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Avant-propos : la maladie chronique en pédiatrie 

 

Dans la littérature scientifique, le cancer chez l‟enfant est généralement étudié en 

tant que maladie chronique avec d‟autres affections. Plusieurs auteurs ont en effet fait 

le choix d‟adopter un point de vue général pour étudier la maladie chronique, en 

partant des points communs à chacun des troubles (Bradford, 1997 ; Eiser, 1993 ; van 

der Lee, Mokkink, Grootenhuis, Heymans & Offringa, 2007). 

Il existe pourtant peu de consensus parmi les chercheurs au sujet du concept de 

maladie chronique et ce qu‟il recouvre, notamment chez l‟enfant. De nombreuses 

définitions ont d‟ailleurs été élaborées pour tenter de rendre compte des nombreuses 

facettes de la maladie chronique (Dobbie & Mellor, 2008 ; van de Lee et al, 2007). 

Celles-ci revêtent généralement plusieurs aspects. La maladie chronique serait un état 

caractérisé par l’évolution prolongée de symptômes touchant un ou plusieurs organes, 

affectant l’état de santé et le fonctionnement psychologique de l’individu depuis au 

moins trois mois ou plus (Brown, Daly & Rickel, 2007). Ainsi, la durée de la maladie 

et l‟impact sur le fonctionnement physique et psychologique de l‟individu sont en 

général les principales caractéristiques mises en avant pour décrire les affections 

chroniques. Toutefois, la composante temporelle peut varier d‟une définition à l‟autre 

(Bradford, 1997 ; Dobbie & Mellor, 2008). D‟autres aspects essentiels du trouble 

chronique sont son évolution graduelle, son étiologie incertaine et la multiplicité de 

facteurs de risque qui y sont associés (Brown et al., 2007 ; Dobbie & Mellor, 

2008).Enfin, il est rare qu‟une maladie chronique puisse totalement être guérie : elle 

dure souvent tout au long de la vie de l‟individu. Elle implique ainsi pour l‟individu 

malade un suivi médical important (Eiser, 1993 ; Brown et al., 2007).  

La maladie chronique est souvent opposée à la maladie aigüe qui, elle, survient 

de manière soudaine et possède une cause identifiable. Sa durée est brève et le patient 

retrouve rapidement un état de santé normal (Brown et al., 2007).  

Parmi les maladies considérées comme chroniques, sont notamment repris 

l‟asthme sévère, le diabète, les maladies du cœur congénitales, l‟arthrite rhumatoïde, 

l‟hémophilie, la mucoviscidose, le cancer et l‟épilepsie. Chaque affection possède ses 

caractéristiques propres (durée, évolution incertaine, impact financier, familial, 
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physique, psychologique, etc.), qui sont variables et qui vont affecter de manière 

différente, tantôt faiblement, tantôt sévèrement, l‟état de santé de l‟individu (Barlow 

& Ellard, 2006). 

Depuis quelques années, alors que les traitements en pédiatrie ne cessent de 

s‟améliorer, le nombre d‟enfants souffrant de maladie chronique n‟a fait 

qu‟augmenter (van der Lee et al., 2007). Le développement de la médecine 

pédiatrique a en effet permis l‟amélioration du suivi médical de certaines maladies 

infantiles aiguës, telles que la tuberculose, la poliomyélite et la rougeole, et fait place 

à un nouveau défi : la prise en charge de la maladie chronique chez l‟enfant 

(Bradford, 1997 ; de Ridder, 2004).  

Si ces changements ont des conséquences sociales considérables quant à 

l‟organisation des soins de santé, ils nécessitent de remettre la famille au centre du 

projet de soins de l‟enfant car elle joue désormais un rôle actif dans l‟expérience de la 

maladie (Bradford, 1997 ; van der Lee et al., 2007). Une collaboration efficace entre 

la famille et les professionnels de la santé est donc nécessaire pour faire face au défi 

de la maladie chronique.   

La présente recherche a pour objectif d‟envisager la qualité de vie de l‟enfant et 

de ses parents dans le contexte du cancer au travers des représentations de la maladie. 

Plus précisément, l‟étude a pour but d‟identifier la manière dont l‟enfant atteint de 

cancer et ses parents se représentent la maladie et de dégager l‟influence qu‟ont les 

représentations de chacun d‟eux sur leur état psychologique, leur manière de s‟adapter 

à la pathologie et au final les conséquences sur leur qualité de vie. La formalisation de 

ces objectifs, peu investigués dans la littérature, s‟appuie sur le modèle théorique de 

l’Autorégulation du Comportement de Santé et de Maladie (Leventhal, Meyer & 

Nerenz, 1980).Nous les présenterons suivant trois chapitres. Dans le premier, nous 

tâcherons de nous intéresser plus spécifiquement au cancer chez l‟enfant et à l‟impact 

de la maladie sur la famille. Nous développerons ensuite le modèle théorique qui 

sous-tend cette recherche. Enfin, le dernier chapitre consistera en un état des lieux de 

la littérature scientifique en onco-pédiatrie envisageant le rôle et l‟interaction des 

composantes de ce modèle, tant chez l‟enfant malade que chez ses parents.  
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Chapitre 1 : La nature du cancer en pédiatrie 

1. Caractéristiques de la maladie 

1.1. Les formes de la maladie chez l‟enfant  

Les manifestations du cancer chez l‟enfant sont singulières et, par conséquent, 

très différentes de celles chez l‟adulte. Il en existe une multitude de variétés qui 

varient selon l‟histologie, le site de la tumeur ou encore l‟âge et le genre de l‟individu 

(Carpentier & Mullins, 2008).  

Chez les enfants les plus jeunes, les formes les plus fréquentes sont la leucémie 

aigüe et les cancers des organes lymphatiques ainsi que les tumeurs dites « solides » 

ou blastomes (Brown et al., 2007 ; Zucker, 2006). Ces tumeurs peuvent se situer dans 

divers organes du corps comme le rein, l‟œil, les organes génitaux et le foie. Elles 

peuvent aussi atteindre le système nerveux, les muscles et les tissus de soutien qui 

aident à supporter le corps et à relier les organes entre eux. Les enfants plus âgés et les 

adolescents souffrent, quant à eux, des tumeurs identiques à celles du jeune adulte, 

telles que les tumeurs osseuses, des testicules ou encore des ovaires (Zucker, 2006).  

1.2. Prévalence et incidence  

En Belgique, la majorité des nouveaux cas de cancers signalés touchent 

essentiellement des individus âgés de plus de 60 ans (65% des femmes et 76% des 

hommes) au moment du diagnostic (Belgian Cancer Registery, 2013). En 2010, moins 

de 1% de tous les cas de cancers concernaient des enfants, soit 327 enfants confrontés 

à un nouveau diagnostic. Le cancer chez l‟enfant reste donc une maladie rare dont une 

des formes les plus courantes est la leucémie lymphodoïde aiguë, surtout chez les 

enfants de 0 à 5 ans (Belgian Cancer Registery, 2013 ; Brown et al., 2007 ; Carpentier 

& Mullins, 2008).  

L‟amélioration constante des procédures chirurgicales et d‟irradiation ainsi que 

leur association à un traitement médicamenteux permettent aujourd‟hui une 

augmentation importante du taux de survie chez l‟enfant et l‟adolescent atteints de 

cancer. Toutefois, et même si l‟affection est rare parmi la population pédiatrique, elle 

reste une cause importante de mort chez l‟enfant de moins de 15 ans (Brown et al., 

2007 ; Carpentier & Mullins, 2008).   
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2. Etiologie de la maladie  

Le cancer est caractérisé par le développement incontrôlé de cellules anormales, 

générant des tumeurs, ou néoplasmes, dont certaines sont dites bénignes et d‟autres 

malignes en fonction de la présence ou non de métastases (Ogden, 2008). Les cellules 

de l‟organe atteint ne jouent donc plus correctement leur rôle. Elles deviennent des 

métastases lorsqu‟elles passent dans la circulation sanguine et s‟installent dans 

d‟autres organes pour y générer des tumeurs. Plus spécifiquement, la leucémie se 

caractérise par une prolifération excessive de cellules cancéreuses dans le sang 

(Zucker, 2006).  

La maladie cancéreuse est en général imprévisible. L‟enfant peut en effet tomber 

malade de manière soudaine (Eiser, 1993). Elle peut apparaître très tôt dans la vie de 

l‟enfant et a rarement une cause identifiable, contrairement à d‟autres maladies 

chroniques pédiatriques. De plus, son développement n‟est généralement pas lié à un 

style de vie comme c‟est souvent le cas chez l‟adulte (Carpentier & Mullins, 2008).  

3. Diagnostic et pronostic de la maladie  

Poser un diagnostic de cancer chez l‟enfant peut s‟avérer difficile, tant les formes 

de la maladie sont nombreuses et peu évidentes à identifier (Carpentier & Mullins, 

2008). Les parents doivent notamment être attentifs à des signes inhabituels, tels que 

la présence d‟une masse anormale, une perte d‟énergie ou une pâleur inexpliquée, des 

maux de tête avec états nauséeux ou vomissements, des troubles de la vue, une 

tendance soudaine à avoir des bleus, une douleur localisée durable, une fièvre 

persistante ou encore une perte de poids rapide (Carpentier & Mullins, 2008 ; Zucker, 

2006). 

Pour certaines formes de la maladie, telles que la leucémie, le pronostic sera 

généralement bon tandis qu‟il restera plus malaisé à prédire pour d‟autres types de 

cancers, comme les tumeurs cérébrales (Eiser, 1993). Aujourd‟hui, le taux de survie 

cinq ans après le diagnostic de la maladie atteindrait plus de 80% pour les enfants 
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souffrant de leucémie, de lymphome Hodgkinien et non-Hodgkinien
1
 et de tumeur de 

Wilms
2
 (Carpentier & Mullins, 2008).  

4. Traitement du cancer chez l’enfant  

Comme pour l‟adulte, la chirurgie, la radiothérapie et la chimiothérapie font 

partie des traitements auxquels l‟enfant souffrant d‟un cancer doit habituellement faire 

face, ainsi que la greffe de moelle, spécifique à la leucémie. Chacun d‟entre eux sera 

utilisé en fonction de sa nécessité, en regard du type de cancer et parfois de manière 

combinée (Carpentier & Mullins, 2008 ; Zucker, 2006) :  

o La chirurgie est généralement utilisée pour traiter les tumeurs solides et les 

cancers localisés. Elle peut également être mise en place dans un second temps 

après réduction de la tumeur à l‟aide d‟autres techniques, telles que la 

chimiothérapie et la radiothérapie. 

o La radiothérapie a pour but de détruire les cellules cancéreuses grâce à 

l‟utilisation de rayons. Ce traitement est notamment efficace pour atteindre les 

tumeurs inaccessibles. Il peut également être complémentaire à la chirurgie et 

à la chimiothérapie. Les effets secondaires les plus fréquemment observés sont 

les nausées, les vomissements, des plaies dans la bouche et des ecchymoses. 

o La chimiothérapie est une thérapie médicamenteuse administrée par voie 

orale ou intraveineuse. Ce traitement est utilisé lorsque le cancer apparaît 

simultanément en plusieurs points de l‟organisme ou lorsque des métastases 

sont observées. Il peut être poursuivi pendant plusieurs mois afin d‟éradiquer 

tous les foyers cancéreux susceptibles d‟être encore présents dans l‟organisme. 

De nombreux effets secondaires pénibles et douloureux, dont la perte de 

cheveux, la fatigue et les nausées, y sont généralement associés.  

o La greffe de moelle osseuse est un traitement plus spécifique. Il est 

essentiellement utilisé dans le cadre de la leucémie et permet de remplacer la 

moelle malade par une moelle saine provenant d‟un prélèvement de cellules 

chez un donneur. Il peut également être mis en place pour traiter certaines 

tumeurs solides.  

                                                             
1
 Formes de cancer impliquant les ganglions lymphatiques (Carpentier & Mullins, 2008). 

2
 Forme de cancer qui touche les reins (Carpentier & Mullins, 2008). 
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Il importe toutefois d‟apprécier la nature exacte et l‟étendue du cancer avant 

d‟établir un choix de traitement, car certaines tumeurs sont plus graves que d‟autres et 

certaines localisations nécessitent des interventions ciblées. D‟autres facteurs, tels que 

le type de cancer, l‟âge de l‟enfant au moment du diagnostic et la symptomatologie 

initiale, vont également déterminer l‟intensité des traitements (Brown et al., 2007). 

