F(2,22) = 21.50, p =.000, R* =.662, AR* = .168, p
=.003. Ainsi, plus leur enfant présente des taux élevés d'hémoglobine glyquée MOYENNE et moins
les meres rapportent d'émotions négatives liées au diabete, plus les meres ont un bon
fonctionnement général. Le fait que le bon fonctionnement général des méres soit associé a des
taux élevés d’hémoglobine glyquée de leur enfant peut sembler contre-intuitif, et sera par la suite

discuté.
3.2. Influence de la perception de la maladie sur la qualité de vie des méres

Les variables sélectionnées dans le modele final pour expliquer la variance du score de
qualité de vie au PedsQL - module d’impact familial - des meéres sont les représentations
émotionnelles auto-évaluées des méres et ’'hémoglobine glyquée MOYENNE des adolescents. Le
Tableau 55 présente I'apport de chaque variable au modele et le Tableau 56 présente les résultats

détaillés du modele choisi.

Tableau 55. Modéles de régression linéaire multiple de la qualité de vie des méres (n = 25).

Modeéle R? R? ajusté Variation de F  Sig. Variation de F
1 514 493 24.36 .000
2 616 .581 5.79 .025

Modéle 1 : Représentations émotionnelles auto-évaluées par les meres
Modele 2 : Représentations émotionnelles auto-évaluées par les méres, Hémoglobine glyquée MOYENNE
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Tableau 56. Détails du modeéle retenu : le modéle 2.

5 B

Slece e [intervalle de confiance] =l B p
16.75

(constante) [-35.97, 69.47] 25.42 517

Représentations -10.02

(::motllonnelles autq- [1.16, 15.58] 2.76 -.546 .001

évaluées par les meres

Hémoglobine glyquée 8.37

MOYENNE [-15.74,-4.30] 3.48 361 025

Ce modele explique 61.6 % de la variance, F(2,22) = 17.61, p =.000, R* = .616, AR* =.101, p
=.025. Des résultats similaires a ceux évoqués précédemment sont retrouvés. Moins les méres
rapportent d'émotions négatives liées au diabete et plus leur enfant a des taux élevés
d'hémoglobine glyquée MOYENNE, plus elles ont une bonne qualité de vie. De nouveau, le role a

priori contre-intuitif de 'hémoglobine glyquée est observé et sera discuté par la suite.
3.3. Influence de la perception de la maladie sur le fonctionnement familial des méres

Les variables sélectionnées dans le modele final pour expliquer la variance du score de
fonctionnement familial au PedsQL - module d'impact familial - des méres sont I'hémoglobine
glyquée MOYENNE des adolescents, les représentations émotionnelles des adolescents hétéro-
évaluées par les méres et la chronologie cyclique des adolescents hétéro-évaluées par les meéres. Le
Tableau 57 présente I'apport de chaque variable au modele et le Tableau 58 présente les résultats

détaillés du modele choisi.

Tableau 57. Modéles de régression linéaire multiple du fonctionnement familial des méres (n =

25).
Modéles R? R? ajusté Variationde F  Sig. Variation de F
1 .515 494 24.46 .000
2 .599 .593 4.61 .043
3 672 625 4.67 042

Modéle 1 : Hémoglobine glyquée MOYENNE

Modele 2 : Hémoglobine glyquée MOYENNE, Représentations émotionnelles hétéro-évaluées adolescents par les
meres

Modele 3 : Hémoglobine glyquée MOYENNE, Représentations émotionnelles hétéro-évaluées adolescents par les
meéres, Chronologie cyclique hétéro-évaluées adolescents par les méres
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Tableau 58. Détails du modeéle retenu : le modéle 3.

QR [intervalle (fe confiance] =l B p
(constante) - 66-.713,-:;?3.03] 25.20 574
B
I}epr{asentations

Z(rino(;(tel:crgrllilslflzfciéerso- [- 15?082',5?2.14] 3.10 --398 011

évaluées par les meres

Chronologie cyclique des 798

alldole§cents hetero\- (304, 15.66] 3.70 278 .042
évaluées par les meres

Ce modele explique 67.2 % de la variance, F(3,21) = 14.36, p =.000, R* = .672, AR* = .073,p
=.042. Ainsi, plus les adolescents présentent des taux d'hémoglobine glyquée MOYENNE élevés,
moins elles pensent que leur enfant a des émotions négatives liées au diabete et plus elles pensent
que leur enfant percoit sa maladie comme cyclique (instable), plus elles décrivent un bon
fonctionnement familial. Le fait que le bon fonctionnement familial des meéres soit associé a la
perception d’instabilité qu’elles attribuent a leur enfant peut sembler contre-intuitif et sera

discuté par la suite.

4., Discussion intermédiaire

Parmi ces résultats, trois vont plus particulierement retenir notre attention : le réle de la
dimension représentations émotionnelles, la place de la perception des adolescents hétéro-
évaluées par les meéres et les deux résultats contre-intuitifs précédemment soulignés. Tout d’abord
notons la place majeure de la dimension représentations émotionnelles sur la qualité de vie et le
fonctionnement familial des meéres. Ces premieres observations sont similaires a celles réalisées
pour la qualité de vie des adolescents dans I'étude 1 (voir Chapitre 5. Partie III). Les résultats
obtenus avec le PedsQL permettent de faire la distinction entre le fonctionnement familial et la
qualité de vie. Ainsi, la qualité de vie des meéres est influencée par les représentations émotionnelles
des méres auto-évaluées, alors que le fonctionnement familial des méres est en partie expliqué par
les représentations émotionnelles des adolescents hétéro-évaluées par les meéres. L'importance de
cette dimension, quelle que soit la fagon dont elle est mesurée, souligne le réle central de la
perception des émotions suscitées par la maladie sur la qualité de vie et le fonctionnement familial

des meres. Il sera alors intéressant de voir si le role de cette dimension est aussi important sur la
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qualité de vie et le fonctionnement familial des peres. Ce résultat sera donc de nouveau discuté
par la suite. De plus, nous avons observé que les meres surestiment les émotions négatives de leur
enfant. Mieux comprendre l'origine de cette surestimation apparait alors important, tant elle
influence le vécu des meéres. Le score de fonctionnement familial des méres est quant a lui
influencé par les représentations émotionnelles que les meéres attribuent a leur enfant. Ici,
I'influence de la perception des adolescents hétéro-évaluée par les meres sur leur score de
fonctionnement familial, mais pas sur la qualité de vie, ravive alors ’hypothese des liens entre la
gestion familiale du diabete et les hétéro-évaluations. Cette hypothése a d’ailleurs déja été évoquée

dans la conclusion du chapitre précédent (voir Chapitre 5. Partie V).

Par ailleurs, deux résultats a priori contre-intuitifs sont a souligner. Le premier concerne le
fait que, plus les meres pensent que leur enfant percoit sa maladie comme instable (dimension
chronologie cyclique), plus elles déclarent un bon fonctionnement familial. Pour tenter de le
comprendre, rappelons que les meres et les adolescents ont une perception similaire sur la
dimension chronologie cyclique et que les meres percgoivent bien la perception de leur enfant sur
celle-ci. Nous pouvons alors supposer qu’au-dela de la perception en elle-méme sur cette
dimension, c’est davantage le sentiment de partager une vision similaire sur le caractére cyclique
du diabete qui a une influence positive sur le fonctionnement familial. En effet, partager une méme
opinion quant a la prévisibilité de la maladie, ou I'imprévisibilité de celle-ci, pourrait avoir des
incidences sur sa gestion quotidienne (surveillance de la glycémie, matériel a avoir sur soi, etc.)
qui serait alors moins problématique. Partager la méme croyance concernant la stabilité ou
I'instabilité du diabete pourrait alors diminuer les sources de conflit quant aux respects des
exigences quotidiennes de sa prise en charge. La crainte des conflits avec leur enfant constitue
d’ailleurs l'une des trois plus grandes sources de stress pour les méres (Beveridge et al., 2006).
Par ailleurs, on peut également supposer que lorsque les meres se disent que leur enfant percoit
lui aussi sa maladie comme instable, elles y voient un facteur favorable a I’attention portée a la
maladie par leur enfant. Concevoir ainsi les choses c’est insister sur le besoin des meres de se
rassurer quant a la capacité de leur enfant a gérer seul le diabéte. Ce sujet est effectivement une
source de stress pour les parents au moment de l'adolescence ou I'enfant acquiert
progressivement la gestion autonome de sa maladie (voir Chapitre 1. Partie I). Comme les meres

sont, dans la majorité des cas, I'aidant principal de I'enfant, ce sont principalement elles qui vont
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devoir accepter de laisser la gestion de la maladie a leur adolescent et donc qui perdent le plus de
controle sur celle-ci. Le second résultat contre-intuitif se rapporte a 'observation suivante : plus
les taux d’hémoglobine glyquée sont élevés et plus les meéres affichent une bonne qualité de vie et
un bon fonctionnement familial. Beveridge et collaborateurs (2006) soulignent que, parmi les trois
plus grands stresseurs rapportés par les meres, se trouvent la gestion de I'alimentation et 'oubli
des tests de glycémie ou d’injection. Il ne semble alors pas étonnant que les résultats de glycémie
constituent un enjeu majeur dans la qualité de vie des meres. Or, étant donné que l'objectif médical
de la prise en charge du diabéte vise I'obtention de taux d'hémoglobine glyquée les plus bas
possibles, il aurait été attendu que des taux élevés soient davantage liés a une atteinte de la qualité
de vie des meéres. C'est d’ailleurs ce que Moore et collaborateurs observent dans leur étude (2013).
Toutefois, notons que des taux d'hémoglobine glyquée élevés peuvent étre le témoin de la
récurrence d'épisodes d'hyperglycémie, sans pour autant que cela renseigne ici sur la sévérité de
ces épisodes. Si I’on revient aux résultats, tout semble se passer comme si les méres présentaient
une meilleure qualité de vie lorsque leur enfant est plus souvent en hyperglycémie. Les épisodes
d'hyperglycémie présentent peu de conséquences a court terme tant que la glycémie n'atteint pas
des niveaux trop élevés, mais ont, par contre, des conséquences majeures a plus long terme en
raison des complications médicales qui y sont associées (voir Chapitre 1. Partie II). Il apparaitrait
donc étonnant de supposer que les meres ont une bonne qualité de vie si leur enfant est en
hyperglycémie et qu'il risque des complications. C’est pourquoi, deux interprétations
complémentaires de ce résultat peuvent étre proposées. Premierement, Standen, Hinde et Lee
(1985) soulignent que les méres sont mieux informées dans tous les domaines concernant le
diabéte que les péres, excepté sur la connaissance des complications a long terme. Ces derniers
seraient plus au fait des conséquences négatives a long terme de la maladie. Deuxiémement, plus
que la présence récurrente d’épisodes d’hyperglycémie ayant un impact positif sur la qualité de
vie, c’est davantage la présence d’épisodes d’hypoglycémie qui pourrait'altérer. Une étude récente
(Freckleton, Sharpe, & Mullan, 2014) a d’ailleurs mis en évidence que plus les méres craignent les
hypoglycémies de leur enfant, plus elles ont tendance a adopter des comportements pour les éviter
et donc a maintenir un taux de sucre supérieur aux recommandations. De plus, dans une étude
réalisée aupres de parents et incluant a 92 % des meres (Marrero, Guare, Vandagrill, & Fineberg,

1997), le lien significatif entre la peur des hypoglycémies et la qualité de vie des parents a été
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souligné. Ainsi, une moins bonne connaissance des conséquences négatives a long terme du
diabete, associée a une crainte particuliere liée aux hypoglycémies pourraient expliquer le résultat
que nous avons mis en évidence. Rappelons également que les résultats d’hémoglobine glyquée
dans notre population restent acceptables et n’atteignent pas le seuil de risques élevés. De plus, le
nombre d'épisode d'hypoglycémie n’a pas été mesuré dans le cadre de ce travail, ce qui apparait
ici comme une limite potentielle a la compréhension de ce résultat. Ainsi, pour comprendre
I'influence de la perception de la maladie auto- et hétéro-évaluée sur la qualité de vie et le
fonctionnement familial des meres il semble intéressant d’interroger leurs conséquences sur la
gestion du diabete dans la famille. Finalement, les liens entre la perception du diabéte et la qualité
de vie des meéres ont permis de mettre en évidence I'intérét d’'une approche hétéro-évaluée de la
perception des adolescents pour mieux comprendre leur qualité de vie. Ils ouvrent également de
nouvelles perspectives de recherche sur le lien entre la gestion familiale du diabete et la
perception du diabéte hétéro-évaluée. Ces liens ont également été étudiés aupres des péres.

C - Auto- et hétéro-évaluation de la perception du diabeéte par les adolescents
et les peres : incidences sur la qualité de vie des péres - Etude 2C

L’étude 2C vise a analyser les liens entre la perception du diabéte par les peres (auto-
évaluée) et les adolescents (auto-évaluée et hétéro-évaluée par les peres), et la qualité de vie des
peres (Objectif 1c). Ces résultats sont interprétés au regard des études comparatives entre la
perception du diabéte aux trois mesures qui viennent d’étre évoquées et qui auront été
préalablement réalisées. Avant cela, des analyses sur les liens entre les covariables de I'étude, la
qualité de vie et le fonctionnement familial des péres des analyses corrélationnelles ont été
réalisées, toutefois, aucun lien significatif n’a été relevé. Pour le genre (des adolescents), des
analyses comparatives de moyennes (T de Student pour échantillons indépendants) ont été
réalisées, cependant, aucune différence n’a été observée (pour le score de qualité de vie, t(16) =
1.53, p = .145, pour le score de fonctionnement familial, U = 31.00, p =.673, et pour le score total
au PedsQL, t(15) = 1.27, p = .224).

1. Analyses corrélationnelles

Afin de saisir les premiers liens entre la perception du diabete et la qualité de vie et le

fonctionnement familial des péres, des analyses corrélationnelles ont été réalisées. Le Tableau 59

résume les corrélations principales.

171

Johanna. Perception du diabéte de type 1 auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la maladie et le contréle me



*xxV L8 -

*¥x996" %% L9L"

*LSS™ 96¥"-
99¢'- 8¥¢™-
08¢’ €90
CLE- 9¢e-
vie- €CC-
A4 SET
fA4% €60
*+929° *LVS
veT 661"
KAt TT

z apmy "9 axndey)

*ETS™

0S€™-

xS

LTV~

(AN A

YA

08¢~

*67S’

19T

1)

x99%’

144"

#+x0SL"

887"

600"

6S€

S1Y-

44

‘6

€90

085’

%0V 8’

S60°-

*LES

10T

eLT

8

€60

960°

*xxx 168

Yiv-

L00™-

EEEe

L

*89%

eer-

SSv

G8¢™-

er

9

LT

9T

19T

180°

0co

'S

00%"-

6€0°

S80°

b4

100" > d yss * TO" > d 4x 1 0" > d 4 2ION
saaad
Sop [e102 2100S TOSpad "ZT

so19d sap [el[ruuej
JUBWAUUONIUO TOSPad "TT

so1ad

Sop 314 3p U[ENY TOSPAd 0T
sa13d sa[ 1ed 99n[ead-01919Y
SJU9ISI[OPE SI[[AUUOIIOWID
suonejuasatday ‘6

saaad saf aed

99N[eAY-01919Y SIUIISI[OpE
anbip4£o s1ojouoay) '8

sa13d sa[ 1ed 99n[ead-01919Y
sjuadsajope anbruoayd/engre
a13o[ouoay) */

so9n[eAd

-oine sa1ad sa[[puuonow
suonejussarday 9
d9n[eag-oine

saJad anbip4£d s130[0u01Y) 'G
d9n[ead

-ojne sa1ad anbruoays/ansdre
a13ojouoay) 4

segn[eag-omne

- SIU9ISI[OPE SI[[AUUOIIOWD
suonejuasatday ‘¢

99N[eAY-0INE SIUIISI[OPE

L80 i anbipp4£o s18ojouoay) 'z
J9njesg-one

250"~ 150"~ sjyuadsajope anbruoayd/ongre
a13ojouoay) ‘1

'€ T S9[qeLrep

‘(9¢ e GT = u) sa1ad sap a1a ap 911enb e[ 319 sai1ad sof Jed 319 sa1aw s Jed sagn[eAd 0INE SUOISUDWIP
s9] ‘sa1ad sof 1ed 99n[eA9-01919Y 19 99N[RAD-0INE SHUIISS[Opk dlpe[ew e[ ap uondadtad suolisuswip So] a13us sejusauntad ap SUONE[ILIO) "6S nNed[qeL,

Johanna. Perception du diabéte de type 1 auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la maladie et le contréle me



Chapitre 6. Etude 2

Pour les peres, plusieurs liens significatifs sont relevés avec la dimension chronologie. Ainsi,
plus les adolescents percoivent la maladie comme étant cyclique, plus les péres présentent une
bonne qualité de vie (r =.549, p = .018), un bon fonctionnement familial (r = .547, p =.023), et
donc un bon fonctionnement général (r =.626, p =.007). Par ailleurs, plus les peres percoivent la
maladie comme étant chronique, d’'une part, et que leur enfant la percoit également comme
chronique, d’autre part, plus les péres présentent une bonne qualité de vie (respectivement: r
=.525,p =.025 et r =.523, p =.038). En revanche, les croyances sur cette dimension ne sont pas
liées de facon significative a leur fonctionnement familial. Enfin, des liens avec la dimension
représentations émotionnelles sont également notés, mais ne sont significatifs que pour les
adolescents hétéro-évaluées par les peres. Ainsi, plus les péres pensent que leur enfant ressent
des émotions négatives, moins ils déclarent avoir une bonne qualité de vie (r=-.513, p =.042), un
bon fonctionnement général (r = -.557, p =.031), et de facon tendancielle, moins ils évoquent un
bon fonctionnement familial (r = -.496, p =.060). Le détail des corrélations entre la perception du
diabete (par les péres, les adolescents auto-évaluée et hétéro-évaluée par les péres) et les résultats

au PedsQL des péres est disponible en Annexe 16 (voir Tableaux 4, 5 et 6).

2. Analyses comparatives de la perception du diabéte par les peres auto-évaluée et les
adolescents auto et hétéro évaluée par les péres+é

La premiére analyse vise a examiner la présence ou non d’'un consensus entre la perception
du diabete par les péres et par les adolescents. Autrement dit: les péres (P) ont-ils la méme
perception du diabéte (D) que les adolescents (A) ? P(D) = A(D) ? Le détail des résultats est
disponible en Annexe 14 (voir Tableau 2). 11 a été précédemment établi que les peres percoivent

plus de conséquences, t(53) =-5.10, p = 001 (respectivement pour les péres et les adolescents : M

3.16 et M = 2.24), et ont des représentations émotionnelles plus négatives, t(53) = - 3.91, p

.001 (respectivement : M = 3.15 et M = 2.24) que leur enfant.

Parallélement, une deuxiéme analyse comparative a été réalisée afin de voir si la perception
que les péres (P) ont du diabete (D) est similaire a celle qu’ils imaginent étre celle de leur
adolescent (A) ? Autrement dit : P(D) = P(A(D)) ? Le détail des résultats est disponible en Annexe

14 (voir Tableau 10). Les résultats montrent que les péres pensent que leur enfant ressent plus

46 Afin de choisir les tests de comparaisons de moyenne appropriés, des analyses de normalité et d’homogénéité des
variances ont été préalablement réalisés. Seules les différences significatives sont présentées.
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d’émotions négatives qu'eux, t(15) = - 3.90, p = .001 (respectivement pour les péres et la

perception des adolescents hétéro-évaluée : M = 3.15 et M = 3.71).

Enfin, une troisiéme analyse comparative a été réalisée afin de voir si la perception que les
adolescents (A) ont de leur diabéte (D) est similaire a celle que leur pere (P) pense qu’ils ont de
leur diabete ? Autrement dit : A(D) = P(A(D)) ? Le détail des résultats est disponible en Annexe 14
(voir Tableau 7). 11 apparait que les peres surestiment les émotions négatives ressenties par leur
enfant, £{(50) =- 6.55, p =.001 (respectivement pour la perception des adolescents auto-évaluée et
hétéro-évaluée : M = 2.24 et M = 3.71). lls surestiment également les conséquences du diabete
percues par leur enfant, £(50) = - 6.40, p =.001 (respectivement: M = 2.24 et M = 3.35), alors qu'ils
sous-estiment le controle personnel de leur enfant (c’est-a-dire qu’ils pensent que leur enfant
ressent moins de controle personnel que ce que les adolescents évoquent eux-mémes), ¢(50) =

2.64, p =.011 (respectivement : M = 4.09 et M = 3.70).

Le Graphique 6 résume les résultats des analyses comparatives importants pour la suite de

I'étude.
4 sk *k
ns ns
35
3
25 W Perception des adolescents
’ auto-évaluée
2 B Perception des adolescents
hétéro-évaluée par les peres
1,5 . A
Perception des péres auto-
1 évaluée
0,5
0

Chronologie cyclique Représentations émotionnelles

Note. ns = non significatif ; ** p <.01

Graphique 6. Résultats des analyses comparatives importants entre la perception des adolescents
auto-évaluée, hétéro-évaluée par leur pére, et des péres auto-évaluée.

3. Influence de la perception de la maladie sur la qualité de vie et le fonctionnement
familial des péres : analyses de régression linéaire multiple

La démarche statistique suivie est identique a celle décrite pour les meres.
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3.1. Influence de la perception de la maladie sur le score total au PedsQL des péres

Les variables sélectionnées dans le modéle final pour expliquer la variance du score total au
PedsQL - module d’'impact familial - des péres sont la chronologie cyclique des adolescents auto-
évaluée et les représentations émotionnelles des adolescents auto-évaluées. Le Tableau 60 présente
I'apport de chaque variable au modele et le Tableau 61 présente les résultats détaillés du modele

choisi.

Tableau 60. Modeéles de régression linéaire multiple du score total au PedsQL - module d’'impact
familial des péres (n = 15).

Modéles R? R? ajusté Variationde F  Sig. Variation de F
1 .369 320 7.60 .016
2 .589 520 6.41 .026

Modéle 1 : Chronologie cyclique des adolescents auto-évaluée
Modeéle 2 : Chronologie cyclique des adolescents auto-évaluée, Représentations émotionnelles des adolescents auto-
évaluées

Tableau 61. Détails du modeéle retenu : le modéle 2.
B

2 [intervalle de confiance] ESB B p
75.70

(constante) [69.16, 82.24] 3.00 .000

Chronologie cyclique des 21.17

adolescents auto-évaluée [9.77,32.56] >.23 828 002

Représentations 1016

émotionnelles des [-18.91,-1.42] 4.01 -.518 .026

adolescents auto-évaluées

Ce modele explique 58.9 % de la variance, F(2,12) = 8.59, p =.005, R* =.589, AR* =.220, p
=.026. Ainsi, plus les adolescents percoivent leur maladie comme cyclique et moins ils évoquent
d'émotions négatives en lien avec le DT1, plus leur pere a une bonne qualité de vie et un bon

fonctionnement familial (score total au PedsQL).
3.2. Influence de la perception de la maladie sur la qualité de vie des péres

Les variables sélectionnées dans le modeéle final pour expliquer la variance du score de
qualité de vie des péres au PedsQL - module d’'impact familial - des péres sont la chronologie
cyclique des adolescents auto-évaluée, la chronologie aigué/chronique des péres auto-évaluée et la
chronologie cyclique des peéres auto-évaluée Le Tableau 62 présente I'apport de chaque variable au

modele et le Tableau 63 présente les résultats détaillés du modele choisi.
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Tableau 62. Modéles de régression linéaire multiple de la qualité de vie des peres (n = 16).

Modéles R? R? ajusté Variationde F  Sig. Variation de F
1 312 263 6.36 024
2 616 557 10.30 .007
3 744 .680 5.98 .031

Modele 1 : Chronologie cyclique des adolescents auto-évaluée

Modele 2 : Chronologie cyclique des adolescents auto-évaluée, Chronologie aigué/chronique des peres auto-évaluée
Modele 3 : Chronologie cyclique des adolescents auto-évaluée, Chronologie aigué/chronique des peres auto-évaluée,
Chronologie cyclique des peéres auto-évaluée

Tableau 63. Détails du modele retenu : le modéle 3

5 B
OO [intervalle de confiance] 25 B p
74.10
(constante) (68.13, 80.07] 2.74 .000
Chronologie cyclique des 14.47
adolescents auto-évaluée [5.13,23.82] 4.29 500 006
Chronologie 14.24
aigué/chronique des péres : 3.62 576 .002
& a [6.36,22.12]
auto-évaluée
Chronologie cyclique des -9.10
peéres auto-évaluée [-17.22,-.994] 3.72 ~363 031

Ce modele explique 74.4 % de la variance, F(3,12) = 11.62, p =.001, R* =.744, AR* = 128, p
=.031. Plus leur enfant percoit le diabete comme une maladie cyclique et plus les péeres percoivent
le diabete de leur enfant comme chronique mais stable, prévisible, plus les péres ont une bonne

qualité de vie.
3.3. Influence de la perception de la maladie sur le de fonctionnement familial des péres

Aucune des variables interrogées dans cette étude ne permet d'expliquer la variance du

fonctionnement familial des peres.

