	N°2 : Liste de compétences d’adaptation pour les adolescents/adultes 

porteur(s) de la mucoviscidose 

Projet de recherche financé par la DGS – document de travail – 1 mai 2012

	1. Savoir gérer nos émotions et gérer notre stress

	1
	comment GERER notre STRESS LIE A L’HYGIENE/ L’ALIMENTATION/ AU TraITEMENT ?
a(le stress (gêne, malaise) de l’hygiène en général lié à notre peur de l’infection : propreté insuffisante chez les autres, piscine, douches ou vestiaires, rencontre avec d’autres personnes ayant la mucoviscidose (virades de l’espoir, séances collectives…)

b(le stress de l’alimentation lié à notre peur de pas avoir un poids suffisant
c( le stress du traitement à prendre quotidiennement en lien avec notre peur de l’évolution de la maladie

	2 
	comment GERER notre STRESS LORS DE LA SURVENUe D’UNE SITUATION IMPREVUE ?
a( QUAND ? annonce d’une mauvaise nouvelle : aggravation, rechute, bilan de santé anormal, hospitalisation, 1ère cure d’antibiotiques intraveineuse ; EFR en baisse, survenue d’une autre pathologie, nouveau médicament, VMI, projection ou attente d’une greffe, passage dans le CRCM des adultes ou au centre transplanteur … 
b( Faire confiance à l’équipe médicale, « accepter » de ne pas tout savoir tout de suite et de découvrir les évènements au fur et à mesure

	3


	comment mieux vivre notre sentiment d’incertitude vis-à-vis de l’AVENIR (sentiment d’insecurite) ?
a( Vivre pleinement le moment présent, « passer un bon moment et mettre de côté la maladie » 
b( Eviter de nous projeter négativement, oser avoir des projets et les mettre en œuvre (Identifier un projet réalisable conciliant les exigences du traitement*)

c( Développer une force intérieure, une confiance en la vie (livres, discussions, spiritualité, méditation, philosophie…)

d( Voir ce qui est vraiment important dans la vie ; relativiser les soucis du quotidien ; moins perdre son temps
e( La maladie est une occasion de prise de recul, de réflexion et d’apprentissages sur soi et sur sa vie (par ex : « la maladie nous fait positiver le reste » ; conscience de la beauté de la vie ; « la maladie nous rend plus sensibles, plus altruistes » ; occasion de donner du sens ; établir des liens entre la maladie et son histoire de vie*)
f( Mieux identifier ce qu’il est possible de maitriser (comprendre, renforcer ses compétences pour gérer les risques de la maladie) pour retrouver du contrôle, désangoisser

g(Savoir analyser les différentes informations reçues (internet…), vérifier leur véracité*
h( Redonner une place à la légèreté, l’insouciance, l’imprévu et nous le permettre 

	4
	comment APPRIVOISER nos peurs lieEs à la mort, liees a lA DEGRADATION DU CORPS ? 
a( Violence de l’image du scanner : « c’est la dégradation visible qui est violente » 
b( Pouvoir en parler, bénéficier de l’expérience des autres, réflexion sur la vie, la mort : « on est tous mortels » ; garder de l’espoir : « la science avance »

	5


	comment prendre de la distance avec nos parents, devenir responsable et autonome sur nos soins et dans notre vie (PEURS sur ce que je vais devoir gerer tout seul) ?
a( QUAND ? préparer un voyage sans les parents, un départ de la maison familiale, un premier travail …
b( Se faire confiance, se responsabiliser 
c( « Bénéficier de formations d’éducation thérapeutique pour rendre plus facile cette étape »

	6


	comment GERER nos besoins LIES A LA PERIODE DE L’ADOLESCENCE sans trop nuire a notre sante ?
a( Exemples : sorties nocturnes, cigarettes, alcool, nuits blanches, relations amoureuses, relâchement sur l’hygiène ou le traitement…