5. Impact du cancer sur l’enfant et sa famille  

L‟annonce de la maladie chronique chez l‟enfant entraîne généralement un choc, 

qu‟il faudra gérer tout au long de la maladie, que ce soit au moment du diagnostic ou 

pendant les traitements. L‟incertitude et les perturbations liées au cancer vont souvent 

avoir un effet sur l‟ensemble de la famille (Barlow & Ellard, 2006 ; Bradford, 1997 ; 

de Ridder, 2004 ; Dobbie & Mellor, 2008). Chacun des membres de la famille va 

réagir de façon différente en fonction des aspects spécifiques de la maladie de l‟enfant 

et du contexte dans lequel celle-ci apparaît (Bradford, 1997).  

5.1. Impact de la maladie sur l‟enfant  

Au cours de son développement, tout enfant fait face à de nombreux challenges. 

Pour l‟enfant atteint de cancer, ces tâches sont rendues plus laborieuses par la 

présence de la maladie et les défis qu‟elle implique (Bradford, 1997). En effet, il 

devra généralement faire face à un diagnostic déplaisant et aux symptômes 

douloureux qui y sont associés (Bradford, 1997). Au cours de l‟évolution de la 

maladie, l‟enfant sera également confronté aux traitements ainsi qu‟à la peur de la 

récidive du cancer et de la mort (Brown et al., 2007 ; Dobbie & Mellor, 2008).  

Les progrès importants réalisés en oncologie pédiatrique ont eu pour conséquence 

d‟améliorer le pronostic vital des enfants atteints de cancer. Toutefois, ces progrès 

n‟ont pu être réalisés que par le recours à des traitements très agressifs, tels que la 

chimiothérapie ou la radiothérapie (Bradford, 1997 ; Missotten, Fonseca, Dupuis, 

Spitz, & Etienne, 2012 ; Sawyer, Antoniou, Toogood, Rice, & Baghurst, 2000). Ces 

traitements nécessitent une présence régulière de l‟enfant à l‟hôpital, ce qui va 

notamment avoir une incidence sur le développement de son sentiment de sécurité. En 

effet, il sera fréquemment séparé des membres de sa famille et manquera de 

nombreux moments de la vie quotidienne familiale (Bradford, 1997).  Par ailleurs, 

cette prise en charge thérapeutique pourra également entraîner des changements 
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physiques et psychologiques et lui donner la sensation d‟être différent des autres 

enfants qui sont en bonne santé. L‟enfant aura parfois tendance à réduire lui-même ses 

activités sociales et ses interactions avec les autres, renforçant de cette manière son 

sentiment de solitude et sa détresse émotionnelle (Dobbie & Mellor, 2008). Par 

conséquent, ce n‟est plus tant la question de la guérison de l‟enfant qui est aujourd‟hui 

centrale en onco-pédiatrie, mais celle de son ajustement à long terme aux difficultés 

physiques, psychologiques, sociales et scolaires ainsi que sa qualité de vie (Missotten 

et al., 2012 ; Rodenberry & Renk, 2008 ; Sawyer et al., 2000).  

5.2. Impact de la maladie de l‟enfant sur les parents et  le reste de la fratrie 

S‟il est essentiel de considérer l‟impact de la maladie sur la qualité de vie de 

l‟enfant, il ne faut pas négliger l‟impact sur celle de ses parents car ils font face, 

ensemble, à une véritable épreuve à la fois physique et psychologique (Bradford, 

1997 ; Chao, Chen, Wang, Wu, & Yeh, 2003 ; Dobbie & Mellor, 2008 ; Eiser, 1993). 

Certains auteurs montrent en effet que l‟annonce d‟un diagnostic de cancer à un 

enfant, particulièrement lorsque celui-ci est jeune, a un effet négatif très important sur 

la qualité de vie des parents (Goldbeck, 2006). Tout d‟abord, les parents doivent 

s‟adapter au fait que leur enfant est dans un état de santé qui va affecter le reste de sa 

vie. Ils vont devoir revoir leurs attentes et tenir compte des limitations que la maladie 

impose, tout en intégrant à leur quotidien leur relation au corps médical. En effet, ils 

vont prendre un rôle central dans la gestion de la maladie et dans la prise de décisions 

qui y est liée (Bradford, 1997 ; Eiser, 1993). Pour les frères et sœurs, l‟annonce du 

diagnostic est généralement synonyme de nombreuses réactions émotives telles que la 

jalousie, la solitude, l‟inquiétude, le rejet, la honte, mais également de problèmes 

comportementaux (problèmes scolaires, impulsivité, hyperactivité, agressivité, des 

comportements visant à attirer l‟attention, des plaintes somatiques ou des 

comportements régressifs). Le parent est en effet moins disponible pour lui 

physiquement et émotionnellement, ce qui peut générer chez l‟enfant sain ce type de 

comportements (Barlow & Ellard, 2006 ; Bradford, 1997 ; Houtzager et al. 2004). 

Ensuite, la vie familiale en dehors de l‟hôpital peut être perturbée. En effet, le fait 

de s‟occuper d‟un enfant malade représente une charge à la fois organisationnelle 

mais aussi émotionnelle et cette charge peut générer des tensions entre les membres 

de la famille. Les frères et sœurs peuvent par exemple souffrir de solitude et se voir 
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privés de leurs amis tout un temps afin de protéger l‟enfant malade des infections. Il 

arrive également que la maladie soit un sujet tabou dans la famille. Les frères et sœurs 

ont alors l‟impression qu‟ils ne peuvent pas poser de questions et, en retour, les 

parents peuvent penser qu‟il s‟agit d‟un manque d‟intérêt de leur part, ce qui crée un 

décalage entre les représentations de chacun (Bradford, 1997). 

6. Conclusion : nouveaux défis en onco-pédiatrie  

L‟impact du cancer sur la vie de l‟enfant, de ses parents et de ses frères et sœurs 

entraîne un grand nombre de défis spécifiques pour chacun. Cette constatation a 

conduit les chercheurs à se concentrer d‟abord sur les séquelles psychologiques et les 

effets négatifs de la maladie chronique sur le jeune patient et les personnes qui 

prennent soin de lui (Bradford, 1997). L‟expérience clinique montre toutefois que 

l‟enfant et ses parents ne développent pas automatiquement de problèmes 

psychologiques quand ils doivent faire face à la maladie chronique de l‟enfant 

(Bradford, 1997 ; Chao et al., 2003). Si certaines études indiquent que les enfants 

atteints de cancer courent un risque plus important de rencontrer des problèmes 

d‟ajustement, d‟autres suggèrent que leur ajustement est comparable à celui 

d‟échantillons sains (Barlow et Ellard, 2006 ; Carpentier et Mullins, 2008). L‟impact 

de la maladie chronique peut aussi apparaître comme étant positif et permettre à 

l‟enfant malade, comme à sa famille, de développer des compétences sociales 

spécifiques tout en améliorant les relations entre les enfants malades, leurs parents et 

leurs frères et sœurs (Bradford, 1997 ; Chao et al., 2003).  

Le cancer reste une maladie rare chez l‟enfant, mais qui, comme pour le cancer 

chez l‟adulte, tend à devenir chronique. L‟évolution constante des traitements et de la 

prise en charge permet en effet aujourd‟hui une augmentation importante du taux de 

survie chez l‟enfant et l‟adolescent atteints de cancer. Enfant, parents, fratrie ainsi que 

l‟équipe médicale en onco-pédiatrie qui les accompagne font face à un nouveau 

challenge, celui de la prise en charge à long terme de la maladie. Si l‟impact de la 

maladie cancéreuse chez l‟enfant revêt parfois des aspects positifs pour l‟ensemble de 

la famille, chacun devra s‟y ajuster tout au long de l‟évolution de la pathologie.  
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Chapitre 2 : Le modèle de l‟Autorégulation des Comportements de 

Santé et de Maladie de Leventhal et al. (1980) 

1. Introduction  

Le modèle de l‟autorégulation des comportements de santé et de maladie, appelé 

aussi modèle du Sens Commun, a été élaboré par Leventhal et al. (1980) afin de 

déterminer les différents facteurs jouant un rôle dans la construction des 

représentations cognitives et émotionnelles de la maladie (Coutu et al., 2000 ; Hagger 

& Orbell, 2003). Ces représentations ont un rôle essentiel car elles permettent 

l‟adoption de stratégies de coping et la conservation d‟habitudes comportementales 

saines. Les habitudes comportementales saines, ou health behaviours, regroupent les 

comportements qui ont pour fonction de promouvoir ou de maintenir la santé 

physique de la personne (Stone, 1979
3
). Ce modèle est donc fréquemment utilisé pour 

étudier la relation entre les représentations de la maladie et le choix des stratégies 

d‟ajustement mises en place face à la maladie et, de manière plus spécifique, pour 

envisager l‟impact des caractéristiques de la maladie et du traitement sur l‟adhérence 

thérapeutique
4
 (Boujut, 2012 ; Chateaux & Spitz, 2006 ; Coutu et al., 2000 ; Ogden, 

2008).  

Le fonctionnement du processus d‟autorégulation présenté dans ce modèle repose 

sur trois postulats. Le premier suppose que l‟individu est un agent actif de la 

résolution de son problème, la maladie, et qu‟il cherche à diminuer l‟écart entre son 

état actuel de santé et celui auquel il aspire. Le second postulat indique que la 

représentation cognitive de la maladie guide l‟adaptation et l‟évaluation du plan 

d‟action. Enfin, le troisième présume que la représentation de la maladie est propre à 

chacun et peut ne pas correspondre à la réalité médicale (Coutu et al., 2000 ; 

Leventhal, Brisette & Leventhal, 2003).   

Dans le cadre du présent travail, le modèle de l‟autorégulation du comportement 

de maladie nous permettra d‟envisager les représentations de la maladie et les 

émotions qui y sont liées, mais aussi les stratégies de coping mises en place par 

                                                             
3 Cité par Coutu et al. (2000).  
4 L‟adhérence thérapeutique ou l‟observance peut être définie comme le degré auquel le comportement 

du patient (par rapport à la prise du traitement, le suivi des régimes ou d‟autres changements apportés 
au style de vie) s‟accorde avec l‟avis médical ou sanitaire (Ogden, 2008). 
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l‟enfant atteint de cancer et par ses parents, et d‟évaluer l‟efficacité de ces dernières 

en regard de la qualité de vie de chacun. En effet, si la santé est vue comme l‟état de 

normalité de l‟individu, celui-ci sera motivé à rétablir cet état à chaque fois qu‟il sera 

confronté au déclenchement d‟une maladie considérée comme un problème à résoudre 

(Hagger & Orbell, 2003 ; Ogden, 2008).  

2. Les étapes de l’autorégulation  

Les systèmes d‟autorégulation sont des « systèmes dans lesquels les 

représentations fixent un objectif et définissent les procédures pour atteindre cet 

objectif, ce qui conduit à des plans d’action spécifiques » (Leventhal et al., 2003).  

Le modèle de Leventhal (figure 1) décrit trois étapes, inspirées des modèles 

traditionnels de résolution de problèmes (Coutu et al., 2000 ; Hagger & Orbell, 2003 ; 

Ogden, 2008) :  

o L’interprétation ou la recherche de sens qui consiste en l‟extraction de 

l‟information et la formation des représentations cognitives et émotionnelles 

de la maladie qui en résultent. 

o L’ajustement ou le coping, défini comme la gestion du problème en vue du 

rétablissement de l‟état d‟équilibre par planification de comportements 

préventifs.  

o L’évaluation de l‟ajustement et des comportements de santé émis.  

 

 
Figure 1. Modèle de l‟autorégulation du comportement de maladie (Ogden, 2008). 
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Ce modèle est qualifié d‟autorégulateur car les étapes qu‟il décrit interagissent de 

manière continue et dynamique pour maintenir un équilibre et réguler le soi au travers 

des buts que l‟individu se donne (Leventhal et al., 2003). Il comporte deux boucles de 

rétroaction interactives. L‟une, dite négative, permet l‟adoption de comportements 

adaptés au problème. La condition actuelle de l‟individu se rapproche de son but et le 

système d‟autorégulation est alors considéré comme stable. Lorsque les 

comportements émis par l‟individu l‟éloignent de son but, le système d‟autorégulation 

est considéré comme désorganisé. On est alors en présence d‟une boucle de 

rétroaction dite positive (Etienne et Dupuis, 2012).  