4., Discussion intermédiaire

Les résultats obtenus aupres des péres se distinguent de ceux des meéres sur plusieurs points
qui vont étre succinctement présentés puis discutés. Tout d’abord, c’est la dimension chronologie
qui occupe une place centrale pour les péres. Contrairement a ce que nous avons observé jusqu'’ici,
c’est la perception des adolescents auto-évaluée qui influence la qualité de vie des péres et non la
perception des adolescents hétéro-évaluée par les péres. Enfin, aucune des variables de la
perception du diabéte intégrées aux analyses de régression ne permet d’expliquer le

fonctionnement familial des peres.
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La qualité de vie des péres est fortement influencée par la dimension chronologie que ce soit
sur son caractére chronique ou cyclique. Plus les péres percoivent le diabete de leur enfant comme
chronique mais prévisible, plus les péres ont une bonne qualité de vie. Le caractére chronique de
la maladie, en soulignant 1'absence de guérison possible, aurait pu étre lié a une moins bonne
qualité de vie. Or, nous supposons que ce résultat peut étre le témoin d'une bonne acceptation de
la maladie et de son caractére chronique par les peres. Associé a ce premier résultat, plus les peres
pensent que leur enfant percoit sa maladie comme instable et plus leur qualité de vie est bonne.
Sur cette dimension les adolescents et leur pére partagent une perception similaire et les péres
évaluent correctement la perception de leur enfant. De nouveau, l'interprétation proposée
précédemment sur le lien entre la reconnaissance par tous du caractére cyclique de la maladie et
la gestion quotidienne peut étre évoqué. En effet, partager une méme opinion quant a la
prévisibilité de la maladie, ou I'imprévisibilité de celle-ci, pourrait avoir des incidences sur sa
gestion quotidienne (surveillance de la glycémie, matériel a avoir sur soi, etc.) qui serait alors
moins problématique. Standen et collaborateurs (1985) insistent sur la bonne connaissance des
peres des complications a long terme de la maladie. Celles-ci sont limitées par une bonne gestion
au quotidien du diabete (voir Chapitre 1. Partie II). Ainsi, les péres, comme cela avait été évoqué
pour les meres, pourraient étre rassurés par la reconnaissance du caractére instable du diabete
par leur enfant et donc de la nécessité d’y apporter une surveillance étroite. Cette interprétation
ouvre de nouveau la question des liens entre la perception de la maladie, la gestion familiale du

diabete et la qualité de vie.

Par ailleurs, et contrairement a ce qui est observé aupres des meéres, ce sont les
représentations émotionnelles des adolescents auto-évaluées qui ont un impact sur le score total de
PedsQL. Ce résultat est d’autant plus étonnant que les péres surestiment les émotions négatives
de leur enfant et que I'on aurait pu s’attendre a ce que ce soit leur interprétation qui ait une
influence. En 1'état, ce résultat pose plus de questions qu'il n'apporte de réponse et invite a
interroger l'existence d’une variable intermédiaire entre la perception du diabete et la qualité de
vie. L’hypothése concernant cette variable intermédiaire s'oriente, au vu des réflexions
développées dans cette discussion, majoritairement vers la question de la gestion du diabéte dans

la famille.
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Enfin, comme cela a été souligné précédemment, aucune des variables de la perception du
diabéte ne permet d'expliquer le fonctionnement familial des péres. Ce qui, d'une part, met de
nouveau en exergue la différence des facteurs influencant le vécu des péres et des méres avec le
diabéte et, d'autre part, ouvre des questionnements quant aux autres facteurs ayant
potentiellement une influence. Cette absence de résultat invite alors a souligner I'une des limites
de cette étude qui s'intéresse au vécu des péres et des méres en tant que parents mais non en tant
que couple. Cette limite ouvre la question de la perception du diabete hétéro-évaluée par le

conjoint et de ces liens avec la qualité de vie et le fonctionnement familial des parents.

Apreés avoir fait I'objet d’'une discussion distincte, les résultats observés pour les meres et

les peres vont étre mis en perspective.

Synthése des résultats et discussion intermédiaire sur la qualité de vie des parents

Tout d’abord, les résultats aux analyses comparatives entre la perception des adolescents
auto-évaluée et des adolescents hétéro-évaluée par les parents, mettent en évidence des
différences significatives sur trois des cinq dimensions analysées (conséquences, contréle
personnel et représentations émotionnelles). Ces résultats ont été observés de fagon similaire pour
la perception des adolescents hétéro-évaluée par leur mere d’une part, et par leur pére d’autre

part. Aussi, nous concluons a une interprétation de la perception des adolescents par les parents.

Par ailleurs, les résultats mettent en évidence la similarité des scores de qualité de vie et de
fonctionnement familial entre les méres et les peres. La comparaison de ces résultats a ceux de la
littérature est difficile en raison du peu d’études a ce sujet incluant les péres. Toutefois, plusieurs
auteurs ont déja mis en évidence la similarité des perceptions de la maladie dans le couple,
lorsqu’un des deux partenaires est malade (Figueiras & Weinman, 2003 ; Richards et al., 2004 ;
Sterba et al., 2008 ; Weinman et al., 2000). Nos résultats montrent que cette observation semble
pouvoir également s’appliquer dans le cas ou ce n’est pas I'un des conjoints qui est malade mais
I'enfant du couple. C’est d’ailleurs ce que Salewski (2003) a observé aupres de parents dont
I'adolescent souffre d’eczéma chronique. Elle a mis en évidence que globalement, les parents
partagent une perception similaire de la maladie de leur enfant. Toutefois, d’autres études,
notamment aupres d’autres types de maladies pédiatriques, devraient étre réalisées aupres des

parents pour confirmer ces résultats. Quelques études ont exploré cette question et ont mis en
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évidence la similarité entre I'ajustement des meres et des péres face a la maladie chronique de
leur enfant (Eiser, Havermans, Pancer, & Eiser, 1992). Plus spécifiquement sur le diabéte, si Kovack
et collaborateurs (1985) notent que les méres présentent davantage de symptdmes anxieux et
dépressifs, cette différence n’est observée que dans les semaines suivant le diagnostic et n’est plus
retrouvée 6 mois apres. Ces similitudes apparaissent presque contre-intuitives a la lecture des
études qui soulignent une plus grande implication des méres dans la gestion au quotidien du
diabéte de leur enfant et qui est majoritairement considérée comme l'aidante principale, voire
I'unique aidante (Eiser et al., 1992 ; Houdan, 2006 ; Ozyazicioglu, Avdal, & Saglam, 2017). Young
et collaborateurs (2014) insistent eux aussi sur le fait que de maniére générale, dans la gestion du
diabéte de type 1, les méres sont les premiéres aidantes, les péres, quant a eux, apporteraient leur
aide seulement si le besoin s’en fait ressentir. Certains auteurs s’interrogent sur les effets de la
mise a distance du pére dans la gestion du diabéte (Houdan, 2006) décrit d’ailleurs, dans le
contexte plus général de la maladie chronique pédiatrique, comme le « parent oublié » (May,
1996). Houdan (2006) rapporte, en effet, qu’au moment du diagnostic, le choc de I'annonce est
généralement moins visible chez les péres, leur souffrance serait alors moins perceptible, voire
minimisée, ou considérée comme moins urgente que celle des meres. Ces observations invitent a
alors a se demander si la qualité de vie des meres n’est pas altérée par le poids de la responsabilité
trop importante dans la gestion du diabéte, et pour les peres, par leur mise a I'écart de cette
gestion ? Ainsi, un déséquilibre dans la répartition de la gestion pourrait étre mal vécu par les deux
parents pour des raisons contraires, I'un parce qu’il porterait toute la responsabilité de la prise en
charge et l'autre parce qu’il ne serait pas associé a celle-ci et donc que sa souffrance serait
minimisée. Une autre explication est suggérée par Mitchell et collaborateurs (2009) qui
rapportent que la qualité de vie des méres et des peres est altérée par des éléments différents, a
savoir la charge de la gestion du diabete pour les meres, et la charge des autres taches familiales
pour les peres. Finalement, un score de qualité de vie similaire entre les parents semble étre le
résultat d'influences différentes. C’est ce qui a d’ailleurs été mis en évidence dans notre étude.
Alors que les parents partagent une méme perception du diabéte et font une interprétation
similaire de la perception de leur enfant (excepté sur la dimension conséquences) leur qualité de
vie est influencée par des dimensions différentes de la perception du diabete, comme cela a été

précédemment évoqué. Comme nous avons également évoqué les différences d’implication dans
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la gestion du diabete entre les deux parents, il serait alors intéressant d’analyser la facon dont la
gestion du diabéte influence les liens entre la perception de la maladie et la qualité de vie chez les
parents. Des lors, la question des différences d'implication des deux parents et de I'apparente mise
en retrait des peres dans la gestion du diabéte se pose et peut prendre la forme suivante :
pourquoi, les péres, alors qu'ils ont des représentations émotionnelles et une perception générale
du diabéte similaires a celle des méres, sont-ils moins impliqués dans la gestion du diabéte ? Plus

généralement, quels sont les déterminants de I'implication parentale ?

Par ailleurs, ce travail interroge les liens entre les parents et les adolescents et, de ce fait,
met de c6té un autre lien dont le poids est majeur : la relation pére-meére et plus spécifiquement
la question du couple face a la maladie chronique de l'enfant. Cette problématique complexe
renvoie a des aspects multiples de la vie de couple (satisfaction, soutien pergu, etc.) qui ne sont
pas étudiées dans le cadre de cette recherche. Cette limite ouvre une piste de recherche
intéressante notamment au travers des questions d'interprétation de la perception du conjoint et
de l'influence de celle-ci sur la qualité de vie. De plus, la qualité de vie est influencée par de
multiples facteurs (voir Chapitre 2. Partie II) qui peuvent, eux-mémes, s’influencer
réciproquement. Cette limite a d’ailleurs été soulignée par certains parents face au PedsQL. Ces
derniers exprimant parfois des difficultés a y répondre en suivant les termes stricts de la consigne
«du fait de I'état de santé de votre enfant », évoquant ainsi I'impossibilité de mesurer 'impact

précis d’'un événement quand le vécu résulte en réalité de multiples événements concomitants.

Dans cette étude, la mesure de la perception de la maladie en auto- et en hétéro-évaluation
a permis de mettre en évidence la différence entre les déterminants de la qualité de vie des peres
et des meres, en méme temps qu’elle permet d’interroger la place de chacun dans la prise en
charge quotidienne de la maladie et le vécu qui y est associé. Enfin, et pour conclure, bien que les
parents ne présentent pas de différences au niveau de leurs perceptions auto-évaluées, les
résultats de la premiere étude (voir Chapitre 5. Partie II) mettent en évidence la présence d'une
interprétation de la perception des parents par les adolescents. La question d’'une différence entre
la perception hétéro-évaluée des meres et des péres par les adolescents se pose a présent et a été

examinée dans l'étude 2D.
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Partie III - La perception du diabete par les adolescents auto-évaluée et les
parents hétéro-évaluée : incidences différenciées de I'hétéro-évaluation des
meres et des péres sur la qualité de vie des adolescents - Etude 2D

Cette étude a pour objectif de répondre aux questions et aux limites soulevées lors de la
discussion de la premiére étude (voir Chapitre 5. Partie V). En effet, nous avons évoqué la
possibilité que le choix des analyses statistiques pouvait expliquer pourquoi le role de la
perception des adolescents sur leur ajustement n’était pas particulierement mis en évidence dans
notre premiere étude. De plus, I'accent mis sur la différence de prise en charge entre les méres et
les peres invite a questionner plus précisément I’hétéro-évaluation faite pour les deux parents. Les
adolescents attribuent-ils la méme perception du diabéte a leur mére et a leur pére ? Les hétéro-
évaluations faites pour les meres et les peres influencent-elles de facon similaire la qualité de vie

des adolescents ? C’est a ces questions que I'étude 2D tente d’apporter des réponses.

Plus précisément, nous faisons trois hypothéses. La littérature a permis de mettre en
évidence I'impact de la perception de la maladie sur la qualité de vie des patients (voir Chapitre 3.
Partie II) et notamment de la perception du diabéte sur celle des adolescents (ie. Edgar & Skinner,
2003 ; Law, 2002 ; Olsen et al., 2008). Ainsi, nous supposons que la qualité de vie des adolescents
est influencée par la perception du diabéte par les adolescents auto-évaluée (Hypothése 1). Par
ailleurs, I'implication différenciée des meres et des peres dans la gestion du diabéte juvénile a été
plusieurs fois soulignée (Dashiff et al., 2008b ; Houdan, 2006 ; Ozyazicioglu et al., 2017 ; Sullivan-
Bolyai et al.,, 2003) et les adolescents ont plus le sentiment de partager le stress provoqué par la
gestion du diabete avec leur mére qu’avec leur pere (Berg et al, 2009). Aussi, comme les
adolescents entretiennent des relations différentes avec leur mére et leur pere dans la gestion du
diabéte nous supposons qu'ils font des hétéro-évaluations différentes concernant la perception du
diabéte par leur mére et leur pére (Hypothése 2), et que leur qualité de vie est plus influencée par la
perception du diabéte par les méres hétéro-évaluée que par la perception du diabéte des péres hétéro-

évaluée par les adolescents (Hypothese 3).

Pour cette seconde étude, 'hétéro-évaluation des parents ne concerne que les dimensions
ayant été mises en évidence dans I'analyse de la variance de la qualité de vie des adolescents, a

savoir les conséquences et les représentations émotionnelles.
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1. Description de la qualité de vie des adolescents

Le Tableau 64 synthétise les résultats obtenus au questionnaire de qualité de vie des

adolescents. Plus les scores sont élevés, moins la qualité de vie est bonne.

Tableau 64. Moyennes et écart-type des scores de la qualité de vie des adolescents : score total et
sous-dimensions (n = 36).

Dimensions de la qualité de vie Score Score Score Ecart- Type
minimum  maximum moyen

Qualité de vie - Impact du diabéte*”

(11 items / score maximum = 44) 0 15 6.50 3.90

Qufahte de vie - Comp.ortements des parents 0 12 419 273

(3 items / score maximum = 12)

Qualité de vie - Inquiétudes

(7 items / score maximum = 28) 0 17 2 409

Quahte de vie - P?rceptlon de la santé (1 1 4 203 0.61

item / score maximum = 4)

Qualité de vie - Score total 2 37 1811 9.06

(22 items / score maximum = 88)

Ce sont de nouveau les dimensions comportements des parents et inquiétudes qui ont les

moyennes les plus hautes.

Par ailleurs, afin d’appréhender les liens entre les covariables de I’étude et la qualité de vie
des adolescents des analyses corrélationnelles ont été réalisées, cependant, aucun lien significatif
n’a été mis en évidence. Pour le genre (des adolescents), des analyses comparatives de moyennes
(T de Student pour échantillons indépendants) ont été réalisées, toutefois, aucune différence n’a
été observée (pour la dimension impact, t(34) = 1.25, p =.220, pour la dimension comportement
des parents, t(34) = -.938, p = .355, pour la dimension inquiétudes, t(34) = .616, p = .542, pour le

score total de qualité de vie, t(34) = .580, p = .566).

Aussi, seules les covariables qui avaient été intégrées aux modeles de régression de I’étude

1 ont été introduites dans les analyses.

2. Analyses corrélationnelles

Afin de saisir les liens entre la qualité de vie des adolescents et la perception du diabete des
analyses corrélationnelles ont été réalisées. Les résultats principaux ont été résumés dans le
Tableau 65. Le détail des corrélations entre la perception du diabéete par les adolescents et leur

qualité de vie est disponible en Annexe 16 (voir Tableau 7).

47 Les résultats au score minimum et au score maximum de la sous-dimension « impact du diabéte » représentent la
somme des trois sous-dimensions « impact » du questionnaire de qualité de vie.
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Plus les adolescents percoivent d’émotions négatives liées au diabéte moins leur qualité de
vie totale est bonne (r = .660, p = .001). Leur score de qualité de vie totale diminue également
lorsqu’ils pensent que leur mére ou leur pere ressent des émotions négatives (respectivement r
=.681, p =.001 et r=.630; p =.001). De facon similaire, plus les adolescents pensent que leur
diabéte a des conséquences importantes dans leur vie, moins leur qualité de vie est bonne (r
=.689, p=.001). Leur score de qualité de vie totale diminue aussi lorsqu’ils pensent que leur mere
ou que leur pere pergoit aussi de fortes conséquences (respectivement, r=.516,p=.001 et r=.564,
p = .001). Des liens corrélationnels analogues sont observés pour chaque sous-dimension de la

qualité de vie des adolescents.

3. Analyses comparatives entre la perception du diabéte par les adolescents auto-évaluée
et les parents auto et hétéro-évaluée par les adolescents*8

Seuls les principaux résultats sont ici présentés. Le détail des résultats est disponible en
Annexe 14. Concernant la dimension représentations émotionnelles, il a été établi précédemment
que les meres et les peres évoquent plus d’émotions négatives (colére, tristesse, peur, etc.) que les
adolescents. Par ailleurs, bien que les représentations émotionnelles soient similaires entre les
meres et les péres, t(42) =- 1.01; p =.320 (respectivement M = 2.87 et M = 3.15), les adolescents
attribuent plus d’émotions négatives a leur mere qu’a leur pere, Z = - 298, p =
.003 (respectivement M = 2.80 et M = 2.40). De plus, si les adolescents ont le sentiment d’avoir des
représentations émotionnelles de la maladie différentes de celles de leur mere, t(35) =-4.15,p =
.001 (respectivement M = 2.24 et M = 2.80), ils ont le sentiment qu’elles sont similaires avec leur
pere, t(35) =- 1,31, p = .198 (respectivement M = 2.24 et M = 2.40). Or, les adolescents minimisent
les représentations émotionnelles de leur pére, U = 166.00, p = .002 (respectivement M = 3.15 et
M = 2.40), alors qu’ils évaluent correctement celles de leur meére, t(59) = .332, p =

.741 (respectivement M = 2.87 et M = 2.80).

Par ailleurs, concernant la dimension conséquences, il a précédemment été mis en évidence
que les meres et les péres percoivent plus de conséquences que les adolescents. Cependant, les
adolescents minimisent les conséquences percues par leur pére et leur mere, respectivement

t(53)=5.56,p=.001 et t(59) = 3.45,p=.001 (pourles peres M =3.16 et M = 2.13 et pour les meres

48 Afin de choisir les tests de comparaisons de moyenne appropriés, des analyses de normalité et d’homogénéité des
variances ont été préalablement réalisés.
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M = 2.80 et M = 2.29), et ne percoivent pas les différences qu’ils ont avec leurs parents sur cette
dimension, respectivement, t(35) = - .544, p =.590 et ¢(35) = 1.30, p = .202 (pour les peres M =
2.13etM=2.24etlesmeres M =2.29 et M = 2.24). Mais, bien que le résultat ne soit que tendanciel,
les adolescents attribuent plus de conséquences pergues a leur mere qu’a leur peére, t(35) = 1.92,
p =.063 (respectivement M = 2.29 et M = 2.13). Or, si une différence tendancielle est bien trouvée
entre les méres et les peres sur cette dimension, t(42) =- 1.91, p =.063, ce sont en réalité les peres
qui pergoivent plus de conséquences du diabéte que les meres (respectivement pour les péres et
les méres M = 3.16 et M = 2.80).Le Graphique 7 résume les résultats importants a retenir pour la

suite de I’étude.

3,5 ns *% *% % + *%
3
25 H Perception des meres auto-
’ évaluée
2 H Perception des meres
hétéro-évaluée
15 Perception des péres hétéro-
n évaluée
Perception des péres auto-
05 évaluée
0

Représentations émotionnelles Conséquences
Note. ns = non significatif; + p <.10; ** p <.01
Graphique 7. Résultats des analyses comparatives entre la perception des méres et des péres, auto-

évaluée et hétéro-évaluée par les adolescents.

4. Influence de la perception de la maladie sur la qualité de vie des adolescents : analyses
de régression linéaire multiple

Toutes les variables de perception de la maladie ont été centrées pour les analyses de
régression. Une méthode d’analyse de régression linéaire multiple par bloc a été choisie. Lorsque
des covariables ont été intégrées a l'analyse statistique elles étaient placées dans le bloc 1 en
entrée forcée. Le bloc suivant incluait les dimensions de perception du diabéte des adolescents
auto-évaluées (entrée en pas a pas), le bloc suivant incluait les dimensions conséquences et
représentations émotionnelles des meres hétéro-évaluées (entrée forcée), enfin, le dernier bloc

incluait les dimensions conséquences et représentations émotionnelles des peres hétéro-évaluées

(entrée forcée).
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4.1. Influence de la perception de la maladie sur la qualité de vie (score total) des adolescents

Les variables sélectionnées dans le modele final, pour expliquer la variance au « score total »
de la qualité de vie des adolescents sont les conséquences des adolescents auto-évaluées et des
meres hétéro-évaluées, les représentations émotionnelles des adolescents auto-évaluées et des meres
hétéro-évaluées. Le Tableau 66 présente I'apport de chaque variable au modéele et le Tableau 67

présente les résultats détaillés du modele choisi.

Tableau 66. Modeles de régression linéaire multiple de qualité de vie - score total - des
adolescents (n = 36).

Modéles R? R? ajusté Variation de F  Sig. Variation de F
1 .010 -.019 336 .566
2 486 455 30.57 .000
3 .587 .548 7.81 .009
4 .664 .609 3.47 .044
5 .668 .585 156 .856

Modele 1 : Genre

Modéle 2 : Genre, Conséquences des adolescents auto-évaluées

Modéle 3 : Genre, Conséquences des adolescents auto-évaluées, Représentations émotionnelles des adolescents auto-
évaluées

Modéle 4 : Genre, Conséquences des adolescents auto-évaluées, Représentations émotionnelles des adolescents auto-
évaluées, Conséquences des meres hétéro-évaluées par les adolescents, Représentations émotionnelles des meres
hétéro-évaluées par les adolescents

Modéle 5 : Genre, Conséquences des adolescents auto-évaluées, Représentations émotionnelles des adolescents auto-
évaluées, Conséquences des meres hétéro-évaluées par les adolescents, Représentations émotionnelles des meres
hétéro-évaluées par les adolescents, Conséquences des peres hétéro-évaluées par les adolescents, Représentations
émotionnelles des peres hétéro-évaluées par les adolescents

Tableau 67. Détails du modeéle retenu : le modéle 4.

5 B
LR E G [intervalle de confiance] ESB B p
21.95
(constante) [15.91, 27.99] 2.96 .000
-2.59
Genre [-6.48, 1.30] 1.91 -.145 .184
Conséquences des 4.94
adolescents auto-évaluées [.27,9.62] 2.29 326 039
Représentations 394
émotionnelles des - 03§ 6.53] 1.61 .289 .053
adolescents auto-évaluées e
Représentations
émotionnelles des méres 4.04
hétéro-évaluées par les [.37,7.72] 1.80 382 032
adolescents
Conséquences des meres 744
hétéro-évaluées par les [-5 7.6 4.27] 2.46 -.049 764
adolescents o
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Le modele explique 66.4 % de la variance, F(5,30) = 11.88, p =.000, R* = .664, AR* = .078, p
=.044. Ainsi, le score total de qualité de vie des adolescents est influencé par les conséquences
auto-évaluées par 'adolescent, les dimensions des meres hétéro-évaluées par les adolescents. La
variable qui a spécifiquement une influence sur la variance de la qualité de vie est la dimension
représentations émotionnelles des méres hétéro-évaluées. La qualité de vie des adolescents est
moins bonne lorsque les adolescents pensent que leur maladie a de fortes conséquences dans leur
vie et qu'ils pensent que leur meére ressent des émotions négatives a cause de leur maladie. Les

dimensions des péres hétéro-évaluées par les adolescents sont exclues de ce modéle.

Partant de ce premier constat, une analyse complémentaire a été menée pour rechercher les
variables pouvant étre a l'origine des représentations émotionnelles hétéro-évaluées par les
adolescents. Comme nous avons supposé des liens entre les hétéro-évaluations et la gestion du
diabéte, dans un premier temps, des corrélations ont été réalisées avec les réponses données par

les adolescents sur la gestion familiale de la maladie, le Tableau 68 présente ces résultats.

Tableau 68. Corrélations entre la gestion du diabéte par les meres décrite par les adolescents et
la perception des meres hétéro-évaluée par les adolescents (n = 36).

Variables 2. 3. 4. 5. 6.
1. \Parle du diabéte avec sa 426%* 081 213 042 - 052
mere

2. Pose des questions sur la . 331+ 040 287 -138
gestion du diabete a sa mere

3. Pa\rle de ses inquiétudes a ) 152 - 445%* 174
sa mere

4. Surveillance de ) 111 114

I'alimentation par la mere
5. Représentations
émotionnelles des méres - T 24%%%
hétéro-évaluées
6. Conséquences des meres
hétéro-évaluées
Note. *p <.05;**p<.01;***p<.001

Une corrélation significative est relevée entre le fait que les adolescents disent parler de
leurs inquiétudes a leur mere et les représentations émotionnelles qu’ils leur attribuent. Une
analyse de régression linéaire simple a donc été réalisée (en entrée forcée) afin de préciser le lien
entre ces deux variables. Le Tableau 69 présente le meilleur modéle issu de 'analyse statistique et

le Tableau 70 présente le détail du modele.
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Tableau 69. Modéle de régression linéaire simple des représentations émotionnelles des meres
hétéro-évaluées par les adolescents (n = 36).

Modele R? R? ajusté Variation de F  Sig. Variation de F
1 .198 175 8.42 .006

Modéle 1 : Parle inquiétudes liées au diabéte a leur mére

Tableau 70. Détails du modeéle : le modéle 1.

. B
N [intervalle de confiance] ESB B p
3.50
(constante) [2.94, 4.06] 275 .000
Parle inquiétudes liées au -905
diabéte a leur mére [-1.54,-.271] 312 ~ 445 006

Ce modéle explique 19.8 % de la variance de la dimension représentations émotionnelles des
meéres hétéro évaluée par les adolescents, F(1,34) = 8.42, p =.006, R* =.198, p = .006. Le fait que
les adolescents parlent avec leur mere de leurs inquiétudes par rapport au diabéte contribue aux
représentations émotionnelles qu'ils leur attribuent. Moins ils parlent de leurs inquiétudes a leur
mere et plus ils leur attribuent des émotions négatives liées au diabéte. Ce résultat sera repris en

discussion.

Une analyse similaire a donc été répliquée pour les péres. Dans un premier temps des

corrélations ont été réalisées et sont présentées dans le Tableau 71.

Tableau 71. Corrélations entre la gestion du diabete par les peres décrite par les adolescents et
la perception des péres hétéro-évaluée par les adolescents (n = 36).