	7
	comment « ACCEPTER », et « assumer » notre difference devant les autres (differences visibles ET invisibles) ?
a( « Accepter » et assumer une maladie invisible
b( Assumer notre « fragilité » (« image de l’homme qui doit être fort »), notre différence physique, fatigue, décalage de maturité ; apprendre à écouter notre corps et à respecter ses différences (savoir prendre des temps de repos), gérer le stress du dossier MDPH, le mot  « handicap qui est très dur », le stress  «d’être à la hauteur dans la vie familiale» (malgré ces différences, être une bonne mère),…
c( Assumer de faire nos soins devant les autres, nos amis (faire sa kiné à côté de nos amis pendant les voyages)
d( Assumer les contraintes  et les limitations professionnelles (orientation ou reconversion professionnelle) 
e( « Accepter » et assumer une autre pathologie qui se surajoute (diabète par exemple)


	1. Savoir gérer ses émotions et gérer son stress

	8
	comment savoir GERER notre PEUR DU REJET DE L’AUTRE ?

a( Exemples : peurs dans nos relations amicales, familiales, de travail, amoureuses, de couple…
b( Gérer nos peurs des réactions possibles des autres

	9


	 comment CESSER DE CULPABILIser ?

a( Vis-à-vis de soi : « Je m’en veux s’être négligeant sur mon traitement» 
c( Vis-à-vis des autres : « On ne devrait pas imposer toutes ces contraintes à nos proches… », 

b( Vis-à-vis de notre enfant : culpabilité de lui donner une mère/père « malade » 

	10


	 comment GERER UN rythme trop charge au quotidien pour tenir sur la dureE ? comment SE RESSOURCER ?
a( Gérer une lassitude, un ras le bol, une baisse d’optimisme (« de devoir se battre tout le temps »)

b( Identifier et solliciter nos ressources, se ressourcer régulièrement pour « tenir sur la durée »  (« les vrais plaisirs ; ce qui me tient debout »)

c( Valoriser nos efforts, avancées, réussites (pour se renforcer)*

	11


	comment GERER NOS PROPRES EMOTIONS DEVANT LES AUTRES (parents, amis, soignants…)?

a( Limiter la  transmission aux autres de notre stress, de nos émotions : souffrances, peurs… 
b( Pouvoir dire à notre entourage qu’on ne va pas bien, indépendamment de notre maladie 

c( Gérer nos propres émotions devant les autres : à l’école, avec nos parents, nos amis …

	12
	 comment EXPRIMER, VERBALISER sereinement nos EMOTIONS à notre eNTOURAGE ?
a( Exemples : déceptions, souffrances, colères, peurs, amours, joies, réactions de repli sur soi…

b( « C’est important de verbaliser nos émotions ; cela nous fait du bien, cela nous libère »

	13
	savoir comment SE PROTEGER DES EMOTIONS DES AUTRES ?

a( Se protéger de la peur de nos proches (éviter la contagion émotionnelle) ; se détacher du regard surprotecteur de nos proches (parents, compagnon…)

	14
	comment « LÂCHER PRISE » ?
a( « Accepter » ou « faire avec » la situation telle qu’elle est  (lâcher les « s’il n’y avait pas cette maladie… »)
b( Lâcher les comparaisons avec les autres
c( Lâcher une peur, une culpabilité, un principe, un idéal d’enfant ou de parent … 


	2. Savoir communiquer, être habile dans ses relations avec les autres

	15
	comment TROUVER UN EQUILIBRE SATISFAISANT ENTRE NI TROP EN PARLER NI PAS ASSEZ ?
a( Parler de notre maladie sans en faire un tabou, sans la cacher à l’école ou au travail, auprès de notre entourage 

	16
	comment INFORMER ET FORMER notre ENTOURaGE : PARLER DE notre MALADIE SANS FAIRE PEUR AUX AUTRES mais SANS MINIMISER ?
a( Expliquer avec tact mais fermeté aux autres qu’ils doivent respecter les précautions à prendre (par exemple : « hygiène attendue chez les autres » ; « que s’ils sont malades, ils annulent notre RDV») ; 

b( Rassurer les autres (collègues par exemple) sans transmettre nos inquiétudes
c( Comment expliquer et former l’entourage qui vit avec nous (respect des précautions d’hygiène)