2.1. L‟interprétation et la formation des représentations de la maladie  

Pour donner sens à son problème et tenter de le gérer, l‟individu va avoir recours 

à des informations liées à sa santé provenant de trois sources principales (Coutu et al., 

2000 ; Hagger & Orbell, 2003):  

o L’information externe venant de l‟environnement social (amis, familles, 

cliniciens et médias) ;  

o L’information interne provenant des sensations corporelles et des 

symptômes ressentis ; 

o L‟information provenant des expériences antérieures de la maladie. La 

congruence de ces croyances antérieures avec les nouvelles informations 

perçues par l‟individu va avoir un impact plus important sur la façon dont il va 

assimiler l‟information. Au contraire, en cas de dissonance avec les croyances 

existantes, l‟assimilation de l‟information actuelle sera moins bonne (Boujut, 

2012).  

Ces trois sources vont conduire à l‟élaboration de la représentation d‟une menace 

pour la santé (Cameron & Moss-Morris, 2004 ; Châteaux & Spitz, 2006). L‟individu, 

motivé par un retour à un état de normalité, va construire une signification concernant 

son état. Cette recherche de sens passera par la formation de représentations de la 

maladie. Les représentations de la maladie sont définies comme des croyances issues 

du bon sens, propres au patient et qui lui fournissent un cadre conceptuel dans lequel 

il tentera de comprendre sa maladie, de s‟y adapter et d‟être informé sur les signes 

évocateurs de celle-ci (Ogden, 2008). Ces croyances sont donc organisées en mémoire 

sous la forme de schémas ou de représentations (Cameron & Moss-Morris, 2004).  
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Les émotions jouent un rôle important dans les représentations de la maladie. Ces 

dernières sont en effet constituées d‟une facette cognitive, comprenant des 

informations abstraites et conceptuelles, mais aussi d‟une facette émotionnelle faite 

d‟images concrètes. Emotions et cognitions interagissent de telle sorte que les 

cognitions peuvent activer des émotions comme la détresse ou l‟inquiétude, et les 

émotions, en retour, vont influencer les cognitions (Cameron & Moss-Morris, 2004 ; 

Hagger & Orbell, 2003). Les émotions peuvent également altérer l‟attention de 

l‟individu malade et la représentation qu‟il se fait de l‟état dans lequel il est, le 

percevant tantôt comme catastrophique, tantôt comme bénin (Diefenbach & 

Leventhal, 1996).  

Dans le modèle de l‟autorégulation, les représentations de la maladie seraient 

donc à la base d‟un processus à deux voies concomitantes (figure 2), l‟une centrée sur 

la menace objective de la maladie et l‟autre sur l‟émotion ressentie. Ces deux 

processus, cognitif et émotionnel, agiraient ainsi de manière parallèle et indépendante 

et guideraient ensuite l‟individu dans la façon dont il fait face à la maladie, dans le 

choix du comportement de santé adopté et de son évaluation (Boujut, 2012 ; Coutu et 

al., 2000 ; Hagger & Orbell, 2003). 

 

Figure 2. Les deux voies concomitantes, cognitive et émotionnelle, du modèle de l‟autorégulation. 

Leventhal, Diefenbach et Leventhal (1992). 

Les représentations de la maladie possèdent également deux propriétés : leur 

contenu et leur organisation. Leur contenu peut varier selon cinq dimensions qui sont 

l‟identité, les causes perçues de la maladie, la chronologie ou la durée, les 

conséquences ainsi que la curabilité et la contrôlabilité. Leur organisation est liée à 

l‟agencement des différents éléments formant ce contenu (Boujut, 2012 ; Cameron & 

Moss-Morris, 2004 ; Hagger & Orbell, 2003 ; Leventhal et al.,  2003 ; Muller & Spitz, 

2012 ; Ogden, 2008).  
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2.1.1. L’identité 

Cette dimension représente les croyances relatives à l‟étiquette attribuée à la 

maladie (le diagnostic médical) et aux symptômes qui en sont représentatifs (Boujut, 

2012 ; Cameron & Moss-Morris, 2004 ; Hagger & Orbell, 2003 ; Ogden, 2008). 

L‟individu tente de faire correspondre les symptômes qu‟il ressent avec l‟étiquette 

d‟une maladie spécifique. Par exemple, pour définir un rhume, nous décrivons 

généralement l‟expérience physique vécue, telle que le nez qui coule, les frissons ou 

la fièvre. Toutefois, la même maladie peut entrainer différents types de symptômes en 

fonction de l‟individu. A l‟inverse, l‟individu peut parfois chercher à percevoir 

certains symptômes associés au diagnostic qu‟il vient de recevoir. Il pourra donc 

attribuer de manière erronée des symptômes à cette maladie nouvellement 

diagnostiquée (Cameron & Moss-Morris, 2004).  

2.1.2. Les causes perçues  

Il s‟agit de l‟ensemble des causes, ou des antécédents de la maladie, identifiées 

par l‟individu. Elles sont généralement interprétées comme étant biologiques 

(faiblesses génétiques, infections) ou psychosociales (fatigue, stress, accident). Elles 

peuvent également être liées au hasard, aux actions que l‟individu malade attribue aux 

autres ou à lui-même ainsi qu‟à sa personnalité (Boujut, 2012 ; Cameron & Moss-

Morris, 2004 ; Hagger& Orbell, 2003 ; Ogden, 2008). 

S‟interroger sur les causes de la maladie et les identifier permet à la personne 

malade de donner du sens à l‟expérience vécue, mais aussi de gagner un certain 

contrôle sur sa maladie et de la rendre plus prévisible (Cameron & Moss-Morris, 

2004).    

2.1.3. La chronologie ou la durée  

Cette dimension se réfère aux croyances de l‟individu concernant la durée de la 

maladie. Celle-ci peut être définie comme aiguë, cyclique ou chronique, ou encore à 

court terme ou à long terme (Boujut, 2012 ; Cameron & Moss-Morris, 2004 ; Hagger 

& Orbell, 2003 ; Ogden, 2008). Nous faisons généralement l‟expérience de maladies 

infectieuses aigües durant l‟enfance. Celles-ci durent relativement peu de temps et 

n‟entraînent pas ou peu de séquelles (Cameron & Moss-Morris, 2004). Ces 

expériences peuvent engendrer une représentation erronée de la maladie comme étant 
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toujours aiguë et curable. Dans le cadre de la maladie chronique, l‟individu malade 

pourra rencontrer des difficultés à s‟adapter à un nouveau modèle qui ne correspond 

plus à celui qui a été intégré au départ. Elle implique en effet d‟accepter que la 

maladie durera longtemps et ne pourra pas être soignée rapidement. Progressivement, 

ces représentations évolueront et le patient pourra assimiler ce nouveau modèle de 

durée (Cameron & Moss-Morris, 2004).  

Cette dimension est généralement associée à la dimension de contrôlabilité de la 

maladie ainsi qu‟à celle relative aux conséquences. Plus le patient pense qu‟il peut 

soigner ou contrôler sa maladie, plus celle-ci est perçue comme étant courte et 

associée à des conséquences mineures. A l‟inverse, plus la maladie est vue comme 

durable, plus le patient aura tendance à y associer des conséquences importantes 

(Cameron & Moss-Morris, 2004).  

2.1.4. Les conséquences  

Cette dimension concerne les croyances de l‟individu sur les effets physiques, 

émotionnels, sociaux ou économiques que la maladie aura sur lui et sur sa vie (Boujut, 

2012 ; Cameron & Moss-Morris, 2004 ; Hagger & Orbell, 2003 ; Ogden, 2008). Les 

conséquences perçues de la maladie sont généralement liées au type et à la nature des 

symptômes. Dans certaines maladies chroniques, l‟individu peut présenter des 

symptômes qui paraissent, au départ, légers. Les conséquences à long terme peuvent 

alors sembler abstraites et ne pas refléter les véritables répercussions ainsi que la 

progression réelle de la maladie. Dès lors, cette dimension est un important prédicteur 

des réponses comportementales et de l‟ajustement à la maladie. Toutefois, le sujet 

malade est souvent plus sensible à sa propre perception des conséquences de son 

affection qu‟aux mesures médicales objectives (Cameron & Moss-Morris, 2004). 

2.1.5. La contrôlabilité et la curabilité  

Il s‟agit des croyances de l‟individu quant à la possibilité que sa maladie soit 

traitée et/ou soit contrôlable par lui-même ou par d‟autres personnes considérées 

comme importantes. Ces croyances sont en général liées à la gravité de la maladie, 

une maladie grave étant perçue comme moins contrôlable qu‟une maladie bénigne 

(Boujut, 2012 ; Cameron & Moss-Morris, 2004 ; Hagger & Orbell, 2003 ; Ogden, 
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2004). Des recherches récentes ont montré que cette dimension du contrôle pouvait 

être scindée en deux aspects (Moss-Morris et al., 2002
5
) :  

o Le contrôle personnel représente la croyance que ses propres actions vont 

aider à contrôler la maladie.  

o Le contrôle du traitement correspond aux croyances que les traitements 

pourront efficacement contrôler et soigner la maladie. 

Cette dimension est généralement associée à un meilleur ajustement 

psychologique. Les individus qui perçoivent leur maladie comme étant contrôlable 

s‟engagent de manière plus active dans un programme de traitement. A l‟inverse, les 

individus qui considèrent l‟évolution de leur maladie comme incontrôlable sont plus 

susceptibles d‟utiliser des stratégies de coping passives, telles que l‟évitement 

comportemental et cognitif, pour faire face à leur maladie (Cameron & Moss-Morris, 

2004).  

2.2. Le coping ou la planification des comportements préventifs  

Le terme coping vient du verbe to cope with qui signifie « faire face à ». Ce 

concept développé par Lazarus et Folkman (1984b) est défini comme « l’ensemble 

des efforts cognitifs et comportementaux, constamment changeants, destinés à gérer 

les exigences externes et/ou internes spécifiques qui sont perçues comme menaçantes 

ou débordant les ressources d’une personne » (Bruchon-Schweitzer, 2002 ; Ogden, 

2008 ;  Untas, 2012). Cette définition met en évidence le fait que les stratégies de 

coping sont des processus spécifiques, impliquant des actions réciproques entre sujet 

et environnement, et non une caractéristique stable et générale. Le coping concerne 

donc tout ce que l‟individu pense et fait face à une situation. Il ne doit pas être 

confondu avec l‟effet qu‟il produit, qu‟il soit fonctionnel ou non (Bruchon-

Schweitzer, 2002).  

Les stratégies de coping sont variables selon les individus et principalement de 

deux types, selon qu‟elles sont centrées sur le problème ou sur les émotions (Bruchon-

Schweitzer, 2002 ; Ogden, 2008 ;  Untas, 2012) :  

                                                             
5 Cités par Cameron et Moss-Morris (2004).  
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o Les stratégies de coping centrées sur le problème ont pour objectif de 

modifier le problème à l‟origine du stress en réduisant les exigences de la 

situation et/ou en augmentant ses propres ressources pour mieux y faire face
6
. 

Parmi celles-ci, citons la résolution de problème qui consiste en la recherche 

d‟information et l‟élaboration de plan d‟action ainsi que l’affrontement de la 

situation qui sont les efforts et actions directes mises en place pour modifier le 

problème.  

 

o Les stratégies de coping centrées sur l’émotion permettent de réguler les 

réponses émotionnelles associées au problème
7
. Elles vont donc avoir un effet 

sur l‟individu lui-même de manière à l‟aider à supporter la situation. Ce type 

de coping comprend entre autres la minimisation, la réévaluation positive, 

l’auto-accusation, l’évitement et la recherche de soutien social.  

Notons que ces deux types de stratégies peuvent être utilisés ensemble pour faire 

face à un même problème (Bruchon-Schweitzer, 2002). L‟individu va alors envisager 

les différentes options et choisir les comportements préventifs qu‟il compte adopter 

dans le but de gérer la maladie. Toutefois, un coping centré sur le problème afin de 

maintenir l‟effort pour atteindre le but désiré ne sera possible que si l‟individu perçoit 

qu‟il a un certain contrôle personnel sur la maladie. Lorsque les émotions liées à la 

maladie, telles que la peur, sont trop intenses, le plan d‟action du patient pourra 

d‟abord consister à gérer ses émotions, parfois au détriment de comportements sains 

(Coutu et al, 2000). 

