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Facteurs associés a la santé mentale et a la qualité de vie des jeunes aidants : étude du
fonctionnement familial, des stratégies de coping et de 'empathie.

Etude ADOCARE

Résumé

Introduction

Les jeunes aidants (JA) sont des enfants et des adolescents qui apportent une aide significative a un
proche malade ou en situation de handicap. Les critéeres d’identification des JA varient selon les études.
De plus, il est difficile de distinguer si leurs difficultés sont liées a I'aidance ou a la confrontation a la
maladie car les JA et les jeunes confrontés a la maladie d’un proche (JCMP) sont souvent confondus
dans la littérature. Enfin, trés peu d’études portent sur les facteurs qui sont associés a la qualité de vie
(QdV) et la santé mentale (SM) des JA. Cette premiére étude francaise a pour objectifs de : (1) identifier
la prévalence des JA dans une population de lycéens francais, (2) comparer les JA, les JCMP et les
jeunes sans proche malade (JSPM) pour identifier les spécificités des JA et I'effet de I'aidance, (3)

explorer les variables associées a la QdV et la SM des JA.

Méthode

Notre population est composée de 2792 lycéens scolarisés dans 13 lycées généraux et professionnels
de trois régions francgaises. Les lycéens ont répondu a des auto-questionnaires lors de passations
collectives sur le temps scolaire. Ces questionnaires évaluaient les caractéristiques socio-
démographiques, la SM, la QdV, la structure et le fonctionnement de leur famille, I'aide apportée, la
représentation de la maladie, les activités de loisir, 'empathie et les stratégies de coping. Pour
déterminer la prévalence des JA, différentes méthodes d’identification issues de la littérature ont été
testées. Pour comparer les JA, les JICMP et les JSPM, des comparaisons de groupes ont été effectuées.
Enfin, des régressions linéaires hiérarchiques ont été réalisées pour identifier les variables associées a

la QdV et a la SM des JA.

Résultats

Dix-sept pour cent des lycéens seraient des JA (n = 475) dans notre échantillon. L’analyse des méthodes
d’identification a souligné les limites des criteres subjectifs et I'intérét d’identifier les JA par une
évaluation objective des niveaux d’aide et de soutien émotionnel apportés. Les JA ont plusieurs
spécificités : ce sont davantage des filles, ils sont plus dgés, vivent dans des familles nombreuses, des
indicateurs suggerent qu’ils seraient plus issus de milieux défavorisés, ils sont plus confrontés a un

proche ayant une maladie somatique grave chronique et plus impactés par la maladie de leur proche



que les JCMP, ils sont plus empathiques et utilisent plus la résolution de probléme et I'acceptation. En
comparaison aux JSPM (n = 1571), les JA et les JCMP (n = 560) ont plus de difficultés de SM, une moins
bonne QdV, un moins bon fonctionnement familial et utilisent davantage I'évitement. Le fait d’étre un
garcon, d’avoir des activités de loisirs, d’avoir un meilleur fonctionnement familial, d’utiliser moins
I’évitement et le fait de percevoir la maladie comme moins sévere sont associés a une meilleure SM et

Qdv.

Conclusion

Cette prévalence élevée des JA adolescents montre I'importance de mieux connaitre cette population
en France. Compte-tenu des spécificités mises en évidence pour les JA (liées a des variables
environnementales et de fonctionnement psychologique), il semble important d’évaluer I'aide
apportée par les jeunes confrontés a la maladie d'un proche. Ceci permettrait d’adapter
I’'accompagnement de ces jeunes au plus prés de leurs besoins, et notamment de proposer des prises
en charges familiales et de favoriser le répit. Il semble important de poursuivre la recherche sur les JA
afini. D’unifier la maniére de les identifier sur un plan international, ii. De mieux comprendre les effets
de I'aidance sur le développement d’adultes en devenir. Sur le plan sociétal, la prévalence mise a jour
dans cette étude souligne la nécessité de sensibiliser largement a la question de la jeune aidance pour

encourager 'identification et la reconnaissance des JA et de leurs besoins.

Mots clés : jeune aidant, adolescent, qualité de vie, santé mentale, maladie-handicap, famille



Factors associated with mental health and quality of life of young carers: a study of family
functioning, coping strategies and empathy.

ADOCARE study

Abstract

Introduction

Young carers (YC) are children and teenagers providing significant help on a regular basis to a relative
having a disease or a disability. YC' identification criteria vary among studies. Moreover, the struggles
they encounter might be related to the caregiving or the confrontation to illness. In the scientific
literature, they are often confused with young people facing the illness of a relative (YFI). Finally, few
studies focus on YC’' quality of life (QoL) and mental health (MH) associated factors. The present study
aims at: (1) measuring YC' prevalence in French high schools students, (2) comparing YC, YFI, and young
people not facing a relative’s illness (YNC) to assess YC' characteristics and caregiving effects, (3)

investigate YC' quality of life and mental health associated factors.

Method

A total of 2792 students from 13 French high schools were included. Students answered a survey
during collective sessions in classes. The survey assessed sociologic and demographic characteristics,
MH, Qol, family structure and functioning, provided care, illness perception, leisure activities,
empathy and coping strategies. Different YC' identification methods reported in previous studies were
used. Group comparisons were made between YC, YFI and YNC. Finally, hierarchical linear regression

were used to identify variables associated to YC' QoL and MH.

Results

Seventeen percents of students were identified as YC (n = 475) in our sample. Subjective identification
methods are prone to many biases, emphasizing the need to use an objective evaluation of the level
of care and emotional support provided. YC seem to have specificities: they are more likely female,
older, living in big families, coming from underprivileged areas, and are more likely to have a relative
with a severe chronic somatic disease, they are more impacted by their relative’s illness, more
empathetic, and use more frequently problem solving and acceptation strategies than YFIl. In
comparison to YNC (n = 1571), YC and YFI (n = 560) experience more mental health issues, a poorer
QoL and family functioning. They use more frequently avoidance strategies. Being a male, having
leisure activities, a better family functioning, using less avoidance and perceiving the illness as less

severe were associated to a better MH and QoL.



Conclusion

This high YC's prevalence emphasizes the need to better understand this population in France. Given
the identified specificities of YC (related to their environment and psychological functioning), it seems
mandatory to assess the level of provided care of YFI. It would enable to offer adapted support to their
needs, in particular family support and respite. Further studies on YC are needed and should: i. unify
identification criteria on a international level, ii. better understand the impact of caregiving on the
development of these youngsters to adulthood. On a social level, the high prevalence observed in this
study underlines the need to raise awareness about YC in the general population in order to enhance

identification and recognition of YC and their needs.

Keywords: young carers, adolescent, quality of life, mental health, illness-disability, family
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Introduction

Introduction

En France, environ 11 millions de personnes seraient des aidants : soit un francgais sur 6 (Fondation
APRIL — Institut BVA, 2019). Les aidants familiaux sont des personnes issues de la famille, ou qui en
sont proches, ayant une activité quelconque mais durable a I'égard d’'une personne aidée, cette
derniere présentant une diminution notable et durable de ses capacités et compétences (Blanc, 2010).
Le nombre d’aidants familiaux est croissant et les aidants apportent une contribution majeure au
systeme de santé et plus largement a la société (Blanc, 2010; Carers, 2018; Cottagiri & Sykes, 2019;
Rossinot, 2019). Si les aidants adultes, notamment dans le champ de la perte d’autonomie et du
handicap, sont aujourd’hui relativement reconnus dans notre société, un sous-groupe est tres peu

reconnu : les jeunes aidants (JA).

Les JA sont des enfants et des adolescents qui apportent une aide réguliere et significative a un proche
malade ou en situation de handicap (American Association of Caregiving Youth, 2012; Becker, 2000).
Ces jeunes sont la plupart du temps invisibles et, d’aprés les données internationales, ils seraient entre
2% et 18,1% de la population des jeunes (Becker, 2007; Me-We — Young Carers, 2020). Toutefois, les
prévalences différent selon les pays et les méthodes d’identification. A I’exception de I'enquéte « Qui
sont les jeunes aidants aujourd’hui en France ? » publiée en 2017, menée par le laboratoire Novartis
en partenariat avec Ipsos Public Affairs (Barthélémy, 2017), aucune donnée en France n’est disponible
a leur sujet. Cette these s’inscrit dans une prise de conscience progressive de cette population dans
notre pays : depuis quelques années seulement, les recherches et les propositions d’accompagnement
se développent et les politiques publiques commencent a inclure I'aide aux JA dans les engagements
de I'Etat. En effet, le 23 octobre 2020, le Premier Ministre Edouard Philippe et le Ministére des
Solidarités et de la Santé ont annoncé une stratégie nationale visant a prévenir |'épuisement et

I'isolement des aidants, « Agir pour les aidants », dont la 6™ priorité est d’épauler les JA.

Les JA aident un membre de leur famille ou de leur foyer, le plus souvent leur parent ou un membre
de la fratrie (American Association of Caregiving Youth, 2012; Becker, 2000). Ce proche a besoin d'aide
en raison d'une maladie physique ou mentale, d'un handicap, d'une fragilité associée au vieillissement
ou d'un trouble de I'usage de substances. La majorité des JA apportent un soutien émotionnel ainsi
que de l'aide dans les taches ménagéres quotidiennes (faire les course, le ménage, préparer les repas)
(Dearden & Becker, 2004). Les JA prodiguent aussi des soins infirmiers et des soins personnels intimes,

ou prennent en charge les responsabilités de leur proche, en s’occupant de leurs fréres et sceurs par
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exemple. Cependant, la majorité des JA n"assument pas seuls les soins et les partagent avec le reste

de la famille (Nagl-Cupal et al., 2014).

La littérature internationale nous a appris que la situation d’aidance a de multiples répercussions
négatives sur la santé et le bien-étre de ces jeunes. Les JA ont par exemple de nombreuses difficultés
scolaires (absence, retard, difficultés pour se concentrer et faire leurs devoirs), ils ont peu d’amis, se
sentent isolés, ils participent peu a des activités de loisirs en dehors de la maison (Chikhradze et al.,
2017; Stamatopoulos, 2018). Cette situation est aussi associée a des difficultés familiales (conflits,
communication) : les JA évitent d’exprimer leurs sentiments et ressentent le besoin de rester a
proximité de leur proche pour les aider (Pakenham et al.,, 2006; Stamatopoulos, 2018). Les JA
n’auraient généralement pas le choix de devenir JA (Rose & Cohen, 2010). Ces jeunes trouvent
cependant des effets positifs de leur situation, comme le fait d’avoir des liens forts avec les membres
de leur famille, de développer des compétences, d’avoir une vision positive de la vie (Evans et al., 2015;

Stamatopoulos, 2018). lIs se sentent fiers et appréciés pour I'aide qu’ils apportent.

En paralléle, des recherches portant sur les jeunes confrontés a la maladie d’un proche ont, elles aussi,
montré que ces jeunes rencontraient des difficultés parfois similaires aux JA (Chen, 2017; Deavin et al.,
2018; Gellatly et al., 2019; Hagen et al., 2019; Reupert & Maybery, 2016; Wiegand-Grefe et al., 2019).
Les JA et les JCMP semblent souvent confondus dans la littérature, et ces deux champs de recherches
communiquent peu ensemble. Ainsi nous voulons pour la premiere fois étudier les JA et les JCMP qui
ne seraient pas en situation d’aidance, plus particulierement au moment de I’adolescence, aupres
d’une population de lycéens francais. Nous nous intéresserons a la santé mentale et a la qualité de vie

de ces jeunes ainsi qu’a la place du fonctionnement familial, des stratégies de coping et de I'empathie.

Ce manuscrit est composé de quatre parties principales. La premiere correspond a une revue de la
littérature organisée en trois chapitres. Le premier chapitre portera sur les caractéristiques de la
population des JA, sur les liens existants entre ce champ de recherche et I'étude plus vaste des jeunes
confrontés a la maladie d’un proche, et sur l'intérét d’étudier les JA adolescents au regard des
particularités de cette période de développement. Le deuxiéme chapitre abordera la santé mentale et
la qualité de vie de ces jeunes, en tentant de synthétiser les points communs et les spécificités des JA
et des JCMP. Puis seront présentés les points communs et les spécificités des deux groupes sur des
variables importantes dans la vie d’un adolescent comme les pairs, la socialisation, la scolarité et la
santé. Enfin, le dernier chapitre portera sur des variables associées a la qualité de vie et a la santé
mentale des adolescents : seront abordés le fonctionnement familial, les stratégies de coping et

I’empathie des JA et des JCMP.
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La partie empirique de ce travail sera ensuite exposée : nous présenterons dans un premier temps la
partie méthodologie de notre étude et les analyses statistiques qui ont été réalisées. Puis, les résultats
de I'étude seront organisés en trois chapitres, selon les trois objectifs de I’étude. Le premier chapitre
de I'étude porte sur I'identification des JA dans notre population et I'estimation de leur prévalence.
Pour cela différentes méthodes d’identification ont été analysées et testées. Puis un deuxieme
chapitre portera sur les différences et points communs entre les JA, les JCMP et les jeunes sans proche
malade (JSPM) sur un ensemble de variables. Cela permettra de déterminer plus précisément |'effet
de I'aidance, I'effet de la confrontation a la maladie et les points communs entre les adolescents. Enfin,
un troisieme chapitre tentera d’identifier les variables et les caractéristiques qui sont associées a la

qualité de vie et a la santé mentale des JA. Chaque partie de résultats sera suivie d’une discussion.

Enfin, une discussion générale reprendra les résultats principaux de ce travail, les limites et les

implications en termes d’identification et de prises en charge des JA, de recherches sur cette

population seront développées, ainsi qu’une réflexion sur la place des JA dans notre société.
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Chapitre 1 : les adolescents ayant un proche malade ou en situation de handicap

Dans cette premiére partie nous nous intéresserons aux caractéristiques de la population des jeunes
aidants et aux liens existant entre ce champ d’étude et I'’étude plus vaste des jeunes confrontés a la
maladie d’un proche. Nous présenterons ensuite I'intérét de I’étude des jeunes aidants adolescents au

regard des spécificités de cette période de développement.

l. Les aidants familiaux

A. Les aidants adultes

Les aidants familiaux sont des personnes issues de la famille, ou qui en sont proches, ayant une activité
guelcongque mais durable a I'égard d’'une personne aidée, cette derniére présentant une diminution
notable et durable de ses capacités et compétences (Blanc, 2010). La définition de I'aidant familial
adoptée et portée par le Collectif interassociatif des aidants familiaux CIAAF définit I'aidant familial
comme « la personne non professionnelle qui vient en aide a titre principal, pour partie ou totalement,
a une personne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne. Cette aide
réguliere peut étre prodiguée de facon permanente ou non, et peut prendre plusieurs formes,
notamment nursing, soins, accompagnement a [l'éducation et a la vie sociale, démarches
administratives, coordination, vigilance permanente, soutien psychologique, communication, activités
domestiques » (Bruno, 2018, p.87). Aussi appelés aidants naturels, ils sont a différencier des
professionnels de I'aide a domicile dans la mesure ou les professionnels sont rémunérés pour une
activité reconnue. En France, I'article R245-7 du Code de I'action sociale et des familles indique qu’ : «
est considéré comme un aidant familial, le conjoint, le concubin, la personne avec laquelle le
bénéficiaire a conclu un pacte civil de solidarité, 'ascendant, le descendant ou le collatéral jusqu’au
quatriéme degré du bénéficiaire, ou I'ascendant, le descendant ou le collatéral jusqu’au quatriéme
degré de I'autre membre du couple qui apporte I'aide humaine et qui n’est pas salarié pour cette aide

». Aucune mention n’est faite des mineurs.

L’existence et l'accroissement du nombre des aidants dans notre société sont attribuables a
I'interaction entre I'allongement de la durée de vie, I’éloignement des membres de la famille, la
dépendance des personnes vieillissantes ou porteuses de handicap (Blanc, 2010; Carers, 2018;

Cottagiri & Sykes, 2019). Les aidants sont des contributeurs majeurs du systeme de santé épuisé, mais
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ces membres solidaires de la famille sont pourtant peu reconnus ou soutenus (Blanc, 2010; Cottagiri

& Sykes, 2019; Eikemo, 2018).

Le champ d’étude des aidants s’est développé principalement par I'étude des aidants adultes dans le
contexte des maladies neurodégénératives du vieillissement. Ces études ont montré les effets
délétéres de I'aidance sur la santé physique (troubles musculo-squelettiques, de la mobilité) et
psychologique (dépression, anxiété) des aidants (Cottagiri & Sykes, 2019). Les aidants souffrent de
problemes sociaux, financiers, d’isolement, des restrictions des activités, des comportements difficiles
de leur proche, de problémes de santé, d’une mortalité précoce et d’une qualité de vie réduite
(Antoine et al., 2010; Cottagiri & Sykes, 2019). Les problemes de santé, la perturbation des activités et
les problemes financiers sont associés au niveau de détresse des aidants, et varient selon le proche
aidant (conjoint, enfant, vivant dans le domicile ou en dehors) (Wawrziczny et al., 2020). Ces effets
négatifs remettent en cause les modalités d’aide apportée par les aidants mais aussi le principe méme
gue ces personnes soient aidantes. Ces études ont aussi montré les effets positifs de I'expérience
d’aide comme vivre des relations humaines bienveillantes avec ses proches, développer des
comportements pro-sociaux et de I'altruisme (Roth et al., 2015), avoir une satisfaction et une qualité

de vie supérieure a la moyenne (Lopez et al., 2005; Sanchez-Izquierdo et al., 2015).

L’aidance se déroule dans I'environnement tres émotionnel de la famille, dans un cadre de proximité
(des corps, des sentiments) mais aussi de distance, de détachement et d’éloignement protecteur. Pour
Blanc, la carriere d’aidants familiaux n’est pas un point d’appui pour I'avenir, puisque cette expérience

se passe durant la vie professionnelle ou pendant la retraite (Blanc, 2010).

Les recherches sur les aidants adultes ne prennent pas en compte ou excluent de leurs méthodes et
analyses un sous-groupe d’aidants aux caractéristiques développementales particulieres : les jeunes
aidants. Dans cette étude, nous allons nous intéresser particulierement a ces jeunes qui ont des

responsabilités similaires aux aidants adultes.

B. Les jeunes aidants

Les jeunes aidants (JA) sont des enfants et des adolescents qui apportent des soins, de I'aide ou du
soutien a un membre de leur famille malade ou porteur d’'un handicap (American Association of
Caregiving Youth, 2012; Becker, 2000). Les études sur les JA ont essentiellement porté sur les enfants

et les adolescents actuellement aidants, mais aussi sur des JA devenus adultes. A ce jour, plusieurs
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centaines d’articles sur les JA ont été publiés (qualitatifs ou quantitatifs) principalement dans des pays
anglophones (Royaume-Uni, Australie, Etats-Unis), en particulier a l'initiative du Professeur Saul
Becker au Royaume-Uni a partir des années 1990. Plusieurs études sur les JA ont été menées dans
d’autres pays européens (ex : Suisse, Autriche, Allemagne). Nous avons écrit un article de revue de
littérature dont les informations recueillies sont présentées dans cette partie en ayant été remises a

jour et complétées (Jarrige et al., 2020).

1) Définition des jeunes aidants

D’apres I’American Association of Caregiving Youth (2012), les JA sont des enfants et des adolescents
agés de moins de 18 ans qui apportent une aide significative réguliere a un membre de leur famille ou
de leur foyer. Ce proche a besoin d'aide en raison d'une maladie physique ou mentale, d'un handicap,
d'une fragilité associée au vieillissement ou d'un trouble de I'usage de substances handicap (American
Association of Caregiving Youth, 2012; Becker, 2000). Les JA aident leur proche pour des soins
personnels et médicaux, dans la gestion des taches ménageéres et leur apportent un soutien affectif.
Les JA peuvent aussi aider indirectement leur proche en prenant en charge leurs responsabilités,
comme par exemple en s’occupant des enfants plus jeunes.

Le Professeur Saul Becker, expert international des JA, définit les JA comme des enfants et des jeunes
de moins de 18 ans qui apportent ou ont l'intention d’apporter des soins, de I'aide ou du soutien a un
autre membre de leur famille (Becker, 2000). Les JA effectuent régulierement des taches significatives
de soins et assument un niveau de responsabilité qui est habituellement celui d’un adulte. La personne
qui recoit ces soins est souvent un parent, ou un membre de la fratrie, plus rarement un grand-parent
ou un autre proche. Becker précise que le soin informel apporté par ces JA est fondé sur I'amour,
I'attachement, le devoir et la réciprocité et non sur I'échange monétaire (Becker, 2007). Il est difficile
d’identifier ce qu’est un niveau « significatif » d’aide : les JA apportent des soins significatifs,
substantiels et réguliers tandis que les autres enfants peuvent étre impliqués dans des taches
routiniéres a la maison mais qui ne sont ni substantielles, ni régulieres, et qui surtout n’entrainent pas
des conséquences négatives, préjudiciables ou restrictives (Becker, 2007). Newman (2002) souligne
que les JA sont formellement définis sur la base des fonctions qu'ils exercent, et non sur l'impact que

ces taches peuvent avoir sur eux.
Méme si la définition varie quelque peu selon les organisations (Cree, 2003), a ce jour la définition des

JA fait consensus parmi les chercheurs de ce domaine. Les chercheurs s’accordent sur les différents

éléments présentés ci-dessus mais ne sont pas tous d’accord sur quelques autres points de définition,
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comme |'dge des JA. Concernant I'age des JA, la plupart des définitions considérent les JA comme des
enfants, ayant moins de 18 ans. Les plus jeunes JA auraient 5 ans (Office for National Statistics, 2011)
et I’dge moyen des JA au Royaume-Uni en 2004 était de 12 ans (Dearden & Becker, 2004). Toutefois
certains auteurs proposent une définition plus inclusive, considérant comme JA tout enfant ou jeune,
sans critére d’age, dont la vie, est, ou pourrait étre, affectée par la nécessité de prodiguer des soins a
un membre de sa famille ou de son foyer ayant une maladie ou un handicap (Thomas et al., 2003). Cela
inclut les enfants et les jeunes qui procurent des soins personnels directement a une autre personne,
qui soutiennent l'aidant principal ou qui s’occupent des taches domestiques. Cette définition
« inclusive », proposant une vision plus large de la problématique des JA, permettrait de favoriser leur
identification afin de leur donner acces a des accompagnements adaptés a leurs besoins (Newman,
2002). Enfin depuis quelques années, une attention particuliére a été portée sur les expériences des
jeunes adultes aidants, qui ont entre 18 et 25 ans et qui fournissent des soins, un soutien ou une aide
a un autre membre de la famille porteur d’une maladie ou d’un handicap durant cette période

importante de transition vers I'age adulte (Becker & Becker, 2008; Day, 2015).

Becker (2007) décrit le concept de “continuum de soins” qui permet d’appréhender 'aide qu’un jeune
est susceptible d’apporter au sein de son foyer au quotidien, allant « d’'un faible niveau de
responsabilité et de soins », défini par quelques comportements quotidiens d’aide instrumentale et
des taches domestiques, a « un haut niveau de responsabilité et de soins», défini par des
comportements d’aide et de soins réguliers et significatifs considérables et inadaptés au regard de
I’age et de la culture du jeune. La majorité des enfants se situe au niveau faible (surtout les jeunes non
aidants). Plus le jeune se trouve vers I'extrémité haute du continuum, plus le nombre d’heures de soins
apportées par semaine est élevé (Becker, 2007).

Becker par son concept de continuum de soins introduit I'idée que certains jeunes peuvent avoir un
niveau tres élevé d’aide et de responsabilité et ne pas étre confronté a un proche malade. Ces jeunes
apporteraient de I'aide pour des raisons socio-économiques, parce que leurs familles souffrent de
pauvreté, parce gqu’ils vivent dans des familles monoparentales ou encore parce que leurs parents ne
parlent pas la langue du pays dans lequel ils vivent. Ces jeunes pourraient étre considérés comme des

« jeunes aidants sociaux ».

Malgré le relatif consensus dans la définition des JA, la fagon d’identifier un JA dans les études n’est
qguant a elle pas consensuelle. La plupart des études sur les JA sont faites aupres de jeunes déja
identifiés comme des JA par le biais d’un réseau de structures d’aide spécialisées pour les JA : dans ces
études le moyen d’identifier ces jeunes n’est pas précisé et le critére d’inclusion est sa présence dans

une structure dédiée aux JA. Les autres études, moins nombreuses, sont mises en place dans la
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population générale. Les auteurs utilisent alors différentes questions selon les études pour identifier
si le jeune est un JA mais ces questions ne se réferent pas toutes aux mémes éléments de définition.
Certains chercheurs considerent qu’un jeune confronté a son domicile a la maladie d’un proche
dépendant est forcément un JA, alors qu’il peut ne pas apporter un niveau d’aide régulier a ce proche
et qu’un JA peut apporter de I'aide a un proche en dehors de son domicile (Kallander et al., 2018;
Pakenham et al., 2006). D’autres considéerent qu’un enfant qui répond apporter de I'aide significative
et réguliére a un proche parce qu’il est malade est un JA, alors que I'on sait que tous les JA n’identifient
pas qu’ils apportent de I'aide et qu’ils peuvent aider d’autres proches dans la famille que celui qui est
malade, en assumant ses responsabilités par exemple (Joseph et al., 2019; Leu et al., 2019). Enfin, des
échelles comme la MACA et YCOPI (voir méthodologie p.159) permettent d’obtenir des scores d’aide
et de soins apportés. Toutefois trés peu d’études tentent de mesurer le niveau d’aide pour décider si
un jeune est ou n’est pas un JA (Metzing et al., 2019; Nagl-Cupal et al., 2014). Ces outils sont davantage
utilisés pour différencier les JA des autres jeunes ou pour observer des différences entre les JA que
pour définir le groupe de JA en tant que tel. Ces difficultés d’identification dans les études conduisent,
soit a exclure des jeunes qui sont des JA, soit a considérer des jeunes confrontés a la maladie d’un
proche comme des JA sans avoir controlé si ces jeunes apportaient significativement de I'aide et du
soutien a leur famille. On observe donc une importante hétérogénéité dans les populations de JA

étudiées.

2) Prévalence des jeunes aidants et caractéristiques des proches aidés

Les prévalences rapportées dans la littérature sont hétérogenes. Ceci est en grande partie di au
manque de consensus sur la définition des JA comme vu précédemment et a I'hétérogénéité des
populations de JA étudiées par rapport a leur age, au lieu de recrutement et aux méthodes
d’identifications utilisées (Newman, 2002). Les prévalences des JA dans les différents pays sont
présentées dans le tableau 1. Nous pouvons remarquer que plusieurs prévalences portent sur une
large population allant de I’enfance jusqu’a la majorité. La moyenne de ces prévalences de JA est de
4,9% : il y aurait 7% des moins de 24 ans au Royaume-Uni qui seraient JA (Office for National Statistics,
2011) ; 3,5% des 5-18 ans en Autriche (Nagl-Cupal et al., 2014) ; 3,2% des 8 et 18 ans aux Etats-Unis
(Hunt et al., 2005) ; 3,6% des moins de 18 ans (Australian Bureau of Statistics, 2003) et 8% des moins
de 26 ans en Australie (Noble-Carr, 2002) ; 6,1% des 10 a 22 ans en Allemagne (Metzing et al., 2019).
Environ 2 3 4% de tous les enfants du Royaume-Uni, d’Australie et des Etats-Unis pourraient étre
considérés comme des JA (Becker, 2007).

Certaines prévalences portent davantage sur les JA adolescents et vont de 6% a 18,1% : 6,6% des 15-

24 ans seraient des JA en lItalie (Landi et al., 2020) ; 7% des 14 a 16 ans en Suede (Jarkestig-Berggren
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etal., 2019) ; 6% des 13 a 17 ans aux Pays-Bas (Me-We — Young Carers, 2020). Le projet européen Me-

We regroupant des données de 6 pays européens (ltalie, Pays-Bas, Slovénie, Suéde, Suisse et

Royaume-Uni) a trouvé 26 % de JA parmi les participants et 18,1% de JA adolescents de 15 a 17 ans

(Me-We — Young Carers, 2020).

La prévalence des JA semble plus importante pour les JA adolescents que lorsque les enfants et les

adolescents sont réunis. La prévalence des JA semble augmenter avec I'age : 4,2% des 15 a 18 ans sont

des JA dans leur domicile en Nouvelle-Zélande et la prévalence passe a 7% pour les 19-24 ans

(McDonald et al., 2009).

Tableau 1 : Prévalence des JA selon les pays et les tranches d’dge étudiés

Pays
Auteurs et année

Tranche
d’age

Taille de
I’échantillon

Prévalence de JA

Méthode d’identification

Restriction
domicile ou
pas

Europe

Allemagne
Metzing et al,,
2019

ans

6313

19,6% sont des
JCMP, 6,1%

des JA

sont

Demande si un membre de
la famille a besoin d'aide et
de soutien en raison d'une
maladie a la maison.

Puis évaluation du type
d’aide avec questions ad-

hoc.

7% des JCMP aidaient pour
les tdches ménageres et /ou
6,1%
étaient des JA: ils aidaient

les médicaments.

pour les taches ménageéres,
les médicaments et un soin
corporel « infirmier »

Domicile

Autriche
Nagl-Cupal et al.,
2014

1)10-14
ans
2)5-18
ans

7403

1) 4,5%
2) 3,5%

Les enfants nomment au
moins une maladie / un
handicap d'un membre de la
famille.

Evaluation de I'étendue de
leurs taches de soins dans
les domaines des activités
ménageres, des  soins
émotionnels et des soins
leurs

généraux avec

guestions ad-hoc

Non restreint
au domicile
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Italie 15-24 ans | non indiqué 6,6% Données  d'un  institut | Non restreint
Landi et al, 2020 démographique, le jeune | au domicile

aide un membre de Ia

famille malade au moins

une fois par semaine
Norvege 8-17 ans | 246 Pas de | Enfants de parents ayant | Domicile
Kallander, 2018 pourcentage de JA | une maladie somatique,
Kallander et al., mentale ou un trouble
2017 d’usage de substances
Pays-Bas 13-17 ans | non indiqué 6%
Me-We - Young
Carers, 2020
Royaume-Uni Moins de 7% Données de recensement | Domicile et
Office for 24 ans des jeunes qui s’occupent | en dehors du
National ou apportent de I'aide ou du | domicile
Statistics, 2011 soutien a un membre de

leurs familles, a des amis, a

des voisins a cause d’une

maladie / invalidité

physique ou mentale de

longue durée ou des

problemes liés au

vieillissement
Royaume-Uni 11-15ans | 925 22% était des JAet | Le jeune doit avoir un | Domicile
Joseph et al 10% apportaient | proche malade souffrant
2019 un niveau d’aide | d'une maladie ou d'un

élevée ou tres | handicap au domicile et
élevée. aider cette personne a faire

des choses, l'aider pour la

maison.
Suede 14-16 ans | non indiqué 7%
Jarkestig-
Berggren et al,,
2019
Suisse 10-15ans | 3991 7,7% Jeune qui apporte de I'aide | Non restreint

Leu et al., 2019

en raison de la maladie ou
du handicap d’un proche

au domicile
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Pays Tranche | Taille de | Prévalence de JA Méthode d’identification Restriction
Auteurs et année | d’age I’échantillon domicile ou
pas
Europe — projet | 15 a 17 | 3000 18,1% Enquéte en ligne, pas plus | Non restreint
ME-WE  (ltalie, | ans d’informations, semble | au domicile
Pays-Bas, avoir lieu dans des
Slovénie, Suede, établissements  scolaires,
Suisse et sauf pour le RU qui la fait
Royaume-Uni) passer directement dans
Me-We — Young des services pour les JA.
Carers, 2020
Hors Europe
Australie Moins de | non indiqué 6a10% Données de recensement | Non précisé
Noble-Carr, 2002 | 26 ans démographique ABS Survey
data
Etats-Unis 8-18 ans | 2000 ménages | 3,2% Un enfant qui dispense des | Dans et en
Hunt et al., 2005 soins ou un aide non | dehors du
rémunéré a une personne | domicile
du foyer ou a un membre de
la famille
Nouvelle- 1)15-18 non indiqué 1) 4,2% (domicile) | Données de recherche | Dans et en
Zélande ans 3,5% (hors | démographiques du New | dehors  du
McDonald et al., | 2)19-24 domicile) Zealand Census : les jeunes | domicile
2009 ans 2) 4,7% (domicile) | ont déclaré avoir pris en

5,1%
domicile)

(hors

des 4
semaines un

charge au cours
dernieres
membre de leur famille
dans leur domicile ou en
dehors, qui était malade ou

porteur d’un handicap

Les JA aideraient majoritairement leur parent malade (75% au total, dont 59% aideraient leur mere et

16% aideraient leur pere) ou un membre de la fratrie (31%), certains aidant les deux (Dearden &

Becker, 2004). Une revue de littérature systématique (Chikhradze et al., 2017) confirme que les JA

fournissent des soins majoritairement a leur mére souffrant de maladie chronique (allant de 67% a

75% selon les études). Ensuite ce sont souvent les grands-meres qui regoivent des soins suivis des

fréres et sceurs ; les JA s'occuperaient moins souvent des hommes et des gargons de la famille (Lloyd,

2013; McDonald et al., 2009; Nagl-Cupal et al., 2014) et 12 % s’occuperaient de plus d’une personne

(Dearden & Becker, 2004). Dans I’étude de Hunt et al. (2005), 7 JA sur 10 s’occupaient d’un parent ou

d’un grand-parent.
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Concernant la maladie du proche, la majorité serait touchée par un probleme de santé physique ou un
handicap : 53% dans I'étude de Dearden et Becker (2004), tandis que 29% était touchés par un
probléme de santé mentale incluant les troubles de I'usage de substances et 17% par des difficultés
d’apprentissage (surtout un membre de la fratrie). Toutefois, les pourcentages different selon les
études en particulier concernant les maladies mentales. Par exemple, les difficultés des proches
malades rapportées dans I’étude de Hunt et al. (2005) étaient principalement des atteintes physiques
(démence (18%) ; maladies cardiaques, pulmonaires ou rénales (16%) ; arthrite (14%) et diabete (14%),
alors que seuls 3% des JA de I'étude aidaient un proche présentant une maladie mentale. Les auteurs
ont discuté les limites de I’étude en soulignant la réticence et le refus de certaines familles de participer
a une recherche, plus particulierement concernant la problématique des JA. Il semble donc important
de rester vigilant quant aux modalités de recrutement utilisées, pour permettre une représentativité
suffisante de certaines populations de JA dans les échantillons, particulierement ceux aidant un proche

atteint d’une maladie mentale.

Plusieurs facteurs semblent conduire un jeune confronté a la maladie de son proche a devenir (et
rester) aidant. La nature et la sévérité de la maladie ou du handicap seraient parmi les principaux
facteurs amenant un jeune a devenir JA (Dearden & Becker, 2000). Des éléments caractérisant le jeune
comme le genre et I'age auraient également un effet (Becker, 2007). Les JA sont significativement plus
des filles que des garcons (Nagl-Cupal et al., 2014; Pakenham & Cox, 2012) : 69,8 % étaient des filles
dans I'’étude de Nagl-Cupal et ses collaborateurs (2014). Les filles deviendraient plus fréquemment JA
(Aldridge & Becker, 1993a; Rose & Cohen, 2010) et ce serait les freres et surtout les sceurs les plus agés
qui assumeraient le plus de responsabilités et de soins dans les fratries avec un enfant malade ou en
situation de handicap (Stoneman et al., 1988). Le nombre d’heures de soins apportées par semaine
augmente avec I'age (Dearden & Becker, 2004). Plus les JA sont agés, plus ils apportent de I'aide a leur
proche malade, et cela pour tous les secteurs d’aide (aide domestique, générale, intime, émotionnelle
etc.). Enfin, plusieurs facteurs seraient liés a des éléments contextuels généraux et familiaux. La
disponibilité des soins et de I'aide pour la famille (Dearden & Becker, 2000), la structure familiale, le
manque d'acces a des services de soins formels appropriés (Smyth et al., 2011), I'absence d'autres
dispensateurs de soins dans le réseau familial et la famille (Hunt et al., 2005), le manque de choix et
d'alternatives, le fait de vivre dans le méme foyer que le proche malade (Becker, 2007), les faibles
revenus et une pauvreté plus importante seraient des facteurs contribuant a I'entrée dans I'aidance
(Becker, 2007; Cass et al., 2009; Hunt et al., 2005).

L'attachement entre les membres de la famille serait lié au fait d’étre JA (Becker, 2007). Les JA

acceptent leurs responsabilités car ils ont un sentiment positif a I'égard de 'aide et des soins, ils
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veulent aider (Nagl-Cupal et al., 2014) et ils aiment leurs proches (Cassidy et al., 2014). Les familles
monoparentales seraient trés représentées dans les échantillons de JA (Becker, 2007; Chikhradze et
al., 2017; Ireland & Pakenham, 2010) : 57% des JA vivaient dans une famille monoparentale dans
I’étude de Dearden et Becker (2004). Dans les familles ou le JA a ses deux parents, il arriverait que le
parent non malade refuse d’assumer son role d’aidant (Aldridge & Becker, 1993a; Rose & Cohen, 2010)
mais dans la plupart des cas, les JA sont aidés dans leurs taches (Hunt et al., 2005). Les familles avec
de faibles ressources financieres, sociales et familiales n’auraient pas d’autre solution que de solliciter
I'aide du jeune. Enfin, les JA n’auraient généralement pas le choix de devenir JA (Rose & Cohen, 2010).
Une étude qualitative (Kain, 2010) identifie trois facons de devenir JA et d’apporter des soins et de
I'aide. Premierement, les JA « relevent le défi », en accompagnant leurs proches, ils apprennent
diverses taches de soins auxquelles ils apportent de I'intérét et prennent ensuite des responsabilités
en intégrant ces soins dans leur vie quotidienne. Deuxiemement ils « partagent la charge » en
absorbant le colt physique et émotionnel des soins dans leur famille pour soutenir le proche malade,
ils estiment qu'ils doivent assumer des taches de soins pour soulager en partie les autres membres de
la famille. Enfin certains JA « sont assignés » au réle de soin qui leur est attribué, ils doivent aider, pas

selon leur propre intérét mais parce qu’un autre membre de la famille I'a décidé.

Si les facteurs contextuels environnementaux et familiaux sont relativement bien connus, a notre
connaissance, tres peu d’études a ce jour se sont intéressées aux facteurs psychologiques pouvant
contribuer a I'engagement dans lI'aidance des jeunes (comme |'empathie ou I'attachement par

exemple).

3) Quel type d’aide les JA apportent-ils ?

Plusieurs études ont permis d’identifier les responsabilités et les taches des JA ainsi que les soins
apportés a la personne aidée. Le rapport de Dearden et Becker (2004) portant sur des données
recueillies auprés de 6178 JA britanniques a montré que 82% des JA apportaient un soutien émotionnel
et une surveillance au proche malade et 68% apportaient de I'aide dans les taches domestiques. De
plus, 48% prodiguaient des soins généraux et des soins infirmiers; 18% s’occupaient des soins
personnels intimes et 11% gardaient leurs fréres et sceurs (Dearden & Becker, 2004). Des résultats
comparables ont été observés dans I’étude américaine de Hunt et al. (2005) aupres de 213 JA : la quasi-
totalité des JA apportait une aide instrumentale quotidienne au foyer (faire les courses, les taches
ménageéres, préparer les repas) et tenait compagnie a leur proche ; 58% des JA aidaient leur proche a
pratiquer au moins une activité de la vie quotidienne (comme se laver, s'habiller, se mettre au lit, aller

aux toilettes, se nourrir) ; 17% aidaient leur proche a communiquer avec les médecins ou les
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infirmieres. Mais les JA n’aident pas seuls leur proche : dans les trois-quarts des cas, les JA disent étre
aidés par une autre personne dans leurs taches (Hunt et al., 2005). Quinze pour-cent des JA sont seuls
a assumer l'aide, 31% partagent leurs taches avec un parent et 17,1% les partagent avec un frére ou

une sceur (Nagl-Cupal et al., 2014).

Warren (2005) a montré que ce qui différencie les JA de leurs pairs non aidants sont la nature, la
fréquence et le temps consacrés chaque semaine aux taches domestiques et aux soins. Les JA seraient
plus susceptibles que les autres enfants de passer du temps a réaliser un grand nombre de taches
ménageres : faire les courses, préparer les repas, s'occuper du linge (faire la lessive, repasser),
s’occuper de I'entretien de la maison (nettoyer, passer I'aspirateur), s’occuper de leurs fréres et sceurs
ou encore soulever ou transporter des objets lourds. Les JA consacreraient en moyenne plus de six
heures par semaine aux taches domestiques et de soins tandis que trois-quarts des autres jeunes y
consacreraient moins de deux heures par semaine. Cette aide apportée par les JA pourrait aller jusqu’a
26h par semaine (Warren, 2005). Les JA consacrent énormément de temps au soutien de leur famille
(Chikhradze et al., 2017; Nagl-Cupal et al., 2014). Enfin, les JA exprimeraient moins fréquemment leur
aversion pour les taches ménagéres que les autres enfants (Warren, 2005). D’autre part, les JA seraient
plus susceptibles que les autres jeunes de procurer de I'aide personnelle et intime (Warren, 2005) ainsi
qgue du soutien émotionnel. lls apporteraient en moyenne trois heures de soutien par semaine et la
moitié s’occuperaient de leur proche durant 10 heures environ (Dearden & Becker, 2004). Les soins
intimes seraient plus fréquents dans les cas de maladies physiques, tandis que le soutien émotionnel
serait plus important quand le proche présente une maladie mentale (Dearden & Becker, 2004). Les

JA n'auraient pas le choix quant aux taches qu'ils assument a domicile (Bolas et al., 2007).

La quantité des taches dépendrait des soins et du soutien nécessaires et varierait en fonction de
I'évolution de la maladie et du stress impliqué (Ireland & Pakenham, 2010; McDonald et al., 2009;
Pakenham & Cox, 2012). Ces études ont toutefois comme limite la difficulté de quantifier
objectivement le nombre d’heures consacrées a I'aide, en particulier en ce qui concerne le soutien
affectif apporté. Par ailleurs, beaucoup d’enfants commenceraient les soins précocement et I'aide
durerait depuis longtemps : 36% aideraient depuis moins de 3 ans ; 44% depuis 3a 5 ans et 21% depuis
au moins 6 ans. Cette aide serait reconnue par la famille mais percue comme une forme

d’apprentissage, d’autonomie et d’indépendance (McDonald, Cumming, & Dew, 2009).

4) Une population cachée qui ne s’identifie pas comme jeune aidant
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Les JA sont une population cachée : ils ne parlent pas de leur situation et celle-ci est souvent cachée
par les proches. Les JA ne sont pas reconnus pour leur réle d’aidant par leur entourage, et considérent

souvent eux-mémes que |'aide qu’ils apportent est normale.

Les JA auraient peur de la stigmatisation associée a la maladie ou au handicap (Banks et al., 2002) ce
qui expliquerait qu’ils ne parlent pas (ou peu) de leur situation. De plus, du fait de la composante
cachée des troubles psychiques et de I'absence éventuelle de prise en charge, les JA ayant un parent
atteint d’'une maladie mentale ou d’un trouble de I'usage de substances seraient moins visibles que
ceux ayant un parent atteint d’un cancer, tandis que les JA dont le parent est porteur du VIH seraient

eux stigmatisés (Rose & Cohen, 2010).

Les parents et I’entourage auraient souvent du mal a reconnaitre le réle d’aidant de ces jeunes (Moore
& McArthur, 2007; Rose & Cohen, 2010) ce qui les rendraient « invisibles » et peu identifiables (Rose
& Cohen, 2010). Lorsque le soin apporté par les JA est reconnu au sein de la famille, il serait toutefois
souvent caché par les proches, faisant partie du domaine de la vie privée de la famille (Becker, 2007).
Certains JA penseraient que leur situation est peu acceptable socialement : ils garderaient leur
situation secrete et seraient réticents a en parler avec autrui (Banks et al., 2002; Cassidy et al., 2014;
Mauseth & Hjalmhult, 2016; Nagl-Cupal et al., 2014; Rose & Cohen, 2010), notamment aux
enseignants, ce qui entrainerait un isolement social (Rose & Cohen, 2010). Les JA auraient peur d’étre
séparés de leur proche malade si leur situation venait a étre connue (Banks et al., 2002; Rose & Cohen,

2010).

Ainsi, beaucoup de JA resteraient non identifiés ou cachés (Pakenham et al., 2006). Par ailleurs, ces
jeunes ne seraient pas tous d’accord avec le terme de JA qui leur est attribué, certains estimant normal
d’apporter leur aide a leur famille (McDonald et al., 2009). Les JA trouveraient naturel d’aider et ils
essaieraient de garder leur famille unie (Mauseth & Hjalmhult, 2016; Nagl-Cupal et al., 2014). Warren
(2005) a ainsi identifié un groupe de jeunes ne se définissant pas comme JA, bien qu’apportant une
aide significative dans les tiches domestiques, personnelles et intimes. Ces JA « cachés » seraient
potentiellement plus vulnérables que les JA « connus ». En effet, n’étant pas reconnus, ils ne
recevraient pas de soutien et effectueraient davantage de taches intimes et personnelles. La plupart
de ces jeunes « cachés » seraient issus de communautés ethniques minoritaires dont les familles
auraient peu acces a l'aide des services sociaux : ils représenteraient un JA sur dix (Warren, 2005).
Becker (2007) fait I'hypothese que cette composante « cachée » des JA a un effet sur les données

recueillies dans les études contribuant ainsi a la sous-estimation de leur nombre. En effet, certains JA
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peuvent ne pas répondre positivement aux questions d’inclusion habituellement utilisées dans les
recherches, du type « Apportes-tu de 'aide réguliére a I'un de tes proches ? », estimant que ce qu’ils
font est normal. Les JA se sentent souvent silencieux, invisibles et non reconnus comme aidants et
recoivent peu d’aide de la part de professionnels (Bjorgvinsdottir & Halldorsdottir, 2014). L'aide que
les JA apporte fait tellement partie de leur quotidien gu’ils ne s’identifient pas comme des aidants et
leur relation aux soins fait partie intégrante de leur sentiment d'identité entrainant des réticences a

accéder a des services d’aide (Bittman et al., 2004; Cass et al., 2009; Smyth et al., 2011).

5) Les jeunes aidants en France

A notre connaissance, il n’y a en France a ce jour aucune étude scientifique publiée portant sur les JA.
Toutefois, une enquéte publiée en 2017 intitulée « Qui sont les jeunes aidants aujourd’hui en France ?
», menée par le laboratoire Novartis en partenariat avec Ipsos Public Affairs a recueilli un ensemble de
données portant sur 216 JA actuels et 285 anciens JA (Barthélémy, 2017). Les personnes interrogées
apportaient leur aide principalement pour : une maladie grave (25%), un age avancé (22%), un
handicap (16%), une maladie mentale ou un trouble de l'usage de substances (12%). Cette enquéte
descriptive a investigué aupres des JA : les raisons de I'entrée dans I'aidance (absence de choix 35%),
le moment ou ils sont devenus JA (54% entre 13 et 20 ans et 26% entre 6 et 12 ans), la personne aidée
(54% les parents et 15 % la fratrie), I'aide apportée (soutien moral 62%, gestion de la maison 46%,
gestion des médicaments 38%), ainsi que les répercussions sur leur scolarité (33% de retard et 28%
d’absence), leur santé physique (16% ont souvent des problémes de sommeil, 14% sont fatigués, 12%
ont mal au dos) et psychologique (23% se sentent stressés, 15% tristes, 12% seuls). Un tiers des JA

aidaient seuls et 17% n’avaient pas beaucoup d’amis.

Depuis 2017, le projet JAID « Recherches sur les Jeunes AlDants » a pour but de développer la
recherche sur les jeunes aidants en France dont fait partie cette these, I'’étude ADOCARE. Il existe une
association dédiée spécifiquement aux JA en France, I'association nationale Jeunes AiDants Ensemble
(JADE). Cette association soutient des JA et souhaite rendre visible et sensibiliser la population a cette
problématique (Ellien, 2016). Des JA dgés de 8 a 20 ans bénéficient des ateliers cinéma-répit proposés
par I'association. Durant deux semaines de séjour, les JA rencontrent d’autres JA et profitent d’activités
artistiques et de loisirs en créant un court métrage animé et/ou filmé portant sur leur vécu. Ces ateliers
se développent dans plusieurs régions (lle de France, Occitanie et Sud) et s’élargissent a d’autres

médias artistiques comme le théatre. Ce dispositif a été évalué par I'équipe JAID.
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Le 23 octobre 2020, le Premier Ministre Edouard Philippe et le Ministére des Solidarités et de la Santé
ont annoncé une stratégie de mobilisation nationale 2020-2022 « Agir pour les aidants » qui vise
a prévenir I'épuisement et I'isolement des aidants. Celle-ci comporte un volet spécifique pour les
JA (mesure n°6 « Epauler les jeunes aidants ») (Agir pour les aidants. Stratégie de mobilisation et de

soutien 2020 - 2022, 2019).

Les Professeurs Leu et Becker (2016) ont établi une classification internationale et comparative des
pays selon la sensibilisation et les réponses politiques pour les JA dans laquelle la France se situait au
stade de « réveil » soulignant une prise de conscience « embryonnaire » de cette problématique.
Depuis, la recherche (JAID) et I'accompagnement des JA (JADE) se développent en France, et la

connaissance des JA par les politiques publiques est plus importante.

Résumé :

Les jeunes aidants (JA) sont des enfants et des adolescents qui apportent des soins, de I'aide ou du
soutien a un membre de leur famille malade ou porteur d’un handicap. Malgré le consensus dans la
définition des JA (sauf pour I'age), la fagon d’identifier un JA dans les études est hétérogene. Les
prévalences des JA dans la littérature sont comprises entre de 2 a 18,1 %.

Le proche aidé est souvent un parent ou un membre de la fratrie ; porteur principalement d’'une
maladie somatique ou d’un handicap physique. Un tiers des JA aident un proche avec une maladie
mentale ou un trouble d’usage de substances. Les JA apportent de I'aide instrumentale quotidienne
dans les taches domestiques, du soutien émotionnel et les soins médicaux. Plusieurs facteurs
contextuels semblent conduire un jeune confronté a la maladie d’un proche a devenir aidant. Les JA
n’ont souvent pas le choix d’endosser ce role. Les JA sont une population cachée ; ils ne parlent pas
de leur situation, ne se reconnaissent pas et ne sont pas reconnus pour leur réle d’aidant.

En France, la recherche, le milieu associatif et les politiques publiques commencent a s’intéresser

aux JA.

Il. Les jeunes confrontés a la maladie d’un proche

Il existe un second champ d’étude qui s’intéresse au jeune ayant un proche malade ou en situation de
handicap mais qui prend peu en compte I'aide et les soins que certains de ces jeunes peuvent apporter
a leur proche : I'étude des jeunes confrontés a la maladie ou au handicap d’un proche. Ces jeunes et

les JA semblent avoir des points communs et des différences.
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A. Larecherche sur les jeunes confrontés a la maladie d’un proche

Les jeunes confrontés a la maladie ou au handicap d’un proche, les JCMP, sont des jeunes ayant un
proche souffrant d’une maladie mentale (ex: dépression, bipolarité, trouble de la personnalité,
trouble psychotique), d’'une maladie somatique chronique ou non (ex : cancer, diabéte, SEP, trouble
cardio-vasculaire) ou d’un handicap (ex : TSA, déficience intellectuelle, handicap moteur, malvoyance,
surdité). Le proche malade est le plus souvent un parent ou un membre de la fratrie. Les articles
portants sur les JCMP sont nombreux et divers : ils portent sur différentes maladies et différents
proches malades. On retrouve des articles spécifiques a une maladie, a un proche malade ainsi que
plusieurs revues de littérature et méta-analyses qui synthétisent la recherche sur les jeunes confrontés
a la maladie mentale, a la maladie somatique ou au handicap, en regroupant les informations des
jeunes confrontés a différentes maladies et handicaps. Les études utilisent la plupart une
méthodologie transversale, qualitative ou quantitative. La littérature sur les JCMP distingue le proche

malade et le type de maladie dans I’étude des effets sur le jeune.

Certaines études portent sur les jeunes confrontés a la maladie de leur grand-parent, dont la plupart
portent sur les maladies neurodégénératives. Ces études montrent par exemple que le lien entre les
petits-enfants et leurs grands-parents est important pour leur bien-étre, le bon développement des
petits-enfants et le succés du vieillissement des grands-parents (Duflos et al., 2020). Les petits-enfants
aident davantage leurs grands-parents lorsque leurs parents les aident et lorsqu’ils ont une plus grande
affection pour leurs grands-parents (Hamill, 2012). Si les grands-parents emménagent dans leur foyer,
les adolescents subissent des changements dans leurs activités quotidiennes et dans I'aide qu’ils
apportent aux grands-parents (Celdran et al., 2012). Certaines études montrent un impact négatif de
la maladie sur la relation avec les petits-enfants (Celdran et al., 2010; Celdran et al., 2014), et d’autres

montrent des effets positifs (Celdran et al., 2010, 2012).

Peu d’études portent sur les jeunes confrontés a la maladie d’'un ami (Helms et al., 2015), mais
quelques études portent sur les relations d’amitié et leurs effets sur le jeune malade ou en situation
de handicap (ex: diabéte, mucoviscidose, douleur chronique, TSA, anorexie). Les jeunes en bonne
santé et les jeunes malades ont des relations d’amitié assez similaires (Helgeson et al., 2006; Long et
al., 2019), et le soutien émotionnel apporté par les JCMP a leur ami malade est trés apprécié (Helgeson
et al.,, 2007). La relation d’amitié et sa qualité ont des effets positifs sur le fonctionnement
psychosocial, la qualité de vie et la gestion de la maladie des jeunes malades (Helgeson et al., 2007,

2009; Herzer et al., 2009).
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Dans cette étude, nous nous intéresserons particulierement aux jeunes confrontés a la maladie ou au
handicap d’un parent ou d’un membre de la fratrie en distinguant les résultats sur les maladies
mentales/usage de substances, les maladies somatiques (souvent I'étude de maladie somatique
chronique) et le handicap. Toutefois concernant la recherche sur le handicap, plusieurs études
regroupent les jeunes confrontés a un proche en situation de handicap avec ceux confrontés a un
proche porteur d’'une maladie somatique chronique qui crée des handicaps (par exemple : la SEP) ou
plus fréquemment avec les jeunes confrontés a la maladie mentale d’un proche. En effet la maladie
psychique est considérée comme un handicap et les études sur les jeunes confrontés au handicap d’un
proche regroupent généralement plusieurs types de handicaps dont la maladie mentale. Les éléments
présentés dans les résultats des jeunes confrontés a la maladie mentale d’un parent sont donc liés aux

éléments trouvés sur les jeunes confrontés au handicap.

Dans la littérature des JICMP, plusieurs études font référence au fait que certains jeunes apportent une
aide ou un soutien significatif a leur proche malade, que certains JCMP peuvent étre aidants sans pour

autant étre qualifiés de JA.

B. Les éléments liés a I’'aidance abordés dans la littérature sur les JCMP

Les études sur les JCMP parlent parfois du role d’aidant de certains jeunes. Les chercheurs abordent
plus fréguemment cette question sous I'angle de la redistribution des roles dans la famille, de la
parentification des jeunes, de 'augmentation des responsabilités du jeune, du soutien et de I'aide que

le jeune apporte a ses proches. Les effets négatifs et positifs sont aussi parfois présentés.

Les enfants de parents atteints de maladie somatique (Phillips, 2014; Razaz et al., 2014), ou mentale
assument parfois un réle d’aidant (Ma et al., 2015a). D’autres études trouvent ce résultat pour les
jeunes confrontés a la maladie mentale (Ma et al., 2015b; Rivers & Stoneman, 2003; Stoneman &
Gavidia-Payne, 2006) a la maladie somatique (Gallo et al., 1991; Malcolm et al., 2014; Read et al., 2011)

ou au handicap d’un frére ou d’une sceur (Cuskelly & Gunn, 2003).

La maladie ou le handicap des parents entrainent une redistribution des réles dans la famille car le
parent malade ne peut plus remplir ses réles (Chen, 2017; Ma et al., 2015b). L'adolescent peut devenir
le parent ou le gardien de son parent malade (Davey et al., 2003). Toutefois, les parents en situation
de handicap ou malades s’occupent également de leurs enfants, on parle alors de réciprocité et

d’interdépendance (Becker, 2007). Les attentes parentales des fratries d’enfants avec une maladie
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somatique augmentent : cela a pour effet que les fréres et sceurs développent des roles d’adulte et de

parent (Loos & Kelly, 2006; Read et al., 2011; Velleman et al., 2016).

Les adolescents ayant un parent porteur d’'une maladie somatique (Diareme et al., 2007), mentale
(Barnard, 2006; Taylor & Kroll, 2004) ou d’un handicap assument plus de responsabilités a la maison
(Banks et al., 2001). lls sont impliqués dans I'aide quotidienne, dans les tdches ménageres, ils prennent
soin de leur parent malade et s’occupent des freres et sceurs (Banks et al., 2001; Chen, 2017; Grabiak
et al.,, 2007; Phillips, 2014; Reupert & Maybery, 2016). lls ont le sentiment d’avoir trop de
responsabilités (Olsen & Wates, 2003). Toutefois, une étude n’a trouvé aucune différence dans le
nombre de taches ménageres déclarées par les adolescents ayant un parent en situation de handicap
et les autres adolescents (Olkin et al., 2006). Les jeunes confrontés a la maladie mentale, somatique,
et au handicap d’un frere ou d’une sceur ont aussi plus de responsabilités que les autres jeunes. Les
jeunes confrontés a la maladie mentale apportent du soutien, de I'aide dans les taches quotidiennes
familiales, dans les activités de loisirs, s’occupent de leurs fréres ou sceurs et deviennent les principaux
dispensateurs de soins avec les parents (Sanders et al., 2014; Sin et al., 2008) comme ceux confrontés
a la maladie somatique (Braconnier et al., 2018 ; Read et al., 2011) ou au handicap d’un frere ou d’'une
sceur (Benderix & Sivberg, 2007; Cuskelly & Gunn, 2003; Loos & Kelly, 2006; Powell & Gallagher, 1993).
Certains de ces jeunes ont aussi le sentiment qu’ils ont trop de responsabilités (Ma et al., 2015b; Skotko

et al., 2011; Skotko & Levine, 2006)

Des répercussions négatives de |'aide apportée ont été trouvées chez des jeunes confrontés a la
maladie somatique d’un parent (Chen, 2017; Razaz et al., 2014), a la maladie mentale (Braconnier et
al., 2018; Harris & Glasberg, 2003) ou au handicap d’un frére ou d’une sceur (Rossiter & Sharpe, 2001;
Stoneman et al., 1988) comme plus de difficultés de santé mentale, de relations sociales, d’activités
personnelles, et de conflits fraternels (Rossiter & Sharpe, 2001; Stoneman et al., 1988). Les freres et
sceurs d'enfants avec handicap auraient un fardeau moins important que les fratries d’enfants avec

une maladie mentale (Ma et al., 2015b; Pinquart & Sérensen, 2003).

Enfin il est parfois souligné que les JCMP mettent de coté leurs besoins , négligent leur autonomie,
s’oublient et privilégient les besoins de la famille et du proche malade pour ceux confrontés a la
maladie somatique (Diareme et al., 2007; Phillips, 2014) et mentale d’un parent (De Becker, 2011) ou
de la maladie mentale (Ma et al., 2015b) et somatique de la fratrie (Deavin et al., 2018; Read et al.,
2011). Les jeunes confrontés a la maladie mentale de la fratrie bénéficient rarement d’aide et n’ont

souvent pas le choix d’aider (Ma et al., 2015b). Les jeunes confrontés a la maladie somatique de la
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fratrie font plaisir a leur famille (Hutson & Alter, 2007), évitent les conflits et cachent leurs émotions

(Alderfer et al., 2010; Wennick & Huus, 2012; Hutson & Alter, 2007).

