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RisuME : L’objectif de ’étude est de mesurer le degré de
concordance entre la détresse exprimée par les parents d’un
enfant en rémission de cancer et la détresse percue par I’onco-
logue. Au total, 61 parents d’un enfant en rémission de cancer
(de 4 années a 6 années de rémission) sont recrutés dans les
hopitaux belges (Province de Liege). Les parents remplissent
des questionnaires relatifs a I'intolérance a 'incertitude (QII),
aux croyances positives a ’égard de I’inquiétude (PSI-II),
aux inquiétudes relatives a ’évolution de la santé de I’enfant
(QIPS-R15), a Porientation de I’attitude face a un probléme
(QAP), a I’évitement cognitif (QEC), aux ruminations (Mini-
CERTS) et a I’anxiété/dépression (HADS). Huit oncologues
ayant pris en charge ’enfant répondent au questionnaire «
OncoMed » évaluant leur perception de la détresse du parent
(e.g. anxiété, inquiétudes). Les parents souffrent d’anxiété,
d’inquiétudes relatives a la santé de leur enfant et ont une
faible tolérance a I’incertitude. Les oncologues percoivent en
moyenne, une détresse moins élevée que celle rapportée par
les parents. L’étude souligne ’importance de détecter, dés la
prise en charge de ’enfant, le facteur d’intolérance a ’incerti-
tude chez le parent afin de lui proposer un suivi psychologique
adéquat. Cette étude souligne enfin la nécessité de développer
des outils de perception médicale de la détresse afin de ren-
forcer la communication médicale et le suivi de ces familles.
Morts-cLEs : Oncologue - Parents d’enfant en rémission de
cancer - Intolérance a Uincertitude - Perception médicale

INTRODUCTION

Les bases de données belges d’oncologie
pédiatrique de 2013 recensent environ 2.033
enfants et 1.002 adolescents survivants de can-
cer. Une amélioration du pronostic des cancers
de I’enfant se constate ces derniéres décennies,
avec un taux de survie globale, en Belgique,
de 83 % a 85 %. Aujourd’hui, on consideére
qu’un adulte sur 640, agé entre 20 et 39 ans,
a survécu au cancer en Belgique. La littérature
médicale s’accorde sur le chiffre étalon de 5
ans (sans rechute depuis la fin des traitements)
pour qualifier la rémission de 1’enfant (1). Le
terme de «guérison» doit cependant étre utilisé
avec circonspection en raison d’un taux accru
de second cancer, de mortalité, de complica-
tions physiques et psychosociales responsables
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PERCEPTION BY THE ONCOLOGIST OF THE PARENTAL DISTRESS IN
CHILDHOOD CANCER SURVIVOR

SummaRy : The aim of the study was to assess the degree of
similarity between the distress expressed by parents of a child
cancer survivor and the distress perceived by the oncologist.
Overall, 61 parents of a child cancer survivor (between 4 and
6 years of cancer remission) were recruited in Belgian hos-
pitals (Province of Liége). Parents filled out questionnaires
about the intolerance of uncertainty (IUS), positive beliefs
about worry (WW-II), parental worries about the evolution of
their child’s health (QIPS-R15), problem orientation (NPOQ),
cognitive avoidance (CAQ), ruminations (Mini-CERTS), and
anxiety/depression (HADS). Eight oncologists who having
taken care of the child filled out the « OncoMed » question-
naire that examines their perception of the parental distress
(e.g. anxiety, worries). Parents suffered from anxiety, worries
about their child’s health and showed a low level of tolerance
of uncertainty. Overall, oncologists demonstrated a low per-
ceived distress compared to the level of parental distress. The
study highlights the need to detect early parents who are
intolerant of uncertainty in order to offer them an efficient
psychological follow-up. This study underlines finally the
necessity to develop medical perception tools about the dis-
tress in order to strengthen the medical communication and
the follow-up of these families.
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de handicap(s) plus ou moins sévére(s) pour
I’enfant et sa famille. La littérature psycho-
oncologique a publi¢ de nombreux travaux qui
rapportent des manifestations cliniques chez
I’enfant survivant d’un cancer tel qu’un stress
post-traumatique, des idéations suicidaires et
de I’anxiété. Cependant, les travaux menés sur
les parents d’un enfant en rémission de can-
cer restent moins développés. Les résultats
révelent la présence de symptomes de stress
post-traumatique, d’anxiété et de dépression
majoritairement observés chez les méres (2 ,
3). Les complications tardives chez I’enfant en
rémission de cancer rendent compte du spectre
de I’incertitude quant a 1’évolution de la santé
pour le parent. Bien que I’incertitude et les
inquiétudes soient normales, celles-ci peuvent
devenir dysfonctionnelles si le parent présente
une faible tolérance a I’incertitude.