Récemment, des travaux sur les émotions positives ont mis en évidence une 

nouvelle catégorie de coping centré sur le sens. Celle-ci met l‟accent sur les 

croyances, les valeurs et les buts existentiels dans lesquels l‟individu puise pour 

améliorer son bien-être pendant une période difficile
8
. Enfin, une autre dimension du 

coping, le coping proactif, fait également l‟objet de beaucoup d‟attention 

actuellement. Cette catégorie de stratégies définit les efforts du sujet pour accroître 

                                                             
6 Par exemple : chercher à s‟informer sur un nouveau traitement médicamenteux et à comprendre son 

utilité, par exemple (Untas, 2012).  
7 Par exemple : exprimer à son entourage ses inquiétudes quant à sa maladie (Untas, 2012). 
8 “Depuis que je suis tombé malade, j‟apprécie d‟avantage les petits plaisirs de la vie”. Exemple de 
stratégie de coping centrée sur le sens mentionné par Untas (2012).  
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ses ressources en vue d‟atteindre ses buts et de se développer personnellement
9
 

(Untas, 2012).  

2.3. L‟évaluation de l‟efficacité des habitudes comportementales émises 

Lors de cette dernière étape, l‟individu évalue l‟efficacité des stratégies de coping 

émises. Il pourra alors estimer si l‟écart entre la situation actuelle et le but poursuivi 

s‟est réduit ou non. Des actions en retour, telles qu‟une modification des 

représentations de la maladie et/ou des stratégies de coping, peuvent ensuite être 

mises en œuvre (Boujut, 2012 ; Coutu et al., 2000 ; Ogden, 2008).  

La règle de contingence « si-alors » peut aider à comprendre les réponses 

élaborées par les individus face à la maladie. Ceux-ci s‟attendent souvent à constater 

une symétrie non seulement entre leurs représentations de la maladie actuelle et leurs 

croyances  antérieures, mais aussi entre leurs représentations et la façon dont la 

menace de la maladie peut être réduite : « Si l‟hypertension artérielle est causée par 

un manque d‟exercice, alors l‟activité physique permet de la réduire ». Lorsque l‟issue 

sera positive pour l‟individu, les interventions devront viser à renforcer les 

mécanismes de type « si-alors » pour consolider les représentations préexistantes. 

Lorsqu‟elle sera négative, le but sera alors de générer de nouvelles représentations qui 

vont conduire à adopter de nouvelles stratégies de coping (Boujut, 2012).  

La nature complexe inhérente aux systèmes d‟autorégulation a pour conséquence 

que les interactions et combinaisons entre chacune des cinq dimensions des 

représentations de la maladie et les stratégies de coping mises en place sont multiples. 

Il serait toutefois possible de générer des prédictions intéressantes quant à 

l‟interaction de ces variables à partir de règles plus ou moins simples concernant le 

type de maladie (chronique, cyclique, aiguë) et la représentation que l‟individu 

malade a de lui-même (Leventhal et al., 2003).  

 

 

 

                                                             
9 “J‟identifie les buts que je souhaite atteindre et je fais tout mon possible pour y arriver”. Exemple cité 
de stratégie de coping proactif cité par Untas (2012). 
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3. La qualité de vie, une issue  

Selon Etienne et Dupuis (2012), le modèle de qualité de vie présenté par Dupuis, 

Perrault, Lambany, Kennedy et David (1989) peut permettre une mesure 

opérationnelle des mécanismes à la base de l‟autorégulation, tels que ceux présentés 

dans le modèle de Leventhal. En effet, ces auteurs se sont basés sur les construits 

fondamentaux issus de la théorie générale des systèmes de Bertalanffy (1973) et du 

modèle de Powers (1973) 
10

sur l‟analyse des systèmes de contrôle dont les 

composantes principales sont (Etienne & Dupuis, 2012 ; Missotten, 2005) :  

o Le but qui organise, oriente et donne du sens aux comportements.  

o La condition présente de l’individu.  

o L’écart entre le but et la condition présente : Tout événement menaçant, 

pouvant provoquer un écart entre la situation actuelle de l‟individu et les buts 

correspondants, sera suivi par une série d‟actions visant à réduire la 

perturbation, ce qui correspond au mécanisme de contrôle. Le sentiment de 

contrôle naît quand ses actions et ses efforts l‟amènent vers ses buts. En 

résumé, son comportement est contrôlé par l‟établissement de buts. 

o La dynamique du système (figure 3), qui comprend : 

o la rétroaction négative : la réduction de l‟écart entre l‟état et le but 

correspond au rapprochement de la condition présente vers le but, ce 

qui confère à l‟individu un sentiment d‟auto-efficacité.  

o la rétroaction positive : l‟augmentation de la distance entre la 

condition présente et le but établi correspond à l‟éloignement du but 

poursuivi. Ces boucles peuvent se rencontrer chez un individu tentant 

d‟atteindre un but élevé en une période temporelle fort limitée ou chez 

un individu poursuivant plusieurs buts, ce qui engendre chez lui un 

conflit. Cette discordance entre but et état le rend vulnérable à la 

triade psychologique anxiété-colère-dépression et s‟accompagne d‟un 

sentiment d‟inefficacité.  

                                                             
10 Cités par Etienne et Dupuis (2012). 
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Figure 3. Mécanismes de base du contrôle et conséquences immédiates des deux types de 

boucles de rétroaction (Etienne & Dupuis, 2012). 

 

o L’établissement d’une hiérarchie des objectifs de vie : la hiérarchie permet 

d'éviter les conflits entre les domaines de vie. Lorsqu‟un individu a des 

difficultés à établir des priorités entre les différents domaines de vie, des 

conflits apparaissent et provoqueront du stress et de l‟indécision.  

 

Pour résumer, nous pouvons dire que, dans un tel système de contrôle, les 

comportements vont avoir pour objectif de réduire l‟écart (boucle de rétroaction 

négative) qui existe entre la condition actuelle de l‟individu et les buts qu‟il se fixe. 

Cette action devra tenir compte de ce que ces buts n‟ont pas tous la même importance, 

c‟est-à-dire la même valeur ou la même priorité. A l‟opposé, l‟individu, par les 

comportements qu‟il met en place, peut parfois s‟éloigner de son but (boucle de 

rétroaction positive). On observe alors chez celui-ci une perte de contrôle (Dupuis, 

Marois & Etienne, 2012).  

Ces concepts sont à la base de l‟Inventaire Systémique de Qualité de vie (ISQV
©
) 

et leur mesure directe s‟opérationnalise dans la définition de la qualité de vie  

proposée par Dupuis et al. (1989) :« La qualité de vie, à un moment donné dans le 

temps, est l’état qui correspond à un niveau atteint par une personne dans la 

poursuite continuelle de ses buts organisés hiérarchiquement » (Dupuis et al., 2012). 

Ce modèle et cet instrument nous permettront d‟envisager si l‟adaptation de l‟individu 

est réussie ou non. En effet, un écart relativement petit entre la condition vécue par 

l‟individu et ses objectifs de vie sera représentatif d‟une adaptation réussie. A 

l‟inverse, un individu dont l‟écart entre la condition actuelle et le but est grand est 
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souvent dans un processus de perte de contrôle : malgré les comportements qu‟il pose, 

il sent qu‟il s‟éloigne de son but (Etienne & Dupuis, 2012).  

4. Conclusion : approcher la pathologie en onco-pédiatrie par le biais des 

représentations de la maladie et de la qualité de vie 

L‟intérêt croissant pour le concept de qualité de vie s‟inscrit dans un contexte 

d‟amélioration de soins et de chronicisation de certaines pathologies, telles que le 

cancer. L‟augmentation de la durée de vie des patients implique de modifier sa prise 

en charge médicale, qui, centrée au départ sur un objectif d‟efficacité thérapeutique, 

met désormais l‟accent sur la qualité du surcroît de vie qui leur est offert (Soulas & 

Brédart, 2012). Lorsque la maladie vient interférer avec les processus décrits dans le 

modèle de l‟autorégulation, le bien-être de l‟individu peut être mis à mal. Le 

processus d‟adaptation à la maladie vise à maintenir un écart acceptable entre ce qui 

est vécu et ce qui est désiré (Etienne & Dupuis, 2012).  

Dans le cadre du présent mémoire, le modèle de l‟autorégulation du 

comportement de maladie et la mesure de la qualité de vie permettront d‟appréhender 

l‟impact de la maladie sur la vie globale de l‟individu et l‟aptitude de celui-ci à 

s‟adapter ou non à cette maladie. En effet, l‟issue du modèle de Leventhal consiste à 

estimer si l‟écart entre la situation actuelle et le but poursuivi s‟est réduit ou non grâce 

à la mise en œuvre de stratégies, elles-mêmes déclenchées par le type de 

représentations que l‟individu a de sa maladie. Des actions en retour, telles qu‟une 

modification de ces représentations et/ou des stratégies de coping, peuvent ensuite 

être opérées (Boujut, 2012 ; Coutu et al., 2000 ; Ogden, 2008). Cette estimation 

correspond à la mesure de la qualité de vie qui évalue l‟écart entre la condition vécue 

par la personne et ses objectifs de vie, écart qui témoignera, en fonction de sa taille, 

d‟une bonne adaptation ou non (Dupuis et al., 2012).  
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Chapitre 3 : Autorégulation et qualité de vie des enfants atteints de 

cancer et de leurs parents : revue de la littérature  

1. Introduction  

Ce chapitre nous permettra de présenter différentes études évaluant l‟adaptation 

et la qualité de vie de l‟enfant atteint de cancer ou avec des antécédents oncologiques 

et celles de ses parents en fonction des variables du modèle de l‟autorégulation de 

Leventhal et al. (1980), à savoir les représentations de la maladie, la réponse 

émotionnelle qui est liée et les stratégies de coping mises en place pour y faire face.  

Nous ferons d‟abord un bref rappel sur la notion d‟adaptation et préciserons 

pourquoi ces variables seront envisagées d‟un point de vue dyadique dans ce chapitre, 

c‟est-à-dire tant du point de vue des enfants que de celui des parents. 

1.1. L‟adaptation à la maladie  

Moos et Schaefer (1984) 11ont montré que la maladie physique pouvait être vue 

comme une crise liée à différents changements tant au niveau de l‟identité, du rôle et 

de l‟avenir, qu‟au niveau de l‟environnement géographique et social. Cette crise est 

généralement exacerbée par le fait que la maladie est imprévue et que l‟individu, 

habituellement en bonne santé, a peu d‟expérience de cet état. De plus, l‟information 

concernant la maladie est souvent imprécise. Elle peut revêtir une signification 

ambiguë (notamment concernant ses causes et ses conséquences). Pourtant, elle 

demande généralement une prise de décisions rapide.  

Chez l‟adulte, l‟ajustement ou l‟adaptation à la maladie désigne les réponses et 

les réactions que l‟individu va élaborer pour maîtriser, réduire ou simplement tolérer 

la situation dans laquelle il se trouve à la suite de sa maladie. Cet ajustement peut être 

cognitif (les croyances, les évaluations de l‟individu malade et/ou de sa famille par 

rapport à la maladie, les représentations de la maladie), émotionnel (l‟expression ou la 

répression par l‟individu malade et/ou sa famille d‟une détresse émotionnelle) ou 

comportemental (la mise en place de stratégies de coping ou stratégies de résolution 

de problème par l‟individu et/ou sa famille) (Bruchon-Schweitzer, 2002).  

                                                             
11 Cités par Ogden (2008).  
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Plus spécifiquement, l‟expérience du cancer consiste en une crise nécessitant une 

série d‟adaptations continues qui s‟articulent autour de moments charnières. La 

survenue de la maladie va déclencher des défenses psychologiques visant à réguler les 

états d‟inconfort émotionnel qu‟elle engendre et à permettre au patient de se 

confronter à une réalité difficile à vivre. La détresse émotionnelle de ce dernier 

dépend également de la façon dont il évalue la situation et dont il lui attribue une 

signification, ainsi que des stratégies d‟adaptation qu‟il va utiliser pour y faire face 

(Razavi, Delvaux & Farvacques, 2008).  

