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Le processus de maturation cérébrale des adolescents a des
conséquences importantes sur leur capacité de raisonnement
dans les processus de décision. La notion de capacité évolutive,
dont P’age n’est pas un indicateur suffisant, implique une vision
progressive de la nature et du degré de participation en fonction
du niveau de maturité. Les professionnel-le-s de la santé sont aux
premiéres loges pour favoriser activement la participation des
jeunes, en soutenant leurs prises de décision concernant leur
propre santé et en les considérant comme de véritables parte-
naires et acteurs de changement. La participation active des
jeunes dans toutes les décisions qui les concernent est indispen-
sable pour réellement progresser dans le domaine de la santé des
adolescents. Cette étape implique un changement de paradigme
de penser «avec eux> plutot que «pour eux».

Actively supporting youth participation and
autonomous decision-making in health matters

The adolescent’s process of brain maturation has important
consequences for their ability to reason in decision-making
processes. The notion of evolving capacity, for which age is not a
sufficient indicator, implies a progressive vision of the nature and
degree of participation according to the level of maturity. Health
professionals are at the forefront of actively promoting young
people’s participation, supporting their decision-making about
their own health, and seeing them as true partners and agents of
change. The active participation of young people in all decisions
that concern them is essential to make real progress in the field of
adolescent health. This step implies a paradigm shift from “thinking
for them” to “thinking with them”.

INTRODUCTION

La participation des adolescent-e-s dans les décisions qui
concernent leur santé est ancrée comme droit fondamental
dans la Convention internationale des droits de I'enfant. Sur
le plan individuel en clinique, les modeles de soins centrés sur
la personne, dans lesquels les décisions médicales se font de
maniere partagée entre les professionnel-le-s et les patient-e-s
partenaires des soins, se sont largement imposés dans la
pratique médicale. La nécessité d’appliquer ces modeles avec
les patient-e-s adolescent-e-s est une évidence mais implique
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la prise en compte de certaines considérations, notamment
légales, développementales et éthiques, spécifiques a cette
tranche d’age. Sur un plan plus collectif, le rationnel soutenant
que engagement des jeunes au niveau social, communautaire
ou politique a un effet positif sur leur développement est bien
établi, bien que I’évidence scientifique au sujet de I'impact
réel de ce type d’engagement sur la santé soit a ce jour peu
fournie.'

Les différentes définitions de la participation, dont celle de
PUNICEF, insistent sur le fait qu’elle n’est pas limitée a la
seule possibilité pour les jeunes d’exprimer leur point de vue
mais doit impliquer une véritable influence sur les processus
de décision.” Pour qu’elle soit significative, la participation a
tous les niveaux nécessite un soutien actif des profession-
nel-le-s et sur le plan structurel. Lobjectif de cet article est de
décrire comment les professionnel-le-s de la santé peuvent
jouer ce role de soutien. Il décrit les ingrédients communs
pour favoriser une participation significative puis leur appli-
cation pratique en clinique et au niveau institutionnel.

QUELLE POSTURE ADOPTER POUR PROMOUVOIR
UNE PARTICIPATION SIGNIFICATIVE?

Le processus de maturation cérébrale a I'adolescence a des
conséquences importantes sur la capacité de raisonnement
dans les processus de décision.’ Les capacités d’anticiper les
conséquences d’'une décision peuvent étre entravées par la
maturation relativement tardive du cortex préfrontal et
influencées par le contexte émotionnel.** Ainsi, plus le niveau
de maturation cognitive, émotionnelle et sociale augmente,
plus l’adolescent-e développe les compétences nécessaires
pour comprendre les enjeux nécessaires a la prise de décision.
Cette notion de capacité évolutive, dont I’age n’est pas un
indicateur suffisant, implique une vision progressive de la
nature et du degré de participation en fonction du niveau de
maturité.?® Cependant, I’écueil encore souvent rencontré est
la sous-estimation de ces capacités réelles par les adultes. Sur
le plan clinique, cela peut représenter un risque de sous-esti-
mation de la capacité de discernement et aboutir a des décisions
allant a I’encontre du choix de I’adolescent-e, au nom du
meilleur intérét de Penfant déterminé par les adultes.”® Sur le
plan collectif, cela peut mener a une participation de nature
symbolique, dans laquelle les perspectives des jeunes sont
exprimées mais ne sont pas suffisamment prises en compte par
les professionnel-le-s qui finissent par prendre les décisions
selon leur appréciation et leurs valeurs.' Une premiere étape
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nécessaire est d’éviter le postulat que les adultes «savent
mieux» que les jeunes. La deuxieme est de construire un véri-
table partenariat dans lequel les professionnel-le-s accom-
pagnent et soutiennent le processus de décision. En effet,
prendre des décisions nécessite ’acquisition d’un certain
nombre de compétences ainsi quune information suffisante
et adaptée au niveau de développement de ’adolescent-e.