L’intolérance a 1’incertitude (II) est large-
ment étudiée en clinique ou elle se décrit comme
un trait de la personnalité caractérisée par des



inquiétudes excessives et une tendance exagé-
rée chez I’individu a considérer inacceptable la
possibilité, si faible soit-elle, qu’un événement
incertain se produise. Ce trait de personnalité
pousse I’individu a des réactions cognitives,
émotionnelles et psychologiques inefficaces
au travers desquelles il interpréte plus négati-
vement les stimuli de son environnement. Le
modéle de I’'ll circonstancie quatre difficultés :
(1) des croyances positives a I’égard de 1’in-
quiétude («je m’inquicte a propos de la santé
de mon enfant, car je suis une bonne meére»),
(2) de I’évitement cognitif («j’évite certaines
situations qui me font penser au cancer de
mon enfant»), (3) des pensées répétitives («je
rumine a 1’idée que mon enfant puisse rechu-
ter») et (4) une efficacité dans la résolution
de problémes (4) («je percois un probléme
comme une menace»). Ces quatre difficultés
renforcent, a leur tour, les symptomes anxieux
et conduisent progressivement 1’individu a un
épuisement psychologique. Les travaux sur la
maladie chronique en pédiatrie démontrent que
le facteur d’incertitude est activement impliqué
dans le stress chronique chez le parent (5). Le
facteur d’incertitude dans la maladie chronique
contribue a une perte du sens de contrdle, a une
difficulté dans la prise de décision et conduit le
«caregiver» a un ajustement dysfonctionnel et
une faible qualité de vie (6). Dés lors, I’'Il peut
devenir un facteur problématique dans 1’ajus-
tement des parents d’un enfant en rémission
de cancer.

Enfin, les travaux qui intégrent 1’oncologue
et les parents d’un enfant en rémission de can-
cer demeurent inexistants dans la littérature (3).
Quelques travaux (e.g. (7)) ont décrit des obs-
tacles dans la communication entre le patient,
sa famille et le médecin (e.g. peur de la stigma-
tisation pour le patient/sa famille) et une diffi-
culté pour le médecin a explorer cette détresse
au méme titre qu’un signe clinique (8). Les tra-
vaux soulignent que 1’ensemble des difficultés
de communication entre le patient/sa famille et
le corps médical entrainent un décalage dans
la détresse exprimée par le patient/sa famille et
la détresse percue par le praticien médical. Or
ce décalage peut devenir une source de stress
pour le patient/sa famille et conduire a une dif-
ficulté d’observance thérapeutique (9).

De ces différents constats empiriques, notre
recherche poursuit quatre objectifs généraux :

1. Evaluer le degré d’inquiétudes et de I'II
ainsi que I’état émotionnel (anxiété/dépression)
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du parent d’un enfant en rémission de cancer
(de 4 a 6 années de rémission);

2. Questionner 1I’oncologue sur sa percep-
tion de 1’état psycho-émotionnel du parent dont
I’enfant est en rémission de cancer;

3. Mesurer la concordance entre la percep-
tion médicale et 1’état psychologique réel du
parent;

4. Examiner quelles variables sociomédi-
cales peuvent influencer la perception de 1’on-
cologue de I’état psycho-émotionnel du parent.