Cependant, selon Costantini-Tramoni, Lancelot & Costantini (2012), il faut 

distinguer adaptation et coping, dans le sens où cette dernière notion serait plus 

limitée et centrée sur les processus mis en œuvre. Autrement dit, les stratégies de 

coping seraient plutôt une modalité particulière de l‟adaptation. Par conséquent, pour 

comprendre le comportement de l‟individu en termes d‟adaptation, il est intéressant 

de considérer le coping en relation avec d‟autres concepts psychologiques, et plus 

spécifiquement dans notre cadre, ceux de représentations de la maladie et de la qualité 

de vie (Costantini-Tramoni et al., 2012).  

Chez l‟enfant souffrant d‟une maladie chronique telle que le cancer, la question 

de l‟ajustement aux traitements ou à d‟autres stades plus éloignés de la maladie, doit 

encore être approfondie pour faire face aux incohérences qu‟elle met en évidence. Les 

recherches entreprises sur ce sujet ne peuvent en effet démontrer que ces enfants ont 

plus de risques de faire l‟expérience de problèmes d‟adaptation que leurs pairs en 

bonne santé (Brown et al., 2007). Les enfants dont le diagnostic initial a été posé il y a 

plus d‟un an et ceux qui sont retournés à l‟école fonctionneraient en effet de manière 

similaire aux enfants sains (Brown et al., 2007; Sawyer et al., 2000). Ces résultats ont 

tendance à montrer à quel point cette population peut faire preuve d‟une force 

psychologique considérable (Brown et al., 2007). 

1.2. Un point de vue dyadique sur l‟adaptation à la maladie  

Dans le cadre de la maladie chronique, les modèles et les recherches en 

psychologie de la santé se sont d‟abord centrés sur le patient, adulte ou enfant. 

Pourtant, il apparaît nécessaire aujourd‟hui de s‟intéresser aux sources de soutien de 

celui, telles que le conjoint ou les parents, qui sont indirectement affectés par la 

maladie (Untas, Koleck, Rascle & Bruchon-Schweitzer, 2012).  
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Dans le cadre de la maladie pédiatrique, les parents sont en effet les premiers 

donneurs de soin. Dès lors, ils doivent non seulement faire face aux changements 

induits par la maladie de leur enfant, mais ils vont également jouer un rôle dans son 

ajustement. Partant des travaux de Thompson & Gustafson (1996), certaines études 

ont mis en évidence l‟existence d‟un lien consistant entre l‟ajustement des parents et 

celui de l‟enfant souffrant de maladie chronique, avec des influences réciproques de 

l‟un vers l‟autre (Bourdeau, Mullins, Carpentier, Colletti, & Wolfe-Christensen, 

2007 ; Colleti et al., 2008 ; Hullmann et al., 2010). D‟autres recherches soulignent 

également que l‟état émotionnel de l‟enfant n‟est pas seulement influencé par la 

maladie, mais aussi par le fait d‟observer le comportement de ses parents (Chao et al., 

2003 ; Mereuta & Craciun, 2009). Par conséquent, la façon dont les parents 

perçoivent l‟état et le bien-être de leur enfant pourrait influencer la façon dont l‟enfant 

lui-même perçoit ses symptômes et la connaissance qu‟il en a (Sawyer et al., 2000 ; 

Thompson & Gustafson, 1996). Il est donc important d‟évaluer l‟impact de 

l‟ajustement parental sur l‟ajustement de l‟enfant à partir des perceptions des parents 

du comportement de leur enfant et des représentations qu‟ils se font de la maladie de 

celui-ci (Mereuta & Craciun, 2009 ; Sawyer et al., 2000 ; Thompson & Gustafson, 

1996). 

2. Les représentations de la maladie  

Les représentations de la maladie ont essentiellement été étudiées chez l‟adulte 

dans le cadre de la maladie chronique (notamment le cancer, le diabète, le HIV), mais 

également en regard d‟autres types de maladies (telles que la maladie d‟Alzheimer, la 

tuberculose, le rhume) (Hagger & Orbell, 2003 ; Scharloo et al., 2010 ; Thuné-Boyle, 

Myers & Newman, 2006).  Les résultats de ces recherches ont notamment permis de 

mettre en évidence des liens entre certaines dimensions de la maladie et la détresse 

émotionnelle, des styles de coping spécifiques ainsi qu‟avec la qualité de vie. De 

manière générale, il apparaît qu‟une maladie perçue comme contrôlable par 

l‟individu est significativement liée à une bonne adaptation en termes de bien-être 

psychologique, de vitalité et de fonctionnement social et négativement liée à la 

détresse psychologique et à l‟état de maladie (Hagger & Orbell, 2003). Plus 

spécifiquement, chez l‟adulte atteint de cancer, les représentations de la maladie 

auraient une influence significative, mais légère, sur la qualité de vie deux ans après le 
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diagnostic de cancer, et plus spécifiquement les causes, les conséquences perçues et 

les croyances quant à l’identité de la maladie (Scharloo et al., 2010).  

Par contre, il existe très peu de littérature scientifique sur les représentations de la 

maladie des enfants atteints de cancer et celles de leurs parents ainsi que sur l‟impact 

de ces représentations sur la qualité de vie. Pourtant, les dimensions des 

représentations de la maladie sont liées à la décision des patients de rechercher une 

aide médicale, à leur adhérence médicale et à un coping fructueux vis-à-vis de leur 

maladie chronique (Muller & Spitz, 2012). Par ailleurs, dans le cadre de la maladie 

pédiatrique, la question se pose de savoir quel rôle jouent les représentations des 

parents dans la mise en place de tel comportement par eux et par l‟enfant. 

Etant donné ce contexte, nous envisagerons la façon dont l‟enfant comprend sa 

maladie en fonction de son développement. Nous évoquerons également quelques 

études qui ont évalué les représentations de la maladie chez l‟enfant dans le cadre 

d‟autres pathologies chroniques. Enfin, nous présenterons quelques éléments de la 

compréhension du parent de la maladie de son enfant.  

2.1. Compréhension et représentation de la maladie par l‟enfant atteint de cancer  

La théorie du développement cognitif de l‟enfant établie par Piaget est 

généralement utilisée pour situer le niveau de connaissances de l‟enfant en fonction de 

son âge (Eiser, 1997 ; Varkula, Resler, Schulze & McCue, 2010). Selon celle-ci, la 

compréhension de la maladie par l‟enfant s‟étofferait et deviendrait de plus en plus 

sophistiquée avec l‟âge. Les croyances en matière de santé et de maladie se 

formeraient donc dès l‟enfance et auraient tendance à subsister tout au long de la vie 

(Walker, Papadopoulos, Lipton & Hussein, 2006). Entre quatre et sept ans (période 

qui correspond au stade préopérationnel de Piaget allant de deux à sept ans), les 

croyances des enfants au sujet de la maladie sont dominées par la pensée magique ou 

l‟idée de punition. A cette époque, apparaît également la notion de contagion de la 

maladie, mais sans distinction entre les pathologies (Eiser, 198912). Au-delà de sept 

ans, le raisonnement de l‟enfant devient plus spécifique. Il admet l‟idée qu‟une 

maladie peut être causée par un microbe et que toutes ne sont pas contagieuses. Vers 

                                                             
12 Citée par Eiser et Havermans (1992). 
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onze ans, il réalise que la maladie peut être engendrée par un mauvais fonctionnement 

d‟une partie du corps (Eiser, 198913).  

Selon de nombreux auteurs, cette vision du développement cognitif de l‟enfant ne 

tient pourtant pas compte de l‟importante variabilité qui existe entre les enfants et qui 

est liée à des facteurs culturels et sociaux, ainsi qu‟à l‟expérience. Le contexte dans 

lequel vit l‟enfant va modeler la façon dont il perçoit la santé. En fonction de la 

situation dans laquelle il se trouve (l‟enfant est lui-même atteint d‟un cancer ; il a un 

frère, une sœur, un ami ou un parent qui souffre d‟un cancer ; enfin, il a entendu 

parler de la maladie dans les médias), l‟enfant pourra avoir accès à différents types 

d‟informations (Eiser & Havermans, 1992).Par conséquent, sa connaissance et sa 

compréhension de la maladie sont basées sur le type d‟informations auxquelles il est 

le plus fréquemment exposé et ne sont pas uniquement influencées par le stade de 

développement cognitif auquel il se situe (Eiser, 1997 ; Knighting, Rowa-Dewar, 

Malcom, Kearney & Gibson, 2010).  

L‟enfant tire donc des informations sur la maladie ou des indices de son état de 

santé de l‟expérience qu‟il a avec son environnement. Sa principale source 

d‟information reste toutefois ses parents, notamment pour les enfants les plus jeunes. 

En effet, plus l‟enfant est âgé, et plus il va utiliser des sources d‟informations 

différentes (le staff médical, la télévision, Internet, les pairs), ce qui peut être un 

avantage pour lui, mais cela peut également l‟amener à être plus fortement conscient 

de la sévérité de sa maladie (Eiser & Havermans, 1992).  

Les représentations de la maladie chez l‟enfant ont surtout été étudiées chez les 

enfants souffrant d‟asthme. Dans ce cadre, certains auteurs ont montré que les enfants 

pré-scolarisés (avant 6 ans) seraient déjà capables d‟identifier les dimensions de la 

maladie mises en évidence par Leventhal, même si la façon dont ces dimensions se 

développent et l‟influence de l‟expérience de la maladie dans leur développement 

restent encore peu explorées (Paterson, Moss-Morris & Butler, 1999 ; Walker et al., 

2005). Paterson et al. (1999) ont montré que les enfants qui souffrent d‟asthme ont 

une représentation plus sophistiquée de leur maladie que les enfants sains et que 

certaines dimensions, telles que les causes, la durée et la contrôlabilité, sont liées de 

manière plus significative à l‟expérience de la maladie. Ces auteurs indiquent 

                                                             
13 Citée par Eiser et Havermans (1992). 
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également que la perception des conséquences serait moins importante, ce qui est en 

contradiction avec les résultats de Chateaux et Spitz (2006), qui soulignent que les 

enfants asthmatiques participant à leur étude ont leurs propres idées de leur maladie et 

des conséquences de celle-ci.  

Récemment, une étude qualitative investiguant la compréhension du cancer chez 

des enfants tout-venants âgés de huit à onze ans, a mis en évidence les représentations 

que ceux-ci se font de la maladie. Nous pouvons mettre en perspective ces résultats 

avec la plupart des dimensions des représentations de la maladie élaborées par 

Leventhal dans son modèle théorique, telles que l‟identité, les causes, les 

conséquences et la curabilité/la contrôlabilité de la maladie (Knighting et al., 2010). 

Ils indiquent notamment que: 

o Les enfants les plus âgés auraient une idée assez claire des causes du cancer 

et, cela de manière très large, citant notamment des causes telles que le risque 

engendré par le tabagisme passif.  

o De manière générale, les enfants semblent conscients des conséquences 

lorsqu‟on souffre d‟un cancer, de la nécessité des traitements et du fait de 

devoir passer beaucoup de temps à l‟hôpital. Toutefois, peu d‟entre eux 

envisagent un impact positif du traitement en ce qui concerne la curabilité/ la 

contrôlabilité de la maladie 

o Leur connaissance de la maladie (son identité) est surtout issue des médias, 

notamment lorsqu‟ils ne font pas l‟expérience du cancer dans leur entourage. 

Enfin, l‟étude de Fonseca (2011) a considéré les représentations de la maladie 

chez l‟enfant atteint de cancer et chez ses parents et leurs effets sur la qualité de vie de 

l‟enfant. L‟auteur a constaté que certaines dimensions des représentations de l‟enfant, 

telles que les conséquences, l‟identité, la représentation émotionnelle et la 

préoccupation, étaient des prédicteurs de la qualité de vie de celui-ci.  

2.2. Compréhension et représentation de la maladie des parents d‟enfants atteints 

de cancer 

La compréhension qu‟ont les parents du cancer de leur enfant va au départ 

s‟établir à travers la relation avec le personnel soignant. Le diagnostic de cancer les 

porte, en fonction de l‟urgence de la situation, du type de pathologie ou encore de 
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l‟influence des médias, à craindre le pire et à devoir faire face à l‟incertitude quant au 

futur de leur enfant. Une bonne communication entre le corps médical et les parents 

va leur permettre d‟augmenter la sensation de contrôle qu‟ils ont sur la maladie de 

leur enfant. Toutefois, les parents ne sont pas toujours satisfaits de cette 

communication avec les médecins ou le personnel soignant. Par conséquent, des 

incompréhensions et des représentations erronées peuvent parfois naître (Bradford, 

1997 ; Eiser & Havermans, 1992).  