Variables 2. 3. 4, 5. 6.
1.\ Parle du diabéte avec son 605 %% 37g* 169 023 021
pére

2. Pose des questions sur la - 6637+ 335* -.380* -223
gestion du diabete a son pere

3.‘ Parle de ses inquiétudes a son i 335 -410* =299
pére

4. Surve\lllance de I'alimentation i 153 030
par le pére

5. Représentations

émotionnelles des péres hétéro- - .628%*

évaluées
6. Conséquences des peres
hétéro-évaluées

Note. * p <.05; ***p <.001

Deux corrélations significatives sont relevées entre la gestion du diabete des péres décrite
par les adolescents et les représentations émotionnelles qu'ils leur attribuent. Ainsi, plus les

adolescents posent des questions sur la gestion du diabete a leur pere et moins ils attribuent
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d’émotions négatives a leur pére. De méme, plus ils parlent de leurs inquiétudes a leur pere, moins
ils leur attribuent d’émotions négatives. Une analyse de régression linéaire multiple a donc été
réalisée afin de préciser les liens entre ces variables. Les deux variables corrélées aux
représentations émotionnelles des péres ont été analysées en méthode globale (entrée en pas a
pas). Le Tableau 72 présente le meilleur modele issu de 'analyse statistique et le Tableau 73

présente le détail du modele.

Tableau 72. Modéle de régression linéaire simple des représentations émotionnelles des péres
hétéro-évaluées par les adolescents (n = 36).
Modéles R? R? ajusté Variationde F  Sig. Variation de F
1 .168 144 6.88 .013

Modéle 1 : Parle inquiétudes liées au diabete a leur pére

Tableau 73. Détails du modele : le modele 1.

S B
LOCEE [intervalle de confiance] ESB B p
433
(constante) [-.014, .881] 220 .057
Parle inquiétudes liées au -775
diabete a leur pere [-1.38,-.174] 296 ~410 013

Ce modeéle explique 16.8 % de la variance de la dimension représentations émotionnelles des
peres hétéro-évaluée par les adolescents, F(1,34) = 6.88 p=.013, R =.168, p =.013. Une partie de
la variance des représentations émotionnelles des péres hétéro-évaluées par les adolescents est
influencée par le fait que les adolescents parlent ou non de leurs inquiétudes a leur pére. Moins ils
parlent de leurs inquiétudes a leur pere, plus ils leur attribuent d’émotions négatives liées au

diabete. Ces résultats seront davantage discutés par la suite.

4.2. Influence de la perception de la maladie sur la qualité de vie des adolescents - dimension
« impact du diabéte »

Les variables sélectionnées dans le modéle final, pour expliquer la variance de la dimension
«impact du diabéte » de la qualité de vie des adolescents sont 'dge, les conséquences des
adolescents auto-évaluées et le contréle personnel des adolescents auto-évalué. Le Tableau 74
présente 'apport de chaque variable au modéle et le Tableau 75 les résultats détaillés du modele

choisi.
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Tableau 74. Modeles de régression linéaire multiple de qualité de vie - dimension impact diabéte
- des adolescents (n = 36).

Modeéles R? R? ajusté Variation de F  Sig. Variation de F
1 371 .352 20.04 .000
2 .500 469 8.50 .006
3 .518 456 .593 .559
4 522 423 115 .892

Modéle 1 : Conséquences des adolescents auto-évaluées

Modéle 2 : Conséquences des adolescents auto-évaluées, Controle personnel des adolescents auto-évalué
Modéle 3 : Conséquences des adolescents auto-évaluées, Controle personnel des adolescents auto-évalué,
Représentations émotionnelles des meres hétéro-évaluées par les adolescents, Conséquences des meres hétéro-
évaluées par les adolescents

Modéle 4 : Conséquences des adolescents auto-évaluées, Controle personnel des adolescents auto-évalué,
Représentations émotionnelles des méres hétéro-évaluées par les adolescents, Conséquences des meres hétéro-
évaluées par les adolescents, Conséquences des péres hétéro-évaluées par les adolescents, Représentations
émotionnelles des peres hétéro-évaluées par les adolescents

Tableau 75. Détails du modeéle retenu : le modéle 2.

\ B
LR e [intervalle de confiance] ESB B p
(constante) 6.53 474 000
[5.56, 7.49] ' )

Conséquences des 5.01

adolescents auto-évaluées [3.22,6.79] 878 767 000
Controle personnel des -2.97

adolescents auto-évalué [-5.04, -.896] 1.02 ~392 006

Ce modele explique 50 % de la variance, F(2,33) = 16.48, p =.000, R? =.500, AR* =.129, p
=.006. Plus les adolescents percoivent que le diabete a un impact dans leur vie et moins ils pensent
avoir de contrble personnel sur leur diabéte, plus leur qualité de vie est altérée sur la
dimension impact du diabéte.

4.3. Influence de la perception de la maladie sur la qualité de vie des adolescents - dimension

« comportement des parents »

Les variables sélectionnées dans le modele final pour expliquer la variance de la dimension
« comportement des parents » de la qualité de vie des adolescents sont les conséquences des
adolescents auto-évaluées, le contréle traitement item 4 «rien ne peut aider mon état» des
adolescents auto-évaluée, les représentations émotionnelles des méres hétéro-évaluées par les
adolescents et les conséquences des méres hétéro-évaluées par les adolescents. Le Tableau 76
présente I'apport de chaque variable au modele et le Tableau 77 présente les résultats détaillés du

modele choisi.
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Tableau 76. Modéles de régression linéaire multiple de qualité de vie - dimension comportement
des parents - des adolescents (n = 36).

Modeéles R? R? ajusté Variation de F  Sig. Variation de F
1 215 191 9.29 .004
2 429 376 6.01 .006
3 460 370 .850 437

Modéle 1 : Conséquences des adolescents auto-évaluées

Modéle 2 : Conséquences des adolescents auto-évaluées, Conséquences des meres hétéro-évaluées par les adolescents,
Représentations émotionnelles des meres hétéro-évaluées par les adolescents

Modéle 3 : Conséquences des adolescents auto-évaluées, Conséquences des meres hétéro-évaluées par les adolescents,
Représentations émotionnelles des meres hétéro-évaluées par les adolescents, Conséquences des peres hétéro-
évaluées par les adolescents, Représentations émotionnelles des péres hétéro-évaluées par les adolescents

Tableau 77. Détails du modeéle retenu : le modéle 2.

\ B

LR E D2 [intervalle de confiance] ESB B p
4.20

(constante) [3.47, 4.94] 360 .000

Conséquences des .658

adolescents auto-évaluées [-.905, 2.22] 767 144 397

Représentations

émotionnelles des méres 1.77

hétéro-évaluées par les [.458, 3.08] 644 54 010

adolescents

Conséquences des meres 052

hétéro-évaluées par les | 916 011 .955

[-1.81,1.92]
adolescents

Ce modele explique 46 % de la variance, F(3,32) = 8.02, p =.000, R* = .460, AR* = .215, p
=.006. Plus les adolescents pensent que le diabéte a des conséquences importantes dans leur vie
et que leur mére ressent des émotions négatives vis-a-vis de leur maladie, plus leur qualité de vie
est altérée sur la dimension comportement des parents.

4.4. Influence de la perception de la maladie sur la qualité de vie des adolescents — dimension
« inquiétudes »

Les variables sélectionnées dans le modele final pour expliquer la variance de la dimension
«inquiétudes » de la qualité de vie des adolescents sont les représentations émotionnelles des
adolescents auto-évaluées et les conséquences des adolescents auto-évaluées. Le Tableau 78
présente I'apport de chaque variable au modele et le Tableau 79 présente les résultats détaillés du

modele choisi.
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Tableau 78. Modéles de régression linéaire multiple de qualité de vie - dimension inquiétudes -
des adolescents (n = 36).

Modeéles R? R? ajusté Variation de F  Sig. Variation de F
1 .024 -.004 .847 364
2 .383 345 19.17 .000
3 458 407 443 .043
4 495 411 1.10 .345
5 541 426 1.39 266

Modele 1: Age

Modele 2 : Age, Représentations émotionnelles des adolescents auto-évaluées

Modele 3 : Age, Représentations émotionnelles des adolescents auto-évaluées, Conséquences des adolescents auto-
évaluées

Modele 4 : Age, Représentations émotionnelles des adolescents auto-évaluées, Conséquences des adolescents auto-
évaluées, Conséquences des meéres hétéro-évaluées par les adolescents, Représentations émotionnelles des meres
hétéro-évaluées par les adolescents

Modele 5 : Age, Représentations émotionnelles des adolescents auto-évaluées, Conséquences des adolescents auto-
évaluées, Conséquences des meéres hétéro-évaluées par les adolescents, Représentations émotionnelles des meres
hétéro-évaluées par les adolescents, Conséquences des peres hétéro-évaluées par les adolescents, Représentations
émotionnelles des peres hétéro-évaluées par les adolescents

Tableau 79. Détails du modeéle retenu : le modéle 3.

\ B

LR E D8 [intervalle de confiance] ESB B p
-.829

(constante) [-10.77,9.12] 4.88 .866

A 413

Age [-.242, 1.07] 322 .168 209

Représentations 1.96

émotionnelles des [ 256’ 3.67] .837 .387 .026

adolescents auto-évaluées e

Conséquences des 2.37

adolescents auto-évaluées [.077,4.67] 113 347 043

Ce modele explique 45.8 % de la variance, F(3,32) =9.01, p =.000, R® = .458, AR* = .075, p
= .043. Plus les adolescents expriment des émotions négatives liées a leur diabéte et plus ils
pensent a de fortes conséquences dans leur vie, plus ils expriment d’inquiétudes pour le futur, et

donc ont une qualité de vie altérée sur cette dimension.

5. Conclusion sur les hypothéses et discussion intermédiaire

Nous avons tout d’abord supposé que la qualité de vie des adolescents était influencée par la
perception du diabéte par les adolescents auto-évaluée (Hypothése 1). En effet, les limites de la
procédure statistique de la premiere étude avaient été discutées et identifiées comme
potentiellement a I'origine de la moindre place accordée a la perception du diabete auto-évaluée
par les adolescents dans les résultats des analyses de régression. Les résultats de cette étude

confirment le rle de la perception de la maladie auto-évaluée sur la qualité de vie des adolescents
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qui avaient souvent été mis en évidence dans la littérature (e.g. Edgar & Skinner, 2003 ; Law, 2002 ;
Law et al., 2002 ; Olsen et al., 2008). En effet, leur role, et plus spécifiquement des dimensions
conséquences, représentations émotionnelles et contréle personnel, a été relevé a chaque sous
dimension et au score total de leur qualité de vie. Ce qui nous autorise a valider notre premiére
hypothése. Ces résultats sont conformes a ceux de la littérature qui soulignent tout
particulierement le réle des dimensions conséquences et représentations émotionnelles sur la
qualité de vie, notamment chez les adolescents ayant un diabéte de type 1 (Fortenberry et al.,

2014 ; Olsen et al., 2008 ; Pereira et al., 2011).

Nous avions également supposé que les adolescents feraient des hétéro-évaluations
différentes concernant la perception du diabéte par leur meére et leur pére (Hypothése 2). Cette
hypothése est en partie vérifiée car s’ils attribuent des représentations émotionnelles
significativement différentes a leur mere et a leur pere, la différence n’est que tendancielle sur la
dimension conséquences. L’analyse approfondie de ces résultats offre également des observations
intéressantes. En effet, les résultats permettent de mettre en évidence la sous-estimation
systématique du vécu négatif des peres par les adolescents. Ces derniers ont I'impression d’avoir
une perception similaire avec leur pére des conséquences et des émotions négatives, or cela ne se
vérifie pas. En revanche, si le vécu des meéres n’est pas toujours bien estimé par les adolescents
(les conséquences percues sont sous-estimées), leurs représentations émotionnelles sont bien

évaluées et les adolescents percoivent les différences qu’ils ont avec elles sur cette dimension.

Enfin, nous avions supposé que la qualité de vie des adolescents serait plus influencée par la
perception du diabéte par les meres hétéro-évaluée que par les péres hétéro-évaluée par les
adolescents (Hypothése 3). Cette hypothese est validée. En effet, la perception des meres hétéro-
évaluée par les adolescents contribue de facon significative a I'explication du score total de qualité
de vie des adolescents et de la sous-dimension comportement des parents, ce qui n’est pas le cas
pour la perception des péres hétéro-évaluée. L'influence de la perception des meéres hétéro-
évaluées concerne plus spécifiquement la dimension comportement des parents. Ce résultat va
dans le sens des questionnements soulevés dans la précédente discussion concernant le role de la
gestion du diabéte dans le lien entre la perception hétéro-évaluée et la qualité de vie des
adolescents. Toutefois, la compréhension des résultats de régression de la qualité de vie dimension

comportement des parents aurait bénéficié de la distinction entre le « comportement des méres »
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et le « comportement des peres ». Malgré cela, le role de la perception hétéro-évaluée des meres
sur la variance de cette dimension permet tout de méme de supposer la place majeure des meres

dans la qualité de vie des adolescents diabétiques, et dans la gestion du DT1.

Par ailleurs, les résultats de I’étude 2D permettent de préciser ceux de la premiére étude. En
effet, nous observons que c’est I'association de la perception négative des méres hétéro-évaluée
par les adolescents et de la perception négative des adolescents, qui influence négativement la
qualité de vie des adolescents. Aussi, il semble que cela ne soit pas la perception négative des
meres hétéro-évaluée par les adolescents en elle-méme qui influence la qualité de vie des
adolescents, mais la perception négative des méres hétéro-évaluée et le fait qu’elle fasse écho a
une perception négative des adolescents. De plus, dans la premiére étude, le role des
représentations émotionnelles des parents hétéro-évaluées sur la qualité de vie des adolescents était
mis en évidence, alors méme qu’elles étaient sous-évaluées par les adolescents. Au vu des résultats
obtenus ici il apparait que la distinction de I’hétéro-évaluation faite pour les méres et pour les
peres pourrait apporter un éclairage sur ce point. En effet, alors que les représentations de leur
mere sont correctement évaluées par les adolescents, elles sont sous-estimées pour leur pére.
Cette premiere observation pourrait expliquer la sous-évaluation constatée dans I'étude 1. La
variance de la qualité de vie des adolescents est en partie expliquée par les représentations
émotionnelles des méres hétéro-évaluées, ce qui pourrait expliquer que, malgré sa sous-estimation,
elles aient tout de méme été incluses dans le modele final permettant d’expliquer au mieux la

variance de la qualité de vie.

Par ailleurs, I'ensemble de ces résultats pourrait témoigner de la place accordée a chacun
dans la gestion du diabéte. En effet, comme cela a déja été souligné, les meres semblent plus
souvent les premieres impliquées dans la gestion du DT1 (Dashiff et al., 2008b ; Houdan, 2006 ;
Ozyazicioglu et al., 2017 ; Sullivan-Bolyai et al, 2003). Nous supposons alors que la gestion
familiale du diabete constitue une variable intermédiaire entre la perception de la maladie (auto-
et hétéro-évaluée) et la qualité de vie des adolescents et que les hétéro-évaluations des adolescents
se fondent sur la gestion familiale du diabeéte. Cette hypothese est en partie soutenue par les
résultats de 'analyse de régression linéaire simple concernant la variance des représentations
émotionnelles des parents hétéro-évaluées. En effet, que ce soit pour leur mere ou leur pere,

I’hétéro-évaluation que les adolescents réalisent s’explique en partie par les discussions qu’ils ont
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avec leurs parents concernant leurs propres inquiétudes vis-a-vis du diabete. C’est d’ailleurs sur
ce point de la gestion du diabete qu’une différence significative entre les deux parents avait été
relevée au début de ce chapitre. Nous avons également observé que plus les adolescents attribuent
aleurs parents d’émotions négatives, moins ils disent leurs parler de leurs inquiétudes par rapport
au diabéte. Ainsi, I'altération de la qualité de vie par les représentations émotionnelles des parents
hétéro-évaluées, et ici plus spécifiquement celles des meres, pourrait s’expliquer a la fois par une
culpabilité des adolescents quant aux émotions négatives qu'’ils attribuent a leurs parents du fait
de leur état de santé (voir Chapitre 1. Partie I), et par le fait qu’ils osent moins leur parler de leurs
propres inquiétudes. Toutefois les adolescents évoquent tout de méme parler davantage de leurs

inquiétudes a leur mére qu’a leur pére.

Quelques limites doivent étre soulignées. D’une part, si cette étude met I'accent sur le role
la perception des meéres hétéro-évaluée et plus spécifiquement la dimension représentations
émotionnelles, rappelons que les perceptions auto-évaluées des parents n’ont pas été incluses dans
les analyses de régression. Etant donné que les adolescents évaluent « correctement» les
représentations émotionnelles de leur mere, il aurait été intéressant, ici, de pouvoir inclure les deux
niveaux de mesure et d’en étudier plus précisément les influences de chacune. En outre, si la
dimension représentations émotionnelles permet d’ouvrir la question du vécu émotionnel des
parents n’est pas pour autant représentative de I'intégralité du vécu des parents, ni de la facon
dont les adolescents percoivent le vécu général de leurs parents vis-a-vis du diabete. L’étude de la
qualité de vie des parents hétéro-évaluée par les adolescents pourrait alors également constituer

une piste de recherche intéressante.

Partie IV. Synthese et discussion générale de I'étude 2

Les principaux résultats de I'étude 2 sont résumés dans les Tableaux 80 et 81 qui présentent

respectivement les variables influencant la qualité de vie des meéres, des peres et des adolescents.

195

Johanna. Perception du diabéte de type 1 auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la maladie et le contréle me



Chapitre 6. Etude 2

Tableau 80. Résumé des résultats des analyses de régression linéaire multiple sur le PedsQL des

meres et des péres.

PedsQL Meéres Peéres
Hémoglobine glyquée MOYENNE des Chronologie cyclique adolescents auto-
adolescents évaluée
PedsQL score . v +u
total Représentations émotionnelles des meres Représentations émotionnelles
auto-évaluées adolescents auto-évaluées
Chronologie cyclique adolescents auto-
. . . . évaluée
Représentations émotionnelles auto- v +u
évaluées des méres Chronologie aigué/chronique des péres
Qualité de vie + 8 aﬁto-évaluéeq p
Hémoglobine glyquée MOYENNE des N
adolescents . . \
Chronologie cyclique des péres auto-
évaluée
Hémoglobine glyquée MOYENNE des
adolescents
+
Fonctionnement Représentations émotionnelles des
familial adolescents hétéro-évaluées par les meres

+

Chronologie cyclique des adolescents

hétéro-évaluées par les meres

Tableau 81. Résumé des résultats des analyses de régression linéaire multiple sur la qualité de

vie des adolescents.

-y . . . Dimension . .
Qualité de vie Dimension Dimension
. « comportement des . e
«score total » « impact » «inquiétudes »
parents »

Conséquences des adolescents
auto-évaluées

Conséquences des
adolescents auto-

Représentations

+ Conséquences des 7 . . .
a . 2 . évaluées émotionnelles des
Représentations émotionnelles adolescents auto-
2 z . . + adolescents auto-
des adolescents auto-évaluées évaluées . . .
. N Conséquences des évaluées
a 5 " R meéres hétéro-évaluées +
Conséquences des meéres hétéro-  Contréle personnel .
: a + Conséquences des
évaluées des adolescents . .
, ) Représentations adolescents auto-
+ auto-évalué

émotionnelles des

évaluées

Représentations émotionnelles

\ i . , meres hétéro-évaluées
des méres hétéro-évaluées

De facon générale, ces résultats ont permis de mettre en évidence les écarts entre la
perception auto- et hétéro-évaluée de chacun des membres de la famille. Si des différences n’ont
pas été trouvées sur toutes les dimensions, la perception auto-évaluée semble toujours faire

'objet, au moins en partie, d’'une interprétation de la part des proches.

Aborder la perception du diabete par ces deux approches nous a permis de mieux

appréhender ses liens avec la qualité de vie. Les résultats ont d’ailleurs permis de montrer que la
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qualité de vie des adolescents, de leur mere et de leur pere était influencée par des dimensions de
la perception du diabéte et des niveaux de mesures différents. Les interprétations proposées a
I'ensemble de ces observations nous ont amené a nous questionner, d’'une part, sur la source de
ces hétéro-évaluations et, d’autre part, sur la place de la gestion familiale du diabete dans les liens
mis en évidence. Notons a ce propos que nous avons observé que la qualité de vie des adolescents
et de leur mere étaient fortement influencées par des déterminants similaires : leurs propres
représentations émotionnelles et celles qu’ils s’attribuent mutuellement. Ils ont alors des
déterminants similaires et sont influencés par ce qu’ils imaginent étre la perception de 'autre. Les
peres, quant a eux, ont des déterminants différents et ne sont pas influencés par ce qu'’ils
imaginent étre la perception des adolescents. Comme nous I'avons évoqué a plusieurs reprises, la
littérature met évidence I'implication plus importante des meres (Dashiff et al., 2008b ; Houdan,
2006 ; Ozyazicioglu et al., 2017 ; Sullivan-Bolyai et al., 2003), Dashiff (2003) a d’ailleurs observé
que les adolescents, les meres et les péres s’accordent tous sur le fait que les peres ont moins de
responsabilités et sont moins impliqués dans les taches liées a la gestion du diabéte. Olsen et
collaborateurs (2008) suggerent que la collaboration entre les adolescents et leur mere pourraient
conduire a des perceptions similaires de la maladie. Suite aux observations qui viennent d’étre
réalisées, nous pouvons proposer qu’une gestion collaborative du diabete n’ameénerait pas
nécessairement a des perceptions similaires, mais a une meilleure évaluation de la perception de
I'autre et a une plus grande influence de ce que I'on imagine étre la perception de I'autre et de son
comportement. Aussi, I'étude paralléle de la perception auto- et hétéro-évaluée nous permet

d’aborder la gestion familiale de la maladie et ses conséquences sur la qualité de vie de chacun.

Finalement, les réflexions suscitées par les résultats obtenus dans les études 1 et 2 invitent
a adopter une démarche plus clinique afin d’interroger le role de la gestion familiale du diabéte
dont nous supposons qu’elle pourrait étre une variable intermédiaire entre la perception du
diabéte et la qualité de vie. Une étude qualitative devrait permettre de répondre aux questions
soulevées tout au long des discussions des deux premiéres études, sur la place de la gestion
familiale du diabéte dans le lien entre la perception de la maladie (auto- et hétéro-évaluée) et la

qualité de vie des adolescents. Cette question constitue I'objet de la troisiéme étude.
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ETUDE 3 - Perception du diabéte de type 1 et
qualité de vie des adolescents :
approche qualitative du rdle de la gestion

familiale de la maladie

Les deux premiéres études ont permis de mettre en évidence l'intérét d’'une approche de la
perception des parents en hétéro-évaluation afin de mieux comprendre I'influence des parents sur
la qualité de vie des adolescents. Plus précisément, alors qu'aucune différence n’a été observée
entre la perception du diabéte auto-évaluée par les meres et les peres (voir Chapitre 6. Partie II),
la différence entre les représentations émotionnelles des deux parents hétéro-évaluées par les
adolescents a été soulignée, et le role prépondérant de cette dimension pour les meres sur la

qualité de vie des adolescents a été mis en évidence (voir Chapitre 6. Partie III).

Ces observations ont abouti a une premiere question qui peut étre formulée ainsi : sur quels
éléments les adolescents se basent-ils pour réaliser les hétéro-évaluations pour leurs parents ?
Aussi, le premier objectif de cette troisiéme étude est d’appréhender les indicateurs évoqués par les
adolescents pour expliquer les hétéro-évaluations qu'ils font pour leurs parents sur la dimension
« représentations émotionnelles » (Objectif 1). Comme nous venons de le rappeler, les deux
premiéres études de ce travail ont permis de souligner le role spécifique de la dimension
«représentations émotionnelles ». C’'est pourquoi, seules les explications apportées par les
adolescents pour les hétéro-évaluations de leurs parents sur cette dimension ont été interrogées
et analysées. Pour répondre a cet objectif, nous avons, dans un premier temps, décrit les émotions
attribuées a chacun des parents puis, dans un second temps, nous avons analysé les indicateurs,
évoqués par les adolescents, pour expliquer ces hétéro-évaluations. La question de la différence
des représentations émotionnelles hétéro-évaluées pour les meres et les péres soulevée dans le

précédent chapitre a alors été examinée au regard de ces résultats.
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Par ailleurs, les deux premiéres études ont été 1'occasion de souligner les liens entre la
perception du diabéte auto-évaluée par les adolescents et leur qualité de vie. De plus, le rdle de la
perception des parents hétéro-évaluée sur la qualité de vie des adolescents a également été
démontré. Elles ont également suscité plusieurs interrogations quant a la facon dont la perception
du diabéte exercait cette influence. Dés lors, la place de la gestion familiale de la maladie a été
questionnée de la fagon suivante : quel est le role de la gestion familiale du diabéte dans le lien
entre la perception de la maladie et la qualité de vie des adolescents ? Ainsi, le second objectif de
cette étude vise a comprendre l'influence de la perception du diabéte, des adolescents auto-évaluée
et des parents hétéro-évaluée (dimension « représentations émotionnelles »), sur la qualité de vie des
adolescents au regard de la gestion familiale du diabéte (Objectif 2). En effet, plusieurs observations
invitent a interroger le rdle de la gestion familiale du diabéte dans les liens entre la perception de
la maladie et la qualité de vie des adolescents. D’une part, ces liens ont été mis en évidence dans
la littérature (voir Chapitre 3. Partie II) et précédemment dans les deux premieres études de notre
travail (voir Chapitre 5. Partie III ; et Chapitre 6. Partie III). Les liens entre la gestion familiale du
diabéte et la qualité de vie des adolescents ont aussi été, a de nombreuses reprises, relevés dans
la littérature (voir Chapitre 2. Partie II). Plus précisément, le role de trois dimensions du
fonctionnement familial sur I'ajustement des adolescents a été souligné : I'implication parentale
dans la gestion du diabete, les conflits et la communication intra-familiale. D’autre part, dans la
premiére étude (voir Chapitre 5. Partie 1V) les liens entre la perception des adolescents et des
parents auto-évaluée et ’hémoglobine glyquée ont été mis en évidence. Pour comprendre
I'influence de la perception des parents auto-évaluée, le role de la gestion familiale du diabéte a
été discuté. En effet, il apparait que la perception des parents pourrait influencer leur
comportement dans la gestion du diabéte (Gaston et al.,, 2012). Aussi, nous avons conclu, dans la
discussion de I'étude 1, a l'influence indirecte de la perception des parents, par les hétéro-
évaluations qu’en font les adolescents et par ses conséquences dans la gestion familiale du diabete.
De plus, nous avons, dans I'étude 2, mis en évidence des liens entre la communication sur les
inquiétudes avec les parents et les représentations émotionnelles des parents hétéro-évaluée par
les adolescents. Enfin, la différence d’implication des parents dans la gestion du diabete juvénile a
été mise en évidence dans la littérature (Dashiff et al., 2008b ; Houdan, 2006 ; Ozyazicioglu et al.,

2017 ; Sullivan-Bolyai et al., 2003). Ce constat, associé aux résultats de la deuxieme étude, a permis
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de souligner l'influence prépondérante des meres dans la qualité de vie des adolescents

comparativement aux peres, et appuient I'intérét pour I'étude de la gestion familiale du diabete.