METHODES

PARTICIPANTS

Au total, 61 parents (45 meéres et 16 péres)
d’un enfant en rémission de cancer (de 4 a 6
années de rémission) ont été recrutés dans les
hopitaux francophones belges. Les critéres
d’inclusion sont : pére et/ou mére d’enfant en
rémission de cancer, francophone, enfant en
rémission (de 4 a 6 années sans rechute avec
chimiothérapie néo-adjuvante) et ne présenter
aucune pathologie mentale séveére. Les cri-
téres d’exclusion sont : grands-parents, fratrie,
tuteurs, non-francophones, enfant diagnostiqué
en rémission avant 4 ans et aprés 6 ans et 11
mois, pathologie bénigne et sans chimiothéra-
pie néo-adjuvante, présence d’une pathologie
psychiatrique envahissante chez le parent (e.g.
psychose).

Les parents sont en moyenne agés de 44 ans
(meres : moyenne — M - = 43,8; écart-type — ET
-=7,1 et péres : M =46,25; ET = 9,0). L’enfant
en rémission est 4gé en moyenne de 13 ans (ET
=5,9) et au moment du diagnostic du cancer de
7 ans (ET = 5,5). Concernant I’enfant en rémis-
sion d’un cancer, une majorité a été traitée pour
une leucémie (n = 17), un lymphome (n = 10)
ou un sarcome (n = 13). La portion restante
concerne des cas de tumeur cérébrale (n = 5),
de neuroblastome (n = 2), de tumeur rénale (n
= 5), de tumeur osseuse (n = 5) et de tumeurs
plus rares (n = 4).

Par ailleurs, 8 oncologues de deux centres
hospitaliers participent a 1’étude. Le critére
d’inclusion concerne 1’oncologue qui a dia-
gnostiqué 1’enfant, 1’a suivi durant ses traite-
ments et son diagnostic de rémission. Il faut
noter que 12 questionnaires ont été exclus, car
le médecin n’avait pas vu le parent dans le pro-
cessus de soins.
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L’ensemble des comités d’éthique des hopi-
taux (étude multicentrique) approuva le projet
et la procédure de 1’étude.

Q UESTIONNAIRES

Les parents remplissent des questionnaires au sein
de l’hopital ou l’enfant a été traité :

Le questionnaire Socio-Démographique se
compose de questions relatives a 1’historique
du cancer de I’enfant, a la situation profession-
nelle et familiale du parent et se cldture par un
questionnaire de symptomes somatiques (e.g.
migraines, insomnies).

Le Questionnaire d’Intolérance a [’Incerti-
tude (QII) comprend 27 items gradués (de 1, pas
du tout correspondant a 5, extrémement corres-
pondant) (le terme «correspondant» est relatif
au degré de correspondance de I’item pour le
parent. Exemple : I’incertitude m’empéche de
bien dormir (item 24); cela ne me correspond
pas du tout (1); un peu (2); assez (3); trés (4);
extrémement (5)). Ce questionnaire mesure les
réactions cognitives et comportementales face
aux situations incertaines. Un score au-dela de
47 témoigne d’une faible tolérance a I’incer-
titude et un score compris entre 48,5 et 78,1
révele un profil de trouble de I’anxiété généra-
lisée (TAG). Cette échelle présente une bonne
consistance interne (o = 0,91) (10).

Le Questionnaire «Pourquoi S’inquiétery,
version 2 (PSI-II) se compose de 25 items gra-
dués (de 1, pas du tout vrai, a 5, extrémement
vrai) et examine cinq catégories de croyances
positives a 1’égard de 1’inquiétude (i.e. résolu-
tion, motivation, personnalité, émotion et pen-
sée magique). Un score au-dela de M= 59,21
(M= 44,66 = ET= 14,55) témoigne de la pré-
sence de croyances positives a 1’égard de I’in-
quiétude, «M» concernant la moyenne et «ET»
I’écart-type des normes du questionnaire. Cette
échelle présente une excellente consistance
interne (o = 0,93) (11).