SOUTENIR LES PRISES DE DECISION
DANS LA PRATIQUE CLINIQUE
Considérations légales et éthiques

Rappelons tout d’abord qu’en Suisse, un-e adolescent-e
mineur-e peut consentir a un traitement sans l’accord d’un
responsable 1égal et accéder a des soins confidentiels, pour
autant qu’il-elle soit considéré-e comme capable de discerne-
ment et qu’il n’y ait pas une mise en danger impliquant le
devoir ou la possibilité, selon les cantons, d’un signalement a
Pautorité compétente. Il revient donc aux professionnel-le-s
de la santé d’établir la présence ou ’absence de la capacité de
discernement a un moment donné et pour une situation
donnée.’ Une difficulté inhérente a I'application du cadre légal
en clinique est la distinction entre la nature dichotomique de
la capacité de discernement sur le plan légal alors méme que
la capacité cognitive/psychologique de prise de décision sur le
plan clinique est de nature évolutive comme évoqué ci-dessus."
Cela implique, par exemple, qu’un-e jeune adolescent-e pourra
prendre une décision simple mais pas encore une décision
complexe avec conséquences sur le long terme.

Sur le plan éthique, il existe une tension chez les profession-
nel-le-s entre 'importance de soutenir activement I’autono-
misation des adolescent-e-s, d’une part, et la nécessité, d’autre
part, de prendre des décisions parfois contre leur gré pour
protéger leur bien-étre." Les situations les plus problématiques
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sont de toute évidence celles dans lesquelles il y a un désaccord
entre le point de vue du-de la patient-e et/ou de ses parents et
celui du-de la professionnel-le. Il peut étre alors difficile pour
les professionnel-le-s de faire la distinction entre un manque
de capacité de discernement et un conflit entre les valeurs et
Pexpérience personnelle de I'adolescent-e d’une part, et la
perspective médicale ainsi que les valeurs des professionnel-le-s
d’autre part.® Les principes de base de I’éthique médicale
demeurent applicables et les processus de délibération
éthique nécessaires pour aborder ces situations."

Un outil pratique pour soutenir les prises de décision
en clinique et évaluer la capacité de discernement

L’OMS a récemment publié un outil pratique décrivant un
processus par étapes pour guider les clinicien-ne-s dans
P’évaluation et le soutien de la capacité de prise de décision
autonome.'"? Cet outil a pour but d’aider les professionnel-le-s
aadopter un processus structuré afin de se poser les questions
appropriées et explorer au mieux la situation en intégrant les
perspectives développementales, 1égales et éthiques décrites
ci-dessus. La vision qui sous-tend l'utilisation de cet outil
s’éloigne d’un processus vertical d’évaluation de la capacité
de discernement pour s’aligner avec les principes de soins
centrés sur le-la patient-e et de décision médicale partagée. Il
invite ainsi les professionnel-le-s a présumer que la capacité
de discernement est présente et a considérer leur devoir de
soutenir les compétences des jeunes pour prendre des
décisions et a fournir de la guidance anticipatoire dans ce but.
Une autre spécificité est 'intégration de 'outil dans les soins
dans une perspective holistique tenant compte du contexte
psychosocial et non comme un processus séparé.

La figure 1 illustre le processus avec I'articulation des diffé-
rentes étapes. Le tableau 1 fournit un résumé des principales
étapes.

FIG 1

Processus d’évaluation et de soutien de la
capacité de discernement chez les adolescent-e-s
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TABLEAU 1

Résumé des principales étapes pour évaluer et soutenir la capacité de discernement

Climat de soins

+ Promotion d’un climat soutenant avec 'adoption d’attitudes et de techniques de communication appropriées (respect pour
I'adolescent-e vu-e comme un-e partenaire, absence de jugement, empathie, temps suffisant, langage adapté au niveau de déve-
loppement, etc.)

Cadre de soins

« Adoption du modeéle de décision médicale partagée
+ Connaissance du cadre égal et des droits des adolescent-e-s afin d’en informer le-la jeune et son entourage
« Information sur la confidentialité (pour le-la jeune et son entourage)

Exploration du contexte
psychosocial

« Exploration des ressources et des facteurs de vulnérabilité pouvant avoir un impact sur le processus de décision, sur le contexte
émotionnel ou susceptibles de mettre 'adolescent-e en danger a la lumiere de la décision a prendre

Discussion approfondie au
sujet de la décision a prendre

« Information détaillée et adaptée au niveau de développement sur la situation et les options possibles
+ Comparaison des différentes options (bénéfices, risques, alternatives, etc.)