Aussi, le premier objectif de cette troisiéme étude vise a appréhender les représentations
émotionnelles des parents telles qu’elles sont évaluées et expliquées par les adolescents. Nous
cherchons donc a accéder au sens qu’elles ont pour les adolescents. Le second objectif, quant a lui,
vise a explorer les liens entre la perception du diabete, la gestion familiale du diabéte et la qualité
de vie des adolescents, en tenant compte de la complexité de leurs influences réciproques. En effet,
nous avons souhaité appréhender la subjectivité de chaque adolescent afin de comprendre
comment il percoit, interpréte et explique sa perception du diabéte et celle de ses parents, sa
qualité de vie, son comportement et celui de ses parents dans la gestion de la maladie. C’est
pourquoi, une méthodologie qualitative a été choisie. Villani et collaborateurs (2013) invitaient
d’ailleurs a adopter une approche clinique pour l'analyse de ces questions. Selon ces auteurs,
I’étude clinique de la perception de la maladie du patient et de ses proches est essentielle pour
« mieux comprendre ce qui les sous-tend, leurs interactions, leur influence sur I'ajustement du patient
et son comportement de santé, et, finalement, leurs conséquences sur la qualité de vie du patient et

de ses proches » (Villani et al., 2013, p. 484).

Apres une présentation générale de I’étude (Partie I), les résultats de chaque objectif seront
indépendamment présentés et feront I'objet d’'une discussion intermédiaire (Parties Il et III), puis

seront repris dans une discussion générale (Partie IV).

Partie I - Présentation générale de I’étude 3

1. Description de la population

Ont été inclus dans I’étude les adolescents ayant un DT1 depuis au moins un an, dgés de 12
a 18 ans. La maitrise de la langue frangaise était également requise. Par ailleurs, les adolescents
présentant des troubles psychiatriques majeurs connus (par exemple, I'anorexie) ou des troubles
du développement susceptibles d’affecter les fonctions cognitives et/ou sociales (par exemple,

I'autisme) ou ayant déja participé a 'une des deux premieres études ont été exclus.

Au final, entre Décembre 2016 et Février 2017, 21 adolescents (11 garcons et 10 filles) ont

accepté de participer a cette étude. Les adolescents étaient agés en moyenne de 14.6 ans (ET =
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2.2) au moment de 1'étude, et de 8.6 ans au moment du diagnostic (ET = 4.3). Les adolescents
étaient dans 33.3 % des cas accompagnés de leur pére uniquement, dans 52.4 % des cas par leur
mere uniquement, un adolescent était accompagné de ses deux parents, et deux sont venus seuls.
[Is avaient une durée moyenne du diabete de 6 ans (ET = 3.8), une hémoglobine glyquée moyenne
depuis le début de leur diabete de 7.2 % (ET = 0.8), et le jour de la recherche de 7.6 % (ET = 0.8).
Tous étaient traités par injections d'insuline. Parmi eux, seul un était suivi par un(e) psychologue
au moment de I'étude et sept avaient au moins un membre de leur famille atteint de diabete (type
1 et 2 confondus). Quelques informations complémentaires sont disponibles en Annexe 17. Pour
cette étude, 17 refus ont été comptabilisés dont quatre non réponses, six justifiés par le manque
de temps, un par la distance du logement et six par un refus des adolescents (aucune justification

ne leur était demandée).

2. Protocole

Les familles ont été contactées par téléphone quelques jours avant la consultation avec leur
médecin. Cet appel était 'occasion de présenter I'objectif et le protocole de la recherche, un temps
était laissé aux familles pour qu’elles puissent en discuter avec leur enfant avant de donner ou non
leur accord. Le protocole incluant I'enregistrement audio des entretiens était présenté a ce
moment la. Si 'accord des parents et de 'adolescent était obtenu, les familles étaient rencontrées
dans le cadre de leur consultation de suivi a ’'Hopital Sud de Rennes, dans I'UF de Diabétologie
Pédiatrique. Dans un premier temps, les familles étaient recues afin de refaire un point
d’'information sur I'étude et signer les formulaires de consentement (voir Annexes 2 et 3). La
confidentialité entre les membres de la famille et le médecin était assurée. L’accord pour
I'enregistrement audio était de nouveau sollicité. Puis, les adolescents restaient avec le chercheur
dans la salle d’entretien et il était demandé aux parents de sortir pour remplir la fiche

d’informations complémentaires (voir Annexe 4) dans la salle d’attente.
3. Présentation des outils de mesure

Dans cette troisieme étude, nous souhaitons appréhender les quatre éléments suivants : 1)
la perception du diabéte des adolescents, 2) les représentations émotionnelles du diabete des
parents hétéro-évaluées par les adolescents, 3) la qualité de vie des adolescents, et 4) le

fonctionnement familial. Plus précisément pour ce dernier, les trois dimensions dont le role a été
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souligné sur I'ajustement des adolescents ont été examinées a savoir, I'implication parentale, les
conflits liés au diabéte et la communication intra-familiale (voir Chapitre 2. Partie I et II). Nous
avons fait le choix de deux outils de mesure : 1) des vignettes cliniques pour rendre compte de la
maniére dont les adolescents appréhendent le fonctionnement familial et les réactions
émotionnelles des parents face a des situations précises liées a la gestion du diabete, et 2) un
entretien pour évaluer les autres variables de cette étude et le fonctionnement familial face a la
gestion du diabéte de maniére générale. A chaque fois, nous nous sommes intéressés a la facon

dont les adolescents décrivent et percoivent les situations spécifiques et générales.
3.1. Les vignettes cliniques

A - Création des vignettes cliniques

L’objectif était de créer un matériel standardisé présentant des situations potentiellement
problématiques, permettant de recueillir la parole des adolescents. La création des vignettes
cliniques était soumise aux respects de plusieurs contraintes, afin de rendre la situation la plus
neutre possible pour qu’en dépit des différences entre les adolescents, elles puissent s’adresser a
tous. Ainsi, les vignettes devaient correspondre a des situations dans lesquelles les adolescents,
quel que soit leur age, la situation socio-économique de leurs parents ou leur genre, puissent se
projeter. Plus précisément, ces vignettes cliniques avaient pour objectif de fournir un support a
partir duquel les adolescents pouvaient s’exprimer sur les variables de la gestion familiale incluses
dans notre étude??, a savoir I'implication des parents dans la gestion quotidienne du diabéte, la
communication et les conflits liés au diabéte. Ainsi, des situations susceptibles de mettre en jeux
ces éléments ont été construites. Deux études réalisées aupres d’adolescents diabétiques et de
leur mere (Bergetal, 2009 ; Beveridge et al., 2006), ont relevé que les éléments considérés comme
étant les plus stressants par les adolescents et leurs parents sont: le contréle métabolique, la
gestion de I'alimentation, la gestion de I'activité physique, les tests de glycémie et la gestion du
diabete en dehors de la maison. Aussi, comme nous allons le voir dans la partie suivante, les
vignettes ont été formulées de fagon a mettre en jeu ces problématiques. Les questions semi-
directives sur ces vignettes ont été créées afin d’interroger les trois dimensions du fonctionnement

familial dont le role sur I'ajustement des adolescents a précédemment été mis en évidence dans la

49 Sur la base des liens mis en évidence dans la littérature entre le fonctionnement familial et la qualité de vie (voir
Chapitre 2. Partie II).

202

Johanna. Perception du diabéte de type 1 auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la maladie et le contréle me



Chapitre 7. Etude 3

littérature : I'implication des parents, les conflits et la communication familiale. Ces vignettes ont
également été 'occasion d’aborder les réactions émotionnelles des parents imaginées par les
adolescents face a des problématiques spécifiques de la gestion du diabete. L'implication
parentale a été appréhendée dans la recherche, comme nous I'avons précédemment évoqué, en
termes de partage de responsabilité, de surveillance ou de regard sur la qualité de I'implication
(Young et al, 2014). Aussi, pour analyser l'implication parentale et en comprendre les
conséquences sur l'ajustement des adolescents les questions relatives a I'implication parentale
ont été posées. Elles permettent de répondre a ces éléments: a quel degré les parents sont
impliqués ou non dans la gestion au quotidien (choix des doses d’insuline, préparation de
I'alimentation, etc.) ? Quelle surveillance les parents exercent-ils sur la gestion du diabete par
I'adolescent (nombre de questions posées, vérification dans le carnet, etc.) ? Enfin, le regard de
I'adolescent sur cette implication a également été questionné (implication jugée intrusive,
adaptée, insuffisante 7). Pour appréhender les conflits familiaux, les items du Diabetes Family
Conflict Scale (DFCS)50 dans sa forme révisée (Hood et al., 2007) ont servi de support. Le DFCS5!
distingue les conflits liés aux taches en lien direct et indirect avec la gestion du diabéte qui ont été
précédemment décrites (voir Chapitre 2. Partie I). Enfin, pour évaluer la communication familiale,
les items du Family Adaptabilty and Cohesion Scale 1V (FACES 1V)52 (Olson, Tiesel, & Gorall, 1996),
et plus précisément ceux des dimensions de communication familiale, ont servi de support a la
création des questions. La dimension communication FACES IV évalue la communication familiale
sur trois aspects : la possibilité d'une discussion et d'un débat constructif et calme, I'expression et
la compréhension des affects de chacun, et la bonne qualité de la communication (satisfaction,

honnéteté, réciprocité).

B - Présentation des vignettes : objectif et description

Les deux vignettes cliniques présentent des situations que les adolescents peuvent
rencontrer dans leur vie quotidienne et qui peuvent étre, potentiellement, problématiques. La
consigne proposée aux adolescents était la suivante : « Chaque vignette représente une situation

qui est susceptible de se produire dans la vie d'un(e) adolescent(e) qui a un diabéte de type 1. Imagine

50 Ce questionnaire n’a pas été utilisé dans les deux précédentes études.

51 Pour chaque item, les adolescents doivent préciser a quelle fréquence I’événement présenté avait été source de conflit
avec les parents.

52 Ce questionnaire n’a pas été utilisé dans les deux précédentes études.
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que cette situation t’arrive a toi. Je vais ensuite te demander d’imaginer ce qui se passerait pour toi

et tes parents dans cette situation. »

La vignette 1 présentait la situation suivante : « Aujourd’hui, tu passes chez un(e) ami(e)
apres les cours pour prendre un gofiter. En fait, tu n’as presque pas mangé mais tu as fait les mémes
doses d’insuline que d’habitude. Sur la route jusqu’a chez toi tu commences a te sentir faible et a
trembler, tu n’as rien sur toi pour te resucrer. Quand tu arrives chez toi, tu ne te sens vraiment pas
bien ». Cette vignette renvoie a la gestion d’une situation d’hypoglycémie en dehors de la maison
et met en jeu les problématiques suivantes : le transport du sucre/glucose en cas d’hypoglycémie
(tache indirecte dans la gestion du diabéte), la gestion des repas en dehors de la maison (tache
indirecte dans la gestion du diabete), l'adaptation insuline en fonction repas (tache directe dans la
gestion du diabete), et le repérage des premiers signes d’hypoglycémie (tache indirecte dans la

gestion du diabéte).

La vignette 2 présentait la situation suivante : « Tu as I'impression de ne rien avoir
changé a tes habitudes dans la gestion de ton diabéte (traitement et alimentation). Mais pourtant
depuis plusieurs jours, sans que tu comprennes pourquoi, tes tests de glycémie ne sont jamais
bons, tu es toujours vraiment trop haut ou trop bas ». Cette vignette renvoie a la gestion d’'une
situation de glycémie déséquilibrée dont I'origine reste inexpliquée (en réalité cela évoque plus
spécifiquement les situations d’hyperglycémie inexpliquée). Des déséquilibres glycémiques
peuvent, en effet, étre observés a I'adolescence du fait des variations hormonales caractéristiques
de cette période alors méme que 'adolescent n’a pas modifié la gestion de son diabete et reste
observant (voir Chapitre 1. Partie II). Toutefois, si cette situation ne semble pas impliquer
directement la responsabilité de I’adolescent, elle met tout de méme en jeu les problématiques
suivantes : I'adaptation de l'insuline en fonction des résultats (tache directe dans la gestion du
diabete), la gestion de I'alimentation (tache directe et indirecte dans la gestion du diabete), les
résultats de glycémie (tache directe dans la gestion du diabéte) et la notation des glycémies (tache
directe dans la gestion du diabéte). En effet, parce que les parents peuvent suspecter une moindre
observance de leur enfant (voir Chapitre 1. Partie II), et/ou pour répondre a cette situation, ces
questions vont se poser. Les questions associées aux vignettes, dont le détail est disponible en

Annexe 18, vise a appréhender la maniére dont I’adolescent gérerait cette situation, seul ou avec
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ses parents, et pourquoi, notamment en tenant compte des réactions comportementales et

émotionnelles imaginées et anticipées des parents.
3.2. Création de la grille d’entretien

L’entretien vise a appréhender la qualité de vie des adolescents, la perception de la maladie
des adolescents auto-évaluée, les représentations émotionnelles des parents hétéro-évaluées et le
fonctionnement familial face au diabete de facon générale (implication parentale, conflits et
communication). Pour cela, les questionnaires préalablement utilisés lors des deux premiéres
études pour la perception du diabete (The Illness Perception Questionnaire - revised, de Moss-
Morris et al., 2002) et pour la qualité de vie des adolescents (The Diabetes Quality of Life for Youths
- Short Form), dans sa version francaise (Hvidgre Study Group et al., 2006), ont servi de base a la
création des questions de la grille d’entretien. Des questions ayant pour but d’appréhender les
trois dimensions du fonctionnement familial ont également été posées. Leur construction est
similaire a celle présentée lors de la présentation des vignettes cliniques, mais cette fois orientée
de facon plus générale sur le fonctionnement familial avec le diabete. Le détail de la grille

d’entretien est disponible en Annexe 19.
3.3. Validation intra- et inter-codeur de la grille de codage

La construction des trois grilles de codage (pour chaque vignette clinique et pour
I'entretien ; voir Annexes 20, 21 et 22) a été réalisée selon deux procédures complémentaires.
Premierement, une technique de codage préétablit sur la base des objectifs de recherche a été
réalisée. Cela a permis la création de grandes catégories de codage et des modalités de réponses
principales. Puis, sept entretiens ont été codés, par une méthode de codage émergent, afin de tester
et de modifier la grille, faisant ainsi apparaitre la diversité des réponses des adolescents. Plusieurs
allers-retours ont donc été réalisés pour stabiliser le codage de chaque grille. Cette procédure a
été suivie pour les trois grilles d’analyse. Une fois la grille établie dans sa version finale, elle a été
soumise a un test de double codage sur un tiers des entretiens (soit 7/21). La fidélité intra- et
inter-juges a été calculée. Les entretiens soumis au double codage ont été choisis de fagon a avoir

un échantillon le plus diversifié possible de notre population (dge, genre)53. Une analyse de

53 Les entretiens choisis sont les suivants : entretien 5 (fille, 12 ans), entretien 7 (fille, 12 ans), entretien 11 (gargon, 15
ans), entretien 12 (gargon, 18 ans), entretien 15 (garcon, 12 ans), entretien 18 (fille, 17 ans), et entretien 20 (gargon, 17
ans).
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fiabilité intra-juge a été réalisée avec le recodage d'un tiers des entretiens a quinze jours
d’intervalle. Pour cela, les données qualitatives ont été transformées en données quantitatives,
selon la grille de codage préalablement établie. Les fréquences de réponses pour chaque code ont
permis de calculer un pourcentage de la fiabilité intra-codeur, comme préconisé par Huberman et
Miles (1991), selon la procédure de calcul suivante : Fiabilité = Nombre d’accords / (Nombre
d’accords + Nombre de désaccords). De plus, un Kappa de Cohen, permettant de mesurer I'accord
intra-observateur (Bergeri, Michel, & Boutin, 2002), a également été réalisé. Le Tableau 82

présente le détail des résultats de I'analyse de fiabilité intra-juge.

Tableau 82. Résultats des analyses de fiabilité et des Kappa de Cohen sur le codage intra-juge
réalisées sur 7 entretiens.

Vignette 1 Vignette 2 Entretien
Entretiens K Pourcentage K Pourcentage k Pourcentage
de fiabilité de fiabilité de fiabilité
Entretien 5 .702 89.9 % .755 92.7% .869 94.7 %
Entretien 7 .893 96.3 % 921 97.2% .894 95.7 %
Entretien 11 770 91.7 % .681 90.8 % .897 96.3 %
Entretien 12 676 88.1 % .739 91.7 % .822 93.1%
Entretien 15 943 98.2 % .809 94.5 % .670 86.7 %
Entretien 18 .864 95.4 % .810 93.6 % .875 95.7 %
Entretien 20 .692 88.1 % 754 89.9 % 906 96.3 %
MOYENNE 791 92.6 % 781 92.9 % .848 94.1 %

Au regard des critéres de Huberman et Miles (1991) sur le pourcentage de fiabilité 54 et de
ceux rappelés par Bergeri et collaborateurs (2002) sur le Kappa de Cohen55, les résultats, dont le

détail est présenté dans le Tableau 82, confirment une bonne fiabilité intra-codeur.

Une analyse de fiabilité inter-juge a également été réalisée selon la méme procédure. Le

Tableau 83 présente le détail des résultats des analyses de fiabilité inter-juge.

Tableau 83. Résultats des analyses de fiabilité et des Kappa de Cohen sur le codage inter-juge
réalisées sur 7 entretiens.

Vignette 1 Vignette 2 Entretien
Entretiens K Pourcentage K Pourcentage k Pourcentage
de fiabilité de fiabilité de fiabilité

Entretien 5 725 90 % .781 93.6 % .636 86.1 %
Entretien 7 .810 93.6 % .594 86.2 % .658 87.2%
Entretien 11 .637 87.2% 469 84.4 % .783 92 %
Entretien 12 .821 93.6 % .602 87.2% .558 83.4 %
Entretien 15 .587 87.2% .873 96.3 % .625 86.6 %
Entretien 18 .647 88 % 710 89.9 % .606 86.6 %
Entretien 20 .826 93.6 % 714 89 % 716 88.8 %
MOYENNE 722 90.5 % .678 89.5% .654 87.2%

54 Huberman et Miles (1991) considérent que I'accord intra-codeur « initial-recodage » doit atteindre 80 %.
55 Bergeri et collaborateurs (2002) précisent qu'un Kappa de Cohen est considéré comme modéré entre .21 et .60, bon
entre .61 et .80 et excellent au-déla de .81.
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Les pourcentages de fiabilité sont en moyenne entre 87.2 % et 90.5 %, la fiabilité du codage
inter-juges est donc considérée comme satisfaisante (Huberman & Miles, 1991). La validation
inter-juges a été confirmée par le calcul d'un Kappa de Cohen, dont les résultats, présentés dans le

Tableau 83, sont satisfaisants.

Partie II - Objectif 1: identifier les indicateurs des représentations
émotionnelles des parents hétéro-évaluées évoqués par les adolescents

Le premier objectif est d’appréhender les indicateurs évoqués par les adolescents pour
expliquer les hétéro-évaluations qu’ils font pour leurs parents. Plus précisément, il s’agit d’identifier
les indicateurs tels qu’ils sont exprimés par les adolescents pour expliquer les représentations

émotionnelles qu’ils font pour leur meére d'une part, et pour leur pére d'autre part.

Pour répondre a cet objectif nous présenterons, dans un premier temps, une description des
représentations émotionnelles hétéro-évaluées par les adolescents pour leurs parents. Puis, dans
un second temps, les explications a ces hétéro-évaluations, telles quelles ont été rapportées par
les adolescents, seront présentées. Enfin, nous proposerons des hypotheses permettant de rendre
compte des différences entre les hétéro-évaluations, sur cette dimension, pour les méres et pour

les péres.

1. Description des représentations émotionnelles des parents hétéro-évaluées par les
adolescents

Dans un premier temps, une description des représentations émotionnelles des parents
hétéro-évaluées par les adolescents a I'entretien (de maniere générale face au diabete) est
présentée. Puis, dans un second temps, les réactions émotionnelles imaginées par les adolescents

(face a des problématiques spécifiques de la gestion du diabete) sont décrites.
1.1. Représentations émotionnelles du diabéte des parents hétéro-évaluées

Le Tableau 84 détaille le pourcentage des réponses sur les représentations émotionnelles
hétéro-évaluées des parents par les adolescents lors de I'entretien. Ce tableau est commenté au
regard des verbatims associés au pourcentage de réponse. Le détail des réponses est disponible

en Annexe 23.
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Chapitre 7. Etude 3

De maniere générale, les adolescents attribuent en majorité des émotions d’inquiétudes et
de stress a leurs parents. Les autres émotions évoquées, dans une moindre mesure, sont, la colere,
la tristesse et 'anxiété. Parfois certains adolescents précisent que leurs parents ressentent des
émotions négatives, mais sans les identifier clairement. Principalement, ils évoquent des réactions
émotionnelles 1égeres ou modérées, bien que, parfois, des réactions émotionnelles fortes, voire
excessives, de la part de leurs parents soient décrites. Seule une adolescente évoque
spontanément pour son pére la non acceptation du diabéte « mon papa n’a pas accepté ma maladie,
donc je suis toujours en bon terme avec lui mais il accepte pas forcément le fait que je sois malade »

(Entretien 2 - Fille - 18 ans).

De plus, il apparait que certains adolescents semblent avoir des difficultés a identifier
clairement et spontanément les émotions de leurs parents. En effet, parmi les 21 adolescents de
I'étude, 12 d’entre eux disent avoir des difficultés a dire ce que leurs parents ressentent
(57.1 %) « mmh nan je saurais pas trop » (Entretien 15 - Garcon - 12 ans), « heuu je sais pas »
(Entretien 13 - F - 12 ans). Toutefois, s’ils ont des difficultés a identifier précisément les émotions
de leurs parents, ils peuvent néanmoins, en majorité, s’exprimer sur la similarité ou non des
émotions de leurs parents ou sur le versant positif ou négatif de celles-ci. Ainsi, parmi les 21
adolescents, 13 pensent que leurs parents ressentent des émotions comparables (61.9 %)
« enfin c'est pareil pour les deux » (Entretien 17 - Fille - 13 ans), « bah je pense a peu preés pareil, ils
sont inquiets » (Entretien 6 - Gargon - 12 ans). Une adolescente précise que si ces deux parents
sont inquiets, ils ne le sont pas pour les mémes raisons « heuu bah ma meére elle c’est plutét de
I'inquiétude, bah justement de l'inquiétude pour les résultats surtout quand je suis en hypoglycémie
et mon pére c’est pareil c’est plutét de l'inquiétude mais quand je fais les hyperglycémies en fait »
(Entretien 7 - Fille - 12 ans). En revanche, 5 adolescents (23.8 %) supposent que leurs parents
ressentent des émotions différentes, bien qu’elles ne soient pas toujours précisées « ils peuvent
penser des choses différentes mais apreés je saurais pas dire lesquelles » (Entretien 1 - Gargon - 13

ans).

Parmi les 21 adolescents, 9 d’entre eux précisent que leur mere ressent des émotions
plus négatives que leur pére (42.9 %) « ah, ma mére elle serait en train de mourir sur place et
heu mon pére bah il serait comme moi, il serait bah si c'est pour 15 min c'est bon c'est rien »

(Entretien 20 - Gargon - 17 ans), « bah maman, elle s'en fiche un peu moins que papa » (Entretien
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5 - Fille - 12 ans), « mon peére il est beaucoup plus détendu au niveau de ¢ca et ma mere elle est, elle
est beaucoup moins détendue » (Entretien 15 - Garcon - 12 ans), « heuu bah mon pére rien de
spécial, ma mere elle me dit souvent qu’elle voudrait le prendre a ma place » (Entretien 16 - Gar¢on

- 15 ans).

Alors que seulement 2 adolescents évoquent l'inverse, a savoir un pére qui a des
émotions plus négatives que leur mere (9.5 %) « mon papa c'est un probléme et ¢a le restera
toujours [...] il est en colére que ce soit moi, enfin c'est bizarre ce que je vais dire mais, que ce soit moi
et pas quelqu'un d'autre, ouai c'est ¢a il est en colére que je sois malade » (Entretien 2 - Fille - 18
ans). Toutefois, la deuxiéme adolescente précise que cette différence ne concernait en fait que le
début de la maladie « bah mon papa il était plus inquiet au début » (Entretien 17 - Fille - 13 ans)

et que cela s'est estompée aujourd'hui.