Le Questionnaire d’Attitudes face aux Pro-
blemes (QAP) comporte 12 items gradués (de
1, pas du tout correspondant, a 5, extrémement
correspondant) et évalue la tendance chez 1I’in-
dividu a percevoir un probléme comme mena-
¢cant pour son bien-étre. Un score au-dela M=
32,83 (M= 25,03 £ ET= 7,80) révele une atti-
tude négative face aux problémes. Cette échelle
présente une bonne consistance interne (o =
0,72 a 0,93) (12).
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Le Questionnaire d’Evitement Cognitif
(OEC) comporte 25 items gradués (de 1, pas
du tout correspondant a 5, extrémement cor-
respondant) et mesure les différentes straté-
gies d’évitement cognitif (i.e. suppression de
pensées, distraction, substitution, transfor-
mation et évitement cognitif) chez 1’individu
pour contrer 1’exposition a des pensées déran-
geantes. Un score au-dela de M= 69,84 (M=
52,15 = ET= 17,69) témoigne de I’utilisation
excessive d’évitement cognitif. Le coefficient
de Cronbach est de 0,92 et oscille entre 0,66
a 0,83 pour les cinq facteurs sus-mentionnés

(13).

Le Questionnaire «Mini-Cambridge Exe-
ter Repetitive Thought Scale» (Mini CERTS)
est une échelle comportant 16 items gradués
qui évalue les pensées répétitives (rumina-
tions) constructives (pensées concretes expé-
rientielles/PCE) et les pensées répétitives non
constructives (pensées abstraites analytiques/
PAA). Un score au-dela de M= 23,56 (M=
18,93 + 4,63 ET) pour les PAA et un score de
M= 20,77 (M= 17,06 £ 3,71) pour les PCE
décrivent une utilisation significative de pen-
sées répétitives (ruminations). Les coefficients
de consistance interne oscillent entre 0,72
(PAA) et 0,74 (PCE) (14).

L’Hospital Anxiety and Depression Scale
(HADS) est une échelle de 14 items gradués
a 4 points qui examine les symptdmes d’an-
xiété (7 items) et de dépression (7 items). Un
score avec une moyenne < 7 correspond a un
niveau normal (et non clinique), une moyenne
> 7 témoigne d’une symptomatologie réelle et,
une moyenne > 10 correspond a une sympto-
matologie sévere. Ces trois seuils s’appliquent
tant pour les symptomes anxieux que pour les
symptomes dépressifs. Le coefficient alpha de
Cronbach oscille entre 0,79 et 0,90 pour les
facteurs d’anxiété et de dépression, respecti-
vement (15).

Le Questionnaire sur les Inquiétudes des
Parents d’un enfant en rémission de cancer
(OIPS-R15) comprend 10 items gradués (de 1,
pas du tout correspondant, a 5, extrémement
correspondant) et se base sur le questionnaire
du Penn State (16). L’analyse exploratoire
de 1’échelle démontre une bonne consistance
interne (o = 0,765). Les résultats explora-
toires de la validité de notre outil restent dans
les normes établies par les auteurs (o = 0,93)

(17).
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L’oncologue remplit un questionnaire développé PERCEPTION DE LA DETRESSE DU PARENT PAR

pour [’étude : L’ONCOLOGUE

Le Questionnaire OncoMed comprend 9
items gradués (de 1, pas du tout correspondant,
a 5, extrémement correspondant) et sonde les
perceptions globales de I’oncologue sur neuf
dimensions (anxiété, dépression, intolérance a
I’incertitude, inquiétudes, irritabilité, tristesse,
ralentissement cognitif, anticipation et réso-
lution de problémes). Exemple : le parent me
semble... anxieux; cela correspond : pas du tout
(1), un peu (2), assez (3), trés (4) ou extréme-
ment (5) au parent de ’enfant en rémission de
cancer (18).

RESULTATS

DETRESSE DU PARENT D’UN ENFANT EN REMISSION DE
CANCER

En moyenne, les parents souffrent de symp-
tomes anxieux (M = 9,32; ET = 4,34) et dans
une moindre mesure de symptomes dépressifs
(M = 5,85; ET = 4,47). Concernant le niveau
d’inquiétudes relatives a I’évolution de la
santé de leur enfant, les parents présentent des
inquiétudes modérées a séveres, avec des résul-
tats oscillant entre 11 a 46 sur 1’échelle (M =
25,26; ET = 7,96).