Les adolescents confrontés a la maladie somatique d’un parent développent des compétences et sont
fiers de leurs compétences d’aidant (Chen, 2017; Phillips, 2014; Razaz et al., 2014; Stein et al., 2007).
Ces résultats se retrouvent chez les jeunes confrontés a la maladie somatique d’un frére ou d’une sceur
(Bellin et al., 2008; Malcolm et al., 2014; Okashah et al., 2015; Sanders et al., 2014; Velleman et al.,
2016). lls ont une identité positive spéciale (Herrman, 2010) et I'aide a la fratrie fagonne leur choix de
carriére vers le soin (Read et al., 2011). Les jeunes confrontés au handicap considerent leur réle
d’aidant comme un engagement positif (Cuskelly & Gunn, 2003) et aiment aider leurs fréres et sceurs

(Skotko et al., 2011).

Plusieurs études observent un phénomene de parentification : des adolescents qui assument des roles
d'adulte et des roles parentaux (avant qu'ils ne soient préts a gérer ces roles dans leur développement)
aupres de jeunes confrontés a la maladie somatique (Chen, 2017), a la maladie mentale (Reupert &
Maybery, 2016; Ma et al., 2015b) et au handicap d’un parent (Banks et al., 2001; Olkin et al., 2006;
Thoueille et al., 2006). Parmi ces éléments, le concept de parentification, apparu dans les années
soixante-dix, apporte des éléments de compréhension et un éclairage supplémentaire pour mieux

comprendre la population de notre étude.

C. La parentification

Des revues sur le concept de parentification (Heck & Janne, 2011; Le Goff, 2005) résument sa
conceptualisation et définissent la parentification comme étant « un processus relationnel interne a la
vie familiale qui améne un enfant ou un adolescent a prendre des responsabilités plus importantes que
ne le voudraient son dge et sa maturation, dans un contexte socioculturel et historique précis et qui

linduit a devenir un parent pour son parent » (Le Goff, 2000 cité par Heck & Janne, 2011).

Le concept de parentification a été peu étudié et retravaillé depuis sa formulation. Les thérapies
familiales conceptualisent la parentification avec les notions de donner et recevoir de Boszormenyi-
Nagy et de I'’enfant parental de Minuchin (Le Goff, 2005). La conception de la parentification est alors
clivée entre les auteurs qui pensent que la parentification peut apparaitre dans toute relation ou

uniquement entre un parent et son enfant.
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Pour Boszormenyi-Nagy, la parentification correspond a la distorsion subjective des relations ou I'un
des deux partenaires (souvent un enfant) devient un parent pour |'autre (Boszormenyi-Nagy & Spark,
1973; Jurkovic, 1997). La parentification est aussi I'inverse de la juste reconnaissance de la contribution
de I'enfant avec cette caractéristique destructrice de le priver de son droit naturel a étre enfant.
L’enfant parentifié peut avoir le role de soignant, le réle de bouc émissaire et celui de I'enfant « trop
sage et sans probléme ».

La parentification est aussi définie exclusivement dans la relation parent-enfant (Le Goff, 2000, 2005)
comme l'attribution d’un réle parental a un ou plusieurs enfants dans un systéme familial, entrainant
une inversion des roles par la perturbation des frontiéres intergénérationnelles. Un enfant parentifié
peut étre dans la position de « parent » de sa fratrie, ou d’« époux » ou « parent » de son parent
(Walsh, 1979). La notion d’inversion des réles est au coeur du concept d’« enfant parental » (Minuchin,
1967), qui correspond a un enfant qui assume des responsabilités parentales a la maison dans un
contexte socio-économique souvent défavorisé. Cette inversion entraine le passage de I'enfant du

sous-systéme enfant au sous-systéme parental ou grand-parental.

La parentification est un processus d’adaptation a la prise de responsabilités et de soins (Jurkovic,
1997). Elle a une fonction émotionnelle (soutien affectif) et une fonction instrumentale (taches
domestiques, soins physiques) (Le Goff, 2005). Jurkovic et ses collaborateurs (Jurkovic, 1999) distingue
quatre types de parentification pouvant se comprendre selon un continuum de responsabilités. La
parentification destructive implique un rdle de soutien émotionnel et/ou instrumental excessifs dans
sa famille, inappropriés au développement de I’enfant, devenant la base de sa construction identitaire.
La parentification adaptée correspond a un enfant qui a des responsabilités plus importantes que les
autres enfants de son age mais reste soutenu par sa famille, I'identité de I’enfant ne repose pas sur le
fait d’étre un enfant parentifié. L’absence de parentification correspond aux situations ou I'enfant
recoit des responsabilités adaptées a son dge, qui sont reconnues, supervisées et soutenues par les
adultes. Enfin lorsque I'enfant est empéché de se montrer solidaire, ses facultés de sollicitude étant
bloquées, il s’agit d’infantilisation. Les extrémes du continuum de responsabilités (parentification
destructrice et infantilisation) sont considérés comme pathologiques, et I'absence de parentification
et la parentification adaptée comme non pathologiques. L'enfance est un entrainement pour la vie
future durant laquelle il est normal d’apprendre et d’avoir le réle de la personne qui donne les soins.
Ils se manifestent en réponse a la détresse d’autrui et lorsque I'enfant «joue au parent » (Byng-Hall,
2007). Pour Le Goff (2005) les aspects constructeurs et destructeurs sont intimement mélés ou

cohabitent au sein d’un processus de parentification.
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Les facteurs liés a la parentification sont multiples : la culture, le genre féminin, les décés, le handicap
ou la maladie d’un parent (somatique ou mentale), la maladie d’un enfant, les structures familiales, les
conflits, la violence familiale, le nombre de fréres et sceurs, la place dans la fratrie, les situations
d’incestes, I'adoption, les événements de vie, I'immigration et la pauvreté (Heck & Janne, 2011;
Jurkovic, 1997; Le Goff, 2005). La parentification se comprend au travers d’une norme historique et

culturelle des attentes des parents envers leurs enfants (Heck & Janne, 2011).

La parentification peut étre bénéfique si 1) I'enfant parental a une fonction adaptative dans des
conditions économiques et sociales spécifiques ; 2) les responsabilités ne dépassent pas les capacités
de I'enfant ; 3) I'enfant recoit suffisamment de reconnaissance et de soutien pour ce qu’il donne (Heck
& Janne, 2011; Le Goff, 2005). La parentification a des conséquences positives sur le développement
de I'’enfant comme le développement du sens des responsabilités, de I'identité, de I’estime de soi, de
la sensibilité, de la réciprocité, des relations intimes, d’'un meilleur ajustement psychologique, d’un
sentiment de contréle (Heck & Janne, 2011). C’'est aussi une preuve d’adaptation et de résilience du

systeme familial.

La parentification fait partie de toutes relations, mais devient pathologique au moment ou il n’y a plus
d’équilibre entre les fonctions de donner et recevoir a la base de la relation parent-enfant. Les enfants
souffriraient plus de la parentification émotionnelle qu’instrumentale (Le Goff, 2000). L’'identité de
I’enfant principalement basée sur la parentification et les besoins des autres empéchent le processus
de séparation-individualisation. La parentification peut entrainer de la dépression, de I'anxiété, de la
culpabilité, une faible estime de soi, de la méfiance relationnelle (Heck & Janne, 2011). Les enfants
parentifiés ont du mal a se faire des amis (Jurkovic, 1997), ils ne connaissant que les relations
asymeétriques et vont parentifier leurs pairs. Leurs relations fraternelles sont souvent perturbées et
conflictuelles (durs, manque d’empathie). Cependant, les troubles présentés par I'enfant ne sont pas
uniquement attribuables a la parentification : ils peuvent précéder la parentification ou la faciliter (Le

Goff, 2005).

La parentification a des conséquences a I'dge adulte (Le Goff, 2000) sur la qualité relationnelle et le
mode d’attachement de I'adulte, allant de la dépendance affective au désinvestissement des relations
affectives. L'organisation de soi est aussi impactée, allant de I'adulte-enfant qui essaye de combler ses
besoins de soins non recus durant son enfance a I'adulte-soignant mettant toute son énergie dans le
soin de 'autre (donner sans recevoir). La parentification est aussi liée aux choix de carriére dans les

métiers du soin (ex : assistant social, psychothérapeute) en lien avec leur grande sensibilité aux autres
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(Byng-Hall, 2008; Jurkovic, 1997). Toutefois leur besoin de se définir par I'aide qu’ils apportent peut

entraver leur efficacité et leur satisfaction au travail (Jurkovic, 1997).

La parentification est quelquefois abordée dans la littérature des JA. Alors qu’ils existent un
chevauchement évident entre les deux définitions (Charles et al., 2009), les auteurs distinguent ces
deux concepts en considérant la parentification comme pathologique et la jeune aidance comme non-
pathologique (Charles et al., 2009; Remtulla et al., 2012). Pour eux la famille est "dysfonctionnelle"
dans le cas de parentification et non pour les JA : tous les enfants parentifiés seraient des JA mais tous

les JA ne seraient pas parentifiés (Charles et al., 2009).

D. JA et JCMP : des champs de recherches différents et indépendants

Les études sur les JA et les JCMP ont des caractéristiques différentes. Contrairement a la recherche sur
les JCMP, celle sur les JA n’est pas spécifique : trés peu d’études portent sur les différences entre les
JA en fonction du proche aidé ou en fonction de la maladie d’un proche. La plupart du temps les JA
sont étudiés tous ensemble, comme un groupe uni et indissociable tandis que les JCMP sont étudiés
en sous-groupes distincts et sont plus souvent comparés entre eux. La littérature des JA est tres
généraliste et tres descriptive : les études ont souvent pour objectif de décrire le groupe de JA, de les
comparer aux autres jeunes en ne contrélant que rarement les effets de variables telle que I'dge, le

sexe, le proche malade, le type de maladie, la gravité de la maladie sur le bien-étre des JA.

Les recherches sur les JA sont la plupart du temps athéoriques : peu d’éléments de compréhension
issue des théories du développement de I'enfant ou de I'adolescent, du champ d’étude de la
parentification ou des aidants adultes sont introduits et discutés. Il n’y a pratiquement pas de théorie
sur les JA. Les études sur les JCMP ont elles aussi ces défauts mais elles font davantage référence a des
modeles théoriques et controlent plus les effets de différentes variables, comme les éléments
sociodémographiques et les caractéristiques de la maladie. Toutefois certains travaux comme ceux de
Pakenham et Cox (2012, 2015) s’intéressent a la redistribution des réles, aux responsabilités et a
I’expérience d’aidance et a leurs effets sur le fonctionnement familial et I'adaptation des jeunes auprés
de JCMP, en contrélant I'effet du proche malade, du type de maladie. Ces travaux tests des modeles
complexes de compréhension de I'expérience des JA en utilisant des modeles théoriques comme le

cadre d’écologie familial (Pedersen & Revenson, 2005).

L'un des éléments pouvant expliquer ce manque de référence aux différentes théories dans la

littérature des JA est que cette thématique de recherche s’est développée grace aux travaux de
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chercheurs de différentes formations (juridique, sociologie, science sociale, psychologie) qui sont
initialement moins issues du champ de la psychologie, comme en témoignent les supports de
publication. Le champ d’étude des JCMP est lui davantage ancré dans la psychologie clinique et la
psychologie de la santé. L’aspect athéorique et descriptif de I'étude des JA et I'unicité donnée a cette
population sont probablement aussi dus aux enjeux politiques de cette recherche : ces études visent
a décrire ce phénomene de société, a mettre en lumiere cette population invisible des JA pour
promouvoir leur reconnaissance et la mise en place d’aide spécifique pour ces jeunes. En comparaison,
la recherche sur la parentification est une recherche de conceptualisation dont le but était la

compréhension et les applications dans la prise en charge des familles.

De plus, les champs d’études des JA et des JCMP sont des champs de recherches distincts. Les études
sur les JCMP ne font que rarement référence aux recherches sur les JA, la variable d’aidance est
rarement investiguée et controlée dans les études. De méme les études sur les JA ne s’appuient que
rarement sur les résultats des recherches sur les études des JCMP. Ces deux champs de recherches
sont assez hermétiques, se croisent peu et bénéficient peu des connaissances de chacun. En outre, la
plupart des études sur les JA ne contrélent pas le niveau d’aidance des participants : des JCMP sont
alors considérés comme des JA, sans que les chercheurs n’aient vérifié que ces jeunes apportaient une
aide significative a leur proche. Les JA et les JCMP sont donc souvent confondus dans la littérature, et
il est difficile de savoir si I'objet d’étude est le méme ou si ces deux populations sont différentes. Nous
ne savons pas si les difficultés des JA sont dues a I'aidance ou au fait qu’ils soient confrontés a la

maladie d’un proche.

Enfin, les recherches sur les JA et les JCMP portent sur des groupes d’enfants d’ages variés. La plupart
des études portent a la fois sur les enfants et les adolescents, et certaines études ne portent que sur
les adolescents. De plus, les études portant sur des JA ou des JCMP adolescents n’interpretent pas
leurs résultats avec les implications développementales de cette période de vie particuliere (Romer et
al., 2002). Puisque l'aide augmente avec I'dge, il peut étre intéressant de s’interroger sur la place
particuliere des adolescents parmi les JA et les JCMP et sur la facon dont les spécificités
développementales de I'adolescence vont interagir avec le role d’aidant et la confrontation a la

maladie.
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Résumé :

Les JCMP sont des jeunes ayant un proche souffrant d’'une maladie mentale, somatique ou d’un
handicap. Les études sur JCMP font parfois référence au fait que certains jeunes aident leur proche
malade et ont plus de responsabilités.

La parentification correspond a I'attribution d’un rdle parental a un enfant dans le systeme familial,
entrainant une inversion des roles. Elle a des conséquence positives et négatives pour I'individu.
Les études sur les JA et les JCMP ont des caractéristiques différentes et sont des champs d’études
indépendants qui communiquent peu entre eux et bénéficient peu des connaissances de chacun.
Les JA et les JCMP sont souvent confondus dans la littérature, si bien que I'on ne sait pas si les
résultats obtenus sont attribuables aux effets de I'aidance ou de la confrontation a la maladie d’un

proche.

1. L’adolescence

Dans cette partie, nous allons présenter les changements fondamentaux qui ont lieu durant
I’adolescence et la place centrale de la famille du jeune dans ce processus. Nous questionnerons dans
chacune des sous-parties ces éléments théoriques a la lumiére du vécu des jeunes confrontés a la

maladie d’un proche, et plus particulierement des JA.

L'étude de l'adolescence s’appuie sur différentes disciplines : elle inclue une compréhension
biologique, sociale, psychologique, sociologique, culturelle et historique de cette période de vie (Dahl
& Hariri, 2005). Le mot adolescence est dérivé du latin « adolescere » qui signifie grandir, devenir
adulte (Lerner & Steinberg, 2009). En effet, I'adolescence implique une série de transitions de
I'immaturité de I'enfant a la maturité de I'adulte qui sont différentes pour chaque individu (Howard &

Galambos, 2011; Settersten et al., 2005).

Il n’existe pas de limites précises au début et a la fin de I'adolescence, et cette période de la vie s’est
considérablement allongée avec une maturation physique qui se produit plus tot et I'indépendance
économique et sociale qui arrivent plus tardivement (Settersten et al., 2005). L’adolescence
commencerait donc aux environs de 10 ans et se terminerait au début de la vingtaine (Steinberg,

2014).

Les changements fondamentaux a l'adolescence sont le début de la puberté (changements

biologiques), I'émergence de capacités de pensée plus élaborées (changements cognitifs) et la

transition vers de nouveaux roles dans la société (changements sociaux) (Cannard, 2015; Steinberg,
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2014). De plus I'adolescence est une période de développement psychique, émotionnel et relationnel
durant laquelle la famille est particulierement importante. Les impacts psychologiques de ces
changements fondamentaux sont faconnés par I'environnement de I'adolescent qui est constitué de

leur famille, de leurs relations avec les pairs et de I’'environnement scolaire.

A. Changements fondamentaux a I'adolescence

1) Latransition biologique

La puberté englobe tous les changements physiques qui se produisent chez I'individu en croissance
passant de I'enfance a I'dge adulte (Dorn & Biro, 2011). Elle correspond au développement des
systemes endocriniens (activation de la fonction hypothalamo-hypophyso-gonadique) et du systéme
nerveux central (Susman & Dorn, 2012). Les trois manifestations physiques principales de la puberté
sont I'accélération rapide de la croissance (augmentation de la taille et du poids), le développement
de caracteres sexuels primaires (développement des gonades, modifications hormonales permettant
la reproduction) et secondaires (modifications des organes génitaux, seins, poils). La puberté aboutit
au développement complet des caractéres sexuels, a I'acquisition de la taille définitive, de la fonction
de reproduction et de la fertilité (Cannard, 2015). La puberté se produit lorsque des signaux
biologiques et environnementaux ordonnent au cerveau de modifier le seuil d’hormones (Sisk &
Foster, 2004). La maturation sexuelle est mesurée selon les 5 stades de Tanner qui cartographient le
développement des caractéres sexuels secondaires (Bogin, 2011; Tanner, 1972). Le stress, la maladie,
les carences nutritionnelles, I'exercice et la maigreur excessifs peuvent retarder I'apparition de la
puberté (Susman & Dorn, 2012).

Les inquiétudes concernant le corps sont courantes a I'adolescence (Emmanuelli, 2005), d’autant plus
gue I'image de soi et I'image sociale de soi passent par le corps (Cannard, 2015). La fagon dont le jeune
percoit son corps et la facon dont les pairs le pergoivent va 'amener a prendre conscience de ses

caractéristiques corporelles et de son importance pour les pairs (Jones, 2004; Jones & Crawford, 2006).

La puberté agirait sur le fonctionnement psychologique des adolescents. Les adolescents seraient plus
sensibles a ce qui se passe autour d'eux (Forbes et al., 2011; Masten et al., 2011). Les hormones
peuvent étre associées a une augmentation de l'irritabilité/impulsivité/agressivité (chez les garcons)
et a de la dépression (chez les filles). Ces changements d'humeur sont toutefois davantage liés a
I’environnement, aux changements d'activités, a une forte intensité émotionnelle (Booth et al., 2003;

Schneiders et al.,, 2006) et au contexte social (Susman & Dorn, 2012).La puberté serait liée a
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I’'augmentation de la libido (McClintock & Herdt, 1996), au désir de se livrer a des activités trés

enrichissantes et a la recherche de sensations (Forbes & Dahl, 2010).

Concernant les JA, nous pouvons nous demander comment les JA vivent leur puberté, avec les
nombreuses préoccupations et responsabilités auxquelles ils sont confrontés. Les adolescents
confrontés a la maladie ou au handicap d’un proche peuvent manifester de sérieuses inquiétudes
concernant leur image corporelle et leur santé, en particulier s'ils sont du méme sexe que le parent
malade ou si la maladie parentale est héréditaire (Diareme et al., 2007). Quelle est la place du corps
dans ces familles ? Comment le proche malade percoit et renvoie sa perception du développement du
corps du JA? D’autant plus quand la maladie touche aux caractéristiques en lien avec la puberté
comme la croissance, la force physique, la fertilité, la pilosité (chimio), la féminité (cancer du sein), la
beauté (minceur, jeunesse). Enfin, nous pouvons réfléchir sur la maniere dont les JA font face a toutes
les émotions et aux bouleversements hormonaux qu’ils vivent durant leur adolescence. Alors que la
puberté est liée au désir de vivre des activités enrichissantes et pleines de sensations, qu’en est-il des
JA qui ne peuvent pas participer a toutes ces activités enrichissantes, en dehors du domicile, qui ont

peu d’amis ou ne peuvent passer que peu de temps avec leurs pairs ?

2) Laredéfinition sociale

A I'adolescence, la société percoit I'individu différemment : cette redéfinition sociale va soulever de
nouvelles questions et préoccupations pour le jeune en matiéere d'autonomie, de responsabilités et de
droits. L’adolescence dure plus longtemps qu’auparavant du fait de I'apparition précoce de la puberté
et de la prolongation des études retardant la transition dans de nombreux roles familiaux et
professionnels (Furstenberg, 2000). Le passage social actuel des jeunes a des roles d'adultes est long,
vague et désordonné entrainant des répercussions sur le développement et le bien-étre des
adolescents (Hamilton & Hamilton, 2009). La capacité pour subvenir a leurs besoins (maturité
économique) est bien inférieure a leur capacité a se comporter de maniere responsable (maturité
psychologique).

De nombreux auteurs pensent que |'adolescence est une invention sociale plutét qu’un phénomene
biologique ou cognitif (Fasick, 1994; Lapsley et al., 1985). Notre conception de l'adolescence est
déterminée en grande partie par I'environnement social plus large et par la maniere dont la société
reconnait cette période comme distincte de I'enfance ou de I'dge adulte (ex : école primaire/collége,
age du droit de vote). Dans d'autres cultures et périodes historiques, I'adolescence a été envisagée
trés différemment. A la fin du 19éme siécle la société a soustrait les adolescents du travail, les

transformant en étudiants et les considérant comme moins capables (Fasick, 1994). Les
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comportements et les problemes caractéristiques de I'adolescence seraient des conséquences de sa

définition et de la place des jeunes dans notre société.

L’adolescent bénéficie de certains droits et attentes réservés aux adultes, attestant d’'un changement
de statut (https://monenfant.fr/quels-sont-les-droits-des-ados). La plupart de ces droits nécessitent
toutefois I'accord parental, soulignant ainsi leur « statut intermédiaire ». Par exemple, a partir de 14
ans le jeune peut devenir bénévole et travailler pendant les vacances scolaires. A 15 ans, il peut signer
un contrat d’apprentissage ou d’alternance. A 16 ans, il peut choisir son médecin, s’émanciper, quitter
I’école. A 17 ans, il peut travailler au pair, s’inscrire au permis de conduire, étre réserviste dans 'armée.
Quelque soit son age, il peut recevoir des soins, avoir recours a une interruption volontaire de
grossesse (IVG) s’il est accompagné d’une personne majeure. Il a le droit d’étre entendu par un juge,
de réaliser un tatouage ou un piercing. Concernant la justice les mineurs francais sont pénalement
responsables de leurs infractions dés I'age de 8 ans, ils peuvent étre jugés, avoir une sanction adaptée
a partir de 10 ans et une peine de prison adaptée a partir de 13 ans (http://www.adej.org:droit-des-
mineurs). Ces lois sur les adolescents sont complexes et vont plut6t restreindre a la majorité des
comportements potentiellement préjudiciables (l'achat de cigarettes, d’alcool) et favorisent
I'autonomie et le bien-étre des jeunes (accés a des contraceptifs) (Scott & Steinberg, 2008). A cela
s’ajoute le droit des enfants d'obtenir une instruction, de développer librement leurs capacités
intellectuelles, morales et spirituelles, de vivre dans un environnement salubre et sans danger, d’avoir
acces aux soins médicaux et d’avoir une alimentation, un habillement et un logement conformes aux
normes minimales (Convention Internationale des Droits de I'Enfant- CIDE, 1990). lls doivent étre
protégés contre toutes les formes d’exploitation. La famille et les parents ont un réle primordial dans
les soins et la protection de leurs enfants et I'Etat a I'obligation de les aider a s’acquitter de ces devoirs.
L’autorité parentale impose aux parents de protéger leurs enfants en veillant a la santé, a la sécurité,
a la moralité, a I'éducation, a leurs soins et ne peuvent pas les mettre en danger (I'article 371-1 du
Code civil des Francais). Les enfants sont soumis a I'autorité parentale, doivent donc obéissance et

devront une fois adulte, venir en aide a leurs parents s’ils en ont besoin.

La redéfinition sociale de I'adolescent se produit en groupes de pairs du méme age. Elle inclut la
séparation réelle ou symbolique des jeunes de leurs parents, |'accentuation des différences entre
hommes et femmes (vétements, sports), la transmission d'informations jugées importantes pour la vie
adulte (sexualité, travail, argent) (Markstrom, 2011). Le processus de définition sociale durant
I’adolescence varie d'une société a l'autre par sa clarté et sa continuité (Benedict, 1934). Dans la
société industrielle contemporaine, le passage a I'age adulte est vague, incohérent, long, mal défini ; il

est discontinu et soudain, I'adolescent est poussé brusquement dans la vie adulte avec peu de
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préparation préalable aux roles de travailleur, de parent et de citoyen (Larson et al., 2009; Tomasik &

Silbereisen, 2011).

Concernant les JA, leurs capacités a se conduire de maniere responsable et a assumer des roles
d’adultes arrivent précocement dans leur vie, parfois dés I’'enfance. Nous pouvons nous demander
quelles sont les répercussions positives et négatives de ces roles d’adultes et quel est le décalage entre
les JA et leurs pairs ? A propos du passage a I'age adulte, nous pouvons penser que les JA sont eux
davantage préparés avec toutes leurs responsabilités, que le passage peut étre progressif a I’age adulte
mais aussi brutal lorsque le handicap ou la maladie apparait soudainement dans la famille. La
redéfinition sociale de I'adolescent se produisant en se séparant des parents, il est possible que la
séparation réelle ou symbolique du JA soit plus complexe quand le jeune aide son parent malade.

Nos représentations des responsabilités que doivent avoir (ou ne pas avoir) un adolescent, comme le
fait d’apporter de I'aide et du soutien a un proche malade, dépend de notre culture et de notre société.
Les responsabilités des JA étaient considérées comme normales a d’autres époques ou sont toujours
considérées comme normales dans d’autres cultures. Il est donc important de prendre en compte les
différences culturelles dans la compréhension des JA. Concernant les droits des mineurs, nous pouvons
nous demander oU se placent certaines responsabilités des JA d’un point de vue juridique : concernant
les prescriptions de médicaments, le secret médical, les soins apportés, la responsabilité des fréres et
sceurs. De méme, la place des droits des JA, de leurs devoirs et des devoirs de leurs parents et de I'Etat
dans leurs responsabilités posent question. A quel moment pouvons-nous considérer leurs
responsabilités comme déraisonnables, allant a I'encontre de leurs droits ou des devoirs de leurs

parents et de I'Etat ?

3) Le développement cognitif

Al'adolescence, la structure et le fonctionnement du cerveau changent avec I'élimination des synapses
inutiles en particulier dans le cortex préfrontal (région de réflexion et de planification ) et le systeme
limbique (traitement des émotions et informations sociales) (Spear, 2010). Durant I'adolescence, des
changements cognitifs majeurs se produisent, modifiant leur perception du monde et leur donnant

une maniere de penser plus avancée et plus efficace que les enfants (Keating, 2011).
Les deux perspectives théoriques dominantes dans I'étude de la cognition de I'adolescent sont la

perspective piagétienne et la perspective du traitement de I'information (Kuhn, 2009). Dans la théorie

du développement cognitif de Piaget, I'adolescence est caractérisée par le stade des opérations
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formelles, la capacité a utiliser un raisonnement logique déductif et abstrait (Keating, 2011). Tous ne
développent pas une pensée formelle-opérationnelle ou ne I'utilisent pas régulierement (Klaczynski,
2001). Dans la perspective du traitement de linformation, on observe a l'adolescence des
améliorations majeures dans l'attention, la mémoire, la vitesse de traitement, |'organisation et la
métacognition qui expliquent leur pensée abstraite, multidimensionnelle et hypothétique (Steinberg,

2014).

Les adolescents ont une facilité accrue pour penser a ce qui est possible ou hypothétique, au lieu de
se limiter a la réalité. Le réel n'est qu'une possibilité. Les adolescents deviennent meilleurs en
raisonnement déductif, c’est-a-dire dans la capacité de tirer des conclusions logiques d'un ensemble
général de prémisses/données, leur permettant de planifier I’avenir (Klaczynski & Narasimham, 1998;
Morris & Sloutsky, 2001), de voir les conséquences futures d'une action, de débattre, de comprendre
le point de vue de I'autre et de prendre des décisions (Steinberg, 2011).

Les adolescents sont plus susceptibles d’avoir une pensée relativiste remettant en question la vision
absolue comme les affirmations, les valeurs et les regles (comme celles des parents) (Steinberg, 2014).
Parfois, pendant une période d'extréme scepticisme, ils peuvent méme croire que tout est incertain et
que rien n’est fiable.

Les adolescents ont la capacité de penser de fagon multidimensionnelle (Huizenga et al., 2007). lIs
peuvent comprendre les évenements complexes, penser a plusieurs dimensions simultanément. Cela
leur permet de développer une compréhension de soi, des relations aux autres et au monde plus
sophistiquées, plus différenciées et plus complexes.

Les adolescents sont mieux a méme d’avoir une réflexion sur des concepts abstraits (qui ne peuvent
pas étre vécus par les sens) (Steinberg, 2014). L’adolescent a plus de facilité et d’intérét a penser aux
relations interpersonnelles, a la politique, a la philosophie, a la religion, a la moralité, a I'amitié, a
I'équité et a I’'honnéteté. Cela permet la croissance de la « cognition sociale ».

Les adolescents pensent plus souvent au processus méme de la pensée, la métacognition (penser a sa
pensée et a ses émotions). lls surveillent leur propre activité cognitive au cours de leur réflexion.
L'augmentation de l'introspection et la conscience de soi (ce que pensent les autres de nous)
permettent d’établir un sens cohérent de I'identité. Elles peuvent conduire a des périodes d'extréme
auto-observation, d’«égocentrisme», ou I'adolescent s’imagine étre au centre de I'attention de tous
et que ses expériences sont uniques(Rankin et al., 2004). La perception d’eux-mémes repose sur leur
perception des autres et ils sont trés préoccupés par ce que les autres pensent d'eux (Pfeifer et al.,

2009).
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Concernant les JA adolescents, le développement de la pensée hypothétique leur permet donc de
penser pleinement la maladie de leur proche, I'avenir de leur proche, les répercussions de cette
situation sur leur avenir, le décés possible de leur proche, la maladie potentiellement génétique. La
pensée relativiste permet aux JA de remettre en cause par exemple ce qu’il est souhaitable de faire ou
ne pas faire socialement quand on est adolescent. Les adolescents ont une meilleure compréhension
de la maladie, du handicap, de la souffrance psychique grace a leur pensée multidimensionnelle. Les
JA ont d’ailleurs une meilleure compréhension et appréciation de la maladie et de la santé, des
difficultés, de la vie, de la spiritualité, des priorités de la vie et des objectifs personnels (Pakenham &
Bursnall, 2006; Stamatopoulos, 2018). La pensée abstraite rend les adolescents capables de
comprendre des concepts comme la détérioration, la chronicité d'une maladie et la mort (Diareme et
al., 2007). Nous pouvons nous demander comment les JA pensent leur role d’aidant en termes de
moralité, de philosophie, d’amour, de role dans la société et a la perception de leur situation par les
autres. Enfin, les JA adolescents grace au développement de la métacognition ont donc davantage la
capacité de penser ce qu’ils vivent, ce gu'ils ressentent. Toutefois ces jeunes ont peut-étre moins
d’espace psychique pour ne penser qu’a eux, étre egocentrique comme les autres jeunes, penser leur
avenir, ce qu’ils veulent sans étre parasités par leur situation (nous aborderons par la suite le fait que
le proche malade est trés souvent dans leurs pensées). De plus, les JA vivent une expérience unique
différente de leurs pairs mais sont des adolescents qui ne parlent pas de leur situation et n’ont pas le

sentiment d’étre au centre de I'attention.

La maturation biologique, cognitive et sociale de I'adolescent ainsi que I’évolution de ses besoins et de
ses préoccupations vont amener des modifications psychiques importantes qui vont modifier les

relations de I'adolescent avec ses pairs et sa famille.

4) Le développement psychique et relationnel

Les relations avec les pairs sont particulierement importantes a I’'adolescence (Brown & Larson, 2009;
Laursen & Delay, 2011). Les adolescents passent beaucoup de temps avec leurs amis (Steinberg, 2014).
Le groupe soutient, rassure, protege I'adolescent et lui permet de prendre des risques et de vivre des
expériences nouvelles (Cannard, 2015). Les pairs jouent un réle crucial dans le développement de
I'identité (nouveaux modeles d’identification, sentiment d’appartenance et permet d’essayer
différents roles et personnalités), de l'autonomie (le jeune peut prendre ses décisions), de la
socialisation, de l'intimité, de la sexualité et de la réussite des adolescents (Cannard, 2015; Steinberg,

2014). Des relations entre pairs problématiques sont associées a des problémes internalisés
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(dépression, anxiété) et externalisés (troubles du comportement, délinquance et consommation de
substances). On distingue la bande, le petit groupe d'amis proches souvent de méme sexe qui partage
des activités communes et permet le développement des compétences sociales et de l'intimité (Brown
& Larson, 2009) du groupe plus vaste de connaissances hétérosexuelles avec une apparence, des goQts
ou des comportements similaires qui permet le développement de I'identité et de la conception de soi
(Newman & Newman, 2001). Les adolescents sont attirés les uns par les autres par leur similitude et
deviennent similaires en s’influencant: méme musiques, activités, vétements (Steinberg, 2014).
Durant I'adolescence, 'intimité avec les pairs se développe permettant des relations basées sur
I'ouverture, ’honnéteté, la loyauté et I'échange (Brown & Larson, 2009) ainsi que la capacité de nouer
des relations amoureuses (Cannard, 2015). La sexualité arrive au premier plan des préoccupations et
des transformations psychologiques (Diamond & Savin-Williams, 2009; Le Breton, 2007) en lien avec
la puberté et le stade génital (Cannard, 2015). Cette étape importante du développement psycho-
sexuel est liée par les premieres relations sexuelles partagées dans le cadre d’une relation souvent
amoureuse marquant l'entrée dans la vie adulte (Hébert et al.,, 2017) et soulévent plusieurs

préoccupations (Steinberg, 2014).

L’adolescence est un moment crucial dans I’évolution de I'attachement (Atger et al., 2017), c’est-a-
dire le lien affectif durable permettant la recherche de sécurité et de réconfort aupres d’un partenaire
dans un moment de détresse (Guedeney & Guédeney, 2009). Les nouvelles relations plus horizontales
avec les pairs (amicales et amoureuses) permettent a I'adolescent de s’attacher a des nouvelles figures
(Atger et al., 2017; Cannard, 2015; Delage, 2007) qui vont s’ajouter aux figures d’attachement de
I’enfance. Le maintien du lien avec les parents est primordial : le jeune fait toujours appel a son parent
dans les moments de détresse importants. De plus l'adolescent devient lui-méme une figure
d’attachement pour d’autres.

Les adolescents ont aussi besoin de se différencier (Jeammet, 2007). Les conflits cedipiens avec les
parents se réactivent et les adolescents doivent se détacher de leurs parents (des représentations
imagos parentaux idéales) par le processus de séparation-individuation. L'un des enjeux de
I’adolescence est d’accéder a I'autonomie, c’est a dire de « penser, ressentir, prendre des décisions et
agir de son propre chef » et non a lI'indépendance (Steinberg, 2014). Les parents restent présents et
ont un réle déterminant par leur degré de contréle parental et leurs sensibilités aux besoins du jeune
(Jeammet, 2007). L'adolescent continue de se nourrir de ses relations familiales (Cannard, 2015).
L’autonomie se prend vis-a-vis de la famille et des pairs (Purdie et al., 2004). Les conflits permettent a
I’adolescent de tester les limites et les liens et sont nécessaires dans I'acquisition de I'autonomie

(Cannard, 2015).
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Le développement identitaire est une tache centrale de I’'adolescence (Cannard, 2015; Erikson, 1968,
1972). Les jeunes se demandent qui ils sont vraiment et ce qu’ils veulent faire de leur vie. Le sentiment
d’identité est basé sur la perception de I'unité de soi et de la continuité de sa propre existence dans le
temps, et la perception de la reconnaissance de son unité et sa continuité par les autres (Erikson,
1968), la reconnaissance d’étre un individu spécial et unique par les autres (Steinberg, 2014). Pour
Erikson I'adolescence est caractérisée par la « crise identitaire » (1972) qui aboutira a la construction
d’une identité psychosociale cohérente et valorisante (Cannard, 2015). Pour cela, le jeune doit
explorer les alternatives qui s’offrent a lui dans les domaines de vie et s’engager dans des activités en
rapport avec ses alternatives, en adhérant a un ensemble de valeurs, de buts et de croyances (Marcia,
1980). Le sentiment d’identité résulte des engagements individuels dans des domaines de vie,
impliquant une période d’essai de différentes personnalités pour tenter de découvrir sa véritable
identité. L’adolescence est aussi une période de réalisation ol le jeune doit prendre des décisions
importantes concernant sa scolarité et son avenir, en développant une identité vocationnelle et
professionnelle (Lannegrand-Willems, 2012). Ces décisions dépendent de leur réussite scolaire, des
évaluations de leurs compétences, de leurs aspirations et de leurs attentes pour |'avenir (Steinberg,
2014). Le contexte scolaire jouait un réle important dans le développement identitaire des adolescents

(Lannegrand-Willems & Bosma, 2006).

L’adolescence est une période de maturation des émotions ol le jeune va vivre de nouvelles émotions
de forte intensité. Les modifications de I'activité dans le systéme limbique rendant les adolescents plus
émotifs, plus sensibles au stress, plus enclins a la recherche de sensations (Silk et al., 2009; Spear,
2010; Van Leijenhorst et al., 2010) et plus sensibles aux stimuli émotionnels et a l'information sociale
(Moore et al., 2012; Scherf et al., 2012). L’adolescent est capable de distinguer ces émotions entre
elles, de mieux comprendre les émotions d’autrui. lls utilisent des stratégies de régulation
émotionnelle interne et les pairs jouent un réle important dans la régulation des sentiments (Cannard,

2015; Steinberg, 2014).

Comme nous I'aborderons par la suite, les JA ont moins d’amis et font moins d’activités avec les pairs
a cause de leurs responsabilités, ils passent beaucoup de temps avec le proche malade. Au regard de
I'importance des pairs a I'adolescence, on peut se demander quel sera I'impact de ce manque de
socialisation : les JA vivent-ils des expériences nouvelles comme les autres adolescents, sont-ils
soutenus par leurs pairs ? Le temps passé avec leur proche malade permet-il ce développement ? Nous
pouvons aussi nous demander si les JA peuvent développer leur intimité, avoir des relations amicales
proches, des premiéres relations amoureuses et sexuelles comme les autres jeunes. L'intimité est plus

importante avec le proche malade et les membres de la famille.
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Pour les JA, I'aide qu’ils apportent a leur proche peut provoquer une inversion des roles, ils peuvent
devenir la figure d’attachement de leur parent ou de leur grand frere et sceur. Nous pouvons nous
demander si les JA arrivent a se sentir en sécurité dans des relations avec une figure d’attachement
fragile (dépression, maladie grave invalidante) ou imprévisible (trouble du comportement ou de la
personnalité). De plus, I'exploration de I'environnement nécessaire pour développer des nouvelles
figures d’attachement et vivre des expériences, n’est possible qui si le systeme d’attachement est
désactivé, si les parents lachent prise et ne demandent pas d’étre aidés. Enfin les JA pourraient
reproduire leur lien d’attachement de leur proche avec leurs pairs et se retrouver a aider et sécuriser
leurs amis.

Dans les systemes familiaux de dépendance, I'autonomie de I'adolescent peut étre un risque pour
I’'hnoméostasie familiale (Cannard, 2015). On peut se demander si les JA arrivent a prendre leur
autonomie par rapport a leur famille et a exprimer leurs oppositions. Comment arrivent-ils a
s’'individualiser et a se séparer de leurs parents sans se culpabiliser ? Se restreignent-ils dans leur
autonomie et sont-ils restreints ? Lorsque le parent est malade, les adolescents ressentent de
I’'ambivalence et de la culpabilité de dévaluer, de s’éloigner des valeurs parentales ou d'étre en colere
contre le parent (Diareme et al., 2007). Certains idéalisent le parent malade et le parent en bonne
santé devient le destinataire de tous les sentiments négatifs.

Concernant l'identité des JA, on peut se questionner sur la place de I'aidance dans leur identité : les JA
peuvent-ils se demander ce qu’ils veulent vraiment plutot que ce qu’ils doivent étre et doivent faire ?
Ont-ils la possibilité d’explorer différents choix ou sont-ils restreints ? La question de I'identité est aussi
liée a la reconnaissance des JA par leur entourage et par la société. Nous pouvons nous demander s’il
est dommageable de coller une identité d’aidant pendant cette construction identitaire
indépendamment du choix du jeune. Nous pouvons aussi nous questionner sur la facon dont ces
jeunes arrivent a se projeter dans l'avenir, a réussir a I’école, a prendre des décisions importantes par
rapport a leurs envies. Les études montrent que souvent leur situation impacte leur réussite scolaire
et leurs choix universitaires et de carriere. Enfin, les JA et JCMP vont vivre des émotions fortes en lien

avec leur situation qu’ils vont devoir apprendre a réguler.

B. L'importance de la famille a I'adolescence

1) Les relations avec les parents

Aucun facteur ne semble influencer davantage |'adaptation, la santé, le bien-étre et les compétences
de I'adolescent que la qualité de ses relations avec sa famille et son sentiment que ses parents sont la

pour lui et ceux indépendamment du sexe, de I'appartenance ethnique, de la classe sociale, de I'age
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ou de la structure familiale (Dornbusch et al., 2001; Kaminski et al., 2010; Kumpfer & Alvarado, 2003;
Steinberg, 2014). Les adolescents et leurs parents partagent des valeurs fondamentales similaires
(Knafo & Schwartz, 2003), et montrent une forte adhésion aux valeurs familiales (Sabatier &
Lannegrand-Willems, 2005). Mais les adolescents et leurs parents ont des différences en terme de
golts personnels (musique, vétements, loisirs) qui sont plus influencés par leurs amis (Laursen &

Collins, 2009).

Les conflits entre I'adolescent et ses parents sont souvent présents (De Goede et al., 2009; McGue et
al., 2005) surtout au début de I'adolescence perturbant le systéme familial. Le sujet des disputes se
concentre sur des problemes quotidiens et non sur des valeurs (ex : couvre-feu, loisirs, devoirs, taches
ménageres) (Laursen & Delay, 2011). Les adolescents percoivent les disputes différemment de leurs
parents (Smetana & Villalobos, 2009). Pour les adolescents, les regles sont légitimes lorsqu’elles sont
morales ou sécuritaires, mais I'autorité est moins acceptée lorsqu’il s’agit d’affaire personnelle
(Smetana & Daddis, 2002). Les conflits augmenteraient les problémes de santé mentale et de détresse

émotionnelle (Klahr et al., 2011; Steinberg, 2014).

De plus, la proximité affective diminue (De Goede et al., 2009; McGue et al., 2005), le besoin d’intimité
est plus important mais il n’y a pas de diminution de I'amour ou du respect (Keijsers et al., 2010;
Laursen & Collins, 2009). Les adolescents consacrent moins de temps aux activités familiales (Laursen
& Collins, 2009), ce qui n’est pas le cas des JA. L'adolescence est une période de changement et de
réorganisation des relations familiales et des interactions quotidiennes qui rendent les relations
parents-adolescent plus égales et symétriques : les adolescents acquiérent plus de pouvoir, s'affirmant

plus, agissent et sont traités plus comme des adultes (Laursen & Delay, 2011).

Les préoccupations des parents (Steinberg, 2014) peuvent s’entrechoquer avec la liberté et les
possibilités multiples de leurs adolescents (Lachman, 2004) : les parents commencent a se soucier de
leur propre santé, de leur corps, des possibilités de changements limitées dans leur vie et sont
confrontés aux conséquences de leurs choix. Le désir d’'indépendance de I'adolescent peut étre
particulierement stressant pour eux (Steinberg, 2014). Les changements familiaux peuvent avoir plus
d'effets négatifs sur la santé mentale et le bien-étre psychologique des parents que sur celle des
adolescents, impactant leurs relations.

On observe des changements dans les besoins des différents membres de la famille, la situation
économique et les fonctions de la famille. Les adolescents ont surtout besoin de soutien, de conseil et
de cadre, plus que de maternage, de protection ou de socialisation ce qui peut étre compliqué pour

les familles (Steinberg, 2014).
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Les relations familiales sont tres similaires quelque soit le genre (proximité avec leurs parents, conflits,
types de régles et d'activité) (Steinberg & Silk, 2002). Les méres et les peres ont des relations
différentes avec leurs adolescents : les meres sont souvent plus impliquées et se disputent plus que
les peres avec leurs jeunes (Williams & Kelly, 2005). Baumrind (1978) souligne les dimensions
essentielles des comportements parentaux : la réactivité/sensibilité parentale et I’exigence/le controle
parental(e). La réactivité des parents, indique dans quelle mesure le parent répond aux besoins de
I’enfant de maniére adaptée (Cannard, 2015). L'exigence des parents fait référence aux attentes et
exigences du parent concernant le comportement responsable et mature de I'enfant. Les parents
doivent d’une part aimer leur enfant, lui donner de I'affection, lui porter secours et d’autre part lui
apprendre des regles de conduite, fixer des limites et sanctionner les écarts. De nombreuses études
ont montré que la parentalité démocratique (sensible et exigeant) permet le meilleur développement
des adolescents (maturité, responsabilité, créativité, compétences sociales) (Simpkins et al., 2009;
Steinberg, 2014; Vazsonyi et al., 2003) tandis que les adolescents issus de familles désengagées (ni
sensible, ni exigeant) ont le plus des troubles du comportement (Collins & Steinberg, 2007). Enfin, le
comportement et la personnalité de I'enfant peuvent aussi influencer les pratiques parentales
(Albrecht et al.,, 2007; Beaver & Wright, 2007). Les familles d'adolescents en bonne santé
psychologique interagissent en permettant a chacun d’étre autonome (Steinberg, 2014), d’exprimer
ses opinions tout en maintenant des relations étroites au sein de la famille (McElhaney et al., 2009).
Les adolescents s’épanouissent dans un contexte familial aimant qui valorise le développement de

I'individualité (Grolnick et al., 2000).

2) Llarelation avec la fratrie

Les adolescents ont souvent des relations avec leurs fréres et soeurs chargées d'émotion, de conflit,
de rivalité, mais aussi de soin et de soutien (Campione-Barr & Smetana, 2010). Au cours de
I'adolescence, les relations des adolescents avec leurs freres et sceurs deviennent plus égalitaires, mais
aussi plus distantes et moins intenses sur le plan émotionnel (East, 2009). Toutefois, comme nous le
verrons par la suite, les relations sont différentes lorsque le frere ou la sceur est malade ou en situation

de handicap.
Le monde interpersonnel de I'adolescent est un réseau de relations interconnectées (Steinberg, 2014) :

la qualité des relations fraternelles dépend de la qualité des relations avec les parents (Matthews &

Conger, 2004; Reese-Weber, 2000) et réciproquement (East, 2009). La qualité des relations avec la
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fratrie est liée a celle des relations avec les pairs (Kramer & Kowal, 2005). Les adolescents apprennent
beaucoup dans leurs relations avec la fratrie et utilisent ses connaissances dans leurs amitiés (East,
2009). Les relations fraternelles jouent un réle formateur dans le développement humain et servent

de modele aux autres relations sociales.

Les relations fraternelles durent toute la vie et influencent I'adaptation générale de I'adolescent
(Stocker et al., 2002) et I'individu a long terme. Une méta-analyse montre que des relations fraternelles
positives (plus chaleureuses et intimes) et des conflits moins nombreux sont associés a moins de
problemes internalisés et externalisés (Buist et al., 2013). Les adolescents ayant des relations
fraternelles positives signalent plus de soutien (East, 2009), moins de solitude (Milevsky, 2005; Yeh &
Lempers, 2004), un bien-étre et une satisfaction de la vie plus élevés (East, 2009; Milevsky, 2005), une
meilleure estime de soi (Milevsky, 2005; Yeh & Lempers, 2004), des meilleurs attitudes et résultats
scolaires (Milevsky & Levitt, 2005), des amitiés plus étroites (Yeh & Lempers, 2004), de meilleures
compétences sociales (Kim et al., 2007). Les relations fraternelles peuvent aussi atténuer les effets
négatifs (East, 2009), associés aux facteurs de stress de la vie et au manque de soutien des parents et
des pairs (East, 2009; Milevsky, 2005).

D’autre part, les conflits ou I'agression dans les relations fraternelles sont liés a plus de troubles
internalisés et externalisés (Buist, 2010; Fagan & Najman, 2003; Milevsky, 2005; Stocker et al., 2002),
a une diminution des compétences sociales, et contribuent a de nombreux comportements a risque

par I'influence et le modele d’un frére ou d’une sceur (East, 2009).

3) Les situations familiales particuliéres

Dans notre société en mutation, la famille a connu une série de changements profonds (divorces,
grossesses hors mariage, mobilité géographique) qui ont diversifié les formes de famille et les
expériences quotidiennes des adolescents. Ces diverses situations familiales interagissent avec le fait

que le jeune soit confronté a la maladie ou au handicap d’un proche ou soit un jeune aidant.

A chague changement de situation familiale, les enfants peuvent éprouver des difficultés (Adam &
Chase-Lansdale, 2002; Sun & Li, 2009). La plupart des études montrent que la période de plus grande
difficulté pour les adolescents ayant des parents divorcés se situe au moment méme du divorce
(Steinberg, 2014) (problemes scolaires, problémes de comportement et anxiété) mais ces difficultés
disparaissent par la suite et ne sont pas spécifiques au divorce (Amato & Cheadle, 2008) : elles sont

largement imputables a I'exposition a des conflits conjugaux, a une perturbation de la parentalité
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(Linver et al., 2002), au stress familial et a la perte de ressources (Pong & Ju, 2000). La qualité des
relations entre le jeune et les adultes importants de sa vie importe plus que le nombre de parents avec
qui il vit a la maison (Booth et al., 2010). Le remariage pendant |'adolescence peut aussi étre difficile a
cause de l'intégration d’une nouvelle relation dans la famille et d’'une nouvelle figure d'autorité

(Hetherington et al., 1999).

Le stress financier a un effet néfaste sur la santé mentale des parents et les relations conjugales,
impactant ensuite la santé mentale de l'adolescent: les difficultés économiques des parents
compromettent I'efficacité parentale (MclLoyd et al., 2009), rendent les parents plus durs et moins
cohérents, plus rigides, plus déprimés, moins impliqués et entrainent plus de conflits. Ces
conséquences ont toutes des effets négatifs sur I'adaptation des adolescents (Burrell & Roosa, 2009;
Kim & Brody, 2005; Steinberg, 2014; Wadsworth & Compas, 2002). Ces éléments sont a prendre en
compte dans I'étude des JA car, comme nous |’'avons vu, ces jeunes se trouvent souvent confrontés a
des difficultés socio-économiques (Becker, 2007; Cass et al., 2009; Nagl-Cupal et al., 2014) et vivent
plus fréquemment dans des familles monoparentales (Becker, 2007; Chikhradze et al., 2017; Ireland &

Pakenham, 2010).

Résumé :
L’adolescence est une période de développement de transition entre I'enfance et I’dge adulte. Elle
est caractérisée par :

1) Latransition biologique avec la puberté (croissance et développement sexuel)

2) La transition sociale vers de nouveaux roles, droits et devoirs dans la société

3) La transition cognitive avec I'émergence de capacités de penser le monde de maniere plus

avancée, plus efficace et plus complexe.

C’est aussi une période de développement psychique trés importante avec le développement des
relations avec les pairs, de l'intimité, de la sexualité, des nouveaux liens d’attachement, de
I’autonomie (processus de séparation individuation) et de I'identité.
La place de la famille est centrale, en particulier la place des parents et de la fratrie (qualité de la
relation, conflits, sensibilité et exigence parentales). La diversité des formes de famille
(monoparentale, divorcée, recomposée) est liée a I'expérience des adolescents.
Le fait d’avoir un proche malade et d’étre un JA interagit a tous les niveaux du développement de

I’adolescent et doit étre pris en compte dans I'étude des JA.

Cette revue de littérature sur les changements fondamentaux de I'adolescence nous a permis de

mettre en lumiére l'intérét d’étudier les JA au moment de l'adolescence, du fait des multiples
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interactions entre leur expérience d’aidance et leurs développements biologique, cognitif, social,
psychique et relationnel. Enfin la place centrale de la famille a I'adolescence rend d’autant plus
importante I'étude spécifique de ces JA, qui vivent une situation familiale particuliere. Nous
reviendrons sur les spécificités des familles des JA dans la troisieme partie. Les conséquences de la

situation d’aidance seront abordées dans la deuxiéme et troisiéme parties.
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Chapitre 2 : la santé mentale et la qualité de vie des adolescents, des JCMP et

des JA

Dans cette partie nous allons aborder les éléments de connaissance que nous avons trouvés sur les JA
et les JCMP en tentant de synthétiser les points communs et les spécificités de chaque groupe. Pour
les JCMP, nous avons tenté de synthétiser les différentes données recueillies selon la maladie du
proche (les jeunes confrontés a la maladie mentale, somatique, et au handicap) et le proche malade
(parent ou membre de la fratrie). Seront exposées en premier les données sur la santé mentale et la
qualité de vie des jeunes. Puis, seront présentées des variables importantes dans la vie d’'un adolescent

comme les pairs, la socialisation, la scolarité, la santé physique.

l. La santé mentale

A. Définition de la santé mentale

Les champs d’études de la santé mentale, de la psychiatrie et des troubles mentaux ont des points
communs. La maladie mentale et la santé mentale sont deux notions distinctes mais reliées (Bouchard
et al., 2018). La santé mentale est définie par I'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) comme « un
état de bien-étre dans lequel une personne peut se réaliser, surmonter les tensions normales de la vie,
accomplir un travail productif et fructueux et contribuer a la vie de sa communauté. Dans ce sens
positif, la santé mentale est le fondement du bien-étre d’un individu et du bon fonctionnement d’une
communauté. » (OMS, 2004, p.10). La notion de bien-étre est donc au cceur de la définition de la santé
mentale. Elle n’est pas définie par I'absence de maladie et ne peut pas étre obtenue simplement en
prévenant et en traitant les troubles (OMS, 2005a). La santé mentale comprend le bien-étre
émotionnel, psychologique et social de I'individu ("What Is Mental Health?", 2019). La santé mentale
est trés importante tout au long de la vie et impacte la facon dont la personne pense, ressent et agit

mais aussi sa capacité a gérer le stress, établir des relations avec les autres et faire des choix.

La santé mentale est liée aux ressources psychologiques, sociales et environnementales de I'individu
qui lui permettent de vivre une « vie satisfaisante », de se développer et de surmonter I'adversité
(Bouchard et al., 2018). Certains individus sont plus vulnérables que d’autres et certaines conditions

sociales influencent fortement la santé mentale (OMS, 2016): la pauvreté, le niveau faible
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d’éducation, l'insécurité sociale, les conditions de travail, la discrimination, les risques de violence et

de mauvaise santé physique, I'invalidité, le célibat, la vie en milieu urbain (Bouchard et al., 2018).

Dans le préambule du Plan Santé mentale et psychiatrie 2005-2018, le Ministere des Solidarités et de
la Santé de France, définit la santé mentale par trois dimensions : « la santé mentale positive, qui
recouvre I’épanouissement personnel, la détresse psychologique réactionnelle qui correspond aux
situations éprouvantes et aux difficultés existentielles, et les troubles psychiatriques qui se réferent a
des classifications diagnostiques renvoyant a des critéres et a des actions thérapeutiques ciblées qui
correspondent a des troubles plus ou moins sévéres ou handicapants » (Ministére des Solidarités et de

la Santé, 2005).

B. La perspective de la psychopathologie développementale

La psychopathologie développementale est une approche qui permet de mieux appréhender la santé
mentale a I'adolescence et son caractere adaptatif et non définitif. Bosma (2006) explique le concept
de psychopathologie développementale comme I'étude et le traitement de la psychopathologie par
une perspective développementale. |l s’agit de « I’étude des origines et de la progression des patterns
individuels de comportements inadaptés, quelque soit I'dge de leur apparition, quelles qu’en soient les
causes, quelles que soient leurs variations comportementales, et aussi complexe que soit le cours de
leur développement » (Sroufe & Rutter, 1984). La psychopathologie développementale s’intéresse a la
pathologie de I'enfant, au développement normal tout au long de la vie, aux origines
développementales des comportements pathologiques a I'dge adulte, aux développements
harmonieux et moins harmonieux et aux comportements inadaptés (Bosma, 2006; Rutter, 2005;
Sroufe, 1990; Sroufe & Rutter, 1984). La question centrale est comment certains enfants avec des
troubles du comportement ont un fonctionnement normal a I'dge adulte, tandis que d’autres enfants

sans trouble deviennent des adultes souffrant d’une pathologie sévére.

Le développement normal ou anormal sont sur un continuum et résultent d’une série d’adaptations
de la personne a son environnement (Bosma, 2006). La pathologie vient donc d’interactions
inadaptées entre la personne et son environnement. L'enchainement des interactions (transactions)
constitue une trajectoire de développement pouvant étre harmonieuse ou non. Le principe «
d’équifinalité » correspond au fait que différentes trajectoires de développement peuvent conduire a
un méme résultat (Bosma, 2006) ; et la « multifinalité » stipule qu’'un méme facteur commun de

vulnérabilité peut conduire a des résultats différents. Il est donc impossible de déterminer I'effet
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spécifique d’'un facteur sur un individu et son trouble. Dans cette perspective, la psychopathologie
chez le jeune apparait lorsqu’un comportement ou un symptome « entrave la capacité de I'enfant a

progresser dans son développement » (Wenar & Kerig, 2000).

C. Lasanté mentale des adolescents

1) Définition de la santé mentale des adolescents

La santé mentale des adolescents est la capacité d’atteindre et de maintenir un fonctionnement et un
bien-étre psychologique et social optimal (OMS, 2005b). La santé mentale des jeunes est directement
liée aux compétences acquises dans le fonctionnement psychologique et social. Elle permet le
développement de I'identité, de I’estime de soi, de la confiance en soi, de bonnes relations sociales,
d’un apprentissage efficace, d’'une capacité de prendre soin de soi, d’'une bonne santé physique et
d’une participation a la société a I’age adulte. Les difficultés de santé mentale entrainent un fardeau
accentué par le manque d’informations et les mauvaises représentations de la maladie mentale. Ces

jeunes sont souvent mal compris, stigmatisés, discriminés.