« Exploration de la pertinence des différentes options dans la situation personnelle du-de la jeune

« Invitation du-de la jeune & exprimer son choix et a 'argumenter

Synthése de la situation

« Syntheése des capacités du-de la jeune sur le plan de la compréhension, du raisonnement, de appréciation et de I'expression du
choix

+ Synthese des caractéristiques de la décision a prendre (impact, peu ou tres invasive, etc.)

« Identification d’'une mise en danger potentielle nécessitant des mesures de protection

+ Identification de facteurs entravant 'expression libre et éclairée du choix: pressions liées a certaines relations ou conflits (par
exemple, entourage ou médecin), contexte trés chargé sur le plan émotionnel, etc.

« Exploration des propres valeurs et représentations du-de la professionnel-le susceptibles d’influencer sa perception de la situa-
tion

« Identification des valeurs éthiques en jeu et des conflits entre ces valeurs

Décision - applicable pour une
situation donnée, a un
moment donné

+ Réflexion sur la nécessité d’impliquer d’autres personnes (parents, autres adultes de référence ou autres professionnel-le-s,
autres membres de Iéquipe de soins, etc.)

Adolescent-e considéré-e
capable de discernement, sans
mise en danger nécessitant des
mesures de protection

+ Respect de la décision de I'adolescent-e, méme en I'absence de 'accord du-de la responsable égal-e
« Organisation du suivi de I'évolution de la situation

Capacité de discernement
absente ou questionnable,
mise en danger potentielle
nécessitant des mesures de

* Report de la décision autant que nécessaire

« Organisation de consultations de suivi afin d’explorer les raisons pour lesquelles la capacité de discernement est absente/ques-
tionnable et comment y remédier

« Implication d’autres professionnel-le-s, consultation d’éthique médicale

protection

(Adapté des réf. 4.12).

PARTICIPATION COLLECTIVE DANS LE DOMAINE DE
LA SANTE: ’EXEMPLE DU COMITE JEUNES & SANTE

Afin de promouvoir la représentation de la perspective des
jeunes dans le domaine de la santé au niveau institutionnel, le
Comité Jeunes & Santé (CJS) a vu le jour au sein de la Division
interdisciplinaire de santé des adolescents et du Département
femme-mere-enfant au CHUV. Depuis 2019, une vingtaine de
jeunes se réunissent de facon mensuelle pendant 2 heures
afin de travailler sur divers projets concernant leur tranche
d’age dans le domaine des soins, de la promotion de la santé
et de la prévention, de la recherche et de la formation des
professionnel-le-s de la santé. Le groupe est ouvert aux jeunes
agé-e-s de 10 a 25 ans ayant divers degrés d’expérience des
soins allant d’une expérience régulicre (par exemple, en tant
que patient-e vivant avec une maladie chronique) a une
expérience plus ponctuelle et irréguliere. Parmi les principales
réalisations, I'intervention du CJS en 2020 lors d’un colloque
réunissant de nombreux experts sur la thématique de 'impact
de la pandémie chez les jeunes a été largement plébiscitée.”
Elle a abouti a une meilleure prise de conscience de la nécessité
de participation des jeunes dans la gestion de la pandémie,
notamment sur le plan politique, une visibilité de celle-ci
dans les médias ainsi qu’a un article rédigé intégralement par
une jeune du comité dans la Revue Médicale Suisse." Plus ré-
cemment, le mandat a été confié au CJS de développer du ma-
tériel d’information et de sensibilisation sur les comporte-

ments ayant un cobénéfice pour la santé et 'environnement,
destiné aux patient-e-s adolescent-e-s (encadré 1). Suite a ces
propositions, un projet de développement d’une affiche est
en cours en partenariat avec le CJS.

Encadré 1. Comment délivrer un message de sensibilisation et
d’information sur les comportements ayant un impact a la
fois sur la santé et Penvironnement? Quelques réponses et
propositions du Comité Jeunes & Santé

« Dans la maniéere de donner le message: éviter a tout prix les
injonctions («tu dois sauver la planete») et les messages
culpabilisants. Délivrer les messages de facon positive en
n'utilisant pas uniquement argument de I’environnement mais
en Pintégrant parmi d’autres

* Eviter les messages contradictoires («d’un coté, il faut manger
des produits laitiers pour sa santé mais, de l'autre, c’est mauvais
pour I'environnement», «on nous dit qu’il faut manger moins de
viande, mais a 'hopital il y a de la viande tous les jours»)

e Opter pour une approche par questions: I'idée étant de faire
réfléchir chaque personne individuellement sur ce qu’il-elle peut
faire avec sa propre raison de le faire (par exemple, bouger pour
sa santé physique ou psychique, I'impact sur 'environnement, la
socialisation, etc.)
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Favoriser la participation
des jeunes en pratique

TABLEAU 2

Aider les enfants et les jeunes a développer les compétences nécessaires
pour PPautogestion, la prise de décision et "autonomisation

« Inviter les enfants des le plus jeune ge a exprimer leur point de vue face a
n’importe quelle décision, méme les plus simples et méme si le choix final ne
leur revient pas (c6té pour la prise de sang ou pour un vaccin, modalité de prise
d’'un médicament, etc.)