La question de la compréhension de la maladie, des symptômes et du traitement 

est importante de la part des enfants, mais également de la part des parents. En effet, 

chacun va créer son propre modèle afin de donner du sens à la maladie (Chateaux & 

Spitz, 2006). Le fait que les parents perçoivent leur enfant comme étant vulnérable à 

cause de la maladie pourra les amener à mettre en place des comportements plus 

protecteurs vis-à-vis de lui (Hullmann, Wolfe-Christensen, Meyer, McNall-Knapp & 

Mullins, 2010). 

Souvent, les parents n‟informent pas leur enfant de la maladie dont il est atteint, 

de façon à le protéger et/ou à se protéger eux-mêmes. Cependant, ce comportement 

serait loin d‟être positif. Au contraire, leurs représentations pourraient jouer le rôle de 

facteur de protection quand elles sont communiquées de manière appropriée à 

l‟enfant. En effet, une information insuffisante ou inadéquate aurait tendance à 

générer plus d‟anxiété chez l‟enfant qui pourrait alors créer sa propre vision de la 

maladie, parfois vécue comme plus effrayante que lorsqu‟elle est expliquée par les 

parents (Dobbie & Mellor, 2008 ; Eiser & Havermans, 1992 ; Varkula et al., 2010 ; 

Walker et al., 2005). Les représentations que les parents se font de la maladie de leur 

enfant pourraient donc influencer l‟adaptation émotionnelle de l‟enfant, comme 

Mereuta et Craciun (2009) le soulignent dans leur étude.  

Parents et enfants peuvent également ne pas avoir la même représentation de la 

maladie. Fonseca (2011) a notamment mis en évidence que les parents d‟enfants 

atteints de cancer auraient une représentation émotionnelle et cognitive de la maladie, 

ainsi que de ses conséquences et de ses symptômes, plus négative que celle de leur 

enfant. Par ailleurs, les représentations des parents ont un effet sur l‟enfant. Elles 

seraient en effet des médiateurs de la relation entre les représentations des enfants et 

la qualité de vie de ceux-ci (Fonseca, 2011).  
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3. Les réponses émotionnelles à la maladie  

3.1. Les réponses émotionnelles de l‟enfant atteint de cancer  

L‟enfant peut émettre une variété de réponses face au stress généré par la maladie 

chronique, et notamment éprouver des difficultés émotionnelles (Thompson & 

Gustafson, 1996; Dobbie & Mellor, 2008).  De manière générale, les niveaux moyens 

d‟anxiété et de dépression chez les enfants atteints de cancer seraient relativement 

similaires à la norme (Barrera et al., 2003 ; Chao et al., 2003 ; Miller et al., 2009 ; 

Thompson & Gustafson, 1996). Ces résultats méritent toutefois certaines précisions. 

En effet, la détresse vécue par l‟enfant est avant tout liée à des facteurs propres à la 

maladie, comme les traitements, plutôt qu‟à la maladie elle-même. Le stress associé à 

ces facteurs serait par conséquent significativement en lien avec la dépression chez 

l‟enfant, mais pas avec l‟anxiété (Hildenbrand, Clawson, Alderfer et Marsac, 2011 ; 

Miller et al., 2009).  

Une fois la phase aiguë de traitement dépassée et à mesure que les enfants 

acquièrent le statut de survivant, d‟autres sources de stress peuvent apparaître, telles 

que l‟incertitude concernant leur santé, les risques de rechute, leur fonctionnement 

physique et social qui restent limités. Ils sont progressivement considérés comme 

guéris, mais ils continuent toutefois à se rendre à l‟hôpital dans le cadre d‟un suiv i 

médical nécessaire (Eiser, 2007). Dans leur revue de la littérature, Wakefield et al. 

(2010) ont notamment mis en évidence qu‟à l‟arrêt du traitement (considéré comme 

un des facteurs de stress lié à la maladie), les enfants atteints de cancer souffrent de 

plus d‟anxiété que les enfants sains, même si cette anxiété tend à se normaliser après 

deux à trois ans. Currier, Hermes & Phipps (2009) nuancent en indiquant que les 

enfants atteints de cancer et qui ressentent de manière plus importante le fardeau de la 

maladie présentaient plus d‟affects négatifs et d‟anxiété. Ces enfants auraient 

également tendance à avoir un regard plus pessimiste sur la vie. Chung, Li, Chiu et 

Lopez (2012) observent quant à eux, en comparaison avec des enfants tout-venants, 

une symptomatologie dépressive plus importante chez les enfants souffrant de cancer, 

six mois après leur traitement. Ces enfants présenteraient un risque plus grand de 

souffrir des effets psychologiques négatifs relatifs au traitement de leur maladie, ce 

qui affecterait leur qualité de vie.  
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3.2. Les réponses émotionnelles des parents d‟enfants atteints de cancer  

Dans le cadre de la maladie chronique, les parents peuvent faire l‟expérience des 

mêmes symptômes psychologiques que leur enfant, même s‟ils ne sont pas malades 

eux-mêmes. Plusieurs études ont de la sorte mis en avant des niveaux importants de 

détresse psychologique chez les parents d‟enfants souffrant de maladie chronique 

(Fotiadou, Barlow, Powell & Langton, 2008 ; Pai et al., 2007 ; Thompson & 

Gustafson, 1996). En effet, chez les parents d‟enfants atteints de cancer, Fotiadou et 

al. (2008) observent une prévalence de l‟anxiété et de la dépression en comparaison 

avec les parents d‟enfants sains. Toujours selon ces auteurs, ils présentent également 

une perception subjective de la santé et une satisfaction relative à leur vie moins 

élevées que les sujets sains. Barlow et Ellard (2005) montrent également un niveau de 

détresse émotionnelle important après l‟annonce du diagnostic et durant les 

traitements chez les parents d‟enfant atteints de cancer. Cette détresse aurait tendance 

à diminuer après un an.  Dans leur méta-analyse, Pai et al. (2007) relèvent que ce sont 

surtout les mères qui rapportent la plus grande détresse émotionnelle, même si 

l‟impact psychologique de la maladie de l‟enfant sur les pères est important en 

comparaison avec des pères d‟enfants tout-venant.  

Prendre soin d‟un enfant atteint d‟une maladie chronique entraîne également du 

stress pour les parents. Le stress parental fait partie des variables parentales 

susceptibles d‟avoir une influence à la fois sur l‟ajustement des parents et sur celui de 

l‟enfant malade. Cette notion reflète le niveau de stress présent au sein de la relation 

entre le parent et son enfant, incluant non seulement le stress lié à la détresse 

parentale, mais également le stress relatif au caractère plus ou moins difficile de 

l‟enfant et aux interactions dysfonctionnelles entre l‟enfant et le parent (Colletti et al., 

2007 ; Hullmann et al., 2010). Hung, Wu et Yeh (2004) ont montré dans leur étude 

que les parents d‟enfants atteints de cancer rapportaient des niveaux de stress parental 

plus élevés que les parents d‟enfants avec un handicap physique. Plus 

particulièrement, le stress lié aux difficultés à éduquer l‟enfant et aux interactions 

dysfonctionnelles entre parents et enfant étaient plus important chez les parents 

atteints de cancer. Tsai et al. (2013) précisent et indiquent que le stress parental est 

plus élevé durant les premiers stades de la maladie et notamment au cours du 

traitement. En effet, six mois après le diagnostic, le stress parental aurait tendance à 

diminuer tandis que la qualité de vie des parents s‟améliorerait. Toutefois, les niveaux 
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resteraient moins bons que chez les parents d‟enfants sains. Selon ces auteurs, ces 

résultats seraient également liés à l‟amélioration de la qualité de vie de l‟enfant 

malade.  

La réponse émotionnelle des parents, et plus spécifiquement le stress parental, 

serait également un prédicteur de l‟ajustement comportemental, émotionnel et social 

de leur enfant atteint de maladie chronique, un niveau de stress parental plus élevé 

entrainant une moins bonne adaptation de l‟enfant dans ces trois domaines (Eiser, 

1993 ; Coletti et al., 2008 ; Thompson & Gustafson, 1996).  

4. Les stratégies de coping  

4.1. Les stratégies de coping utilisées par l‟enfant atteint de cancer  

Face à une source de stress importante comme la maladie, les enfants, comme les 

adultes, ne resteront pas passifs, mais essaieront de faire face. De nombreuses études 

sur les mécanismes de coping durant l‟enfance ont tenté de catégoriser ces différents 

mécanismes (Lemetayer & Nader-Grobois, 2012). Parmi les catégories issues des 

recherches chez l‟adulte et envisagées également chez l‟enfant, citons d‟abord les 

stratégies centrées sur le problème et les stratégies centrées sur l‟émotion14. 

D‟autres catégories ont également été conceptualisées, comme les stratégies 

actives (recherche de l‟information, élaboration de plans de résolution de problèmes) 

et passives (déni, fuite, évitement, acceptation stoïque, auto-accusation) ou encore les 

stratégies d‟approche (la gestion du problème et des émotions qui y sont liées) et 

d‟évitement (le retrait du problème et des émotions qui y sont liées) (Aldrige & 

Roesch, 2007 ; Lemetayer et Nader-Grobois, 2012). Plus récemment, certains auteurs 

ont encore distingué les stratégies volontaires (impliquant une motivation et des 

comportements dirigés vers un but) et involontaires (qui entraînent des réactions non 

intentionnelles) des stratégies d‟engagement et de désengagement, renvoyant 

respectivement à des comportements d‟approche et d‟évitement (Lemetayer et Nader-

Grobois, 2012). 

Ces travaux ont permis de mettre en évidence des différences développementales 

en matière de stratégies de coping chez les enfants. Ces différences pourraient être 

définies de la façon suivante :  

                                                             
14 Ces stratégies sont définies dans le chapitre 2, page 16.  
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o premièrement, le répertoire de stratégies de coping de l‟enfant s‟étoffe avec 

l‟âge ;  

o ensuite, les stratégies centrées sur le problème ainsi que les activités de 

distraction tendent à augmenter avec l‟âge, au détriment des stratégies centrées 

sur les émotions (Aldrige & Roesch, 2007 ; Lemetayer & Nader-Grobois, 

2012).  

L‟étude exploratoire de Li, Chung, Ho, Chiu et Lopez (2011) montre en effet que, 

parmi un échantillon de jeunes patients hospitalisés en onco-pédiatrie, les plus jeunes 

(9-12 ans) utilisent moins de stratégies de coping centrées sur le problème et plus de 

stratégies centrées sur les émotions que les plus âgés (13-16 ans).  

Toutefois, selon Lemetayer et Nader-Grobois (2012), les différences 

développementales en matière de coping ne peuvent être envisagées de façon linéaire. 

Il peut, d‟une part, exister des stratégies relativement complexes chez les jeunes 

enfants. D‟autre part, des erreurs, des décalages et des régressions peuvent apparaître 

tout au long du développement du coping de l‟enfance à l‟âge adulte. Ces décalages 

sont nécessaires lorsque l‟individu a besoin d‟un moment de répit pour respirer 

psychologiquement ou fuir la pression d‟une situation stressante, surtout s‟il n‟est pas 

prêt à l‟affronter.  De même, les stratégies de coping adaptatives mises en place par 

l‟enfant souffrant de cancer seraient également très dépendantes du temps écoulé 

depuis le diagnostic et des stresseurs liés à la maladie, tels que les traitements. Dans 

leur méta-analyse, Aldrige & Roesch (2007) ont constaté que, dans la phase suivant le 

diagnostic ou lorsque des procédures spécifiques de traitement étaient en cours, les 

enfants atteints de cancer qui utilisaient des stratégies de coping centrées sur le 

problème s‟adaptaient mal à la maladie en comparaison aux enfants qui utilisaient un 

coping centré sur les émotions ou d‟évitement. L‟étude exploratoire de Li et al. (2011) 

sur des jeunes patients hospitalisés souffrant de cancer a montré les mêmes résultats. 

Ceux-ci, et surtout les plus jeunes (9-12 ans) avaient tendance à utiliser des stratégies 

centrées sur les émotions durant cette phase de leur maladie.  