2) Prévalence des troubles mentaux

La prévalence générale des troubles mentaux chez les adolescents varient de 5 a 35% (Fombonne,
2005) et serait autour de 20% (OMS, 2005a). Une large revue de la littérature en 2003 réalisée par
IINSERM rapporte une prévalence globale autour de 12% (Bailly et al., 2003). Les troubles les plus
présents a I'adolescence sont les troubles du comportement, les troubles de I’humeur, les troubles
anxieux, I'abus de substances et les premiers symptomes de troubles psychotiques (OMS, 2005b). Les
résultats des enquétes ESCAPAD aupres de 46 054 adolescents frangais montrent que 18% des filles et
13% des gargons de 17-18 ans déclarent avoir consulté un spécialiste en santé mentale au cours de
I'année écoulée (Beck et al., 2005); 11,4% des filles présentent des signes anxieux et dépressifs et 8,1%
des garcons; 8,4% avaient des alcoolisations régulieres et 7,2% consommaient du cannabis
régulierement ou quotidiennement (Spilka et al., 2018). Plus d’un jeune de 17 ans sur 10 avaient eu
des pensées suicidaires au cours des 12 derniers mois (Janssen et al., 2017), 3% avaient fait une
tentative de suicide, 21,1% présentaient un état dépressif modéré a sévere. Les filles sont de maniére
générale plus touchées par des difficultés de santé mentale que les garcons (Ogden & Hagen, 2018).
Elles sont plus touchées par les problemes internalisés tandis que les garcons sont plus touchés que

les filles par les troubles externalisés (Ge et al., 2006; Goodman & Huang, 2001).
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La moitié des problémes de santé mentale se développent avant I'dge de 14 ans (Kessler et al., 2005).
Ils peuvent étre détectés to6t (OMS, 2005a) et vont influencer le reste de la vie de I'individu (Kessler et
al., 2007). La plupart seraient non détectés et non traités jusqu'a I'age adulte (Dick & Ferguson, 2015;
Patel et al., 2007). Les besoins en santé mentale des adolescents sont encore négligés (OMS, 2005a).
En effet, les services de soins pour les jeunes sont généralement moins développés que ceux des

adultes (Levav et al., 2004)

3) Facteurs de risque et de protection de la santé mentale des adolescents

Dans la perspective de la psychopathologie développementale, les facteurs de vulnérabilité, de risque
et de protection aident a expliquer pourquoi un adolescent développe ou non un trouble (Bosma,
2006). Plusieurs facteurs génétiques, psychologiques et environnementaux peuvent affecter la santé
mentale d'un adolescent (OMS, 2005b). Les facteurs de risque augmentent la probabilité d’un
développement psychopathologique (Wenar & Kerig, 2000), ils peuvent é&tre organiques
(prédisposition génétique, malnutrition, maladies chroniques), psychologiques avec des facteurs intra-
personnels (niveau intellectuel faible, troubles de I'apprentissage, estime de soi faible, attachement
insécure), ou inter-personnels (conflit familial, violence, abus, négligence, pairs antisociaux) et sociaux
(pauvreté). Les facteurs de risque sont aussi environnementaux propres a la famille (incohérence,
probleme de discipline, de parentalité, itinérance, pauvreté) (Parritz & Troy, 2013; Wermter et al.,
2010), a l'école (mauvais environnement scolaire) et a la communauté (désorganisation,
discrimination et marginalisation) (Parritz & Troy, 2013).

Les facteurs protecteurs favorisent ou maintiennent un développement harmonieux (Wenar & Kerig,
2000). Les facteurs de protection sont biologiques (bon développement physique), psychologiques
(tempérament facile, intelligence, capacité a apprendre, stratégies de coping, bonne estime de soi) et
sociaux propres a la famille (compétences sociales, engagement positif, récompenses, soins positifs et
stables, modeles d'adultes compétents, supervision parentale, relations positives avec des adultes), a
I’école (renforcement positif de la réussite scolaire) et a la communauté (relations et expériences
culturelles positives, tolérance culturelle envers la diversité) (Wenar & Kerig, 2000; OMS, 2005b).
Certains adolescents sont plus susceptibles de développer une pathologie, du fait de facteurs de
vulnérabilité qui les prédisposent a développer un trouble. Pour chaque pathologie, des facteurs de
vulnérabilité associés aux troubles de I'adolescent ont été identifiés (Bosma, 2006; Price & Lento,

2001).
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L'absence de prise en charge de ces adolescents entraineraient des conséquences graves sur les
perspectives sociales (OMS, 2005b) éducatives et professionnelles des jeunes, avec |'exclusion scolaire
(Green et al., 2005), I'apparition de comportements délinquants (Bentley et al., 2019; Cauffman, 2004)
d'automutilations ou suicidaires (Evans et al., 2017). La stigmatisation est un obstacle trés important
ala prise en charge des adolescents, ainsi que les transports et les ressources financieres (OMS, 2005a).
Il est donc tres important de prendre en charge précocement le jeune pour prévenir les difficultés de
santé mentale a long terme et réduire le fardeau des jeunes et de leur famille (OMS, 2005b). Les
interventions doivent prendre en compte le développement des jeunes et doivent viser la réduction

de l'impact des facteurs de risque et le renforcement des facteurs de protection.

L'Organisation Mondiale de la Santé souligne l'importance d’écouter la voix des jeunes qui rapportent
tres bien leurs besoins en matiére de santé et sont de meilleurs témoins de leurs états subjectifs que
leurs proches (OMS, 2005b). Cependant, I'expérience subjective des adolescents est encore peu prise

en compte.

Résumé :

La santé mentale un état de bien-étre dans lequel une personne peut se réaliser, surmonter les
tensions normales de la vie, accomplir un travail productif et fructueux et contribuer a la vie de sa
communauté. La psychopathologie développementale permet de mieux appréhender la santé
mentale a I'adolescence et son caractére adaptatif et non définitif. Plus précisément, la santé
mentale des adolescents est la capacité d’atteindre et de maintenir un fonctionnement et un bien-
étre psychologique et social optimal et est trées importante pour l'identité, I'estime de soi, les
relations sociales, 'apprentissage, la santé physique. Environ 20% des adolescents ont des troubles
mentaux (troubles du comportement, dépression, anxiété, abus de substances, symptomes

psychotiques). Les facteurs de risque et de protection sont biopsychosociaux.

D. Lasanté mentale des JA et JCMP

1) Les points communs entre les JA et les JCMP

Jusqu’a 60% des JA présentent des problemes de santé mentale (McAndrew et al., 2012;
Stamatopoulos, 2018). Les JA ayant un proche avec une maladie mentale ont plus de risque d’avoir
des problemes d’ajustement et de problémes de santé mentale chroniques que les jeunes non-aidants
(Brown & Bourke-Taylor, 2014) et que les aidants adultes (Tseliou et al., 2018). Les JA sont plus

déprimés et plus anxieux que les autres jeunes (Cohen et al., 2012; Hunt et al., 2005; Warren, 2005).
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Les JA présentent des problémes de sommeil (60%), d’alimentation (30%), des comportements
d’automutilation (34%), des idéations suicidaires (36%) et 12% consommeraient des produits
psychoactifs pour se déconnecter (Cree, 2003). lls souffrent de somatisation (Cohen et al., 2012), d’une
faible estime de soi (Aldridge, 2006; Cree, 2003; Thomas et al., 2003) et davantage de troubles du

comportement que les autres jeunes (Banks et al., 2002; Dearden & Becker, 2003).

De la méme fagon, les JCMP ont plus de problémes de santé mentale que les autres jeunes. Les études
ont particulierement porté sur les jeunes confrontés a la maladie mentale d’un parent, en lien avec la
transmission (biopsychosociale) de la maladie mentale.

Beaucoup d’études sur les parents porteurs d’'une maladie psychiatrique ou d'une dépendance
montrent des effets néfastes sur la santé mentale de leurs enfants. Leurs enfants sont plus a risque
élevé de développer eux-mémes une maladie mentale (Dharampal & Ani, 2019; Leijdesdorff et al.,
2017) en raison de facteurs génétiques, relationnels et environnementaux. lls auraient 50% de risque
de développer une maladie mentale (Leijdesdorff et al., 2017) et le risque s’éléve a 65% lorsque les
deux parents souffrent de pathologies mentales (Bijl et al., 2002). Les enfants ayant un parent
schizophréne ont plus de risque de présenter des troubles mentaux (trois quarts des enfants de 6 a 15
ans) (Bayle, 2010, 2010; Leijdesdorff et al., 2017; Ross & Compagnon, 2001). Les enfants et adolescents
ayant un parent dépressif ont plus de risque que la population générale d’avoir des problémes de santé
mentale (Goodman et al., 2011; Mclaughlin et al., 2012; Pilowsky et al., 2006). De méme les enfants
de parents avec troubles bipolaires risqueraient plus que les autres de développer des troubles
psychologiques (Leijdesdorff et al., 2017; Mortensen et al., 2003), comme les enfants de parents avec
des troubles de la personnalité (Leijdesdorff et al., 2017; Moss et al., 2001), ou présentant un trouble
de I'usage d’alcool ou de substances psychoactives (Barnard & McKeganey, 2004; Leijdesdorff et al.,
2017; Rossow et al., 2016; Wendland et al., 2017), un TDAH (Leijdesdorff et al., 2017), un TSA ou un
trouble panique (Leijdesdorff et al., 2017; Wendland et al., 2017). La maladie somatique d’un parent a
également des conséquences sur la santé mentale de leurs jeunes qui ont plus de problémes de santé
mentale que les autres jeunes (difficultés psychosociales, troubles internalisés et externalisés)
(Allegaert, 2007; Chen, 2017; Higgins et al., 2015; Osborn, 2007; Pakenham & Cox, 2014; Phillips, 2014,
Razaz et al., 2014). Certaines études sur les familles avec un parent en situation de handicap montrent
des effets négatifs sur la santé mentale du jeune (problémes internalisés et externalisés, des difficultés
d’adaptation et de communication) (Collings & Llewellyn, 2012; Feldman et al., 2002; Hogan et al.,

2007; Kirshbaum & Olkin, 2002; McGaw et al., 2007).

Les fréres et sceurs d’enfants avec une maladie mentale (Ma et al.,, 2015a) (TDAH, conduites

délinquantes, troubles de I’humeur, trouble anxieux) ont plus de risque de développer des troubles de
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santé mentale externalisés et internalisés (Faraone et al., 2000; Geller et al., 2006; Green et al., 2005;
Kollins et al., 2009; Rosario-Campos et al., 2005; Sobanski et al., 2010) que les fratries témoins (Ma et
al., 2017a). lls ont des difficultés a développer une image de soi positive et se considerent comme
indignes d'amour, d'attention ou de soins. Les fréres et sceurs confrontés a la maladie somatique d’un
membre de la fratrie ont aussi plus de difficultés en matiere de santé mentale (Limbers & Skipper,
2014; Sharpe & Rossiter, 2002) en particulier des problémes internalisés (Barlow & Ellard, 2006; Sharpe
& Rossiter, 2002; Smith et al., 2018; Vermaes et al., 2012) et externalisés (Fullerton et al., 2017,
Vermaes et al., 2012). lls ont un fonctionnement psychologique et cognitif de moins bonne qualité que
les fratries témoins (Sharpe & Rossiter, 2002; Vermaes et al., 2012). Enfin les freres et sceurs d’enfant
en situation de handicap ont aussi plus de difficultés de santé mentale que les fratries témoins
(Rossiter & Sharpe, 2001; Shivers et al., 2019 ; Vermaes et al., 2012): ils ont plus de troubles
externalisés et internalisés (Fisman et al., 1996; Gau et al., 2010; O’Neill & Murray, 2016; Rossiter &
Sharpe, 2001). lls ressentent beaucoup d’émotions négatives (Ma et al., 2015b) et ont une moins
bonne estime de soi. lls ont besoin d'aide et de soutien et sont surreprésentés dans les services

psychiatriques (Evans et al., 2001).

Les JA ont plus de risque de trouble de santé mentale si la personne malade est un parent et s’il souffre
d’une maladie mentale/une addiction a des substances (Pakenham & Cox, 2014). De méme, les jeunes
ayant un parent atteint d’un trouble psychiatrique ont moins de chance d'avoir une expérience globale
positive que ceux confrontés a un parent avec d'autres types de handicap : ils sont les plus a risque

d’étre stigmatisés et d’étre séparés de leur parent (Jacob et al., 2019).

Des différences liées au genre sont rapportées : les JA filles ont plus de difficultés (Cree, 2003). De la
méme facon, les filles confrontées a la maladie somatique d’un parent ont plus de difficultés que les
garcons (Sieh et al., 2012; Visser-Meily et al., 2005). Les adolescentes seraient les plus vulnérables et
auraient le plus de difficultés (Romer et al., 2002; Visser et al., 2004), en particulier celles avec une
meére malade (Diareme et al., 2007). Cependant, Lindqvist et ses collaborateurs (2007) n’ont pas trouvé

d’effets du sexe du parent malade et de I'adolescent sur la santé mentale.

2) Les spécificités des JA

Les JA ressentent des difficultés de santé mentale qui se manifestent émotionnellement avec des

émotions négatives, et cognitivement avec des pensées négatives et des inquiétudes.

77



Revue de littérature - Chapitre 2 : la santé mentale et la qualité de vie des adolescents, des JCMP et des JA

Les JA ressentent beaucoup d’émotions négatives en lien avec leur situation (Chikhradze et al., 2017).
IIs ressentent de la souffrance et de la peur : peur pour la vie de leur proche (McDonald et al., 2009),
peur d'étre stigmatisé (Marote et al., 2012). Les JA ressentent de la culpabilité : ils se sentent coupables
de perdre patience (Pakenham et al., 2007), de ne pas fournir d’aide suffisante (Mauseth & Hjalmhult,
2016) ou que d'autres personnes puissent s’en charger (Doutre et al., 2013). Les JA ressentent de
I'injustice quand on les accuse de ne pas suffisamment aider (Chikhradze et al., 2017) et quand ils
pensent que leur responsabilité n’est pas adaptée a leur age. lls se sentent menacés et dépassés
(Cassidy et al., 2014a). lls ressentent de la honte et de I'embarras (Van Loon et al., 2017) en lien avec
les soins intimes, et le handicap de leur proche lorsqu'ils sortent de chez eux (Chikhradze et al., 2017).
Les jeunes confrontés a la maladie somatique d’un parent ressentent aussi de la culpabilité, de
I’'ambivalence face a leur désir d'autonomie, de la honte du parent malade a cause de la faible

acceptation des pairs (Diareme et al., 2007).

Les JA sont plus susceptibles de penser que personne ne les aime, de se sentir inutiles ou inférieurs
(Hunt et al., 2005). A I'adolescence, les JA expriment diverses inquiétudes en lien avec I'adolescence
(inquiétudes sur I'image corporelle, les amis, les relations avec les parents, I'école, I'argent, etc.), mais
aussi spécifiques aux soins qu’ils apportent (Cree, 2003) : 81% seraient inquiets pour la santé de leur
proche malade (Cree, 2003; Pakenham et al., 2006), 67% pour leur propre santé (Cree, 2003), 58% a
propos des comportements de la personne dont ils s’occupent, 53% de savoir qui s’occupera de leur

proche dans le futur et 48% par rapport a I'argent.

Les particularités de la situation d’aidance telles que le temps d’aidance, le nombre d’heures de soins
et d’aide par jour, le type d’aide ont un effet sur la santé mentale des JA. Les difficultés et les
inquiétudes sembleraient augmenter avec les années de soins (Cree, 2003). On observe des
différences de vécu entre ceux qui ont toujours été JA et ceux qui le sont devenus (Hunt et al., 2005).
Les JA ont un risque de mortalité significativement plus élevé que les non-aidants qui augmente avec
le nombre d’heures de soins et d’aide (Tseliou et al., 2018). Les soins personnels et affectifs ont plus
d’impacts négatifs sur la santé des JA, et les JA ont une moins bonne santé que les autres jeunes

(Jarkestig-Berggren et al., 2019).

3) Les spécificités des JCMP

Les résultats concernant les effets de la maladie ou du handicap sur la santé mentale du jeune

manquent de consensus et sont parfois contradictoires, mitigés et divergents, pour les jeunes ayant
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un parent porteur de maladie somatique ou d’un handicap (Alexander et al., 2002; Aunos et al., 2008;
Chen, 2017; Collings & Llewellyn, 2012; McGaw et al., 2007, 2007; Sieh et al., 2012) ou ayant un frére
ou un sceur porteur d’'une maladie somatique ou d’un handicap (Deavin et al., 2018; Sharpe & Rossiter,
2002; Sleeman et al., 2010; Ma et al., 2015b). Certaines études ne montrent pas d’effet sur la santé
mentale du jeune (Osborn, 2007; Vannatta et al., 2010; Visser et al., 2004) ou montrent un
fonctionnement similaire aux témoins (maladie somatique parent : Jantzer et al., 2013; Osborn, 2007;
Razaz et al., 2014 ; handicap parent : Collings & Llewellyn, 2012 ; handicap fratrie : Cuskelly & Gunn,
2006; Shivers & McGregor, 2019; Skotko et al., 2011), ou dans la norme (Ma et al., 2017a) ou meilleure
gue les témoins (maladie somatique parent : Visser et al., 2007). Toutefois, la plupart des résultats de
I’effet de la maladie mentale d’un proche sur la santé mentale du jeune convergent vers un effet

négatif.

En revanche, la maladie du proche n'est en aucun cas le seul contributeur de la santé mentale et du
bien-étre des jeunes (Reupert & Maybery, 2016). Par exemple quand les facteurs familiaux (support
parental, cohésion et expressivité familiales), sont contrélés, avoir un parent atteint d'une maladie
mentale n’est plus lié aux probléemes d'extériorisation des adolescents (Van Loon et al., 2014). De
méme les effets sur la santé mentale des jeunes confrontés au handicap d’un parent disparaissent
lorsque la stigmatisation et I'isolement social sont contrélés (Collings & Llewellyn, 2012). Le
fonctionnement psychologique des parents, la qualité de la relation conjugale (Visser-Meily et al.,
2005) et de la relation parent-enfant (Lewis & Darby, 2003), la communication, la résolution de
problemes, la parentalité chaleureuse et encourageante, le soutien et I'amour jouent un réle
important dans la santé mentale et le bien-étre des jeunes confrontés a la maladie somatique d’un
parent (Chen, 2017; Lindqvist et al., 2007; Phillips, 2014). Le soutien affectif joue un réle protecteur
pour la santé mentale de la fratrie d’'un enfant porteur d’'une maladie somatique (Read et al., 2011) ou
mentale (O’Haver, 2007). L'environnement familial, le stress parental et le soutien social affectent
I'adaptation de la fratrie d’un enfant porteur d’'une maladie mentale (O’Haver, 2007; Brotman et al.,

2004)

La recherche sur I'effet de la maladie somatique souligne que les résultats incohérents peuvent étre
dus aux variations entre les échantillons, entre les mesures de I'adaptation des jeunes et aux effets des
variables non contrblées (sexe du parent malade, dge et sexe de l'enfant, caractéristiques de la
maladie, fonctionnement familial, relation parent-enfant etc.)(Razaz et al., 2014; Sieh et al., 2010). Ces
remarques sont tout a fait valables pour les autres champs d’études (maladie mentale, handicap) qui

contrdlent tres peu les effets de ces variables sur la santé mentale des jeunes.
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Les variables liées a la maladie ou au handicap sont parfois prise en compte : comme l'effet de la
gravité des symptomes de la maladie mentale du frere ou de la sceur (Dia & Harrington, 2006; Listug-
Lunde et al., 2008; Sobanski et al., 2010), de la maladie somatique du parent (Phillips, 2014; Chen,
2017) ou d’un frére ou d’une sceur (Barlow & Ellard, 2006; Sharpe & Rossiter, 2002; Vermaes et al.,
2012) et au fait que la maladie soit intrusive, aux récidives de la maladie somatique du parent et a la
perception de I'adolescent de sa gravité (Phillips, 2014; Chen, 2017). La perception subjective de la
gravité de la maladie du parent prédit mieux les symptomes des jeunes que la gravité objective de la

maladie (Romer et al., 2002).

Quelques études ont controlé les effets de variables comme I'age du jeune. Les adolescents sont plus
a risque de problémes de santé mentale que les enfants, pour les jeunes confrontés a la maladie
somatique d’un parent (Rainville et al., 2012), a la maladie mentale ou somatique d’un frere ou d’une
sceur (Barlow & Ellard, 2006; O’Haver, 2007; Sharpe & Rossiter, 2002; Vermaes et al., 2012) ; et les
adolescents plus agés sont plus a risque que les jeunes adolescents (Rainville et al., 2012). Cela serait
dd a leur meilleure compréhension de la situation et au conflit entre leurs souhaits d’indépendance et
leurs responsabilités (Diareme et al., 2007; Visser et al., 2004). A I'inverse, Sieh et al. (2010) montrent
que les enfants plus jeunes confrontés a la maladie somatique d’un parent ont plus de problemes

d'adaptation.

Résumé :

Les JA et JCMP ont des problémes de santé mentale (intériorisés ou externalisés). Les jeunes ayant
un parent porteur d’'une maladie mentale et les filles sont les plus vulnérables.

Les JA ressentent des difficultés émotionnelles et cognitives. Le temps d’aidance, le nombre
d’heures de soins et d’aide par jour, le type d’aide ont un effet sur la santé mentale des JA. Les
difficultés augmentent avec les années de soins.

Les effets de la maladie ou du handicap sur la santé mentale des JCMP manquent de consensus et
sont parfois contradictoires. La maladie du proche n'est en aucun cas le seul contributeur de la santé
mentale (facteurs familiaux, stigmatisation, soutien social et affectif). Les adolescents sont plus a

risque que les enfants et la gravité de la maladie et sa perception sont a prendre en compte.

Les JCMP et JA ayant des difficultés de santé mentale d’une part, et la santé mentale des adolescents
étant liée a leur niveau de qualité de vie (Rajmil et al., 2009; Sawyer et al., 2002), il semble pertinent
d’étudier la qualité de vie de ces jeunes pour mieux comprendre les répercussions de leurs

expériences.
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Il. La qualité de vie

A. Définition de la qualité de vie

La qualité de vie est un concept multidimensionnel et intégratif (Bruchon-Schweitzer, 2002) dont la
définition ne fait pas consensus. Elle intégre différentes notions issues de plusieurs disciplines : le
bonheur (philosophie), le bien-étre matériel et subjectif (sociologie et psychologie), la santé physique
(médicale) et la santé mentale (psychiatrie) (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2014). Les définitions de la
qualité de vie sont nombreuses et différentes selon les auteurs (Spitz, 1999) et varient en fonction de
ce qui est privilégié : les aspects objectifs (conditions de vie, état de santé) ou subjectifs (satisfaction,
bonheur, bien-étre), de son aspect général ou de ses différentes composantes (Bruchon-Schweitzer &

Boujut, 2014).

La définition de I'OMS (1984) est la plus utilisée, elle stipule que la qualité de vie est « la perception
qu’a un individu de sa place dans I'existence, 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. Le concept
de qualité de vie englobe la santé physique et psychologique de I'individu, son niveau d’autonomie, ses
croyances personnelles, ses relations sociales, ainsi que sa relation aux éléments essentiels de son
environnement ». La place de la perception de I'individu de sa santé est au centre de la définition
(Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2014). La qualité de vie est influencée par des facteurs généraux

(environnement, culture) mais aussi plus personnels (normes, valeurs, attitudes, croyances, etc.)

La qualité de vie générale est multidimensionnelle. Plusieurs auteurs s’accordent sur trois dimensions
de la qualité de vie : la dimension physique, la dimension mentale et la dimension sociale. D’autres
dimensions plus spécifiques sont parfois ajoutées comme la satisfaction de vie et le bien-étre subjectif
ou en fonction de la pathologie des sujets (ex : symptémes ou conséquences d’'une maladie) (Bruchon-

Schweitzer, 2002).

e Le domaine physique de la qualité de vie comprend la santé physique de l'individu qui
correspond a son état de santé général (son énergie, sa vitalité, sa fatigue, son sommeil, ses
symptomes) et |’état fonctionnel de I'individu comme sa mobilité, sa capacité a accomplir des
activités quotidiennes et son niveau d’autonomie ou de dépendance (Bruchon-Schweitzer &

Boujut, 2014).
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e La dimension mentale ou psychologique de la qualité de vie représente a la fois la présence
d’émotions et d’affects positifs (Bruchon-Schweitzer, 2002) et I'absence d’émotions négatives
(comme I'humeur dépressive ou l'anxiété) (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2014). Cette
dimension comprend aussi une composante renvoyant aux fonctions cognitives et a leurs
possibles dysfonctionnements (mémoire, apprentissage, concentration) et des composantes
dynamiques et processuelles dans la relation entre I'individu avec son environnement (estime

de soi, développement personnel, image corporelle).

e Le domaine social est composé des relations et des activités sociales de I'individu avec les
autres dans les sphéres familiale, amicale, professionnelle et citoyenne. L'individu est plus ou
moins intégré dans son réseau social et recoit plus ou moins de soutien, d’aide et d’échanges
relationnels (Morin, 2004). Le fonctionnement social de l'individu sera plus optimal s'il
posséde un réseau social quantitativement et qualitativement satisfaisant (Bruchon-
Schweitzer & Boujut, 2014) et moins optimal si le sujet est isolé et en retrait (Bruchon-

Schweitzer, 2002).

La qualité de vie est a distinguer d’un de ses sous-ensembles, la qualité de vie liée a la santé qui est
I'impact de la santé d’un individu (physique, mentale, sociale) sur sa qualité de vie globale (Bruchon-

Schweitzer & Boujut, 2014).

Nous pouvons noter que les notions de bonheur, satisfaction de la vie, bien-étre subjectif, santé et
qualité de vie sont des concepts tres apparentés, souvent utilisés de maniere interchangeables dont
les différences restent floues et confuses (Bruchon-Schweitzer & Boujut, 2014). Le concept de qualité
de vie est le plus général de tous. Le bien-étre subjectif est I’évaluation de I'individu de sa qualité de
vie en général (Diener, 1994). Il est tridimensionnel et comprend (Diener, 1994; Diener et al., 1999) :
un niveau élevé d’émotions positives, un niveau faible d’émotions négatives et I'évaluation subjective
générale de la qualité de la vie, qui correspond a la satisfaction de la vie (Diener, 1994; Diener et al.,
1999). La satisfaction de la vie résulte de la comparaison que fait I'individu entre sa vie actuelle et la

vie qu’il souhaiterait avoir (Diener, 1994, 2009).

La qualité de vie est un concept trés utilisé dans les recherches médicales. Malgré la définition trés
utilisée de I'OMS (1994), on ne sait pas toujours a quoi se réfere ce concept large. Les auteurs
s’accordent sur son aspect multidimensionnel mais peu sur le contenu concret de ses dimensions.
D’autres champs d’études (psychologie et sociologie) se sont intéressés a la satisfaction de vie et au

bien-étre subjectif mais rencontrent peu le champ d’étude de la qualité de vie.
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B. La qualité de vie des adolescents

La qualité de vie des adolescents posséde des dimensions similaires a celle de I'adulte comme les
dimensions physiques, psychologiques et sociales mais aussi des dimensions spécifiques aux jeunes
soulignant I'importance de la famille (ex: les relations parentales et familiales), de I'école (ex:
I’environnement scolaire) et des pairs (ex : les relations et le soutien social des pairs). Plusieurs outils
ont été développés pour mesurer la qualité de vie des adolescents avec différentes dimensions.

En l'occurrence, dans la recherche sur I'adolescent tout venant, il y a tres peu d’études sur la qualité
de vie des jeunes. La plupart des études sont soit des études de création et de validation d’échelle de
qualité de vie, soit des études mesurant la qualité de vie de populations d’adolescents atteints d’'une
maladie somatique ou psychique. La population des adolescents tout venant sera sollicitée pour créer
des échelles d’un concept qui ne sera pas directement étudié aupres d’eux. Toutefois, des recherches
ont été menées sur le bien-étre subjectif et la satisfaction de vie des adolescents tout venant. Ces
concepts sont proches de ceux de la qualité mais distincts d’aprés les définitions montrées

précédemment. lls sont le plus souvent utilisés dans la recherche de maniére interchangeable.

De maniére générale, les adolescents rapportent une tres bonne qualité de vie (Bisegger et al., 2005;
Simeoni et al., 2000). Les adolescents en bonne santé présentent une meilleure qualité de vie que ceux
ayant une maladie chronique ou psychiatrique (Kunz et al., 2010; Sapin et al., 2005; Speyer, 2010).

La qualité de vie des adolescents est inférieure a celle des enfants (Bisegger et al., 2005; Simeoni et al.,
2000), elle diminuerait a partir de 12 ans, probablement en lien avec les enjeux de cette période de
développement physique et hormonal (adaptation au corps), social (adaptation au groupe des pairs,
responsabilités mais limites des adultes), scolaire (enjeux d’avenir), intellectuel (nouvelle
compréhension du monde) et identitaire. Les adolescents plus dgés (15-17) ont eu des scores plus
faibles de qualité de vie que les adolescents plus jeunes (13-14) (Giannakopoulos et al., 2009; Sapin et
al., 2005). La qualité de vie des adolescents plus dgés se situait en dessous de la qualité de vie des
adultes (Petito & Cummins, 2000).

Les gargons reportent une meilleure qualité de vie que les filles (Bisegger et al., 2005; Giannakopoulos
et al., 2009; Sapin et al., 2005; Simeoni et al., 2000), bien que certaines recherches ne trouvent pas de

différence significative selon le genre (Tessier et al., 2009).

1) Les variables agissant sur la qualité de vie des adolescents
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L'absence de probleme de santé est positivement associée a la qualité de vie des adolescents
(Giannakopoulos et al., 2009). Le contrdle percu (Petito & Cummins, 2000), un soutien social (Petito &
Cummins, 2000; Giannakopoulos et al., 2009), un revenu familial et (Giannakopoulos et al., 2009) une
classe sociale plus élevés sont associés a la qualité de vie des adolescents (Starfield et al., 2002). Les
adolescents qui pergoivent un style parental autoritaire ont une qualité de vie plus élevée que ceux
qui percoivent un style non engagé (Petito & Cummins, 2000). Une méta-analyse menée sur 23 articles
sur les parents et leurs adolescents (Hodge et al., 2017) montre que les expériences de loisirs partagées
augmentent la qualité de vie des adolescents. Une revue systématique menée sur 33 études montre

que l'activité physique a un effet bénéfique sur la qualité de vie des adolescents (Marker et al., 2018).

2) Le bien-étre subjectif et la satisfaction de vie des adolescents

La plupart des adolescents percoivent leur vie de maniére positive (Gilman & Huebner, 2003). La
satisfaction de vie est liée a un développement positif des adolescents : elle est positivement corrélée
a la santé physique, a de bons comportements de santé (Frisch, 1998), a une bonne adaptation, a une
santé mentale optimale, a des relations sociales de qualité (Antaramian et al., 2008; Frisch, 1998; Park,
2004). Elle est négativement liée a la consommation de substances, aux troubles des comportements
(Antaramian et al., 2008; Frisch, 1998; Park, 2004; Valois et al., 2001), a la dépression, a I'anxiété, au
névrosisme, a la solitude, a des problémes sociaux et au stress social (Gilman & Huebner, 2000; Park,
2004).

Les jeunes ayant un locus de controle interne (Ash & Huebner, 2001), une haute estime de soi (Gilman
& Huebner, 2000), une extraversion et une motivation intrinseque (Park, 2004), de I'auto-efficacité et
de l'autonomie (Gilman & Huebner, 2000), des comportements pro-sociaux et un sentiment de

maitrise et d’optimisme, rapportent une satisfaction a I'égard de la vie plus élevée (Park, 2004).

La satisfaction de la vie ne varie pas en fonction de I'dge et du sexe (Gilman & Huebner, 2003; Park,
2004) ou aurait un effet tres faible, contrairement aux résultats sur la qualité de vie. Les variables

environnementales intrapersonnelles et interpersonnelles influencent davantage la satisfaction de vie.

La satisfaction de vie et le bien-étre subjectif atténuent les effets du stress et des expériences
négatives. Le bien-étre subjectif protége contre la dépression et le suicide (Magyar & Keyes, 2019). La
satisfaction de vie influence les effets du style parental (Park, 2004) les facteurs de stress et le manque
de ressources sociales sur I'adaptation des adolescents (Griffin, 2003). Un style d'évaluation positif liée

a une satisfaction de vie élevée, permet d'évaluer les événements stressants de la vie de manieére plus
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positive entrainant des comportements d'adaptation plus efficaces, créant en cascade des ressources

durables psychologiques et interpersonnelles (Park, 2004).

De multiples variables agissent sur la satisfaction de la vie des jeunes. Les expériences positives et
négatives quotidiennes ou les événements de vie majeurs influencent leur satisfaction de vie (Gilman
& Huebner, 2003). La satisfaction de vie serait supérieure pour les jeunes de statut socio-économiques
supérieurs (Ash & Huebner, 2001). Les adolescents vivant dans des milieux socio-économiques
défavorisés présentent un bien-étre subjectif plus faible (Magyar & Keyes, 2019). La satisfaction de vie
des adolescents est liée a la satisfaction a I'égard de la famille, des pairs et de I’environnement scolaire
(Park, 2004; Gilman & Huebner, 2003). Elle est aussi particulierement liée a un environnement familial
positif avec des relations parent-enfant positives, a la participation et au soutien social des parents
(Antaramian et al., 2008; Gilman et al., 2000; Park, 2004). Elle est négativement associée aux conflits
et aux stress familiaux (Ash & Huebner, 2001; Bradley & Corwyn, 2004). La satisfaction de vie pendant
I'adolescence est liée a la participation a des activités parascolaires stimulantes (Gilman, 2001; Park,
2004) (sports d'équipe, jeux avec des amis). Pour atteindre une pleine satisfaction de vie, les
adolescents jugent que le plus important est de passer des bons moments, de vivre de nouvelles

choses et de rendre autrui heureux (Crous et al., 2018).

Résumé :

La qualité de vie est la perception qu’a un individu de sa place dans I'existence dans laquelle il vit en
relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes et englobe la santé physique,
psychologique, I'autonomie, les relations sociales et les relations avec son environnement.

Le bien-étre subjectif (les émotions positives, négatives et la satisfaction de la vie) et la satisfaction
de la vie (évaluation subjective générale de la qualité de la vie) sont davantage investigués que la
qualité de vie dans les études sur les adolescents.

La qualité de vie des adolescents est composée des dimensions physique, psychologique, sociale et
des dimensions liées a la famille, I'école et les pairs.

Les adolescents rapportent une bonne qualité de vie, inférieure a celle des enfants et des adultes et
les garcons ont une meilleure qualité de vie. La qualité de vie des adolescents est tres peu étudiée et
liée au style parental, aux activités de loisirs et physiques, au contrdle pergu, au soutien social et a
la classe sociale. La satisfaction de vie est liée au développement positif des adolescents.

Elle est négativement liée aux problémes psychologiques et ne varie pas en fonction de I'age et du

sexe. Elle atténue les effets du stress et des expériences négatives. Les expériences de vie, le statut
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socio-économique supérieur, la satisfaction a I'égard des pairs, de I'école et de la famille et les loisirs

augmentent la satisfaction de la vie des jeunes.

C. Laqualité de vie des JA et des JCMP

Un article s’est intéressé a la maniére dont il est possible d’évaluer la qualité de vie des JA. Les
conclusions de cet article sont que les difficultés et les besoins des JA étaient bien recouverts par les
différents domaines évalués par la qualité de vie multidimensionnelle (physiques, émotionnelles,
mentales, sociales et comportementales, bien-étre subjectif) et que le KIDSCREEN était un outil adapté

aux JA (Schlarmann et al., 2008).

1) Les points communs entre les JA et les JCMP

Comme pour les adolescents tout venant, peu d’articles évaluent la qualité de vie des JA et des JCMP
(Hagen et al., 2019; Hauken et al., 2018). Un nombre plus important d’articles portent sur leur santé
mentale. Tout d’abord, une diminution de la santé physique et mentale des parents est associée a une
qualité de vie plus faible chez les adolescents tout venant (Giannakopoulos et al., 2009). La survenue
de multiples événements stressants liés a la famille, dont font partie la maladie et le handicap d’un

proche, est associée a une moins bonne qualité de vie chez les jeunes (Coker et al., 2011)

La qualité de vie et le bien-étre des JA sont inférieurs a ceux des adolescents non aidants (Chikhradze
et al., 2017; Kallander et al., 2020; Leu et al., 2019; Pakenham & Cox, 2012) et les JA ont une moins
bonne qualité de vie que la population générale (Jarkestig-Berggren et al., 2019). Les JA ont une santé
et un niveau de bien-étre moins bons que les jeunes non aidants, ils déclarent moins de bonheur dans
leur vie (Lloyd, 2013). Les JA ont décrit les difficultés dans leur vie quotidienne et dans leur bien-étre,
associées aux symptémes parentaux (Kavanaugh, 2014). lls ont un niveau de qualité de vie inférieur
aux autres jeunes et sont moins satisfaits de leur vie (Pakenham et al., 2006).

Les jeunes confrontés a la maladie somatique (Stoeckel et al., 2015; Hauken et al., 2018 ; Helseth &
Ulfszet, 2003), mentale (Bee et al., 2013; Dittrich et al., 2018; Jeske et al., 2011; Wiegand-Grefe et al.,
2011) et au handicap d‘un parent ont une moins bonne qualité de vie que les témoins (Feldman et al.,
2002; Kirshbaum & Olkin, 2002; Mont & Nguyen, 2013). Les jeunes confrontés a la maladie d’un parent
(somatique, mentale et usage de substances) ont une moins bonne qualité de vie générale que les
autres adolescents (par rapport aux normes de référence de la population) (Hagen et al., 2019). Les

jeunes confrontés a la maladie somatique (Deavin et al., 2018; Packman et al., 2005; Wood et al., 2008)
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ou mentale d’un membre de la fratrie ont une qualité de vie moins bonne que les témoins et inférieure
a la norme (Barnett & Hunter, 2012; Bowman et al., 2014). Par ailleurs, les fratries d’enfants avec une

maladie somatique ont une moins bonne qualité de vie que leurs parents (Limbers & Skipper, 2014).

Une étude mesure 'effet de I'aidance sur la qualité de vie de JCMP (Kallander et al., 2020). Cette étude
montre que les JCMP, qui ont vécu une redistribution des réles dans la famille ou qui ont plus de
responsabilités ont une moins bonne qualité de vie. Toutefois les effets sur la qualité de vie des JCMP
sont contradictoires selon le type d’aide apportée : leur qualité de vie est liée négativement a plus de
responsabilités, aux soins émotionnels aux parents malades, aux conséquences négatives de leur
expérience d’aidant. Elle est liée positivement au fait que d’autres adultes assument les responsabilités
du parent malade, aux soins de santé que le jeune apporte aux parents malades (médicaments), aux
soins personnels du parent (laver, habiller) et aux effets positifs de leur expérience d’aidant. Le soin
des freres et sceurs est lié positivement a la dimension scolaire de la qualité de vie et négativement a
la dimension de I'autonomie et des relations avec les parents (Kallander et al., 2020). Une autre étude
sur les JA n’avait pas trouvé de lien entre I’étendue et la nature des activités de soins et la qualité de
vie (Leu et al., 2019). Cependant, I'étude de Kallander et al. (2020) utilisait un outil multidimensionnel
de la qualité de vie (KIDSCREEN-27) tandis que I'étude de Leu et al. (2019) utilisait une version
unidimensionnelle (KIDSCREEN-10). Il semblerait donc que ce ne soit pas uniquement le fait d’étre un
JA qui impacte négativement la qualité de vie, mais les conséquences négatives des activités de soins

sur la vie du jeune.

2) Les spécificités des JCMP

Les articles qui évaluent la qualité de vie des JCMP portent principalement sur les jeunes confrontés a
la maladie somatique, et plus particulierement au cancer d’un parent. Les articles présentés dans cette
partie portent donc principalement sur ces populations, et beaucoup moins sur les JCMP confrontés a

la maladie mentale ou au handicap d’un proche.

D’autres études trouvent que les fréres et sceurs d’enfants ayant une maladie somatique ont une
qualité de vie comparable a celle des fratries témoins ou dans la norme, sauf pour certains domaines,
différents selon les études (santé physique, fonctionnement scolaire, douleur corporelle) (Dinleyici et
al., 2020). Les jeunes confrontés a la maladie mentale d’un frere ou d’une sceur ont eux aussi une
qualité de vie moyenne (Gardner, 2018). De méme les jeunes ayant un parent souffrant d’'un cancer
en stade palliatif ont signalé avoir une qualité de vie globale similaire a ceux des groupes témoins

(Hauken et al., 2018; Kiihne et al., 2012). Il n’y a pas de différence significative de qualité de vie entre
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les enfants de parents atteints de la maladie de Parkinson ou ceux atteints de sclérose en plaques

(Morley et al., 2011).

Une étude montre que les enfants de parent atteint d’un cancer avaient une meilleure qualité de vie
que la population générale d'enfants (Bultmann et al., 2014) : cela serait lié au développement d'une
plus grande appréciation de la vie et d'un sentiment de force personnelle. La qualité de vie des fréres
et sceurs d’enfant avec une maladie somatique était significativement plus élevée que la norme (Baca
et al., 2010) et supérieure aux fratries témoins (qualité de vie physique) (Havermans et al., 2011). Les
fréres et sceurs avaient une qualité de vie supérieure que a celle de leurs freres et sceurs malades
(Limbers & Skipper, 2014). Les résultats incohérents sur la qualité de vie des JCMP peuvent s’expliquer

par les variations d’échantillonnage et de méthodologie de recherches (Kallander et al., 2020).

Concernant le sexe et I'age, les JCMP plus jeunes ont une meilleure qualité de vie que les enfants plus
agés, qui comprennent mieux la situation existentielle du cancer parental (Bowman et al., 2014; Hagen

et al., 2019; Kallander et al., 2020). Les gargons ont une qualité de vie plus élevée que les filles.

Deux études comparent la qualité de vie des JCMP dont les parents sont atteints de maladie
somatique, maladie mentale et de trouble de I'usage de substances, et montrent qu’il n'y a pas de
différence de qualité de vie entre les enfants vivant avec différents types de maladie parentale

(Kallander et al., 2020; Hagen et al., 2019).

La qualité de vie des JCMP dépend de variables liées a la maladie: leur qualité de vie est
particulierement impactée au moment du diagnostic de la maladie somatique du proche (Havermans
et al., 2015; Helseth & Ulfsaet, 2003) et lorsque la situation de la maladie change (Helseth & Ulfseet,
2003). En revanche, elle n’est pas liée au temps écoulé depuis le diagnostic (Havermans et al., 2015).
Inversement, les jeunes qui sont exposés a la maladie mentale des parents pendant une période
longue présentent une meilleure qualité de vie, montrant I'adaptation des jeunes (Wiegand-Grefe et
al., 2011). Le stade de la maladie du parent est lié a la qualité de vie du jeune : les adolescents dont les
parents souffrent d'un cancer palliatif ont une meilleur qualité de vie que ceux dont les parents sont a
d'autres stades de la maladie (Kiihne et al., 2012). Elle est liée a la gravité de la symptomatologie de la
maladie somatique (Limbers & Skipper, 2014; Vermaes et al., 2012) ou mentale (Bowman et al., 2014
; Wiegand-Grefe et al., 2011) du frére ou de la sceur et dépend de la pathologie somatique (Havermans

et al., 2015).
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La qualité de vie générale des jeunes confrontés a la maladie somatique, mentale ou a I'usage de
substances d’'un parent est positivement associée a la santé physique du parent malade et aux
compétences sociales du jeune (Kallander et al., 2020). Elle est négativement associée au niveau d’aide
du jeune et au locus de contrble externe. Dans cette étude les variables familiales (éducation
parentale, revenu, statut monoparental), les caractéristiques de la maladie, le fonctionnement familial
et I'acces aux soins et au soutien (services d’aide a domicile, ou soutien social) n'étaient pas associés a

la qualité de vie globale des JCMP (Kallander et al., 2020).

Résumé :

Peu d’études portent sur la qualité de vie des JA et des JCMP alors que leurs situations impactent
tous les domaines de la vie. Les JA et JCMP ont une moins bonne qualité de vie que les autres jeunes.
Les JCMP qui ont vécu une redistribution des roles dans la famille ou qui ont plus de responsabilités
ont une moins bonne qualité de vie. La qualité de vie augmente avec les effets positifs de I'aidance
et le fait que d’autres proches prennent en charge les responsabilités. Les soins émotionnels et les
conséquences négatives diminuent la qualité de vie.

D’autres études montrent que les JCMP ont une qualité de vie comparable ou meilleure que les
autres jeunes. Les plus agés et les filles JCMP ont une moins bonne qualité de vie. Il n'y a pas de
différence de qualité de vie entre les enfants de parent avec une maladie somatique, mentale ou
d’usage de substances. Les variables liées a la maladie et a d’autres facteurs agissent sur la qualité

de vie des JCMP.

M. Les spécificités des JA et des JCMP sur les différents domaines importants de I'adolescence.

A. Le fonctionnement social, les relations avec les pairs et les loisirs

1) Les points communs entre les JA et les JCMP

Les études comparant les JA aux autres jeunes ont montré que les JA sont plus isolés (Bee et al., 2013),
ont moins d’amis et ont souvent peur de ne pas avoir d'amis (Cree, 2003). Leurs possibilités de
socialisation avec les pairs sont limitées, ils ont peu de temps pour étre avec leurs amis, ils manquent
des fétes et des événements sociaux avec leurs pairs (Stamatopoulos, 2018). Certains rattrapent ce
temps en classe, sont turbulents avec leurs camarades, entrainant des problémes avec les enseignants.
Les JCMP ont aussi moins d’amis, des relations sociales plus limitées et se sentent isolés et seuls. Ces

résultats sont montrés pour les jeunes confrontés a la maladie mentale, somatique ou au handicap
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d’un parent (Alexander et al., 2002; Gellatly et al., 2019; Olsen & Wates, 2003; Razaz et al., 2014) et
pour les jeunes confrontés a la maladie somatique et au handicap d’un frere ou d’une sceur
(Bagenholm & Gillberg, 1991; Barlow & Ellard, 2006; Deavin et al., 2018; Rossiter & Sharpe, 2001;
Sharpe & Rossiter, 2002).

Les JA ont moins de temps et sont moins susceptibles que les autres jeunes d'entreprendre des
activités sociales et de loisirs, de participer a des activités sportives, de rejoindre un club de jeunes ou
un groupe de musique (Warren, 2005) et de passer du temps avec leurs amis (Stamatopoulos, 2018).
Leurs responsabilités restreignent leurs activités et leurs possibilités de répit (Pakenham et al., 2006;
Stamatopoulos, 2018). De méme pour les JCMP, les jeunes confrontés au handicap (Alexander et al.,
2002; Olsen & Wates, 2003) et a la maladie somatique d’un parent ou d’'un membre de la fratrie ont
moins d’activités avec leurs amis et moins de loisirs (Barlow & Ellard, 2006; Chen, 2017; Rossier et al.,
2006; Sharpe & Rossiter, 2002). Les jeunes ayant un frére ou une sceur en situation de handicap
choisissent davantage d'activités extrascolaires solitaires et participent moins fréquemment aux

activités parascolaires (Bagenholm & Gillberg, 1991; Rossiter & Sharpe, 2001).

De plus certains JA ont le sentiment que méme leurs amis proches ne comprennent pas toujours leur
expérience, les pressions qu’ils vivent et les conséquences du soin (Aldridge & Becker, 1993b). Certains
JA ne souhaitent pas inviter leurs amis a la maison par peur et embarras (Stamatopoulos, 2018). De
méme, les jeunes confrontés a la maladie somatique d’un frere ou d’une sceur ne se sentent pas
soutenus par leurs pairs (Berbis et al., 2015; Wakefield et al., 2013) et les jeunes confrontés au
handicap d’un frére ou d’une sceur ont une réticence a inviter leurs amis a la maison (Alexander et al.,

2002; Olsen & Wates, 2003).

Certains JA souffrent de stigmatisation (Lloyd, 2013). Toutefois, beaucoup plus d’études sur les JCMP
y font référence : les JCMP qui ont des parents avec une maladie psychiatrique percoivent plus de
stigmatisation que ceux ayant un parent avec des problémes de santé chroniques et des déficiences
auditives, physiques et visuelles (Jacob et al., 2019). Les jeunes confrontés au handicap d’un parent
vivent de I'exclusion sociale et de la stigmatisation impactant leur bien-étre (Faureholm, 2010; Green
etal., 2005; Jacob et al., 2019; Olsen & Wates, 2003; Prilleltensky, 2004a, 2004b). Les parents craignent
que leurs adolescents soient rejetés (Olkin et al., 2006). Les effets directs de la maladie mentale des
parents sont moins préjudiciables que I'adversité sociale associée a celle-ci (isolement, pauvreté), qui
est peu controlée dans les études (Reupert & Maybery, 2016). Les adolescents confrontés au handicap
d’un membre de la fratrie souffrent de stigmatisation (Razaz et al., 2014; Shivers, 2019), ils ont peur

que leurs fréres et sceurs en situation de handicap soit embétés par les autres et les défendent parfois
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(Skotko & Levine, 2006). Ceux confrontés a la maladie somatique d’un membre de la fratrie sont
préoccupés par le regard des autres et leurs préjugés et souhaiteraient plus de tolérance (Bellin et al.,

2008; Herrman, 2010; Malcolm et al., 2014).

Les JA identifient souvent leurs amis comme une source importante de soutien (Clay et al., 2016) leur
permettant d’avoir des activités et des discussions plus « normales ». Lorsque les JA ont la possibilité
de se faire des amis, ils ont des relations amicales fortes (Moore, 2005b). lls peuvent discuter de leurs
expériences et de leurs difficultés avec leurs amis proches, en particulier lorsque ces amis ont une
expérience similaire de la maladie ou du handicap (Clay et al., 2016). Partager son expérience avec
d’autres JA est extrémement important pour eux (Moore, 2005b), ils se sentent moins seuls et isolés.
Comme les JA, les jeunes confrontés a la maladie mentale et somatique d’un parent (Gladstone et al.,
2011; Romer et al., 2002) ou a la maladie somatique d’'un membre de la fratrie considéerent les pairs
comme une source importante de soutien, un lieu de refuge a I'extérieur de la famille (Alderfer et al.,
2010; Bellin et al., 2008; Deavin et al., 2018). Les jeunes confrontés a la maladie mentale parentale se
méfient des réactions négatives lorsqu'ils parlent de leur secret de famille : la compagnie des pairs
ayant un parent avec une maladie mentale les aide et diminue le sentiment de solitude (Gladstone et
al., 2011). Le soutien des pairs est un facteur de protection de la santé mentale et d’adaptation des
jeunes confrontés a la maladie d’un membre de la fratrie (Alderfer et al., 2010; Barrera et al., 2004;
Read et al., 2011). Certains jeunes se sentent a |'aise pour parler de la maladie et d’autres ne veulent
pas en parler (Deavin et al., 2018; Gallo et al., 1991). Les amis sont souvent solidaires matures et

inclusifs (Bellin et al., 2008; Malcolm et al., 2014; Read et al., 2011).

2) Les spécificités des JA

Contrairement aux JCMP, hormis Warren (2005) qui montre que les JA ont plus de risques de présenter
des comportements antisociaux a I’école, aucune autre étude a notre connaissance montre une
diminution du fonctionnement social ou des compétences sociales des JA. A I'inverse, les données que
nous présenterons par la suite sur I'empathie des JA et les bénéfices de leur situation d’aidance vont

davantage dans le sens du développement des compétences sociales.

Les JA se sentent différents de leurs pairs non aidants et auraient souvent des amitiés déséquilibrées
ou ils parentifient ou seraient parentifiés par leur amis (Stamatopoulos, 2018). Les JA sont plus
susceptibles de se voir interdire de participer a des activités (Warren, 2005) en raison de leurs

responsabilités familiales. Certains n’osent pas demander a leur parent, leurs besoins personnels
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devenant secondaires (Stamatopoulos, 2018). Les JA ont le sentiment de manquer de temps pour eux
et se sentent coupables quand ils en prennent. Pourtant, le temps que les JA consacreraient aux
activités de loisirs (artistiques ou sportives) leur permet des moments de répit trés importants pour
eux (Moore, 2005b). Lorsque les JA participent a des activités de loisirs, ils le font davantage au sein
de I'école ou ils choisissent des activités de loisir qu’ils peuvent faire a la maison (lecture, ordinateur,
peinture, écouter de la musique, utiliser les réseaux sociaux en ligne) (Stamatopoulos, 2018). La

question du répit n’est pas abordée dans les études des JCMP et semble spécifique a I'aidance.

3) Les spécificités des JCMP

Contrairement aux JA, les JCMP semblent avoir des difficultés de fonctionnement social et de moins
bonnes compétences sociales, que ce soit les jeunes confrontés a la maladie mentale, somatique, ou
au handicap d’un parent (Alexander et al., 2002; Edwards et al., 2008; Higgins et al., 2015; Huizinga et
al., 2005; Thomas et al., 1995; Visser et al., 2007) ou les jeunes confrontés a la maladie mentale,
somatique (Alderfer et al., 2010; Labay & Walco, 2004; Ma, 2014; Sleeman et al., 2010) ou au handicap
d’un frére ou d’une sceur (Ma et al., 2015a; Shivers et al., 2019; Vermaes et al., 2012; Verté et al.,
2003). lls ont plus de problémes relationnels avec les pairs pour les jeunes confrontés a la maladie
mentale et somatique d’un parent (Oppenheim-Gluckman et al., 2003; Razaz et al., 2014; Semidei et
al., 2001) et les jeunes confrontés a la maladie somatique (Alderfer et al., 2010; Clemente et al., 2003;
Houtzager et al., 2005; Labay & Walco, 2004; Sleeman et al., 2010) et au handicap d’un frére ou d’une
sceur (Bagenholm & Gillberg, 1991; Rossiter & Sharpe, 2001). Cela ne semble pas étre le cas des JA, qui
ont surtout moins de possibilités de se faire des amis et de passer du temps avec eux. Par
I'apprentissage social, les enfants de parent avec une maladie mentale peuvent reproduire les
comportements dysfonctionnels des parents (Reupert & Maybery, 2016). Les jeunes confrontés a la
maladie mentale de la fratrie ont obtenu un score de problémes sociaux dans la moyenne, mais leurs

scores étaient significativement plus élevés que les témoins (Ma et al., 2015b, 2017).

Toutefois plusieurs études ne montrent pas ces différences de fonctionnement social, de compétences
sociales pour les jeunes confrontés a la maladie somatique d’un parent (Lindgvist et al., 2007; Osborn,
2007; Visser et al., 2004) et les jeunes confrontés au handicap de la fratrie . De plus, d’autres études
ne retrouvent pas, comparativement a des témoins, de différences dans les relations amicales et les
activités des jeunes confrontés au handicap de la fratrie (Shivers & McGregor, 2019) ou d’un parent
(Olkin et al., 2006).

Les jeunes adultes ayant grandi avec un parent en situation de handicap pergoivent une stigmatisation

relativement faible (Jacob et al., 2019). La majorité des jeunes estiment que leurs amis sont a l'aise
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avec leurs freres et sceurs en situation de handicap et que leur vie sociale n’était pas impactée (Skotko

et al,, 2011).

Résumé :

Les JA et les JCMP ont moins d’amis, se sentent isolés, ont moins d’activités sociales et de loisirs.
Leurs amis ne comprennent pas leur situation et ne les soutiennent pas toujours. Les JCMP et
certains JA souffrent de la stigmatisation. Leurs amis sont une source importante de soutien.

Les JA n’ont pas de diminution de leur fonctionnement social mais ils ont des amitiés déséquilibrées
ou ils prennent soin de l'autre. Les JA peuvent étre interdits de participer a des activités, ils ont
besoin de moments de répit.

Les JCMP ont des difficultés de fonctionnement social et des problemes relationnels avec les pairs.
Des études ne trouvent pas de différence entre les JCMP et les autres jeunes pour les compétences

sociales et les relations amicales.

B. Les répercussions scolaires et la place de I'école

1) Les points communs entre les JA et les JCMP

Une grande partie des JA présentent des difficultés scolaires (Dearden & Becker, 2000) et sont souvent
inquiets pour I'école (Cree, 2003). Une méta-analyse de Dearden et Becker (2003) a permis de recenser
les difficultés que rencontreraient les JA au cours de leur scolarité. De la méme maniére, chez les
jeunes confrontés a la maladie somatique (Chen, 2017; Edwards et al., 2008; Grabiak et al., 2007;
Kristjanson et al., 2004) ou au handicap d’un parent sont constatés des effets négatifs sur la scolarité
(Mont & Nguyen, 2013). Une méta-analyse de 28 études de fratries d’enfants avec des maladies
somatiques chroniques montre des répercussions négatives sur leur scolarité et leur fonctionnement

scolaire (Gan et al., 2017). Les principaux résultats des méta-analyses sont présentés ci-apreés.

Les JA ont des faibles performances scolaires (Dearden & Becker, 2003), 27% ont des difficultés
scolaires importantes (Dearden & Becker, 2004). Une grande partie des JA n’obtiendrait pas de
diplome (Dearden & Becker, 2000). Les enfants de parents porteurs d’'une maladie mentale, somatique
ou d’un handicap ont de moins bon résultats académiques (Chen, 2017; Collings & Llewellyn, 2012;
Davies & Windle, 1997; Feldman et al., 2002; Sieh et al., 2013), ainsi que les jeunes confrontés au

handicap de la fratrie (Atkinson & Crawforth, 1995; Evans et al., 2001).
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Les JA ont des difficultés dans leurs relations avec leurs enseignants. lls ont plus de problemes de
comportement et de désobéissances a I'école (National Alliance for Caregiving / United Hospital Fund,
2005), et ils ont plus de difficultés a s'entendre avec leurs enseignants que les autres jeunes (Hunt et
al., 2005; National Alliance for Caregiving / United Hospital Fund, 2005). Les JA ressentiraient une
forme de pression et de stress de la part de leurs enseignants (Cree, 2003), ils estiment que leurs
enseignants pourraient leur apporter plus de soutien, qu’ils manquent de connaissance et de respect
pour leur situation (Moore, 2005b; Moore & McArthur, 2007). Certains enseignants auraient du mal a
s’adapter a la responsabilité de ces enfants (McDonald et al., 2009). Les JA souhaiteraient étre protégés
par leur professeur (Kain, 2010) de I'intimidation qu’ils vivent a I'école et souhaiteraient qu’ils changent
leur approche du handicap et de la maladie. lls aimeraient parler de leur vie mais ne veulent pas étre
contraints de raconter leur histoire (Kain, 2010). On retrouve des éléments similaires mais moins
présents dans la littérature des JCMP : certains jeunes confrontés a la maladie somatique d’un parent
ont le sentiment d’avoir peu de personne de confiance a qui parler a I'école (Oppenheim-Gluckman et
al., 2003). Certains jeunes confrontés a la maladie somatique d’un frére ou d’une sceur ont vécu des
expériences négatives avec leurs enseignants (Long et al., 2015; McLoone et al., 2013). Toutefois, les
jeunes qui recoivent le soutien des enseignants I'apprécient et ont moins de problémes scolaires

(Alderfer & Hodges, 2010).

Les JA sont souvent absents (Alderfer & Hodges, 2010) et en retard (Dearden & Becker, 2003) et sont
donc a plus haut risque de décrochage scolaire (Dearden & Becker, 2003). Les jeunes confrontés a la
maladie somatique d’un frére ou d’une sceur sont aussi souvent absents de I'école, presque autant
que I'enfant malade car ils souhaitent rester avec lui (Gan et al., 2017).

Les JA ont des difficultés a participer aux activités scolaires et extrascolaires (Dearden & Becker, 2003)
: un JA sur cing manqueraient des activités scolaires ou parascolaires en raison de l'aide qu’ils
apportent (National Alliance for Caregiving / United Hospital Fund, 2005). De méme les jeunes
confrontés a la maladie somatique d’un frere ou d’une sceur sont moins susceptibles de participer aux
activités scolaires (Gan et al., 2017).

Les JA identifient aussi I'école positivement, comme un lieu de soutien ou ils recoivent de I'aide de
leurs amis et de leurs enseignants (Moore, 2005b). Certains JA considérent I'école comme une coupure
dans leur réle d’aidant (McDonald et al., 2009), comme un lieu de refuge, loin des soucis de la maison
(Cree, 2003) dans lequel ils peuvent passer du temps avec leurs amis et profiter de temps libre (Moore
& McArthur, 2007).