	17
	COMMENT PARLER DE LA MALADIE ? QUE DIRE ? A QUI ? QUAND ? … 
a (  QUE DIRE ? annoncer la maladie, l’expliquer (ses symptômes, ses causes, ses conséquences sur la fertilité, le conseil génétique), expliquer les soins et les précautions à prendre, les contraintes de suivi, les absences, répondre aux questions sur la mort,  préparer une rentrée des classes (P.A.I.) ou un nouveau travail, demander un tiers temps aux examens, anticiper l’évocation de sa maladie lors du cours sur la génétique…
b( A QUI ? à nos parents, à nos frères et sœurs, aux grands-parents, à nos amis, aux enseignants, à notre amoureux(se), à notre employeur, à nos collègues,  à notre enfant, …

	18
	 comment exprimer nos BESOINS a notre entourage, aux professionnels ?
a( Exprimer, faire connaître nos émotions, nos difficultés, nos besoins, nos impressions, nos pensées, nos réactions, nos désirs, nos projets


	
	2 Savoir communiquer, être habile dans ses relations avec les autres

	19


	comment DEMANDER DE L’AIDE (Utiliser les ressources du systeme de soin*) ?
a( Aller chercher les réponses auprès des bonnes personnes (entourage, soignant, psychologue …), savoir qui appeler pour se faire conseiller
b( Trouver les relais quand on n’en peut plus 

	20
	choisir d’en parler ou pas ; comment NE PAS PARLER DE notre MALADIE a certaines personnes (ou certains groupes) ?
a( Gérer le quotidien des soins (hygiène, traitement) sans que les autres s’en aperçoivent 

b( Trouver des idées pour expliquer ses absences, sa toux …

	21
	comment SE FAIRE RESPECTER (DANS ses differences), DIRE NON, resister aux pressions des autres ?
a( Négocier certaines précautions à prendre (exemple : « imposer le lavage des mains aux invités »)

b( Oser « affronter », « assumer » un choix, un projet devant les autres (voyage, métier, loisir…) 
c( Faire valoir nos droits (dossier AEEH, école, travail, …) 

d( Négocier avec notre employeur des conditions de travail compatibles avec notre suivi (mi-temps thérapeutique)
e( Remettre la juste distance avec les soignants qui peuvent devenir intrusifs dans notre quotidien (ex : kiné trop à l’aise au domicile)

	22
	comment gerer les reactions des autres ?

a( Face à ceux qui dramatisent, qui ont pitié de nous (parent en pleurs : « le pauvre, il est encore absent… »)

b( Face à ceux qui  ont une peur excessive, qui nous excluent en voulant notre bien   

c( Face à ceux qui banalisent, qui minimisent la maladie (exemple d’amis qui viennent manger alors qu’ils sont malades)

d( Face à l’incompréhension, la « non acceptation » ou le déni des proches, de la famille vis à vis de la différence (« ils ne veulent pas entendre que nous avons une maladie et qu’il faut prendre des précautions »)

e( Face aux moqueries, aux paroles blessantes de certains; gérer une situation de mise à l’écart 

f( Face à certains soignants qui connaissent mal la maladie (discours dramatisant de certains soignants, nécessité de les convaincre de faire certaines choses importantes pour notre prise en charge)

g(Savoir refaire le « boulot de connaissance mutuelle » lors du changement de CRCM avec une nouvelle équipe soignante (qui est plus couteux quand on ne va pas bien) 
h( Comprendre les autres et leurs réactions, ne pas les juger (« pour eux, un rhume ce n’est pas grave »), ne pas hiérarchiser la souffrance (« même si cela nous semble être des broutilles ») 

	23
	comment Maintenir et DEVELOPPER NOS RELATIONS AUX AUTRES, BIEN S’ENTOURER ?

a( Faire le « tri » dans notre entourage (choix ou laisser faire naturellement la « sélection »)

b( Participer à la vie des associations (Vaincre La Mucoviscidose, virades de l’espoir …)

	24


	comment GERER LES EMOTIONS DES AUTRES (PETIT AMI(E), AMIS…) ?

a( Etre disponible quand l’autre a besoin de parler 
b( Savoir se protéger des émotions de l’autre et lui conseiller d’en parler à d’autres personnes ressources  