L’analyse des réponses a 'entretien permet de faire une premiére observation, a savoir que
pour les émotions, qu’elles soient percues comme similaires ou différentes pour les péres et les
meres, le vécu des meres a tendance a étre ressenti comme plus négatif que celui des peres par les

adolescents.
1.2. Représentations émotionnelles des parents hétéro-évaluées aux vignettes cliniques

Le Tableau 85 détaille le pourcentage des réponses sur les représentations émotionnelles
hétéro-évaluées des parents par les adolescents aux vignettes cliniques. Ce tableau sera commenté
au regard des verbatims associés au pourcentage de réponse. Le détail des réponses est disponible

en Annexe 24.
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1.2.1. Pour les meres

Pour la vignette 1, 2 adolescents (9.5 %) pensent que leur meére serait en
colere/énervée « heu ma meére je pense qu’elle serait un petit peu énervée » (Entretien 7 - Fille -
12 ans), « je leur cache volontairement, parce que sinon ma mere braillerait » (Entretien 20 - Gargon
-17 ans), 16 adolescents (76.2 %) pensent que leur mére serait inquiéte/stressée « ma meére
elle dirait je stresserais...que elle commencerait a stresser » (Entretien 11 - Gar¢on - 15 ans), « ma
maman elle serait plus inquiéte » (Entretien 19 - Fille - 12.5 ans), « heuuu, heuu plutét inquiets
peut-étre, mais pas dans le sens ‘bon sang c’est affreux’» (Entretien 5 - Fille - 12 ans), 4
adolescents (19 %) pensent que leur mere leur ferait des reproches « elle me dirait pourquoi
t’as pas pris un truc, pourquoi t'as pas pris je t'avais dit » (Entretien 12 - Gar¢on - 18 ans), « elle me
ferait la legon » (Entretien 7 - Fille - 12 ans), 3 adolescents (14.3 %) pensent que leur mére
n’exprimerait pas d’émotions négatives, 1 adolescent (4.8 %) pense que sa mére aurait une

réaction autre « bah apreés ils vont étre la en panique » (Entretien 8 - Fille - 16 ans).

Pour la vignette 2, 2 adolescents (9.5 %) pensent que leur meére serait en
colére/énervée « énervés, saoulés » (Entretien 20 — Garcon - 17 ans), « ¢a les énerve et que, que du
coup bah moi ¢a m’énerve apreés » (Entretien 21 - Gargon - 16 ans), 7 adolescents (33.3 %)
pensent que leur mere serait inquiéte/stressée « mmmh, bah elle s’inquiéterait aussi mais ¢a
va » (Entretien 1 - Gar¢on - 13 ans), « mmh, inquiéte” (Entretien 9 - Gargon - 12 ans), 2
adolescents (9.5 %) pensent que leur meére leur ferait des reproches « faiseurs de reproches »
(Entretien 20 - Gar¢on - 17 ans), 12 adolescents (57.1 %) pensent que leur mere
n’exprimerait pas d’émotion négative « mais ma mére elle me dit mais non c’est pas grave, elle a
beaucoup moins peur en fait des hypers » (Entretien 7 — Fille - 12 ans) et 1 adolescente (4.8 %)
pense que sa meére aurait une réaction autre « elle serait mauvaise » (Entretien 18 - Fille - 18

ans).

Ici, nous remarquons plusieurs différences importantes entre les deux vignettes. En effet,
les adolescents pensent que la vignette 1 susciterait plus de stress et d'inquiétude chez leur mere
que la vignette 2 « ma mere elle dirait je stresserais... que elle commencerait a stresser » (Entretien
11 - G - 15 ans - V1). Pour cette deuxiéme situation, les adolescents estiment plus souvent que
leur mére n’exprimerait pas d’émotion négative « ma maman me dirait rien » (Entretien 2 - F - 18

ans - V2).

212

Johanna. Perception du diabéte de type 1 auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la maladie et le contréle me



Chapitre 7. Etude 3

1.2.2. Pour les péres

Pour la vignette 1, 1 adolescent (4.8 %) pense que son pére serait en colére/énervé « je
leur cache volontairement, parce que sinon ma mére braillerait et mon peére heu, en bon petit toutou
la suivrait dans son avis » (Entretien 20 - Gargon — 17 ans), 11 adolescents (52.4 %) pensent
que leur peére serait inquiet/stressé « inquiets » (Entretien 13 - Fille - 12 ans), 3 pensent que
leur pere leur ferait des reproches (14.3 %) « mon pére il me dirait que je suis pas raisonnable
[...] puis mon pére il me ferait une remarque » (Entretien 12 - Gar¢on - 18 ans), 3 pensent que
leur pére n’exprimerait pas d’émotions négatives (14.3 %) «il s’inquiéte pas plus que ¢a »
(Entretien 19 - Fille - 12,5 ans) et 1 adolescent pense que son pere aurait une réaction autre

(4.8 %) « je pense que mon pére il serait plus en panique » (Entretien 8 - Fille - 16 ans).

Pour la vignette 2, 2 adolescents pensent que leur pére serait en colére/énervée
(9.5 %) « énervés, saoulés » (Entretien 20 - Garcon - 17 ans), « ¢a les énerve et que, que du coup
bah moi ¢a m’énerve aprés » (Entretien 21 - Garcon - 16 ans), 6 adolescents pensent que leur
pére serait inquiet/stressé (28.6 %) « c’est parce que eux ¢a les inquiéte » (Entretien 21 - Gargon
- 16 ans), « bah inquiet aussi » (Entretien 9 — Garcon - 12 ans), 2 pensent que leur pére leur
ferait des reproches (9.5 %) « faiseurs de reproches » (Entretien 20 - Gar¢con - 17 ans), 11
pensent que leur pére n’exprimerait pas d’émotion négative (52.4 %), « nan ils seraient pas
inquiets » (Entretien 14 - Fille - 13 ans), 1 adolescent pense que son pére aurait une réaction
autre (4.8 %) « bah mon papa au début il partait du principe en fait que il voulait que je, enfin au
début il pensait que j'allais pouvoir ne plus étre diabétique, enfin que c’était juste un moment et tout
¢a, c’est lui qui avait en fait du mal a l'idée que j'étais diabétique qu’avait peut-étre plus de mal a
assumer, enfin pas assumer mais voila et heu et du coup, bah il voulait toujours que j’essaye de
descendre les doses au maximum, que j'évite une piqtire si c’était possible et tout ¢a, mais maintenant
il a compris, bah que maintenant c’était trop tard, qu’il fallait que j’augmente mais je pense pas qu’il

serait trop inquiet » (Entretien 17 - Fille - 13 ans).

Les réponses aux vignettes cliniques mettent en évidence des résultats similaires entre les
émotions hétéro-évaluées pour les meres et les péres, les distinctions se faisant davantage entre
les deux vignettes cliniques qu’entre les deux parents. Toutefois, a la premiére vignette clinique,
16 adolescents (76.2 %) évoquent une sentiment d'inquiétude et de stress pour leur mere,

et 11 adolescents (52.4 %) pour leur pére. Ce résultat va dans le sens de la tendance des
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adolescents, observée lors de 'entretien, a attribuer plus d’émotions négatives a leur mere qu’a

leur pére.

2. Identification des indicateurs des représentations émotionnelles des parents hétéro-
évaluées évoqués par les adolescents

2.1. Explications des représentations émotionnelles attribuées aux parents par les adolescents
lors de I'entretien

Les adolescents rapportent quatre types d'explications pour justifier les représentations
émotionnelles qu'ils ont attribuées a leur mere et a leur peére : 1) ce que dit le parent, 2) ce que fait
le parent/son comportement de surveillance avec le diabéte, 3) la personnalité du parent, et enfin,

4) l'attitude générale du parent vis-a-vis du diabete.

Le Tableau 86 présente les réponses apportées par les adolescents pour expliquer les
représentations émotionnelles qu’ils font pour leurs parents et le pourcentage de fois ou chaque
réponse a été citée. Ils pouvaient apporter plusieurs explications. Ce tableau est commenté au
regard des verbatims associés au pourcentage de réponse. Le détail des réponses est disponible

en Annexe 23.

Tableau 86. Pourcentage des réponses de chaque explication des représentations émotionnelles
des parents hétéro-évaluées par les adolescents a I’entretien.

Sous-catégorie Codage Pourcentage (effectif)
a. Sa personnalité 19 % (4)
Explications des b. Attitude générale vis-a-vis du diabéte 38.1% (8)
émotions de leur c. Ce que leur meére dit 19 % (4)
meére d. Comportement de leur mére avec le diabéte 47.6 % (10)
e. Ne s’exprime pas ou pas clairement 28.6 % (6)
a. Sa personnalité 4.8% (1)
s b. Attitude générale vis-a-vis du diabeéte 42.9 % (9)
Explications des 5 .
" . \ c. Ce que leur pére dit 9.5 % (2)
SO Gl e d. Comportement de leur pére avec le diabéte 38.1% (8)
e. Ne s’exprime pas ou pas clairement 28.6 % (6)

Note. Réponses multiples possibles.

Les comportements de surveillance sont fréquemment évoqués par les adolescents
pour expliquer leurs hétéro-évaluations. Plus précisément, ils le sont 10 fois pour les méres
(47.6 %) et 8 fois pour les péres (38.1 %) « mmh ma mére qui va vérifier tout le temps mes
insulines, elle me demande de bien peser, combien j'ai pris de glucides, tout ¢ca » (Entretien 1 - Gargon
- 13 ans), «ouai est-ce que t'es siir d'avoir bien manger, fait attention, prend quelque chose a

manger » (Entretien 12 - Gargon - 18 ans), « j’ai I'impression que ma vie se résume a répondre a ce
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genre de questions [...] ils se comportent comme si j'avais 8 ans » (Entretien 20 - Gargon - 17 ans).
Sur la question de la surveillance et pour justifier leurs hétéro-évaluations les adolescents ont
parfois tendance a comparer les comportements de leurs parents, et 5 adolescents (23.8 %)
évoquent une plus grande surveillance de leur meére « par exemple ma mere me laisse moins
sortir par exemple, enfin en soirée tout ¢a, elle est plus vigilante » (Entretien 11 - Fille - 15 ans),
« mmh ma mére qui va vérifier tout le temps mes insulines, elle me demande de bien peser, combien
j’ai pris en glucides, tout ¢a » (Entretien 1 - Gargon - 13 ans), « mais ma mére elle fera plus, prend
quelque chose a manger, enfin elle fera plus bien attention a ce que je mange » (Entretien 12 - Gargon
- 18 ans), « au repas, il me demanderait comment je suis, je dirais je suis bien, il dirait ‘bah d’accord,
alors que maman elle dirait “oui mais combien ?” » (Entretien 5 - Fille - 12 ans). En revanche, une
adolescente évoque plus de surveillance de la part de son pére « c'est mon pére ouai qui
surveille plus » (Entretien 8 - Fille - 16 ans). Notons tout de méme que cette adolescente explique
la plus grande surveillance de la part de son pére par le fait qu’il ait une meilleure connaissance et
compréhension du diabeéte « c’est mon pére qu’en sait plus que ma mére ». De plus, 'absence de
surveillance est également percue comme un indicateur pour les adolescents, mais celle-ci
n’est évoquée que pour les peres « il me demande pas quand j'ai des rendez-vous ou des choses
comme ¢a » (Entretien 2 - Fille - 18 ans), « enfin aprés mon pére de temps en temps il me demande
quand méme, je suis a combien sinon... » (Entretien 3 - Fille - 17 ans), « mais alors il surveille pas

parce qu'il trouve que...Y’a pas besoin » (Entretien 11 - Garcon - 15 ans).

L’attitude générale par rapport au diabéte est également rapportée comme un
indicateur des hétéro-évaluations, et cela 8 fois pour les meres (38.1 %) et 9 fois pour les
peres (42.9 %). En effet, pour leur meére certains adolescents décrivent I’attitude générale
sans précision « ouai nan ma mére elle vit c'est, y'a le diabéte, y'a moi et c'est exactement la méme
chose [...] Ca a toujours été comme ¢a » (Entretien 11 - Fille - 15 ans), «ils n’y prétent plus
attention » (Entretien 3 - Fille - 18 ans), au sentiment que la meére ne comprend pas bien le
diabéte de facon générale « elle a pas trop capté le truc » (Entretien 3 - Fille - 17 ans), « bah apreés
c’est qu’elle sait pas » (Entretien 8 - Fille - 16 ans), ou au fait que la maladie est devenue une
habitude « ma maman c'est habituel enfin c'est...elle voit que je vis bien donc » (Entretien 2 - Fille
- 18 ans). L’adolescente suggére ainsi que le vécu émotionnel de sa mére est dépendant du sien.

Pour les peres, I'attitude générale sans précision est aussi évoquée «ils n’y prétent plus
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attention » (Entretien 3 - Fille - 18 ans), « il me l'a pas dit clairement, mais il ne s'intéresse pas du
tout a mon diabéte » (Entretien 2 - Fille - 18 ans), « il est beaucoup plus détendu au niveau de ¢a »
(Entretien 15 - Garcon - 12 ans), ils évoquent aussi la connaissance sur le diabete, soit parce
qu’elle est manquante « bah mon papa il était plus inquiet au début parce qu'il connaissait moins »
(Entretien 17 - Fille — 13 ans), ou au contraire par une meilleure connaissance, une adolescente
évoque a ce propos le fait que son pere soit aussi diabétique « mon papa il est plus habitué en fait
a savoir ce que c'est » (Entretien 14 - Fille - 13 ans), enfin les adolescents évoquent aussi la
confiance générale des peres vis-a-vis du diabéte « il sait que bon voila je vais gérer » (Entretien

12 - Gargon - 18 ans), « il sait que je gére quoi » (Entretien 17 - Fille — 13 ans).

Quatre adolescents rapportent également les propos directs de leur mére (19 %)
concernant le diabéte « bah c'est ce qu'elle dit » (Entretien 14 - Fille - 13 ans), « depuis que j'ai le
diabéte ma mere elle dit qu'elle a plus deux enfants mais trois, moi, mon frére et le diabéte »
(Entretien 1 - Gargon - 13 ans) « ma mere elle dit souvent qu‘elle voudrait le prendre a ma place »
(Entretien 16 — Gargon - 15 ans), et 2 adolescents rapportent ceux de leur pére (9.5 %) « parce
que par exemple papa il dit "nan ma fille c'est une fille bien et tout, on n’a pas besoin de faire ¢a elle

peut le faire toute seule » (Entretien 5 - Fille - 12 ans).

Enfin, 1 seul adolescent évoque la personnalité de son pére (4.8 %) « mais mon pére il
a, il ressent pas beaucoup les sentiments » (Entretien 1 - Garcon - 13 ans) et 4 I'évoquent pour
leur mere (19 %) « elle est stressée, elle est stressée [...] ca a toujours été comme ¢a », « ma mére
est stressée de base » (Entretien 11 - Fille - 15 ans), « ma mére elle un peu plus inquiéte [...] mais
apres elle est comme ¢a, elle est un peu comme ¢a méme avec mes sceurs donc... » (Entretien 12 -
Gargon - 18 ans).

2.2. Explications des représentations émotionnelles attribuées aux parents par les adolescents

aux vignettes cliniques

Le Tableau 87 présente les réponses apportées par les adolescents pour expliquer les
représentations émotionnelles qu’ils attribuent a leurs parents dans les situations présentées aux
vignettes cliniques et le pourcentage de fois ou chaque réponse a été citée. Ils pouvaient apporter
plusieurs explications. Ce tableau est commenté, pour chaque parent, au regard des verbatims

associés au pourcentage de réponse. Le détail des réponses est disponible en Annexe 24.
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Tableau 87. Pourcentage de chaque explication donnée par les adolescents aux vignettes

cliniques.
Vignette 1 Vignette 2
Sous-
catégories Codage Pourcen.tage Pourcenttage
(effectif) (effectif)
a. Ne saurait pas expliquer la réaction de leur mére 9.5 % (2) 4.8 % (1)
b. Personnalité générale de leur mere 28.6 % (6) 9.5% (2)
c. Réaction générale négative vis-a-vis du diabete 23.8% (5) 14.3 % (3)
Pour les P P N . .
meres d. Réaction négative par rapport a la situation 14.3 % (3) -
e. Réaction générale positive vis-a-vis du diabete 4.8 % (1) 9.5% (2)
f. Réaction positive par rapport a la situation 14.3 % (3) 38.1 %(8)
g. Ne s’exprime pas ou pas clairement 38.1 %(8) 42.9 %(9)
a. Ne saurait pas expliquer la réaction de leur pére 14.3 % (3) 14.3 % (3)
b. Personnalité générale de leur pére 28.6 % (6) 9.5% (2)
Pour les c. Réaction générale négative vis-a-vis du diabete 14.3 % (3) 4.8 % (1)
i d. Réaction négative par rapport a la situation 19 % (4) 4.8 % (1)
e. Réaction générale positive vis-a-vis du diabete 4.8 % (1) 9.5% (2)
f. Réaction positive par rapport a la situation 9.5 % (2) 28.6 % (6)
g. Ne s’exprime pas ou pas clairement 52.4 % (11) 47.6 %(10)

Note. Réponses multiples possibles.

2.2.1. Pour les méres

Pour expliquer la réaction émotionnelle de leur mere a la vignette 1, les adolescents
évoquent principalement la personnalité de leur mere (28.6 %) « bah parce que c’est toujours,
c’est elle qui est plus inquiéte souvent en fait, je sais pas trop pourquoi » (Entretien 14 - Fille - 13
ans), « non non parce que ma maman elle est plus sensible et tout ¢ca [...] ma mére stress tout le
temps » (Entretien 19 - Fille - 12,5 ans), « bah ils ont...mon pére il dit toujours qu’une fois et aprés
c’est bon, ma mére elle est toujours a le redire plusieurs fois [...] dans leur mode de fonctionnement »
(Entretien 3 - Fille - 18 ans) ainsi que leur réaction au diabéte qui est, en général, négative
(23.8 %) « heu ma maman déja ¢a l'inquiéte puisque c’est nouveau pour elle, bah du coup ¢a
I'inquiéte plus que moi, et heu enfin voila » (Entretien 19 - Fille - 12,5 ans), notamment un
adolescent qui évoque que sa mere n’a pas une bonne connaissance générale du diabéte « parce
que ma mere elle sait pas trop enfin » (Entretien 8 - Fille - 16 ans). Pour expliquer la réaction
émotionnelle de leur mére a la vignette 2 (en majorité pas d’émotion négative), les adolescents
évoquent majoritairement une réaction positive de leur part vis-a-vis de la situation
(38.1 %) « elle sait trés bien comment je peux gérer ¢a, elle s'inquiéterait pas » (Entretien 1 - Gargon
- 13 ans), notamment en comparaison a d’autres situations « oui oui, parce que c’est moins risqué

d’avoir une hyper que une hypo au final » (Entretien 12 - Garcon - 18 ans).
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2.2.2. Pour les péres

Pour expliquer la réaction émotionnelle des péres a la vignette 1, les adolescents évoquent
en priorité la personnalité de leur pére (28.6 %) «oui, mais mon pére il a, il ressent pas
beaucoup les sentiments » (Entretien 1 - Gargon - 13 ans), « mon papa bah il dit bah, enfin il est pas
tres sensible » (Entretien 19 - Fille - 12,5 ans). Pour expliquer la réaction émotionnelle des péres
a la vignette 2, les adolescents évoquent en priorité leur réaction positive par rapport a la
situation (28.6 %) « si c’est juste une journée, ok elle a pas fait comme ¢a, mais ¢ca recommencera
pas » (Entretien 19 - Fille - 12,5 ans). Nous retrouvons donc des types d’explications similaires

entre les deux parents, qui different selon la situation proposée.

Ainsi, nous notons que pour la vignette 1, les principales explications données renvoient a
la personnalité de leurs parents « non non parce que ma maman elle est plus sensible et tout ¢a [...]
mon pere il est pas tres sévere » (Entretien 19 - F - 12,5 ans), « ma meére stresse tout le temps »
(Entretien 11 - G - 15 ans), « oui, mais mon pére il a, il ressent pas beaucoup les sentiments »
(Entretien 1 - G - 13 ans), « parce que...nan c’est comme a leur habitude quoi, quand y’a quelque
chose qui va pas bien, ils engueulent c’est tout » (Entretien 20 - G - 17 ans). En revanche, pour la
vignette 2, les adolescents rapportent principalement une réaction positive par rapport a la
situation, qui, comparativement a la vignette 1, semble moins problématique. Les hypoglycémies
apparaissent comme une source d’inquiétude plus importante que les hyperglycémies « oui oui,
parce que c’est moins risqué d’avoir une hyper que une hypo au final » (Entretien 12 - Garcon - 18

ans).
3. Discussion intermédiaire - Objectif 1

Tout d’abord, nous remarquons que les adolescents rapportent, en majorité, les mémes
émotions pour leurs deux parents. Ainsi, ils attribuent des émotions négatives liées au diabéte a
leur pére et a leur mére. Toutefois, les représentations émotionnelles du diabete des meéres sont
percues et décrites par les adolescents comme étant plus négatives que celles des péres. Ces
premiers résultats vont dans le sens de ceux mis en évidence dans notre deuxiéme étude (voir
Chapitre 6. Partie III) et s’observent quand les adolescents évaluent les représentations
émotionnelles vis-a-vis du diabete en général et les réactions émotionnelles a la vignette 1. Pour

la vignette 2, cette différenciation n’est pas observée et peut s’expliquer par le fait que la situation
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en elle-méme suscite moins d’inquiétudes et est donc moins problématique.

L'analyse des indicateurs permettant ces hétéro-évaluations, tels qu’ils sont rapportés par
les adolescents, apporte une explication potentielle a cette distinction. Elle ouvre notamment une
perspective de compréhension a la sous-estimation des représentations émotionnelles des péres
observée dans 1'étude 2 (voir Chapitre 6. Partie III). Il apparait, en effet, que I'un des indicateurs
majoritairement évoqué par les adolescents soit la gestion du diabete et plus précisément la
surveillance du diabete par les parents. Or, sur cet élément, les résultats obtenus appuient ceux de
la littérature (Dashiff et al., 2008b ; Houdan, 2006 ; Ozyazicioglu etal., 2017 ; Sullivan-Bolyai et al.,,
2003), a savoir que les adolescents rapportent une plus grande implication de leur mere, souvent
décrite comme ayant davantage de comportement de surveillance. Sur ce point nous avons noté
que les adolescents comparent fréquemment leurs deux parents. De cette comparaison ressort
que les peéres surveillent moins la gestion du diabete que les meres, a cela s'ajoute que ’absence
de surveillance n'est évoquée que pour les péres. Comme cet indicateur semble étre
majoritairement utilisé par les adolescents pour déterminer les représentations émotionnelles de
leurs parents, nous supposons que cela explique, au moins en partie, pourquoi les émotions des
peres sont sous-estimées. Les adolescents semblent donc percevoir une différence d’implication
entre leurs deux parents. Notons que celle-ci a d’ailleurs, comme nous I'avons rappelé a plusieurs
reprises, été mise en évidence dans la littérature (Dashiff et al, 2008b; Houdan, 2006 ;
Ozyazicioglu et al., 2017 ; Sullivan-Bolyai et al., 2003). Rappelons également que Dashiff (2003)
reléve que les adolescents, les méres et les péres s’accordent tous sur le fait que les peres ont

moins de responsabilités et sont moins impliqués dans les taches liées a la gestion du diabeéte.

En résumé, les adolescents rapportent des émotions similaires pour leurs deux parents,
mais lorsqu’il s’agit de préciser le degré de ces émotions pour chaque parent, il semble qu’ils aient
tendance a comparer le comportement de leurs deux parents par rapport au diabete. Les peres
sont percgus, comparativement aux meres, comme étant moins impliqués dans la gestion
quotidienne du diabéte. De cette comparaison résulte une sous-estimation des représentations

émotionnelles des peres.

Par ailleurs, pour l'attitude générale des parents vis-a-vis du diabéte, qui est aussi un

indicateur fréquemment évoqué, certaines réponses n’apparaissent que pour I'un des parents.
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D’une part, une adolescente évoque que les émotions positives de sa mére sont liées aux siennes.
D’autre part, deux adolescents expliquent les émotions positives de leur pere, par le fait que leur
pere leur fait confiance pour la gestion du diabete. Si ces résultats peuvent sembler marginaug, il
nous apparait tout de méme intéressant de les souligner dans cette conclusion. Cette observation
invite, en effet, a un questionnement plus large sur ce que les adolescents estiment étre important
dans le vécu de leurs parents et que nous pourrions formuler ainsi: quels sont, selon les
adolescents, les éléments nécessaires a une bonne qualité de vie pour leur mére d’'une part, et

pour leur pére d’autre part ?

Enfin, la personnalité des parents, évoquée dans une moindre mesure a ’entretien mais
davantage aux vignettes cliniques, met également 'accent sur une plus grande sensibilité de leur
mere comparativement a leur pere. Ce dernier est d’ailleurs parfois décrit comme étant peu
sensible ou ressentant peu d’émotions. Ainsi, les adolescents ont tendance a décrire leur meére
comme ayant plus de représentations émotionnelles négatives vis-a-vis du diabete et plus
d’émotions négatives de maniere générale. Cette observation associée a celle d’'une surveillance
accrue des meéres permet d’apporter une explication a la différence des représentations

émotionnelles des péres et des meres hétéro-évaluées par les adolescents.

Cependant, n’oublions pas de noter que ces observations mettent en évidence les
explications évoquées directement par les adolescents, or celles-ci peuvent faire 'objet d’'une
reconstruction a posteriori et ne refletent peut-étre pas la diversité des indicateurs sur lesquels se

basent les adolescents, consciemment ou non.

Ces premiers résultats invitent a interroger la place de la gestion familiale du diabete sur la
qualité de vie de chacun des membres de la famille. Cette question est notamment abordée dans
le deuxiéme objectif de cette étude (Partie III), afin de mieux comprendre les déterminants de la

qualité de vie des adolescents ayant un DT1.
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Partie III - Objectif 2 : comprendre le role du fonctionnement familial

Le second objectif de cette étude vise a comprendre le réle du fonctionnement familial avec le
diabete (implication parentale, conflits, communication) dans le lien entre la perception du diabeéte,
des adolescents auto-évaluée et des parents hétéro-évaluée (dimension « représentations
émotionnelles ») et la qualité de vie des adolescents (Objectif 2). Pour tenter d'y répondre, un résumé
des entretiens pour chaque adolescent sera, dans un premier temps, présenté. Puis, ces résultats
seront repris afin de souligner les liens entre la perception du diabete auto-évaluée, les
représentations émotionnelles des parents hétéro-évaluées par les adolescents et la qualité de vie
des adolescents. Enfin, nous proposerons des hypotheses quant au réle de la gestion familiale du

diabete dans ces liens.

Les résultats de I'hémoglobine glyquée sont présentés a des fins descriptives>¢6 mais ne
pourront pas, compte-tenu de la taille de I'échantillon, faire I'objet d’'une analyse statistique. Le
détail des réponses données a la perception de la maladie est disponible en Annexe 25, celui pour
la qualité de vie en Annexe 26, et celui concernant le fonctionnement familial en Annexe 27 (par
souci du respect de la confidentialité assurée aux adolescents, les entretiens ne sont pas, en

annexe, retranscrits dans leur intégralité).