Seul une étude sur les jeunes confrontés a la maladie mentale d’un parent montre que les enseignants

sont des sources importantes de répit et de soutien pour les JCMP (Hosman et al., 2009).
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2) Les spécificités des JA

Les difficultés scolaires des JA sont dues au manque de soutien et d’aide de la part des parents pour
I’'apprentissage et les devoirs (Kain, 2010), au manque de temps pour faire correctement les devoirs a
la maison (Dearden & Becker, 2003), a la distance avec I'école (Nagl-Cupal et al., 2014), au manque de
compréhension dans leur environnement social (Moore et al., 2009), aux absences scolaires (Kain,
2010; McDonald et al., 2009), a la fatigue a I’école (manque de concentration et d’attention) (Dearden
& Becker, 2003) et a I'aide qu’ils apportent a leur proche malade (Siskowski, 2006). Quinze pour-cent
indiquent que les soins les empécheraient de faire leurs devoirs (National Alliance for Caregiving /
United Hospital Fund, 2005). Les JA ont le sentiment « d’une lutte quotidienne » qui les épuise entre

la satisfaction de leurs besoins, les soins et la scolarité (Stamatopoulos, 2018).

Plusieurs études ont montré que les JA s’associent davantage avec les éleves turbulents, des enfants
avec des problémes de comportement (Hunt et al., 2005; National Alliance for Caregiving / United
Hospital Fund, 2005), ce qui n’est pas montré pour les JCMP. Les JA sont victimes d’intimidation
(physiquement, verbalement ou émotionnellement), de harcélement scolaire, de violences physiques
(Dearden & Becker, 2003; Doutre et al., 2013; Lloyd, 2013; Nichols et al., 2013; Richardson et al., 2009)
certains en raison de leur situation d’aidant (Earley et al., 2007; Warren, 2007). Les camarades de
classe des JA seraient souvent condescendants avec eux (Earley et al., 2007; Richardson et al., 2009).
Les JA seraient souvent réservés et isolés de leurs camarades de classe, se sentant comme des
étrangers (Bolas et al., 2007; Kain, 2010). Certains ont des problemes de comportement a I'école et
font vivre de I'intimidation aux autres (National Alliance for Caregiving / United Hospital Fund, 2005).
Les jeunes confrontés au handicap de la fratrie vivent de I'intimidation a I'école, mais pas les autres

JCMP a notre connaissance (Evans et al., 2001).

Les difficultés scolaires précoces des JA peuvent avoir un effet négatif sur les études (Dearden &
Becker, 2000), les choix de poursuite d’études aprés le lycée (Hamilton & Adamson, 2013), la formation
ou lI'emploi ultérieurs et peuvent rendre la transition vers |'age adulte plus difficile (Dearden & Becker,
2000). Certains font le choix de reporter leurs études a plus tard, quand ils ne seront plus aidants
(Hamilton & Adamson, 2013). Les responsabilités familiales ne semblent pas affecter leurs ambitions
d’aller a l'université, mais elles affectent d’autres décisions comme le choix de I'établissement
(proximité de domicile), la discipline étudiée, les horaires, et leur font ressentir de la culpabilité
(Hamilton & Adamson, 2013). Plusieurs études sur les JA et les anciens JA ont montré des effets a long
terme sur leurs perspectives professionnelles, avec un niveau de chémage élevé, une participation a

la population active plus faible et une perception de plus d’aides gouvernementales (Bittman et al.,
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2004; Noble-Carr, 2002). La probabilité d’avoir un emploi rémunéré est plus faible pour les jeunes

femmes aidantes par rapport aux autres femmes (Cass et al., 2009).

3) Les spécificités des JCMP

L'impact de la maladie somatique parentale sur les résultats scolaires et le comportement scolaire des
enfants est peu abordé dans la littérature (Chen, 2017). Nous n’avons pas trouvé de résultats pour les
jeunes confrontés a la maladie mentale de la fratrie, et tres peu pour les jeunes confrontés a la maladie

mentale d’un parent.

Les jeunes confrontés a la maladie ou somatique d’un parent ou de la fratrie ont des difficultés
d'apprentissage en classe (Chen, 2017; Gan et al., 2017; Sieh et al., 2013). Des études ont montré une
augmentation des symptoémes psychologiques entrainant des difficultés pour concentrer a I'école pour

terminer les devoirs (Gan et al., 2017; Long et al., 2015; Nolbris & Ahlstréom, 2014).

Des études ne trouvent pas d’effet de la maladie somatique parentale (Chen, 2017), ou du handicap
d’un membre de la fratrie sur I'apprentissage et les résultats scolaires des jeunes reflétant leur
résilience (Cuskelly & Gunn, 2006; Shivers & McGregor, 2019; Skotko et al., 2011). Les jeunes
confrontés a la maladie mentale d’'un parent peuvent méme développer un hyperinvestissement
scolaire (Wendland et al., 2017). Toutefois, la maladie parentale affecte la parentalité, les ressources
sociales et financiéres qui peuvent a leur tour affecter les résultats scolaires des jeunes. Il n'y a pas

d’étude qui montre I'absence d’effet de I'aidance sur la scolarité des JA.

Résumé :

Des effets de la situation des JA et des JCMP sont rapportés sur leur scolarité, en particulier pour les
JA. lls ont de faibles performances scolaires, des difficultés avec leurs enseignants, ils sont absents
et en retard, sont a risque de décrochage scolaire, ils participent peu aux activités scolaires.

Les difficultés scolaires des JA sont dues a un ensemble de variables liées a I'aidance. Les JA luttent
guotidiennement entre la satisfaction de leurs besoins, les soins et la scolarité. Les JA s’associent
davantage avec les éléves turbulents, sont victimes d’intimidation et de harcélement scolaire. lls
identifient aussi I'école positivement, comme un lieu de soutien et de refuge. Cette situation
impacte les choix d’études et de carriere professionnelle.

Il'y a peu d’études sur les JCMP et leur scolarité, et des études ne rapportent pas d’effet.
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C. Les effets identifiés comme positifs de leur situation

1) Les points communs entre les JA et les JCMP

Les éléments positifs comme la cohésion et les liens forts dans la famille, les relations positives avec la
fratrie, I'empathie et la compassion accrues, la qualité de vie, la santé mentale sont développés dans
d’autres parties. Plusieurs études ont montré que les JA et les JCMP tirent d’autres effets bénéfiques

de leurs situations.

Les JA développent des capacités d’adaptation et des compétences pratiques, notamment sociales
(Becker, 2007). lls développent des capacités de résilience accrue (Evans & Becker, 2009; Moore,
2005b, 2005a), un sens des responsabilités et des objectifs (Becker, 2007; Evans & Becker, 2009). lls
utilisent de meilleurs mécanismes d'adaptation et de gestion du stress (Becker, 2007). Pour les JCMP,
les bénéfices sont I'apprentissage de responsabilités, de compétences personnelles accrues pour ceux
ayant un parent atteint d’un handicap ou d’une maladie somatique (Hogan et al., 2007; Razaz et al.,
2014) et pour ceux ayant un membre de la fratrie atteint d’'une maladie somatique (Bellin et al., 2008).
Les enfants de parents porteur d’'un handicap ou d’une maladie mentale font preuve d’une grande

adaptation et « de débrouillardise » (Olsen & Wates, 2003; Wendland et al., 2017).

Les JA développent leur autonomie et des compétences favorisant leur indépendance (Dearden &
Becker, 2000; McDonald et al., 2009; Nagl-Cupal et al., 2014). De méme les jeunes confrontés a la
maladie mentale (Wendland et al., 2017), a la maladie somatique (Kennedy & Lloyd-Williams, 2009;
Phillips, 2014; Sheehan & Draucker, 2011), ou au handicap d’un parent développent une grande
autonomie et indépendance (Hogan et al., 2007; Jacob et al., 2019; Prilleltensky, 2004a, 2004b).

Les JA développent une maturité accrue par rapport aux autres jeunes (Dharampal & Ani, 2019; Evans
& Becker, 2009; McDonald et al., 2009; Nagl-Cupal et al., 2014; Nichols et al., 2013; Pakenham et al.,
2006). De la méme maniere, le développement d’une maturité accrue précoce a été montrée pour les
jeunes confrontés a la maladie mentale ou au handicap d’un parent (Darves-Bornozi et al., 1995; Hogan
et al., 2007) et la maladie somatique d’un frere ou d’une sceur (Fullerton et al., 2017; O’Brien et al.,

2009; Read et al., 2011, 2011; Smith et al., 2018).

Les JA auraient une meilleure connaissance d’eux-mémes, une meilleure perception d'eux-mémes
comme étant des personnes de valeur, compétentes et indépendantes (Aldridge & Becker, 1993b;

Evans & Becker, 2009; Moore, 2005b, 2005a, 2005c; Noble-Carr, 2002). L'expérience des JCMP permet
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aussi le développement d’une estime de soi positive (handicap d’un parent : Jacob et al., 2019; maladie
somatique d’un frére ou d’une sceur : Brennan et al., 2013), d’'une perception de soi, d’une identité
positive et d’'une croissance personnelle (Bellin et al., 2008; Deavin et al., 2018; Havermans et al.,
2011). Les jeunes estiment qu'ils sont des meilleures personnes grace a leur frére ou a leur sceur en

situation de handicap (Skotko et al., 2011).

Les JA vivent leur expérience comme positive : certains JA ressentiraient du plaisir a prendre soin de
leur proche et considéreraient cela comme largement positif dans leur vie (McDonald et al., 2009;
Stamatopoulos, 2018). lIs soulignent le réle important qu’ils jouent dans leur famille et ils n'expriment
pas le désir de cesser completement les soins (Charles et al., 2012; Moore, 2005b, 2005a, 2005c;
Pakenham & Bursnall, 2006).

Les enfants de parents atteints d’'un handicap décrivent leurs expériences de vie avec un parent en
situation de handicap comme positives ou trés positives, ou plus positives que négatives (Olsen &
Wates, 2003). La maladie somatique d’un frére ou d’'une sceur fait vivre des opportunités, des
expériences et des émotions positives (Bellin et al., 2008; Deavin et al., 2018; Havermans et al., 2011).
Alors que les professionnels de la santé voient principalement la situation des JA en termes de risques
pour leur avenir, les JA eux pergoivent aussi des bénéfices personnels de leurs expériences (Heyman
& Heyman, 2013). Les JA ont une vision positive de la vie (Moore, 2005b, 2005a), comme les jeunes

confrontés a maladie somatique d’un frére ou d’une sceur (Bellin et al., 2008; Havermans et al., 2011).

2) Les spécificités des JA

Les JA se sentent plus appréciés pour I'aide qu'ils apportent que les autres jeunes (Hunt et al., 2005).
Ils ont le sentiment d’étre utiles (Evans & Becker, 2009; Hunt et al., 2005), un sentiment de fierté, de
valeur et d'accomplissement (Charles et al.,, 2012; Moore, 2005b, 2005a). lls ont une meilleure
compréhension et appréciation de la maladie et de la santé, des difficultés, de la vie, de la spiritualité,

des priorités de la vie et des objectifs personnels (Pakenham & Bursnall, 2006; Stamatopoulos, 2018).

3) Les spécificités des JCMP

Les effets bénéfiques (résilience, évolution positive du jeune) a étre confronté a la maladie somatique,
mentale ou au handicap d’un proche sont tres peu évalués dans la littérature. La recherche se focalise
sur I'étude des effets négatifs sur le bien-étre des jeunes. Les effets positifs ressortent davantage des

études qualitatives dans le discours des jeunes et de leurs parents.
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Les JCMP ont le sentiment que leur situation leur a permis d’apprendre les priorités (maladie
somatique d’un parent ; Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Phillips, 2014; Sheehan & Draucker, 2011),
d’avoir une meilleure compréhension de la vie et des connaissances accrues (maladie somatique d’un
frére ou d’une sceur ; Bellin et al., 2008; Read et al., 2011). lls estiment que leur frere ou sceur en
situation de handicap leur apprennent une lecon de vie comme une vision plus positive de la vie, une
compréhension et une appréciation plus profondes des différences humaines, de la patience, de

I’humilité, I'amour, le pardon et la cruauté de la vie aussi (Skotko et al., 2011).

Toutefois il est difficile de savoir si un biais de désirabilité sociale entraine une surévaluation de ces

émotions positives pour les JA et les JCMP.

D. Lasanté physique

La santé physique est peu investiguée dans les études sur les JA (Chikhradze et al., 2017). Les JA
estimeraient avoir un moins bon état de santé que les autres jeunes et auraient davantage de
problemes physiques (Lloyd, 2013) : ils auraient plus de maux de téte, de dos (Metzing & Schnepp,
2007; Nagl-Cupal et al., 2014), ils ressentiraient de la fatigue musculaire (Moore, 2005b, 2005a; Nagl-
Cupal et al., 2014), seraient plus souvent fatigués (Metzing & Schnepp, 2007; Nagl-Cupal et al., 2014)
etils se blesseraient plus fréquemment (Moore, 2005b, 2005a). Les entretiens aupres de JA ont montré
gu’ils effectueraient de nombreuses taches pouvant avoir un effet sur leur santé physique (Aldridge &
Becker, 1993b) : ils poussent leurs parents en fauteuil roulant, les soulévent pour les aider a monter a
I’étage, pour aller aux toilettes et portent des charges lourdes. Ces différentes taches
s’accompagneraient d’un risque accru de présenter d’'importantes blessures physiques (Aldridge &
Becker, 1993b). Toutefois un niveau d’aide faible « light caregiving » apporterait des bénéfices pour la
santé physique (Dharampal & Ani, 2019). De la méme facon, trés peu d’études portent sur la santé
physique des jeunes confrontés a la maladie d’un proche. Celles trouvées portent uniqguement sur les
jeunes confrontés a la maladie somatique d’un parent. Les enfants et adolescents avec un parent
atteint d’'une maladie somatique ont plus de problémes physiques (fatigue, douleurs abdominales,
vertiges, troubles du sommeil et de I'appétit) et d’inquiétudes corporelles importantes (Diareme et al.,
2007; Edwards et al., 2008; Grabiak et al., 2007; Osborn, 2007; Razaz et al., 2014), en particulier s'ils

sont du méme sexe que le parent malade (Diareme et al., 2007).
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Résumé :

Les JA et JCMP développent des capacités d’adaptation et des compétences, un sens des
responsabilités, de 'autonomie, de la maturité, une connaissance de soi, une bonne estime de soi,
une identité positive. lls vivent leurs expériences comme positives et ont une vision positive de la
vie.

Les JA se sentent fiers et plus appréciés pour l'aide qu’ils apportent, ils ont une meilleure
compréhension et appréciation de la maladie et de la santé, de la vie.

Les JCMP aiment leur proche malade ou dans une situation de handicap, ils ont une compréhension
de la vie accrue et ont le sentiment de recevoir une lecon de vie de leur proche. Les études
s’'intéressent peu aux effets positifs et portent surtout sur les effets négatifs d’étre un JCMP.

La santé physique est peu investiguée dans les études sur les JA et JCMP : certains ont plus de
probléemes somatiques et d’inquiétudes corporelles. Les taches d’aidance entrainent des douleurs

physiques et de la fatigue.

E. Lesvariables étudiées aupres des JCMP

Dans la recherche sur les JCMP, les chercheurs ont identifié un ensemble de facteurs a prendre en
compte dans I'étude des effets de la confrontation a la maladie d’'un proche en dehors du proche

malade et du type de maladie, qui sont aussi pertinents pour la recherche sur les JA.

1) Lesvariables liées a la maladie

Les facteurs liés a la maladie sont a prendre en compte dans I’étude des effets de ces situations sur le
jeune. L'étude de la gravité de la maladie et de la sévérité des limitations liées au handicap est
utile dans I’étude des effets de la maladie mentale, somatique et du handicap d’un parent (Alexander
et al., 2002; Huizinga et al., 2005; Sutter-Dallay, 2009) ou d’'un membre de la fratrie (Barlow & Ellard,
2006; Havermans et al., 2011; Sharpe & Rossiter, 2002; Wallander & Varni, 1992). Des chercheurs
soulignent que c’est la perception de la gravité de la maladie du proche par le jeune qui est importante,
plus que la sévérité objective du trouble (Gazendam-Donofrio et al., 2011; Huizinga et al., 2005; Visser

et al., 2004).

Les caractéristiques de la maladie sont aussi importantes (Barlow & Ellard, 2006; Sharpe & Rossiter,

2002; Wallander & Varni, 1992). Les effets de la maladie varient en fonction du type de maladie, de la

phase (diagnostique, chronique, rémission, terminale), de son apparition (aigué, progressive), de
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I'évolution (progressive, constante, épisodique, récurrente), des traitements plus ou moins intrusifs
(Kennedy & Lloyd-Williams, 2009; Vermaes et al., 2012; Visser et al., 2006), du pronostic de la maladie
(Gazendam-Donofrio et al., 2011; Visser et al., 2004), de son issue (mortelle ou non), du niveau de
prévisibilité ou d'incertitude, du taux de mortalité plus élevé (Vermaes et al., 2012), du degré
d’autonomie du proche (Chen, 2017; Diareme et al., 2007) ou encore de la compréhension de la
maladie par le jeune (Evans et al., 2001; Houtzager et al., 2001; Incledon et al., 2015). Par exemple les
fréres et sceurs d'enfants atteints de maladies chroniques graves (cancer, mucoviscidose) ne sont pas
plus a risque de troubles internalisés et externalisés que ceux atteints de maladies moins graves
(diabete, maladies intestinales, épilepsie), mais les effets négatifs sont plus importants pour les
maladies chroniques qui affectent le quotidien (régimes, traitements intrusifs, restreignant les activités

scolaires et ludiques) par rapport a celles qui ne I'affectent pas (Sharpe & Rossiter, 2002).

La durée de la maladie est a controler mais des effets incohérents sont rapportés dans la
littérature (Chen, 2017; Sutter-Dallay, 2009) : on trouve des effets plus importants de la maladie
parentale sur la santé mentale du jeune avec une durée de maladie plus longue (Chen, 2017; Stoeckel
& Weissbrod, 2015), des problémes surtout présents durant les quatre premiers mois apres le
diagnostic de la maladie somatique (Visser et al., 2007) ou encore, on ne trouve pas d’effet du temps

écoulé depuis le diagnostic (Chen, 2017).

Pour les JA, les répercussions de la situation d’aidance dans les différents domaines de la vie du jeune
dépendent du poids et du type de soins prodigués : plus le niveau de soins hebdomadaires est élevé
et plus les soins sont personnels et physiquement intensifs, plus les répercussions négatives seront

importantes (Rose & Cohen, 2010; Stamatopoulos, 2018).

Quelques études sur les JCMP ont controlé ces variables, principalement les études portant sur la
maladie somatique et plus particulierement celle d’'un parent. Les recherches prenant en compte les
caractéristiques de la maladie (perception de la gravité, durée, impact au quotidien des troubles etc.)
sont limitées et aboutissent a des résultats non concluants sur leurs effets sur la santé des jeunes

(Chen, 2017; Sieh et al., 2012).

2) Les variables personnelles et environnementales

Les variables liées au jeune comme son age et son sexe sont a prendre en compte dans I'étude de

I'effet de la maladie ou du handicap d’un proche ainsi que son tempérament, ses aptitudes
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psychologiques, ses vulnérabilités antérieures (Chen, 2017; Havermans et al., 2011) et son adaptation
aux situations de stress (stratégies de coping) (Wallander & Varni, 1992). Les variables liées au proche
malade sont a investiguer : sexe, humeur, comorbidité, type de maladie (Chen, 2017; Phillips, 2014).
La personne interrogée est aussi une variable importante quand plusieurs membres de la famille
participent a I'étude (Barlow & Ellard, 2006; Chen, 2017; Sharpe & Rossiter, 2002) : les parents peuvent
minimiser ou ignorer la détresse ressentie par leurs enfants (Chen, 2017; Romer et al., 2002). Enfin les
facteurs environnementaux comme la pauvreté, les difficultés sociales, économiques et familiales sont
trés importantes a prendre en compte dans I'étude des JCMP (Chen, 2017; Phillips, 2014; Sutter-Dallay,
2009).

Il est important de continuer a investiguer les effets de ces variables et de les contréler dans I'étude

des JCMP, mais aussi dans I'étude des JA.

Résumé :

Les facteurs liés a la maladie sont a prendre en compte comme la gravité de la maladie ou du
handicap et surtout la perception de la gravité par le jeune, I'impact sur le fonctionnement et le
quotidien, la durée de la maladie. Les variables liées au jeune (age, sexe, aptitudes psychologiques
et adaptation), au proche malade (sexe, type de maladie), aux facteurs environnementaux
(pauvreté, difficultés sociales, économiques et familiales) sont importantes a prendre en compte
dans I'étude des JCMP et des JA. Les répercussions de la situation d’aidance sur les JA dépendent du
poids et du type de soins prodigués. Il est important de continuer a investiguer les effets de ces

variables et de les contrdler dans I'étude des JCMP, mais aussi dans I’étude des JA.

F. Synthése des limites de la littérature sur ces différentes variables chez les JA et JCMP

Cette revue de littérature nous ameéne a penser qu'’il existe probablement des points communs entre
les JA et les JCMP sur un ensemble de variables. Concernant les effets négatifs de leurs situations, les
JA et JCMP ont moins d’amis, ont moins d’activités sociales et de loisirs, ont des faibles performances
scolaires, des difficultés avec leurs enseignants, participent peu aux activités scolaires etc. Les JA et
JCMP ont plus de problémes de santé mentale et une moins bonne qualité de vie que les autres jeunes.
Les JA et JCMP ayant un parent porteur d’'une maladie mentale et les filles ont plus de probléeme de
santé mentale. On trouve aussi des effets positifs communs (les amis sont une source importante de
soutien, ils développent des capacités d’adaptation, de compétence, d’un sens des responsabilités, de

I’autonomie, d’une connaissance de soi, d’'une bonne estime de soi, d’'une vision positive de la vie etc.).
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Toutefois quelques résultats semblent montrer des spécificités des JA, allant dans le sens que la
situation d’aidance a des conséquences négatives supplémentaires sur la vie des JA. Pour la santé
mentale, les JA ressentent des difficultés émotionnelles et cognitives associées a leur situation
d’aidance. Le temps d’aidance, le nombre d’heures de soins et d’aide par jour, le type d’aide ont un
effet sur la santé mentale des JA. Les difficultés et les inquiétudes sembleraient augmenter avec les
années de soins. De plus, pour la qualité de vie, les JCMP qui ont vécu une redistribution des réles dans
la famille ou qui ont plus de responsabilités ont une moins bonne qualité de vie. Les soins émotionnels
et les conséquences négatives de leur expérience d’aidant diminuent la qualité de vie. Toutefois les
résultats sont différents selon le type d’aide. Les JA ont aussi des relations d’amitiés asymétriques, ils
peuvent étre interdits d’activités a cause de leurs responsabilités, ils semblent avoir plus de difficultés
scolaires associées a I'aidance. L'aide qu’ils apportent entrainent des douleurs physiques et de la

fatigue.

Les résultats sur les effets négatifs ou positifs de la confrontation a la maladie ou au handicap d’un
proche sur la santé mentale et la qualité de vie des JCMP sont parfois hétérogenes et contradictoires :
certaines études ne trouvent pas de différence avec les groupes témoins, ou trouvent une qualité de
vie ou une santé mentale supérieures aux autres jeunes. Des incohérences sont aussi présentes dans
les résultats sur les compétences sociales, les relations amicales et la scolarité. Une étude sur les JA

n’a elle aussi pas retrouvé de lien entre les activités d’aide et la qualité de vie des JA.

L'un des biais les plus important dans la littérature des JCMP est que la plupart des études portent sur
les effets négatifs, investiguent peu les effets positifs, en particulier concernant les jeunes confrontés
au handicap et la maladie mentale (Jacob et al., 2019; Kirshbaum & Olkin, 2002; Murrillo, 2019). On
trouve aussi majoritairement des études montrant les effets négatifs de la situation d’aidance sur le
bien étre des JA, toutefois, plusieurs études investiguent les effets percus comme positifs par les JA et

leurs familles.

Les études sur les JCMP et les JA sont pour la plupart transversales. Cependant, plusieurs d’entre elles
interprétent des résultats de différences de groupe, de corrélation ou de régression comme des liens
de causalité, sans prendre en considération d’autres variables pertinentes qui peuvent expliquer ces
liens. Les études sur la santé mentale et la qualité de vie des JCMP soulignent I'intérét et la nécessité
de prendre en compte certaines variables, qui sont trés rarement contrdlées dans les études. Il est
important de prendre en compte I'age et le sexe du jeune, les facteurs familiaux (structure, relation et

fonctionnement), le soutien social, le niveau socio-économique, les caractéristiques de la maladie, le
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proche malade, la perception de la gravité de la maladie ou du handicap du proche. Peu d’études
portent sur les différences entre les jeunes confrontés a la maladie d’'un membre de la fratrie ou d’un
parent. De méme, peu de recherches portent sur les différences entre la confrontation a la maladie
somatique, a la maladie mentale et au handicap. Une étude sur les JA montre que les jeunes confrontés
a lamaladie d’un parent ont plus de responsabilités que les jeunes ayant un autre proche malade, mais
ne trouve pas de différence selon le type de maladie (Pakenham & Cox, 2015). Les jeunes confrontés
a la maladie d’un parent et a la maladie mentale ou a un trouble de I'usage de substances seraient plus
a risque de difficultés de santé mentale (Pakenham & Cox, 2014). Il semble intéressant de continuer a
investiguer les possibles effets du statut du proche malade ou du type de maladie sur la santé mentale

et la qualité de vie des JA.

Enfin, les études sur les JCMP portent souvent sur des petits échantillons de jeunes confrontés a une
pathologie et a un proche spécifiques (ex : le cancer parental) ou a I'inverse englobent des maladies
ou handicaps tres différents et ne prennent pas forcement en compte des variations entre les
handicaps, notamment en fonction des niveaux fonctionnels (Kirshbaum & Olkin, 2002).

Certaines maladies somatiques, (hotamment les maladies chroniques et le cancer d’un parent) sont
particulierement étudiées tandis que peu d’études portent sur les jeunes confrontés au handicap d’un
parent (Jacob et al., 2019; Lightfoot et al., 2017; Murrillo, 2019). Dans la littérature sur les JA, quelques
études portent sur des proches porteurs de maladies spécifiques, mais la plupart regroupent différents
types de maladie. Quelques recherches portent sur de grands échantillons, mais la grande majorité
des études quantitatives portent sur des effectifs de 250 JA maximum, et de quelques dizaines de JA
pour les études qualitatives. Enfin, les études sur les JA et sur les JCMP sont parfois spécifiques a une

population du méme age, mais la plupart des études regroupent des enfants et des adolescents.

Ces éléments soulignent la pertinence d’étudier plus précisément la santé mentale et la qualité de vie

des JCMP et des JA, a I'aide d’outils standardisés et en explorant le role des variables liées au proche,

au jeune, a I'environnement et a la maladie.
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Résumé :

Les JA et JCMP ont probablement des points communs (difficultés sociales, scolaires, loisirs),
notamment le fait qu’ils aient plus de probléemes de santé mentale et une moins bonne qualité de
vie que les autres jeunes.

Toutefois la situation d’aidance semble avoir des conséquences négatives supplémentaires sur la
vie des JA.

Les résultats sur la santé mentale et la qualité de vie des JCMP sont parfois hétérogénes et
contradictoires ; la plupart des études portent uniquement sur les effets négatifs. Les études sur des
échantillons importants de JA sont relativement rares, et portent plus rarement sur des échantillons
spécifiques d’adolescents.

Les études sur les JCMP et les JA sont souvent transversales, et concluent a des liens de causalité
sans controéler I'effet de certaines variables pertinentes. Il est important de prendre en compte I'age
et le sexe du jeune, les facteurs familiaux (structure, fonctionnement), le soutien social, le niveau
socio-économique, le type de maladie, le proche malade, la perception de la gravité de la maladie

ou du handicap du proche, dans I’étude de la santé mentale et la qualité de vie de ces jeunes.

Comme nous l'avons vu, la situation des JA et JCMP est associée a un ensemble de répercussions
négatives sur différents domaines de leur vie mais aussi a des bénéfices, et la littérature souligne
I'intérét de prendre en compte certaines variables dans I’étude de la qualité de vie et la santé mentale
des JA, dont des variables familiales (structure et fonctionnement de la famille) et psychologiques
(aptitudes psychologiques et adaptation au stress). Ces résultats nous montrent I'intérét d’étudier la
place de la famille et les conséquences familiales de ces situations. Plus particulierement, nous nous

intéresserons au fonctionnement familial et a son importance dans I'adaptation des JCMP et des JA.

D’autre part, la prise en compte du contexte est intéressante si on lui associe la fagon dont le jeune
fait face a cette situation : les stratégies de coping utilisées par ces jeunes sont pertinentes a étudier
comme facteurs de risque ou de protection de la santé mentale et la qualité de vie des jeunes. Enfin,
les expériences individuelles et relationnelles des JA et JCMP leur permettent de développer des
compétences humaines comme I'empathie. De plus, I'empathie peut interagir avec les roéles et
responsabilités que le jeune prend dans sa famille. La maniere dont ces jeunes percoivent les émotions
de I'autre et les comprennent est intéressante a prendre en compte, a la fois pour étudier le niveau
d’empathie des JA et JCMP avec leur expérience unique, mais aussi dans les spécificités des jeunes qui

vont étre amenés a devenir des aidants.
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Chapitre 3 : les variables agissant sur la qualité de vie et la santé mentale des

jeunes : le fonctionnement familial, les stratégies de coping et I'’empathie

Dans cette partie seront abordés le fonctionnement familial, les stratégies de coping et I'empathie des

JA et JCMP, leurs points communs et leurs spécificités.

l. Le fonctionnement familial

A. Définition du fonctionnement familial

Le fonctionnement familial est un concept complexe, multidimensionnel et modélisé par différents
auteurs (Pauzé & Petitpas, 2013). Le terme de fonctionnement familial désigne la capacité de la famille
a travailler ensemble pour satisfaire les besoins fondamentaux de ses membres (Ryan et al., 2005). Les

membres de la famille font partie d'un systeme intégré et complexe.

Favez (2010) souligne gu’il est difficile, d’'une part, de définir ce qu’est la famille. Minuchin, Lee et
Simon (2006) la caractérise comme « un groupe de personnes connectées émotionnellement et/ou par
des liens de sang, qui ont vécu ensemble assez longtemps pour avoir développé des modes interactifs
spécifiques et des histoires qui justifient ces modes interactifs » (p. 33). Dans cette définition on
retrouve le fait que la famille est influencée par les interactions qu’elle a avec le systéme social plus
large, que les parents doivent prendre soin de leurs enfants, que les membres sont différents en age
et en besoins (Favez, 2010). Elle serait une construction de société selon laquelle des personnes sont
liées par ascendance, mariage, adoption ou choix (Zinn et al., 2011). D’autre part, il est difficile de
définir les éléments de la « santé » d’une famille. Les critéres de santé familiale sont déterminés par
les réponses que la famille apporte dans un contexte précis et qui doivent étre adaptées et cohérentes
par rapport aux exigences de I'environnement et les exigences inhérentes a sa propre évolution (Favez,

2010).

A chaque étape du cycle de la vie (ex : rencontre du couple, arrivée du premier enfant) la famille doit
effectuer un certain nombre de taches (accordage psychologique, garantir 'autonomie, accordage du
modele éducatif). Le fonctionnement familial se centre sur I'accomplissement de taches et non sur les

caractéristiques du systéme qui les accomplit (Jacob, 1995). Ne pas remplir leurs taches

107



Revue de la littérature - Chapitre 3 : les variables agissant sur la qualité de vie et la santé mentale des

jeunes : le fonctionnement familial, les stratégies de coping et I'empathie

développementales est un facteur de risque de pathologie pour les membres de la famille. L’évaluation
va donc consister a déterminer dans quelle mesure un systéme familial accomplit ses fonctions

développementales.

1) Le modéle de fonctionnement de la famille de McMaster d’Epstein

L'un des modeles les plus utilisés dans la recherche est le modéle de fonctionnement de la famille de
McMaster (MMFF) développé par Epstein (Epstein et al., 1978). Ce modéle conceptualise les familles
en décrivant les propriétés structurelles et organisationnelles du groupe familial et les schémas de
transaction entre membres de la famille. Le concept clé du modele est la « santé » : le modéle tente
de déterminer les dimensions bénéfiques du fonctionnement familial, permettant la promotion de la
santé émotionnelle et physique des membres de la famille ou défavorables, en aboutissant a des

difficultés cliniques (Epstein et al., 1983).

Pour Epstein (Epstein et al., 1978), la famille est un cadre qui permet le développement et I'entretien
de ses membres sur les plans biologiques, sociaux et psychologiques. La famille doit pour cela effectuer
les taches instrumentales de base (fournir de la nourriture et un logement), les taches
développementales (en lien avec les étapes de la vie familiale) et les taches « accidentelles » qui
correspondent aux événements majeurs de la vie qui peuvent modifier la trajectoire

développementale de la famille (ex : une maladie, une perte d’emploi).

Epstein propose six dimensions pour définir le fonctionnement familial (Epstein et al., 1978, 1983;
Pauzé & Petitpas, 2013). La résolution de problemes est la capacité de la famille a résoudre les
problemes (instrumentaux et affectifs) efficacement en maintenant un bon fonctionnement. La
communication correspond a I'échange d'informations entre les membres de la famille. Elle est définie
par sa clarté et sa direction : les familles avec un bon fonctionnement ont une communication claire
et directe. La répartition des réles rend compte de la facon dont la famille a établi des modeles de
comportement pour gérer un ensemble de fonctions familiales. Les familles avec un bon
fonctionnement ont une répartition des rbles saine et flexible, les taches sont clairement et
équitablement distribuées et sont exécutées de maniére responsable, les membres peuvent se
substituer les uns aux autres si besoin. La réponse affective définit dans quelle mesure les membres
de la famille sont capables de vivre des émotions appropriées en fonction de différents stimuli.
L’implication affective correspond a I'intérét et la valorisation que les membres de la famille montrent

les uns envers les autres (activités et préoccupations de chacun). Les familles avec un bon
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fonctionnement ont une implication empathique avec une implication affective intermédiaire (ni trop
faible ni trop élevée). Le contréle du comportement correspond a la maniére dont une famille exprime
et maintien des normes pour le comportement de ses membres. Le contréle flexible correspond aux
familles avec un bon fonctionnement. Ces six dimensions permettent de déterminer le

fonctionnement général de la famille.

Ce modele repose sur une théorie multidimensionnelle du fonctionnement de la famille permettant
de donner un profil complet de la famille (ses forces et ses faiblesses) et un score général de
fonctionnement. Il est associé au questionnaire Family Assessment Device (FAD) (Epstein et al., 1983;

Miller et al., 1985) ainsi qu’a une thérapie familiale structurée (Archambault et al., 2014).

2) Le modele circomplexe

Le modele circomplexe, développé par Olson et ses collegues (Olson & Gorall, 2003; Olson et al., 1979),
est trés utilisé dans de nombreuses études : il est donc nécessaire de le connaitre pour comprendre
les résultats présents dans la littérature. Ce modele s’inscrit dans la théorie des systemes et permet

de comprendre la famille a partir de trois dimensions : la cohésion, la flexibilité et la communication.

La cohésion familiale correspond a I'attachement qui unit les membres de la famille. La cohésion est
mesurée selon les liens émotionnels, I'implication dans la famille, les frontiéres internes et externes.
Lorsque la cohésion familiale est trés basse, le systéme est dit « désengagé/déconnecté » (peu
d’implication), lorsqu’elle est trés élevée, le systéme est dit « enchevétré/trop connecté » (peu de vie
privée) : une cohésion équilibrée permet I'indépendance et la dépendance de ses membres. La
flexibilité correspond au degré de changement dans les réles et les regles familiales, a la facon dont les
systemes balancent entre stabilité et changement. Elle est mesurée en fonction de la répartition des
roles et des régles de fonctionnement. Quand la flexibilité est tres basse, le systeme est dit «
rigide/inflexible » (régles inchangeables), quand elle est trés haute il est « chaotique/trop flexible
» (absence de regle). Une flexibilité est considérée comme équilibrée quand elle se situe a un niveau
intermédiaire de rigidité et de créativité. La communication (ouverte et positive) permet a la famille
de modifier son niveau de cohésion et de flexibilité pour répondre a des situations de stress. Elle est
évaluée selon les qualités d’expression, d’écoute, d’ouverture, de clarté, de continuité, de respect et

de considération.
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Face a un événement stressant ponctuel (diagnostic d’'une maladie) les familles réagissent avec plus
de cohésion (fusion) et de flexibilité (chaos), la qualité de la communication augmente et les familles

retrouvent un équilibre avec le temps (Olson & McCubbin, 1983)

B. Le fonctionnement familial a I'adolescence

Le fonctionnement familial est lié a la santé physique, sociale et mentale des adolescents, a leur
développement, aux comportements a risque, aux apprentissages et aux résultats scolaires (Wilkinson
& Marmot, 2003; Zubrick et al., 2000). Le style parental est le principal déterminant du fonctionnement
familial, du bien-étre et de I'adaptation des adolescents et non la structure de la famille (Keijsers et al.,
2010; McFarlane et al., 1995). La structure de la famille peut avoir un effet sur I'ajustement des
adolescents : comparativement aux jeunes des familles recomposées et monoparentales, les
adolescents des familles « intactes » présentent moins de comportements agressifs et délinquants,
moins de troubles internalisés et ont des comportements de santé plus sains (Antaramian et al., 2008).
Ils auraient un bien-étre global et une satisfaction de la vie générale plus élevés que ceux qui ont connu

une séparation ou un divorce des parents.

Un niveau élevé de fonctionnement familial (adaptatif, cohésif avec une bonne communication) et des
bonnes relations parent-enfant (autorité, chaleur, affection et acceptation des besoins d'autonomie)
ont un effet positif sur le développement des adolescents, sur leur santé mentale, leur bien-étre, leur
satisfaction de vie, I'estime de soi, les compétences sociales et I'engagement scolaire (Hakvoort et al.,
2010; Lorenzo-Blanco et al., 2013; Schermerhorn et al., 2011; Steinberg, 2001; Vandeleur et al., 2009;
Youngblade et al., 2007).

A l'inverse, les problemes de fonctionnement familial sont associés a plus de troubles internalisés et
externalisés chez les adolescents (Abaied & Rudolph, 2014; Hakvoort et al., 2010; Hummel et al., 2013;
Low et al., 2012; Malaquias et al., 2015; Sheidow et al., 2014; Sijtsema et al., 2014; Slomkowski et al.,
2009). Le manque de flexibilité de la famille prédirait mieux les comportements a risques que la
cohésion familiale (Tafa & Baiocco, 2009). Ces troubles internalisés et externalisés sont aussi liés aux
événements stressants de la vie familiale comme les difficultés financiéres ou la maladie dans la famille
(Buehler & Gerard, 2013; Forman & Davies, 2003; Frojd et al., 2009). En effet, les problémes familiaux
(comme les difficultés économiques, conjugales, de parentalité, la santé psychologique des parents)
diminuent significativement |'adaptation des adolescents (Buehler & Gerard, 2013; Fergusson et al.,

1995; Francisco et al., 2016; Matjasko et al., 2007).
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Des changements dans le fonctionnement de la famille entrainent des changements dans les
comportements des adolescents (ex : améliorer la communication)(Mastrotheodoros et al., 2019;
Molleda et al., 2017). Toutefois, puisque les sous-systemes familiaux s’influencent mutuellement,
I'adaptation des adolescents peut également impacter le fonctionnement familial (Cox et al., 2001). En
effet les adolescents ayant des troubles intériorisés ou extériorisés plus élevés que leurs pairs auraient
tendance a étre ceux qui ont connu par la suite un fonctionnement familial moins bon, mais pas

I'inverse (Mastrotheodoros et al., 2019).

Les stratégies d'adaptation des jeunes jouent un réle important dans la relation entre I'adaptation des
adolescents et le fonctionnement familial (Francisco et al., 2016). Le dysfonctionnement familial est
associé a l'utilisation de stratégies de coping inadaptées par I'adolescent et a des difficultés
d’adaptation psychologique. Un bon fonctionnement familial est un facteur de protection du bien-étre
des adolescents : il diminue I'effet négatif sur la santé mentale des circonstances défavorables dans
I'enfance comme la violence dans le quartier, les difficultés économiques (Balistreri & Alvira-
Hammond, 2016; Fan & Chen, 2012; Mistry et al., 2002), le divorce des parents (Conger et al., 2010)

I'exposition aux conflits familiaux (Schermerhorn et al., 2011).

La maladie dans une famille va agir sur le fonctionnement de la famille : la flexibilité, la cohésion et la
communication peuvent diminuer (Koutra et al., 2014; Martire et al., 2010). Le fonctionnement familial

a lui-méme un effet sur la maladie.

Résumé :

Le fonctionnement familial est la capacité de la famille a travailler ensemble, a accomplir des taches
pour satisfaire les besoins fondamentaux de ses membres. Le fonctionnement de la famille, selon le
modele de McMaster, est défini par six dimensions : la résolution de probleémes, la communication,
la répartition des roles, la réponse affective, I'implication affective et le contréle du comportement.
Le modele circomplexe le définit par la cohésion, la flexibilité et la communication. Ces modeéles

permettent la compréhension du fonctionnement général de la famille.

La famille et le fonctionnement familial sont déterminants dans la santé physique, sociale et mentale

des adolescents. Un bon fonctionnement familial permet le développement des adolescents. Les

problemes de fonctionnement familial sont associés a plus de troubles (problémes internalisés et
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externalisés). Le fonctionnement familial diminue les effets négatifs de certaines circonstances
(pauvreté, divorce, événements de vie difficiles). La maladie dans une famille va agir sur le

fonctionnement de la famille, et le fonctionnement familial va agir sur la maladie.

C. Le fonctionnement familial des JA et JCMP

1) Les points communs entre les JA et les JCMP

A notre connaissance, tres peu d’études sur les JA mesurent objectivement le fonctionnement familial
a I'aide d’une échelle (Kallander et al., 2018). La littérature sur les JA montre des effets négatifs de la
situation d’aidance sur des éléments de fonctionnement de la famille. Les JA vivent souvent des
tensions et des conflits dans leur famille (Moore, 2005b; Stamatopoulos, 2018; Svanberg et al., 2010),
allant parfois jusqu’a de la violence domestique, des changements dans sa structure et enfin
I’éclatement de la famille (Doutre et al., 2013). Des difficultés de cohésion familiale et de capacité de
parentalité ont été trouvées dans les familles des JA (Kallander et al., 2018). Des difficultés de
communication entre le JA et les autres membres sont aussi souvent présentes avec des JA qui évitent
d’exprimer leurs besoins et leurs inquiétudes pour protéger leurs proches, et avec une communication
unilatérale entre le JA et le proche malade dont il prend soin (Nichols et al., 2013; Svanberg et al.,
2010). Les JA n’osent pas non plus demander a leurs parents de participer a des activités de loisirs avec

leurs amis ou de participer aux voyages scolaires (Moore & McArthur, 2007).

Les JCMP rencontrent des problémes de fonctionnement familial : ils sont présents dans les familles
avec un parent porteur de maladie mentale (Reupert & Maybery, 2016; Wiegand-Grefe et al., 2019;
Van Loon et al., 2014; Eyden et al., 2016), d’'une maladie somatique ou d’un handicap (Chen, 2017;
Hogan et al., 2007; Kirshbaum & Olkin, 2002; Ma et al., 2015b; Wade et al., 2008) ainsi que dans les
familles avec un enfant porteur de maladie mentale (Barnett & Hunter, 2012; Smith et al., 2018),
somatique ou d’un handicap (Deavin et al., 2018; Laghi et al., 2018). Plus I’enfant en situation de
handicap a des problémes de comportement graves, plus I'impact sera négatif sur le fonctionnement
de la famille (Laghi et al., 2018).

Des problémes relationnels et des conflits sont présents dans les familles avec un parent porteur d’'une
maladie mentale, somatique ou d’un handicap (Reupert & Maybery, 2016; Gellatly et al., 2019; (Eyden
et al., 2016; Gellatly et al., 2019; Reupert & Maybery, 2016; Thoueille et al., 2006) et dans les familles
avec un enfant porteur d’'une maladie mentale, somatique ou d’un handicap (Fullerton et al., 2017;

Graff et al., 2012; Herrman, 2010; Laghi et al., 2018; Ma et al., 2015b, 2017).
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Les familles avec un parent porteur d’'un maladie mentale ou somatique (Wiegand-Grefe et al., 2019;
Santesteban-Echarri et al., 2018; Reupert & Maybery, 2016; Chen, 2017; Grabiak et al., 2007) ou avec
un membre de la fratrie porteur d’'une maladie mentale, somatique ou d’un handicap ont une moins
bonne cohésion dans leur famille (Ma et al., 2017b; Ma et al., 2015b; Deavin et al., 2018; Laghi et al.,
2018). On trouve des difficultés de flexibilité pour les familles avec un parent ou un frere ou une sceur
avec une maladie mentale (Santesteban-Echarri et al., 2018; Ma et al., 2017b) ou avec un frére ou une
sceur porteur d’un handicap (Laghi et al., 2018). Des problemes de communication sont présents dans
les familles avec un parent porteur d’une maladie mentale (Wiegand-Grefe et al., 2019; Santesteban-
Echarri et al., 2018; Reupert & Maybery, 2016; Van Loon et al., 2014) , d’'une maladie somatique ou
d’un handicap (Higgins et al., 2015; Meadow-Orlans, 2002) ou avec un enfant porteur d’'une maladie
mentale (Barnett & Hunter, 2012; Lindhout et al., 2003), ou somatique (Deavin et al., 2018; Hutson &

Alter, 2007; Okashah et al., 2015; Wennick & Huus, 2012).

La situation d’aidance entraine aussi un changement ou une inversion des roles dans la famille :
I'incapacité partielle du membre malade de la famille entraine une incapacité a occuper ses roles
familiaux, les roles se redistribuent et le JA assume alors plus de responsabilités, qui ne sont pas
toujours adaptées a son développement (Nagl-Cupal & Hauprich, 2018). Les JA présentent par exemple
des compulsions au soin (besoin de rester a proximité du proche malade pour lui apporter des soins)
et ressentiraient de I'inconfort quand ils ne peuvent pas aider leur famille (Pakenham et al., 2006). Les
JA surveillent leurs parents malades et s’inquiétent au quotidien pour eux (Chikhradze et al., 2017;
Mauseth & Hjalmhult, 2016), restent a proximité du parent en passant la plupart de leur temps a la
maison (Marote et al., 2012; Metzing-Blau & Schnepp, 2008). Les JCMP vivent aussi parfois une
redistribution des réles dans la famille autour du proche malade ou de la maladie (Chen, 2017;

Reupert & Maybery, 2016; Ma et al., 2015b; Bellin et al., 2008; Deavin et al., 2018).

Le fonctionnement des familles des JA serait associé avec |'adaptation des JA (Mauseth & Hjalmhult,
2016) : la maladie du proche affecterait I'adaptation des JA principalement via le fonctionnement
familial, et la dépression associée du parent affecterait directement le fonctionnement familial qui agit
a son tour sur I'adaptation des jeunes (Pakenham & Cox, 2012). Pour les JCMP, le dysfonctionnement
des familles avec un parent porteur d’'une maladie mentale (Wiegand-Grefe et al., 2019), somatique
(Edwards et al., 2008; Gazendam-Donofrio et al., 2007; Ma et al., 2015b; Schmitt et al., 2008) ou d’un
handicap est associé aux problemes psychologiques (externalisés et internalisés) chez les jeunes (Chen
& Panebianco, 2019; Pedersen & Revenson, 2005; Steele et al., 1997). Les dysfonctionnements

familiaux s'averent parfois avoir plus d'impact sur I'enfant que le trouble mental parental lui-méme

113



Revue de la littérature - Chapitre 3 : les variables agissant sur la qualité de vie et la santé mentale des

jeunes : le fonctionnement familial, les stratégies de coping et I'empathie

(Flacono et al., 2018; Lau et al., 2018 ; Foster et al., 2005). Le fonctionnement familial joue un réle
important dans la santé mentale des freres et sceurs d'enfants atteints de maladies somatiques
chroniques (Incledon et al., 2015), de certains handicaps (Fisman et al., 1996) et de maladies mentales
(Barnett & Hunter, 2012; Ma et al., 2017a; Smith et al., 2018). Les variables liées au fonctionnement
familial sont apparues comme les meilleurs prédicteurs des problémes de comportement des fratries

d’enfants souffrant de maladies mentales (Barnett & Hunter, 2012).

A l'inverse, I'aidance consolide le lien affectif, rend les membres de la famille des JA plus proches et
permet d’étre soutenus (Earley et al., 2007; Marote et al., 2012; Moore, 2005b; Moore & McArthur,
2007). Les JA, en particulier les filles, consacrent plus de temps a leurs freres et soeurs que les autres
jeunes (Hunt et al., 2005) et font également plus de confidences a leurs proches (Pakenham et al.,
2006). De méme, les jeunes confrontés a la maladie mentale, somatique ou au handicap d’un frére ou
d’une sceur ont le sentiment d’avoir une relation plus étroite et proche (Braconnier et al., 2018;
Herrman, 2010; Ma et al., 2015b; Read et al., 2011; Wennick & Huus, 2012). Le fonctionnement des
familles avec un enfant porteur d’'une maladie somatique va se modifier en une famille forte et unie
avec une meilleure cohésion familiale et des relations fraternelles positives (Bellin et al., 2008; Read
et al., 2011). Les fréres et sceurs d’enfants porteurs de handicap ont une bonne communication avec
les parents (Ma et al., 2015b), une bonne relation fraternelle (Braconnier et al., 2018; Beilby et al.,
2012; Kao et al., 2012) avec moins de conflits (Cuskelly & Gunn, 2003; Skotko et al., 2011) et de
compétition (Floyd et al., 2009; Kaminsky & Dewey, 2001) de la fierté (Kaminsky & Dewey, 2001), plus
d’amour, de soutien, d’empathie, de chaleur et de rires et moins de critiques (Braconnier et al., 2018;
Skotko et al., 2011). La maladie somatique d’un parent peut permettre de rapprocher les membres,
de passer du temps ensemble et de s'entraider (Phillips, 2014). Les jeunes confrontés a la maladie
mentale d’un parent vivent des moments positifs en famille et veulent étre avec leur famille (Reupert
& Maybery, 2016). Les jeunes confrontés au handicap d’un parent vivent leur expérience familiale
comme positive, sont tres motivés par leur parent en situation de handicap, ils ont beaucoup de

respect et d’admiration pour eux (Hogan et al., 2007).

2) Les spécificités des JA

A notre connaissance, tres peu d’études sur les JA mesurent objectivement le fonctionnement familial
a I'aide d’une échelle, contrairement aux études sur les JCMP (Kallander et al., 2018). Ces résultats
sont pour la grande majorité issus d’études qualitatives. L’aidance agit sur les relations familiales a la

fois de maniere positive (proximité, confiance) et négative (conflits, difficultés de communication).
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Les JA de parent porteur de maladie mentale sont plus en difficulté que les JA de parent avec des
maladies somatiques. Les familles des JA ayant un parent porteur d’'une maladie mentale ou d’un
trouble de l'usage de substances, ont une cohésion familiale, une capacité parentale, une relation
parent-enfant significativement plus faibles que celles ayant un parent porteur d’'une maladie
somatique (Kallander et al., 2018; McDonald et al., 2009). Les liens familiaux peuvent étre malmenés
par les demandes de soins excessives (Stamatopoulos, 2018). Les JA présentent plus de compulsion
aux soins (besoin de rester a proximité du proche malade pour lui apporter des soins) et d’inconfort

quand ils ne peuvent pas apporter leur aide a leur famille (Pakenham et al., 2006).

Les JA présentent souvent, comme effets positifs de leur situation d’aidance sur leur famille, la
réciprocité familiale et la mutualité entre les membres de la famille (McDonald et al., 2009; Nagl-Cupal
& Hauprich, 2018). Les familles des JA s’organisent autour de la réciprocité familiale qui correspond a
I'aide naturelle que chaque membre de la famille offre aux autres de lui-méme qui contribue a son
bien-étre et a son fonctionnement. Ce soutien mutuel procure aux familles un sentiment de sécurité
et permet a ses membres d'étre autonomes. Elle correspond au ciment de la cohésion familiale
stabilisant le fonctionnement familial, et permettant de faire face aux exigences du quotidien. Les
membres de la famille sont les principaux soutiens du JA ; leur soutien dépend de la disponibilité des
membres de la famille, de leur nombre et de la nature de leurs relations (Clay et al., 2016; McDonald
et al., 2009). Les JA ont un fort sentiment d’identité de famille “we-feeling”, lorsqu’ils sont aidés dans
leur role d’aidant par d’autres membres de la famille, ils ont le sentiment de faire partie d’une « équipe
de soins » qu’ils apprécient (Moore & McArthur, 2007). En effet, une grande partie des JA sont aidés
par une autre personne dans les soins (Hunt et al., 2005). Les familles des JA s’organisent souvent
autour du proche malade et des soins, et s’assurent de la qualité des soins prodigués avant de
s’octroyer du répit (Nagl-Cupal & Hauprich, 2018). Toutefois, certains JA recoivent peu de soutien des
autres membres de leur famille et s’occupent seuls du proche malade (Moore & McArthur, 2007).
Cette réciprocité et cet esprit d’équipe ne sont pas retrouvés dans les études sur les JCMP.

Les familles des JA ont besoin de vivre « une vie familiale normale » et s'efforcent de maintenir ou de
reconstruire leurs routines familiales et de maintenir les réles normatifs aussi longtemps que possible.

Les JA ont besoin de soutien qui valorise la cohésion et I'intimité de la famille (Svanberg et al., 2010).

3) Les spécificités des JCMP
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A notre connaissance tres peu d’études ont été publiées sur le fonctionnement familial des familles
avec un parent porteur d’un handicap (Jacob et al., 2019; Lightfoot et al., 2017; Murrillo, 2019) et la
recherche existante présuppose souvent des effets négatifs sur les jeunes (Jacob et al., 2019;
Kirshbaum & Olkin, 2002; Murrillo, 2019), en particulier pour les parents avec une déficience
intellectuelle (Murrillo, 2019). Plusieurs études portent sur le fonctionnement des familles avec un
enfant en situation de handicap, mais cette population est beaucoup moins étudiée que les jeunes
confrontés a la maladie mentale ou a la maladie somatique. Concernant la maladie somatique, les
traitements lourds et prolongés, les hospitalisations, les récidives, l'incertitude, la chronicité de la
maladie bouleversent I'équilibre familial (Barkmann et al., 2007; Diareme et al., 2007; Faulkner &
Davey, 2002; Razaz et al., 2014). La capacité de la famille a poursuivre son développement et son
fonctionnement sont perturbés (Chen, 2017). La maladie mentale impacte la dynamique et
I'adaptation de la famille (Sanders et al., 2014) : I'environnement familial est souvent perturbé et
multi-carentiel (Montgomery, 2005). Les conflits familiaux, les traumatismes et la violence domestique
sont des conséquences et des facteurs de risque de maladie mentale des parents (Hosman et al., 2009).
Le fonctionnement familial ne dépendrait pas des différents diagnostics mais serait lié a la gravité de

la maladie mentale du parent (Santesteban-Echarri et al., 2018).

Les jeunes confrontés a la maladie mentale d’un parent, d’un frere ou une sceur (Allegaert, 2007,
Gellatly et al., 2019; Ma et al., 2015b; Webb et al., 2007) ou au handicap d’un parent vivent plus d’abus,
de séparations, de négligences, de problemes de sécurité et de violence (McGaw et al., 2007, 2010;
Thoueille et al., 2006; Wade et al., 2008). lIs craignent d'étre séparés de leurs parents (Reupert &
Maybery, 2016). Les études sur les JA n’abordent pas la question des abus et des négligences dans la
famille, toutefois les JA ont eux aussi peur d’étre retirés de leur famille si les services sociaux
apprenaient leur situation (Banks et al., 2002; Rose & Cohen, 2010). Il est probable que certains JA
souffrent de négligences et d’abus, en liens avec leur situation et la maladie de leurs proches. Les
parents porteurs d’'une maladie mentale (Cazas, 2007; Reupert & Maybery, 2016; Van Loon et al.,
2014) ou somatique (Diareme et al., 2007; Romer et al., 2002) ont des difficultés pour percevoir et

répondre aux besoins de leur enfant (besoin d’autonomie, de soutien).

Les jeunes confrontés a la maladie mentale (Ma et al., 2015b, 2017) a la maladie somatique (Bellin et
al., 2008; Fullerton et al., 2017; Herrman, 2010) ou au handicap d’un frére ou d’une sceur (Graff et al.,
2012; Kao et al., 2012; Ma et al., 2015b; Ross & Cuskelly, 2006) ont des relations fraternelles souvent
plus négatives avec plus de problémes relationnels, de conflits, de compétition, d’agressivité, de

distance. lls ont le sentiment de favoritisme parental et de trop d’indulgence envers leur frere ou leur
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sceur porteur d’une maladie mentale (Lindhout et al., 2003; Ma et al., 2015b), ou somatique (Incledon
et al.,, 2015; Read et al., 2011; Velleman et al., 2016) ou porteur d’'un handicap (Skotko et al., 2011;
Skotko & Levine, 2006; Moyson & Roeyers, 2012). lls ont le sentiment d’'une diminution de I'attention
des parents envers eux entrainant de la souffrance et de la jalousie (Bellin et al., 2008; Incledon et al.,
2015; Deavin et al., 2018; Skotko et al., 2011). Les jeunes confrontés a la maladie mentale (Ma et al.,
2015b), somatique (Herrman, 2010) , ou au handicap (Graff et al., 2012; Kao et al., 2012; Ma et al.,
2015b) d’'un membre de la fratrie ont le sentiment d’avoir perdu leur relation avec leur frere ou leur
sceur malade, ont un sentiment de deuil de ne pas avoir un frere ou une sceur «normal». Les jeunes
confrontés a la maladie mentale, somatique ou au handicap d’un frere ou d’une sceur ont le sentiment
que leur vie est dominée par leur frere ou leur sceur, et que 'omniprésence de la maladie interfére
dans tous les domaines de leur vie (Bellin et al., 2008; Dauz Williams et al., 2010; Ma et al., 2015b;
Moyson & Roeyers, 2012).

Des études ne trouvent pas toujours de différence de fonctionnement familial avec les familles
témoins (Alexander et al., 2002; Olkin et al., 2006), ou avec des scores dans la norme pour les familles
des jeunes confrontés a maladie mentale d’un parent ou un membre de la fratrie (Barnett & Hunter,
2012; Santesteban-Echarri et al., 2018). Certaines montrent des effets positifs sur le fonctionnement
familial (ex : meilleure cohésion, communication) de familles avec un parent porteur de maladie
mentale (Reupert & Maybery, 2016), maladie somatique (Gazendam-Donofrio et al., 2007; Phillips,
2014) ou d’un enfant avec une maladie mentale (Ma et al., 2015b), somatique (Bellin et al., 2008;
Herrman, 2010; Read et al., 2011; Wennick & Huus, 2012), ou un handicap (Beilby et al., 2012;

Braconnier et al., 2018).

Résumé :

Trés peu d’étude sur les JA mesurent objectivement le fonctionnement familial contrairement aux
JCMP. Les JA et JCMP ont un moins bon fonctionnement familial que les autres jeunes. Leurs familles
vivent une redistribution des roéles, surtout celles des JA. Les difficultés de fonctionnement familial
entrainent des problémes psychologiques chez les JA et JCMP. Toutefois les JA et JCMP ont le
sentiment d’avoir des liens affectifs plus forts dans leur famille, des relations plus étroites.

Les JA de parent porteur de maladie mentale sont plus en difficulté que les JA de parent avec des
maladies somatiques. Les JA ont des impacts spécifiques a I'aidance (la compulsion au soin) et ont

le sentiment d’une réciprocité familiale et d’'une équipe de soins. Les familles s’organisent souvent
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autour du proche malade, créant des liens forts mais les JA souhaiteraient avoir « une vie familiale
normale ».