Aldrige et Roesch (2007) invoquent plusieurs explications à cette constatation :  

Premièrement, l‟enfant doit gérer de nombreuses informations liées aux 

traitements. L‟annonce d‟un cancer transforme complètement sa vie (perturbations du 

quotidien, procédures médicales invasives à subir, etc.) et s‟accompagne d‟une 
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avalanche d‟émotions. Une étude de Manne et al. (1993)15 montre que les stratégies 

d‟évitement, comme la distraction, seraient utiles pour réduire les émotions négatives 

durant les procédures médicales, alors que des stratégies centrées sur le problème, 

comme la collecte d‟informations et la planification, entraîneraient une augmentation 

de la détresse émotionnelle.  

Deuxièmement, l‟enfant percevrait au départ sa maladie comme étant 

incontrôlable, ce qui rendrait le coping centré sur le problème peu efficace. 

L‟évitement et les stratégies centrées sur les émotions permettraient de réduire le 

stress lié à l‟incontrôlabilité de la maladie. Plus précisément, selon l‟hypothèse de la 

qualité de l‟ajustement (goodness-of-fit hypothesis16), lorsqu‟un événement est évalué 

comme étant incontrôlable, des stratégies de coping centrées sur les émotions 

permettraient un meilleur ajustement, contrairement à un comportement planifié. Par 

contre, quand la situation est perçue comme étant contrôlable, le coping centré sur le 

problème est plus efficace.  

Enfin, le temps écoulé depuis le diagnostic pourrait expliquer l‟utilisation d‟un 

type de stratégies de coping plutôt qu‟un autre. Les stratégies de coping centrées sur 

les émotions seraient plus adaptées à la suite du diagnostic et permettraient la mise en 

place effective, dans les stades les plus avancés du traitement, de stratégies 

d‟approche ainsi que de stratégies centrées sur le problème. En effet, la recherche de 

support social et la minimisation permettraient à l‟enfant de réduire les émot ions 

négatives liées à l‟annonce de la maladie, mais également de récupérer et reprendre 

des forces. Toutefois, plus le temps depuis le diagnostic augmente, plus ce type de 

stratégie perd de son efficacité. Un coping centré sur l‟approche et des stratégies 

centrées sur le problème amélioreraient alors l‟ajustement psychologique de l‟enfant.  

4.2. Les stratégies de coping utilisées par les parents d‟enfants atteints de cancer  

Face à la maladie chronique de leur enfant, les parents font face, eux aussi, de 

différentes façons. De l‟annonce du diagnostic à la rémission, chaque étape de la 

maladie est susceptible d‟engendrer du stress (Patistea, 2005). Le coping chez 

l‟adulte, comme chez l‟enfant, n‟est pas un processus linéaire mais est fait d‟une série 

de hauts et de bas (Eiser, 1993).  

                                                             
15 Cités par Aldrige et Roesch (2007).  
16 Citée par Aldrige et Roesch (2007).  
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McCubbin et al. (1983) ont mis en évidence trois patterns de coping positifs chez 

les parents d‟enfants atteints de maladie chronique: 

o Le maintien de l’intégration familiale, de la coopération et d‟une définition 

optimiste de la situation. Ce pattern reflète les comportements centrés sur les 

croyances de la famille à propos de la vie et de la maladie, qui encourage la 

coopération et l‟implication entre les membres de la famille et qui favorise 

l‟indépendance. 

o Le maintien du support social, de l‟estime de soi et de la stabilité 

psychologique qui représente les efforts des parents pour obtenir un sentiment 

de bien-être au travers du support social apporté par les autres. 

o La compréhension de la situation médicale grâce à la communication avec 

d‟autres parents et l‟équipe médicale, qui concerne les interactions entre ces 

différents acteurs. 

Dans son étude, Patistea (2005) montre que les parents d‟enfants atteints de 

leucémie utilisent ces trois patterns de coping, mais qu‟ils privilégieraient le premier 

et auraient avant tout tendance à préserver et renforcer la structure familiale, en 

prenant conscience de ses forces et en maintenant une perspective positive au travers 

de croyances sur l‟issue positive de la maladie. Elle indique également que les parents 

ont tendance à faire face à la maladie de leur enfant de manière symétrique, ce qui 

peut illustrer un haut degré de cohésion à l‟intérieur du couple et de la famille. 

Maintenir la cohésion familiale et la communication à l‟intérieur de la famille serait 

une dimension importante du coping parental facilitant l‟adaptation à la situation 

générée par la maladie de l‟enfant (Goldbeck, 2006 ; McCubbin et al., 1983). Selon 

Goldbeck (2001), les mères utiliseraient toutefois de manière plus fréquente les trois 

patterns de coping définis par McCubbin, en comparaison avec les pères. Ce résultat 

pourrait refléter le rôle différent que ceux-ci jouent face au cancer de l‟enfant. Les 

mères auraient tendance à rester à l‟hôpital avec l‟enfant, tandis que les pères 

retourneraient travailler après un certain temps (Goldbeck, 2001).  

Une étude plus récente indique également que les parents confrontés au cancer de 

leur enfant ne semblent pas différer dans le type de stratégies de coping en 

comparaison à la population normale faisant face aux défis de la vie quotidienne, à 

l‟exception de la recherche de support social dont l‟utilisation est plus fréquente chez 
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les parents d‟enfants atteints de cancer (Hoekstra-Weebers, Wijnberg-Williams, 

Jaspers, Kamps & van de Wiel, 2012). Notons que l‟étude ne se base pas sur les 

travaux de McCubbin, mais qu‟elle évalue les stratégies de coping avec le Dutch self-

report Utrecht Coping List (UCL) qui comprend sept sous-échelles (le coping actif 

centré sur le problème, le coping palliatif, l‟évitement, la recherche de support social, 

le coping passif, l‟expression des émotions et la pensée réconfortante).  

De manière similaire aux recherches chez les enfants atteints de cancer, ces 

études montrent que les stratégies utilisées par leurs parents seraient influencées par 

des facteurs liés à la maladie de leur enfant et par l‟évolution de ceux-ci (Eiser, 1993 ; 

Hoekstra-Weebers et al., 2012 ; Patistea, 2005).  

Enfin, les stratégies de coping des parents peuvent également avoir une influence 

sur celles des enfants (Eiser, 1993). Sanger, Copeland et Davidson (1991)17 ont 

montré que les enfants avaient plus de difficultés d‟ajustement lorsque leurs parents 

avaient un répertoire plus restreint de stratégies de coping. Les parents qui faisaient en 

sorte de maintenir l‟organisation familiale, qui coopéraient et qui restaient optimiste 

avaient tendance à évaluer leur enfant comme étant mieux ajusté. 

5. La qualité de vie  

5.1. La qualité de vie de l‟enfant atteint de cancer  

5.1.1. Conceptualisation  

La qualité de vie est un concept multidimensionnel pour lequel il n‟existe pas de 

définition consensuelle (Missotten, 2005). Ce constat est particulièrement vrai 

aujourd‟hui dans le domaine infantile. Les différences développementales chez 

l‟enfant et les nombreux outils (génériques, spécifiques et modulaires) utilisés pour 

l‟évaluer en font une mesure délicate à appréhender au sein de la littérature 

scientifique. 

Dans le contexte des soins de santé, le concept de qualité de vie lié à la santé est 

très souvent utilisé. Il représente la perception de l’individu quant à l’impact de la 

maladie et du traitement sur sa santé, son bien-être et son fonctionnement en relation 

avec les aspects physiques, psychologiques et social de sa vie (Eiser & Morse, 2001 ; 

                                                             
17 Cités par Eiser (1993).  
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Varni & Burwinkle, 200518). Ces trois domaines sont les plus fréquemment associés à 

l‟évaluation de la qualité de vie globale et ils sont intégrés dans la plupart des outils 

de mesure de la qualité de vie infantile (Missotten, Etienne & Dupuis, 2007). 

Les progrès réalisés dans le traitement du cancer chez l‟enfant permettent 

actuellement de ne plus se concentrer sur la seule question de la guérison de l‟enfant 

et d‟appréhender sa qualité de vie au travers de la  préoccupation de plus en plus 

importante des difficultés et des séquelles physiques, sociales et scolaires liées à la 

maladie et à son traitement. Ce concept a d‟ailleurs été défini de manière plus 

spécifique au contexte de l‟oncologie pédiatrique comme un sentiment de complet 

bien-être, basé sur le fait d’être capable de participer à des activités habituelles, 

d’interagir avec les autres et de se soucier d’eux, de s’adapter aux réactions 

inconfortables d’ordre physique, émotionnel et cognitif liées à la maladie et de 

trouver une signification à l'expérience de cette dernière (Hinds et al., 200419). 

5.1.2. Mesure de la qualité de vie chez l’enfant  

Les recherches existantes montrent que l‟évaluation de la qualité de vie de 

l‟enfant est souvent réalisée par les parents (Eiser, Mohay & Morse, 2000 ; Hullmann 

et al., 2010 ; Jurbergs, Russell, Long & Phipps, 2008 ; Savage, Riordan & Hugues, 

2009). Il semble pourtant exister des différences importantes entre l‟hétéro-évaluation 

parentale et l‟auto-évaluation réalisée par l‟enfant. Eiser et al. (2000) ont notamment 

mis en évidence qu‟il existait une meilleure concordance lorsque l‟évaluation était 

relative au fonctionnement observable de l‟enfant (tel que le fonctionnement 

physique). Par contre, lorsque l‟évaluation concerne le fonctionnement émotionnel ou 

social de l‟enfant, qui est moins directement observable par les parents, des 

différences apparaissent. Par ailleurs, dans leur revue de la littérature, Savage et al. 

(2009) montrent que les parents auraient tendance à sous-estimer la qualité de vie de 

leur enfant en relation avec leur santé physique. Par contre, ils surestimeraient la 

qualité de vie en relation avec la santé psychologique et sociale, alors que les enfants 

rapportent ces deux domaines de la qualité de vie comme étant les plus détériorés.  

La tendance à l‟auto-évaluation semble toutefois de plus en plus s‟imposer car 

l‟enfant est désormais perçu comme la personne la mieux placée pour exprimer la 

                                                             
18 Cités par Savage, Riordan & Hugues (2009).  
19 Cités par Missotten et al. (2012).  
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perception qu‟il a de sa qualité de vie (Manificat & Dazord, 2002 ; Missotten et al., 

2007).  

5.1.3. Quelques repères sur la qualité de vie des enfants en traitement  

De manière générale, il apparaît que la qualité de vie de l‟enfant atteint de cancer 

est relative aux stresseurs liés à la maladie, tels que le traitement et les procédures 

médicales. L‟ajustement à la maladie et la qualité de vie sont nécessairement 

différents lorsque l‟enfant est activement engagé dans ce type de procédures. Les 

effets secondaires de la chimiothérapie et de l‟ensemble des traitements auxquels 

l‟enfant est soumis influencent son fonctionnement quotidien (Tsai et al., 2013). 

Missotten et al. (2012) ont notamment montré que la qualité de vie des enfants hors 

traitement était meilleure que celle des enfants encore en traitement. Les enfants dont 

le diagnostic a été posé il y a plus de trois ans présentaient une bonne qualité de vie et 

fonctionnaient bien au niveau psychologique.  

Parmi les enfants en traitement, des différences au niveau de la qualité de vie 

peuvent se marquer en fonction des stresseurs spécifiques liés à la maladie (le type de 

cancer, la longueur et le type de traitement, etc.) et des contraintes psychologiques de 

celle-ci (retrait des activités sociales et scolaires, etc.) (Bradley Eilertsen, Jozefiak, 

Rannestad, Indredavik, 2012). Rodenberry et Renk (2008) indiquent également, dans 

leur étude exploratoire, que les symptômes psychologiques et physiques de l‟enfant 

vont avoir une influence sur sa qualité de vie et la façon dont celui-ci va l‟évaluer. 