1. Description des entretiens individuels

Les tableaux suivants synthétisent les entretiens de chaque adolescent. Cette présentation

vise a introduire les différents profils établis sur la base de I'analyse des 21 entretiens réalisés>’.

56 Ces résultats sont présentés selon leur répartition dans les groupes définis dans le Chapitre 2. Partie 1.
57 Le lecteur souhaitant faire I'économie de cette longue partie descriptive peut se rendre a la page 243.
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Chapitre 7. Etude 3

2. Analyse des entretiens : mise en évidence de deux profils

Le résumé de ces entretiens permet d’observer, au regard des liens entre la perception du
diabete auto-évaluée et la qualité de vie, deux profils principaux. D’une part, dans le profil 1, 6
adolescents (28.6 %) rapportent une perception plutot négative du diabéte et une qualité de vie
qui semble altérée (Entretiens 1, 5, 8, 13, 15 et 16). D’autre part, dans le profil 2, 9 adolescents
(42.9 %) rapportent une perception plutot positive du diabéte et une qualité de vie qui ne semble
pas altérée (Entretiens 2, 3, 4, 11, 12, 14, 17, 20 et 21). Enfin, les autres adolescents présentent
des profils plus divers et n’ont pas pu étre répartis dans ces deux premiers profils (Entretiens 6,
7,9, 10, 18 et 19). Ils ont été regroupés dans le profil 3. Dans un premier temps, les trois profils
sont brievement résumés afin de les décrire et de présenter la facon dont nous avons choisi de
répartir les adolescents dans chacun d’eux. Notons également que le comportement non verbal
des adolescents, et notamment lorsqu’il était en décalage avec leurs réponses verbales, a été pris
en compte dans le codage des entretiens et dans la répartition des profils. Puis, dans un second
temps, la gestion familiale du diabéte au sein de chaque profil est abordée. Enfin, les
représentations émotionnelles des parents hétéro-évaluées par les adolescents au sein de chaque

profil sont examinées.

Les adolescents du profil 1, que nous présentons sous le terme de « perception négative »,
ont, en effet, majoritairement une perception négative du diabéte. Toutefois, cela ne signifie pas
qu’ils ont une perception négative sur toutes les dimensions de la perception de la maladie, mais
qu'ils présentent plus d’éléments négatifs que positifs et/ou que certains éléments sont tres
négatifs (comme par exemple, des représentations émotionnelles trés négatives, aucun contréle
du diabete, imprévisibilité importante de la maladie, etc.). De plus, les adolescents de ce profil,
présentent une qualité de vie qui semble altérée, soit parce qu’ils estiment qu’il y a de nombreuses
choses qu'ils ne peuvent pas faire ou pas comme les autres (et que ce sont des choses importantes
pour eux), soit parce qu’ils ressentent des décalages importants et/ou fréquents par rapport a
leurs pairs, potentiellement des frustrations alimentaires, etc. Comme pour la perception de la
maladie, cela ne signifie pas que tous les adolescents de ce profil présentent I’ensemble de ces
caractéristiques, mais que les éléments altérés rapportés sur ce point sont plus nombreux ou plus

forts que les éléments non altérés.
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Les adolescents du profil 2, que nous présentons sous le terme de « perception positive »,
ont, quant a eux, une perception plutét positive du diabete. De nouveau, cela ne signifie pas que
leur perception est uniquement positive, mais que les éléments positifs rapportés sont plus
importants que les éléments négatifs, et lorsque ces derniers sont évoqués, ils le sont rarement
et/ou a des niveaux faibles. Concernant leur qualité de vie, les adolescents de ce profil semblent
avoir une qualité de vie plutot bonne (peu ou pas altérée). A I'inverse du profil 1, ici les adolescents
ne rapportent que peu ou pas d’éléments sur lesquels ils se sentent en décalage avec leurs pairs,
pas d’activités qu’ils ne peuvent pas faire ou qu’ils ne peuvent pas faire comme les autres (ou en
tout cas pas une activité qui serait importante pour eux), majoritairement ils ne rapportent pas de
frustrations alimentaires. Comme précisé précédemment, cela ne signifie pas que leur qualité de
vie n’est en aucun point altérée, mais qu’elle ne semble pas entraver ce qui a de I'importance pour

eux, et donc qu'’ils rapportent majoritairement des éléments non altérés.

Par ailleurs, les 6 autres adolescents présentent un profil plus diversifié. Trois d’entre eux
(14.3 %) rapportent une perception du diabéte mélant des éléments positifs et négatifs et une
qualité de vie partiellement altérée (Entretiens 6, 7 et 18). Ces trois adolescents se situent alors
plus entre les deux premiers profils. Deux d’entre eux (9.5 %) rapportent une perception négative
sur le versant émotionnel et une qualité de vie altérée principalement avec de fortes ou diverses
inquiétudes (Entretiens 10 et 19). Enfin, un adolescent qui ne s’exprime que trés peu, voire pas du
tout, sur son vécu avec le diabéte, précise qu’il a des difficultés a en parler (Entretien 9). Il est alors
difficile de savoir si I'absence de difficultés qu’il évoque est réelle ou liée au fait qu’il ne souhaite
pas s’exprimer a ce sujet. L’analyse des résultats est menée selon une logique comparative, aussi,

pour la réaliser, nous n’avons retenu que les profils 1 et 2.

Nous nous sommes, par la suite, intéressés a la gestion familiale du diabete (implication
parentale, conflits, communication). Pour cela, nous avons dans un premier temps observé le
degré d’'implication parentale, a savoir a quel degré les parents gérent ou non le diabéte avec leur
enfant. Nous avons alors regardé dans chaque profil, le degré d’autonomie des adolescents, ce qui
nous a conduit a établir trois degrés d’autonomie : autonomie totale (les adolescents gerent seuls
leur diabete et ne consultent que trés peu ou pas leurs parents, n’ont pas de question, n’estiment
pas avoir besoin d’aide), autonomie partielle (les adolescents s’occupent des éléments de base de

la gestion du diabete - les piqlires, les dosages, etc. - mais leurs parents vérifient de temps en temps
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le suivi des traitements ou les adolescents font appellent a leurs parents fréquemment pour
obtenir de 'aide, etc.), et gestion du diabéte avec les parents (mémes si les adolescents font seuls
leurs injections et le choix du dosage, les parents vérifient systématiquement les dosages
d’insuline et/ou les glycémies, surveillent I'alimentation, les adolescents font systématiquement
appel a leurs parents quand ils ont une question sur la gestion du diabéte, utilisation de certains
pronoms tels que « nous ou on », par exemple « on gére ensemble, on regarde ce qui ne va pas »).
Les dimensions du fonctionnement familial « conflits » et « communication » ont été examinées au

regard des différents profils et de 'autonomie des adolescents dans la gestion du diabete.

Le Tableau 109 présente la répartition de la gestion du diabéte dans la famille selon les deux

profils mis en évidence.

Tableau 109. Gestion du diabéte selon les deux profils.

Profil 1 Profil 2
. L « Perception négative » « Perception positive »
il G afelhels Effectif (%) Effectif (%)
(n=6) (n=9)
Autonomie totale 1(16.7 %) 7 (77.8 %)
Autonomie partielle 2 (33.3 %) 0
Gestion avec les parents 3 (50 %) 2(22.2 %)

Les adolescents du profil 1 rapportent en priorité une gestion du diabéte avec leurs parents,
tandis que les adolescents du profil 2 rapportent en priorité une gestion totalement autonome du
diabete. Indépendamment des profils, les adolescents qui jugent I'implication de leurs parents
comme étant intrusive sont des adolescents qui gerent de fagon autonome leur diabéte (Entretiens
8, 11 et 20). En revanche, nous n’observons pas de tendance particuliére concernant les
dimensions conflits et communication. En effet, tres peu d’adolescents rapportent de conflits avec
leurs parents, ou uniquement quelques conflits légers qui se résolvent facilement. Seul un
adolescent (Entretien 20), dans le profil 2, évoque des conflits importants avec ses parents qu’ils
jugent trop intrusifs dans la gestion de son diabete dont il s’occupe seul. Nous n’observons pas
non plus de tendance concernant la communication avec leurs parents. Notons simplement que,
deux adolescents du profil 2 « perception positive » estiment ne pas avoir besoin d’en parler a
leurs parents car ils gerent seuls leur diabete et n’évoquent pas d'inquiétude particuliére. Ils
estiment, tout de méme, qu’en cas de besoin ils pourraient faire appel a eux. Par ailleurs, nous

nous sommes intéressés aux capacités des adolescents a faire des représentations émotionnelles
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pour leurs parents, puis au contenu des représentations qui étaient faites. Le Tableau 110 présente
la capacité des adolescents a faire des représentations émotionnelles des parents hétéro-évaluées

sur le diabete, selon les profils.

Tableau 110. Capacité a faire des hétéro-évaluations des représentations émotionnelles de leurs
parents selon les profils.

Profil 1 Profil 2
Représentations émotionnelles « Perception négative » « Perception positive »
hétéro-évaluées Effectif (%) Effectif (%)
(n=6) (n=9)
Peut facilement les faire 2 (33.3%) 6 (66.7 %)
Ne peut pas ou pas facilement les faire 4 (66.7 %) 3(33.3 %)

Les adolescents du profil 1 expriment en majorité des difficultés a faire des hétéro-
évaluations des représentations émotionnelles précises pour leurs parents (66.7 %), tandis que
ceux du profil 2 font, en majorité, facilement des hétéro-évaluations précises pour leurs parents
sur cette dimension (66.7 %). Parmi les adolescents du profil 1, trois évoquent des émotions
négatives sans précision (50 %), une adolescente pense que ses parents peuvent étre soulagés de
voir qu’elle gére correctement son diabete (Entretien 5), et une précise qu’elle espére que ses
parents ne ressentent pas d’émotions négatives a cause de son diabéte (Entretien 8). Un
adolescent pense que son pére ne ressent pas d’émotion négative (Entretien 16). Parmi les
adolescents du profil 2, des émotions de colere, de tristesse, de stress et d'inquiétude sont
évoquées. Aucun d’entre eux n’évoque d’émotion négative imprécise. L’absence d’émotion
négative est évoquée par un adolescent pour ses deux parents (Entretien 3), par un adolescent

pour son pere (Entretien 11) et par deux adolescents pour leur mere (Entretiens 2 et 17).

En résumé, bien qu'’il existe des différences interindividuelles au sein de chaque profil, nous
observons dans le profil 1, une tendance a avoir une perception négative du diabete, une qualité
de vie altérée, une gestion du diabéte peu autonome et une difficulté a faire des hétéro-évaluations
précises des représentations émotionnelles de leurs parents. Notons également que deux
adolescentes de ce profil expriment des inquiétudes quant aux soucis que leur diabéete pourrait
causer a leurs parents. Pour le profil 2, nous observons une tendance a avoir une perception
positive du diabéte, une qualité de vie non altérée, une gestion autonome du diabete et pas de
difficulté a faire des hétéro-évaluations précises des représentations émotionnelles de leurs

parents. Ces résultats vont maintenant étre repris et discutés.

246

Johanna. Perception du diabéte de type 1 auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la maladie et le contréle me



Chapitre 7. Etude 3

3. Discussion intermédiaire - Objectif 2

Pour présenter les résultats de cette seconde partie, deux observations peuvent dans un
premier temps étre soulignées. Tout d’abord, sur la perception du diabéte auto-évaluée par les
adolescents, nous avons pu mettre en évidence des profils présentant soit une perception plutot
positive, soit une perception plutot négative. Bien qu'il ne s’agisse que de tendances générales et
que des nuances puissent étre apportées pour chaque adolescent, ces résultats font échos a ceux
mis en évidence dans la méta-analyse de Hagger et Orbell (2003) et par Moss-Morris et
collaborateurs (2002). Ces auteurs soulignent, en effet, certaines tendances corrélationnelles
entre les dimensions de la perception de la maladie qui allaient dans le sens d'une perception soit
plutdt positive, soit plutdot négative (voir Chapitre 3. Partie I). Par ailleurs, les deux profils
décrivent un lien entre la perception du diabéete auto-évaluée par les adolescents et leur qualité
de vie, conformément aux résultats de 'étude 2 (voir Chapitre 6. Partie III), et a ceux de la
littérature (voir Chapitre 3. Partie II). En effet, Olsen et collaborateurs (2008) soulignent
I'influence d’une perception négative du diabéte (percu comme cyclique, avec de fortes
conséquences, peu de controle, peu de cohérence et de fortes représentations émotionnelles) sur

I'ajustement négatif des adolescents (incluant une mesure de qualité de vie).

Par ailleurs, au travers de ce deuxieme objectif, nous cherchions a comprendre l'influence de
la perception du diabéte, des adolescents auto-évaluée et des parents hétéro-évaluée (dimension
« représentations émotionnelles » sur la qualité de vie des adolescents au regard de la gestion
familiale du diabéte. Nos résultats permettent de formuler deux hypotheses principales quant a la
compréhension de cette influence. Nous allons, premiérement, nous intéresser aux liens entre la
perception du diabete auto-évaluée des adolescents, la gestion familiale du diabete (plus
spécifiquement I'implication parentale) et la qualité de vie. Au vu des résultats sur la gestion du
diabete selon les deux profils établis, nous pouvons supposer qu’une perception positive du
diabete par les adolescents favorise une gestion autonome du diabete et qu’a I'inverse une
perception négative du diabéte par les adolescents freine une gestion autonome du diabéte. Les
adolescents qui ont une perception positive du diabéte (profil 2) semblent s’orienter vers une
stratégie de coping centrée sur le probleme en mettant en place une gestion autonome du diabete.

Les adolescents qui ont une perception négative du diabete (profil 1) semblent quant a eux
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s’orienter vers une recherche de soutien social en sollicitant ou en maintenant l'aide de leurs
parents dans la gestion du diabete. Fonte et collaborateurs (2017), dans une étude qualitative,
observent que la gestion autonome du diabéte peut étre redoutée par les adolescents qui auraient
peur de mettre leur santé en danger. La responsabilité d’'une gestion indépendante pourrait alors
étre d’autant plus difficile a accepter pour les adolescents qui ont une perception négative du
diabete. En effet, plus la maladie est percue comme négative (grave, ayant des conséquences
importantes a court et a long terme, étant instable, peu contrélable, etc.), plus il peut étre difficile
pour l'adolescent de porter seul la responsabilité des conséquences d'une gestion autonome.
Finalement, nous supposons que les adolescents du profil 2, ayant une perception plus positive du
diabéte, ressentiraient moins de stress et pourraient plus facilement accepter la responsabilité de
la gestion de leur diabéte et donc aller vers une gestion autonome de celui-ci, et, ainsi, affronter
directement la situation. En revanche, les adolescents du profil 1, ayant une perception négative
du diabete, ressentiraient plus de stress et pourraient, peut-étre, plus difficilement accepter la
responsabilité de cette gestion et, pour y faire face, solliciteraient I'aide de leurs parents. Ainsi, a
I'instar de Leventhal et collaborateurs (1980), nous supposons que la perception du diabete des
adolescents est susceptible d'influencer leurs stratégies pour gérer la maladie. Enfin, rappelons
que les adolescents du profil 2 présentent une meilleure qualité de vie que les adolescents du profil
1. Toutefois, certains adolescents du profil 2 ont une gestion non autonome du diabéte et
inversement pour les adolescents du profil 1. Aussi, nous supposons que ce n’est pas tant
I'autonomie ou non dans la gestion du diabete en elle-méme qui aurait une influence sur la qualité
de vie des adolescents mais les raisons qui sous-tendent cette gestion et les enjeux émotionnels
qui s’y attachent. De plus, nous supposons que leur perception de la maladie influence également
ce qu'ils attendent de leurs parents et donc le regard qu'il porte sur I'implication parentale, qui a
alors un impact sur l'ajustement des adolescents. Ces liens entre la qualité de 'implication
parentale et I'ajustement des adolescents ont d’ailleurs déja été soulignés dans la littérature (voir

Chapitre 2. Partie I et II).

Nous allons maintenant nous intéresser aux résultats observés sur les représentations
émotionnelles des parents hétéro-évaluées par les adolescents. Nous avons observé que les
adolescents du profil 1, comparativement a ceux du profil 2, semblent éprouver plus de difficultés

a faire des hétéro-évaluations précises sur les représentations émotionnelles de leurs parents. De
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plus, nous avons évoqué précédemment la culpabilité potentielle des enfants face aux émotions
négatives qu’ils pensent imposer a leurs parents du fait de leur état de santé (Marioni, 2008) (voir
Chapitre 1. Partie I). Ainsi, nous pouvons supposer que plus les adolescents percoivent leur
diabéte comme négatif, plus le sentiment d'imposer des émotions négatives peut étre important,
plus la culpabilité peut étre grande et influencer négativement leur qualité de vie. D’ailleurs, nous
avons relevé les propos de deux adolescentes du profil 1 « perception négative » qui précisent
qu’elles espérent que leur diabete ne cause pas trop de souci a leurs parents. Les émotions
négatives des parents semblent donc étre redoutées par les adolescents. Dans ce contexte, la
difficulté des adolescents a faire les hétéro-évaluations sur cette dimension pourrait témoigner
d’'une tentative de prise de distance face aux émotions attribuées a leurs parents (forme
d’évitement), afin de s’en protéger. Il s’agirait alors d'une stratégie de coping centrée sur 1’émotion,
pour faire face aux émotions négatives suscitées par la maladie, qui se traduirait par une forme

d’évitement des émotions des parents.

Ces résultats nous invitent également a mieux comprendre ceux de I'étude 2. Dans celle-ci,
nous avons observé que ce n’était pas la perception négative des parents hétéro-évaluée en elle-
méme qui influencait la qualité de vie des adolescents, mais le fait qu’elle soit associée a leur
propre perception négative. Notre troisieme étude semble confirmer ces résultats. En effet, nous
avons observé, que les adolescents du profil 2 (perception positive et bonne qualité de vie) sont
ceux qui rapportent avec le plus de précisions les représentations émotionnelles négatives de
leurs parents. Or, les adolescents de ce profil ont une perception positive et une bonne qualité de
vie et donc leur ajustement ne semble pas étre influencé négativement par ces hétéro-évaluations
négatives. En outre, les adolescents de ce profil sont aussi ceux qui présentent une plus grande
autonomie dans la gestion du diabéte. Nous supposons alors que cette autonomie dans la gestion
du diabete pourrait également étre le témoin d’'une autonomie plus générale vis-a-vis de leurs
parents, notamment affective. En effet, nous avons abordé dans le Chapitre 1 les liens entre la
problématique de la prise d'indépendance a I'adolescence et de la gestion autonome du diabéte.
Nous pouvons alors supposer que les adolescents qui ont une perception négative sont aussi ceux
qui sont le plus influencés par ce qu’ils imaginent étre la perception de leurs parents. Cela
s’expliquerait, en partie, par le fait que ces hétéro-évaluations négatives pour leurs parents font

échos aux leurs, et peut-étre aussi, par le fait qu’ils sont moins autonomes dans la gestion de leur
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diabéte et peut-étre plus dépendants de leurs parents de facon générale. Ces réflexions suggerent
alors que les adolescents qui sont plus dépendants de leurs parents dans la gestion du diabete

sont aussi plus dépendants d’eux d'un point de vue affectif.

Partie IV - Discussion générale de I'étude 3

Cette troisiéme étude visait a appréhender le role du fonctionnement familial dans les liens
entre la perception du diabéte (des adolescents auto-évaluée et des parents hétéro-évaluée) et la
qualité de vie des adolescents. Plus précisément, le premier objectif était d’identifier les éléments
sur lesquels les adolescents se basent pour faire les hétéro-évaluations des représentations
émotionnelles pour leurs parents et, ainsi, de comprendre les différences entre celles faites pour
les méres et celles faites pour les peres. Le second objectif visait, quant a lui, la compréhension
des liens entre la perception de la maladie et la qualité de vie des adolescents au regard du

fonctionnement familial (implication, conflits, communication).

Ainsi, nous avons observé que les adolescents attribuent des émotions liées au diabéte assez
similaires a leurs deux parents, mais que les émotions attribuées aux méres sont, en majorité, plus
fortes que celles attribuées aux peres. Par ailleurs, les adolescents disent en priorité se baser sur
le comportement de leurs parents avec le diabete pour réaliser ces hétéro-évaluations. Plus
précisément, la notion de surveillance des parents a été évoquée et I'absence de surveillance n’a
été évoquée que pour les péres. En effet, les péres sont les seuls a étre, parfois, décrits comme
indifférents a la gestion du diabete et donc peu soutenants dans celle-ci. Ainsi, il est apparu que
les adolescents avaient tendance a comparer leurs deux parents, et que, de cette comparaison
résultait une minimisation des émotions négatives des péres. Cette question de I'implication
parentale apparait d’autant plus importante au vu de son role sur I'ajustement des adolescents.
Nous avons, en effet, vu précédemment en partie théorique, I'influence de I'implication parentale
sur le contréle métabolique et la qualité de vie des adolescents (voir Chapitre 2. Partie I et IT). De
plus, nous venons de souligner que 'implication parentale influence les hétéro-évaluations faites
pour les parents par les adolescents sur la dimension représentations émotionnelles, dont le role
sur la qualité de vie des adolescents a été précédemment mis en évidence (voir Chapitre 5. Partie
[11 ; et Chapitre 6. Partie I1I). Enfin, nous pouvons supposer un lien indirect entre la perception que

les adolescents ont de leur diabéte et le regard qu’ils portent sur l'implication parentale.
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Autrement dit, nous supposons que la perception des adolescents influence le regard qu'il porte
sur I'implication de leurs parents, et que sur la base de cette implication les adolescents fondent
en partie les hétéro-évaluations qu’ils font pour leurs parents (dimension représentations
émotionnelles). Ces reéflexions rappellent le role de perception de la maladie comme filtre
d’interprétation des événements liés a la maladie souligné par Leventhal et collaborateurs (1980).
Aussi, I'influence des parents, par leur perception et leur comportement, semble également passer
par ce filtre, et invite a interroger les liens entre la perception que les adolescents ont du diabete

et celle qu'ils attribuent a leurs parents.

Par ailleurs, Leventhal et collaborateurs (1980) supposent un effet médiateur du coping
entre la perception de la maladie et la qualité de vie. Toutefois, ces liens ont été peu étudiés dans
le cadre du diabéte a I'adolescence et n’ont pas toujours pu étre mis en évidence. En effet, Edgar
et Skinner (2003) se sont intéressés au réle médiateur du coping entre la perception du diabéte
par les adolescents et leur bien-étre émotionnel. S’ils ont bien observé des liens entre la perception
de la maladie et le bien-étre, le role médiateur du coping dans ces liens n’a pas pu étre souligné.
Dempster et collaborateurs (2015) soulignent eux aussi dans leur méta-analyse, I'inconsistance
des résultats quant au role médiateur du coping. Au vu de nos résultats, 'intérét pour le coping
dyadique comme médiateur entre la perception du diabete des adolescents et leur qualité de vie,

constitue une piste de recherche intéressante.

Enfin, 'analyse paralléle des résultats obtenus aux deux objectifs de cette étude conduit a
souligner deux éléments qui peuvent a priori paraitre contradictoires. En effet, nous mettons dans
un premier temps en évidence que les adolescents se basent principalement sur le comportement
de leurs parents vis-a-vis du diabete pour réaliser les représentations émotionnelles hétéro-
évaluées pour leurs parents, et, dans un second temps que les adolescents qui geérent le plus le
diabete avec leurs parents (profil 1) sont aussi ceux qui ont le plus de difficultés a faire ces hétéro-
évaluations. Toutefois, nous avons proposé une piste d'interprétation de ce dernier résultat au
regard des enjeux affectifs sous-jacents a ces hétéro-évaluations qui pourraient expliquer les
difficultés rencontrées par les adolescents du profil 1. De plus, si les adolescents du profil 2 ne
gerent pas directement le diabéte avec leurs parents, cela ne signifie pas que ces derniers n’ont
pas de comportement vis-a-vis du diabete. Nous avons, en effet, mis en évidence des

comportements de surveillance des parents qui sont, plus ou moins bien vécus par les adolescents
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du profil 2. Enfin, rappelons que d’autres indicateurs permettant de faire ces hétéro-évaluations

ont également été évoqués par les adolescents.

Pour finir, plusieurs limites doivent étre soulignées. Tout d’abord, nos résultats font
apparaitre les liens entre la perception du diabete auto-évaluée par les adolescents et la gestion,
autonome ou non, de la maladie. Cette question de I’autonomie n’est pas, particulierement a
I'adolescence, indépendante de ’age. Nous observons effectivement que les adolescents du profil
2 ont en majorité entre 15 et 18 ans (66.7 %), et que les adolescents du profil 1 ont en majorité
entre 12 et 13 ans (71.4 %). Il ne semble donc pas étonnant, indépendamment de la durée du
diabete, que les adolescents plus 4gés présentent une plus grande autonomie dans la gestion de la
maladie. L’adolescence se caractérise effectivement par I'acquisition de I'indépendance vis-a-vis
des parents. De plus, comme nous 'avons précédemment souligné, la perception du diabéte est
susceptible d’évoluer au cours de 1'adolescence avec notamment une augmentation du controle
personnel perc¢u et une diminution du contréle parental percu (Fortenberry et al., 2014). Face a
cette limite deux remarques peuvent étre formulées. Tout d’abord, nous remarquons que parmi
les adolescents du profil 2 « perception positive » nous retrouvons des adolescents assez jeunes et
qui sont autonomes. Aussi, pour les adolescents les plus jeunes (entre 12 et 14 ans), nous
proposons qu’il y a bien un lien entre la perception positive du diabete et une plus grande facilité,
voire une envie, d’étre autonome dans la gestion de la maladie. En revanche, s’il y a bien des
adolescents plus dgés dans le profil 1 « perception négative », ces derniers présentent une gestion
autonome du diabéte. Ceci s’explique aisément par leur dge. Cette observation nous rappelle alors,
d’une part, I'importance de ne pas négliger I'influence de la perception des adolescents sur leur
qualité de vie ; et, d’autre part, nous invite a regarder au-dela d’'une gestion autonome ou non de
la maladie, en elle-méme, et a comprendre comment elle est vécue par 1’adolescent. En effet, un
adolescent peut gérer seul son diabete et mal vivre la nécessité de cette surveillance quotidienne.
Cela d’autant plus s’il a une perception négative de la maladie et donc que la responsabilité liée a
sa gestion peut-étre une source de stress importante. De plus, cela ravive notre hypothese selon
laquelle ce n’est pas la gestion autonome ou non en elle-méme qui influence la qualité de vie mais
ce qui la sous-tend, la facon dont elle est vécue et le regard que les adolescents portent sur
I'implication parentale. En effet, nous observons également, par exemple, dans le profil 2 de jeunes

adolescents qui ont une perception positive du diabete, qui maintiennent une gestion du diabéte
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avec leurs parents et qui ont une bonne qualité de vie. Ici, la gestion non autonome, parce qu’elle
n’est pas sous tendue par une perception négative de la maladie (mais davantage par le jeune age
et le maintien d’une relation forte aux parents), n'a pas d’'impact négatif sur la qualité de vie etla

qualité percue de I'implication parentale est forte.