Les JCMP vivent des abus, de la négligence ; les parents ont du mal a percevoir leurs besoins et ils
percoivent du favoritisme. Les relations fraternelles sont difficiles, ils ont I'impression d’avoir perdu
leur relation et que leur vie est dominée par le frere ou la sceur malade ou en situation de handicap.
Les études ne trouvent pas toujours de différence de fonctionnement familial entre les familles

témoins et celles des JCMP, qui ont parfois un meilleur fonctionnement familial.

Les JA et JCMP doivent faire face a leur situation et au fonctionnement de leur famille. Il semble
pertinent de s’intéresser a la fagon dont ces jeunes s’adaptent et aux stratégies de coping qu’ils

utilisent.

Il Les stratégies de coping

A. Définition des stratégies de coping

Dans le modele transactionnel du stress, Lazarus et Folkman (1984) définissent le stress comme « une
transaction spécifique entre la personne et I'environnement qui est évaluée par la personne comme
dépassant ses ressources et pouvant mettre en danger son bien-étre ». Le stress est un processus qui
inclue le stimulus stresseur, les réponses de I'individu et la relation/les interactions entre la personne
et I'environnement. Cette relation entre l'individu et la situation est dynamique, changeante,

bidirectionnelle et modulée par les processus d’évaluation cognitive et les processus de coping.

Les stratégies de coping désignent I'ensemble des processus qu’une personne interpose entre elle et
la situation percue comme menagante dans le but de maitriser, tolérer ou diminuer I'impact de celle-
ci sur son bien-étre physique et psychologique (Lazarus & Folkman, 1984). C'est I'ensemble des efforts
cognitifs et comportementaux destinés a maitriser, réduire ou tolérer les exigences internes ou
externes qui menacent ou dépassent les ressources d’un individu, en modifiant la situation ou
I'individu (son état cognitif et émotionnel). Bruchon-Schweitzer (2002) a défini les stratégies de coping
comme des tentatives conscientes et volontaires d’affronter des problemes actuels. Elles sont
flexibles, conscientes, différenciées, orientées vers la réalité et permettent a I'individu de maitriser,

réduire ou supporter les perturbations induites par un événement.
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Le coping est appréhendé par deux approches qui coexistent (Muller & Spitz, 2003) : dans I'approche
situationnelle, les stratégies de coping d’un individu se modifient en fonction de la situation, c’est le
coping- état (Folkman & Lazarus, 1984). Dans |'approche dispositionnelle, le coping-trait correspond a
la facon dont les individus font face aux situations stressantes de maniere habituelle et dans la vie
quotidienne. Les individus auraient des styles de coping relativement stables dans le temps qu’ils
utiliseraient selon les circonstances. Les stratégies de coping sont liées a la santé, a la dépression, aux

prises de risque et a la consommation de substances des individus (Franko et al., 2008; Garcia, 2010).

Face a un événement stressant, I'individu va donner une signification a la situation par deux processus
d’évaluation cognitive, I’évaluation primaire et secondaire (Lazarus & Folkman, 1984). Par I'évaluation
primaire, la personne va évaluer I'impact de la transaction sur son bien-étre (stress percu) et cela va
générer des émotions selon I'évaluation (perte, menace ou défi). Par I'évaluation secondaire, I'individu
va analyser ses ressources pour faire face a la situation et estimer son contréle de la situation. Cette
évaluation va déterminer les stratégies de coping qui seront utilisées pour diminuer la tension
émotionnelle en modifiant ou non la situation. Les processus d’évaluation sont donc influencés par les
caractéristiques du sujet et de la situation. La transaction stress — coping correspond a une succession
d’évaluations et de réévaluations au cours du temps : si la stratégie de coping s’avére peu efficace,

I'individu réévalue la situation et adapte sa stratégie.

1) Les différentes stratégies de coping

Il existe un nombre important de stratégies de coping spécifiques développées par de nombreux
auteurs (Lazarus & Folkman, 1984; Ray et al., 1982). Certains auteurs ont déterminé des stratégies de
coping spécifiques a des stresseurs particuliers comme la maladie et les hospitalisations (impuissance-

désespoir, auto-accusation, esprit combatif) (Bruchon-Schweitzer, 2002).

Il'y a eu encore aujourd’hui relativement peu d'accord sur la structure du coping. Skinner et al. (2003)
ont identifié plus de 400 stratégies de coping différentes mesurées par 100 outils d'évaluation du
coping utilisés auprés de jeunes et d’adultes. Cette étude montre I'étendue de la mesure du coping et
le défi ou I'impossibilité de synthétiser, d’intégrer, d’interpréter et de généraliser ces données sur le
coping (Skinner et al., 2003). Les deux domaines de stratégies de coping qui font le plus consensus sont
le coping centré sur le probleme et le coping centré sur I'émotion. Ensuite, ce sont le coping centré sur

le soutien social et I’évitement qui sont les plus étudiés.
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Le coping centré sur le probléme vise a réduire les exigences de la situation et/ou a augmenter ses
propres ressources pour faire face. Il comprend la résolution de problemes (recherche d’informations,
élaboration de plans d’actions) et I'affrontement de la situation (efforts et actions directs pour
modifier le probleme) (Lazarus & Folkman, 1984). Il est appelé aussi coping « vigilant », «
d’engagement » ou « actif ». Le coping centré sur I'émotion vise a réguler les tensions émotionnelles
et gérer 'émotion provoquée par la situation de maniere émotionnelle, physiologique, cognitive, et
comportementale. Lazarus et Folkman (1984) déterminent six sous-dimensions : la minimisation de la
menace, la prise de distance, la réévaluation positive, I'auto-accusation, I’évitement-fuite, la recherche
de soutien émotionnel. Il est aussi appelé coping « évitant », « de désengagement » ou « passif ». Le
coping centré sur le soutien social est souvent considéré comme la troisieme stratégie de coping et
correspond aux efforts de l'individu pour obtenir la sympathie, I'aide d’autrui, une écoute, des
informations ou une aide matérielle. Il ne s’agit pas de ressources existantes ou percues (réseau social
ou soutien social) et certains auteurs le considerent comme du coping centré sur le probléeme ou sur
I’émotion. Enfin, I’évitement est aussi parfois considéré comme la troisieme stratégie d’adaptation

(Endler & Parker, 1990).

Hutchinson et ses collaborateurs (2006) soulignent une confusion dans I’étude des stratégies de coping
entre le comportement mis en place (écouter de la musique) et la raison pour laquelle la personne
met en place ce comportement (se distraire de ses pensées négatives). Assimiler I'objectif d’'une action
al'action elle-méme ne tient pas compte du fait que certaines actions peuvent servir plusieurs objectifs

d'adaptation (Compas et al., 2001).

2) L'efficacité des stratégies de coping

Il est toujours plus efficace d’utiliser une stratégie de coping plutot qu’aucune (Suls & Fletcher, 1985).
Les stratégies de coping ne sont pas efficaces en soi mais dépendent des caractéristiques du sujet et
de la situation (durée, contrélabilité). Les stratégies centrées sur le probleme ont longtemps été
considérées comme plus efficaces que les stratégies centrées sur I'émotion qui sont associées a des
dysfonctionnements (émotionnels et somatiques) (Bruchon-Schweitzer, 2002). Toutefois, le coping
centré sur le probleme est plus efficace dans les situations controlables (Lazarus & Folkman, 1984) : si
la situation est incontrélable, les efforts mis en place par le sujet seront inutiles. Les stratégies centrées
sur I’émotion sont plus adaptées pour les situations incontrolables (préservent de la détresse et

préservent I'estime de soi). L'évitement est efficace a court terme tandis que les stratégies actives sont
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plus efficaces a long terme. Enfin, la recherche de soutien social est parfois associée a des résultats

négatifs, positifs ou a I'absence de résultats (Folkman & Moskowitz, 2004, p. 747).

Résumé :

Les stratégies de coping désignent I’'ensemble des processus qu’une personne interpose entre elle
et une situation percue comme menacante dans le but de maitriser, tolérer ou diminuer I'impact de
celle-ci sur son bien-étre physique et psychologique. Il existe de nombreuses stratégies de coping.
Les types de coping qui font consensus sont le coping centré sur le probleme (efficace dans les
situations controlables) et le coping centré sur I'émotion (efficace dans les situations

incontrolables), la recherche de soutien social et I’évitement (efficace a court terme).

B. Les stratégies de coping des adolescents

1) Pourquoi étudier le coping a I'adolescence ?

Il est intéressant d’étudier la facon dont les adolescents font face au stress car certains facteurs de
stress sont particulierement présents durant cette période de développement (Garcia, 2010), comme
le stress en lien avec le développement de I'identité, le processus de séparation individuation avec les
parents, les relations avec les pairs et les situations stressantes a la maison ou a I'école. Les facteurs
de stress des adolescents sont a la fois les tracas quotidiens (examens scolaires, disputes entre amis),
les changements majeurs dans la vie (divorce des parents, changement d'école, maladie soudaine d’un
proche), des situations chroniques stressantes (pauvreté, maladie invalidante) (Compas & Reeslund,
2009; Steinberg, 2014). Ces facteurs sont psychologiques (troubles de I'alimentation, dépression),
physiques (maladies chroniques, infection, violence), familiaux (violence domestique, conflits
parentaux), sociaux (relations amoureuses, difficultés scolaires) et sociétaux (discrimination) (Garcia,

2010).

On observe un effet cumulatif des facteurs de stress (Compas & Reeslund, 2009). La facon dont les
adolescents font face au stress a un effet important sur leur santé et leur bien-étre psychosocial
(Hutchinson et al., 2006). Les stratégies de coping peuvent étre des facteurs de protection ou de risque
pour le bien étre des adolescents (Zimmer-Gembeck & Skinner, 2008). C’est pourquoi il est important
de prendre en considération les stratégies de coping que I'adolescent peut mettre en place pour mieux
les accompagner et les aider (Compas et al., 2017; Garcia, 2010). Les stratégies de coping des

adolescents sont influencées par leur développement émotionnel, social et cognitif (Compas et al.,
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2001; Hutchinson et al., 2006) qui leur permet d’utiliser de nouvelles stratégies de coping (Hutchinson

et al., 2006) et d’affiner celles qu’ils utilisaient déja durant I'enfance (Steinberg, 2008).

2) Comment le coping est conceptualisé et étudié a I'adolescence ?

Plusieurs revues ont été publiées sur la facon dont le coping est étudié auprés des adolescents (Garcia,
2010). Compas et ses collaborateurs en 2001 ont montré qu'il existait un écart entre le besoin reconnu
d'identifier les facons dont les adolescents font face, les différentes stratégies de coping utilisées, et le
développement d’outils permettant de mesurer ces stratégies (Compas et al., 2001). Une revue de
littérature portant sur 58 articles résume la facon dont le coping est conceptualisé et mesuré dans la
recherche sur les adolescents (Garcia, 2010). Ce qui est ressorti de cette revue, qui a été ensuite
confirmé par nos recherches, est un manque complet de théorisation spécifique du coping chez les
adolescents. Les études sur le coping des adolescents souvent ne définissent pas le coping (seul 38%
le définissent). Le cadre théorique utilisé varie d'une étude a l'autre : 73% des études parlaient de
théorie citant Lazarus et Folkman, Moos, et Frydenberg et Lewis. Trente-quatre pour cent décrivaient
le coping dans le contexte de la réponse au stress et 50% parlaient directement des différentes
stratégies de coping ou des effets de celles-ci sur les adolescents. Presque un tiers des articles ne

comprenaient ni description ni définition du coping.

La recherche du coping des adolescents est issue de celle conduite auprés des adultes (Skinner & Edge,
1998). Bien que des chercheurs ont plaidé pour séparer ces deux champs d’études (Compas et al.,
2001; Garcia, 2010), les mémes modeles théoriques et des outils similaires a ceux des adultes sont
toujours utilisés. Plusieurs auteurs soulignent une incohérence dans la mesure du coping dans les

recherches sur I'adolescent (Compas et al., 2017; Garcia, 2010).

3) AQuelles sont les stratégies de coping privilégiées a I'adolescence ?

Les articles sur le coping des adolescents fournissent chacun des informations qui contribuent a la
compréhension du coping des adolescents, mais les différentes mesures utilisées rendent la synthese,

la généralisation et la compréhension des résultats complexes (Garcia, 2010 ; Hutchinson et al., 2006).

Dans leur méta-analyse, Compas et ses collaborateurs distinguent I'organisation des stratégies de

coping de I'enfant et de I'adolescent par domaines, par facteurs et par stratégies (Compas et al., 2017).

Les différents domaines de coping étudiés sont composés de stratégies de coping variées et
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hétérogenes : on trouve le coping total, le coping adapté et le coping inadapté. Les facteurs sont
composés de stratégies de coping plus homogenes. Ils comprennent le coping centré sur le probleme,
le coping centré sur les émotions, le coping d’approche ou d’engagement (vise a modifier le facteur de
stress par des actions cognitives ou comportementales), le coping de désengagement (tentatives
d'échapper ou d’éviter le facteur de stress), le coping controle primaire (vise a changer la source de
stress), le coping de contréle secondaire (vise a s'adapter au probleme), et le coping de soutien social
(demander de I'aide, recherche des conseils et du soutien). Certains auteurs recommandent de ne plus
utiliser les distinctions « coping centré sur le probleme et sur I'émotion », « coping d’approche et

d’évitement » (Skinner et al., 2003).

Enfin les stratégies spécifiques les plus couramment utilisées parmi les 169 études incluses sont :
I'expression émotionnelle, la suppression émotionnelle (inhibition de la colére, répression), la
résolution de problemes, la réévaluation cognitive (minimisation, réévaluation positive), la distraction
(distraction comportementale, divertissement), I'acceptation, I'évitement, les voeux pieux (« wishful
thinking » , fantasmer, imaginer), le déni, la modulation émotionnelle (contrdle, relaxation), la

libération non régulée d'émotions (décharge émotionnelle) et I'humour.

4) Les différences selon le sexe et I'age

Parmi les 41 articles de la revue de littérature comprenant des adolescents et adolescentes, seulement
6 trouvaient des différences de stratégies de coping selon le sexe (Garcia, 2010). Lorsqu’une différence
est trouvée, il est montré que les adolescentes utilisent plus de stratégies de coping centré sur
I’émotion, résolution de problemes et évitement (Wilson et al., 2005), et plus souvent les stratégies
de coping adaptées que les adolescents (Anda et al., 2000). Il n’y a pas de différence significative entre
les sexes concernant |'utilisation des stratégies de coping inadaptées. Les adolescentes utilisent plus
I’'analyse logique, la réévaluation positive, la recherche de guidance et de soutien, I'évitement cognitif,
I’acceptation et la résignation, la décharge émotionnelle que les adolescents (Puskar & Grabiak, 2008).
L’analyse logique était la stratégie la plus utilisé par les deux sexes, ainsi que la résolution de probleme

pour les garcons et I'évitement cognitif pour les filles.

L'age a un effet sur le coping a I'adolescence en lien avec leurs développements cognitif, social et
émotionnel (Hutchinson et al., 2006; Steinberg, 2014). Les plus jeunes comptent surtout sur leurs
parents pour leur apporter du soutien, ils sont plus stressés et utilisent les activités physiques. Les

adolescents plus agés utilisent plus souvent que les adolescents plus jeunes une plus grande variété
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de stratégies de coping plus flexibles, plus sophistiquées qui agissent directement sur le facteur
stressant par leurs compétences cognitives (résolution de problemes, réévaluation) (Williams &
McGillicuddy-De Lisi, 1999; Zimmer-Gembeck & Skinner, 2008). Si les stratégies individuelles ne sont
pas efficaces, I'adolescent compte davantage sur le soutien et la recherche d’informations auprés des

pairs.

5) Les effets des stratégies de coping sur la psychopathologie des adolescents

Certaines stratégies de coping sont plus efficaces que d’autres pour les adolescents (Hutchinson et al.,
2006; Steinberg, 2014). Il existe des preuves claires des associations entre le coping et les symptomes

de psychopathologie a I'adolescence (Compas et al., 2017).

Une plus grande utilisation du coping inadapté est associée a plus de symptomes d'intériorisation
tandis qu’une plus grande utilisation du coping adapté est associée a moins de symptomes
d’externalisation (Compas et al., 2017; Garcia, 2010; Hutchinson et al., 2006; Rew, 2005).

Les stratégies de coping d'approche ou d'engagement sont associées a moins de troubles internalisés
tandis que les stratégies de désengagement ou d’évitement sont associées a des niveaux plus élevés
de troubles internalisés et externalisés chez les adolescents (Compas et al., 2017). Toutefois, dans les
situations ou l'adolescent a peu de contréle, I'évitement peut étre une stratégie plus adaptée a court
terme que le coping centré sur le probleme (Compas et al., 2017; Folkman & Moskowitz, 2004). Le
coping centré sur I'émotion est davantage associé a des symptomes internalisés (Compas et al., 2001;
Garcia, 2010; Rew, 2005). Tandis que le coping centré sur le probleme est associé a moins de troubles
externalisés (Compas et al., 2017). Le coping de recherche de soutien social est associé a plus de
troubles intériorisés. Les adolescents qui utilisent le coping du contréle primaire et le coping du
contrble secondaire ont moins de symptomes internalisés et extériorisés (Compas et al., 2017). Les
adolescents qui utilisent des stratégies de controle primaire sont moins impactés par les évenements
stressants en particulier quand la situation est contr6lable (Clarke, 2006), mais les stratégies de
contréle secondaire peuvent étre efficaces dans les situations stressantes incontrdlables (ex:
diagnostic d’une maladie grave) (Hall et al., 2006).

Concernant les stratégies spécifiques, I'utilisation de la suppression et du déni est associée a plus de
symptomes internalisés, celle de I'évitement est associée a plus de symptomes internalisés et
externalisés (Compas et al., 2017). Toutes les autres tailles d'effet pour les stratégies de coping étaient

non significatives ou n'ont pas pu étre calculées.
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Résumé :

Les stratégies de coping des adolescents peuvent étre des facteurs de protection ou de risque pour
leur bien-étre. Il n’y a pas de théorisation spécifique du coping des adolescents : la recherche utilise
les mémes modeles que pour I'adulte.

Le coping des adolescents peut étre organisé par facteurs (coping centré sur le probléme, centré sur
les émotions, d’approche, de désengagement, coping de contréle primaire, secondaire, coping de
soutien social) et par stratégies: I'expression émotionnelle, la suppression émotionnelle, la
résolution de problemes, la réévaluation cognitive, la distraction, I'acceptation, I'évitement, les
voeux pieux, le déni, la modulation émotionnelle, la libération non régulée d'émotions et I'humour.
Le coping des adolescents varie selon le sexe et I’dge. Certaines stratégies de coping sont plus
efficaces pour faire face aux situations difficiles (coping d'approche, centré sur le probleme, coping
de contréle primaire et secondaire) que d’autres (coping de désengagement, de soutien social,

centré sur I’émotion, la suppression, le déni et I'évitement).

C. Les stratégies de coping des JA et JCMP

1) Les points communs entre les JA et les JCMP

Comme vu précédemment, les JA et JCMP ont une situation de vie stressante qui impacte leur qualité
de vie et leur santé mentale. Pour faire face a leur situation, les jeunes doivent mettre en place des
stratégies de coping. Les premieres années face a la maladie du proche sont souvent les plus difficiles
car les jeunes ont besoin de temps pour s'adapter a cette situation (Deavin et al., 2018). Peu d'études
ont examiné les stratégies de coping utilisées par les JA (Early et al., 2006; Pakenham et al., 2007) et
plusieurs études montrent I'importance des stratégies de coping mises en place par les JCMP pour
faire face a leur situation (Dam & Hall, 2016). Nous avons organisé les résultats trouvés dans la

littérature en fonction des catégories de coping présentées dans la méta-analyse de Compas (2017).

Une étude sur des JA montre que l'utilisation du coping centré sur le probléeme est corrélée
négativement avec le stress et les difficultés de santé mentale ; et positivement liée a la satisfaction
de vie et a une bonne santé mentale (Cassidy et al., 2014). Le coping centré sur le probléme est aussi
utilisé par les jeunes confrontés a la maladie mentale d’un parent ou de la fratrie (Blasko, 2008; Focht-
Birkerts & Beardslee, 2000; Mordoch, 2010; Pihkala et al., 2012), ainsi que par les jeunes confrontés a

la maladie somatique d’un parent ou de la fratrie (Compas et al., 1996, 2012; Deavin et al., 2018).
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Les JA utilisent la recherche du soutien social parmi la communauté et la famille (Cluver et al., 2012;
Skovdal & Daniel, 2012). La disponibilité du soutien social est une ressource d'adaptation importante
pour les JA (Aldridge & Becker, 1993b). L'utilisation du coping de soutien social est liée a une meilleure
satisfaction de vie, a plus de bénéfices pergus ; a une détresse plus faible (Pakenham et al., 2007) et
aux différents éléments de I'aidance (Pakenham et al., 2006). De méme, les JCMP utilisent le coping
de recherche de soutien social, aupres de la famille et des amis : ceux confrontés a la maladie mentale
(Focht-Birkerts & Beardslee, 2000; Fudge & Mason, 2004; Meadus & Johnson, 2000; Mordoch & Hall,
2008; Polkki et al., 2005) ou somatique d’un parent (Christ et al., 1994; Helseth & Ulfsaet, 2003) ; a la
maladie mentale (Blasko, 2008; Ma et al., 2015b) somatique (Bendavid-Streiner, 2002; Herrman, 2010;
Malcolm et al., 2014; Read et al., 2011) et au handicap de la fratrie (Cox et al., 2003).

Dans les stratégies de coping spécifiques, I'acceptation est une stratégie de coping utilisée par les JA :
elle est positivement liée a la maturité pergue, a la confiance dans les soins, a I'inquiétude a propos
des parents (Pakenham et al., 2006), a des niveaux plus élevés de bénéfices percus et d'affects positifs,
a une meilleure satisfaction de vie et a une détresse plus faible (Pakenham et al., 2007). De méme,
I’'acceptation est utilisée par des jeunes confrontés a la maladie mentale d’un parent ou de la fratrie
(Blasko, 2008; Cogan et al., 2005; Fudge & Mason, 2004; Handley et al., 2001; Mordoch, 2010; Ostman,
2008), a la maladie somatique d’un parent ou de la fratrie (Bellin et al., 2008; Christ et al., 1994). Pour
la fratrie confrontée a la maladie mentale, Ma et ses collaborateurs (2015) ont identifié le coping
d'accommodation qui a une dimension d’acceptation de la maladie. L'acceptation de la maladie et
I'intégration de la maladie dans leur vie sont trés importantes (Bellin et al., 2008; Derouin & Jessee,

1996; Read et al., 2011)

Les JA utilisent aussi I’évaluation positive de leur situation (Cassidy et al., 2014, 2014; Clay et al., 2016;
Pakenham et al., 2007) ainsi que les jeunes confrontés a la maladie mentale et somatique de la fratrie

(Houtzager et al., 2005; Ma et al., 2015b).

Les JA utilisent la résolution de problémes qui est positivement liée a la maturité percue, a la confiance
dans les soins (Pakenham et al., 2006), a une meilleure satisfaction de vie, a plus de bénéfices percus
et d'affects positifs et a une détresse plus faible (Pakenham et al., 2007). Les JA utilisent moins la
résolution de problemes que les autres jeunes (Pakenham et al., 2006). Pour les JCMP, la résolution de
probleme est utilisée par les jeunes confrontés a la maladie mentale d’un parent (Van Parys & Rober,
2013) et par ceux confrontés a la maladie somatique (Compas et al., 2012; Deavin et al., 2018) et au

handicap d’un frére ou d’une sceur (Cox et al., 2003). Nous n’avons pas trouvé d’études sur les jeunes
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confrontés a la maladie somatique d’un parent et sur les jeunes confrontés a la maladie mentale d’un

frére ou d’une sceur.

L'utilisation des vceux pieux chez les JA est associée a une moins bonne satisfaction de vie, a moins de
bénéfices percus et a une plus grande détresse apres avoir controlé les effets de tous les autres
prédicteurs (ex : contexte de 'aide, quantité et qualité du soutien social) (Pakenham et al., 2007). Elle
est liée aussi aux restrictions d'activité, a I'isolement, a la compulsion de soins, a la géne dans les soins,
aux responsabilités de soins et a I'inquiétude a propos des parents (Pakenham et al., 2006). Les jeunes
confrontés a la maladie somatique d’un frére ou d’une sceur utilisent également cette stratégie des

voeux pieux (Bendavid-Streiner, 2002).

L'utilisation du déni, jugée inadaptée (Pakenham et al.,, 2006; Skinner et al.,, 2003) est liée aux
restrictions d'activité, a I'isolement , a la compulsion de soins et a la géne dans les soins (Pakenham et
al., 2006), a une moins bonne satisfaction de vie, a moins de bénéfices pergus et a une détresse plus
élevée (Pakenham et al., 2007). Le déni est inutile en période de stress important chez les jeunes
confrontés a la maladie somatique de la fratrie (Gardner, 1998). Les JA utilisent aussi le coping
d’approche et d'évitement quand le stress percu et la détresse psychologique sont élevés (Early et al.,

2006).

Les JA et JCMP utilisent la recherche de soutien social, le coping centré sur le probleme, la résolution
de problémes et I'acceptation comme stratégies de coping efficaces, mais utilisent aussi les stratégies
de déni et de vceux pieux qui ne sont pas efficaces. L'évaluation positive est utilisée par tous. Les JA
utilisent aussi le coping d’approche et d'évitement mais on ne connait pas les effets de ces stratégies
sur les JA. Les recherches sur le coping de I'adolescent montrent que I'utilisation de I'évitement et du

soutien social peuvent étre non efficaces selon la situation.

2) Les spécificités des JCMP

Nous n’avons pas trouvé d’études sur les stratégies de coping utilisées par les enfants ayant un parent
porteur d’handicap. Toutes les stratégies présentées ici n’ont pas été retrouvées ou étudiées aupres

des JA.

Le coping secondaire est utilisé par les jeunes confrontés a la maladie mentale (Ma et al., 2015b) et

somatique d’un frere ou d’une sceur (Malcolm et al., 2014) qui modifient leur comportement pour

127



Revue de la littérature - Chapitre 3 : les variables agissant sur la qualité de vie et la santé mentale des

jeunes : le fonctionnement familial, les stratégies de coping et I'empathie

s'adapter aux besoins, aux comportements et aux humeurs de leur frere ou sceur malade. Le coping
d’engagement est utilisé par les jeunes confrontés a la maladie mentale d’un parent (Focht-Birkerts &
Beardslee, 2000; Mordoch, 2010; Pihkala et al., 2012), et les jeunes confrontés a la maladie somatique
(Read et al., 2011) et au handicap d’un frére ou d’une sceur, dont la plupart des stratégies de coping
sont du coping d’engagement (Cox et al., 2003). Le coping de désengagement est utilisé par les jeunes
confrontés a la maladie mentale d’un parent qui mettent en place une distance physique et
émotionnelle lorsque les parents ont des attitudes négatives (Meadus & Johnson, 2000; Riebschleger,
2004), et par les jeunes confrontés a la maladie somatique d’un frere ou d’une sceur (Deavin et al.,
2018) avec de la distanciation et de la segmentation (gardent leur vie familiale séparée du reste de
leur vie) (Hutson & Alter, 2007; Jackson et al., 2008). Nous n’avons pas trouvé d’élément pour les
jeunes confrontés a la maladie somatique d’un parent ou a la maladie mentale d’un frére ou d’une

soeur.

Le coping centré sur I'émotion est utilisé par les jeunes confrontés a la maladie mentale d’un parent
et de la fratrie (Blasko, 2008; Cogan et al., 2005; Fudge & Mason, 2004; Mordoch & Hall, 2008; Pihkala
et al., 2012). Il est plus utilisé par les jeunes confrontés a la maladie somatique d’un parent ou de la
fratrie que le coping centré sur le probleme, et est associé a de l'anxiété et a de la dépression
(Bendavid-Streiner, 2002; Compas et al., 1996). Nous n’avons pas trouvé d’élément pour les jeunes

confrontés au handicap de la fratrie, ni dans les études sur les JA.

La recherche d’informations sur la maladie du proche est utilisée pour mieux comprendre la maladie
et les comportements du proche et donner du sens a cette maladie (I'intellectualisation, recherche de
sens). On trouve cela pour les jeunes confrontés a la maladie somatique d’un parent de la fratrie (Bellin
et al., 2008; Bendavid-Streiner, 2002; Christ et al., 1994; Hutson & Alter, 2007; Read et al., 2011), a la
maladie mentale d’un parent ou de la fratrie (Blasko, 2008; Cogan et al., 2005; Handley et al., 2001;
Ostman, 2008). Ces éléments peuvent étre regroupés dans la stratégie de coping réévaluation
cognitive, qui est aussi utilisée par les fratries d’enfants avec handicap (Cox et al., 2003; Stoneman &
Berman, 1993). Dans la réévaluation cognitive on trouve aussi la comparaison avec d’autres enfants
confrontés a des situations semblables (maladie mentale d’un parent) (Van Parys & Rober, 2013), se
concentrer sur ses propres intéréts (Grant et al., 2008; Mordoch, 2010; Mordoch & Hall, 2008; Ostman,
2008; Polkki et al., 2005; Riebschleger, 2004), et I'optimiste qui est lié a une meilleure santé et qualité
de vie (Houtzager et al., 2004, 2005; Ma et al., 2015b). Pour la fratrie d’enfant avec une maladie

somatique, désirer comprendre la signification de la maladie est associé a moins d'émotions positives,
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plus d'anxiété et d'insécurité ; le maintien d’une vision positive et optimiste est associé a une meilleure

santé et qualité de vie, et s’appuyer sur |'expertise des médecins est associé a plus d’anxiété.

La normalisation semble étre une stratégie de coping spécifique qui ressort de la littérature des jeunes
confrontés a la maladie d’un proche. Elle consiste a maintenir une certaine normalité dans le quotidien,
a normaliser les expériences, le proche (dans le cas de la maladie mentale) et les difficultés auxquelles
les jeunes sont confrontés pour diminuer la gravité des difficultés, les justifier comme raisonnables et
réduire les émotions négatives. Elle est utilisée par les jeunes confrontés a la maladie somatique d’un
parent, d’un frére ou d’'une sceur (Helseth & Ulfsaet, 2003; Velleman et al., 2016), et les jeunes
confrontés a la maladie mentale d’un frére ou d’une sceur (Ma et al., 2015b). Il n’y a pas d’étude
portant sur |'utilisation de la normalisation pour les jeunes confrontés a la maladie mentale d’un parent

et pour les jeunes confrontés au handicap d’un frére ou d’une sceur.

L’évitement est aussi une stratégie trés utilisée par les jeunes confrontés a la maladie somatique d’un
parent et de la fratrie. Elle serait la principale stratégie d'adaptation utilisée par les jeunes confrontés
a la maladie mentale de la fratrie (Ma et al., 2015b) qui font face en évitant de rentrer chez eux,
d’interagir avec le frére ou la sceur malade, et en créant une coquille protectrice qui entraine un
évitement des relations sociales, des expériences enrichissantes et de I'isolement (Blasko, 2008;
Lukens et al., 2004). L’évitement était peu mentionné par les jeunes confrontés au handicap de la
fratrie (Cox et al., 2003). On ne le retrouve pas auprés de ceux confrontés a la maladie mentale d’un
parent mais on trouvera de I'isolement (Fudge & Mason, 2004; Polkki et al., 2005) et de la distraction
(s’évadent dans des activités créatives, des sports, des jeux) (Grant et al., 2008; Haug Fjone et al., 2009;
Mordoch, 2010; Ostman, 2008) aussi présente pour ceux confrontés a la maladie somatique et au
handicap d’un membre de la fratrie (Read et al., 2011; Stoneman & Berman, 1993; Velleman et al.,

2016).

L'expression émotionnelle est utilisée par les jeunes confrontés a la maladie mentale d’un parent
(Pihkala et al., 2012), au handicap et a la maladie somatique de la fratrie (Cox et al., 2003; Herrman,
2010; Malcolm et al., 2014; Read et al., 2011). Les adolescents confrontés a la maladie somatique d’un
parent sont plus anxieux quand ils ne peuvent pas exprimer leurs émotions a leurs parents (Nelson et
al., 1994). La modulation de I'émotion est utilisée par les jeunes confrontés a la maladie mentale d’un
parent (Focht-Birkerts & Beardslee, 2000; Fudge & Mason, 2004; Meadus & Johnson, 2000; Pihkala et

al.,, 2012; Polkki et al., 2005) et la maladie somatique de la fratrie (Bendavid-Streiner, 2002). La
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suppression des émotions est utilisée par les jeunes confrontés a la maladie mentale et somatique

d’un frére ou d’une sceur (Blasko, 2008; Read et al., 2011).

La spiritualité était utilisée par les fratries d’enfant avec une maladie mentale (Blasko, 2008) ou
somatique (Bellin et al., 2008). Les jeunes confrontés a la maladie somatique d’un fréere ou d’une sceur

utilisent aussi I'numour (Read et al., 2011)

Les JCMP utilisent d’autres stratégies qui n’ont pas été retrouvées ou étudiées aupres des JA qui sont
efficaces pour eux (normalisation, expression des émotions, réévaluation cognitive avec optimisme)
ou qui ne le sont pas (coping centré sur les émotions, évitement, réévaluation cognitive pour
comprendre la signification de la maladie, s’appuyer sur I'expertise des médecins). Pour les autres
stratégies de coping utilisées par les JCMP, nous ne savons pas leurs effets : le coping secondaire,
d’engagement (efficaces chez I'adolescent) le coping de désengagement (pas efficace chez
I’adolescent) et la recherche d’informations, la modulation des émotions, la suppression des émotions,
la spiritualité et I’humour. Encore une fois, nous ne pouvons pas comparer les résultats entre les JCMP

et les JA car aucune étude n’a étudié ces deux groupes ensemble.

Résumé :

Les JA et JCMP utilisent des stratégies de coping efficaces pour eux (soutien social, coping centré sur
le probleme, résolution de problemes et acceptation) et non efficaces (déni et vceeux pieux).

Les JA utilisent le coping d’approche et d'évitement (pas efficaces chez I'adolescent) mais leurs
effets ne sont pas connus.

Les JCMP utilisent d’autres stratégies qui n’ont pas été retrouvées ou étudiées aupres des JA qui
sont efficaces pour eux (normalisation, expression des émotions, optimisme) ou qui ne le sont pas
(coping centré sur les émotions, évitement, comprendre la signification de la maladie, s’appuyer sur
I’expertise des médecins). Les JCMP utilisent aussi le coping secondaire, d’engagement (efficaces
chez l'adolescent) le coping de désengagement (pas efficace chez I'adolescent), la recherche
d’informations, la modulation des émotions, la suppression des émotions, la spiritualité et I’'hnumour.
Nous ne pouvons pas comparer les résultats entre les JCMP et les JA car ces recherches n’ont pas

étudié ces deux groupes ensemble.

Les JA et JCMP qui font face a leur situation au quotidien vont développer des compétences. Parmi ces
compétences, certaines vont se développer dans leurs relations avec les autres, et plus

particulierement dans leurs interactions avec le proche malade. Nous allons voir maintenant qu’étre
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confronté a la maladie d’un proche et lui apporter de I'aide et du soutien peut avoir un effet sur

I’empathie des jeunes.

M. L’Empathie

A. Définition de 'empathie

L’empathie est la capacité a comprendre et partager les émotions de I'autre (Cohen & Strayer, 1996).
L'empathie est considérée et définie comme une fonction essentielle de |'activité sociale humaine, elle
nous permet de comprendre les sentiments, les désirs, les idées et les actions des autres (Batson, 2009;
Berthoz & Jorland, 2004; Oliveira-Silva & Gongalves, 2011). Elle implique une certaine différenciation
entre soi et autrui et doit étre distinguée de la contagion émotionnelle, définie comme le transfert des
émotions d'une personne émettrice vers une personne réceptrice (Eisenberg, 2002; Hoffman, 2008).
La contagion émotionnelle est une forme d’empathie primitive, automatique, implicite et
incontrolable qui est la premiere composante a apparaitre au cours du développement (Prochazkova
& Kret, 2017). Les fonctions plus cognitives et régulatrices se développent ensuite avec la maturation

cérébrale (Zelazo et al., 2008).

L'empathie est considérée comme un construit multidimensionnel complexe (Berthoz & Jorland,
2004). De nombreux auteurs ont distingué deux composantes dans I’'empathie (Batson, 2009; Cohen
& Strayer, 1996; Davis, 1994; Eisenberg & Morris, 2004; Oliveira-Silva & Goncgalves, 2011). La
composante cognitive correspond a la compréhension intellectuelle de I'état mental et du point de
vue subjectif d’autrui (la prise de perspective) et est associée a la théorie de I'esprit (Davis, 1983, 1994).
Les deux sous dimensions de I'empathie cognitive, selon Davis (1983), sont Iimagination (ou la
fantaisie ou le fantasme) qui est I'utilisation de I'imagination pour ressentir les sentiments des
personnages de films ou de livres par exemple, et la prise de perspective qui correspond a I'adoption
du point de vue psychologique de l'autre en se mettant a sa place. La composante affective est
constituée de la préoccupation empathique qui est la réaction émotionnelle appropriée orientée vers
I'autre, et de la détresse personnelle ressentie dans le cadre interpersonnel orientée vers soi
caractérisée par des sentiments personnels d'inconfort ou d'anxiété (Davis, 1983, 1994). La réponse
empathique peut étre assortie a I'état émotionnel d’autrui par un partage d’émotion (il ressent de la
peur, « j'ai peur ») ou en réaction a celle-ci, par le ressenti de compassion ou de sympathie (Davis,

1994; Lawrence et al., 2004).
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L'empathie est essentielle dans les interactions sociales et le développement moral (Eisenberg &
Morris, 2001). L'empathie affective et cognitive sont donc associées a des résultats interpersonnels
positifs (meilleures relations, comportements pro-sociaux) (Chow et al., 2013; Smith & Rose, 2011;
Soenens et al., 2007). Elle est considérée comme I'élément clé des relations sociales (Berthoz &
Jorland, 2004; Decety, 2002) et permet d’adopter des comportements pro-sociaux comme l'aide, le
partage ou encore la coopération (Balconi & Canavesio, 2013). La préoccupation empathique est
associée a des réponses altruistes et a une plus grande sensibilité a I'autre. L'empathie est un aspect
de la compétence sociale associée a la qualité des relations personnelles étroites et au potentiel
d'aider d'autres membres de la communauté (Henry et al., 1996). Plus un individu est empathique,
meilleur sera son fonctionnement social (Davis, 1983). L'empathie est liée a la capacité a nouer et a
entretenir des amitiés (Hay, 1994), a la satisfaction dans les relations intimes (Davis & Oathout, 1987),
a la qualité des relations familiales (Guerney, 1988) et a la volonté accrue d'aider autrui (Henry et al.,
1996), au fait d’étre plus tolérant et plus accommodant avec les autres (Butrus & Witenberg, 2013),

d’avoir plus d’émotions positives et d’étre plus satisfait de sa vie (Telle & Pfister, 2016).

Cependant, paradoxalement, des niveaux élevés d'empathie affective sont associés a des symptomes
dépressifs élevés, conduisant a des difficultés psychologiques et de fonctionnement social (Gambin &
Sharp, 2016, 2018; Tone & Tully, 2014). Le niveau de détresse personnelle diminue le fonctionnement
social (Balconi & Canavesio, 2013). Plusieurs chercheurs suggérent que I'empathie affective peut
entrainer des sentiments de responsabilité exagérée pour la souffrance d'autrui et entrainer une
culpabilité inadaptée augmentant les symptomes dépressifs (Tone & Tully, 2014; Zahn-Waxler & Van
Hulle, 2012).

Un manque d’empathie peut entrainer des comportements agressifs et antisociaux, des difficultés a
percevoir I'impact des comportements sur l'autre (Jolliffe & Farrington, 2004), un manque de

jugement moral et de comportements pro-sociaux (Decety, 2002).

B. L’empathie a lI'adolescence

La plupart des études sur I’'empathie se sont concentrées sur le développement durant I'enfance (Lam
et al., 2012), en grand partie parce que cette compétence se développe tot dans la vie. Toutefois les
avancées cognitives, sociales et émotionnelles de I'adolescence ont des implications pour le
développement de I'empathie. L'adolescence est une période ou lindividu se développe
cognitivement et émotionnellement dans un monde social complexe parmi ses pairs et les membres

de sa famille, et apprend a vivre en prenant I'autre en considération (Eisenberg & Morris, 2004). Il y a
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peu d’études sur I'empathie de I'adolescence en particulier sur le fonctionnement positif des
adolescents comme les effets bénéfiques de I'empathie (Yoo et al.,, 2013). La plupart des études

portent sur le déficit d’empathie et son impact sur la délinquance et les troubles de comportements.

1) Le développement de I'empathie et son importance a I'adolescence

L'empathie se développerait durant la petite enfance avec la socialisation précoce et elle évoluerait
tout au long de la vie de I'individu avec les expériences sociales parallelement a un développement
cognitif et émotionnel majeur (Barrett et al., 2016; Stern & Cassidy, 2018). L’empathie cognitive se
développerait vers 4/5 ans avec I'émergence de la théorie de I'esprit (Preston & De Waal, 2002)
permettant a se séparer de I'autre et de mentaliser le sentiment d’autrui (Decety & Jackson, 2004).
L'empathie cognitive continue de se développer durant I'enfance et se complexifie durant
I'adolescence (McDonald & Messinger, 2011). Pendant I'adolescence, en effet, le réseau de régions
cérébrales permettant la compréhension de l'autre et la prise de perspective se modifie et devient
plus actif (Crone & Dahl, 2012; Decety, 2010) et permet une augmentation de I'orientation vers les

autres (Keating, 2004).

Ainsi, le niveau d’empathie augmenterait a I'adolescence (Allemand et al., 2015) : trois études
longitudinales montrent une augmentation linéaire de I'empathie (augmentation de prise de
perspective et diminution de détresse personnelle) durant I'adolescence (Davis & Franzoi, 1991;
Eisenberg et al., 2005). Mais les différences d’empathie entre les adolescents selon I’dge ne sont pas
toujours retrouvées (Lam et al., 2012).

Les adolescentes seraient généralement plus empathiques que les garcons, surtout pour I'empathie
affective (Allemand et al., 2015; Laible et al., 2004; Shivers, 2019; Van der Graaff et al., 2014; Wied et
al., 2007).

De plus I'empathie augmenterait de maniere plus importante pour les filles que pour les garcons (Lam
et al., 2012; Mestre et al., 2009; Van der Graaff et al., 2014). Toutefois d’autres recherches trouvent
des niveaux stables d'empathie affective dans le temps pour les garcons (Lam et al., 2012) ou une
diminution temporaire de I'empathie chez les gargons suivie d'une augmentation au milieu de
I'adolescence (Van der Graaff et al., 2014).

Cette différence d’empathie selon le genre serait socialement construite (Galambos et al., 2009) et
s'accentuerait a I'adolescence (Oransky & Marecek, 2009; Stuijfzand et al., 2016) par la pression sociale
de se conformer aux roles genrés (Galambos et al., 2009). Ces résultats hétérogenes soulignent

I'importance de prendre en compte le sexe dans I'étude de I'empathie des jeunes.
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Les chercheurs s’accordent sur I'importance des parents dans |'ontogenése, la socialisation et le
développement de I'empathie (Davis, 1980; Laible et al., 2004; Shen et al., 2013). Le rdle crucial des
parents dans le développement empathique de leurs enfants se poursuit tout au long de I'adolescence
(Yoo et al., 2013). Un attachement sécure aux parents, (Laible et al., 2004; Stern & Cassidy, 2018), la
chaleur des parents, les relations sociales de qualité avec les parents et le soutien maternel sont
associés au développement de I'empathie des adolescents (Laible et al., 2004; Lam et al., 2012;
Miklikowska et al., 2011; Soenens et al.,, 2007; Yoo et al.,, 2013). Le contrdle et les sollicitations
parentales sont associés a I'empathie des adolescents par la connexion relationnelle entre le parent et
I'adolescent.

L'empathie joue un role important dans la relation fraternelle et les relations avec la fratrie jouent un
réle unique dans le développement de I'empathie (Lam et al., 2012). Le comportement des freres et
sceurs plus agés permet le développement de I'empathie des plus jeunes (Tucker et al., 1999). La
proximité entre freres et sceurs (plus de chaleur et moins de conflits) est associée a des niveaux plus

élevés d'empathie (Lam et al., 2012).

Les interactions sociales avec les pairs sont tres importantes pour les adolescents (Brown & Larson,
2009) et sont un cadre privilégié pour le développement de I'empathie permettant I'expérience de
relation d'égalité et de réciprocité (Laible et al., 2004). Les relations sociales de qualité avec les pairs
permettent de développer I'empathie des adolescents (Laible et al., 2004) et I'empathie est liée a une
plus grande qualité des relations d’amitié (Overgaauw et al., 2017; Soenens et al., 2007), des relations
plus positives avec les pairs (Barr & Higgins-D’Alessandro, 2007) et de meilleures compétences
interpersonnelles dans les amitiés (Chow et al., 2013). L'empathie a I'adolescence est liée a une plus
grande attention aux émotions des autres, a moins de comportements d'intimidation (Overgaauw et
al.,, 2017), a des meilleures compétences de résolutions de problémes avec leurs amis (empathie
affective) et moins de conflits (Chow et al., 2013; Wied et al., 2007).

Les adolescents empathiques ont plus d’amis (Chow et al., 2013). Des relations sécures entre pairs
sont associées a des niveaux d'empathie plus élevés (Carlo et al., 2012).

L’école est un lieu clé pour exercer sa sensibilité empathique (Barr & Higgins-D’Alessandro, 2007) ainsi
que les activités parascolaires (sports d’équipes, musique, danse, théatre), qui nécessitent un travail
de collaboration entre les individus (Sevdalis & Raab, 2014). Les adolescents qui participent a une
activité parascolaire sont plus empathiques et considerent cette compétence sociale comme

importante (Dworkin et al., 2003; Mahoney et al., 2009; Sevdalis & Raab, 2014).
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2) Les effets de 'empathie sur les adolescents

Les adolescents empathiques ont plus de comportements pro-sociaux et altruistes (Barr & Higgins-
D’Alessandro, 2007; Benita et al., 2017; Laible et al., 2004; Shivers, 2019) et ont des niveaux élevés de
raisonnement moral (Eisenberg et al., 2001). Le niveau d’empathie ainsi que le développement de
I'empathie durant I'adolescence prédisent les différences individuelles dans les compétences sociales
a I'dge adulte (Allemand et al., 2015). Des bonnes capacités empathiques (niveau élevé d’imagination,
de préoccupation empathique et de prise de perspective ; niveau faible de détresse personnelle) sont

liées a une meilleure estime de soi et a une meilleure réactivité communicative (Henry et al., 1996).

Les liens trouvés entre le niveau d’empathie et les comportements agressifs et délinquants sont
incohérents. Le déficit d’empathie est un facteur de risque du développement de troubles du
comportement a I'adolescence (de Wied et al., 2010). Des altérations cérébrales a la base du déficit
d’empathie sont présentes chez des adolescents avec des troubles de conduite (Sterzer et al., 2007).
Un niveau élevé d'empathie, plus particulierement d'empathie affective (préoccupation empathique)
est associé a moins de comportements délinquants et agressifs a I’adolescence (Batanova & Loukas,
2011; Broidy et al., 2003; de Kemp et al., 2007), mais ce résultat est parfois retrouvé uniquement pour
les filles (Laible et al., 2004; Shivers, 2019). De plus, un niveau plus élevé de prise de perspective
prédirait une augmentation d'agressivité relationnelle chez I'adolescent un an plus tard (Batanova &
Loukas, 2011). Une revue de littérature de 17 études a montré que malgré des résultats
contradictoires, il existe une relation négative robuste entre le niveau d’empathie des adolescents et

leurs comportements agressifs (Lovett & Sheffield, 2007).

Iy a un manque d'études explorant les associations entre I'empathie et la santé mentale des
adolescents (troubles internalisés et externalisés). Les adolescents avec une plus haute empathie
affective ont moins de troubles externalisés, mais auraient plus de troubles internalisés conduisant a
des difficultés psychologiques et sociales (Gambin & Sharp, 2016, 2018; Tone & Tully, 2014). La
culpabilité et la honte médiatisent la relation entre I'empathie affective et les symptomes dépressifs
des adolescents.

En revanche, I'empathie cognitive s'est révélée étre fortement liée a la culpabilité mais n’est pas liée

aux symptomes dépressifs (Gambin & Sharp, 2018).
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C. L'empathie des JA et JCMP

1) Les points communs entre les JA et les JCMP

Comme nous I'avons vu précédemment, plusieurs études sur les JA montrent les bénéfices que ces

jeunes retirent de leur situation, comme le développement de compétences sociales (Becker, 2007).

Les JA développent une grande empathie : ils ont une plus grande sensibilité aux besoins des autres,
des niveaux accrus d'altruisme, de compassion et d’empathie (Banks et al., 2002; Charles et al., 2012;
Moore, 2005b; Stamatopoulos, 2018). Les JA considerent leur expérience d’aidance comme une source
d'empathie et de maturité personnelle (Heyman & Heyman, 2013). Ils développeraient leur empathie
pour les autres (Dharampal & Ani, 2019) dans une relation de réciprocité et de proximité avec le proche

aidé (Cass et al., 2011; Cohen et al., 2002).

De la méme facon, plusieurs études montrent une grande empathie chez les JCMP. Les jeunes
confrontés a la maladie somatique d’un frére ou d’un sceur ont un niveau d’empathie plus important
(Alderfer et al., 2010; Fullerton et al., 2017; Hughes, 2012), une plus grande compassion et des
préoccupations protectrices pour leurs freres et sceurs malades (Bellin et al., 2008). Ces niveaux
d'empathie plus élevés sont associés a un meilleur ajustement et a une augmentation de I'acceptation
des freres et sceurs (Labay & Walco, 2004). Les enfants confrontés a la maladie mentale d’un frére ou
d’une sceur ont aussi un sentiment de compassion et d’empathie important (Braconnier et al., 2018;
Sanders et al., 2014), ainsi que les fréres et sceurs d'enfants porteurs de handicap (Alderfer et al., 2010;
Cuskelly & Gunn, 2003; Graff et al., 2012; Perenc & Peczkowski, 2018; Shivers, 2019; Skotko et al.,
2011). Ces résultats sont aussi retrouvés lorsque le proche malade ou porteur d’un handicap a des
capacités d’empathie et de théorie de I'esprit plus faibles, comme les fratries d’enfants avec TSA qui
ont un niveau de prise de perspective supérieur aux fratries témoins (Shivers, 2019).

Les adolescents de parents atteints d’'un cancer en phase terminale sont trés empathiques avec leur
parent et cherchent a I'aider (Christ et al., 1994). Les enfants de parents atteints de douleur chronique
feraient preuve de plus d’empathie avec leurs parents et autrui (Higgins et al., 2015). Les enfants de
parent dépressif ressentent de I'empathie, surtout les filles, et surtout envers les meres (Solantaus-
simula et al., 2002). Cette empathie et I'’envie d’aider leur parent augmentent aprés que les enfants
ait suivi une intervention permettant une meilleure compréhension de la dépression parentale (Grove

et al., 2015). Les enfants de parents sourds ont une empathie accrue (Wendland et al., 2017).
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Les JA expriment souvent le souhait de choisir une carriére professionnelle orientée vers le soin et
I'aide a la personne : ils veulent aider les gens comme ils aident leurs proches (Stamatopoulos, 2018).
Les JA adultes reconnaissent que leur expérience d’aide les a orientés vers les études et les métiers de
soin qu’ils exercent actuellement (Hamilton & Adamson, 2013). Certains JCMP orientent leur choix de

carriére vers des métiers du soin qui nécessitent des compétences d’empathie (Deavin et al., 2018).

2) Les spécificités des JA

Certains JA ressentiraient du plaisir a prendre soin de leur proche et considéreraient cela comme
positif dans leur vie (Banks et al., 2002; McDonald et al., 2009). Les JA apprécient la proximité
importante qu’ils ont avec le proche gu’ils aident et soignent (Aldridge & Becker, 1993b; Noble-Carr,
2002). Ces études qualitatives présentent le développement de I'empathie des JA comme un bénéfice
de leur situation, ce qui correspond aux ressentis des JA dans ces études, cependant aucune étude n’a
mesuré objectivement le niveau d’empathie des JA et ses effets sur leurs santé mentale et qualité de

vie.

3) Les spécificités des JCMP

Certaines études sur les JCMP soulignent que lorsque les enfants se développent dans des
environnements familiaux nécessitant beaucoup d’aide de leur part, les enfants vont développer de
I’empathie mais celle-ci peut s’accompagner de culpabilité, d'anxiété et d’'un sentiment d'échec
personnel (Gambin & Sharp, 2016, 2018; Zahn-Waxler & Van Hulle, 2012). L'empathie affective des
adolescents peut entrainer des sentiments de responsabilité exagérée au regard de la souffrance
d'autrui, et entrainer une culpabilité inadaptée augmentant les symptomes dépressifs (Gambin &
Sharp, 2016, 2018). Les enfants empathiques, élevés par des parents en souffrance psychologique
pourraient se consacrer de maniere excessive aux soins de leurs parents, entrainant de la culpabilité,

de la tristesse et de I'anxiété (Zahn-Waxler & Van Hulle, 2012), ce qui pourrait étre le cas des JA.

Il y a moins d’études qui explorent le niveau d’empathie des jeunes confrontés a la maladie ou au
handicap d’un parent que d’études sur les fratries. Ce constat peut étre lié a des réticences des
chercheurs a s’interroger sur I'empathie qu’un jeune ressent envers son adulte référent en difficulté.
De plus la plupart des résultats sur I’'empathie proviennent d’études qualitatives : les enfants abordent
peut-étre plus facilement I’empathie qu’ils ressentent pour leur frére et sceur que pour leur parent,

amenant davantage une inversion des réles (I’'enfant se préoccupe de I'état de santé de son parent).
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Enfin les adolescents pourraient avoir du mal a verbaliser 'empathie qu’ils ressentent envers leurs
parent, car ils éprouvent un ensemble de sentiments envers leur parent malade (peur, tristesse, colére,
rancceur) qui interagissent et qui peuvent étre difficiles a identifier et a verbaliser (Cannard, 2015;

Klahr et al., 2011; Steinberg, 2014).

Il serait intéressant de continuer d’investiguer I'empathie des JA et JCMP avec une échelle
psychométrique d’empathie et d’observer s’il existe des différences d’empathie en fonction du proche
malade et de la maladie du proche. Nous pouvons nous demander si un niveau élevé d’empathie serait
un facteur d’entrée dans I'aidance pour des jeunes confrontés a la maladie d’un proche. Nous pouvons
aussi envisager que I'expérience d’avoir un proche malade et de lui apporter de I'aide et du soutien

permettent aux jeunes de développer leur empathie.

Résumé :

L'empathie est la capacité a comprendre et partager les émotions de I'autre ; elle comprend des
dimensions cognitives (fantaisie et prise de perspective) et affectives (la préoccupation empathique
et la détresse personnelle). L'empathie est essentielle dans les relations sociales, mais peut

paradoxalement étre liée a de la détresse quand elle est trop élevée.

L'empathie se développe, se complexifie et augmente durant I'adolescence, en particulier pour les
filles. Les relations de qualité avec les parents et la fratrie permettent son développement. Les
interactions sociales avec les pairs sont un cadre privilégié pour le développement de I'empathie,
qui est liée a une grande qualité des relations d’amitié. L'école et les activités parascolaires sont des
lieux-clés pour exercer son empathie. Les adolescents empathiques ont plus de comportements pro-
sociaux et d’altruisme et moins de comportements agressifs. Toutefois un niveau élevé de prise de
perspective prédirait une augmentation de l'agressivité relationnelle. L'empathie affective des
adolescents est liée a moins de troubles externalisés mais a plus de troubles internalisés. L'empathie
cognitive est liée a la culpabilité. Le déficit d’empathie est un facteur de risque du développement

de troubles du comportement a I’'adolescence.

Les JA et JCMP présentent une grande empathie. Cette compétence relationnelle oriente les JA et
certains JCMP vers des métiers du soin. Les JA vivent leur empathie comme un bénéfice de leur
situation d’aidance. Néanmoins, une empathie affective trés élevée dans un environnement d’aide

peut entrainer des sentiments de responsabilité exagérée, de la culpabilité, de la dépression et de
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I'anxiété. Peu d’études explorent le niveau d’empathie des JCMP avec un parent malade. Aucune
recherche ne s’est intéressée au niveau d’empathie des JA en utilisant une échelle psychométrique,

ni aux effets de leur niveau d’empathie sur leur santé et leur qualité de vie.
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Problématique

La revue de la littérature présentée en premiere partie de ce travail a permis de mettre en lumiere
plusieurs points. Les JA sont des enfants et des adolescents qui apportent une aide réguliere et
significative a un proche malade ou en situation de handicap. La littérature internationale nous a appris
que ces JA sont a plus haut risque de développer des problémes psychosociaux et de santé (qualité de
vie, santé mentale, difficultés scolaires, sociales, familiales, physiques). lls sont la plupart du temps
invisibles, en particulier en France ou la recherche et les propositions d’accompagnement se
développent depuis quelgues années seulement, et ou les politiques publiques commencent tout juste
a inclure les JA dans les engagements de I'Etat. En effet, le 23 octobre 2020, le Premier Ministre
Edouard Philippe et le Ministere des Solidarités et de la Santé ont annoncé une stratégie nationale qui
vise a prévenir I'épuisement et I'isolement des aidants « Agir pour les aidants », dont la 6™ priorité

est d’épauler les jeunes aidants.

A l'international, les chercheurs sont globalement d’accord sur la définition des JA mais beaucoup
moins sur la fagon de les identifier. Ainsi, plusieurs études sur les JA attribuent les effets identifiés a la
situation d’aidance sans que le niveau d’aide apportée par les jeunes soit systématiquement pris en
compte. Les JA sont donc parfois confondus avec des JCMP qui n’apportent pas une aide significative
a leur proche. En parallele, des recherches se sont intéressées aux JCMP en soulignant que certains
d’entre eux apportent de I'aide a leur proche malade, ont plus de responsabilités, sont parentifiés avec
I'attribution d’un rdle parental sans pour autant les identifier comme des JA. Il est donc tres probable
que parmi les JCMP de ces études, certains soient des JA. Les JCMP rencontrent un ensemble de

difficultés dont plusieurs sont similaires a celles observées chez les JA.

Les champs d’études entre les JA et les JCMP ont des caractéristiques différentes et communiquent
peu ensemble. Ils bénéficient peu des connaissances de chacun des champs d’études. Les études sur
les JA portent la plupart du temps soit sur des JA déja identifiés dans des structures d’aide, soit (moins
fréquemment) sur la population générale. Les JA et les JCMP sont alors souvent confondus et le niveau
d’aidance et ses effets sont peu considérés. Concernant les études sur les JICMP, I’aidance et ses effets
sur les jeunes sont rarement explorés, hormis dans le cas des études menées par des chercheurs

travaillant sur les JA.
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Il est donc tres difficile a ce jour de savoir si les difficultés rencontrées par ces jeunes sont dues a la
confrontation a la maladie d’un proche ou a la situation d’aidance. Ces jeunes semblent présenter des

différences mais elles ne peuvent étre que supposées.