MODELE D’INTOLERANCE A L’ INCERTITUDE

Au regard du mode¢le de I’'TI, en moyenne les
parents ont une faible tolérance a I’incertitude
(QIT : M = 60,50; ET = 21,46) et se profilent
vers un trouble de 1’anxiété généralisée (TAG ;
normes auteurs : (48,5 — 78,1)). Concernant les
croyances positives a 1’égard de I’inquiétude
(PSI-IT), les parents restent dans les normes.
Les résultats relatifs aux pensées répétitives
(Mini-CERTS) ne démontrent pas I’utilisation
«significative» de ruminations. Cependant, un
score plus élevé (M = 20,44; ET = 4,83) pour
les «pensées-concrétes expérientiellesy (PCE)
s’observe en comparaison aux pensées abs-
traites-analytiques (PAA) (M = 16,40; ET =
4,40). Au regard de 1’évitement cognitif (QEC),
les parents manifestent une relative propension
a I’évitement (QEC : M = 53,75; ET = 20,20)
avec, pour stratégies principales, de la suppres-
sion de pensées et de la distraction. Enfin, les
résultats relatifs au questionnaire de I’attitude
négative aux problémes (QAP) démontrent que
les parents ont une tendance a diriger de fagon
«efficace» leur attitude lorsqu’ils se confrontent
a un probléme.

Il est a noter que 1’analyse exploratoire de la
validité du questionnaire «OncoMed» démontre
une bonne consistance interne (o = 0,927). En
ce qui concerne, I’analyse descriptive des neuf
dimensions celle-ci révele un score relativement
peu ¢élevé de détresse des parents observée par
I’oncologue (M = 1,39; ET = 0,85) (entre «pas
du tout» (1) et «un peu» (2)). En moyenne, 1’an-
xiété est observée comme relativement faible
(M = 2,01; ET = 1,38) et pour les huit autres
dimensions (i.e. dépression, inqui¢tudes, into-
lérance a I’incertitude, anticipation, résolution
d’un probléme, ralentissement cognitif, irrita-
bilité et tristesse) comme peu présentes (score
oscillant pour les huit dimensions, autres que
I’anxiété, entre Minimum = 0,93 et Maximum
=1,59) (Tableau I).

Une analyse de régression linéaire «stepwise»
(procédure exploratoire) est réalisée en vue
d’examiner quelles variables sociomédicales
pourraient prédire le score de détresse des
parents per¢u par l’oncologue. La variable
dépendante est le score moyen de détresse
pergu par I’oncologue et les variables sociomé-
dicales introduites dans le modé¢le sont le temps
de rémission, le couple, le sexe du parent, le
sexe de 1’enfant, 1’age lors du diagnostic de
cancer, 1’age lors du diagnostic de la rémission,
I’age de I’enfant en rémission de cancer, le type
de cancer, la prise d’antidépresseurs, d’anxioly-

TABLEAU 1. DESCRIPTION DES COMPOSANTES DE L ECHELLE ONCO-
MED ET RESULTATS OBTENUS DANS NOTRE ECHANTILLON DE MEDECINS

ONCOLOGUES

Dimensions (N=8) Moyenne Ecart-type
Anxiété 2,01 1,38
Dépression 1,19 0,92
Inqu/letud:es relatives a I’évolution de la 1.40 124
santé de 1’enfant

Intolérant a I’incertitude 1,59 1,08
Anticipation 1,50 1,16
Résolution d’un probléme 1,50 1,13
Ralentissement cognitif 1,06 0,72
Irritabilité 0,93 0,60
Tristesse 1,32 0,96
Score total au questionnaire «OncoMed» 1,39 0,85

*Note : pour le questionnaire destiné aux oncologues :
1 = pas du tout; 2 = un peu; 3 = assez; 4 = tres; 5 = extrémement
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tiques et d’antiépileptiques. D’un point de vue
neuropharmacologique, il est & noter que quatre
parents (n=4/61) prennent des antiépileptiques,
onze parents prennent des antidépresseurs
(n = 11/61; principalement des inhibiteurs
sélectifs de la recapture a la sérotonine) et treize
parents sont sous anxiolytiques (n= 13/61; prin-
cipalement des benzodiazépines). Au regard
des résultats issus de ’analyse de régression,
ceux-ci montrent que la prise d’antiépileptiques
et le sexe féminin donnent lieu a un score de
détresse percue par I’oncologue plus élevé
(R2=0,210; p=10,001).