Par ailleurs, nous n’avons ici réalisé des entretiens qu’avec les adolescents, or il aurait été
intéressant d’interroger également les parents sur leur fagon de gérer le diabéte de leur enfant
afin d’appréhender les explications de leurs comportements. Cela aurait permis de favoriser une
compréhension plus systémique de la gestion du diabete et de la qualité de vie dans la famille, et
d’apporter un éclairage aux questions concernant les déterminants de la qualité de vie des parents

qui ont été formulées dans I'étude 2 (voir Chapitre 6. Partie II).

Enfin, comme cela a déja été abordé lors des précédentes études, les adolescents qui ont
accepté de participer a cette étude sont sans doute ceux qui présentent le moins de difficulté avec
le diabete. S’ajoute a cela que les adolescents présentant des difficultés et qui ont accepté de
participer ne s’expriment pas toujours clairement sur leur vécu dont ils ont du mal a parler
(réponses contradictoires et I'on peut parfois supposer qu’ils exagérent 'absence de difficultés

afin de ne pas avoir a aborder les leurs).

Soulignons pour conclure que I'approche qualitative suivie dans cette étude nous a permis
d’accéder a une perception du diabete par les adolescents plus nuancée (par exemple, un faible
controle percu du diabéte ne sera pas vécu de la méme facon entre deux adolescents) et
d’appréhender le regard que les adolescents portent sur les réactions émotionnelles et
comportementales de leurs parents avec le diabete, I'interprétation qu’ils en font et d’en
comprendre I'impact que cela a sur eux. Finalement, cette approche nous a permis de mieux
comprendre les interactions entre la perception des adolescents et de leurs parents, ainsi que
leurs influences sur la qualité de vie des adolescents. Les résultats des trois études vont
maintenant étre repris dans une discussion générale avec pour objectif de réexaminer notre
proposition d’étudier la perception de la maladie par le prisme de la perception interpersonnelle

et plus particulierement de la méta-perception.
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Cette these avait pour objectif général de mieux comprendre I'influence de la perception
du diabete, des adolescents et des parents, sur leur ajustement respectif a la maladie. Nous avons
choisi, pour I'étude de cette question, d’appréhender la perception de la maladie en auto- et en
hétéro-évaluation. En effet, nous avons supposé, dans ce travail de these, que la perception des
proches pouvait faire I'objet d’'une interprétation et donc que la perception de la maladie pouvait
étre étudiée par le prisme de la théorie de la perception interpersonnelle de Kenny (1994) et
notamment de la méta-perception. C’est pourquoi, nous allons discuter nos résultats en revenant

sur cette proposition.

Dans un premier temps, nous reprendrons les résultats qui nous ont permis de conclure a
I'existence d'une interprétation de la perception des proches. Cela nous conduira a proposer une
définition de la méta-perception dans le contexte de la maladie chronique. Puis, nous rappellerons
les résultats qui mettent en évidence l'influence de cette méta-perception sur la qualité de vie des
adolescents. Dans un second temps, sur la base de nos résultats et ceux de la littérature, nous
proposerons d’adapter la théorie de la perception interpersonnelle de Kenny (1994) a I'étude de
la perception de la maladie dans la famille. A cette occasion, nous pointerons I'intérét de cette
approche pour comprendre I'ajustement a la maladie des adolescents et de leurs parents. Puis,
nous reviendrons plus généralement sur la fonction de la méta-perception, pour les adolescents
et leurs parents, et sur ses conséquences. Enfin, nous proposerons des réflexions concernant la

formation de la méta-perception.

e L’interprétation de la perception des proches

Tout d’abord, dans les études 1 et 2 nous avons mis en évidence des écarts entre la
perception auto- et hétéro-évaluée. Nous avons observé, d'une part, des différences significatives
entre la perception des parents auto-évaluée et hétéro-évaluée par les adolescents sur cing des
sept dimensions analysées : la chronologie aigué/chronique, les conséquences, le contréle

traitement, 1a chronologie cyclique et les représentations émotionnelles (voir Chapitre 5. Partie II).
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Nous avons, d’autre part, observé des différences significatives, entre la perception des
adolescents auto-évaluée et hétéro-évaluée par leurs parents, sur trois des cinq dimensions
analysées : les conséquences, le contréle personnel et les représentations émotionnelles (voir
Chapitre 6. Partie II). A la suite de Locke et Mitchell (2016) dans leur étude, nous avons donc mis
en évidence des différences entre ce que 'adolescent percoit de son diabéte, ce que ses parents
percoivent de son diabéte, ainsi que ce que les adolescents imaginent étre la perception de leurs
parents sur le diabete, d'une part, et ce que les parents imaginent étre la perception de leur enfant,

d’autre part. Il y a donc bien une interprétation de la perception des proches.

A partir de ces résultats, nous proposons une définition de la méta-perception dans le
contexte de la maladie chronique. Sur la base de notre définition de référence, issue des travaux
de Laing et collaborateurs (1964), « la perception que les gens ont a propos de la perception d'une
autre personne d propos d’'un tiers ou d’eux-mémes » (Laing et al., 1964, cités et traduits par
Matuchet-Vincent, 2005, p. 53), nous définissons la méta-perception, dans le contexte de la
maladie chronique, comme la perception que les gens ont a propos de la perception d’'une autre
personne a propos de la maladie. La méta-perception fait alors référence a ce que nous avons

nommé, dans nos études, la perception de la maladie hétéro-évaluée.

Nous avons observé que la perception des parents hétéro-évaluée par les adolescents (méta-
perception des parents) influence la qualité de vie des adolescents. En effet, dans I'étude 1, nous
avons souligné le réle de la perception des parents hétéro-évaluée par les adolescents sur la
qualité de vie des adolescents et écarté le role de la perception des parents auto-évaluée (voir

Chapitre 5. Partie III). Ces résultats ont été précisés dans les études 2 et 3.

Dans I’étude 2, nous avons souligné le role de la perception des meéres hétéro-évaluées par
les adolescents sur la qualité de vie des adolescents, et écarté le role de la perception des peres
hétéro-évaluée (voir Chapitre 6. Partie III). De plus, dans les études 2 et 3, nous avons observé les
interactions entre la perception des parents hétéro-évaluée et la perception des adolescents auto-
évaluée sur l'influence de la qualité de vie des adolescents. Ainsi, nous avons mis en évidence que
la perception des parents hétéro-évaluée influence la qualité de vie des adolescents si elle est
négative (représentations émotionnelles hétéro-évaluées fortes) et si les adolescents ont eux aussi

une perception négative du diabete (voir Chapitre 6. Partie III). Ces résultats ont été confirmés
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dans I'étude 3 (voir Chapitre 7. Partie III). A cette occasion, nous avons discuté du fait que ce ne
sont pas les méta-perceptions négatives en elles-mémes qui influencent négativement la qualité
de vie des adolescents, mais le fait qu’elles fassent ou non écho a une perception négative du
diabéte par les adolescents. En effet, les adolescents qui ont une perception positive du diabete
ont une bonne qualité de vie méme s'ils attribuent des représentations émotionnelles négatives a
leurs parents. Des explications relatives au niveau d’autonomie des adolescents par rapport a leurs
parents ont été envisagées. Ainsi, nous avons proposé que les adolescents ayant une perception
plus positive (du profil 2) du diabete peuvent davantage gérer de maniére autonome leur maladie,
et peuvent alors plus facilement se montrer autonomes vis-a-vis de leurs parents. En revanche, les
adolescents qui ont une perception négative du diabéte (du profil 1), peuvent avoir plus de
difficultés a accepter la responsabilité, seuls, de la gestion de la maladie, et maintenir ainsi une

certaine dépendance vis-a-vis de leurs parents.

Aprés avoir mis en évidence l'existence d’'une méta-perception de la maladie au sein de la
famille, et 'influence de la perception des parents hétéro-évaluée (méta-perception) sur la qualité
de vie des adolescents, nous sommes en mesure, a partir de la théorie de la perception
interpersonnelles de Kenny (1988, 1994), de proposer quelques points de reperes pour I'étude de

ces questions.

e FEtude de la perception de la maladie dans la famille et de ses influences sur

I'ajustement a la maladie a partir de la théorie de Kenny (1988, 1994)

Kenny (1988, 1994) propose, comme évoqué dans le Chapitre 3 (voir Partie III), neuf
questions pour I'étude de la perception des individus (concernant leurs caractéristiques, leurs
traits de personnalité) dans les relations interpersonnelles. Sur la base de nos résultats et ceux de
la littérature, nous transposons certaines de ces questions a I’étude de la perception de la maladie
au sein de la famille. En effet, nous avons réalisé plusieurs analyses comparatives entre la
perception du diabéte auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents. A partir de ces
analyses, nous avons identifié trois questions principales permettant d’étudier la perception de la
maladie dans les relations interpersonnelles familiales, afin d’en comprendre ses influences sur
I'ajustement a la maladie. Ces questions, adaptées de Kenny (1988, 1994), font références aux
notions de consensus, de méta-exactitude, et d’assimilation, transposées a I'étude de la perception

et de la méta-perception de la maladie.
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Pour chacune de ces questions, nous établissons, dans un premier temps, les liens et les
différences avec le modele de Kenny (1988, 1994), puis nous la décrivons avant de développer,
dans un second temps, I'intérét de son étude pour comprendre 'ajustement a la maladie des

adolescents et de leurs parents en fonction de nos résultats et ceux de la littérature.

Les deux premiéres questions nous permettent de présenter l'intérét de I'étude de la
perception de la maladie auto- et hétéro-évaluée pour appréhender le comportement de chacun
dans la gestion de la maladie et, en conséquence, d’en comprendre les influences sur la qualité de

vie.

1/ La premiére question est celle du consensus. Selon Kenny (1994) pour mesurer le
consensus il faut étudier le regard porté par deux personnes sur une tierce personne. Dans le
contexte de la maladie chronique, ce consensus reléve du regard porté par deux membres de la
famille sur le diabete. Plus I’écart entre les deux perceptions est faible, plus il y a consensus.

Est-ce que les adolescents (A) percoivent le diabéte

Consensus comme leur mere (M) percoit le diabéte (D) ?

A(D) = M(D) ?

Dans l'exemple évoqué, cette question fait référence a nos analyses comparatives entre la

perception du diabéte des adolescents auto-évaluée et des méres auto-évaluée.

La connaissance du degré de consensus, entre la perception des adolescents et de leurs
parents, permet d’appréhender les potentielles difficultés d’ajustement a la maladie, au regard de

la gestion familiale de la maladie.

En effet, nous avons mis en évidence dans I'étude 3, que la perception que les adolescents
ont du diabete influence leur gestion de la maladie (autonome ou non). De plus, Gaston et
collaborateurs (2012) supposent que la perception des parents influence leur comportement et
notamment leur implication dans la gestion du diabete de leur enfant. Le comportement de chacun
dans la gestion de la maladie est alors influencé par la perception qu’ils en ont. Aussi, nous
supposons que, plus le consensus parents-adolescent est important (plus les parents et les
adolescents ont une perception similaire du diabete), plus ils seront en accord sur la maniere de
gérer la maladie. Par exemple, si les adolescents et les parents partagent la croyance d’un risque
élevé de complications a long terme en cas de faible observance, il est plus probable qu’ils soient

en accord sur la nécessité d'une surveillance accrue de I'équilibre glycémique. En revanche, moins
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le consensus est important, plus ils risquent de connaitre des désaccords dans la gestion de la
maladie. En reprenant 'exemple précédent, si les adolescents ne percoivent pas, contrairement a
leurs parents, de risque majeur des complications a long terme en cas de faible observance, alors
la nécessité d'une surveillance accrue de 1'équilibre glycémique pourrait étre source de
désaccords. Les parents, en insistant sur cette nécessité de surveillance, pourraient étre percus
comme intrusifs (implication parentale non conforme aux attentes des adolescents), ce qui
pourrait étre une source de conflit, voire entralner une rupture dans la communication intra-
familiale (les adolescents cachant alors des déséquilibres glycémiques a leurs parents afin d’éviter
un conflit). Comme évoqué dans le Chapitre 3, ces trois dimensions du fonctionnement familial
sont en effet fortement liées entre elles, et ont une incidence sur la qualité de vie des adolescents.
Nous supposons donc que, le degré de consensus influence la gestion familiale de la maladie et

indirectement la qualité de vie des membres de la famille.

Les résultats d’Olsen et collaborateurs (2008) appuient cette supposition. IIs observent en
effet que plus I'écart est important entre la perception des adolescents et la perception de leur
mere, quel que soit le sens de cet écart, plus cela influence l'ajustement des adolescents et
notamment leur qualité de vie. Pour expliquer ce résultat, les auteurs suggérent que cet écart
pourrait se traduire dans le comportement des meres, qui seraient alors jugées trop intrusives ou
pas assez présentes dans la gestion du diabéte, par les adolescents. Ainsi, les méres n’auraient pas
le comportement attendu par les adolescents ce qui influencerait négativement leur qualité de vie.
Par ailleurs, dans la deuxieme étude, nous avons discuté des résultats obtenus aux scores de
qualité de vie des meéres. A cette occasion, nous avons souligné que le partage d’une croyance
commune sur la maladie (en I'occurrence sur le caractere cyclique de la maladie) était susceptible
de diminuer les conflits dans la gestion de la maladie et ainsi améliorer leur qualité de vie. La
crainte des conflits représente d’ailleurs I'une des trois grandes sources de stress pour les meres

(Beveridge et al., 2006).

Aussi, la connaissance du niveau de consensus parents-adolescent sur la perception de la
maladie permet d’appréhender la gestion familiale de la maladie et, en conséquence, la qualité de

vie de chacun.

258

Johanna. Perception du diabéte de type 1 auto- et hétéro-évaluée par les adolescents et leurs parents : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la maladie et le contréle me



Chapitre 8. Discussion générale

2/ La deuxiéme question est celle de la méta-exactitude. Kenny (1994) définit la méta-
exactitude comme I'analyse de I’écart entre la facon dont un individu pense étre percu par autrui
et la fagcon dont il est réellement percu par autrui. Dans le contexte de la maladie chronique, la
méta-exactitude renvoie al’'analyse de 'écart entre la fagon dont un individu pense que sa maladie
est percue par une autre personne et la perception de cette autre personne sur la maladie.

Est-ce que la perception du diabéte que les adolescents

attribuent a leur mere correspond a la perception que A(M(D))=M(D) ?
leur mére posséde sur le diabéte ?

Méta-
exactitude
Dans l'exemple évoqué, cette question fait référence a nos analyses comparatives entre la

perception du diabéte des meres hétéro-évaluée par les adolescents et des méres auto-évaluée.

Pour comprendre I'intérét de cette mesure, nous devons dans un premier temps présenter
comment les adolescents utilisent la méta-perception pour interagir avec leurs parents. Cela nous
permettra ensuite de comprendre que le potentiel décalage entre la perception hétéro-évaluée et
auto-évaluée peut, au travers de la gestion familiale de la maladie, avoir une influence sur la qualité

de vie.

Selon Kenny (1994), les croyances qu’un individu a sur les autres, lui permettent de prédire
et d’expliquer le comportement des autres. Ces croyances constituent alors un guide pour
I'interaction dans les relations interpersonnelles. La méta-perception dans le contexte de la
maladie chronique remplie également ce role. Nous avons, en effet, constaté que les adolescents,
sur la base de cette méta-perception, élaboraient des stratégies d’action par rapport a leurs
parents. Par exemple, certains adolescents, lors des entretiens réalisés dans I'étude 3, ont précisé
qu'’ils ne parleraient pas d'un épisode hypoglycémique par crainte de faire naitre une inquiétude
chez leurs parents, susceptible de se traduire en conflit avec eux. Grace a ces méta-perceptions les
adolescents anticipent les réactions de leurs parents, ce qui leur permet d’adapter le
comportement qu’ils vont adopter en présence de 'un ou de l'autre. Si, comme nous I’avons
souvent observé, un adolescent pense que sa mere est trés stressée par rapport aux hypoglycémies
et ses conséquences, il peut décider de lui cacher sciemment un épisode d’hypoglycémie de
maniére a limiter 'inquiétude susceptible d’apparaitre. Autrement dit, s’il ne souhaite pas que sa
mere soit inquiete et qu’il pense que sa mere est inquiete par rapport a un élément précis de la

gestion du diabéte, en se basant sur cette méta-perception il peut choisir, en connaissance de
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cause, ce qu’il dira ou non a sa mere lorsqu’il sera dans cette situation. Aussi, les adolescents, sur
la base de ce qu’ils imaginent étre la perception de leurs parents (méta-perception), anticipent
leurs réactions émotionnelles et comportementales, font des hypotheses sur leurs attentes, et

adaptent en conséquence leur comportement.

Or, un niveau de méta-exactitude faible, c’est-a-dire un décalage entre la perception que
I'adolescent imagine étre celle de ses parents et la perception qu’en a ses parents, peut étre source
de conflits, d'incompréhensions et altérer la qualité de vie au sein de la famille. Par exemple, un
adolescent peut penser que sa mere est inquiete a cause des hypoglycémies, alors qu’en réalité,
elle est inquiéte a I'idée que son enfant ne sache pas gérer seul ces épisodes. En conséquence, cet
adolescent peut décider, dans le but de ne pas inquiéter sa mére, de ne pas évoquer qu’il a été en
hypoglycémie dans la journée. Toutefois, s’il n’en parle pas, sa mere ne saura pas qu’il a déja vécu
des épisodes d’hypoglycémie et qu’il sait les gérer seul, elle ne sera alors pas moins inquiéte. Un
faible niveau de méta-exactitude peut donc créer un décalage entre les attentes des parents et les
attentes que I'adolescent imagine étre celles de ses parents. L’adolescent est susceptible de passer
a coté de I'objectif souhaité, a savoir diminuer les inquiétudes de sa meére. En revanche, plus le
niveau de méta-exactitude est fort, moins ce décalage sera fort et plus le comportement de

I'adolescent sera conforme aux attentes des parents, ce qui pourra améliorer leur qualité de vie.

Aussi, la connaissance du degré de méta-exactitude permet d’appréhender le potentiel
décalage entre ce que les adolescents imaginent étre les attentes de leurs parents et les attentes
réelles de ces derniers. Comme ces décalages peuvent étre a ’origine d'une altération de la qualité

de vie, les identifier permet une amélioration de la prise en charge et donc de la qualité de vie.

Enfin, la troisieme question interroge la formation de la méta-perception et permet ainsi
d’appréhender la méta-perception comme un témoin de la gestion familiale de la maladie et, par

cet angle, d’en comprendre les influences sur la qualité de vie de chacun.

3/ La troisieme question est celle que nous proposons de nommer la méta-
assimilation. Elle se rapproche de la notion d’assimilation de Kenny qui la définit comme I'étude
de I'écart entre la facon dont un sujet A percoit un sujet B et un sujet C. Dans le contexte de la
maladie chronique, la méta-assimilation renvoie a 1'écart entre la perception de la maladie

attribuée a deux personnes par la méme personne. Autrement dit, est-ce que la personne A
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attribue une perception de la maladie identique a un sujet B et a un sujet C ?

Méta- Est-ce que les adolescents attribuent la méme perception AM(D)) =
assimilation du diabete a leur mere et a leur pere ? A(P(D))?

Dans I'exemple évoqué, cette question fait référence a nos analyses comparatives entre la
perception du diabéte des meéres hétéro-évaluée par les adolescents et des péres hétéro-évaluée par

les adolescents.

L’étude 2 a permis de pointer des différences entre la perception que les adolescents
attribuent a leur mére et a leur pére. A cette occasion, nous avons principalement observé une
sous-estimation des représentations émotionnelles des peres relativement aux meres (voir
Chapitre 6. Partie III). Cette observation a suscité des questionnements quant a I’origine de cette
différence et donc de la perception hétéro-évaluée des parents sur cette dimension dont le réle
sur la qualité de vie des adolescents avait été mis en évidence dans les études 1 et 2. Relativement
a cette question, la troisieme étude, nous a offert la possibilité d’examiner plusieurs indicateurs,
et 'un d’entre eux a plus particulierement retenu notre attention : le comportement des parents.
Ainsi, nous avons mis en évidence que les adolescents se basent en grande partie sur les
comportements de leurs parents dans la gestion de la maladie pour faire les hétéro-évaluations
sur la dimension représentations émotionnelles. A cette occasion nous avons observé que la sous-
estimation des représentations émotionnelles des peres était le résultat de la comparaison entre
le comportement de leurs deux parents. Les péres étant moins impliqués dans la gestion de la
maladie (moins de surveillance, etc.), sont percus comme ayant moins d’émotions négatives liées

au diabéte (voir Chapitre 7. Partie III).

Ces résultats ont permis de mettre en évidence les liens entre les comportements des
parents et la perception des parents hétéro-évaluée par les adolescents (méta-perception). Cette
question renseigne sur la gestion familiale de la maladie et plus spécifiquement sur le role de
chacun dans la gestion de la maladie (notamment en termes de différence d’implication entre les
parents). Plus indirectement, cela permet de comprendre, d’'une part, pourquoi les adolescents
sous-estiment les représentations émotionnelles de leur pére mais pas celles de leur mere, et,
d’autre part, pourquoi ils sont plus influencés par les représentations émotionnelles hétéro-

évaluées de leur meére, que par celles de leur pére (voir Chapitre 6. Partie III). Nous avons, a cette
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occasion, supposé qu'une gestion collaborative du diabéte n’amenerait pas nécessairement a des
perceptions similaires, comme le supposent Olsen et collaborateurs (2008), mais a une meilleure
évaluation de la perception de l'autre et a étre plus influencé par ce que 'on imagine étre la
perception de I'autre et son comportement. Cette hypothese apporte également une explication
aux résultats observés dans I'étude 2. En effet, nous avons mis en évidence que la qualité de vie
des adolescents et de leur mere était fortement influencée par des déterminants similaires : leurs
propres représentations émotionnelles et celles qu'ils s’attribuent mutuellement. Ils ont alors des
déterminants similaires et sont influencés par ce qu’ils imaginent étre la perception de 'autre. Les
peres, quant a eux, ont des déterminants différents et ne sont pas influencés par ce qu'’ils

imaginent étre la perception des adolescents (voir Chapitre 6. Partie IV).

Aussi, appréhender I'écart entre les méta-perceptions qui sont développées par les
adolescents pour chaque parent, permet d’interroger la gestion familiale de la maladie et le role
de chacun des parents. Cela offre une meilleure compréhension des influences de la perception de

la maladie dans la famille sur la qualité de vie de chacun.

Au final, les deux premieres questions permettent l'analyse des différences et des
similitudes entre la perception auto- et hétéro-évaluée, leurs influences sur la gestion familiale de
la maladie et, en conséquence, sur la qualité de vie de chacun des membres de la famille. La
troisieme question permet de considérer la méta-perception comme un témoin de la gestion
familiale de la maladie et du réle de chacun dans celle-ci, et donc de mieux comprendre les
influences de la perception de la maladie dans la famille sur la qualité de vie. Ces trois questions
sont complémentaires et transposables a tous les membres de la famille. Elles permettent
d’insister sur I'intérét d’'une double évaluation de la perception des proches, en auto- et en hétéro-
évaluation pour appréhender les déterminants de I'ajustement a la maladie de chacun. Finalement,
étudier la perception et la méta-perception de la maladie au sein de la famille participe a la
compréhension des interactions familiales, de la gestion familiale de la maladie et, en

conséquence, de la qualité de vie de chacun des membres de la famille.

Plus généralement, Pedinielli (1996) souligne que, dans I'étude de la perception de la
maladie du patient, 'important n’est pas tant de savoir si les croyances sont vraies ou fausses

comparativement a la réalité objective de la maladie, mais d’appréhender leur fonction pour le
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sujet. C'est pourquoi, la fonction pour les adolescents et les parents, de cette méta-perception, va

maintenant étre développée.

e Fonction et conséquences de la méta-perception dans le contexte de la maladie

chronique

Nous avons insisté précédemment sur le fait que la méta-perception (ce que I'on imagine
étre la perception de I'autre sur le diabete) constitue un guide pour I'action. Parallélement, nous
avons, au cours de ce travail, insisté sur les manipulations volontaires des dosages d’insuline
comme une stratégie utilisée par les adolescents afin d’obtenir un bon taux moyen d’hémoglobine
glyquée et/ou ainsi éviter une hospitalisation lors de la consultation médicale trimestrielle. Les
adolescents se basent sur leurs résultats de glycémie qui leurs servent alors d’indicateurs pour
ajuster leur comportement dans la gestion du diabéte. Nous pouvons supposer que la méta-
perception joue un role d’indicateur au méme titre que les résultats de glycémie. En effet, en
I'absence d’indication chiffrée, comme c’est le cas pour la glycémie, les adolescents ont besoin de
se faire une représentation de la perception et du vécu de leurs parents pour interagir avec eux.
Cette méta-perception peut alors étre un bon indicateur pour anticiper les attentes et les réactions
parentales (émotionnelles et comportementales) et permet aux adolescents d’ajuster leur
comportement en tenant compte a la fois de leurs attentes et de ce qu’ils imaginent étre celles de
leurs parents. De plus, nous supposons, qu’en retour, ces méta-perceptions servent de filtre
d’'interprétation aux comportements des autres. Par exemple, un adolescent peut se dire que son
pére ne lui pose pas de question sur ses résultats de glycémie car il n’est pas inquiet par rapport

au diabéte (lui prétant ainsi peu de représentations émotionnelles négatives).