« Voir les adolescent-e-s (méme les plus jeunes) seul-e-s, au moins quelques
minutes, puis de plus en plus longtemps

« Sadresser en premier lieu aux adolescent-e-s pour tout ce qui concerne leurs
soins (prise de rendez-vous, restitution de résultats sanguins, etc.)

« Fournir des ressources et du matériel pour augmenter |a littératie en santé
(prospectus en salle d’attente, sites internet comme www.ciao.ch)

Soutenir les parents dans Paccompagnement de leurs enfants vers une plus
grande autonomie

« Explorer comment les décisions se prennent en famille et encourager les
prises de décision partagées

« Informer les parents sur le rationnel de 'autonomisation progressive tout en
les impliquant autant que nécessaire dans les soins

« Négocier des étapes concreétes de transfert de responsabilités des parents
au-a la jeune par rapport a ses soins (prise de rendez-vous, se rendre seul-e au
cabinet, indépendance dans la prise de médicaments, etc.)

Adopter le réflexe participatif pour toute réflexion ou projet concernant les
jeunes

« Consulter les patient-e-s adolescent-e-s, par exemple, au moyen de question-
naires dans la salle d’attente

« Orienter les jeunes vers les plateformes participatives existant dans la région
« Etre & Pécoute des besoins actuels des jeunes en tant que professionnel-le de
terrain afin de les relayer et plaidoyer en leur faveur aupres des instances de
décision

(Adapté de réf. 12).

COMMENT SOUTENIR CONCRETEMENT LA
PARTICIPATION DES JEUNES DANS LES DECISIONS?

La capacité de prendre des décisions nécessite du coté des
adolescent-e-s un apprentissage d’un certain nombre de
compétences, notamment d’autogestion, et l’acquisition
progressive d’autonomie.” Cela ne peut se faire sans un
accompagnement des parents qui doivent aussi apprendre a
passer d’un role tres actif et directif dans la santé de leur
enfant a un role de conseiller.® Les professionnel-le-s de la
santé peuvent soutenir ces acquisitions par des conseils de
guidance anticipatoire des ’enfance et des actions encoura-
geant 'implication précoce des enfants puis des jeunes dans
les décisions."

Patton GC, Sawyer SM, Santell JS, et al. 2013;38:256-67.
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Sur le plan collectif, un premier pas serait d’adopter le plus
souvent et le plus tot possible le réflexe participatif dans des
projets, méme limités, concernant les jeunes. Cela peut étre,
par exemple, d’impliquer les jeunes dans une réflexion sur
comment rendre son lieu de consultation le plus accueillant
possible pour eux-elles (coin «jeunes» en salle d’attente,
matériel d’information, etc.). Un autre aspect important est
de reconnaitre le potentiel d’'un engagement communautaire
pour le développement positif de la jeunesse dans une
perspective de promotion de la santé et d’encourager celui-ci
aupres des jeunes en les informant sur 'existence des différents
organes participatifs de leur région (commissions de jeunes
sur le plan cantonal ou communal, associations, domaine de
la santé, etc.). Le tableau 2 liste quelques mesures concretes
pour favoriser la participation des jeunes dans les soins.

CONCLUSION

Les professionnel-le-s de la santé sont aux premieres loges
pour favoriser activement la participation des jeunes, sur le
plan individuel en soutenant leurs prises de décision concernant
leur propre santé, et, sur le plan collectif, en les considérant
comme de véritables partenaires et acteurs de changement.
Bien que cette participation soit fortement encouragée par la
communauté internationale, il y a certainement encore du
chemin a faire pour pleinement inclure les jeunes dans les
décisions qui les concernent et réaliser ainsi leur plein potentiel
de créativité et de participation.

Conflit d’intéréts: Les auteurs n’ont déclaré aucun conflit d’intéréts en relation
avec cet article.

IMPLICATIONS PRATIQUES

m La participation active des jeunes dans toutes les décisions qui
les concernent est indispensable pour réellement progresser dans
le domaine de la santé des adolescents

m Cette étape implique un changement de paradigme de penser
«avec eux» plutdt que «pour eux»

m Cette participation doit se faire a tout age depuis I'enfance et
systématiquement dés I'adolescence

= La participation est a différencier de la capacité de décision
qui, elle, dépend du stade de développement et est évolutive
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