	25

	comment GERER LES DESACCORDS, CONFLITS AU SEIN DE LA FAMILLE lies a la maladie
a( comment gérer les différences, les « injustices » perçues entre frères et sœurs, conflits avec les parents… 

	26

	comment AIDER NOS PROCHES (PETIT AMI(E), AMIS…) A … ?

a( Gérer leur stress, leurs émotions par rapport à la maladie (reconnaître, exprimer, faire avec…) 

b( Gérer les réactions des autres

c( Respecter, assumer ses différences (d’être en couple avec quelqu’un qui a une maladie chronique par ex…) 

d( Faire des choix, savoir dire non

e( En parler aux autres (à qui, quand, quoi dire ?), être discret dans certains cas

	27

	comment renforcer notre estime de soi ?

a( Apprivoiser notre corps, apprendre à l’aimer, renforcer notre confiance et notre estime de soi

b( Accepter notre différence (réduire la représentation négative « d’anormalité »)


	
	3. Résoudre des problèmes, prendre des décisions, faire des choix

	28


	comment TROUVER UN EQUILIBRE ENTRE LA NECESSITE DE me SOIGNER (respecter les contraintes) ET LE BESOIN DE VIVRE COMME TOUT LE MONDE (profiter de la vie) ?

a( Etre acteur sans tomber dans l’excès de contrôle (hygiène, alimentation, traitement…) ; prendre des décisions pour protéger sa santé et sans s’empêcher de vivre (rester dans sa bulle)
b( Faire valoir nos choix de santé face aux professionnels : argumenter nos choix et expliquer nos motifs d’adhésion et de non adhésion au traitement*



	29 
	comment DONNER la « JUSTE » PLACE A LA MALADIE (le temps des soins) DANS le temps de vie ?
a( Vivre normalement sans être obnubilé par la mucoviscidose (pour qu’elle ne prenne pas toute la place). « Déplacer le centre de gravité, que la maladie ne soit pas au centre »  



	30


	comment ANTICIPER OU GERER UN RAS-LE-BOL, un arret du traitement ?

a( Trouver des trucs, des astuces pour réussir à ne pas arrêter notre traitement ou le reprendre le plus rapidement possible 


	31
	comment FAIRE DES CHOIX IMPORTANTS  EN PRENANT EN COMPTE LA MALADIE ?

a( Trouver des activités (choix d’un sport, loisir, vacances, métier) que l’on aime et qui ne nous confrontent pas trop à nos limites (dévalorisant)

b( Prendre une décision sur le fait de demander un PAI ou pas à l’école, ou le statut handicapé (faire valoir ses droits pour certains avantages au travail par ex) – savoir gérer un dossier AEEH
c( Prendre une décision sur la réduction du temps de travail ou pas ; (Mieux gérer son temps de vie : moins de temps à perdre, savoir prendre du temps pour soi, ses proches)
d( Prendre une décision concernant le choix d’avoir un enfant; réussir à assumer le fait d’avoir ou de ne pas avoir d’enfant ou d’être parent un jour

e( Prendre une décision concernant le choix de bénéficier d’une greffe ou pas 
f( Prendre une décision concernant un protocole de recherche


	32
	Gerer l’Attente 

a( L’attente d’une greffe, d’avoir un enfant

b(L’attente d’un résultat d’examen, d’une fin d’hospitalisation … 



	33
	COMMENT GERER notre ORGANISATION quotifienne POUR INTEGRER LES SOINS, LE SUIVI
a( Organiser notre quotidien pour intégrer au mieux les soins, la kiné, le suivi médical 



	
	Accepter que parfois, il n’y a rien à apprendre … qu’il y a des périodes de souffrance ou de révolte à traverser … Accepter que parfois, ça ne marche pas… … que nous sommes juste humains avec nos imperfections  … que l’on fait ce que l’on peut … et que c’est le progrès qui compte... 


( En noir : exemples issus des focus groups 

( *item rajoutés d’après la référence existante : *Jean-François d’Ivernois, Rémi Gagnayre et les membres du groupe de travail de l’IPCEM. Compétences d’adaptation à la maladie du patient : une proposition Educ Ther Patient/Ther Patient Educ 2011; 3(2): S201-S205
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