De plus, la recherche sur les JA est souvent athéorique et s’appuie peu sur les connaissances de la
recherche sur la parentification, sur les aidants adultes et sur les théories du développement de
I’enfant ou de I'adolescent (comme la recherche des JCMP a minima). Les JA sont souvent étudiés tous
ensemble sans considérer I'age des jeunes, et donc les impacts des caractéristiques
développementales. Pourtant, les spécificités développementales a I'adolescence sont essentielles a
prendre en compte dans la compréhension de la situation des JA et des JCMP adolescents. Ainsi, dans
ce travail, nous avons choisi de nous centrer sur cette population spécifique, au regard de la

problématique des JA (leurs responsabilités, leur maturité) et du fait que I'aide augmente avec I'age.

Enfin, les études sur les JA et les JCMP concluent que les difficultés et |la souffrance de ces jeunes sont
dues a la maladie du proche ou a la situation d’aidance. Cependant, peu d’études prennent en
considération I'effet de variables comme le sexe de I'enfant, le statut du proche malade, le type de
maladie, la gravité percue de la maladie et sa durée, le niveau socio-économique, la structure et le
fonctionnement de la famille. De fait, peu d’études contrélent I'effet de ces différentes variables sur
la santé mentale et la qualité de vie des jeunes.

La littérature suggére que le fonctionnement familial, les stratégies de coping et le niveau d’empathie
sont des variables pertinentes a prendre en compte dans I'étude de ces populations. En effet, ces
variables peuvent étre associées a la confrontation a la maladie et a I'aide apportée, mais aussi a la
santé mentale et a la qualité de vie des JA et des JCMP. De plus, ces variables occupent une place

importante dans I'adaptation des adolescents.

Pour répondre a ces différentes limites de la littérature, nous nous proposons donc d’étudier pour la
premiere fois les JA adolescents francais. Notre premier objectif est d’identifier des JA dans une
population de lycéens francais et d’estimer la prévalence de ces jeunes. Pour cela nous allons analyser,
tester et sélectionner les critéres d’identification les plus pertinents au regard des recherches et des
définitions des JA, pour tenter de répondre a la question suivante : comment identifier les JA dans la

population générale ?

Notre deuxieme objectif est d’identifier les spécificités liées a la situation de jeune aidance de celles
relevant de la confrontation a la maladie d’'un proche a I'adolescence. Pour cela, nous allons

investiguer les différences entre les adolescents JA, les JCMP qui ne seraient pas en situation d’aidance
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et les jeunes sans proche malade (JSPM) parmi des lycéens. Ces différences seront étudiées entre
autres pour les variables socio-démographiques, la situation familiale, le fonctionnement familial,
I’empathie, les stratégies de coping, les activités de loisirs, la qualité de vie et la santé mentale de ces
jeunes. Les différences spécifiques entre les JA et les JCMP seront analysées concernant la
représentation de la maladie du proche, le statut du proche malade, le type de maladie du proche,
tout en contrdlant I'effet du genre et de I'dge des participants. Ce deuxieme objectif permettra de
mettre a jour les différences et les points communs entre les JA et les autres jeunes : de par I'approche
comparative des trois groupes (JA/JCMP/JSPM), les résultats permettront de distinguer et de
déterminer les effets de I'aidance et les effets associés a la confrontation a la maladie ou au handicap

d’un proche.

Apres avoir analysé les spécificités des JA par rapport aux autres jeunes, nous nous intéresserons aux
différences entre les JA. En effet, la littérature souligne les effets bénéfiques que certains JA trouvent
dans leurs situations, souvent similaires aux effets positifs rencontrés par les JCMP (ex:
développement de compétences, de relations fortes au sein de la famille), qui sont parfois en
contradiction avec des difficultés identifiées (ex : dysfonctionnements psychosociaux et familiaux).
Cette hétérogénéité suggere que certains JA développent des compétences et trouvent un équilibre
dans leur vie tandis que d’autres sont en difficulté. Ces JA ont probablement une meilleure qualité de
vie et santé mentale que les JA qui n’ont pas trouvé cet équilibre. A notre connaissance, peu d’études
se sont intéressées aux variables qui expliquent le fait que certains JA sont en difficulté alors que

d’autres ne le sont pas.

Notre troisieme objectif est donc d’identifier les variables et les caractéristiques associées a la qualité
de vie et a la santé mentale des JA. Pour cela nous allons étudier les effets des caractéristiques socio-
démographiques (age, sexe, niveau socio-économique), des variables liées a leur situation d’aidance
(le proche aidé, le type de maladie du proche, le nombre de proches aidés et de maladies), les variables
liées a la famille (structure et fonctionnement de la famille) et les effets de variables psychologiques
(empathie et stratégies de coping). Ce troisieme objectif permettra de mieux comprendre les JA
francais et les spécificités liées a leur situation. Il permettra aussi pour la premiere fois d’étudier I'effet

de ces caractéristiques sur leur santé mentale et leur qualité de vie.

Les résultats de ce travail nous permettront de proposer des perspectives de dépistage et de prises en

charge pour aider les JA en fonction des spécificités de leur situation, de leurs points communs et de

leurs différences avec les autres jeunes.
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Au regard de la littérature et de ses limites, nous pouvons proposer quelques hypothéses. Toutefois,
nous rappelons que cette étude est la premiere a différencier les JA des JCMP, et qu’il est donc difficile

de déterminer les différences qui pourraient exister entre ces jeunes.

En lien avec notre premier objectif, nous nous attendons a trouver une prévalence de JA au moins
égale aux prévalences rapportées dans la littérature sur des échantillons d’adolescents, compris entre
6% et 18,1%. Nous nous attendons a trouver un pourcentage relativement important puisque notre

étude porte sur des lycéens et que 'aide tend a augmenter avec |'age.

En lien avec notre deuxieme objectif, nous faisons I’hypothése que la confrontation a la maladie d’un
proche a plusieurs effets négatifs sur la vie des jeunes, entrainant des points communs entre les JA et

les JCMP, mais que la situation d’aidance a des effets spécifiques majorant certaines difficultés.

En lien avec les données disponibles dans la littérature, concernant les variables sociodémographiques,
nous nous attendons a ce que les JA vivent dans des milieux socio-économiques plus défavorisés que
les JCMP et les JSPM et gu'’ils soient plus des filles que les autres jeunes. Sur le plan des variables
familiales, nous formulons I’hypothése que les JA et les JCMP ont un moins bon fonctionnement
familial que les JSPM, que les JA vivent plus dans des familles monoparentales et gu’ils sont plus
souvent les ainés que les autres jeunes. S’agissant du fonctionnement psychologique, nous nous
attendons a ce que les JA aient plus de difficultés de santé mentale et une moins bonne qualité de vie
que les JCMP et les JSPM. D’un point de vue social et scolaire, nous formulons I'hypothese que les JA
font moins d’activités de loisirs et se pergoivent comme étant moins performants dans leur scolarité

que les JICMP et les JSPM ; les JA et les JCMP auront moins d’amis proches que les JSPM.

En lien avec notre troisieme objectif, nous faisons I’hypothése que certaines variables sont associées
a la qualité de vie et a la santé mentale des JA. Nous pensons que les JA filles ont une moins bonne
qualité de vie et santé mentale que les JA garcons; que les JA vivant dans des situations socio-
économiques plus défavorables, ayant plusieurs proches malades, étant confrontés a plusieurs types
de maladie, et percevant la maladie de leur proche comme plus grave ont une moins bonne qualité de
vie et santé mentale. Nous pensons que des difficultés de fonctionnement familial sont associées a
une qualité de vie et a une santé mentale moins bonnes. Nous pensons que I’utilisation de stratégies
de coping efficaces (ex : résolution de problemes, acceptation, recherche de soutien) est associée a
une meilleure qualité de vie et santé mentale des JA, tandis que I'utilisation de I'évitement et de I'usage
de substances sont associés a une moins bonne qualité de vie et santé mentale. Pour I'empathie, nous

nous attendons a ce que la prise de perspective, la préoccupation empathique et I'imagination soient
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liées a une meilleure santé mentale et qualité de vie, tandis que la détresse personnelle serait associée

a plus de difficultés.
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1 Méthodologie de I’étude
A. Population
L’échantillon est composé d’adolescents scolarisés dans des lycées publics d’enseignement général ou
professionnel des régions lle-de-France, Occitanie et de Centre — Val de Loire. Treize établissements

ont participé (Tableau 2).

Tableau 2 : Lycées ayant participé a I'étude, participants, filieres, villes et modalités de passation

Filieres :
Lycées Participants Eleves G et T Générale et Ville Type de passation
y P présents Technologique / (département) P P
P Professionnelle
Claude Bernard 382 554 GetT Paris 16°™¢ Papier
Claude-Anthime ) X .
91 129 P Paris 15°™¢ Papier
Corbon
Octave Feuillet 51 54 P Paris 16°™me Papier / tablette
. GetTetP . Papier/
Edouard Vaillant 170 223 Vierzon (18) .
ordinateur
GetT Papier/
Montgeron .
Rosa Parks 828 1200 (91) ordinateur/
tablette
Jean de La GetT ) ; .
. 301 328 Paris 16°™¢ Papier
Fontaine
Ozenne 33 33 GetT Toulouse (31) Papier
Saint-Exupéry 21 21 GetTetP Blagnac (31) Papier
Marguerite de Papier /
328 630 GetT Bourges (18) .
Navarre ordinateur
Jean-Jacques GetTetP
315 478 Sarcelles (95) Tablette
Rousseau
Buffon 44 70 GetT Paris 15¢™¢ Papier
Elisa Lemonnier 81 106 GetTetP Paris 12¢™m¢ Papier
Blaise Pascal 534 573 GetT Orsay (91) Papier
Total 3179 4399

Les criteres d’inclusion étaient les suivants : les participants devaient étre scolarisés dans I'un des
lycées collaborant a I'étude, ils devaient avoir donné leur accord pour participer a I'étude et le

consentement de participation de I'un de ses tuteurs Iégaux devait avoir été recueilli.

Concernant les jeunes aidants, une prévalence de 3,5% avait été estimée a partir des pourcentages

observés dans les études menées dans d’autres pays européens. Nous avions donc estimé qu’un
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échantillon de 6000 participants était nécessaire pour obtenir un sous-échantillon de 250 jeunes

aidants.

Au final, I'étude a été présentée a 4399 jeunes et 3179 ont participé a I'étude, soit un taux de
participation de 72%. Cette thése porte sur un échantillon de 2820 éleves (ce qui correspond aux
guestionnaires complétés en ligne ou saisis numériquement au moment de I'analyse des données, soit

88,7% des données recueillies). L'échantillon a été complété au cours du dernier trimestre 2020.

B. Procédure

Les différentes étapes de la procédure sont schématisées dans la figure 1.

1) Contacts des établissements

Les établissements ont été contactés a partir de novembre 2017 pour leur proposer de participer a
cette étude. Initialement, nous avons contacté les établissements par I’envoi d’'un mail a I'intention du
ou de la proviseure, puis une relance était faite par téléphone et par mail en I'absence de réponse.
Cette stratégie de contact n’était pas efficace : les proviseurs ne répondaient que rarement aux
sollicitations par mail, et aucun des 24 lycées contactés suivant cette procédure n’a participé a I'étude.
La mise en place de I'’étude a commencé suite a notre rencontre avec le Docteur Chardonnet, médecin
scolaire, qui nous a permis de rencontrer les infirmieres scolaires et les chefs d’établissement de quatre
lycées parisiens. Ainsi, le recrutement a commencé en mai 2018 par la participation du lycée Claude
Bernard. Par la suite, un contact téléphonique avec les infirmiéres scolaires ou les conseillers
principaux d’éducation (CPE) était privilégié pour présenter le projet. Parmi les 12 lycées contactés de
cette fagon, 8 ont participé a I'étude (3 n’ayant pas souhaité participer et un ayant annulé sa

participation).

Soixante-et-onze pour cent des participants (N = 2256) ont été recrutés dans 8 lycées par E. Jarrige.
Une chercheuse (Dr C. Vioulac) et quatre étudiantes de Master de Psychologie clinique,
psychopathologie et psychologie de la santé ont collaboré au recrutement des participants et ont
mené les passations dans trois autres lycées. Deux classes de régions Occitanie de deux lycées
différents ont participé a I’étude par le biais d’un partenariat avec I’association Oustral Mariposa. Les
différents intervenants ont été formés a la présentation et a la passation de I'étude pour assurer une

homogénéité des conditions de déroulement de I'étude dans toutes les classes.
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2) Présentation de I’étude aux professionnels

Pour la plupart des lycées, une rencontre avec l'infirmiére scolaire, le chef d’établissement et les CPE
a été organisée pour présenter I'étude et son déroulement. Ces réunions nous permettaient de
présenter I'étude aux professionnels, de répondre a leurs questions et d’échanger avec eux sur le
projet. Ces professionnels envoyaient ensuite un mail aux professeurs principaux contenant le
document présentant I'étude ADOCARE (Document d’information ADOCARE pour les enseignants,
annexe n°1). Certains établissements ont souhaité que le projet ADOCARE soit présenté a leur

Assemblée Générale ou lors de la réunion de pré-rentrée.

3) Mise en place du projet dans I’établissement

Dans chaque établissement, un professionnel de I’établissement collaborait a I'organisation de I’étude.
La plupart du temps, il s’agissait de I'infirmiére scolaire, d’un proviseur adjoint et/ou d’un CPE. Avant
notre intervention dans I'établissement, ce professionnel organisait les plannings et informait les

professeurs de la mise en place de I'étude.

4) Présentation de I'’étude aux éleves

La présentation de I'étude durait 15 minutes et se déroulait en début ou fin de cours. Elle permettait
de se présenter en tant qu’intervenant, de transmettre les informations sur I'étude en soulignant
I'intérét porté au bien-étre des lycéens et a toutes les activités qu’ils faisaient en dehors du lycée
(sport, musique, responsabilités familiales). La vidéo de présentation de I'étude ADOCARE était ensuite
projetée. Cette vidéo de 3 minutes! permettait de présenter les objectifs et le déroulé de I'étude de
maniére pédagogique sous forme de «draw my life ». Les notes d’informations destinées
respectivement aux éléves et aux parents (annexe n°2), ainsi que le formulaire de consentement

étaient distribués et présentés aux éleves.

Lors de la présentation, il était expliqué que les participants mineurs étaient libres de participer ou de
ne pas participer le jour J a I’étude, ou encore d’interrompre leur participation, mais que nous étions
dans I'obligation légale de recueillir le consentement signé d’un de leurs tuteurs Iégaux pour qu'’ils
puissent participer. L'objectif de cette recherche, I'anonymat et la confidentialité des questionnaires

étaient expliqués aux éléves ainsi que les modalités d’utilisation des données recueillies par les

! https://Ipps.recherche.parisdescartes.fr/participer-a-une-recherche/etude-adocare/
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responsables de I’étude. Les réponses étaient apportées aux questions des éléves et ils pouvaient nous
recontacter pour toutes autres questions.

Tous les éleves devaient rapporter le formulaire de consentement signé a leur professeur principal.
Les parents qui ne souhaitaient pas que leur enfant participe, pouvaient cocher la case « je refuse que
mon enfant participe a I'étude ».

La semaine suivante, les professeurs principaux récupéreraient les formulaires de consentement

signés, relancaient les jeunes et nous transmettaient les documents.

5) Passation des questionnaires

Une semaine plus tard environ, la passation des questionnaires avait lieu sur le temps scolaire en
collaboration avec un professeur. Une heure de cours était consacrée a la passation. Le temps pour
répondre aux questionnaires était en moyenne de 40 minutes. Les passations étaient collectives : tous
les éleves de la classe étaient présents. Seuls les lycéens souhaitant participer et ayant rapporté le
formulaire de consentement signé par le tuteur Iégal avec la case cochée « je consens que mon jeune
participe a I'’étude » pouvaient participer. Les éléves qui ne participaient pas a I'étude faisaient des

exercices en silence proposés par leur professeur.

Il est arrivé que la procédure soit modifiée en fonction des contraintes des organisateurs : par exemple
les éléves qui ne participaient pas a I’étude allaient parfois avec leur professeur dans une autre salle.
Le professeur était la plupart du temps présent, mais si ce n’était pas le cas, les éléves qui ne

participaient pas a I'étude ne restaient pas dans la classe avec les participants.

Les participants complétaient huit auto-questionnaires anonymes et confidentiels. Selon les lycées, les
questionnaires étaient en formats papier (1354 soit 48%) ou électronique (1466 soit 52%).

Les passations en format papier se déroulaient dans la salle de cours habituelle des éléves. Les
passations sur ordinateurs se déroulaient dans les salles informatiques de I'établissement. Les
passations sur tablettes se déroulaient dans une salle dédiée a I'étude au sein de I’établissement du
fait des difficultés de transport du matériel. Nous restions toute I'heure de passation pour répondre

aux questions et aider les éléves a répondre si besoin.

Il était expliqué a la fin de la passation que les jeunes pouvaient laisser un commentaire s'ils le
souhaitaient et que cet espace pouvait aussi étre utilisé pour laisser leurs coordonnées s’ils voulaient
étre recontactés pour échanger sur leurs difficultés. Pour les jeunes souhaitant recevoir une écoute ou

de l'aide, il leur était indiqué qu’ils pouvaient se tourner vers un adulte de I'établissement ou vers un
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membre de I'équipe de recherche en nous contactant directement par mail ou en venant nous voir a
la fin de la passation.

A la fin de la participation a I'étude, une « régle ADOCARE » était offerte a chaque éleve. Elle
comprenait le logo de I'étude, I'adresse mail associée, ainsi que les logos de I’association nationale
Jeunes AiDants Ensemble JADE et des partenaires financiers. Des affiches consacrées a I'étude avec
nos coordonnées ont été affichées dans certains établissements. Un lien vers une vidéo de
présentation des résultats a été envoyé aux établissements participants a I'étude a la fin de celle-ci.
Les établissements ont partagé ce lien avec les parents d’éléeves et les éleves. Pour plusieurs lycées, un

résumé spécifique sur les données de I'établissement leur a été transmis (annexe n°3).

Rencontre de
I'infirmiere scolaire -
du CPE - du chef
d’établissement

Passation des
questionnaires par
classe

Présentation de
I'étude en classe

Rappel des
enseignants

Contact de
I'établissement

Mise en place du
projet

°o o oL | L1

YR X 95 / =
| B R P p—
oe®

Contact par mail ( Présentation [-Mise en place Pro\ﬁcgfzede @ Les enseignants - Vérification du
et entretien du projet du planning présentation récupérent les consentement
téléphonique - Echanges sur - Mail - Distribution formulaires de - Passation _des
avec l'infirmiére les modalités d’information des documents consentement questlro.nnalres
scolaire ou le de mise en pour les aux éloves signés (nUm:rli:lrJ)e ou
CPE Clace du prOJet) L enselgnants) 15 rlnin. par 1-2 semaines . heur:e;’))ar e
classe

Figure 1 : Etapes de la procédure

6) Difficultés rencontrées

Plusieurs difficultés ont été rencontrées dans la mise en place du projet. Tout d’abord, les
établissements scolaires sont tres sollicités pour la mise en place de projets autour de la santé
(consommation de substances, usage problématique des écrans). De plus en plus de missions sont
attribuées aux établissements avec peu de temps pour les mettre en place. Ces projets sont donc
souvent proposés sur les heures de cours alors que les professeurs ont un programme déja chargé.

De plus, cette étude a commencé en 2018 au moment de la réforme de Parcoursup et de la réforme
du Baccalauréat (BAC). La réforme de Parcoursup a bouleversé la préparation post-BAC des éléves de

terminales, entrainant une charge supplémentaire pour les professionnels, suivie par la réforme du
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lycée mise en place a la rentrée 2019. Ces réformes ont entrainé des réorganisations dans les
établissements provoquant du stress pour les membres de I'administration, les professeurs, les éleves
et les parents d’éléves. Les professionnels des lycées n’étaient donc pas toujours enthousiastes pour
la mise en place de ce projet dont la méthodologie est assez lourde et qui nécessite I'investissement
de plusieurs intervenants. Enfin, les mouvements sociaux pour ces différentes réformes, les blocus
d’établissements et les gréves SNCF et RATP fin 2019/début 2020 ont également eu des conséquences
sur le recrutement. Pour finir, la pandémie de Coronavirus (COVID-19) et la fermeture des
établissements ont entrainé la suspension du recrutement qui a repris en septembre 2020 et se

terminera fin 2020.

Dans les lycées ayant participé a I'étude, plusieurs difficultés informatiques ont eu lieu, notamment
lors des premiéres passations avec les tablettes électroniques. Nous avons rencontré de nombreux
problemes de connexion avec notre routeur qui devait permettre I'importation des réponses en ligne.
Ces problémes ont entrainé la perte de réponses de lycéens. Les éleves devaient alors répondre a
nouveau aux questions auxquelles ils venaient de répondre et cela empéchait parfois les jeunes de
finir leur questionnaire. Nous avons a la rentrée 2019 utilisé une application hors ligne (Offline Surveys)
qui a, elle aussi, posé des difficultés dans I'importation des données. Nous avons tenté de résoudre
ces problemes informatiques tout au long du doctorat.

Enfin, plusieurs difficultés ont été rencontrées dans |'organisation et la communication au sein des
établissements, entre le professionnel collaborant avec nous et les autres professionnels de

I’établissement, entrainant des reports ou des annulations de passations.

C. Ethique

Les lignes directrices internationales d’éthique pour la recherche en matiere de santé (1, 2, 3, 4, et 9)
impliquant des participants humains ont été respectées (CIOMS, 2016), ainsi que les articles (articles
26, 44 a 54) sur la recherche en psychologie du Code de Déontologie des Psychologues (2012) et les
recommandations de 'OMS (2011) concernant I'éthique dans la recherche auprés de participants
humains.

Conformément aux recommandations de 'OMS (2011), la mise en place de I'étude a débuté apres
avoir obtenu un avis favorable du Conseil d’évaluation Ethique pour les Recherches en Santé de
I’'Université Paris Descartes (CERES) le 17 janvier 2018 (N°IRB : 2018 —06) (annexe n°4). Une déclaration
a été faite auprés de la Commission nationale de l'informatique et des libertés (CNIL) (Référence :

TDCP-GEST-17).
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Ayant conscience de la vulnérabilité du public adolescent, en particulier des jeunes confrontés a la
maladie d’un proche, nous nous sommes appliqués a mettre en place un cadre de recherche rigoureux
et suffisamment souple pour le bon déroulement de I’étude en apportant une attention particuliére
aux impératifs éthiques et déontologiques liés a la recherche.

L'ensemble des procédures et réflexions éthiques mises en place dans ce projet sont présentées en

annexe (annexe n°5).

D. Outils

Les questionnaires utilisés pour I'étude sont présentés en annexe (annexe n°6). L'utilisation du
tutoiement a été privilégié pour I'ensemble des questions. La batterie de questionnaires de cette thése
a fait I'objet d’un pré-test aupres de 8 adolescents, dont la moitié était des JA. Quatre de ces jeunes
ont été recrutés par l'intermédiaire de I'association nationale JADE. Les questionnaires ont également
été soumis aux parents de cet échantillon de pré-test. Cette étape préalable nous a permis d’ajuster
certaines formulations et questionnaires.

Les auto-questionnaires n’ayant pas fait I'objet d’études de validation en langue francaise et/ou auprés
d’adolescents, des analyses factorielles exploratoires (AFE) et confirmatoires (AFC) ont été réalisées.
Pour cela, notre échantillon de 2820 participants a été divisé en deux groupes de 1410 éléves. Nous
nous sommes assurées que ces deux échantillons n’étaient pas significativement différents selon I'age

et le sexe.

1) Les informations sociodémographiques, familiales et liées a la vie quotidienne

Un questionnaire sociodémographique a été créé pour I'étude. Il permettait d’évaluer des données
spécifiques au jeune (age, sexe), a sa situation scolaire (classe actuelle, classe spécialisée,
redoublement, implication des parents dans la scolarité, réussite scolaire percue), a son foyer (lieu de
vie, nombre de foyers, composition du(es) foyer(s), langue parlée au domicile, chambre individuelle
ou partagée), a sa famille (nombre de fréres et sceurs et demi-freres et sceurs, profession des parents,
composition de la famille), a son état de santé (santé percue, handicap ou maladie chronique, soutien
qui lui est apporté, suivi pour des difficultés psychologiques), a ses habitudes de vie (repas, heure du
coucher/du lever), a ses relations avec les pairs (nombre d’amis proches, activités avec les amis), a ses
loisirs (activités en club, heures associées, activités de plaisir a la maison et en dehors de la maison,
heures associées) et a sa situation socio-économique (perception des conditions financieres de sa

famille, activité rémunérée du jeune, nombre d’heures, raisons pour lesquelles il travaille).
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2) La confrontation a la maladie

Pour chaque foyer (un foyer, ou deux dans le cas de parents séparés), le participant devait indiquer si
I'une des personnes avec qui il vit avait une difficulté suivante : une malade grave ou chronique (ex :
cancer, diabéte, sclérose en plaques), une maladie mentale (ex: dépression, schizophrénie), un
probleme d’alcool ou de drogue, un handicap ou un autre souci de santé. A chaque fois, le jeune
précisait la personne ayant ces difficultés et son age. Il était également demandé au jeune s’il était
confronté a la maladie d’un proche avec qui il ne vivait pas, et de préciser de qui il s’agissait ainsi que

ses difficultés.

3) La perception de la maladie ou du handicap du proche

Pour les jeunes qui étaient confrontés a la maladie d’'un proche dans le domicile ou en dehors du
domicile, des questions sur leur perception de la maladie/du handicap du proche étaient posées. Le
participant pouvait répondre a ces questions deux fois au maximum pour deux proches différents. Le
jeune devait préciser le proche auquel il pensait, sa maladie/son handicap, son dge puis évaluer sa
perception de la maladie/du handicap de son proche par 5 questions sur une échelle de Likert allant
de 0 a 10. Ces 5 questions ont été inspirées des questions posées dans le Brief lliness Perception

Questionnaire, Brief-IPQ (Broadbent et al., 2006).

4) Le soutien a I'un des proches, la situation d’aidance

Les questions portant sur la situation d’aidance du questionnaire About me and my family de Joseph
et Becker (2009) ont été utilisées pour évaluer si le jeune avait la perception d’apporter régulierement
son aide/soutien a I'un de ses proches. Si oui, il lui était demandé de préciser les personnes auxquelles
il apportait régulierement ce soutien, les raisons pour lesquelles il apportait leur aide a leurs proches
et depuis combien de temps il le faisait. Ces questions avaient été traduites en francais pour une étude
sur les JA menée par I'équipe du Pr Leu a I'Université de Zurich (Leu et al., 2019). Dans notre objectif
1, nous avons testé leur méthode d’identification des JA. Pour cela, nous avons analysé les réponses
des jeunes a la deuxiéme question « Pour quelle raison cette personne a besoin de ton soutien ou de
ton aide ? ». Ces réponses étaient considérées comme relevant d’une situation de jeune aidance
lorsque le jeune indiquait aider parce qu’il avait un proche malade ou en situation de handicap.
Comme pour I'équipe Suisse, le jeune n’était pas considéré comme un JA quand la réponse ne faisait

pas directement référence a la maladie ou au handicap d’un proche (par ex., allusion a la santé
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ambigué comme la fatigue ou la vieillesse, allusion a I'apport de soutien émotionnel, de conseils ou
d’autres types d’aides comme les taches domestiques et I’aide aux devoirs).

Des questions étaient ensuite posées pour évaluer si le jeune avait apporté de I'aide ou du soutien par
le passé a un proche, ainsi que le lien de parenté avec cette personne, les raisons de son besoin de

soutien et la durée de 'aide/du soutien apporté.

5) Les activités et le niveau d’aide

a) Présentation de I'échelle

Le Multidimensional Assessment of Caring Activities (MACA-YC18) de Joseph, Becker, Becker et Regel
(2009) évalue les activités d’aides entreprises par I'adolescent a travers 18 items qui permettent
d’obtenir un score total et six sous-scores : tdches domestiques (ex : ranger sa chambre), gestion du
domicile (ex : achats de produits alimentaires), aide financiere et pratique (ex : aider a payer les
factures), soutien personnel (ex : aider quelqu’un a prendre sa douche ou son bain), soutien émotionnel
(ex : tenir compagnie a quelqu’un), aide apportée a la fratrie (ex : accompagner ses fréres et sceurs a
I’école). Le jeune répond aux questions sur une échelle de Likert en 3 points (de 0 « jamais » a 2
« souvent »). Le score total varie de 0 a 36 et les scores les plus élevés indiquent une plus grande

activité d’aide et de soutien.

La MACA est une échelle fréquemment utilisée dans les études internationales sur les JA. Elle a fait
I’objet de traduction dans plusieurs langues mais a notre connaissance elle n’est validée qu’en anglais.
Pour cette étude, nous avons utilisé la version francaise traduite par I'équipe du Pr. Agnes Leu
(Université de Zurich). Cette échelle est aussi utilisée dans la clinique auprées de JA au Royaume-Uni.
Joseph, Becker et Becker (Joseph et al., 2012) présentent d’ailleurs dans leur manuel différents niveaux
d’aide en fonction du score total : un score de 0 indique I'absence d’activité d’aide et de soutien ; un
score de 1 a 9 correspond a une faible activité d’aide ; de 10 a 13 a une activité d’aide modérée ; de

14 a 17 a une activité d’aide élevée et, de 18 ou plus, a une trés grande activité d’aide.

b) Validation de I’échelle

Les études portant sur les JA ont fait émerger I'existence d’une variété d'activités de soins et d’aide
pouvant étre regroupées en six domaines (Dearden & Becker, 2004). Un questionnaire initial de 42

items a été créé pour évaluer les activités d’aide en collaboration avec les professionnels et les JA eux-
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mémes. Le questionnaire a été testé aupres de 410 JA agés de 6 a 22 ans, membres d’associations de

JA.

Une analyse en composantes principales (avec rotation varimax) a fait ressortir une structure
factorielle a onze composantes. Six composantes parmi les onze ont été sélectionnées selon les critéres
suivants : chaque composante devait posséder au moins 3 items qui saturaient a plus de |.40]| sans
saturer a plus de |.40] sur les autres facteurs et la composante devait étre clairement interprétable.
Les chercheurs ont gardé pour chaque sous-échelle les 3 items qui avaient les saturations les plus
élevées sur le facteur associé (et les saturations les plus faibles sur les autres facteurs). Cette analyse
a permis de sélectionner 18 items pour évaluer les activités d’aide. Une nouvelle analyse en
composantes principales des 18 items a confirmé une structure en six composantes (MACA-YC18). La
MACA-YC18 a de bonnes qualités psychométriques : la consistance interne du score total et des sous-
échelles était satisfaisante (a > 0,60) sauf pour tdches domestiques (a = 0,57) et aides financiéres et
pratiques (o = 0,45). Les corrélations entre les sous-échelles étaient relativement faibles (allant jusqu’a
.42) tandis que toutes les sous-échelles étaient modérément a fortement corrélées avec le score total.
La MACA-YC18 a une bonne validité convergente : le nombre d'heures consacrées a I'aide et aux soins
(de 0 a42) était associé significativement avec les scores de tdches domestiques, de soutien émotionnel
et le score total ; le nombre de jours manqués ou en retard a I'école (de 0 a 12) était associé aux scores
de soutien personnel, tdches domestiques et au score total. Aucune différence significative n’a été
trouvé en fonction de I'age. Seul le soutien personnel differe significativement en fonction du genre
avec des scores plus élevés pour les filles. Certaines activités étaient réalisées plus fréquemment que
d'autres par les JA: 48,2% étaient engagés dans des activités d’aide personnelle tandis que 98%

I’étaient dans des taches domestiques.

Notons que l'analyse des quartiles des fréquences du score total de l'article de validation ne
correspond pas tout a fait aux scores seuils présentés dans le manuel de Becker : un score de 1 a 10
correspondant a une faible activité d’aide, de 11 a 14 a une activité d’aide modérée, de 15 a 17 a une

activité d’aide élevée et de 18 a 36 a une activité d’aide tres élevée.

Cet article de validation avait pour limite que les JA étaient déja accompagnés par des associations
dédiées. Les auteurs soulignaient d’ailleurs que « presque toutes les études menées auprés de JA
britanniques et internationaux ont tiré leurs échantillons de structures pour les JA, travaillant avec des

JA connus » et qu’il n'existait que trés peu de données sur les JA en population générale.
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c) Qualités psychométriques de la MACA dans notre échantillon

Dans le cadre de ce travail, nous avons procédé a une validation de I’échelle MACA sur notre
échantillon de 2820 participants (figure 2). Pour cela, nous avons effectué des analyses factorielles

exploratoires (AFE) et confirmatoires (AFC), chacune sur un échantillon de 1410 participants.

Nous nous sommes référées au test de Bartlett et de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) pour savoir si nous
pouvions procéder a une analyse factorielle. Le KMO était favorable a I’AFE et le test de Bartlett était
significatif, ce qui est fréquent lorsque I'échantillon testé est de taille importante (Pett et al., 2003) :
nous pouvions donc faire des AFE. Pour I’AFE, nous avons utilisé la méthode d'extraction du maximum
de vraisemblance avec une rotation oblique (oblimin). L’analyse factorielle exploratoire a fait ressortir
une structure factorielle a 6 facteurs selon le critére des valeurs propres supérieures a 1. Cette

premiéere solution factorielle expliquait 62% de la variance.

Le Tableau 3 correspond au tableau des saturations supérieures a .30 de ce premier modele. La
répartition des saturations des 18 items sur les 6 facteurs correspond a la solution factorielle initiale.
Les items d’'une méme sous-échelle initiale saturent bien tous ensemble sur le méme facteur, et
lorsqu’ils saturent sur plusieurs facteurs, ils saturent davantage sur le facteur sur lequel ils devraient
saturer. Toutefois, deux items sur les 18 posent probléme dans la solution factorielle. Ces deux items
font partie du sous-facteur initial tdches domestiques. L'item 3 « Faire la vaisselle et remplir ou vider
le lave-vaisselle » ne sature sur aucun des 6 facteurs de maniére suffisante (saturation <.30), et I'item
2 « Ranger une autre chambre » sature a la fois sur le facteur 4 et le facteur 5 avec un écart de

saturation inférieur a |.15| (écart de saturation de .06).

Ce deuxiéme modeéle est composé de 14 items, répartis en 5 facteurs, selon le critere des valeurs
propres supérieur a 1. Cette deuxiéme solution explique 66,7% de variance.

Les 14 items saturent correctement sur les 5 facteurs (Tableau 4). On retrouve 5 facteurs de la solution
factorielle initiale : soutien personnel (F1), aide apportée a la fratrie (F2), soutien émotionnel (F3), aide
financiere et pratique (F4), gestion du domicile (F5). Le sous-facteur initial tdches domestiques a

disparu et le facteur gestion du domicile n’est composé que de deux items.

161



Méthodologie de la recherche

Tableau 3 : Saturation des items de la MACA pour la solution a 6 facteurs

F1 F2 F3 F4 F5 F6
Aider a prendre une douche /un bain 0,833 0,359
Aider a se laver les mains le visage 0,811 0,349 0,317
Aide a I'habillage/déshabillage 0,709 0,376 0,379
Surveiller la fratrie 0,414 0,867 0,324
Faire attention a la fratrie 0,822 0,357
Accompagner la fratrie a I'école 0,36 0,695 0,32
S’assurer que tout est bien OK 0,36 0,353 0,83
Tenir compagnie 0,718
Accompagner la personne 0,304 0,638
Aider pour les traductions 0,617
S’occuper des factures et formulaires 0,572
Gagner de I'argent 0,314
Ranger sa chambre 0,653
Ranger une autre chambre 0,462 0,4
Achats de produits alimentaires 0,54
Porter des charges lourdes 0,473
Faire des rénovations 0,329

Faire la vaisselle/ lave-vaisselle

F1 soutien personnel / F2 aide apportée a la fratrie / F3 soutien émotionnel / F4 aide financiere et

pratique / F5 gestion du domicile/ F6 tdches domestiques

Tableau 4 : Saturation des items de la MACA pour la solution a 5 facteurs

F1 F2 F3 F4 F5
Aider a prendre une douche /un bain 0,829 -0,346
Aider a se laver les mains le visage 0,811 -0,342 0,322
Aide a 'habillage/déshabillage 0,706 -0,369 0,387
Surveiller la fratrie 0,416 -0,865 0,327
Faire attention a la fratrie -0,818 0,359
Accompagner la fratrie a I'école 0,361 -0,698 0,323
S’assurer que tout est bien OK 0,368 -0,343 0,834 0,303
Tenir compagnie 0,708
Accompagner la personne -0,3 0,641
S’occuper des factures et formulaires 0,787
Aider pour les traductions 0,465
Gagner de 'argent 0,358
Porter des charges lourdes 0,461
Faire des rénovations 0,423

F1 soutien personnel, F2 aide apportée a la fratrie, F3 soutien émotionnel, F4 aide financiere et pratique, F5

gestion du domicile.
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L'adéquation de nos données a ces deux modeles a été testée par des analyses factorielles
confirmatoires (AFC). Les indices d’ajustements retenus sont (Hooper et al., 2008) :

- Le Chi-deux divisé par le nombre de degré de liberté (x2/ddl) qui doit étre inférieur a 5 (indicateur
dépendant grandement du nombre d’observations)

- Le Comparative Fit Index (CFl) qui doit étre supérieur ou égal a 0,9

- Le Goodness of Fit Index (GFI) qui doit étre supérieur ou égal a 0,9

- ’Adjusted Goodness of Fit (AGFI) qui doit étre supérieur ou égal a 0,9

- Le Root Mean Square Error of Approximation (RMSEA) qui doit étre inférieur ou égal a 0,08

- Le Standardized Root Mean Square Residual (SRMR) qui doit étre strictement inférieur a 0,08.

Tous les indices d’ajustement des deux modeles sont satisfaisants (Tableau 5).

Tableau 5 : Indices d'ajustement des modeles de MACA testés en AFC

Modele CFI GFI AGFI RMSEA SRMR x2/ddl
Modele initial - 6 facteurs 0,981 0,978 0,968 0,031 0,03 2,38
Modeéle de I’AFE - 5 facteurs 0,989 0,985 0,977 0,03 0,025 2,25

Dans le modeéle initial a 18 items, trois sous-échelles (soutien personnel, aide apportée a la fratrie,
soutien émotionnel) ont une bonne consistance interne (a > 0,78) et trois ont une consistance interne
non satisfaisante (o < 0,54 pour aide financiere et pratique, gestion du domicile et tdches domestiques).
Dans le modele a 5 facteurs, la consistance interne des sous-échelles n’est pas améliorée, et celle du

facteur gestion s’est détériorée (a = 0,34).

Puisque la MACA a été validée auprés de jeunes faisant partie d’associations de JA, nous avons
reproduit ces analyses factorielles exploratoires et confirmatoires sur un sous-échantillon de notre
population, les 1221 jeunes qui avaient répondu « oui » a la question « Apportes-tu régulierement ton
soutien ou ton aide a un de tes proches ? »2. La solution factorielle initiale a 6 facteurs a été retrouvée
dans I’AFE et expliquait 63,8% de la variance, mais I'item 3 et 5 saturaient mal sur ces facteurs. Tous
les indicateurs d’ajustement de I'AFC de nos données sur le modéle initial étaient satisfaisants.
Toutefois la consistance interne des sous-échelles tdches domestiques, gestion du domicile et aide

financiere et pratique était insatisfaisante (a < 0,51).

2 Cette question correspond a l'une des questions utilisées dans les méthodes d’identification des JA des
méthodes suisse de Leu et al. (2019) et britannique (Joseph et al., 2019). Nous reviendrons sur I'analyse de ces
méthodes dans I'objectif 1.
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En résumé, la structure initiale en 6 facteurs de la MACA n’a pas été totalement retrouvée par I’AFE
mais nos données s’ajustent bien a ce modeéle, ainsi que les données des jeunes apportant de I'aide a
un proche. Nos données s’ajustent aussi correctement au modele réduit en 5 facteurs de I’AFE.
Toutefois, au regard de la consistance interne des sous-échelles, le modele réduit n’est pas meilleur
gue le modele initial. Malgré les défauts du modele initial, nous avons préféré utiliser ce modele plutot
que le modele réduit : cela nous permettra des comparaisons avec les autres études ayant utilisé le
modele en 6 facteurs de la MACA. De plus, le score total de la MACA est souvent davantage utilisé que
les sous-scores qui sont plus descriptifs. Dans notre échantillon, le score total de la MACA explique

24,2% de la variance et possede une bonne consistance interne (a = 0,82).

A la suite de la MACA, une question ouverte été posée aux jeunes leur demandant s’ils faisaient
d’autres choses a la maison. Un tiers des jeunes (33,4%) ont précisé qu’ils faisaient d’autres choses a
la maison : 15,7% le ménage/les taches ménageres, 9,9% préparation des repas et 1,8% s’occupaient
des animaux. Moins d’un pour cent ont ajouté des éléments autour des soins d’un proche (annexe

n°7).

d) Etablissement du score seuil pour le niveau d’aide élevé

Pour établir un score seuil du niveau d’aide, nous avons analysé la répartition du score total a la MACA
sur notre échantillon : le percentile 25 correspond au score 7, le percentile 50 (la médiane), correspond
au score 10 et le percentile 75 au score 15. Nous voulions identifier un score seuil qui permettrait de
distinguer au minimum 25% des jeunes qui aident le plus par rapport aux autres. Le percentile 75 de
la MACA sur notre échantillon nous indique que 75% minimum des participants ont un score inférieur

a 15 et 23,1% des jeunes de I'échantillon ont un score supérieur a 15.

Le score seuil de 15 a donc été retenu. Les jeunes ayant un score égal a 15 ont été inclus dans le niveau
d’aide élevé. Ainsi, 27,9% des participants apportent un niveau d’aide élevé ou tres élevé. Inclure le
score 15 nous permettait d’étre plus proche des quartiles proposés par les auteurs de la MACA : le
score 15 étant considéré comme un niveau d’aide élevé dans la validation de la MACA (Joseph et al.,
2009) et le score 14 dans le manuel de cet outil (Tableau 6). Notre quatrieme quartile Q4 (15-36)
correspond aux troisieme et quatrieme quartiles identifiés dans ces documents. Notons que ces
quartiles ont été établis sur un échantillon de JA alors que les nétres ont été calculés sur une population

générale d’adolescents.
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Tableau 6 : Niveau d’aide selon le score a la MACA d’apreés les auteurs de la MACA et pour notre étude

MACA - version originale MACA - version frangaise
Article de validation Manuel Notre étude
Activité de soins faible del1al0 dela?9 de 0a 10 (Q1-Q2)
Activité de soins modérée dellal4 de10a 13 de 11 a 14 (Q3)
Activité de soins élevée de 15a17 de 14217

de 15 3 36 (Q4)
Actvités de soins trés élevée de 18a36 de 18 a36

6) Le soutien émotionnel au proche malade

Pour compléter les items de la MACA, le soutien émotionnel apporté au proche était évalué a l'aide
de 4 questions avec des échelles de Likert en 5 points (de 1 « Jamais » a 5 « Toujours »). Il s’agissait
d’évaluer dans quelle mesure le jeune apportait du soutien émotionnel au travers de I'écoute et de la
compréhension (1 item), des encouragements et du soutien (1 item), de la réassurance, du réconfort

(1 item) et en montrant de I'affection au proche (1 item).

a) Qualités psychométriques

Nous avons effectué une AFE sur ces 4 items. Le Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) était favorable a I’'AFE et le
test de Bartlett était significatif. L’AFE a révélé une structure unifactorielle expliquant 71,8% de la
variance de notre échantillon et les 4 items ont des saturations élevées (> 0,794) (annexe n°8). Nous
avons donc créé un score total de soutien émotionnel correspondant a la somme de ces 4 items. La

cohérence interne de ce facteur de soutien émotionnel est trés bonne (a = 0,87).

b) Etablissement du score seuil pour le niveau de soutien émotionnel élevé

Pour établir un score seuil de soutien émotionnel apporté au proche malade, la répartition du score
sur notre échantillon a été analysée : le percentile 25 correspond au score 11 et la médiane est de 15.
Le percentile 75 de soutien émotionnel sur notre échantillon se situe au score 18 : 75% minimum des
participants ont un score inférieur a 18, et 23,9% des jeunes de I’échantillon ont un score supérieur a
18. Les jeunes ayant un score égal a 18 ont été inclus dans le groupe de soutien émotionnel élevé :
d’apres les modalités de réponse, il s’agit de jeunes qui ont répondu au moins deux fois soutenir

« toujours » leur proche et deux fois « souvent ». Trente-deux pour cent des répondants ont un score
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de soutien émotionnel supérieur ou égal a 18 (sur 20 maximum). Le tableau 7 reprend les différents

niveaux de soutien émotionnel selon le score du jeune.

Tableau 7 : Niveaux de soutien en fonction des scores de soutien émotionnel

Niveaux Scores Quartile Echelle
Soutien émotionnel tres élevé de 183 20 Quartile 4 Soutien émotionnel
Soutien émotionnel élevé de 16 317 Quartile 3 Soutien émotionnel
Soutien émotionnel modéré de11a15 Quartile 2 Soutien émotionnel
Soutien émotionnel faible dedall Quartile 1 Soutien émotionnel

7) Lasanté mentale

a) Présentation de I'échelle

Le General Health Questionnaire (GHQ-12) (Goldberg & Williams, 1988) comprend 12 items évaluant
le degré général de souffrance psychologique subjective. A I'origine, le GHQ permettait I'auto-
évaluation de la détresse psychologique en 60 items (Goldberg, 1972). Il a ensuite été validé dans des
versions plus courtes (30, 28, 20 ou 12 items) (Goldberg et Williams, 1988). Le GHQ-12 est un outil tres
largement utilisé dans la recherche (Gnambs & Staufenbiel, 2018), mais aussi dans le dépistage clinique
et permet d’identifier rapidement les personnes souffrant de troubles psychologiques (Goldberg et

Williams, 1988).

Le GHQ-12 est composé de six questions formulées positivement (ex : « T'es-tu senti(e) capable de
prendre des décisions ? ») et de six questions formulées négativement (ex : « As-tu été malheureux(se)
ou déprimé(e) ? »). Pour chaque item, 4 modalités de réponses sont proposées: la premiére

correspond a I'absence de difficulté et la derniere a la présence de difficultés de santé mentale.

Cette échelle peut étre cotée selon trois systemes (Gnambs & Staufenbiel, 2018; Goldberg & Williams,
1988) :
1) La cotation dimensionnelle correspond a une échelle de Likert de 4 points (0-1-2-3) allant de
0 (ex : « mieux que d’habitude ») a 3 (ex : beaucoup moins bien que d’habitude) ;
2) La cotation dichotomique (0-0-1-1), également tres utilisée, cote les réponses traduisant une
amélioration par rapport a la situation habituelle en 0, celles témoignant d’une aggravation en

1;
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3) Le troisiéme type de cotation (c-GHQ) cote les items formulés positivement en 0-0-1-1 et les
items formulés négativement en 0-1-1-1, permettant de mieux tenir compte des affections
durables (Goodchild & Duncan-Jones, 1985).

Le score total est calculé par I’addition des réponses a chaque item et est compris entre 0 et 36 (ou 12,
pour les cotations dichotomiques). Un score plus élevé indique un degré plus élevé de détresse
psychologique et donc une forte probabilité de trouble psychique. Dans cette étude, nous avons utilisé
la cotation dimensionnelle pour déterminer ol se placent les adolescents sur un continuum de santé

mentale.

Il est important de souligner que le GHQ-12 ne donne aucune information sur I'état de santé initial de
I'individu : il permet d’identifier si la personne se sent mieux que d’habitude, comme d’habitude, ou
moins bien que d’habitude au moment de la passation du questionnaire. L’outil est donc sensible aux
troubles transitoires et aux aggravations de la situation, mais ne permet pas de détecter les troubles

durables (Gnambs & Staufenbiel, 2018).

b) Validation de I’échelle originale chez I'adulte

Le GHQ-12 (Goldberg et Williams, 1988) posséde de bonnes propriétés psychométriques (Gnambs &
Staufenbiel, 2018; Goldberg et al., 1997) avec une cohérence interne du score global satisfaisante (a >
0,79) (Hankins, 2008b; Shevlin & Adamson, 2005), une bonne fiabilité (Lopez-Castedo & Fernandez,
2005; Piccinelli et al., 1993, p. 199; Rey et al., 2014), de bonnes sensibilité et spécificité (Donath, 2001;
Goldberg et al., 1997; Martin & Newell, 2005), ainsi qu’une bonne validité de critere (Montazeri et al.,
2003 ; Tait et al., 2003). Le GHQ-12 avec une cotation dimensionnelle serait adéquat pour détecter la

détresse psychologique.

La structure interne du GHQ-12 ne fait en revanche pas consensus (Gnambs & Staufenbiel, 2018).
Initialement construit autour d’un facteur unique (Golberg & Williams, 1988), plusieurs études ont
identifié des structures bi- et tri- dimensionnelles, mais les correspondances entre les items et les
facteurs sont différentes d’un article a I'autre. Les deux modéles bidimensionnels les plus utilisés se
chevauchent de maniere importante : celui qui différencie la Dysphorie générale, dépression et le
Dysfonctionnement social (Politi et al., 1994), et celui qui différencie les items formulés positivement
et négativement (Andrich & Van Schoubroeck, 1989; Hankins, 2008a). Parmi les modeéles a trois
facteurs (Gao et al., 2004; Shevlin & Adamson, 2005), le plus reconnu est celui de Graetz

(1991) : Anxiété , Anhédonie et Perte de confiance.
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Des chercheurs ont comparé les structures factorielles du GHQ-12 a partir d’'un échantillon de 26 120
patients inclus dans 15 centres dans le monde (Werneke et al., 2000). Une variation importante des
facteurs du GHQ-12 a été trouvée: 5 items s’organisaient en deux facteurs (dépression et
dysfonctionnement social), mais les items restants étaient distribués de maniére incohérente. Aucun
centre d’inclusion n'a produit une séparation claire entre les facteurs et les facteurs étaient fortement
corrélés. Un facteur général expliquait 50% de la variance du GHQ-12. Une étude a examiné la
structure du GHQ-12 dans deux méta-analyses exploratoires et confirmatoires (Gnambs & Staufenbiel,
2018) : deux facteurs étaient identifiés, cependant la majeure partie de la variance était expliquée par
un facteur général. Ainsi, les auteurs recommandent de ne pas utiliser les sous-échelles mais

uniquement le score global du GHQ-12.

c) Validation du GHQ-12 aupreés des adolescents

Le GHQ-12 a été utilisé dans de nombreuses recherches auprés d’adolescents (Tait et al., 2002) et onze

validations du GHQ-12 aupres d’adolescents ont été publiées mais aucune en langue francaise.

Les validations anglaise (Banks, 1983), australienne (Tait et al., 2003; Winefield et al., 1989), kenyane
(Abubakar & Fischer, 2012) et chinoise (Ye, 2009) ont retrouvé la structure unidimensionnelle. En
revanche, les validations italienne (Politi et al., 1994), espagnole (Lopez-Castedo & Fernandez, 2005),
iranienne (Montazeri et al., 2003), et ghanéenne (Glozah & Pevalin, 2015) ont trouvé des structures
bidimensionnelles (dysphorie/anxiété et dysfonctionnement social), ainsi que la version japonaise
(Suzuki et al., 2011) (dépression/anxiété versus émotion positive). Une version espagnole a retrouvé
le modele tridimensionnel de Graetz (Padrén et al., 2012). La cohérence interne était satisfaisante pour
toutes ces études. L'utilisation de la cotation dimensionnelle était adaptée pour I'utilisation de I'outil
avec les adolescents. Encore une fois, les auteurs concluent a privilégier I'utilisation du score total
unidimensionnel, les sous-échelles étant souvent trés fortement inter-corrélées. (Abubakar & Fischer,

2012; Banks, 1983; Padrdn et al., 2012; Tait et al., 2003; Winefield et al., 1989; Ye, 2009).

d) Validation francaise de I'échelle

Le GHQ-12 a été validé aupres d'un échantillon de 217 adultes francais agés de 61,7 ans en moyenne
(Salama-Younes et al., 2009). Les analyses ont été menées avec une cotation dimensionnelle. Les AFC

ont montré que les données ne s’ajustaient pas de maniére satisfaisante au modele unidimensionnel
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d’origine du GHQ-12, avec toutefois une bonne cohérence interne. Deux autres modeles s’ajustaient
mieux aux données: 1) un modele divisant 10 items en deux facteurs (anxiété-dépression et
dysfonctionnement social) et 2) un modele a trois facteurs anxiété et dépression, dysfonctionnement
social et perte de confiance en soi. La cohérence interne des différentes sous-échelles était
satisfaisante (a > 0,75). Le score total du modele unidimensionnel était corrélé négativement avec un
score de vitalité, et aucune des sous-échelles du GHQ-12 n'était corrélée avec ce score. Une version
francaise adaptée a la détresse psychologique liée au travail (GHQW) a aussi été validée avec une

structure unidimensionnelle et une bonne cohérence interne (Lesage et al., 2011).

e) Qualités psychométriques du GHQ-12 dans notre échantillon

Nous avons procédé a une validation de I'échelle GHQ-12 sur notre échantillon d’adolescents. Le
Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) était favorable a I’AFE et le test de Bartlett était significatif, en lien avec la
taille de notre échantillon. Nous avons utilisé pour notre analyse factorielle la méthode d'extraction
du maximum de vraisemblance avec une rotation oblique (oblimin).

Selon le critére de Cattell (1966), I'analyse factorielle exploratoire a fait ressortir une structure
factorielle a 1 facteur (graphique annexe n°9). Cette solution factorielle explique 43,5% de la variance,
et tous les items saturent fortement sur le facteur général (annexe n°10). L’échelle présente une bonne

consistance interne (a = 0,88).

L'adéquation de nos données a ce modeéle a ensuite été testée par une AFC. Les indices d’ajustement
retenus sont les mémes que pour les AFC précédentes. Les indices d’ajustement CFl, GFl et SRMR sont
satisfaisants, tandis que I’AGFI et le RMSEA sont proches des seuils mais non satisfaisants (CFI = 0,907 ;
GFl = 0,928 ; SRMR = 0,049 ; AGFI = 0,896 ; RMSEA = 0,083). Enfin le rapport x2/ddl = 10,34 est bien

au-dessus de 5 mais est influencé par la taille de notre échantillon (Hooper et al., 2008).

8) La qualité de vie

a) Présentation de I'échelle

Le KIDSCREEN-10 est une version courte du questionnaire initial KIDSCREEN-52 (10 dimensions)

(Ravens-Sieberer et al., 2008) (www.kidscreen.org), I'un des premiers questionnaires de qualité de vie

pour les enfants et les adolescents développé simultanément dans plusieurs pays, dont la France.
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Le KIDSCREEN-52 a aussi été validé dans une premiere version plus courte, le KIDSCREEN-27 organisé
autour de 5 dimensions (Ravens-Sieberer et al., 2007; Robitail et al., 2007). Puis le KIDSCREEN-10 a été
développé a partir des items du KIDSCREEN-27 (Ravens-Sieberer et al., 2006), sur le méme échantillon
de données que les KIDSCREEN-52 et -27 (Ravens-Sieberer et al., 2010) obtenus auprées de 22 830
enfants et adolescents européens (13 pays) agés de 8 a 18 ans. Les KIDSCREEN-52 et -27 avaient des

bonnes qualités psychométriques (Aaronson et al., 2002).

Le KIDSCREEN-10 (Ravens-Sieberer et al., 2010) permet d’obtenir un score global de qualité de vie
générale de I'adolescent. Le jeune répond a 10 items sur une échelle de Likert en 5 points (de 1 « pas
du tout » a 5 « tres »). La version auto-déclarée a été utilisée pour cette étude mais elle existe aussi en
version proxy pour les parents. Le score global de qualité de vie est calculé a partir du score brut (la
somme des 10 items) en utilisant un modele de Rasch et en le transformant en valeurs T avec une
moyenne d'environ 50 et un écart type de 10 a I'aide d’un script SPSS fourni avec la licence d’utilisation
du questionnaire (Ravens-Sieberer et al., 2006). Les 10 items du KIDSCREEN-10 explorent les différents
éléments de la qualité de vie des jeunes : I'aspect physique avec le bien-étre physique et I'énergie du
jeune (item 1 et 2); I'aspect psychologique avec la tristesse et la solitude (3 et 4) ; les possibilités
d’avoir du temps pour lui-méme et de profiter de loisirs et d’activités sociales (5 et 6) ; I'aspect familial
avec la perception que le jeune a de la maniére dont ses parents le traitent (7) ; I'aspect social avec la
nature des relations avec les pairs (8) ; la perception du jeune de ses capacités cognitives et de sa
satisfaction a I’égard des résultats scolaires (9 et 10). Plus le score est élevé, meilleure est la qualité de
vie. Un score élevé signifie qu’il se sent heureux, en forme et satisfait (Ravens-Sieberer et al., 2006).
Un score faible signifie que le jeune se sent malheureux, inapte et insatisfait en ce qui concerne sa vie
de famille, avec ses pairs et sa vie scolaire. Nous avons choisi cette échelle car, en plus de sa briéveté,
de sa facilité d’administration et d’analyse, elle a été utilisée par I'’équipe suisse du Pr Leu, permettant

des comparaisons avec leur étude.

b) Validation de I’échelle aupres d’enfants et d’adolescents

Le KIDSCREEN-10 est un outil unidimensionnel avec de bonnes qualités psychométriques. Concernant
la validité de critere, la plupart des dimensions du KIDCREEN-52 sont mal représentées par le score du
KIDSCREEN-10. Toutefois, le facteur général commun relatif a la qualité de vie sous-jacente aux
dimensions du KIDSCREEN-52 est bien représenté par le KIDSCREEN-10 : il résume donc bien le facteur
général de la qualité de vie. Le KIDSCREEN-10 posséde une cohérence interne satisfaisante (o= 0,81),
une fidélité test-retest légerement inférieure au seuil (coefficients ICC de 0,69) et une validité

convergente satisfaisante avec des corrélations modérées ou fortes avec d’autres échelles d'auto-
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évaluation de la qualité de vie chez I'enfant et I'adolescent (PedsQL, CHIP et YQOL-S). Sa validité
discriminante est satisfaisante avec des différences significatives entre les enfants en bonne santé et
les enfants malades. Le score du KIDSCREEN-10 est corrélé positivement avec le niveau socio-
économique de la famille. Les enfants 4gés de 8 a 11 ans ont un score supérieur a celui des adolescents
de 12 a 18 ans. Des différences importantes ont été trouvées entre les pays: le score moyen au
KIDSCREEN-10 en France était le plus faible avec celui de la Pologne (46,8) ; inversement ceux obtenus

aux Pays-Bas (53,9) et en Autriche (53,1) étaient les plus élevés.

Dans notre échantillon, la consistance interne est tres satisfaisante (a = 0,83).

9) Le fonctionnement familial

a) Présentation de I'échelle

Le Family Assessment Device (FAD) de Epstein, Baldwin et Bishop (1983) est un auto-questionnaire
composé initialement de 53 items (Epstein, Baldwin et Bishop, 1983) développé pour évaluer les
différentes dimensions du modele de fonctionnement de la famille de McMaster (MMFF) (Epstein et
al., 1978, 1983; Miller et al., 1994) (voir description du modéle dans la revue de littérature p.108). Une
version a 60 items a ensuite été validée (Kabacoff et al., 1990). Le FAD est composé de 7 sous-échelles
(Epstein et al., 1983) dont six évaluent les dimensions du modéle de fonctionnement familial de
McMaster (MMFF) (Miller et al.,, 1994) ainsi qu’une septieme sous-échelle qui évalue le

fonctionnement général de la famille.

