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|INCERTITUDE RELIEE A LA MALADIE D |DEFIS RELIES A LA GESTION DE LA MALADIE [ J
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LA TRANSITION DES SOINS :
LE VECU DES ADOLESCENTS ATTEINTS ¥

Chauvette, S. étudiant B.Sc, Houle, N. inf. M.Sc, Fournier, A. M.D., Nadeau, M.-C. M.D., %
Lemay, C. inf. M.Sc, Leclerc, A.-M. inf. M.Sc étudiante Ph.D., Cloutier, L. inf. Ph.D. %
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- ’hypertension artérielle (HTA) est bien connue chez la population adulte. Elle peut aussi se manifester chez I'enfant et I'adolescent. Au Canada, la prévalence de I'HTA chez cette population est de 1 a 2%. 12 |

-La présence d’HTA chez I'’enfant est prédictive de I'apparition d’HTA a I'age adulte. ** UHTA peut entrainer plusieurs conséquences insidieuses a long terme, dont I'atteinte de plusieurs organes cibles comme le cceur,
les reins ou le cerveau. ®

- Les professionnels de la santé ceuvrant aupres des adolescents présentant de I'HTA font face a plusieurs défis, dont la nécessité de s’attarder a la période de transition des soins pédiatriques vers les soins aux adultes. °
La transition vise a prodiguer a I'adolescent des soins ininterrompus, coordonnés et adaptés a son développement. '
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- Plusieurs auteurs indiquent que la plupart des jeunes adultes ayant des besoins médicaux particuliers connaitront une transition des soins caractérisée par une absence de préparation, une planification minimale et de
derniere minute et des communications de pietre qualité. &°
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- Les retombées d’une transition sous-optimale pour la santé des adolescents sont nombreuses. %! Cette période peut également s’avérer éprouvante pour les parents du jeune adulte et méme nuire a leur santé ou leur
bien-étre psychologique. 2 Il est donc souhaitable d’optimiser cette transition d’autant qu’aucune étude similaire n’a été identifiée lors de la revue de littérature.

QUESTIONS DE RECHERCHE B METHODOLOGIE E W/
———— Projet pilote de type exploratoire avec devis qualitatif, adoptant une approche phénoménolo- EE'EEEZ%E% santé
1. Quelles sont les perceptions et les attentes des adolescents atteints d’HTA sur la gique descriptive. Cueillette de données verbales a partir d’entretiens de groupe puis réduction / de la Mauricie et @ ec
transition des soins a I'age adulte. phénoménologique a partir des verbatims des rencontres selon la méthode de Giorgi. ** Québec
2. Quelles sont les perceptions et les attentes des parents d’adolescents atteints d’HTA Entretiens de groupe semi-structures abordant 4 themes : 1) les connaissances sur I'HTA, 2) la Y 4 i i 7
sur la transition des soins a I'age adulte. perception sur la gestion actuelle des soins, 3) la motivation et I'attitude envers le transfert et - | ’
la gestion des soins, 4) la préparation nécessaire a la transition des soins. &) Sainte-Justine
Approbation éthique CIUSSS-MCQ (CER-2017-022-00) et UQTR (CER-18-248-10.01). N oo, M
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RESULTATS PRELIMINAIRES

Participants (n=9) : 4 Adolescents (2 filles, 2 garcons) et 5 adultes (4 meéres, 1 péere). Les adolescents étaient agés entre 15 et 17 ans au moment de I'entrevue, I'age variait de 42 a 46 ans pour les parents.

AMBIVALENCES DES ROLES

des parents et des adolescents
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.+ ADOLESCENTS :
* BESOIN D’INDIVIDUATION VS.

CRAINTES FACE A L'AVENIR

y 7 ¢4+ ADHERENCE A LA MEDICATION COMME PRE-

OCUPATION PRINCIPALE

« Je prends ma pilule, je suis correct. » - Propos d’adolescent 1, rapportés par son parent Comment vous vivez c¢a le fait que tranquillement, pas
vite, il y a de plus en plus d’affaires que c’est votre respon-
sabilité a vous? [...]

{{ 0On ne sais pas trop c’est quoi ['HTA]. [...] Tu sais, ca arré-
te-tu? C'est quoi la médication? Qu’est-ce qui est le mieux?
Qu’est-ce que ¢a peut faire? Les ajustements? A quoi il faut qu’ils
se tiennent? Les effets secondaires? »

- Parent 3

« Je ne pourrais pas aller me coucher sans prendre mes médicaments on dirait. » - Adolescente 3

« Je m’attends a ce que la médication soit bien prise. [...] Non mais, ¢’est de s’assurer quand méme

qu’il-y-ait une prise réguliére. » - Parent 2 « Moi ¢a ne me fait pas peur. Parce que, c’est ¢a, je suis

, ., _ _ _ y D déja pas mal a mes affaires. Ca fait que, [...] je ne pense pas que
« Quand c’est déclaré, ils nous disent « OK. Il fait de la haute pression, voici vos médicaments » c’est quelque chose qui va étre un gros probleme, parce que, ce

¢a fini la. » - Parent 3 n’est pas quelque chose qui m’arréte vraiment ou qui - je ne sais

« Ah eh bien OK. C’est réglé. Elle a son médicament, tout va étre beau et ¢a va étre comme ¢a. » pas comment dire ¢a - qui m’arréte de faire des choses... [...]
- Parent 3 qui me handicape dans la vie. »
- Adolescente 3

{{ Moi depuis que je suis toute petite je I'ai [I'HTA], mais je ne
sais méme pas comment prendre ma propre pression et comment
¢a marche, genre. Personne ne me la jamais expliqué. »