CONCORDANCE ENTRE LA DETRESSE DU PARENT ET LA
PERCEPTION DE L’ ONCOLOGUE

Par la suite, une analyse des corrélations
(Rho de Spearman; rs) est effectuée entre le
questionnaire «OncoMed» et les questionnaires
remplis par le parent (QII, PSII-II, QAP, QEC,
Mini-CERTS, HADS, QIPS-R15). Aucune
corrélation significative n’apparait entre le
questionnaire complété par I’oncologue et
ceux remplis par le parent. Il est a noter que
I’ensemble des corrélations se révelent extré-
mement basses avec un rs minimum = 0,36 et
rs maximum = 0,135 (p > 0,05).

DiscusSION

Notre étude a mis a jour I’existence du facteur
d’intolérance a I’incertitude chez les parents
d’un enfant en rémission de cancer. Ce facteur
semble influencer négativement 1’ajustement
parental et facilite le développement de symp-
tomes de détresse (e.g. anxiété, inquiétudes).
Ces symptomes sont d’ailleurs régulierement
décrits dans les travaux déja publiés dans le
domaine (5, 6).

Concernant le questionnaire «OncoMedy,
les résultats semblent étre différents de ce que
les parents rapportent. Les résultats tendent a
indiquer une certaine «sous-estimation de la
détresse» des parents par 1’oncologue. Dé¢s lors,
un écart semble exister entre la détresse percue
par I’oncologue et la détresse exprimée par le
parent. Cet écart pourrait étre expliqué, notam-
ment, par une méconnaissance de 1’oncologue
du facteur d’II et de ses mécanismes associés
(e.g. évitement cognitif, ruminations). De plus,
I’oncologue semble fournir un score de détresse
plus ¢élevé pour les méres sous antiépileptiques.
Ce résultat pourrait étre expliqué par 1’identi-
fication «a priori» d’individus plus «fragiles»
par I’oncologue. Cependant, nous restons pru-
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dents quant a nos résultats. En effet, notre outil
«OncoMed» devrait sans doute inclure d’autres
items. Aussi, n’ayant que quatre parents sous
antiépileptiques, nous ne pouvons pas a ce
stade généraliser ce résultat.

Deux analyses complémentaires mériteraient
d’étre effectuées ultérieurement : (1) évaluer la
détresse parentale pergcue par 1’oncologue au
cours du temps (annonce de diagnostic, trai-
tements et rémission) et (2) mesurer chez le
parent la perception qu’il se fait de I’oncologue
sur sa détresse.

CONCLUSION

L’étude souligne deux éléments centraux.
Tout d’abord, elle met en exergue I’importance
d’un suivi psychologique continu des parents
d’un enfant en rémission de cancer. Il est néces-
saire de construire un outil de suivi du parent
(du diagnostic a la rémission du cancer de I’en-
fant) qui mesure sa détresse et son niveau d’II.
Cet outil permettrait de détecter au début des
soins de I’enfant, les parents plus intolérants
a ’incertitude et de nature anxieuse. Ensuite,
I’¢étude plaide pour le développement d’outils
de détection de la détresse des parents pour les
oncologues. Il n’existe que trés peu d’outils
qui examinent la perception médicale dans le
cadre de la santé. En général, ces outils sont
relatifs a la qualité de la communication médi-
cale et concernent le moment de I’annonce de
la maladie (19, 20). 11 serait pertinent d’inclure
plus régulierement le médecin dans les études
en oncologie pédiatrique et d’y intégrer des
variables de perception de la détresse tant du
patient que de son entourage (famille) afin de
mettre en place des régulations cliniques entre
le médecin, le patient et ses proches et soutenir
un partenariat étroit entre les protagonistes.
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