Dans cette étude, seule la sous-échelle FAD-GF de Fonctionnement Général de la famille a été utilisée.
Elle permet d’évaluer la santé générale de la famille (de saine a pathologique) a travers 12 items.
L'intérét est que cette mesure est breve et possede de bonnes qualités psychométriques. Le
participant doit évaluer a quel point des déclarations décrivent actuellement sa famille a I'aide d’une
échelle de Likert en 4 points (1 « fortement d'accord » a 4 « fortement en désaccord ») (Epstein et al.,
1983). Un score faible indique un meilleur fonctionnement familial. La FAD peut étre complétée par
les membres de la famille a partir de 13 ans : elle convient donc au public des adolescents. La sous-
échelle GF est fréquemment utilisée comme unique indicateur du fonctionnement de la famille dans

la littérature (Speranza et al., 2012).
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Pour bien comprendre I'utilisation de la sous-échelle GF, il est important de connaitre les autres sous-
échelles auxquelles elle se référe (Epstein et al., 1983) :
1. Résolution de problémes, qui reflete la capacité de la famille a résoudre ses problemes.
2. Communication qui évalue l'efficacité des échanges d’informations entre les membres de la
famille (contenu clair, communication directe).
3. Réles qui indique si la famille a établi des modéles de comportement pour gérer I'ensemble
des fonctions familiales et si ces roles sont clairement et équitablement distribués.
4. Réactivité affective qui fait référence a la capacité des membres de la famille a exprimer des
émotions appropriées en fonction de différents stimuli.
5. Engagement affectif qui explore l'intérét et la valorisation que les membres de la famille
manifestent pour les activités et les préoccupations de chacun.
6. Contréle du comportement qui correspond a la maniéere dont la famille exprime et maintient

ses normes pour le comportement de ses membres

La sous-échelle GF a été créée car les six premieres échelles étaient fortement inter-corrélées. Les
auteurs I'ont construite en sélectionnant tous les items qui corrélaient fortement avec les six sous-
scores, puis en sélectionnant les 12 items les plus inter-corrélés. Cette échelle est composée de ces
douze éléments reflétant les aspects des 6 autres dimensions (résolution de problémes 1 item,
communication 4, roles 2, réactivité affective 1, engagement affectif 3 et contréle du comportement
1). La variance partagée entre les 6 sous-échelles était en grande partie expliquée par la variance que

chacune partage avec I'échelle GF (Epstein et al., 1983).

b) Validation de I’échelle en anglais

La sous-échelle GF a été validée indépendamment des autres sous-échelles de la FAD aupres d’un
échantillon de 1 822 familles au Canada (Byles et al., 1988). Il n’y a pas eu d’analyse factorielle de cette
sous-échelle. Elle possede des bonnes qualités psychométriques : sa cohérence interne était tres
satisfaisante (o = 0,86) ainsi que sa validité convergente avec I'ensemble des variables familiales de
I’étude. Dans une précédente validation (Miller et al., 1985), elle avait une fiabilité test-retest
adéquate (0,71) et une faible influence de la désirabilité sociale (faible corrélation — 0,14). Les auteurs
ont identifié un score de coupure de 2 pour l'identification des familles « saines » et « pathologiques ».
La sous-échelle GF est un bon indicateur du fonctionnement familial global et son utilisation est

recommandée par sa brieveté et par sa facilité d'administration.
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c) Validation de la FAD-GF auprés des adolescents

La FAD pouvant étre complétée par les membres de la famille agés a partir de 13 ans, la plupart des
articles de validation de I'échelle dans les différentes langues se font sur des populations mixtes de
jeunes adultes, d’adultes et d’adolescents, mais plus rarement de jeunes adolescents (Barroilhet et al.,
2009; Miller et al., 1985; Roncone et al., 1998; Speranza et al., 2012; Tsamparli et al., 2018; Wenniger
et al., 1993). Toutefois, deux articles de validations spécifiques ont été publiés aupres d’adolescents
chinois (Shek, 2001) et d’adolescents libanais d'origine arménienne (Kazarian, 2010). Ces articles
montrent de bonnes qualités psychométriques de la sous-échelle GF. La validation chinoise, menée
aupres de 361 puis de 3649 adolescents de 14 ans en moyenne (Shek, 2001), montre que la sous-
échelle GF possede une bonne stabilité temporelle (coefficient test-retest 0,77), une cohérence
interne élevée (a0 =0,81) et de bonnes validités concomitante, discriminante et de construit. De méme
la validation de Kazarian (2010), aupres de 558 adolescents (moyenne d’age = 16,9 ans), montre une
cohérence interne élevée (a > 0,80) des différentes sous-échelles de la FAD, des corrélations entre
elles et avec une autre échelle de fonctionnement familial (SFC). Les auteurs concluent a I'avantage de
I'utilisation de la sous-échelle GF. A notre connaissance la FAD et la sous-échelle GF n’ont pas fait

I’objet de validation spécifique auprés d’adolescents francais.

d) Validation francaise de I’échelle

La version francaise de la FAD a été validée par Speranza et ses collaborateurs (2012) a partir de la
version a 60 items validée en anglais aupres de 323 participants de 3 groupes : un groupe non clinique,
un groupe de proches de patients psychiatriques, un groupe de patients ayant un trouble somatique
et leurs proches (Kabacoff et al., 1990). La structure en 6 facteurs de la FAD n’a pas été retrouvée, et
les auteurs ont retenu une structure a 3 composantes expliquant seulement 29,3% de la variance
(émotions et contréle comportemental ; roles et communication des roles familiaux; gestion et
résolution des problémes familiaux). La cohérence interne des 3 facteurs était modérée a satisfaisante
(de 0,64 a 0,80). Les auteurs ont aussi analysé les qualités psychométriques des sous-échelles initiales.
Malgré une bonne stabilité temporelle pour toutes les sous-échelles (coefficients test-retest compris
entre 0,78 et 0,90), la cohérence interne était faible ou modérée et les sous-échelles étaient
significativement inter-corrélées, donc non indépendantes.

Seule la sous-échelle GF avait une bonne cohérence interne pour I'ensemble des participants (a=0,76)

et pour le groupe non clinique (a = 0,82) mais pas pour le groupe maladie somatique et psychiatrique
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(0,64 et 0,48). De plus, I'échelle GF avait une bonne validité discriminante et corréle significativement
avec toutes les autres sous-échelles ainsi qu’avec le score total de la FAD (0,85).

Ces propriétés psychométriques soulignent la pertinence de I'utilisation du score de I'échelle GF
comme indicateur global et unique du fonctionnement de la famille (Speranza et al., 2012). A notre

connaissance, il n’y a pas d’article de validation spécifique pour la sous-échelle GF en francais.

e) Qualités psychométriques de la FAD-GF dans notre échantillon

La FAD-GF a été déja validée en francgais aupres de membres de la famille dont des adolescents. La
structure uni-factorielle du FAD-GF explique 43,53% de la variance de notre échantillon et la
consistance interne est trés satisfaisante (a = 0,88). L'ensemble des items sature fortement sur le

facteur (annexe n°11).

10) Les stratégies de coping

a) Présentation de I'échelle

Le Brief COPE (Carver, 1997) est une version abrégée du Coping Orientation to Problems Experienced,
I'inventaire COPE (60 items) (Carver et al., 1989). Le Brief COPE évalue 14 sous-dimensions distinctes

du coping en 28 items (Carver, 1997). Les 14 sous-dimensions sont présentées ci-dessous.

Le coping actif, la planification et la recherche de soutien social instrumental sont des stratégies
centrées sur le probléme. Le coping actif consiste en une tentative de suppression d’un stresseur ou
de minimisation de ses effets permettant d’amorcer une action et d’exécuter une tentative de
résolution de la situation. La planification est le fait de réfléchir a la meilleure maniere de gérer le
probleme, a I'organisation d’un plan et aux étapes a suivre. La recherche de soutien social instrumental

correspond a la recherche de conseils, d’assistance ou/et d’informations.

La recherche de soutien social émotionnel correspond a la recherche de soutien moral, de sympathie
ou de compréhension. La réinterprétation positive correspond a I'évaluation/réévaluation d’une
situation stressante en des termes positifs. L’humour est un effort cognitif d’évitement qui permet de
ne pas prendre au sérieux la situation pour ne pas étre submergé par les émotions stressantes et faire
face a la situation. L’expression des sentiments permet d’exprimer ses émotions et sentiments et peut

étre fonctionnelle a court terme (perte, deuil). Ces quatre stratégies sont centrées sur les émotions et
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permettent la diminution de la détresse émotionnelle. Elles sont bénéfiques lorsqu’elles favorisent le

retour au coping centré sur le probléme.

Le désengagement comportemental correspond a la réduction des efforts d’une personne pour faire
face au stress, a 'abandon des tentatives d’atteindre son but. Elle est adaptative quand le but est
inaccessible mais elle est souvent utilisée au détriment d’un coping plus efficace. La distraction vise a
éviter de penser au probléme et a détourner la personne des pensées stressantes en se changeant les
idées en révassant pendant la journée, en s’échappant dans le sommeil, en s’évadant par |’utilisation
du téléphone ou les réseaux sociaux. Le déni est le refus de croire que le stresseur existe ou agir en
pensant que le stresseur n’est pas réel. Il permet de minimiser la détresse émotionnelle et peut étre
adapté mais empéche a long terme la mise en place de coping plus fonctionnel. Le bldme ou le fait de
se faire des reproches, souvent associé a de la culpabilité, ne permet pas de diminuer le stress.
L’utilisation de substances correspond a la consommation d’alcool, de médicaments ou de drogues
permettant a la personne de s’évader, d’échapper, d’éviter d’étre confrontée a la situation.

L’acceptation correspond au fait d’accepter la réalité d’une situation stressante. Elle est fonctionnelle
si la personne met ensuite en place d’autres stratégies. La religion évalue dans un sens général la

tendance a se tourner vers la religion dans les périodes de stress.

Le Brief COPE permet d’évaluer les réponses diverses de coping parmi un large éventail de dimensions.
Il existe en version dispositionnelle (coping-trait) et situationnelle (coping-état). Nous avons choisi
d’utiliser la version dispositionnelle de cette échelle car nous voulions étudier la fagon habituelle que
les jeunes ont de faire face aux stresseurs de la vie quotidienne et les différences individuelles entre
les jeunes dans le coping.

Le participant répond aux questions sur une échelle de Likert en 4 points (de 1 « pas du tout » a 4
« toujours ») en rapportant sa facon habituelle de répondre aux situations stressantes. Les sept
premieres dimensions du Brief COPE sont issues de la théorie et les suivantes ont été construites

empiriguement (Carver, 1997 ; Muller & Spitz, 2003).

Le Brief COPE a été créé et validé en anglais auprés de 168 participants d’'une communauté gravement
touchés par un ouragan (Carver, 1997). Aprés avoir enlevé deux échelles du COPE jugées non
pertinentes, deux items par sous-échelles sur 4 ont été sélectionnés en fonction de leur forte
saturation sur le facteur et de la clarté de litem. Trois sous-échelles ont été modifiées et

I’échelle blame a été ajoutée. L’échelle de Likert initiale allait de 0 a 3.
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b) Validation de I'échelle

Dans l'article de validation initiale du Brief COPE, les qualités psychométriques de I'outil n’étaient pas
satisfaisantes (Carver, 1997). L'AFE a fait émerger 9 facteurs expliquant 72,4% de la variance. Cing
sous-échelles n'ont pas été retrouvées et étaient regroupées par deux ou trois. La fiabilité de trois
sous-échelles était faible (< 0,60 pour expression des sentiments, déni et acceptation). L'article de
validation a plusieurs défauts, comme la faible taille de I’échantillon de validation. Il s’agit toutefois

d’un outil tres utilisé.

c) Validation du Brief COPE chez les adolescents

Le Brief COPE est une échelle qui a été utilisée pour évaluer les stratégies de coping des adolescents
dans plusieurs pays. Parmi ces études, certaines utilisent les 14 sous-échelles (Brytek-Matera, 2007;
Hopkins et al., 2019; Horwitz et al., 2011; Schneider et al., 2018) ou d’autres constructions factorielles
(Horwitz et al., 2011; Wilson et al., 2005).

Le Brief COPE a été validé dans deux populations d’adolescents. Une validation du Brief COPE aupreés
de 170 adolescents chinois non-voyants a été publiée (Yuan et al., 2017). Lors de I'analyse factorielle,
une structure a 8 facteurs a été identifiée aprés avoir enlevé deux sous-échelles que les jeunes
n’utilisaient pas (consommation de substances et religion). La cohérence interne était faible et des
items (de la COPE) ont été ajoutés. Une seconde validation a été publiée auprés de 100 adolescents
Malaisiens (Yusoff, 2011) avec une structure factorielle a 9 facteurs (dont deux items exclus) et une
faible cohérence interne pour 5 sous-échelles.

Ces deux validations ne sont pas satisfaisantes et ont été menées auprés d’échantillons de faibles
effectifs. A notre connaissance, aucune validation francaise auprés d’adolescents n’a été publiée. Ces
éléments soulignent la nécessité de vérifier les propriétés psychométriques de I’échelle du Brief COPE

dans notre échantillon d’adolescents francais.

d) Validation francaise de I’échelle

Le Brief COPE a été adapté et validé en francgais (Muller & Spitz, 2003) sur une population d’étudiants
(N =934) d’age moyen 19,7 ans (dont une partie est mineure, écart-type : 2,5). La version francaise du
Brief COPE en version dispositionnelle présente de bonnes qualités psychométriques. La structure
factorielle en 14 facteurs a été validée : malgré un Chi-deux indiquant une différence significative de
structure entre I'échelle francaise et le modéle de Carver, les autres indices montraient une bonne

adéquation des données au modele. L'échelle possédait une bonne validité conceptuelle: les
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stratégies fonctionnelles ou dysfonctionnelles étaient associées a des niveaux d’estime de soi, de
stress percu et de souffrance psychologique congruents. Plusieurs différences significatives selon le

genre ont été trouvées. La consistance interne n’a en revanche pas été rapportée.

D’autres études ont exploré les qualités psychométriques du Brief COPE et ont observé différentes
structures factorielles qui montrent une certaine instabilité de la structure en 14 facteurs. On trouve
par exemple d’autres validations avec 8 facteurs pour la version situationnelle (Fillion et al., 2002), 5
facteurs pour la version dispositionnelle (Doron et al.,, 2014) et 4 facteurs pour la version
dispositionnelle (Baumstarck et al., 2017) . Plusieurs échelles ont tendance a se regrouper en facteurs
plus larges et d’autres facteurs a constituer des sous-échelles uniques. Cela pourrait étre d(i au faible
nombre d’items (deux) par sous-échelle qui rendrait les facteurs peu stables (un minimum de trois
items serait nécessaire) (Raubenheimer, 2004). La fiabilité est souvent bonne méme si certaines sous-
échelles ont régulierement une faible cohérence interne. Toutefois, ces études de validation sont
réalisées aupres de populations différentes (patientes ayant un cancer, étudiants, patients et aidants),
d’ages différents (jeunes adultes, adultes, personnes agées), en versions situationnelle ou
dispositionnelle et parfois avec des effectifs trop faibles (Fillion et al., 2002) ; ces éléments peuvent

participer a la variation de la structure de I'échelle.

e) Qualités psychométriques dans notre échantillon

Nous avons procédé a une validation de I'échelle Brief COPE dans notre échantillon d’adolescents. Le
test KMO était favorable a I’AFE et le test de Bartlett était significatif. Nous avons utilisé la méthode
d'extraction du maximum de vraisemblance pour I’AFE ainsi qu’une rotation oblique (oblimin).

L'AFE a fait ressortir une structure factorielle a 8 facteurs selon le critere des valeurs propres
supérieures a 1. Cette premiére solution factorielle expliquait 64,1% de la variance mais trois items ne
saturaient sur aucun facteur : I'item 1 « Je me tourne vers d’autres activités pour me changer les
idées », 3 « Je me dis que ce n’est pas réel » et 17 « Je fais quelque chose pour moins y penser ». Ces
items ont été retirés de I'analyse. Nous avons donc reproduit I’AFE a plusieurs reprises jusqu’a trouver
une solution factorielle satisfaisante. Au cours de ces analyses, I'item 11 « J’essaie de voir la situation
sous un jour plus positif » et 26 « Je recherche les aspects positifs dans ce qu’il m’arrive » ont eux aussi

été retirés car ils saturaient sur plusieurs facteurs.

La structure factorielle finale trouvée par I’AFE est composée de 7 facteurs (selon le critere des valeurs

propres supérieures a 1) et explique 67,6% de la variance.
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Le facteur F1 correspond a I'acceptation, le facteur F2 a l'utilisation de substances, le facteur F3 a la

recherche de soutien social (instrumental et émotionnel) et I'expression des sentiments, le facteur F4 a

I'utilisation de la religion, le facteur F5 a I'humour, le facteur F6 a la résolution de problémes (coping

actif et la planification) et le facteur F7 a I'utilisation de I’évitement (désengagement comportemental,

du bldme et du déni). Les deux items des sous-échelles distraction et réinterprétation positive ainsi

gu’un item de déni ont été exclus (tableau 8).

Tableau 8 : Saturation des items du Brief COPE pour la solution a 7 facteurs

Item F1 F2 F3 F4 F5 F6

F7

Accepter la réalité 0,953 0,314
Apprendre a vivre dans cette situation 0,577 0,363
Consommer des substances pour aider a traverser la 0,924

situation

Consommer des substances pour se sentir mieux 0,916

Rechercher I'aide et le conseil 0,842

Rechercher le soutien et la compréhension 0,814

Avoir des conseils ou de I'aide d’autres personnes 0,789

Rechercher un soutien émotionnel 0,69

Evacuer ses sentiments en parlant 0,654

Exprimer ses sentiments négatifs 0,481

Trouver du réconfort dans la religion / croyances 0,911

spirituelles

Prier ou méditer 0,876

S’amuser de la situation 0,95
Prendre la situation avec humour 0,713
Planifier les étapes a suivre 0,345 0,798
Elaborer une stratégie 0,342 0,722
Concentrer ses efforts pour résoudre la situation 0,324 0,62
Déterminer une ligne d’action 0,6
Se reprocher ce qui arrive

Se critiquer

Abandonner I'espoir de faire face

Renoncer a résoudre la situation -0,34
Refuser de croire que ¢a arrive

0,716
0,689
0,624
0,505
0,35

F1 acceptation, F2 utilisation de substances, F3 recherche de soutien social et expression des sentiments, F4 religion,

F5 humour, F6 résolution de problémes, F7 évitement.

L'adéquation de nos données au modele issu de I’AFE (7 facteurs) et au modele initial (14 facteurs) a

été testée avec des AFC. Les indices d’ajustement des deux modeles sont satisfaisants (Tableau 9), sauf

le rapport x2/ddl du modéle de I’AFE qui est supérieur a 5 (mais cet indicateur est lié a |a taille de notre

échantillon).
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Les 7 facteurs du modele de I’AFE présentent une consistance interne satisfaisante (a allant de 0,69
pour acceptation a 0,91 pour substances) tandis que quatre sous échelles du modele initial a 14
facteurs ont une consistance interne inférieure a a< 0,56.

Nous avons donc décidé de retenir le modele en 7 facteurs du Brief COPE, validé par I’AFE et I'AFC, et

présentant une bonne consistance interne.

Tableau 9 : Indices d'ajustement des modéles du Brief COPE testés en AFC

Modeéle CFI GFI AGFI RMSEA SRMR x2/ddl
Modéle initial — 14 facteurs 0.959 0.959 0.936 0.04 0.035 3.27
Modele de I’AFE — 7 facteurs 0.919 0.926 0.902 0.058 0.051 5.75

11) L'empathie

a) Présentation de I'échelle

The Interpersonal Reactivity Index (Davis, 1980, 1983), ou Index de Réactivité Interpersonnelle (IRlI),
est un auto-questionnaire multidimensionnel permettant d’évaluer de maniere fiable les quatre
dimensions de I'empathie a I'aide de 28 items. C'est I'un des auto-questionnaires le plus utilisé dans la

recherche sur I'empathie chez I'adulte. Il a été traduit dans plusieurs langues.

Les sous-échelles du questionnaire sont : préoccupation empathique qui mesure la tendance a
percevoir les émotions de I'autre et a ressentir de la compassion pour autrui (PE ; 7 items), détresse
personnelle qui évalue la tendance a ressentir personnellement de la détresse et de I'inconfort en
réponse a la détresse émotionnelle d’autrui (DP ; 7 items), imagination (ou fantaisie ou fantasme) qui
mesure la capacité du sujet a s’imaginer dans une situation fictive et a s’identifier émotionnellement
a un personnage de film, de livre ou de jeux (IM ; 7 items), prise de perspective qui mesure la capacité
a adopter un autre point de vue, une autre perspective (PP ; 7 items).

Le participant répond aux items en cochant sur une échelle de Likert en 7 points la réponse qui lui
correspond le plus (de 1 « ne me décrit pas bien » a 7 « me décrit trés bien »). Pour chaque sous-
échelle, le score moyen est calculé en faisant la moyenne des 7 items qui le composent. Plus le score
est élevé, plus I'empathie est importante. L'empathie affective est constituée de la préoccupation
empathique (PE) et la détresse personnelle (DP) tandis que I'empathie cognitive est composée de la

prise de perspective (PP) et d’imagination (IM) (Davis, 1983).
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b) Validation de I’échelle

L'IRI est un outil facile a administrer et a coter qui permet de fournir des évaluations distinctes des
capacités empathiques cognitives et affectives d’un individu. Dans I'article de validation initiale (Davis,
1980), le questionnaire a été créé et testé dans trois versions différentes (50, 45 et 28 items) a l'aide
d’une échelle de Likert en cinq points allant de 0 (ne me décrit pas bien) a 4 (me décrit trés bien). Les
analyses factorielles auprés de 452 adultes et 427 étudiants ont permis d’extraire les quatre facteurs,
de confirmer cette construction factorielle (indépendamment du sexe) et de sélectionner les 28 items
qui saturaient le plus sur un seul facteur. La version finale du questionnaire, composé de 28 items, a
été testée auprés d’étudiants en psychologie (579 hommes et 582 femmes). Les analyses factorielles
distinctes selon le sexe ont permis de valider la solution factorielle en quatre facteurs. La cohérence
interne des quatre facteurs de la version a 28 items (a > 0,70) et la stabilité temporelle des quatre
sous-échelles étaient satisfaisantes. Les femmes avaient des scores significativement supérieurs aux
hommes pour les quatre échelles. Les échelles étaient relativement indépendantes (corrélations entre

IM et PE ; PP et PE).

c) Validation de I'IRI auprés d’adolescents

L'IRI est une échelle utilisée dans I'’étude de I'empathie aupres de populations d’adolescents dans de
nombreux pays (Moriarty et al., 2001). Notons que parmi ces articles certaines recherches sur
I’adolescent n’utilisent que les sous-échelles PP et PE en omettant les sous-échelles IM et DP (Batanova
& Loukas, 2011; Hawk et al., 2013; Miklikowska et al., 2011). Cette échelle a fait I’objet de validations
aupres d’adolescents dans plusieurs langues (chinoise, néerlandaise, suédoise, espagnole, italienne).
Les versions chinoise et suédoise ont des effectifs d’adolescents faibles (N<280).

Parmi ces 5 validations chez I'adolescent, trois retrouvent la structure a 4 facteurs : la néerlandaise
(Hawk et al., 2013), la suédoise (Cliffordson, 2001) et l'italienne (Albiero et al., 2006). Les deux
premieres ont aussi identifié un score global (Hawk et al., 2013 ; Cliffordson, 2001). La version
espagnole (Ortiz et al.,, 2011) est composée de 5 facteurs et d’une dimension de second ordre
regroupant deux facteurs. La version chinoise s’organise en trois facteurs avec 22 items (Siu & Shek,
2005). Toutes ces validations montrent que les sous-échelles ont de bonnes cohérences internes. La
structure a quatre facteurs de I'IRI auprés des adolescents ne semble donc pas tres stable. A ce jour,
aucune validation de I'IRI aupres de la population adolescente n’a été publiée en langue anglaise ou
francaise. Il semble nécessaire de rechercher la meilleure solution factorielle de I'IRI pour notre

échantillon de lycéens.
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d) Validation francaise de I’échelle

La version francaise de I'IRI-F a été validée auprés de 322 adultes (18 a 89 ans) et présente des bonnes
propriétés psychométriques (Gilet et al., 2013). Des AFC ont confirmé la structure a quatre facteurs :
I'ajustement des données au modeéle était acceptable hormis pour I'indice d'ajustement comparatif
(CFI = 0,81) et ce modeéle était plus satisfaisant que les modeles a un et deux facteurs. Les facteurs
étaient reliés entre eux mais pas les deux sous-échelles cognitives et les deux sous-échelles affectives,
suggérant que les quatre sous-échelles mesurent différents aspects du méme construit.

La cohérence interne et la fiabilité test-retest étaient satisfaisantes (a > 0,70, ICC de 0,71 a 0,86). La
validité convergente entre les sous-échelles et le quotient d’empathie étaient satisfaisantes sauf pour
la sous-échelle IM (Baron-Cohen & Wheelwright, 2004; Berthoz et al., 2008). Les femmes étaient plus
empathiques (pour IM et PE) que les hommes, et les jeunes adultes étaient plus emphatiques (pour

IM et DP) que les adultes plus agés.

e) Qualités psychométriques dans notre échantillon

Nous avons procédé a une validation de I'IRI auprés de notre échantillon d’adolescents. Le test KMO
était favorable a I’AFE et le test de Bartlett était significatif. La méthode d'extraction du maximum de
vraisemblance et une rotation oblique ont été utilisées.

L'AFE a fait ressortir une structure factorielle a 4 facteurs selon le critére du coude de Cattell (1966)
(graphique en annexe n°12). Cette premiére solution factorielle expliquait 43,9% de la variance.
Toutefois, les saturations de 5 items n’étaient pas satisfaisantes. Nous avons reproduit I’AFE a plusieurs
reprises jusqu’a trouver une structure satisfaisante. Ainsi, 8 items ont été retirés car ils ne saturaient
sur aucun facteur (item 7 « D’habitude, je ne suis pas complétement pris(e) par les films que je regarde,
je reste objectif(ve) » et 3 « Je trouve parfois difficile de voir les choses du point de vue de quelgu’un
d’autre») ou ils saturaient sur plusieurs facteurs a la fois (item 1 « Je réve régulierement tout éveillé(e)
aux choses qui pourraient m’arriver », 2 « J’éprouve souvent de la tendresse pour les gens moins
chanceux que moi», 13 « Quand je vois quelqu’un de blessé, j'ai tendance a rester calme », 19
« D’habitude je suis plutot efficace face aux situations d’urgence », 20 « Je suis souvent touché(e),
affecté(e) par les événements qui arrivent », et 22 « Je me décrirais comme une personne au coeur
tendre, plutot compatissante »). La structure factorielle finale est composée de 4 facteurs et explique

49,5% de la variance.
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Le premier facteur (F1) regroupe 5 items correspondant a la prise de perspective ainsi que I'item 9 de
I’échelle « Quand je vois une personne dont on a profité, j'ai envie de la protéger », appartenant a la
préoccupation empathique (Tableau 10). Le deuxieme facteur (F2) correspond a la détresse
personnelle. Le troisieme facteur (F3) correspond a imagination. Le quatrieme facteur (F4) regroupe
trois items de la préoccupation empathique (les items inversés) ainsi que I'item 15 de la prise de
perspective (« Si je suis slr(e) d’avoir raison a propos de quelque chose, je ne perds pas mon temps a
écouter les arguments des uns et des autres »). Le fait que des éléments cognitifs et affectifs se
retrouvent mélangés dans le facteur 1 et le facteur 4 compliquent l'interprétation des facteurs.
D’autres validations de I'IRI chez I'adolescent ont rencontré cette méme difficulté (Ortiz et al., 2011;
Siu & Shek, 2005). On pourrait expliquer ces résultats par le niveau de développement cognitif et
affectif de I'adolescent qui peut venir entreméler les aspects cognitifs et affectifs de I'empathie
(Decety, 2010; Eisenberg & Morris, 2004; Overgaauw et al., 2017). Il est envisageable que les jeunes
percoivent plus I'aspect cognitif d’'une proposition affective, comme « avoir envie de protéger » leur
évoque plus une pensée qu’un affect. De méme, ils pergoivent peut-étre plus I'aspect affectif associé
a « Si je suis sQr(e) d’avoir raison, je ne perds pas mon temps a écouter les arguments des uns et des
autres » que la cognition en tant que telle. La cognition et I'’émotion sont deux réponses de I'individu
reliées I'une a I'autre, qui peuvent étre difficiles a distinguer et a identifier (Cottraux, 2006; Luminet,

2008).

L'adéquation de ce modele a 20 items et du modele initial de I'IRl a 28 items a ensuite été testée par
des AFC. Aucun indice d’ajustement n’est satisfaisant pour le modeéle initial tandis que, pour le modéle
a 20 items, trois indices d’ajustement sont satisfaisants (GFl, RMSEA et SRMR) et trois sont

insatisfaisants (CFl, AGFI et x2/ddl, voir tableau 11).

Les sous-échelles du modele initial a 28 items et du modele a 20 items de I’AFE ont une consistance
interne satisfaisante (respectivement a< 0,71 et a< 0,73), hormis le facteur prise de perspective (a =

0,66 et a = 0,55).

En résumé, le modele initial de I'IRl n'a pas été retrouvé par I'AFE, présente de mauvais indices
d’ajustement dans I'AFC, et 'une des sous-échelles a une consistance interne faible. Le modeéle a 4
facteurs (20 items) trouvé par I’AFE a de meilleurs indices d’ajustement mais présente lui aussi une
sous-échelle avec une consistance interne insatisfaisante. Malgré tout, nous avons décidé de retenir
ce dernier modeéle, tout en restant vigilantes quant a nos interprétations (en particulier pour I'échelle
préoccupation empathique). L'IRlI n’est probablement pas I'échelle la plus adaptée pour étudier

I’empathie des adolescents.
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Tableau 10 : Saturation des items de I'IRI pour la solution a 4 facteurs

Item

F1

F2

F3

F4

Lors d’'un désaccord, écouter le point de vue de chacun
Comprendre ses amis en imaginant comment ils voient les
choses

Imaginer ce que I'on ressentirait si on était a la place de
quelqu’un

Prendre en compte les deux facettes a chaque question ou
probleme

Se me mettre a la place de quelgu’un quand on est en
colere

Avoir envie de protéger une personne dont on a profité
Perdre ses moyens dans des situations d’urgence

Avoir peur quand on est dans une situation de tension
émotionnelle

Se sentir désemparé(e) dans des situations fortement
émotionnelles

Etre inquiet(e) dans les situations d’urgence,

S’effondrer quand quelqu’un a sérieusement besoin d’aide
S’'imaginer ce que l'on ressentirait si les événements de
I'histoire ou d’'un roman nous arrivaient

S’'impliquer dans les sentiments des personnages d’un roman
Se mettre facilement a la place d’un personnage principal

Se sentir comme I'un des personnages aprés avoir regardé
un film

Se laisser rarement prendre par un bon livre/film

Se soucier peu du malheur des autres

Ne pas étre désolé(e) pour les gens qui ont des problemes
Ressentir peu de pitié pour quelqu’un traité de facon injuste
Ne pas perdre son temps a écouter les arguments des autres

0,659

0,609

0,579

0,535

0,517

0,498

0,323

0,723

0,711

0,685

0,628
0,479

0,7

0,684
0,673

0,613

-0,397

0,748
0,561
0,381
0,339

F1 prise de perspective, F2 détresse personnelle, F3 imagination, F4 préoccupation empathique

Tableau 11 : Indices d'ajustement des modeéles de I'IRI d’aprés les AFC

Modéle CFI GFI AGFI

RMSEA

SRMR

x2/ddl

Modeéle initial 0,706 0,819 0,787

0,081

0,089

10,20

Modéle AFE 0,851 0,916 0,892

0,067

0,058

7,27
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Méthode d’analyse des données

Pour les analyses de données de cette these, nous avons suivi les conseils des professeurs Yergeau et
Poirier, créateurs avec I'Université de Sherbrooke d’un site trés complet sur les statistiques et I'analyse
de données sur le logiciel SPSS (Yergeau & Poirier, 2013) ainsi que le manuel de statistiques « Stats

facile avec R : guide pratique » (Carlsberg et al., 2016).

Toutes les analyses ont été menées avec les logiciels Excel, R et SPSS. Ayant un échantillon important,
nous avons fait le choix de ne pas remplacer les données manquantes dans nos échelles et de rester
au plus pres des réponses des jeunes. En effet, hormis pour I'échelle KIDSCREEN-10, nous avions un
pourcentage de moins de 5% de données manquantes pour chaque échelle de mesure ce qui est
acceptable. Pour les données manquantes du KIDSCREEN-10, nous avons utilisé la procédure SPSS
fournie dans le manuel qui permet d’imputer un score total au participant, méme si celui-ci n’a pas

rempli un item (www.kidscreen.org).

Nous avons, en amont des analyses descriptives, fait un travail de nettoyage de données en recodant
les réponses aux questions ouvertes. Ceci nous a permis d’exclure 28 participants qui avaient des
réponses aberrantes sur plusieurs variables textes et quelques participants en double du fait d’erreurs
de saisie. Nous ne considérons pas que les réponses extrémes mesurées par nos échelles
psychométriques soient des données aberrantes et nous avons donc décidé de les conserver dans nos

analyses.

A. Analyses statistiques de I'objectif 1 : identifier les JA

L’analyse des différentes méthodes d’identification des JA que nous avons menée dans 'objectif 1 a
surtout consisté a calculer les effectifs et les pourcentages de JA selon différents criteres. Nous n’avons
pas fait d’analyses inférentielles dans cette partie, hormis le calcul d’'une corrélation de Pearson entre
le score de MACA et le score de soutien émotionnel, ainsi que le calcul de quelques Chi-deux et V de

Cramer. Nous avons vérifié les conditions d’application de ces tests, qui sont précisées ci-dessous.

B. Analyses statistiques de I'objectif 2 : comparer les JA, les JCMP et le JSPM

Des analyses descriptives ont été effectuées sur I’'ensemble de I'’échantillon et sur les sous-groupes.
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Notre objectif 2 était d’identifier les spécificités des JA par rapport aux autres jeunes et les éventuels
points communs entre les JA, les JCMP et le JSPM. Un ensemble de tests de comparaison entre les trois

groupes adaptés a la nature des données a été effectué.

1) Variables continues

Concernant les variables continues, les conditions d’application des tests d’analyses de variance ont
été vérifiées en amont. Nos trois groupes étaient indépendants. Concernant la distribution des
données, nous avons effectué les tests de Kolmogorov-Smirnov, Shapiro-Wilk, les analyses d’asymétrie
et d’aplatissement, les histogrammes et diagrammes quantile-quantile présentés en annexe (annexe
n°13). Les tests de Kolmogorov-Smirnov et Shapiro-Wilk étaient significatifs, cependant la taille tres
importante de I’échantillon pouvait avoir entrainé cette significativité car ces tests sont sensibles aux
effectifs (Carlsberg et al., 2016). De plus, les analyses de variance ne sont pas tres sensibles aux écarts
a la normalité pour les grands échantillons comme le notre (Yergeau & Poirier, 2013). Il était donc
possible de procéder a des tests paramétriques sans avoir une normalité parfaite. Nous avons calculé
le test de Levene avant toutes nous analyses afin de vérifier 'homogénéité des variances. Si ce dernier
était significatif, indiquant une homoscédasticité, nous avons effectué un test non paramétrique ne
nécessitant pas I’hnomogénéité de variance : ’ANOVA a un facteur de Welch et de Brown Forsythe et
le test t de Welch (Carlsberg et al., 2016; Yergeau & Poirier, 2013). Les variables continues, dont
I’'hnomogénéité de variance a été validée, ont été testées par des tests paramétriques de type ANOVA,

ANCOVA (en contrélant I'age et le sexe) et test T de Student pour échantillons indépendants.

Des tests post hoc de Tukey, plus puissants que le test Bonferroni pour les grands échantillons, ont été
calculés a la suite des ANOVA significatives pour comparer les groupes deux a deux (Yergeau & Poirier,
2013). Des ANCOVA ont ensuite été calculées pour contrbler I'effet de I'dge et du sexe pour ces
variables. Pour les ANCOVA, nous avons vérifié que les droites de régression étaient homogenes.
Lorsque les interactions n’étaient pas significatives, nous pouvions calculer ’ANCOVA et nous avons
reporté le F et le p associés. Lorsqu’une interaction était significative nous ne pouvions pas calculer
d’ANCOVA : nous avons alors reporté I'effet de la variable groupe en contrélant les effets des
covariables et des interactions. Pour les ANOVA a un facteur de Welch et de Brown Forsythe, nous
avons calculé des tests post hoc de Games-Howell (Carlsberg et al., 2016). Il n’existe pas d’équivalent
de I’ANCOVA qui nous permette de controler I'effet de I’age et du sexe sur ces variables.

Les tailles d’effets de ces différents tests ont été spécifiées par I'indice eta-carré (n?).

2) Variables catégorielles
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Pour les variables catégorielles, nous avons procédé a des tests de Chi-deux d’indépendance. Pour cela
nous avons vérifié que les effectifs théoriques par cellule étaient supérieurs a 5, les observations
étaient indépendantes (les sujets apparaissent une fois dans le tableau et les catégories des variables
sont mutuellement exclusives), et les non-occurrences ont été inclues (Carlsberg et al., 2016; Yergeau
& Poirier, 2013). Si ce test était significatif, nous avons examiné les résidus standardisés. Un résidu
standardisé de | 2] ou plus indique que cette modalité contribue fortement a la significativité du Chi-

deux (Sharpe, 2015).

Lorsqu’un effectif théorique était inférieur a 5, nous avons recodé, quand cela était possible, |la variable
en regroupant plusieurs modalités si cela avait du sens, pour pouvoir calculer un Chi-deux
d’indépendance. Quand cela n’était pas possible, nous avons effectué un test exact de Fisher pour les
tableaux 2X2, c’est-a-dire pour les variables dichotomiques testées dans les comparaisons entre les JA
et JCMP. Enfin, il n’y a pas d’alternative au Chi-deux de Pearson quand une des variables a 3 modalités,
aussi quand nous ne pouvions pas procéder au test du Chi-deux, nous avons indiqué les pourcentages

par cellule de maniéere descriptive.

Concernant la taille de I'effet, nous avons utilisé I'indicateur V de Cramer. Cet indicateur est adapté
aux comparaisons de trois groupes mais est souvent faible car il dépend du nombre de modalités des
variables qui augmente la taille du tableau (Yergeau & Poirier, 2013). Pour les comparaisons a deux
groupes entre les JA et JCMP, le V de Cramer a aussi été utilisé et est alors égal au Phi. Les balises de
Cohen (1988) indiquent qu’un V de Cramer compris entre 10 et 20 indique un effet faible, entre 20 et

40 un effet modéré.

C. Analyses statistiques de I'objectif 3 : identifier les variables associées a la qualité de vie et

a la santé mentale des JA

Notre troisieme objectif est d’identifier les variables associées a la qualité de vie et a la santé mentale
des JA en prenant en compte I'ensemble des variables du modele. Pour répondre a cette question,
nous avons réalisé des régressions hiérarchiques visant a prédire statistiquement la qualité de vie et
la santé mentale des JA avec un ensemble de variables, et a identifier les modeles les plus

parcimonieux et expliquant le maximum de variance possible.

Tout d’abord, nous voulions inclure dans nos modeles certaines variables qui, d’aprés la littérature,

semblaient étre des variables intéressantes a contréler dans I'étude de la qualité de vie et de la santé
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mentale des JA (Pakenham & Cox, 2015). Ces variables correspondent aux variables
sociodémographiques comme I'age, le sexe et la perception des conditions financiéres, ainsi que les
variables liées a la maladie/au handicap du proche : le statut du proche malade, le type de maladie et
la perception de la gravité de la maladie. Nous avons donc testé ces variables dans nos modeles de

régressions hiérarchiques.

Pour les autres variables, avant d’entreprendre les régressions hiérarchiques, des analyses
préliminaires ont été menées pour identifier, parmi d’autres variables d’intérét, celles qui a un premier
niveau étaient liées a la qualité de vie et a la santé mentale des JA. Des test t, des ANOVA, et les tests
de Welch correspondants ont été calculés pour I’'ensemble des variables catégorielles. Une matrice de
corrélation de Pearson des variables continues et des scores de santé mentale et de qualité de vie des
JA a été réalisée. A la suite de ces analyses, nous avons sélectionné parmi les variables significatives
celles qui semblaient les plus adaptées pour faire partie des modéles de régression : nous avons par
exemple exclu des variables qui nous semblaient peu pertinentes pour un modéle général de santé
mentale (ex : le fait de faire des activités en club), ou difficile a interpréter (ex : le fait d’étre suivi par
un professionnel pour des difficultés psychologiques). Les variables ont été organisées par bloc en
fonction de ce qu’elles mesuraient (voir p.295 et p.299). Toutes les variables pouvaient étre testées
dans une régression linéaire hiérarchique : il s’agissait de variables continues et des variables

catégorielles dichotomiques ou ordinales.

Nous avons vérifié que nous respections les prémisses d’utilisation des régressions

hiérarchiques (Yergeau & Poirier, 2013) :

- La variable dépendante doit étre continue et les variables indépendantes doivent étre
continues ou catégorielles ordinales ou dichotomiques.

- La variance des prédicteurs ne doit pas étre égale a zéro, aucune variable ne doit étre une
constante.

- Il ne doit pas y avoir un probleme de multi-colinéarité parfaite entre les variables
indépendantes, donc des corrélations faibles entre les VI et I'indice VIF (Variance Inflation
Factor) ne doit pas étre supérieur a 10.

- Les erreurs doivent étre indépendantes, les valeurs résiduelles ne doivent pas étre corrélées
entre les individus, la statistique Durbin-Watson qui doit étre comprise entre 1 et 3.

- L’homéocédasticité doit étre vérifiée, c’est a dire ’'homogénéité des variances des résidus en

analysant le graphique de dispersion.
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- Ladistribution normale des résidus doit étre vérifiée : bien que les variables indépendantes ne
doivent pas nécessairement suivre une distribution normale, il importe que les résidus en
suivent une.

- Les observations de la VD doivent étre indépendantes, toutes les observations viennent
d’individus différents.

- La relation linéaire entre les variables indépendantes et la variable dépendante doit étre
vérifiée : la variation de la variable dépendante pour chaque augmentation d’une unité d’'une

variable indépendante suit une ligne droite.

Notre objectif était de trouver le modéle représentant le mieux nos données et de la maniere la plus
parcimonieuse. Nous avons procédé bloc par bloc. Pour chaque bloc, nous avons conservé pour nos
modeles les variables qui prédisaient significativement la santé mentale et la qualité de vie. Pour celles
qui ne les prédisaient pas significativement, nous avons conservé dans les modeles les variables qui
pouvaient contribuer significativement au R2 et donc a I'amélioration des modeles (Yergeau & Poirier,
2013). Nous avons obtenu avec cette démarche des modeles composés d’une vingtaine de prédicteurs.
Pour obtenir des modeles plus parcimonieux, nous avons gardé uniquement les variables qui restaient
significatives ou tendancielles dans les modeles finaux.

Les variables catégorielles ont été codées de la maniére suivante pour les régressions linéaires

hiérarchiques (tableau 12).
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Tableau 12 : codages des variables catégorielles pour les régressions linéaires hiérarchiques

Variables Modalités de réponses et codage
Sexe 1Fille
2 Gargon

Perception des conditions financieres

1 Meilleures que les autres
2 Comme les autres

3 Moins bonnes que les autres

Nombre d’amis poches

1 Aucun
2 un ou deux
3 deux ou trois

4 quatre ou plus

Perception de la réussite scolaire

1 Mieux que la plupart de mes camarades
2 Aussi bien que la plupart de mes camarades

3 Moins bien que la plupart de mes camarades

Un VS plusieurs proches malades 1Un

2 plusieurs
Un VS plusieurs types de maladie 1Un

2 plusieurs

Les variables suivantes ont été codé 1 lorsque que c’était la situation du jeune et 0 lorsque ce n’était
pas la situation du participant : vivre avec ses deux parents, vivre avec ses parents séparément, vivre
avec un seul parent, avoir un handicap ou une maladie chronique, avoir un emploi rémunéré, avoir un
pére malade / en situation d’handicap, avoir une mére malade / en situation d’handicap, avoir un
membre de la fratrie malade / en situation d’handicap, avoir un grand-parent malade / en situation
d’handicap, avoir un autre proche malade / en situation d’handicap, étre confronté a la maladie

somatique grave ou chronique, étre confronté a un handicap, étre confronté a la maladie mentale et

usage de substances.
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Chapitre 1 : identification des JA

Notre objectif 1 est d’identifier les jeunes aidants dans un échantillon de lycéens.

l. Résultats des analyses des méthodes d’identification des JA

Pour répondre a cet objectif, nous avons procédé en plusieurs étapes. Tout d’abord, nous nous
sommes référés aux différentes méthodes d’identification des JA rapportées par les chercheurs dans
la littérature. Comme nous le verrons dans cette partie, ces méthodes ne sont pas toutes équivalentes
et présentent certaines limites. Aussi, nous avons ensuite souhaité proposer une nouvelle maniére
d’identifier les JA, en nous référant a la définition des JA et a certaines données de la littérature sur

leurs situations.

A. Identification des JA d’aprés les critéres utilisés dans la littérature

1) Identification des JA par la confrontation a la maladie d’un proche

Des auteurs comme Kallander (2018) en Norvege ou Pakenham et al. (2006) en Australie par exemple,
considérent comme JA un jeune confronté a un membre de sa famille malade a son domicile

(Kallander, 2018).

®» Selon cette méthode, 25,1% (N=702) de notre échantillon seraient des JA.

2) Identification des JA selon la perception de I'aide

a) Méthode utilisée en Suisse par Leu et collaborateurs

Dans I'étude de Leu et al. (2019), deux questions ont été utilisées pour identifier les JA :
- ala question « Apportes-tu réguliérement ton soutien ou ton aide a un de tes proches ? », les
jeunes devaient avoir répondu oui ;
- alaquestion « Pour quelle raison cette personne a besoin de ton soutien ou de ton aide ? », ils
devaient explicitement avoir répondu qu’ils apportaient de I'aide a I'un de leur proche parce
gu’il était malade ou porteur d’'un handicap. Les jeunes avec une réponse ambigué a cette

question n’étaient pas considérés comme JA.
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Dans cette étude, 7,7% des jeunes agés de 10 a 15 ans ont été identifiés comme des JA.

Puisque nous avons intégré les deux questions utilisées par I'équipe de Leu et al. (2019) dans notre
guestionnaire, nous pouvions identifier les JA dans notre étude selon leurs critéres. Pour cela, nous
avons analysé les réponses des jeunes a la deuxieme question. Ces réponses étaient considérées
comme relevant d’une situation de jeune aidance lorsque le jeune indiquait aider parce qu’il avait un
proche malade ou en situation de handicap. Comme pour I’équipe suisse, le jeune n’était pas considéré
comme un JA quand la réponse ne faisait pas directement référence a la maladie ou au handicap d’un
proche (par ex., allusion a la santé ambigué comme la fatigue ou la vieillesse, allusion a I'apport de
soutien émotionnel, de conseils ou d’autres types d’aides comme les taches domestiques et I'aide aux

devoirs).

®» Selon cette méthode, 13,7% de notre échantillon seraient des JA (figure 2).

b) Meéthode utilisée au Royaume-Uni par Becker et ses collaborateurs

Dans l'article de Joseph et al. (2019), deux questions ont été utilisées pour identifier les JA : « Y a-t-il
quelqu'un dans ta maison qui est malade ou handicapé ? »; « S’il y a une personne malade ou
handicapée, aides-tu a prendre soin de cette personne et fais-tu des choses pour I'aider a la maison ? ».
Si les deux réponses étaient affirmatives les jeunes étaient identifiés comme JA.

Les auteurs ont ainsi identifié 22% des jeunes comme des JA, et 10% des JA identifiés apportaient un

niveau d’aide élevé ou tres élevé.

Dans notre étude, nous n’avons pas posé les questions de cette maniere. Toutefois, nous pouvons
retrouver ces informations a travers deux questions : I'une ou les jeunes devaient indiquer s’ils étaient
confrontés a la maladie/au handicap d’un proche au sein dans leur domicile ; la seconde ou ils devaient

préciser s’ils apportaient de I’aide a un proche.

» Selon cette méthode, 14,5% de notre échantillon seraient des JA (figure 2).
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Selon I'équipe de Leu et al. Selon I'équipe de Becker
(2019) (Joseph et al., 2019)
[ 2792 LYCEENS ] [ 2792 LYCEENS ]
A 4 A 4
(N=1154) -

confrontés a la maladie

disent apporter de l'aide ou e

du soutien a un proche

domicile
Y
13,7% de JA Y
disent a (::t:rsz)e I'aide ou LA
i (N=404)

du soutien a un proche du
fait de sa maladie ou de
son handicap

disent apporter de 'aide ou
du soutien a un proche

Figure 2 : Identification des JA selon les méthodes utilisées en Suisse (Leu et al., 2019) et au Royaume-

Uni (Joseph et al., 2019)

3) Identification des JA par le niveau objectif d’aide et de soutien émotionnel apportés par le

jeune

Pour identifier les JA dans une population générale de jeunes, des chercheurs autrichiens ont tenté de
mesurer les niveaux d’aide et de soutien apportés par les jeunes (Nagl-Cupal et al., 2014). Pour ces
auteurs, aucun questionnaire existant n’était approprié pour répondre a cet objectif car les études sur
les JA (dont celles utilisant la MACA) portent principalement sur des populations de JA déja identifiés.
Ils ont donc créé leur propre questionnaire. Pour étre identifiés comme JA, les jeunes devaient avoir
un membre de la famille souffrant d’'une maladie ou d’une invalidité ainsi qu’un niveau d’aide
significatif évalué par un questionnaire créé par les auteurs pour I'étude portant sur leurs taches de
soins, d’aides ménageres et de soutien émotionnel. Il n’était pas précisé si le proche habitait dans ou
en dehors du domicile du jeune. Par ailleurs, les auteurs ont souligné I'importance d’évaluer le soutien
émotionnel pour permettre aux jeunes ne dispensant pas (ou peu) de soins pratiques, comme ceux

ayant un proche porteur d'une maladie mentale, d’étre bien pris en compte (figure 3).
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Dans notre échantillon, afin de prendre en compte les jeunes ayant un niveau d’aide et/ou de soutien
émotionnel élevé/trés élevé, nous nous sommes référés aux scores seuils de la MACA (voir partie
méthodologie p.165) et aux distributions des scores de soutien émotionnel (voir partie méthodologie
p.166). Pour rappel, les questions sur le soutien émotionnel n’étaient posées que si le jeune indiquait

avoir un proche malade ou porteur d’un handicap.

®» Selon cette méthode, 11,9% de notre échantillon seraient des JA d’un proche a leur domicile et

6,7% d’un proche en dehors du domicile, soit un total de 18,6% de JA (figure 3).

2792 LYCEENS

A

25,1% (N=702) 41,1% (N= 1148) 16% (N=446)
confrontés a la - confrontés a la R confrontés a la
maladie dans le maladie dans et en maladie en dehors
domicile dehors du domicile du domicile
A A4 A
11,9% de JA W‘ ( 18,6% de JA ] ‘( 6,7% de JA
(N=333) J L (N=519) J t (N=186)
Y A 4
8,9% (N=248) apportent une aide 12,7% (N=355) apportent une aide 4,2% (N=117) apportent une aide
élevée (score MACA >14) élevée (score MACA >14) élevée (score MACA >14)
3% (N=85) apportent un soutien 5,9% (N=164) apportent un soutien 2,8% (N=79) apportent un soutien
émotionnel trés élevé (score soutien émotionnel tres élevé (score soutien émotionnel trés élevé (score soutien
émotionnel > 17; score MACA < 15) émotionnel > 17; score MACA < 15) émotionnel > 17; score MACA < 15)

Figure 3 : Identification des JA selon la méthode utilisée en Autriche (Nagl-Cupal et al., 2014)

4) L'importance du soutien émotionnel apporté par le jeune

Comme nous l'avons indiqué, Nagl-Cupal et ses collaborateurs soulignent I'importance de considérer
le soutien émotionnel apporté par les jeunes confrontés a la maladie et au handicap d’un proche. Dans
notre échantillon le score total a la MACA et le score de soutien émotionnel sont corrélés de maniére

significative mais faible (r = 0,24 ; p < 0,001). Les tableaux croisés entre les niveaux de scores d’aide et
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de soutien émotionnel des jeunes confrontés a la maladie d’un proche (tableau 13) montrent qu’un

nombre important de jeunes a des scores tres élevés de soutien émotionnel tout en ayant un niveau

d’aide modéré a tres faible (entre 14% et 19,5% dans le domicile et/ou en dehors du domicile). Ainsi,

ces jeunes ne seraient pas identifiés comme des JA si le score de MACA était le seul indicateur retenu

pour les identifier.

Tableau 13 : tableau croisé des niveaux d'aide et de soutien émotionnel pour les jeunes confrontés a la

maladie dans le domicile, en dehors du domicile et dans et en dehors du domicile.

Confronté a la maladie d'un proche

Score de soutien émotionnel

. Chi2,p,V
Faible Modéré Elevé Tres élevé
de Cramer
Dans le domicile (n = 557) n=152 n=137 n=292 n=176
Niveau d'aide Tres faible (n = 109) 9,3% 4,3% 3,2% 2,7%
X? = 53,013
alaMACA Faible (n=101) 5,6% 4,8% 3,6% 4,1%
p < 0,001
Modéré (n =126) 5,6% 6,5% 3,4% 7,2%
. V=0,178
Elevé ou tres élevé (n=221) 6,8% 9,0% 6,3% 17,6%
En dehors du domicile (n = 536) n=148 n=127 n=76 n=185
Niveau d'aide
Trés faible (n = 124) 8,4% 6,2% 3,5% 5%
ala MACA X2 = 33,740
Faible (n =131) 8% 6% 3,9% 6,5% p <0,001
Modéré (n = 116) 6,5% 4,5% 2,6% 8% V=0,145
Elevé ou trés élevé (n=165) 4,7% 7,1% 4,1% 14,9%
Dans et en dehors du domicile (n =902) n =243 n=229 n= 140 n =290
Niveau d'aide Tres faible (n = 203) 9% 6,2% 3,7% 3,7%
X2 = 64,228
alaMACA Faible (n=192) 6,8% 5,4% 3,8% 5,3%
p < 0,001
Modéré (n = 200) 5,7% 5,7% 2,8% 8,1%
. V=0,154
Elevé ou tres élevé (n=307) 5,5% 8,1% 5,3% 15,1%
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5) Identification des JA confrontés a la maladie d’un proche en dehors du domicile : prise en

compte des membres de la famille restreinte

Dans notre échantillon, 6,7% (N = 186) des jeunes sont confrontés a la maladie d’un proche en dehors
du domicile et apportent un niveau d’aide ou de soutien émotionnel significatifs (score de MACA
supérieur a 14 et score de soutien émotionnel supérieur a 17). Ces jeunes sont des possibles JA.

Parmi eux, 111 sont confrontés a la maladie d’un parent, d’'un membre de la fratrie ou d’un grand-
parent avec qui ils ne vivent pas, et 75 rapportent étre confrontés a la maladie d’'un membre de la
famille « plus éloigné » : un cousin, un oncle, une tante, un ami ou une autre personne. La définition
des membres d’une famille est tres relative puisqu’elle différe pour chacun et dépend en partie de la
proximité des relations. Les études sur les JA se focalisent principalement sur les jeunes confrontés a
la maladie d’un parent, d’'un membre de la fratrie ou d’un grand-parent. Bien que les autres proches
(oncles, cousins, amis, voisins) soient pris en compte dans certaines études, cette inclusion conduit
toujours a un faible pourcentage de JA identifiés. Contrairement aux jeunes confrontés a la maladie
d’un proche dans leur foyer qui sont de fait en contact avec ce proche malade (qu’il s’agisse des
membres de la famille restreinte ou élargie), il est possible que dans un souci d’exhaustivité, certains
jeunes aient répondu étre confrontés a la maladie d’un proche en dehors du domicile alors qu’ils sont
peu en contact avec ce proche. Afin de se rapprocher de la définition des JA et d’éviter de considérer
comme JA des jeunes qui ne le seraient pas nous proposons de distinguer dans I'analyse suivante les
jeunes confrontés a la maladie d’'un membre de la famille restreinte (parent, fratrie, grand-parent) en
dehors du domicile des autres jeunes confrontés en dehors du domicile a la maladie d’un proche plus

éloigné (oncle, cousin, amis).

D’aprés ce critére, le pourcentage de JA confrontés a un membre de la famille nucléaire ou a un

grand parent malade en dehors du domicile serait de 4% (figure 4).
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Figure 4 : Les jeunes qui aident un membre de la famille malade en dehors du domicile

6) Un probleme d’identification des JA lié a des incohérences dans leurs réponses

Certains jeunes dans notre échantillon n’ont pas répondu aux questions sur la confrontation a la
maladie (dans le domicile ou en dehors), mais avaient précisé par la suite qu’ils apportaient de I'aide
a leurs proches et qu’ils aidaient un proche « parce qu’il est malade ou porteur de handicap » (figure
5). Parmi eux, 31 ont un niveau d’aide élevé et/ou un score trés élevé de soutien émotionnel. Certains
potentiels JA sont donc écartés par les questions portant directement sur la maladie ou le handicap de

leurs proches. Il semble important de prendre en compte ces JA dans notre échantillon.
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Figure 5 : Les jeunes qui aident un proche malade en raison de sa maladie, mais qui n’ont pas indiqué

étre confrontés a la maladie d’un proche dans les questions préliminaires

7) Récapitulatif des éléments pris en compte dans la littérature pour identifier les JA

D’apres les différentes méthodes présentées ci-dessus, nous pouvons donc résumer les éléments pris
en compte pour identifier les JA ainsi :

- Ce sont des jeunes confrontés a la maladie ou au handicap d’un proche. Il s’agit ici du seul
élément commun a toutes les méthodes.

- lls apportent un niveau d’aide significatif et régulier : cette aide est mesurée par certains
auteurs de maniere exclusivement subjective (perception de I'aide). Seule la méthode utilisée
en Autriche propose une mesure psychométrique plus objective de I'aide.

- La prise en compte du soutien émotionnel ne se fait que par les auteurs utilisant une mesure

psychométrique de I'aide.
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- La question du lieu de domicile du proche aidé n’est pas toujours traitée. Certains auteurs se
centrent spécifiquement sur les JA habitants dans le méme foyer, d’autres auteurs ne le
précisent pas ou s’intéressent aussi aux JA d’un proche en dehors du domicile.

- Les études portent principalement sur des JA confrontés a la maladie d’un proche de la famille
nucléaire (parent, fratrie) ou a un grand-parent, mais la majorité des études prend en compte

la possibilité d’aider un autre proche plus éloigné du jeune.