De plus, cette méta-perception participe d’'une certaine illusion de maitrise de sa propre
influence sur autrui. En effet, nombreux sont les adolescents qui ont exprimé cacher
volontairement, leurs émotions et leurs croyances afin de ne pas susciter ou exacerber des
émotions négatives chez leurs parents. Ces réflexions témoignent du sentiment, illusoire, que I’on
ne donnerait a voir que ce que I'on veut. Ce sentiment de maitrise a également été observé chez
les parents. Par exemple, la mere d’'une adolescente expliquait qu’elle ne souhaitait pas influencer
sa fille dans le choix de son traitement (il était question de la mise en place potentielle d'un
traitement par pompe) et donc qu’elle ne lui donnait pas son avis sur le sujet, pour que cela reste

son choix. Pour elle, le fait de ne pas exprimer directement son avis lui conférait une position
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neutre et témoignait d'un sentiment de maitrise de 'influence qu’elle posséde sur sa fille. Or, nous
pouvons supposer que, malgré la volonté d’une attitude la plus neutre possible, sa fille lui attribue

tout de méme un avis et sera donc influencée par ce qu’elle imagine étre 'avis de sa mere.

Enfin, les adolescents et leurs parents ne semblent pas avoir conscience de cette activité
méta-perceptive, ni du fait qu’ils agissent en fonction de ce qu’ils pensent étre I'attente de I'autre,
sans imaginer qu'il puisse se tromper sur cette attente. De maniére générale, cette activité méta-
perceptive ne semble donc pas clairement identifiée ni par les adolescents, ni par leurs parents.
En effet, lors des discussions informelles une fois la passation des questionnaires terminée, nous
avons relevé que les adolescents et leurs parents avaient tendance a considérer que leur
perception du diabéte était connue de 'autre et/ou qu’ils connaissaient la perception de 'autre.
Par exemple, le pére d’'une adolescente apres avoir rempli le questionnaire de perception du
diabete indiquait son regret quant a I’absence de son épouse qui elle avait « une autre perception
du diabete ». 1l expliquait alors que sa fille et lui partageaient une perception similaire, mais
différente de celle de sa femme. De 1a méme fagon, la mére d’'une adolescente exprimait clairement
« je pense que ma fille sait ce que je pense a ce sujet », ce qui, au vu de leurs résultats, ne semblait
pas étre le cas. L’idée qu'il puisse exister un décalage entre la méta-perception et la perception des
autres n’est manifestement pas spontanée. De maniére générale, les adolescents et leurs parents
ont tendance a considérer leurs croyances, relativement aux uns et aux autres, comme étant
« vraies ». En retour, ils n'imaginent pas que les autres puissent se tromper sur la fagon dont eux-
mémes percoivent la maladie. Ces observations seront reprises en conclusion générale de la thése

afin d’envisager des préconisations en termes de prise en charge.

L’ensemble des résultats et des réflexions qu’ils ont suscité mettent évidence la place
majeure de la perception des proches hétéro-évaluée, appelée la méta-perception. Aussi, se pose
la question de la formation de celle-ci. Plusieurs pistes de réponses ont été évoquées dans I'étude
3 (voir Chapitre 7. Partie II). Toutefois, celles-ci ne témoignent que des indicateurs dont les
adolescents ont conscience et qu'ils ont accepté de partager. Or, nous supposons que d’autres
processus psychologiques moins accessibles sont également a I’ceuvre dans la mise en place de

ces méta-perceptions.
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o Réflexions sur le développement de la méta-perception

Rappelons, en premier lieu, les liens forts entre 'auto-perception et la méta-perception
évoqués par Kenny (1994). Kenny et DePaulo (1993) observent en effet qu'un individu détermine
la facon dont les autres le voient moins sur la base de leurs retours qu’a partir des perceptions
qu'’ils ont initialement sur eux-mémes. Aussi, nous pouvons supposer des liens étroits entre ce que
les adolescents percoivent de leur diabete et ce qu’ils imaginent étre la perception de leurs parents
sur le diabéte. Nous pouvons, de plus, nous interroger sur les influences réciproques et supposer
que la perception du diabéte que les adolescents attribuent a leurs parents, influence également

leur propre perception du diabéte.

Par ailleurs, nous pouvons imaginer que des enjeux affectifs sont a I'ceuvre dans la mise en
place des méta-perceptions. Nous avons relevé, dans la troisieme étude, la difficulté éprouvée par
les adolescents ayant une perception négative du diabete a évoquer avec précision les
représentations émotionnelles de leurs parents. A cette occasion, nous avons évoqué l'idée que
cela pouvait constituer un mode de défense pour ces adolescents, qui se protégeraient ainsi de
I'idée qu'’ils créent, du fait de leur diabéte, des émotions négatives a leurs parents, et donc se
protégeraient ainsi d’'une culpabilité trop importante. Nous questionnons alors le role des enjeux
affectifs dans la formation de la méta-perception. En effet, nous avons, par exemple, mis en
évidence que les adolescents avaient tendance a sous-estimer les représentations émotionnelles et
les conséquences percues de leur pére. Face a cette observation, on peut se demander si cette sous-
estimation n’a pas, en retour, valeur de protection pour les adolescents, qui pourraient étre
rassurés de se dire que leur pére a une perception du diabéte moins négative que leur mere. Cette
sous-estimation de la dimension représentations émotionnelles pourrait également se comprendre
relativement au fait que les interactions peres-adolescent semblent moins ancrées sur une
dimension émotionnelle. Dans ce sens, nous avons mis en évidence, dans I'étude 2, que les

adolescents parlent plus de leurs inquiétudes a leur mere qu’a leur pere.

Enfin, nous avons observé, dans I'étude 1 que les adolescents avaient tendance a penser
qu’ils avaient une perception similaire a celle de leurs parents. En effet, excepté sur deux
dimensions des sept dimensions analysées (un item du contréle traitement et les représentations

émotionnelles) nous n’avons pas observé de différences significatives entre la perception que les
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adolescents avaient du diabéte et celle qu'ils attribuaient a leurs parents (voir Chapitre 5. Partie
II). Comme nous I'avons évoqué a plusieurs reprises, I’adolescence est une période de transition
au cours de laquelle les adolescents vont progressivement gagner en autonomie et en
indépendance vis-a-vis de leurs parents. Foubert (2008) reléve d’ailleurs la tendance d'un « vécu
miroir » et de perceptions similaires entre les parents et les enfants, qui s’atténue avec I'avancée
en age de I'enfant. Nous pouvons alors imaginer que I’activité méta-perceptive participe de leur
émancipation. Aussi, pour un adolescent, attribuer a ses parents une perception du diabete
différente de la sienne, pourrait traduire une volonté d’indépendance vis-a-vis de ses parents,

marquant ainsi une différence avec eux.

Finalement, ces remarques posent la question de ce que les adolescents peuvent voir et
veulent voir de la perception de leurs parents, et de I'influence des enjeux affectifs de la relation

parents-adolescent dans la formation de ces méta-perceptions.
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Ce travail a été 'occasion de faire le point sur les recherches portant sur I'influence de la
perception du diabete, des adolescents et de leurs parents, sur leur ajustement respectif a la
maladie. Notre revue de la littérature nous a conduit a poursuivre la recherche sur I'influence de
la perception des proches sur I'ajustement des patients. Notre objectif était alors de proposer une
nouvelle méthodologie pour I'étude de cette question. Aussi, la perception de la maladie a été
appréhendée en auto- et en hétéro-évaluation. Au travers de trois études, nous avons pu souligner
I'intérét de cette approche pour une meilleure compréhension des déterminants de 1’ajustement
au diabéte de type 1 des adolescents et de leurs parents. Ces résultats offrent de nouvelles
perspectives a la compréhension de la qualité de vie des adolescents ayant un diabéte de type 1 et
de leurs parents. Ils suggerent notamment des perspectives de recherche pour approfondir la
compréhension de I'influence de la perception de la maladie au sein de la famille. Pour les aborder,
nous allons revenir sur les limites de ce travail. Plusieurs limites ont déja été évoquées lors de la
discussion des trois études, nous n’allons pas ici reprendre un exposé exhaustif de celles-ci. Nous
retiendrons, dans un premier temps, trois limites principales. Puis, dans un second temps, les

autres limites seront abordées au travers des pistes de recherche qu’elles suggérent.

Premierement, dans un souci du respect de la déontologie et de 1'éthique propres a la
recherche en psychologie, nous avons été particuliérement attentifs, lors du recrutement pour nos
études, a ce que les adolescents soient pleinement consentant a y participer. Aussi, nos études
souffrent probablement d’'un biais de volontariat. Les adolescents qui ont accepté de participer a
la recherche sont peut-étre ceux qui rencontrent le moins de difficultés avec le diabete. Plusieurs
auteurs ont, en effet, soulevé la difficulté pour les adolescents non observant (Kyngis, Hentinen,
Koivukangas, & Ohinmaa, 1996 ; La Greca, 1992) ou présentant de forts scores de dépression
(Skinner & Hampson, 2001) a participer a une recherche. Les adolescents qui présentent des
difficultés avec le diabéte, quelle que soit la nature de celles-ci, semblent ainsi moins enclins a

participer aux recherches les concernant.

Par ailleurs, et toujours dans le respect de notre déontologie et éthique, nous avons pris soin

de respecter les défenses psychologiques des adolescents. En effet, les adolescents peuvent
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rencontrer des difficultés a parler de leurs problémes (Alvin et al, 2003). Nous avons
effectivement pu constater, qu’a cet age, il n’était pas aisé pour eux de parler de leurs émotions, ni
d’évoquer leurs problemes avec le diabéte. Nous avons parfois observé des décalages entre les
réponses données par les adolescents et leur comportement. Entre autres, il nous a semblé que
certains adolescents, ne souhaitant pas s’exprimer sur leurs difficultés, préféraient alors n’en
évoquer aucune. De plus, les familles n’étaient rencontrées qu'une seule fois. Enfin, nous avons
évoqué, dans le Chapitre 3, la difficulté des patients a évoquer spontanément leurs croyances
(Leventhal et al., 1980 ; Weinman & Figueiras, 2002 ; Weinman & Petrie, 1997). Les adolescents
ont donc été sollicités pour exprimer leur vécu, leurs croyances et leurs difficultés avec le diabéte,
toutefois, nous n’avons pas insisté lorsqu’ils manifestaient le souhait de ne pas s’exprimer
davantage sur ces sujets. Aussi, nos résultats n’ont pas la prétention de refléter I'’ensemble du vécu

des adolescents.

Enfin, concernant les hétéro-évaluations des parents faites par les adolescents, rappelons
que, suite a la premiere étude, nous avons modifié nos criteres d’inclusion pour les études 2 et 3.
Dans la premiere étude, les adolescents agés de 11 ans présentaient plus de difficultés a faire les
hétéro-évaluations pour leurs parents. Plus généralement, nous ne pouvons pas totalement
exclure que certains adolescents, méme plus dgés, n’ont pas osé exprimer leurs difficultés face a

cet « exercice ».

Les limites suivantes vont étre présentées au regard des pistes de recherche qu’elles
suggerent. En premier lieu, rappelons que nous avons particulierement insisté sur les spécificités
de notre problématique qui se centrait sur le diabéte de type 1 a I'adolescence. A cet égard, nous
avons répété I'importance de tenir compte de ces spécificités et, pour chaque étude, discuté les
résultats au regard des particularités de la maladie, de sa prise en charge, et des enjeux relatifs a
la problématique adolescente. C’est pourquoi, nos résultats et les réflexions qu’ils suscitent s’y
rapportent directement et sont, en I'état, difficilement transposables a d’autres populations.
Toutefois, nous supposons que I’étude de la perception de la maladie par le prisme de la perception
interpersonnelle et de la méta-perception pourrait étre poursuivie aupres de population d’age
différents et ayant d’autres maladies chroniques. Il serait alors intéressant d’étudier comment la
perception de la maladie auto- et hétéro-évaluée, au regard des trois questions que nous avons

proposées, participe du comportement et de I'ajustement a la maladie, dans d’autres populations
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dont les spécificités de la maladie et de sa prise en charge différent, et au sein de différentes

relations (par exemple, dans le couple ou dans la fratrie).

Par ailleurs, nous avons, dans le Chapitre 2, évoqué les liens entre le genre et le contréle
métabolique des adolescents d'une part (voir Chapitre 2. Partie I) et leur qualité de vie d’autre
part (voir Chapitre 2. Partie II). De plus, nous avons présenté, dans le Chapitre 3,I'étude de Wisting
et collaborateurs (2016) qui met en évidence que les liens entre la perception du diabéte et
I’'hémoglobine glyquée étaient, a I'adolescence, dépendants du genre. Les liens entre le genre et la
qualité de vie des adolescents ont également été discutés face aux résultats de I'étude 1 (voir
Chapitre 5. Partie III). Ces observations invitent a interroger 'existence d’'une perception du
diabéte différenciée entre les garcons et les filles a I'adolescence et a en analyser les influences sur
leur ajustement. De plus, des précisions pourraient étre apportées quant a I'influence des proches
au regard des différences potentielles entre la perception des méres et des péres auto- et hétéro-
évaluée et analyser leurs influences sur I'ajustement des adolescents selon le genre, ce que nous
n’avons pas pu étudier dans nos études compte-tenu de la taille de nos échantillons. Autrement
dit, I'influence de la perception des deux parents (auto- et hétéro-évaluée) sur 'ajustement des

adolescents est-elle dépendante du genre ?

D’autre part, plusieurs de nos résultats invitent a développer des études longitudinales.
Comme nous l'avons précisé précédemment, les familles n’ont été rencontrées qu'une fois. En
effet, la consultation trimestrielle représente pour ces familles une contrainte, en termes de temps
et d’organisation, et nous n’avons pas souhaité y ajouter celle d’'une recherche incluant des
mesures répétées (et cela d’autant plus compte-tenu de la longueur de notre protocole). Toutefois,
notre recherche se serait enrichie de la mise en place d'une telle étude. Tout d’abord, une étude
longitudinale sur plusieurs années permettrait d’observer 1’évolution de la perception auto- et
hétéro-évaluée au cours de I'adolescence, et d’analyser leurs influences sur I'ajustement a la
maladie. Cela constituerait apport indéniable a la compréhension de 'ajustement a la maladie des
adolescents et donc a leur accompagnement. En effet, nous avons évoqué, dans le Chapitre 3, des
modifications de la perception du diabéte chez les adolescents entre 10 et 17 ans (Fortenberry et
al.,, 2014). Il y a donc, au cours de I'adolescence une évolution de la perception auto-évaluée. Il
serait alors intéressant de suivre une potentielle évolution dans la perception des parents hétéro-

évaluée afin d’en observer les influences sur 'ajustement a la maladie, dans cette période de
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transition que représente l'adolescence. La mise en place de recherches longitudinales, en
analysant les variabilités intra-individuelles, permettraient alors d’approfondir nos résultats. De
la méme facon, nous avons, dans le Chapitre 2, évoqué les limites concernant la mesure de
I’'hémoglobine glyquée comme un témoin de l'observance thérapeutique. Celle-ci étant, par
définition, une moyenne de la glycémie sur les trois derniers mois, elle peut faire 1'objet
de manipulations volontaires de la part des adolescents. Cela a d’ailleurs été rapporté par
plusieurs d’entre eux lors de notre recherche. Certains adolescents évoquant explicitement
augmenter les doses d’insuline pour se mettre en situation d’hypoglycémie pour contrebalancer
des épisodes d’hyperglycémie et ainsi obtenir une bonne moyenne; ou encore ne suivre
correctement le traitement que dans le mois précédent la consultation médicale afin d’obtenir un
taux permettant d’éviter une hospitalisation au moment de celle-ci. Outre ces premieres
observations sur I’hémoglobine glyquée, rappelons que nous nous sommes intéressés a la
variabilité inter-individuelle de sa mesure. Notre recherche se serait enrichie d’'une mesure
complémentaire prenant en compte la variabilité intra-individuelle. En effet, un adolescent qui
présente une fois un taux d’hémoglobine a 9 % (a risques élevés) n’a pas le méme « profil
d’observance » qu'un adolescent qui aurait a chaque fois un taux a 9 %. Il s’agirait, d’'une part, de
comprendre pourquoi un adolescent observant ne I'est plus ponctuellement et, d’autre part, de
comprendre pourquoi un adolescent n’est jamais observant. Nos résultats ont permis d’identifier
le role de certaines variables sur le contréle métabolique des adolescents, dont I’étude pourrait
étre poursuivie grace a des recherches longitudinales. Celles-ci permettraient d’approfondir la
compréhension de l'observance des adolescents et ainsi d’en améliorer la prise en charge.
Concernant la mesure de la qualité de vie, au-dela des limites qui ont été soulignées lors de la
discussion des études, les réflexions soulevées quant a I'intérét d’'une approche intra-individuelle
et longitudinale paraissent également a-propos. Il serait en effet intéressant d’observer les
évolutions de la qualité de vie, lors du passage a I'adolescence et au cours de cette période, ainsi
que les changements potentiels quant a I'influence de la perception des adolescents et de leurs
parents (en auto- et en hétéro-évaluation) sur celle-ci. Des études réalisées selon cette approche
permettraient une meilleure compréhension des déterminants psychosociaux de la qualité de vie

des adolescents ayant un diabéte de type 1.

Enfin, il serait intéressant d’approfondir la recherche auprés des parents. En effet, la
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question des déterminants de la qualité de vie des parents n’a été abordée que dans I'étude 2. Or,
les résultats observés a cette occasion ont suscité plusieurs interrogations. Notamment, nous
avons évoqué I'intérét d’'une mesure de la perception du conjoint en auto- et en hétéro-évaluation.
En effet, les études sur la perception des proches dans le couple se sont centrées sur la dyade
patient-conjoint et non sur le couple face a la maladie de leur enfant. Nous avons évoqué dans le
Chapitre 2, I'importance du sentiment de prendre soin de I'’enfant « en équipe » (Smaldone &
Ritholz, 2011) et le fait que les méres seules rapportent des niveaux de bien-étre physique et
psychologique moins hauts que les meéres en couple (Streisand et al., 2010). Ces observations
témoignent du réle du conjoint dans l'ajustement a la maladie et invitent a poursuivre les
recherches de la perception des proches en auto- et en hétéro-évaluation dans le couple. Nous
avons, en effet, mis en évidence dans I’étude 2, que les deux parents avaient une perception
similaire du diabete de leur enfant. Toutefois, au vu de nos résultats, il est légitime de poser la
question suivante : les parents identifient-ils correctement ou non la perception de leur conjoint
et quelles sont les influences de la perception du conjoint (en auto- et en hétéro-évaluation) sur
leur qualité de vie ? Par ailleurs, nous avons également souligné les différences entre les
déterminants des péres et des meéres et proposer d’approfondir la recherche sur I'implication
parentale afin de mieux identifier les déterminants de la qualité de vie des deux parents. Enfin, il
serait important de disposer de la parole des parents pour envisager une approche plus

systémique de la gestion familiale du diabéte.

Pour conclure ce travail, nous souhaitons proposer une perspective appliquée de nos
résultats. Nous avons, en discussion générale, mis en évidence que les adolescents et leurs parents
se basent sur les méta-perceptions (perception du diabete qu’ils s’attribuent mutuellement) pour
anticiper les attentes de 'autre et adapter leur comportement. Ainsi, de maniére générale, et plus
spécifiquement dans la gestion du diabete, les méta-perceptions influencent les interactions
parents-adolescent. Or, nous avons aussi évoqué, que les méta-perceptions, ne sont pas toujours
un témoin fiable de la perception de I'autre, et, que les adolescents et leurs parents ne semblent
pas avoir conscience de cette activité méta-perceptive. Aussi, les difficultés potentiellement
rencontrées par les adolescents et leurs parents dans la gestion du diabéte peuvent, entre autres,
dépendre de ces méta-perceptions et du fait qu’elles ne soient pas clairement identifiées. C’est

d’ailleurs ce que nous avons tenté de mettre en évidence a travers 1’étude de la perception de la
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Conclusion générale

maladie dans la famille a partir des trois questions présentées précédemment. Sur la base de ces
méta-perceptions peuvent alors naitre des incompréhensions. Par exemple, un adolescent qui a
une perception négative (de fortes conséquences pergues, peu de contréle) pourrait attendre une
implication parentale importante. Or, si les parents n’identifient pas clairement la perception et
les attentes de leur enfant, ils n’apporteront pas nécessairement l'aide souhaitée. Ces
incompréhensions peuvent notamment étre source de conflits et de difficultés dans les
communications intra-familiales. A cet égard, souvenons-nous de lillustration proposée par
Villani et collaborateurs (2013) lorsqu’ils relatent I'histoire d’'un couple dont la femme a eu un
cancer du sein. La fin des traitements est, pour le couple, marquée par de nombreux conflits. Les
auteurs rapportent alors la vision différenciée de la « guérison » pour les deux conjoints qui serait
a l'origine de leurs incompréhensions mutuelles et de leurs conflits, et donc d’'une altération de
leur qualité de vie. Toutefois, la source de ces difficultés émane moins de la différence de
perception entre les deux conjoints que de la non identification de la perception de l'autre, et,
comme nos résultats le laissent supposer, d'une interprétation de la perception de l'autre. Villani
et collaborateurs (2013) insistent d’ailleurs sur la nécessité d’identifier les représentations
décalées dans la famille. Au vu des observations qui ont été formulées précédemment, nous
appuyons l'intérét de cette identification. De plus, nous proposons que I'ouverture d'un dialogue
sur les perceptions de chacun soit également le lieu d’'un échange sur les méta-perceptions en vue
de partager ce que chaque membre de la famille imagine étre la perception de chacun des autres
a propos de la maladie. En effet, cela permettrait : 1) d’identifier les décalages potentiels entre la
perception de I'autre et ce qu’on imagine étre la perception de I'autre ; 2) de comprendre l'origine
des méta-perceptions (identifier la source de ces méta-perceptions et comprendre comment
chacun interpréte le comportement de I'autre ?) ; et 3) et d’analyser les conséquences de ces méta-
perceptions (comment et pourquoi les adolescents et leurs parents adaptent leur comportement
vis-a-vis de l'autre et quelles en sont les conséquences 7). L'ouverture d'un dialogue sur les
perceptions dans la famille visant a faire prendre conscience de cette activité méta-perceptive et
de ses conséquences, aurait deux objectifs. Cela permettrait de prévenir les difficultés dans la
gestion familiale de la maladie et de créer un angle d’approche pour I'identification et la résolution
de conflits familiaux, et finalement, d’améliorer la qualité de vie de chacun des membres de la

famille.
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PERCEPTION DU DIABETE DE TYPE 1 AUTO- ET HETERO-EVALUEE PAR LES ADOLESCENTS
ET LEURS PARENTS : analyse des liens avec leur qualité de vie, la gestion familiale de la
maladie et le contréle métabolique

Cette these porte sur une population d’adolescents ayant un diabéte de type 1 et leurs parents.
Elle examine l'influence de la perception du diabéte de type 1 par les adolescents et par leurs
parents sur leur ajustement respectif a la maladie. En premier lieu sont présentées les
caractéristiques du diabete de type 1, ses spécificités a I'adolescence, et les deux critéres retenus
pour examiner I'ajustement a la maladie : le contréle métabolique et la qualité de vie. Aprés avoir
défini la notion de perception de la maladie et décrit ses influences sur I'ajustement, le réle de la
perception des proches est examiné. L’étude de la perception de la maladie dans la famille en auto-
et en hétéro-évaluation est ensuite proposée. Les deux axes de recherche envisagés visent a mettre
en évidence l'existence d'une potentielle interprétation de la perception des proches et a en
analyser l'influence sur I’'ajustement a la maladie. Les deux premieres études mettent en évidence
I'impact de la perception du diabéte en auto- et en hétéro-évaluation, par les adolescents et leurs
parents, sur leur ajustement. La derniere étude permet de rendre compte, par une approche
qualitative, des liens entre la perception de la maladie dans la famille et la qualité de vie des
adolescents, au regard de la gestion familiale du diabéte. En conclusion, nous soutenons l'intérét
de I'étude de la perception de la maladie dans la famille par le prisme de la perception
interpersonnelle et de la méta-perception. Les limites de ce travail, les pistes de recherche et les
perspectives d’application sont finalement discutées.

Mots clés : perception de la maladie, diabete de type 1, relation parents-adolescent, auto- et
hétéro-évaluation, méta-perception, qualité de vie, contréle métabolique.

TYPE 1 DIABETES’ PERCEPTION SELF- AND HETERO-EVALUATED BY ADOLESCENTS AND
THEIR PARENTS : link analysis with their quality of life, family management of the disease,
and metabolic control

This thesis focuses on a population of adolescents with type 1 diabetes and their parents. It
examines the influence of adolescents’ and their parents’ perceptions of type 1 diabetes, on their
respective adjustments to the disease. First, we present the characteristics of type 1 diabetes, its
specificities in adolescence, and two criteria used to examine adjustment to the disease : metabolic
control and quality of life. After having defined the notion of illness perception and describing its
influences on adjustment, the role of family members' perception is examined. A study of illness
perception in the family through self- and hetero-evaluation is then presented. The two lines of
research aim to highlight the existence of potential interpretations of the family members’
perceptions and analyze their influence on adjustment to the illness. The first two studies
highlight the impact of type 1 diabetes' perception, both self- and hetero-evaluation, by
adolescents and their parents on their adjustment. The last study reports, using a qualitative
approach, the links between illness perception in the family and adolescents' quality of life, in light
of family diabetes management. In conclusion, our studies provide further support the need to
study the illness perception in the family through the prism of interpersonal perception and meta-
perception. Finally, the limits of this work and research and applied perspectives are discussed.

Keywords : illness perception, type 1 diabetes, parents-adolescent relationship, self and hetero-
evaluation, meta-perception, quality of life, metabolic control
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