- Adolescente 3

« Moi, ce qui me fait le plus peur ¢’est d’oublier des choses.
IMPLICATION ACTIVE LORS DES [...] Sijoublie quelque chose, eh bien, ma mére peut me le rappeler.
RENDEZ-VOUS MEDICAUX Tandis que, moi, Si je suis tout seul avec le docteur, il y a peut-étre des
choses que je vais oublier, que je vais faire d’'une mauvaise maniere.
je vais, mettons, me retourner vers ma mere et lui demander « Qu’est-
ce qu’elle a dit ? », « Comment est-ce que je fais ¢a ? ». Le fait d’étre
seul, peut-étre que, ¢ca va me stresser un peu. [...] »
- Adolescent 1

(( J'ai 'impression que I'on s’est fait dire : « Les enfants font de la
haute pression. OK. lls ont été médicamentés et surveillés, bla-bla-
bla », mais qu’on ne s’est jamais fait vraiment expliquer qu’est-ce que
C’était et qu’est-ce que cela pouvait faire aussi. »

- Parent 1

« C’est plus ma mere qui parle au pédiatre, parce que je ne suis pas tres treés au courant [...] Souvent,
c’est ma mere, tu sais, qui pose des questions. » - Adolescente 3

« Le pédiatre me pose plus des questions parce que je suis plus vieille, ¢a fait que je peux répondre,
mais encore la, on dirait que, des fois, je ne sais pas trop quoi répondre, ¢a fait que la je me tourne

vers ma mere. » - Adolescente 3

¢ PARENTS :
VOLONTE DE RENDRE AUTONOME VS.
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« Nous autres, mettons, quand le pédiatre me pose des questions je réponds, mais quand on va
Voir un spécialiste, mettons, comme le cardiologue ou quelque chose du genre, eh bien, c’est
ma mere qui va demander, mettons, « ¢a I'implique quoi? » [...] - Adolescent 1

Moi j’ai de la misere. Je suis bien mere poule, ¢a fait que, de le voir
vieillir, de le voir qu’un moment donné c¢a va arriver - un moment donné il
va partir - et je suis consciente de cela, mais j'ai de la misere avec le fait de
tout lui laisser. C’est ma facon de prendre soin encore de mon garcon. »
- Parent 1

(( Moi je pense que c’est plus le fait que c’est inconnu encore des médecins. | ‘—
Par rapport a leur age.
- Parent 1

(( Je pense - toi, tu me diras si je compte des mensonges - que le médecin
elle n’avait pas I'air a savoir non plus hein...?
- Parent 1

« [...] Je ne suis pas experte-cuisiniere non plus, mais c’est tres difficile de faire
quelque chose avec zéro [sodium]... Il faut calculer. » - Parent 2 Moi je vois ¢a plutot correct [la transition des soins], parce que je sais
qu’elle prend soin, tu sais, elle prend soin de ses choses. En charge de ses
choses comme ca. Je le sais que, tu sais, quand elle va s’en aller, elle va conti-
nuer a se soigner comme il faut. [...] »

- Parent 3

« [...] Chez nous, eh bien, maman a... Je cache [rires], mais la je ne peux plus vrai-
ment cacher ils sont tous rendus plus grands que moi. » - Parent 1

(( Eh puis, méme des fois, quand tu poses les questions au médecin, ils vont dire
« Eh bien la... On a fait le tour... On ne sait pas trop, ¢a doit étre I'hérédité ». Ca fait
que tu sens que meme... », « Méme elle, elle ne le sait pas. », « C'est vrai que quand
on voit les autres médecins, c’est ¢a, elle aussi semblait étonnée qu’elle en fasse
[de I'HTA].», « Ouin! C’est ca, je pense qu’eux autres aussi sont comme pas informés. »
- Parents 2 et 3

« Et puis, tu sais, il n’y en a pas qu’un petit peu la [du sodium], ¢’est beaucoup

et dans tout. [...] Si on prend moitié sel la : c’est dégeulasse la, ce n’est pas
bon! Ca ne goite rien, ¢a fait que la de toute fagon tu es OK... et tu en remets
[du sel]. Ca fait que c’est pas bien bien mieux la... » - Adolescente 3

DISCUSSION - _

Les résultats sont pour 'instant préliminaires, mais il semblerait que les perceptions et les attentes des adolescents atteints d’HTA, et de leurs parents, par rapport a la transi-
tion des soins fassent écho a ce qui est rapporté dans la littérature pour d’autres maladies chroniques.® "2 101112

On note toutefois que la littérature fait état d’'un sentiment de peur et d’'inquiétude profonde par rapport a la période de transition,” 112 qui ne transparait pas dans les
propos de nos participants.
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\\: Comme c’est le cas pour d’autres problématiques de sante, les échanges font ressortir que les participants ne connaissent pas bien les differents aspects de la maladie et
2  qu’ils manquent d’informations par rapport a la transition des soins.

CONCLUSION

La collecte de données de I'étude est toujours en cours. Des entrevues seront conduites jusqu’a saturation des résultats.

Les résultats de cette étude mettent en lumiére les expériences de transition vécues par les familles d’adolescents atteints d’HTA. Cela permettra de déterminer si celles-ci con-
B cordent avec le vécu des familles aux prises avec d’autres besoins médicaux particuliers.

Le cas échéant, une prochaine étude suivra, basée sur un devis mixte, visant I'émission de recommandations pour mieux soutenir cette clientele lors de la période de transition.
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