Les résultats présentés dans le tableau 14 montrent les caractéristiques de notre échantillon en tenant
compte de ces différents éléments. Nous y avons également intégré le statut relationnel du proche
aidé.
L’analyse des résultats produits par les différentes méthodes d’identification montre que seuls 40,5%
des jeunes identifiés dans les trois premieres méthodes ont un niveau d’aide élevé a la MACA. En effet
ces méthodes ne prennent pas en compte et ne contrélent pas le niveau d’aide par le biais de mesures
psychométriques :
- avecla méthode de Kallander, 37,2% des JA ont un niveau d’aide faible et 37,9 % ont un niveau
faible a modéré de soutien émotionnel ;
- avec la méthode suisse, prés d’un tiers des JA ont un niveau faible d’aide (29,8%) et 32,2%
apportent un soutien émotionnel faible a modéré ;
- avec la méthode britannique, 30,2% des JA ont un niveau faible d’aide et 38,6% un niveau
faible a modéré de soutien émotionnel.
Les résultats obtenus en appliquant les méthodes suisse et britannique soulignent que les jeunes
répondant apporter de I'aide a leurs proches ne présentent pas forcément un niveau d’aide élevé en
référence a des mesures psychométriques (scores a la MACA et de soutien émotionnel).
Pour mieux comprendre ces résultats, nous avons réalisé un tableau croisé entre les réponses a la
question sur la perception subjective de I'aide apportée (« Apportes-tu régulierement ton soutien ou
ton aide a un de tes proches ») et les scores de niveaux d’aide et de soutien émotionnel (tableau 15).
Les résultats montrent que 18% des jeunes ayant répondu qu’ils n’aidaient pas un proche apportent
un niveau d’aide significatif et 24,2% apportent un soutien émotionnel significatif ; tandis que 34,3%
des jeunes ayant répondu qu’ils aidaient ont des scores d’aide trées faible ou faible, et 43,5% ont des
scores de soutien émotionnel faible ou modéré. Toutefois, nous observons une différence significative
entre les niveaux d’aide et de soutien émotionnel apportés par le jeune et la réponse a la question sur
la perception subjective de I'aide apportée : les jeunes ayant répondu apporter de l'aide a leurs
proches sont plus nombreux a avoir un niveau d’aide élevé et ceux ayant répondu ne pas apporter
d’aide sont plus nombreux a avoir un niveau d’aide faible (x® = 262,7, p < 0,001, V = 0,318) ; nous

retrouvons ce résultat pour le niveau de soutien émotionnel (x? = 44,5, p < 0,001, V = 0,211).
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Nous remarquons que tous les jeunes confrontés a la maladie dans le domicile de la méthode
norvégienne n’ont pas forcément la perception subjective d’aider un proche (42,5% répondent ne pas
aider). De plus, suivant la méthode autrichienne, plus d’un tiers (35,8%) des JA confrontés a la maladie

et apportant un niveau d’aide significatif n’ont pas le sentiment d’aider.

Nous remarquons que 19,6% des JA identifiés dans la méthode suisse n’ont pas précisé dans les
questions préliminaires étre confrontés a la maladie dans leur domicile ou en dehors du domicile,
tandis que les autres méthodes vérifient que le jeune est confronté a la maladie pour I'identifier
comme JA. Cela souligne les incohérences possibles entre les réponses préliminaires sur la
confrontation a la maladie, et les réponses des jeunes concernant leur perception des raisons de |'aide

gu’ils apportent a leurs proches.

Concernant le proche malade, les méthodes suisse et autrichienne (qui ne restreignent pas les JA a
étre confrontés a la maladie d’un proche dans le domicile) identifient davantage de JA confrontés a la
maladie d’un grand-parent ou d’un autre membre de la famille, mais moins de JA confrontés a celle

d’un parent ou d’'un membre de la fratrie que les autres méthodes (norvégienne et britannique).

Tableau 14 : Récapitulatif des caractéristiques des JA identifiés par les différentes méthodes selon les criteres
pris en compte

METHODE D’IDENTIFICATION DES JA

Royaume-
Norvege Suisse Autriche
Uni

% de JA 25,1% 13,7% 14,5% 18,6%
Niveau d’aide (score a la MACA)
Niveau d'aide élevé ou trés élevé 35,3% 42,1% 44% 68,4%
Niveau d'aide modéré 19,2% 22,5% 20,5% 14%
Niveau d'aide faible et trés faible 37,2% 29,8% 30,2% 15,8%
Soutien émotionnel
Soutien émotionnel trés élevé 26,1% 33,8% 34,9% 57,8%
Soutien émotionnel élevé 13,4% 16% 16,8% 9,2%
Soutien émotionnel modéré et faible 37,9% 32,2% 38,6% 23,7%
Confrontation a la maladie/au handicap d’un proche 100% 80,4% 100% 100%
Perception de I'aide par le JA (oui) 57,5% 100% 100% 64,2%
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METHODE D’IDENTIFICATION DES JA

Royaume-
Norvege Suisse Autriche
Uni
Proche aidé uniquement en dehors du domicile 0% 23% 0% 35,8%
Proche aidé
Mére 40,1% 30% 42,1% 27%
Pere 40,8% 23,3% 38,1% 27,5%
Fratrie 20,4% 18,3% 21% 16,8%
Grand-parent 5,6% 24,3% 6,2% 31,4%
Autre 2,7% 22,8% 3,5% 30,3%
Tableau 15 : tableau croisé des niveaux d'aide et de soutien émotionnel et réponses a « Apportes-tu
réguliérement ton soutien ou ton aide a un de tes proches ?»
Oui j'aide un Non je n'aide Chiz;p;
Total Vde
proche pas de proche Cramer
Tres Faible 13% (140) 35,7% (544) 26,3% (684) x> =262,7
Niveau d'aidea Faible 21,3% (229) 26,4% (402) 24,3% (631) p<0,001
la MACA Modéré 24% (258) 19,9% (304) 21,6% (562) V=0,318
Elevé ou trés élevé  41,8% (450) 18% (275) 27,9% (725)
N Total 1077 1525 2602
Faible 19,4% (109) 35,4% (155) 26,4% (264) X =445
Score de soutien Modéré 24,1% (137) 27,6% (121) 25,8% (258) p<0,001
émotionnel Elevé 18,1% (102) 12,8% (56) 15,8% (158) vV=0,211
Trés élevé 38,2% (215) 24,2% (106) 32,1% (321)
N Total 563 438 1001

Au regard de ces différentes observations, nous souhaitons faire une proposition pour identifier les

JA dans notre échantillon.
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B. Notre proposition pour I'identification des JA

Notre proposition d’identification des JA est représentée dans la figure 6. Nous avons retenu comme

critéres :

- Lefait d’étre confrontés a la maladie ou au handicap d’un proche ;

- Lefait de partager le méme foyer que le proche aidé ou, si ce n’est pas le cas, étre un parent,

un membre de la fratrie ou un grand-parent ;

- Apporter une aide significative objectivée par un score élevé a la MACA (> 14) ou un score tres

élevé de soutien émotionnel (> 17) ;

- Nous avons également veillé a bien prendre en compte les jeunes qui n‘indiquent pas étre

confrontés a la maladie d’un proche dans la premiére partie de I'auto-questionnaire, mais qui

indiquent ensuite apporter de I’aide a un proche en raison de sa maladie ou de son handicap

et qui apportent une aide ou un soutien émotionnel significatifs.

®» Selon cette méthode, 17% de notre échantillon serait des JA (figure 6).
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Figure 6 : Identification des JA dans notre échantillon selon la méthode proposée
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Si on explore la proportion de JA identifiés par notre méthode par rapport a celles de la littérature,
notre échantillon de JA correspond a :

- 47,4% de ceux identifiés par la méthode utilisée en Norvege ;

- 52,4% de ceux identifiés par la méthode utilisée en Suisse ;

- 59,2% de ceux identifiés par la méthode utilisée au Royaume-Uni ;

- 85,4% de ceux identifiés par la méthode utilisée en Autriche.

Dans ce premier objectif, nous nous attendions a trouver une prévalence de JA au moins égale a celles
rapportées dans la littérature sur des échantillons d’adolescents, comprise entre 6% et 18,1%. Nous
nous attendions aussi a un pourcentage relativement important puisque notre étude porte sur des
lycéens. Nous avons donc validé cette premiére hypothése, avec une estimation de la prévalence des

JA de 17%.
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Il. Discussion relative a I'identification des JA

Notre premier objectif était d’identifier les JA au sein d’un échantillon de lycéens francais. Aprés avoir
exposé les différentes méthodes d’identification des JA utilisées dans la littérature, ainsi que leurs
avantages et limites, nous avons proposé notre propre méthode. Dans cette discussion, nous allons
aborder les limites et les avantages des différentes méthodes d’identification et les difficultés pour
évaluer I'aide apportée par des adolescents dans un contexte familial. Nous discuterons ces éléments
au regard de la littérature et d’une réflexion sur les différents parametres de la définition des JA
(caractéristiques et limites de I'aide et du proche aidé) et des conséquences sur la maniere de les

identifier.

A. Lidentification des JA par la confrontation a la maladie d’un proche

La méthode la plus inclusive pour identifier les JA est celle utilisée par les auteurs comme Kallander
(2018) en Norvege qui considérent qu’un jeune est un JA s’il est confronté a un proche de sa famille
malade a son domicile. Ainsi, les niveaux d’aide et de soutien ne sont pas du tout pris en compte. Nos
résultats montrent que d’apres ce critere, 25,1% des lycéens de notre échantillon pourraient étre
considérés comme JA. Toutefois, pres de 40% d’entre eux ont un niveau d’aide faible ou de soutien
émotionnel faible a modéré et seuls 57,5% percoivent apporter de I'aide a leur proche. En effet,
certains jeunes peuvent étre confrontés a la maladie d’un proche au domicile sans que cela nécessite
un niveau d’aide important. Nous pensons a trois cas de figure notamment : lorsque la maladie ou le
handicap du proche n’est pas trés grave et/ou bien géré par ce dernier sans gqu’il ait besoin d’aide ;
lorsque la dynamique familiale fait qu’un autre adulte assume la plupart des soins ; lorsque la prise en
charge et les aides a domicile sont suffisamment développées pour qu’une aide faible soit demandée
au jeune.

Il nous semble donc essentiel de prendre en compte le niveau d’aide apporté par le jeune, comme le
précise la définition des JA : en effet, les JA apportent des soins, de |'aide ou du soutien a un proche
malade ou en situation de handicap (American Association of Caregiving Youth, 2012; S Becker, 2000)
et I'aide qu’ils apportent doit étre significative et réguliere (Becker, 2000 ; Warren, 2005). Certains
auteurs ont donc identifié les JA a partir de questions portant sur la perception subjective de I'aide

qu’ils apportent a leurs proches.

B. Les limites de I'identification des JA selon la perception subjective de I'aide
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Deux méthodes, les méthodes suisse et britannique, proposent d’utiliser comme critére
d’identification principal la perception subjective de I'aide apportée par le jeune (Joseph et al., 2019;
Leu et al., 2019). Nos résultats montrent que d’aprés ces méthodes, environ 14% des lycéens de notre
échantillon seraient des JA. Parmi eux, plus de 50% ont un niveau d’aide tres faible a modéré et plus
de 32% un niveau de soutien émotionnel faible ou modéré, ce qui ne correspond pas a un niveau d’'aide
« significatif » comme le précise la définition des JA. Il est tout a fait possible que certains jeunes disent
facilement gu’ils aident et d’autres moins, notamment en fonction de la reconnaissance de I'aide gqu’ils
apportent a leur domicile. De plus, nous avons pu observer que pres de 18% des jeunes ne pergoivent
pas apporter de I'aide alors qu’ils présentent des niveaux d’aide élevé ou tres élevé. De méme, 24,2%
des jeunes n’ont pas le sentiment d’aider alors qu’ils présentent un niveau de soutien émotionnel trés
élevé. Ce défaut d’auto-identification de 'aide et/ou du soutien apportés par les jeunes est une des

limites principales de ces méthodes.

1) Un critére d’identification tres restrictif

L'une des limites de la méthode utilisée en Suisse est qu’elle postule que les JA identifient qu’ils
apportent de 'aide a leur proche et qu’ils vont I'exprimer explicitement et spontanément. Une réponse
trés précise est attendue a la question ouverte sur les raisons de 'aide (« j’apporte de I'aide a mon
proche parce qu’il est malade ») et cela ne nous semble pas forcément adapté : les adolescents ont
une pensée complexe et peuvent répondre de maniere trés différente a ces questions, pour certains
en parlant directement de la maladie, mais aussi pour d’autres en parlant des conséquences de cette
maladie (« parce qu’elle est fatiguée », « parce qu’il n’a pas le temps de le faire », « parce qu’il n’a pas
I'argent »), en développant le besoin d’aide du proche (« parce qu’ils ont besoin d’aide pour le ménage
ou les devoirs », « elle a besoin de compagnie, de conseils »). De plus, cette méthode exclut les JA qui
n’aident pas directement le proche malade, mais I'aidant principal, par exemple dans le cas d’un grand-
parent malade ou un des parents du JA serait le principal aidant. Toutefois, I'étude suisse portait sur
des éleves plus jeunes que notre étude qui avaient entre 10 et 15 ans (moyenne d’age de 12,9 ans),
leur questionnaire était plus court que le notre. Leur méthodologie ne leur permettait donc pas de

récolter de nombreuses informations comme nous avons pu le faire pour identifier les JA.

2) Des différences de perception de I'aide du fait des spécificités développementales

De plus, l'identification des JA a partir d’une réponse attendue aussi précise postule que les JA
adolescents ont la méme compréhension de I'aide que les adultes. Or, les adolescents ne sont plus des

enfants mais ils ne sont pas encore des adultes (Shadili, 2014) : ils n’ont probablement pas le méme
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référentiel que les adultes dans leur compréhension de I'aide apportée a son prochain. Comme nous
I’'avons vu, les adolescents sont en plein développement cognitif, émotionnel et relationnel (Cannard,
2015 ; Steinberg, 2014). lls vivent de nouvelles émotions de forte intensité, ils sont plus a méme de
réfléchir sur des concepts abstraits (Steinberg, 2011), de penser de maniere multidimensionnelle
(Huizenga et al., 2007) et d’analyser leur processus de pensée. Leurs rapports aux autres se modifient,
I'intimité avec autrui se développe permettant des relations basées sur I'ouverture et I’échange
(Brown & Larson, 2009). Les adolescents s’appuient sur les autres, leur permettant de se différencier
et de s’autonomiser (Jeammet, 2007). Ces différents éléments montrent que les adolescents ont une
meilleure compréhension d’autrui et de I'aide qu’ils peuvent apporter aux autres que les enfants.
Toutefois, nous pouvons faire I’'hypothése qu’ils ne congoivent pas tout a fait I'aide de la méme facon
gue les adultes et n’en parlent pas de la méme facgon. Il faut donc étre vigilant quant aux questions
que I'on pose a des adolescents et au sens que celles-ci peuvent prendre pour eux, d’autant plus que
les adolescents sont sensibles a la facon dont les adultes communiquent avec eux (Braconnier, 2007).
Pour cela, il est important de pré-tester les questionnaires utilisés aupres des adolescents et de
discuter avec eux de leur compréhension des questions, méme lorsqu’il s’agit de questionnaires
validés. Enfin, il est préférable de ne pas utiliser une question ouverte comme critére d’inclusion
lorsque la réponse attendue est tres précise (pour quelle raison apportes-tu de I'aide a ton proche ?) :
la question peut étre comprise un peu différemment par I'adolescent et sa réponse ne sera pas

forcément celle attendue a ce moment-Ia, entrainant probablement des sous- ou des sur-estimations.

3) L'aide « normale » a I'adolescence

De plus, considérer comme aidant un jeune qui dit apporter de I'aide a I'un de ces proches va a
I’encontre de I'aspect normatif de I'aide a I'adolescence. En effet, I'adolescence est une période de
prise de responsabilités par le jeune (Steinberg, 2014). Les adolescents deviennent plus responsables
d’eux-mémes, plus responsables de leurs actes, ils ont plus de responsabilités au sein du foyer et sont
plus responsables des autres. Les adolescents les plus adaptés sont plus impliqués dans la prise de
décisions familiales et dans les responsabilités dans la maison (Daniels et al., 1985; Shanahan et al.,
2008). Au cours de cette période, la plupart des adolescents vont aider davantage a la maison,
s’occuper des petits fréres et sceurs et assurer des taches ménageres. Les activités avec la famille sont
susceptibles d'étre organisées autour des taches ménageres ou de I'application des regles parentales
et permettent |'apprentissage social de la responsabilité (Steinberg, 2014). Contrairement a I'enfant,
I’adolescent se positionne réellement dans I’échange et prend a son compte ce qui le concerne, se
retrouvant responsable dans sa relation avec les autres (Coum & Prédour, 2014). Il y a donc un aspect

normatif dans le développement de I'aide a la maison a I'adolescence. Ainsi, il n’est pas surprenant
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que les lycéens répondent qu'’ils aident leur proche (pour 41,3% d’entre eux) et considérent qu’ils
aident leur proche « parce que c’est normal » ou encore « parce qu’ils ont I’dge d’aider ». Concernant
les JA, ce constat est rapporté dans la littérature mentionnant que certains JA ne considerent pas
forcément aider leur proche ou considérent I'aide qu’ils apportent comme normale (McDonald et al.,
2009; Mauseth & Hjalmhult, 2016; Nagl-Cupal et al., 2014). Certains n’ont pas forcément conscience
gu’ils aident puisqu’ils le font depuis toujours, par exemple lorsqu’ils ont un frere ou une sceur qu’ils
ont toujours connu avec une maladie/un handicap. D’autres n’ont pas conscience qu’ils aident a cause
de la maladie du proche, d’autant plus lorsque les JA n’aident pas (ou peu) directement le proche
malade mais aident davantage |'aidant principal ou prennent en charge les freres et sceurs. Enfin,
rappelons que les JA ne sont pas toujours reconnus dans le role d’aidant par leurs parents et leur

entourage (Moore & McArthur, 2007; Rose & Cohen, 2010)

4) L'aide dépendant de la dynamique familiale : la place du fonctionnement familial

Ainsi, évaluer I'aidance a partir de la perception subjective du jeune dépend de la représentation que
ce jeune a de I'aide qu’un adolescent doit apporter dans une famille, et celle-ci est liée directement au
fonctionnement de la famille, et notamment de la répartition des taches, des responsabilités, et des
roles (Epstein et al., 1978, 1983; Pauzé & Petitpas, 2013). La distribution des roles permet a la famille
de faire face aux taches de la vie quotidienne (se nourrir, gérer le domicile) et aux situations difficiles
comme faire face a la maladie d’'un membre de la famille (De Montigny & Beaudet, 1997). Les familles
avec un bon fonctionnement ont une répartition des roles saine et flexible, les taches sont clairement
et équitablement distribuées entre les membres en fonction des capacités de chacun (Pauzé &
Petitpas, 2013). Il existe une grande diversité de fonctionnements familiaux dans lesquels les
adolescents prennent plus ou moins des responsabilités. Certaines familles ont un fonctionnement
assez rigide, utilisent par exemple un planning ou chague membre a un certain nombre de taches a
accomplir dans le foyer et I'adolescent n’a pas le choix d’aider. Dans d’autres familles, les taches sont
davantage effectuées par les parents, par un parent uniquement, par les ainés, par les femmes du
foyer. Dans des familles plus flexibles, I'aide peut se baser sur le volontariat des membres pour
participer aux taches ou les regles peuvent étre beaucoup plus implicites sur ce qui est attendu de
I’adolescent en termes d’aide. Ainsi, le rapport des adolescents et des JA aux taches dont ils sont
responsables au domicile dépend de la dynamique familiale et de la distribution des réles dans le foyer.
Ces hypotheses pourraient étre testées par une étude sur les adolescents portant sur I'attribution et
la répartition des taches, des responsabilités et des roles dans la famille, en mesurant I'effet de la

flexibilité familiale concernant ces attributions et les interactions avec le niveau d’aidance des jeunes.
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L’étude du fonctionnement familial de maniére multidimensionnelle améliorerait notre

compréhension du phénomeéne d’aidance a I'adolescence.

5) L’aide, souvent cachée par le jeune et sa famille

Enfin, I'un des arguments supplémentaires sur les limites d’'une évaluation de I'aidance uniquement
sur la réponse du jeune concernant sa perception subjective de I'aide qu’il apporte est que I'aide des
JA est souvent cachée par le jeune et sa famille. Pour certains JA, I'aide qu’ils apportent a leur proche
est quelque chose d’intime qui appartient a la famille dont ils ne parlent pas et qu’ils ne souhaitent
pas divulguer. En effet, le soin apporté par les JA est souvent caché par les proches, faisant partie du
domaine de la vie privée de la famille (Becker, 2007). Certains jeunes peuvent sentir dans leur famille
une réticence a parler de la situation. Pour ceux qui sont aidants dans des situations particulierement
sensibles, les jeunes peuvent avoir conscience que leur situation est susceptible d’étre mal percue et
peu acceptable socialement. lls garderaient leur situation secréte et seraient réticents a en parler avec
autrui (Banks et al., 2002; Cassidy et al., 2014; Mauseth & Hjalmhult, 2016; Nagl-Cupal et al., 2014,
Rose & Cohen, 2010). Des études ont d’ailleurs montré que les JA auraient peur d’étre séparés de leur
proche malade si leur situation venait a étre connue (Banks et al., 2002; Rose & Cohen, 2010). Becker
(2007) avait déja émis I’hypothése que cette composante « cachée » des JA avait un effet sur les
données recueillies dans les études, conduisant certains JA a ne pas répondre positivement aux
questions comme « Apportes-tu de I'aide réguliére a I'un de tes proches ? ». En effet, 30,9% des JA
identifiés dans notre étude ont répondu « non » a cette question, et 57,9% n’ont pas explicité gu’ils
apportaient de I'aide a un proche parce qu'’il était malade ou en situation de handicap (question sur
les raisons de I'aide apportée). Cette dimension « cachée » ne serait pas spécifique aux JA, puisque la
littérature sur les aidants adultes montre que la majorité des aidants ne parle pas de leur situation au

travail (Resnizky et al., 2017) et sont invisibles (Cottagiri & Sykes, 2019; Eikemo, 2018).

Cette composante intime et secréte de I'aide est intéressante. Des théories sur les secrets de famille
ont été développées mais portent plutot sur les secrets a I'intérieur des familles et non le secret qu’une
famille garde pour elle-méme dans sa vie privée. Cette littérature montre que tous les secrets ne sont
pas mauvais et peuvent étre importants et structurants (Schiitzenberger, 2004; Tisseron, 2011). La vie
psychique individuelle et le lien avec les autres se construisent par la possibilité du secret. Le secret
est également fondateur de I'espace de liberté de chacun et permet la distinction essentielle entre
espace privé et espace public (Tisseron, 2011). Chacun a droit a sa vie privée tant au niveau individuel
que familial (Schiitzenberger, 2004). De plus il est convenu dans notre société de ne pas encombrer

les autres de nos problemes et de nos soucis. Tisseron indique que « De facon générale, le secret
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devient une géne et un handicap a partir du moment ol nous cessons de le garder pour étre gardé par
lui, autrement dit, au moment ol nous avons I'impression de devenir son prisonnier » (Tisseron, 2011,
p.275). Ce secret peut alors préoccuper le jeune et engendrer de la souffrance (Schiitzenberger, 2004;
Tisseron, 2011). Enfin les familles des JA qui ne souhaitent pas que leur situation et le role d’aidant du
jeune soient connus en dehors de la famille ont probablement des frontieres extérieures plus rigides,

comme défini dans I'approche structurale de la famille (Elkaim, 2019; Minuchin, 2018).

Nous pouvons avec ces éléments comprendre pourquoi les JA et leurs familles ne partagent pas leur
situation et la garde secréte. Cette caractéristique complique la possibilité d’identifier ces JA et de leur

apporter de I'aide, et doit étre prise en compte dans la méthode utilisée pour identifier les JA.

C. Lidentification des JA par le niveau objectif d’aide et de soutien émotionnel apportés par le
jeune

La méthode d’identification utilisée en Autriche (Nagl-Cupal et al., 2014) a I'avantage de prendre en
compte I'évaluation du niveau objectivé d’aide (activités ménageres, soins généraux) et de soutien
émotionnel apportés par le jeune par I'utilisation de mesures psychométriques. Ces auteurs soulignent
I'importance de mesurer le soutien émotionnel et non seulement I'aide instrumentale apportée. Ceci
nous semble étre au plus proche de la définition des JA : tous les jeunes identifiés sont confrontés a la
maladie ou au handicap d’un proche et ont un niveau d’aide ou de soutien significatif. Dans notre
étude, nous n’avons pas utilisé le méme questionnaire que Nagl-Cupal et ses collaborateurs pour
objectiver I'aide. Pour nous approcher au plus pres de leur méthode, nous avons pris en compte le
score a la MACA, mais aussi le score de soutien émotionnel (pour rappel, une faible corrélation entre
ces deux scores avait été observée entre les deux mesures, suggérant que la MACA évalue
partiellement le soutien émotionnel). Nous avons également observé qu’un nombre important de
jeunes obtient un score tres élevé de soutien émotionnel en ayant un niveau d’aide trés faible a
modéré (17,1% des jeunes confrontés a la maladie d’un proche dans ou en dehors du domicile),
montrant I'importance d’évaluer et de prendre en considération le soutien émotionnel en plus du
niveau d’aide (tableau 13).

Ces considérations sur I’évaluation de I'aide interrogent de facto la définition méme de I'aide.

1) Les dimensions de I'aide

Les définitions des JA indiquent que les JA apportent des soins, de I'aide ou du soutien a un proche

(Becker, 2000). L’aide apportée par les JA a de multiples dimensions (Association of Caregiving Youth,

212



Résultats et discussions partielles — Chapitre 1 : Identification des JA

2012 ; Thomas et al., 2003) : ils aident leur proche pour les soins personnels, les soins médicaux , ils
apportent une aide instrumentale au foyer (tdches ménagéres et administratives) ainsi que du soutien
émotionnel. Les JA aident aussi d’autres proches que le proche malade ou en situation de handicap

(aide secondaire). Enfin I'aide qu’ils apportent doit étre significative (Becker, 2000 ; Warren, 2005).

Sur plusieurs aspects, I'aide apportée par les JA correspond a l'aide qu’apportent les aidants
adultes dans la littérature, alors que ces jeunes n’ont pas le niveau de développement d’un adulte
(Becker et al., 2000) : comme les adultes ils apportent de I'aide dans la vie quotidienne (toilette,
habillage, taches ménageres), du soutien moral et psychologique (Bruno, 2018; DREES - Ministére de
la Santé, 2008; Dutheil, 2001), ils assurent une présence, une compagnie, ils gerent le budget,
s’occupent des médicaments (Dutheil, 2001), sont en charge des soins (Bruno, 2018) s’occupent des
papiers (Dutheil, 2001), des rendez-vous, des démarches administratives (Bruno, 2018 ; Dutheil, 2001 ;
Sinha, 2013). Toutefois, d’autres taches sont plus spécifiques aux adultes comme I'aide financiere et
matérielle (DREES - Ministére de la Santé, 2008), la défense des droits et des intéréts du proche ou

encore s’occuper des transports (Dutheil, 2001).

L’aide doit donc étre évaluée de maniere a prendre en compte son aspect multidimensionnel, sans

oublier le soutien émotionnel.

2) La spécificité du soutien émotionnel

Parmi les dimensions de I'aide, le soutien émotionnel a une place particuliere. Alors que les chercheurs
s’accordent sur le fait que le soutien émotionnel est une forme d’aide apportée par les JA (American
Association of Caregiving Youth, 2012; Dearden & Becker, 2004; Thomas et al., 2003; Warren, 2005),
on remarque que cet aspect de l'aide est peu évalué dans les études quantitatives, et le sous-facteur
proposé dans la MACA ne semble pas satisfaisant (il se centre sur le fait de tenir compagnie a son
proche, de s’assurer que tout va bien pour lui et de I'accompagner). Pour rappel, nous avons évalué le
soutien émotionnel a I'aide de 4 items évaluant dans quelle mesure le jeune apportait de I'écoute et
de la compréhension a son proche malade, des encouragements et du soutien, de la réassurance, du
réconfort, et dans quelle mesure il montrait de I'affection a son proche. A la différence de la MACA,
ces questions étaient posées uniqguement aux jeunes qui avaient indiqué avoir un proche malade ou

en situation de handicap.

Il semble ainsi important de s’interroger sur la meilleure maniére de mesurer le soutien émotionnel.

Dans notre étude, nous avons proposé une mesure du soutien émotionnel aupres du proche malade.
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Toutefois, comme I'aide, le soutien émotionnel pourrait étre apporté a d’autres membres de la famille
et pas uniqguement au proche malade (par exemple, le jeune soutient émotionnellement sa mere qui
est I'aidante principale de son propre péere). Nous pouvons également nous interroger sur I'impact de
ce soutien émotionnel sur le jeune mais aussi I'importance des compétences émotionnelles du jeune,

telle que I'empathie, pour apporter ce soutien.

3) LUintensité/I'importance de 'aide

La définition des JA indique que l'aide doit étre significative, mais qu’est-ce qu’une aide
« significative » exactement ? Comment s’assurer que les seuils proposés sont adaptés ? Becker (2007)
avait souligné la difficulté a identifier ce qu’est un niveau « significatif » d’aide. D’aprés lui, les JA
apportent des soins significatifs, substantiels et réguliers non payés tandis que les autres enfants
peuvent étre impliqués dans des taches routiniéres a la maison mais qui ne sont ni substantielles, ni
réguliéres, et qui surtout n’entrainent pas des conséquences négatives, préjudiciables ou restrictives.
Ici Becker induit la question des conséquences négatives et préjudiciables de I'aide sur les JA et pour
autant cet élément n’est jamais mesuré dans les études comme un critére d’identification. Newman
(2002) souligne ainsi que les JA sont formellement définis sur la base des fonctions qu'ils exercent, et
non sur l'impact que ces taches peuvent avoir sur eux. Nous avons choisi d’utiliser la MACA pour
mesurer |'aide et avons déterminé des seuils en fonction de la distribution de notre échantillon sur
cette mesure. Toutefois, la MACA est un auto-questionnaire qui ne présente pas des qualités
psychométriques pleinement satisfaisantes. Ainsi, il faut prendre ces seuils avec précaution. De plus,
nous n’avons pas pris en compte un possible aspect cumulatif de I'aide que I'on rencontrerait chez les
jeunes qui aident de maniére modérée (score de MACA de 11 a 14) et qui apportent aussi un soutien

émotionnel élevé (de 16 a 17).

4) L'aidance secondaire

Enfin évaluer le niveau significatif général d’aide apportée par le jeune permet de prendre en
considération I'aidance secondaire. L’aide secondaire correspond a tout le versant de I'aide qui n’est
pas directement tournée vers le proche malade mais plutot vers les autres membres de la famille. Par
exemple les JA peuvent aider indirectement leur proche en prenant en charge leurs responsabilités,
comme en s’occupant de leurs fréres et sceurs (Association of Caregiving Youth, 2012; Dearden &
Becker, 2004; Warren, 2005). Nous pensons que cette aidance secondaire doit étre prise en compte
dans 'identification et I’évaluation des JA. Ses répercussions peuvent étre importantes et ne doivent

pas étre minimisées. Mais elle ne peut pas se mesurer uniquement avec des questions sur le proche
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malade ou l'aide apportée directement au proche malade (comme dans les méthodes suisse et
britannique) et son évaluation nécessite d’étre développée.

A notre connaissance, la littérature sur les aidants adultes investigue également peu la question de
I’'aidance secondaire, préférant se centrer sur I'aidant principal qui assume la majorité de la prise en
charge du malade. En effet, méme lorsque le réseau d'aidants autours du patient est dense, la prise

en charge repose principalement sur une personne (Amieva et al., 2007).

5) Les limites du foyer et de la famille dans I'identification des JA

La question de I'aidance secondaire souléve celle du proche aidé et du foyer. Qui est le proche aidé ?
gu’est-ce qu’un proche ? qu’est-ce qu’'un membre de la famille ? Faut-il vivre dans le méme foyer pour

étre un proche ? Faut-il que le jeune vive dans le méme foyer que le proche pour étre aidant ?

Parmi les méthodes d’identification, la méthode utilisée en Autriche ne précise pas si le proche aidé
partage ou non le méme domicile que le jeune. Il en était de méme pour la méthode utilisée en Suisse,
alors que les méthodes utilisées au Royaume-Uni et en Norvege n’incluaient que les proches aidés
partageant le domicile du JA. D’aprés la méthode utilisée en Autriche (Nagl-Cupal et al., 2014), 18,6%
des lycéens de notre échantillon seraient des JA dont plus d’un tiers sont confrontés a la maladie d’un
proche uniquement en dehors du domicile. En effet, 6,7% des jeunes de notre échantillon sont
confrontés a la maladie d’un proche en dehors du domicile et ont un niveau d’aide élevé ou de soutien
émotionnel trés élevé. Cette proportion non négligeable nous semble importante a prendre en
considération, car elle permet notamment de rendre compte de |'aidance secondaire, ou encore de
prendre en compte les situations dans lesquelles le proche malade ou porteur d’un handicap est
hospitalisé ou en institution. Toutefois, en élargissant nos critéres a la confrontation a la maladie au-
dela du foyer du jeune, devons-nous inclure tous les proches ou nous concentrer sur les membres de

la famille restreinte ? Cette question nous ameéne a réfléchir aux limites de la notion de « proche ».

D’apres les définitions des JA, le proche aidé est un membre de la famille du jeune ou de son foyer, la
plupart du temps un parent, un membre de la fratrie et plus rarement un grand-parent ou un autre
proche (Thomas et al., 2003 ; Becker 2000 ; American Association of Caregiving Youth, 2012). La notion
de foyer est parfois interprétée dans les études comme étant une restriction aux proches malades a
I'intérieur du domicile. Toutefois, on remarque qu’il n’est jamais question uniquement des membres
du foyer dans les définitions, mais « des membres de la famille ou du foyer ». Ainsi, nous pouvons

considérer que ces définitions englobent a la fois les membres du foyer qui ne sont pas nécessairement
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des membres de la famille (ami de la famille par exemple) et des membres de la famille qui ne sont

pas forcément au domicile du jeune (grand-parent, cousin, oncle par exemple).

Comme le souligne Favez (2010), il est difficile de définir ce qu’est une famille. Minuchin, Lee et Simon
(2006) la caractérise comme « un groupe de personnes connectées émotionnellement et/ou par des
liens de sang, qui ont vécu ensemble assez longtemps pour avoir développé des modes interactifs
spécifiques et des histoires qui justifient ces modes interactifs » (p. 33). Les membres d’une famille sont
liés par ascendance, mariage, adoption ou choix. Tandis qu’un proche est défini comme un proche
parent ou un ami intime (https://www.larousse.fr/dictionnaires/francais), ou les parents au sens large
(https://dictionnaire.lerobert.com), la définition d’une famille est trés relative et son implication dans
la vie de chacun trés personnelle. Aussi, nous pouvons nous interroger sur la nécessité de prendre en
compte une certaine proximité (dans le lien de parenté, proximité relationnelle ou physique) entre le

jeune et le proche malade pour considérer que le jeune est un JA.

Dans les études, les JA aident souvent des membres de la famille proches, centrés sur la famille
nucléaire ainsi que les grands-parents. Toutefois, un jeune peut étre particulierement proche de sa
tante et I'aider a faire face a sa maladie ou I'aider a s’occuper de son fils porteur d’un handicap, et ceci
de maniére significative et réguliere. Les jeunes peuvent aussi considérer des membres de leur
entourage comme des proches alors gu’ils ne font pas partie de leur famille.

Enfin les jeunes ont des membres de leur famille dont ils ne sont pas proches, et pour certains qu’ils
voient peu. Ces membres de la famille peuvent étre malades ou porteurs de handicap sans que le jeune
ne soit confronté a la maladie ou sans qu’il leur apporte de I'aide. Par exemple, des jeunes peuvent
avoir des relations distantes avec un oncle, un frére ou un parent et étre peu confrontés a leur maladie
et ne pas les aider. Alors que les jeunes confrontés a la maladie au sein de leur domicile sont forcément
en contact régulier avec le proche malade, il est possible qu’un certain nombre de jeunes dans notre
échantillon aient répondu avoir des proches malades en dehors du domicile alors qu’ils sont en réalité

peu confrontés a ce proche.

Ces différents éléments nous ont conduit a inclure parmi les JA, des jeunes confrontés a un proche
malade dans le domicile et en dehors du domicile. Quvrir I'identification aux jeunes confrontés a la
maladie d’'un membre de leur famille en dehors du domicile permet de saisir I'aidance secondaire, de
prendre en compte les JA qui vont aider leur grand-parent a leur domicile, et ainsi de redonner aux JA
leur place dans la question de I'aidance face aux effets de la perte d’autonomie liée au vieillissement.
Un jeune habitant avec un proche malade sera confronté au quotidien a la maladie de ce proche, que

ce proche fasse partie de sa famille (nucléaire et élargie) ou soit un ami de la famille. Pour les jeunes
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confrontés a la maladie d’un proche uniquement en dehors du domicile, nous avons choisi de limiter
les proches aidés aux parents, freres et sceurs et grands-parents ne vivant pas sous le méme toit,
supposant alors une proximité relationnelle plus importante. Cette décision est discutable, car elle ne
permet pas de nous assurer de la proximité émotionnelle entre le jeune et le proche malade, et exclut
les autres membres de la famille qui peuvent étre malades ou porteurs d’un handicap et dont le jeune
peut se sentir proche. Ainsi, il nous semble que I'idéal serait dans les prochaines études que le jeune
puisse définir sa famille, les membres qui la composent et la proximité émotionnelle qu’il a avec
chacun d’eux. Cela ajouterait de la complexité dans I’évaluation mais correspondrait au mieux a la

réalité des relations humaines.

L'effet de I'inclusion des JA confrontés uniquement en dehors du domicile pourra étre exploré par la
suite, notamment par I'étude des différences entre ces JA et les JA confrontés a un proche malade au

sein du domicile.

D. Une complémentarité dans les méthodes d’évaluation permettant I'identification des « JA
cachés »

Enfin, I'analyse de nos résultats a montré que les jeunes ne répondaient pas toujours de maniere
cohérente au questionnaire. Certains n’ont pas répondu aux questions sur la confrontation a la
maladie en début de questionnaire mais ont par la suite indiqué apporter de I'aide en lien avec la
maladie ou le handicap de I'un de leur proche. Il est possible que certains jeunes n’aient pas eu envie
de dévoiler leur situation au début de l'auto-questionnaire mais que la précision des questions
suivantes leur ait permis de rapporter ces aspects de leur vie. Par ailleurs, les premieres questions leur
demandant de rapporter si leurs proches avaient une maladie ou un handicap étaient relativement
précises et il est possible que certains jeunes n’aient pas connaissance du diagnostic de leur proche ou
gu’aucun diagnostic n’ait encore été porté. Pour ces jeunes, les questions portant sur I'aide leur
permettaient d’indiquer I'aide qu’ils apportaient a leur proche, en précisant une raison pouvant étre
liée a la santé mais sans faire référence de maniére précise a la maladie. De plus, le fait que ces
questions portent sur I'aide apportée a peut-étre favorisé le dévoilement de soi. Ce résultat souligne

la complémentarité des méthodes utilisées dans la littérature.
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E. Notre proposition pour I'identification des JA

Au regard de ces différents arguments, notre proposition d’identification des JA s’est efforcée de
prendre en compte les avantages et les inconvénients de chacune de ces méthodes, tout en respectant

les éléments consensuels de la définition des JA. Elle présente plusieurs intéréts :

Vérifier que le jeune est confronté a la maladie ou au handicap,

- Vérifier que le proche fait partie du foyer ou de la famille proche du jeune,

- Ne pas exclure totalement les jeunes confrontés a la maladie en dehors du domicile, comme
dans le cas de I'aidance secondaire,

- Controler le niveau d’aide et de soutien émotionnel apportés par le jeune,

- Ne pas exclure des JA cachés qui ne considéerent pas aider leur proche, n’ont pas conscience
d’apporter de I'aide, ou ne I'auraient pas exprimé de maniére suffisamment claire,

- Prendre en compte les jeunes qui ne rapportent pas la maladie de leurs proches lorsque les

questions portent explicitement dessus, mais qui indiquent des problemes de santé lorsque

les items interrogent plus spécifiquement la question de I'aide qu’ils apportent.

D’apres ces criteres, les résultats montrent que 17% des lycéens de notre échantillon peuvent étre
considérés comme JA. Au regard des prévalences rapportées dans la littérature internationale, ce taux
est relativement élevé (voir tableau 1 dans la revue de littérature p.38) : la moyenne des prévalences
des études allant de I'enfance au début de I’age adulte est de 4,9%, (Australian Bureau of Statistics,
2003; Becker, 2007; Metzing et al., 2019; Nagl-Cupal et al., 2014; Office for National Statistics, 2011)
allant 3,2% des 8 et 18 ans aux Etats-Unis (Hunt et al., 2005) a 8% des moins de 26 ans en Australie
(Noble-Carr, 2002). D’apres nous, ce taux élevé s’explique principalement par la tranche d’age que
nous avons étudiée. En effet, il a été montré que I'aide apportée par les JA augmente avec I'age
(Dearden & Becker, 2004) et notre étude porte sur des lycéens de 16,09 ans en moyenne (avec un
écart type de 1,12 ans; les plus jeunes ont 13 ans et les plus dgés 21) ce qui correspondent a la tranche
d’age la plus élevée de la définition des JA. Nous remarquons que les prévalence internationales
portant spécifiquement sur les JA adolescents sont en moyenne plus importante que les prévalences
générales (portant sur des enfants et des adolescents) allant de 6,6% des 15-24 ans en Italie (Landi et
al., 2020) a 18,1% des 15 a 17 ans dans I'étude européenne (projet Me-We) menée dans 6 pays (Me-
We — Young Carers, 2020). Du fait de leur niveau de développement, les lycéens sont susceptibles
d’aider davantage que les adolescents ou les enfants plus jeunes : il est probable qu’une étude menée
au niveau primaire ou au collége, aurait conduit a une prévalence de JA plus faible. Les résultats d’'une

étude néo-zélandaise montrent d’ailleurs que la prévalence des JA augmente avec I'age : 4,2% des 15
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a 18 ans étaient des JA dans leur domicile, et la prévalence passait a 7% de JA pour les 19-24 ans
(McDonald et al., 2009).

La prévalence de 17% que nous avons trouvé est proche de celle rapportée dans I'étude européenne
Me-We (18,1% ) auprés des 15 a 17 ans. Cependant, la méthodologie utilisée pour les identifier n’est
pas précisée dans les rapports : les recrutements avaient lieu en ligne, pour la plupart dans les
établissements scolaires, sauf pour le Royaume-Unis ol I'enquéte s’est déroulée directement aupres
des services de JA. Joseph et al. (2019) avait aussi identifié 22% de JA chez des 11-15 ans, mais la
prévalence diminuait a 10% de JA quand seuls les adolescents avec un niveau d’aide significatif étaient
pris en compte. Notre méthode s’approche davantage de la méthode autrichienne de Nagl-Cupal et
al. (2014) qui avait trouvé 4,5% de JA parmi les 10-14 ans. Toutefois nous n’avons pas évalué le niveau
d’aide avec le méme questionnaire et les participants étaient plus jeunes.

Il est tres difficile de comparer les prévalences de JA rapportées dans la littérature car les études sont
trés hétérogénes concernant les populations de JA étudiées, les tranches d’age et les méthodes
d’identification (Newman, 2002). Comme nous l'avons vu, la plupart des méthodes identifient les JA a
partir de réponses a quelques questions sans évaluer le niveau d’aidance. Aussi, la méthode que nous
avons utilisée peut toutefois étre considérée comme « restrictive » de par le recours a des mesures
psychométriques de I'aide et du soutien et le fait de considérer comme JA uniqguement les jeunes ayant
un niveau d’aide ou de soutien émotionnel supérieur aux autres jeunes.

Enfin, les données quantitatives portant sur la prévalence des JA dans la population générale sont rares
et viennent fréquemment d’études de recensements démographiques plus larges (voir tableau 1 p.38).
Dans ces cas, les données existantes refletent le plus souvent les perceptions des parents, et ces
derniers peuvent avoir tendance a sous-estimer I'aide apportée par le jeune. Becker (2007) critique les
données de recensements en soulignant que I'auto-déclaration parentale de I'aide apportée par leurs

enfants ne permet pas d'identifier correctement tous les JA.

Notre méthode d’identification est relativement complexe et prend en compte un nombre plus
important de critéres que la plupart des méthodes utilisées dans la littérature (souvent seules les
réponses a deux questions permettent l'identification, parfois complétées avec une évaluation
psychométrique de I'aide). La prise en compte de ces nombreux critéres tente de pallier aux limites de
chaque critére considéré isolement. Malgré des criteres restrictifs, comme le score d’aide élevé et de
soutien émotionnel tres élevé, la réduction des proches a la famille nucléaire et aux grands-parents
pour ceux confronté a la maladie en dehors du domicile, nous avons fait le choix d’ouvrir I'identification
aux JA confrontés en dehors du domicile (dans le cas ou le proche est un parent, un membre de la
fratrie ou un grand-parent), aux jeunes qui apportent un niveau de soutien émotionnel tres élevé avec

un niveau d’aide faible, et aux jeunes ne répondant pas étre confrontés a la maladie dans les questions
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préliminaires mais qui répondent aux autres critéres par la suite. Cette stratégie a de fait contribué a

I’'augmentation du pourcentage de JA identifié (figure 6).

F. Conclusion

Notre méthode d’identification a plusieurs limites mais elle est aussi satisfaisante sur plusieurs aspects.
En effet, tous les JA identifiés sont confrontés a la maladie ou au handicap d’un proche et ce proche
fait partie du foyer du jeune ou est un membre de la famille nucléaire ou un grands-parents.

L'utilisation des criteres plus objectifs du niveau d’aide et du niveau de soutien émotionnel apportés
par le jeune par le biais de l'utilisation de mesures psychométriques permet de vérifier que les JA
apportent un niveau d’aide ou de soutien émotionnel significativement supérieur aux autres jeunes.
Cette méthode permet de n’exclure ni les JA confrontés a la maladie en dehors du domicile, ni les JA
cachés qui n’ont pas conscience, ne considérent pas ou n’expriment pas aider leurs proches. Quatre-
cent-soixante-quinze JA ont été identifiés dans I’échantillon, soit une prévalence de 17%. Cette
prévalence est relativement élevée en lien avec I'dge des lycéens. Nous proposons maintenant
d’analyser les spécificités et points communs de ces JA par rapport aux autres lycéens, en distinguant
les jeunes confrontés a la maladie d’un proche (JCMP) qui n"apportent pas une aide ou un soutien

émotionnel significatifs et les jeunes sans proche malade (JSPM).
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Chapitre 2 : Différences et points communs entre les JA, les JCMP et les JSPM

Notre objectif 2 est d’identifier les spécificités des JA par rapport aux autres jeunes et les éventuels
points communs entre les JA, les JCMP (Jeunes Confrontés a la Maladie d’'un Proche) et les JSPM
(Jeunes Sans Proche Malade). Les trois groupes ont été constitués sur la base de la méthode de
classification présentée ci-dessous. Différents tests de comparaison ont été effectués entre ces trois
groupes. La premiére partie des résultats liés a cet objectif portent sur les variables
sociodémographiques, les variables liées a la famille, au foyer, a la scolarité, a la santé, aux activités et
les dimensions psychologiques des jeunes. Des analyses comparatives spécifiques entre les groupes
de JA et de JCMP pour les variables liées a la maladie sont ensuite présentées.

Pour alléger la lecture de cette partie, les tableaux descriptifs portant sur I'ensemble de I’échantillon
ont été placés en annexe (annexe n°14). Ces tableaux contiennent le pourcentage des non-répondants
(NA). Les effectifs présentés dans les tableaux de comparaison de groupes correspondent aux effectifs
testés par les tests de Chi-deux et ne portent que sur les données complétes valides.

Certaines variables ont été traitées en fonction du domicile du jeune : les résultats ont alors été
présentés pour les jeunes vivant dans un seul domicile, puis dans un second temps sont présentées les

données pour les jeunes vivant dans deux domiciles.

. Identification des jeunes confrontés a la maladie d’un proche sans étre JA et des jeunes sans

proche malade

Pour identifier les jeunes confrontés a la maladie d’un proche qui ne sont pas en situation d’aidance
(JCMP), nous avons repris les deux premiers criteres utilisés pour identifier les JA a savoir :
- Lefait d’étre confrontés a la maladie ou au handicap d’un proche,
- Lefait de partager le méme foyer que le proche aidé ou, si ce n’est pas le cas, étre un parent,
un membre de la fratrie ou un grand-parent.
En revanche, les jeunes devaient rapporter un score d’aide inférieur a 15 (niveau d’aide de trés faible

a modéré) ou de soutien émotionnel inférieur a 18 (niveau de soutien de faible a élevé).

Nous avons également veillé a bien prendre en compte les jeunes qui n’indiquent pas étre confrontés

a la maladie d’un proche dans la premiére partie de I'auto-questionnaire, mais qui indiquent ensuite
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apporter de I'aide a un proche malade ou en situation d’handicap et apportant une aide ou un soutien

non significatif.

®» Selon cette méthode, 20,1% de notre échantillon de lycéens seraient des jeunes confrontés a la

maladie d’un proche sans étre JA (figure 7).

[ 2792 LYCEENS ]

|
y '

41,1% (N=1148) 58,9% (N=1644)
confrontés a la maladie d’un ne disent pas étre confrontés a
proche la maladie d’un proche
v ' v
25,1% (N=702) 16 % (N=446)  RdlltEA)
au domicile en dehors du domicile el appo.rter de laide aun
proche du fait de sa maladie ou
l l de son handicap
5,3% (N=149)
A
13,2% (N=369) Pere, Mére, Fratrie, Grands- \
0, -
n‘apportent pas une aide parents , 1,5% (N=42) )
élevée et/ou un soutien n‘apportent pas une aide n’app’ortent PEB U a.lde
émotionnel tres élevé élevée et/ou un soutien élevée et/ou un soutien
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score soutien émotionnel<18) (score MACA<15; (score MACA<15;
score soutien émotionnel<18) score soutien émotionnel<18) /
4
[ 20,1% de JCMP (N=560)

Figure 7 : Identification des jeunes confrontés a la maladie d’un proche sans étre JA (JCMP)

Afin de construire notre groupe de jeunes sans proches malades (JSPM), nous avons choisi de retenir
tous les jeunes ayant indiqué ne pas étre confrontés a la maladie ou au handicap a l'intérieur ou en
dehors du domicile.

®» Selon ce critére, 56,3% de notre échantillon seraient des jeunes sans proche malade (figure 8).

En ce qui concerne les jeunes confrontés a un proche malade ou en situation d’handicap hors du

domicile et étant un ami, un cousin, un oncle, une tante ou une autre personne, ils n’ont été inclus
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dans aucun de nos groupes (figure 8). Pour faciliter les comparaisons de groupes, ces jeunes ont été
exclus pour uniformiser le groupe de jeunes sans proche malade (JSPM). Par ailleurs, ce groupe ne

pouvait étre considéré comme des jeunes sans proche malade.

[ 2792 LYCEENS ]

62,9% (N=1757)
ne sont ni des JA, ni des
JCMP

17% de JA 20,1% de JCMP
(N=445) (N=560)

}

0, -
fe,u: (N‘I 186)| y 56,3% de JSPM
confrontes a la maladie (N=1571)

d’un proche éloigné en
dehors du domicile
(ami /cousin /oncle et autre)

non confrontés a la
maladie d’un proche

Figure 8 : Les jeunes sans proche malade

La suite des analyses sera faite auprés du nouvel échantillon de 2606 lycéens : 475 JA, 560 JCMP et
1571 JSPM (figure 9). Pour alléger la lecture du document, lorsque que nous parlerons de jeune
« confronté a la maladie » ou des JCMP, sans précision sur le type de maladie (ex: mentale ou
somatique), cette dénomination fera référence a la confrontation a toutes maladies confondues ainsi

gu’a la confrontation au handicap d’un proche
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2820 participants
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475 JA 560 JCMP 1571 JSPM

Figure 9 : base de données des trois groupes de comparaison JA, JCMP et JSPM

. Statistiques descriptives et résultats des comparaisons de groupes entre les JA, les JCMP et

les JSPM

A. Variables sociodémographiques

Les 2606 lycéens inclus dans I’échantillon de la these ont une moyenne d’age de 16,09 ans avec un
écart type de 1,12 ans; les plus jeunes ont 13 ans et les plus agés 21 ans (tableau 16). Il existe une
différence significative d’age entre les trois groupes. En effet, méme en contrélant le sexe, les JA sont
significativement plus dgés que les JCMP et les JSPM (F = 4,15, p < 0,05), mais I'effet est faible (n? =
0,03).

La majorité des lycéens sont des filles (60,7%). Quarante-deux éléves (1,6%) n’ont pas renseigné leur
sexe. |l existe une différence significative de répartition garcon / fille entre nos trois groupes (tableau
17) : les JA sont beaucoup plus souvent des filles (76,1%) que des gargons comparés aux autres jeunes

(x*=60,47, p < 0,001), mais I'effet reste faible (V = 0,15), en particulier par rapport aux JSPM.
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Dans I’échantillon total, 34,1% des lycéens parlent régulierement une autre langue que le frangais a
leur domicile. Au total, 84 langues différentes sont parlées et ils sont 3,8% a parler plus de deux langues
a la maison. Un tableau récapitulatif des langues parlées au domicile est présenté en annexe (annexe
n°15). Les JA sont plus nombreux que les autres jeunes (50,1%) a parler une autre langue a la maison

(x> =67,73, p < 0,001) et I'effet est faible (V = 0,16).

Tableau 16 : ANCOVA de I’4ge en contrélant le sexe entre les JA, JCMP et JSPM

Total JA JCMP JSPM

. , .
n = 2606 n =475 n =559 N = 1569 F Sign. Post hoc n Interactions
16,22 16,04 16,06 JA>ICMP =
A 16,09 (1,1 ! ! ! 4,15 0,016 0,03 NS
ge 1609(LY) 100 (108  (1,14) ’ ' JSPM ’

Tableau 17 : Statistiques descriptives et comparaisons entre les JA, JCMP, et JSPM pour les données
sociodémographiques

Total IA JcmP JSPM Ch';ie”x Sign V de
n = 2606 n =475 n =560 n=1571 ' Cramer
Pearson

Sexe
Fille 61,7% 76,1% 64,4% 56,5% 60,466 < 0,001 0,154
Gargon 38,3% 23,9% 35,6% 43,5%
Autre langue parlée
Oui 34,3% 50,1% 27,4% 32,% 67,734 < 0,001 0,162
Non 65,7% 49,9% 72,6% 68,0%

B. La confrontation a la maladie et au handicap chez les JA et les JICMP

Concernant la confrontation a la maladie ou au handicap d’un proche, 36,9% des lycéens ont rapporté
y étre confrontés (tableau 18) : 26,9% au sein du domicile et 10% en dehors du domicile. Presque un
quart des lycéens (24,3%) ont un parent malade ou en situation de handicap, et pour 6,6%, il s’agit
d’un frére ou d’une sceur, principalement au sein du domicile. Treize pour cent sont confrontés a la
maladie d’un grand-parent, principalement en dehors du domicile. Les lycéens sont surtout confrontés
a un seul proche malade ou en situation de handicap (23,4%), principalement dans le domicile. Le
proche est principalement atteint d’'une maladie somatique grave ou chronique (25,7%), d’un trouble
de santé mentale ou d’'un usage de substances (10,8%) ou d’un handicap (6,6%). Enfin, 6,2% des
lycéens sont confrontés a plusieurs types de maladie (maladie somatique, mentale, usage de

substances ou handicap). Nous n’avons pas trouvé de différence entre la proportion de JA et de JCMP
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confrontés a la maladie dans le domicile (x? = 2,09, NS), ni en dehors du domicile (x> =,02, NS) (tableau

19).

Tableau 18 : Description des proches malades et de la maladie ou du handicap des proches des lycéens dans et
en dehors du domicile, uniquement dans le domicile et uniquement en dehors du domicile

Dans et en Dans le domicile En dehors du
dehors du (Effectif, %) domicile
domicile (Effectif, %)
(Effectif, %)
Confrontés a la maladie 962 (36,9%) 702 (26,9%) 260 (10%)
Proches malades dans le domicile
Pere 328 (12,6%) 294 (11,3%) 29 (1,1%)
Mere 304 (11,7%) 290 (11,1%) 13 (0,5%)
Fratrie 172 (6,6%) 146 (5,6%) 18 (0,7%)
Grand-parent 340 (13%) 41 (1,6%) 210 (8,1%)
Oncle / tante / cousin / cousine 130 (5%) 16 (0,6%) 29 (1,1%)
Autre membre de la famille 35(1,3%) 3(0,1%) 6 (0,2%)
Amis/ amies 22 (0,8%) 5(0,2%)
Un ou plusieurs proche(s) malade(s)
Un 610 (23,4%) 594 (22,8%) 73 (2,8%)
Plusieurs 342 (13,1%) 99 (3,8%) 187 (7,1%)
Type de maladie / handicap du proche
Maladie somatique grave ou chronique 669 (25,7%) 434 (16,6%) 202 (7,8%)
Maladie mentale 157 (6%) 105 (4%) 31 (1,2%)
Trouble de I'usage de substances 124 (4,8%) 97 (3,7%) 17 (0,7%)
Handicap 171 (6,6%) 133 (5,1%) 15 (0,6%)
Un ou plusieurs types de maladie
Un 771 (29,6%) 611 (23,4%) 221 (8,5%)
Plusieurs 161 (6,2%) 72 (2,8%) 22 (0,8%)

Tableau 19 : Statistiques descriptives et comparaisons entre les JA et JCMP pour la confrontation a la maladie
dans le domicile et/ou en dehors du domicile

Total JA JCMP Chi-

n=1035 n=475 n=560 deux Sign.

Confronté dans le domicile Oui 67,8% 70,1% 65,9% 2,09 0,148
Non 32,2% 29,9% 34,1%

Confronté en dehors du domicile  Oui 52,5% 52,2% 52,7% 0,023 0,881

Non 47,5% 47,8% 47,3%
Confronté dans le domicile et en

Oui 92,9% 93,5% 92,5% 0,372 0,542
dehors

Non 7,1% 6,5% 7,5%
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Dans et en dehors du domicile :

Lorsque I'on inclut tous les jeunes confrontés a la maladie que ce soit dans ou en dehors du domicile
(tableau 20), aucune différence significative n’a été trouvée entre les JA et JICMP concernant le proche
malade : les JA et JCMP sont autant confrontés a la maladie ou au handicap des péres (31,2%) (x* =
,497, NS), des méres (29,2%) (x* = 0,04, NS), d’'un membre de la fratrie (16,5%) (x* = 2,05, NS), des
grands-parents (32,7%) (x*> = 1,1, NS) et d’autres proches (17,3%) (x*> = 1,68, NS). Nous n’avons pas
trouvé de différence entre les deux groupes selon qu’ils soient confrontés a un (58%) ou plusieurs

(33%) proches malades (x*> = 0,87, NS).

Pour le type de maladie, des différences significatives entre les JA et JCMP ont été trouvées : les JA
(70,9%) sont significativement plus confrontés a la maladie somatique grave ou chronique que les
JCMP (59,3%) et cet effet est faible (x* = 15,29, p < 0,001, V = 0,12). Les JCMP (27,1%) seraient plus
confrontés a la maladie mentale et a I'usage de substances que les JA (21,9%) et cet effet est trés faible
(x> = 3,80, p < 0,05, V=0,06). Il n'y a pourtant pas de différences significatives entre les JA et JCMP
quant a la confrontation a la maladie mentale seule (x2=0,77, NS) et a I'usage de substances considérés
isolement (x> = 0,35, NS). Les JA et JCMP ne sont pas différents concernant la confrontation au
handicap (16,5%) (x* = 278,57, NS). De plus, il n'y a pas de différence sur le fait d’étre confronté a un

seul ou plusieurs type(s) de maladie (x*> = 4,53, NS).
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Tableau 20 : Statistiques descriptives et comparaisons entre les JA et JCMP pour la maladie ou le handicap du
proche et le proche malade dans et en dehors du domicile

Dans et en dehors du domicile Total JA JCMP Chi-deux ou Sign. V de
n=1035 n=475 n=560 testde Fisher Cramer
Proche malade
Pere Non 68,8% 