Dans leur revue de la littérature, Savage et al. (2009) ont montré que la qualité de vie 

en relation avec le fonctionnement physique était détériorée chez les enfants atteints 

de leucémie en traitement. Ils soulignent également que les enfants souffrant de 

leucémie rapportent une qualité de vie en relation avec le fonctionnement 

psychologique et social assez médiocre. La mesure du fonctionnement psychologique 

reprend les inquiétudes quant à la santé et à la mort ainsi que les sentiments négatifs, 

tels que la tristesse, la solitude et la colère. Certaines études montrent que les peurs de 

l‟enfant sont liées aux traitements et à leurs effets, et notamment la perte de cheveux 

qui est vécue comme très pénible. Le fonctionnement psychosocial est, quant à lui, 

évalué par l‟enfant comme étant l‟aspect de la qualité de vie le plus détérioré. Les 

études indiquent notamment des difficultés dans leurs interactions sociales avec leurs 

pairs. Ces résultats sont à mettre en lien avec ceux mis en évidence par Missotten et 
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al. (2012) qui indiquent que la qualité de vie des enfants en traitement est moins 

bonne notamment en raison de l‟éloignement de l‟école et de la privation de leurs 

activités sportives habituelles. D‟autres éléments spécifiques à l‟enfant, tels que son 

âge ou le style adaptatif, peuvent également influencer sa qualité de vie. Jurbergs et 

al. (2008) ont en effet montré qu‟un style « anxieux » chez un enfant atteint de cancer 

était généralement associé à une moins bonne qualité de vie liée à la santé que pour 

les enfants faisant état d‟un style « non anxieux ». De leur côté, Missotten et al. 

(2012) indiquent que les enfants qui sont plus jeunes (de 8 à 10 ans) ont un niveau de 

qualité de vie plus faible que les autres. 

5.1.4. Qualité de vie des enfants survivants d’un cancer  

La littérature scientifique sur les survivants est actuellement de plus en plus 

importante. L‟amélioration des traitements entraine un taux de survie au-delà de cinq 

ans de plus en plus élevé chez les enfants diagnostiqués d‟un cancer en Europe 

(Maurice-Stam et al., 2009). Ce taux est passé de 30% dans les années 60 à 60% en 

début des années 2000(Magnani et al., 200620). Notons toutefois que la notion même 

de survivant varie d‟un auteur à l‟autre. En effet, la plupart des études les considèrent 

comme tel dès l‟arrêt du traitement. Rappelons qu‟une limite arbitraire est fixée à cinq 

ans après l‟annonce du diagnostic (Fondation contre le Cancer, 2013).  

Dans leur revue de la littérature, McDougall et Tsonis (2009) ont mis en évidence 

l‟existence de résultats inconsistants et contradictoires concernant l‟ajustement et la 

qualité de vie des survivants d‟un cancer pédiatrique. En effet, les recherches reprises 

au sein de leur travail montrent qu‟en fonction de l‟étude envisagée, ceux-ci peuvent 

rapporter un niveau plus élevé, inférieur ou similaire de bien-être physique, 

psychologique et social en comparaison avec les normes présentes dans la population 

générale ou avec les résultats obtenus au sein des groupes de sujets appariés. Des 

études plus récentes apportent un éclairage supplémentaire à ces résultats. Pogorzala 

et al. (2010) ont évalué la qualité de vie d‟enfant atteint de leucémie aiguë et de 

tumeurs cérébrales cinq ans après le diagnostic de la maladie. En comparaison avec 

des enfants tout-venant, la qualité de vie globale de ces jeunes patients (âgés entre 8 et 

19 ans au moment de l‟étude) avec des antécédents oncologiques était 

significativement plus faible. Par ailleurs, la qualité de vie des enfants avec des 

                                                             
20 Cités par Maurice-Stam et al., (2009).  
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antécédents de tumeur cérébrale était moins bonne que celle des enfants avec des 

antécédents de leucémie. Selon Bradley Eilerstein et al. (2012), les adolescents 

survivants d‟un cancer pédiatrique évaluent leur qualité de vie de manière similaire à 

leurs pairs en bonne santé. Ils relèvent toutefois que, dans le cas de jeunes patients qui 

ont survécu à une tumeur au cerveau, certains domaines de la qualité de vie sont 

perçus comme plus problématiques. Plus récemment encore, Tsai et al. (2013) ont 

montré que la qualité de vie liée à la santé s‟améliorait six mois après le diagnostic 

chez des enfants de zéro à 18 ans atteints de différents types de cancer. Toutefois, 

cette amélioration n‟était pas comparable au niveau de qualité de vie de leurs pairs en 

bonne santé.  

Il apparaît donc que la qualité de vie de la plupart des survivants est bonne, tant 

au niveau global que dans un des trois domaines principaux qui la composent 

(Maurice-Stam et al., 2009 ; McDougall & Tsonis, 2009). Plus encore, ces deux 

dernières recherches rapportent, dans certains cas, une meilleure qualité de vie globale 

et un bien-être psychologique supérieur chez les survivants de cancer en comparaison 

avec des individus sains. Plusieurs explications de ce phénomène ont été proposées. 

Les survivants d‟un cancer pédiatrique pourraient avoir tendance à dénier leurs 

problèmes et donc à évaluer leur qualité de vie comme étant similaire ou supérieure à 

celle de leurs pairs. D‟autres recherches soulignent que la vie revêt aux yeux des 

survivants une plus grande valeur et qu‟ils ont tendance à la percevoir comme quelque 

chose de précieux après les difficultés qu‟ils ont traversées (McDougall & Tsonis, 

2009). Ils font l‟expérience d‟un changement de valeur entrainant une appréciation 

plus importante de la vie et une capacité à faire face aux obstacles plus grande (van 

Dijk et al., 200721). Faire l‟expérience du cancer amènerait l‟enfant à conceptualiser 

autrement ses problèmes. Ce phénomène a déjà été observé chez les adultes 

survivants de cancer et conceptualisé sous le terme de « response shift » qui se définit 

comme une modification des critères d‟ajustement du malade par rapport à la qualité 

de vie (Bonnaud-Antignac & Préau, 2012 ; Maurice-Stam et al., 2009).  

5.2. La qualité de vie des parents d‟enfants atteints de cancer  

Les études prenant en compte la qualité de vie des parents d‟enfants souffrant de 

cancer ont démontré qu‟elle peut être influencée par différents groupes de facteurs, 

                                                             
21 Cités par McDougall et Tsonis (2009). 
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tant relatifs à l‟enfant qu‟aux parents eux-mêmes, tels que le diagnostic de l‟enfant, 

son âge, le fait qu‟il soit en traitement ou hors traitement, le rôle que prennent les 

parents face à la maladie ou encore leur niveau d‟éducation (Fotiadou et al., 2008 ; 

Goldbeck, 2006 ; Litzelman, Catrine, Gangnon & Witt, 2011 ; Roddenberry & Renk, 

2008 ;  Tsai et al., 2013).  

Goldbeck (2006) met notamment en évidence le diagnostic de l‟enfant et le fait 

que les parents d‟enfants atteints de cancer présenteraient une qualité de vie plus 

médiocre que les parents d‟enfants atteints d‟autres maladies chroniques, telles que le 

diabète ou l‟épilepsie. Ces différences pourraient être liées au stress que le traitement 

du cancer engendre(les admissions répétées à l‟hôpital, les procédures de traitement 

douloureuses, la charge pour les parents, la peur pour la vie de l‟enfant, etc.).  

Le temps écoulé depuis le diagnostic est également important. Tsai et al. (2013) 

indiquent que la qualité de vie des parents d‟enfants atteints de cancer reste médiocre 

six mois après le diagnostic de la maladie, en comparaison avec des sujets sains. Au-

delà de cette période, et après que l‟enfant ait commencé le traitement, leur qualité de 

vie s‟améliorerait et le stress parental diminuerait également, indiquant que leur 

ajustement se ferait de manière graduelle. 

D‟autres caractéristiques cliniques spécifiques au cancer chez l‟enfant, telle que 

l‟âge de l‟enfant, joueraient un rôle sur le bien-être des parents et la variation de leur 

qualité de vie (Litzelman et al., 2011). Avoir un jeune enfant malade serait associé à 

une qualité de vie plus basse et engendrerait plus de stress parental (Goldbeck, 2006).  

Le rôle que prennent les parents face à la maladie peut également avoir une 

influence sur leur qualité de vie. Goldbeck (2006) signale que les parents d‟enfants 

atteints de cancer ont un rôle plus passif dans la gestion de la maladie de leur enfant 

en comparaison avec ceux d‟enfants souffrant de diabète. Or, un rôle actif procurerait 

un sentiment d‟auto-efficacité plus important, ce qui servirait de facteur de résilience 

et favoriserait la santé mentale, alors que l‟impuissance serait liée à l‟anxiété et à la 

dépression. Ces résultats expliqueraient que les parents d‟enfants diabétiques ont une 

meilleure qualité de vie que les parents d‟enfants atteints de cancer (Goldbeck, 2006).  

Enfin, des caractéristiques spécifiques aux parents peuvent également intervenir 

dans leur qualité de vie. Litzelman et al. (2011) montrent notamment que les parents 
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avec un niveau d‟éducation plus élevé auraient tendance à s‟impliquer de manière 

plus active dans le processus de prise de décisions médicales et à rechercher plus 

d‟informations au sujet de la maladie. Par conséquent, ils pourraient être plus 

conscients des conséquences et des risques à court et à long terme. Au final, cela 

engendrerait un stress plus important et aurait une influence négative sur leur qualité 

de vie.  
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Conclusion générale de la partie théorique  

Au terme de cette partie théorique, nous souhaitons conclure en rappelant les 

points principaux qui y ont été évoqués.  

Le premier chapitre de ce travail nous a permis d‟envisager la pathologie 

cancéreuse chez l‟enfant, ses manifestations physiques, les soins qu‟elle nécessite et 

l‟impact qu‟elle suscite sur l‟ensemble de la famille. L‟évolution des traitements 

entraînant un taux de survie des enfants atteints de cancer de plus en plus important, 

de nouveaux enjeux apparaissent dans sa prise en charge et celle de sa famille. 

Au sein du second chapitre, nous avons présenté le modèle de l‟Autorégulation 

des Comportements de Santé et de Maladie élaboré par Leventhal et al. (1980), ainsi 

que les représentations de la maladie et les stratégies de coping, qui en sont des 

variables essentielles. En regard de ce modèle, nous avons également envisagé le 

concept de qualité de vie, prépondérant dans la recherche sur la maladie chronique, et, 

plus spécifiquement, celui issu du travail de Dupuis et al. (1989) et les mécanismes 

qu‟il sous-tend. 

Pour finir, ce dernier chapitre a cherché à mettre en évidence les variables 

spécifiques du modèle théorique qui sous-tend la présente recherche et la qualité de 

vie, en tant qu‟elles sont investiguées dans la littérature scientifique au sein de cette 

population particulière, constituée par les enfants atteints de cancer et leurs parents. 

L‟évaluation de ces variables indique que celles-ci vont évoluer tout au long de la 

maladie. La plupart d‟entre elles, telle que la réponse émotionnelle, les stratégies de 

coping et la qualité de vie, pourront même approcher le niveau observé au sein de la 

population générale. Cet élément est à prendre en compte étant donné la présence au 

sein de notre échantillon d‟enfants dont le statut se rapproche de celui de survivant, 

généralement reconnu cinq ans après l‟annonce du diagnostic (Fondation contre le 

Cancer, 2013). Enfin, si l‟adaptation à la maladie est une tâche que chacun réalise 

individuellement à partir de ses propres ressources, nous constatons que, dans la 

maladie chronique pédiatrique plus particulièrement, l‟adaptation des parents 

influence souvent celle de leur enfant.  
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Objectifs et hypothèses de l‟étude  

Tout au long de ce travail notre attention s‟est tournée vers les enfants atteints de 

cancer sans jamais perdre de vue leurs parents, desquels ils sont indissociables dans 

l‟étude de la maladie pédiatrique chronique. Dans ce cadre, notre réflexion se fonde 

sur deux constats. D‟une part, la prise en charge du cancer pédiatrique implique un 

certain nombre d‟exigences, tant pour l‟enfant malade que pour sa famille. Aussi, 

nous pouvons penser qu‟une telle situation contraint les membres de la famille à un 

ajustement et influence leur qualité de vie. Par ailleurs, cet ajustement va évoluer en 

fonction du traitement et du suivi de la maladie, de ses implications sur le quotidien et 

de ses conséquences à court et à long terme. D‟autre part, et de manière plus 

spécifique, les parents sont également les premiers à apporter du sens à la maladie de 

leur enfant. Nous constatons toutefois l‟absence de données sur les représentations 

que parents et enfants forment tout au long du vécu de la maladie. Celles-ci ont 

pourtant un rôle important dans l‟ajustement à la maladie. Elles participent, avec les 

réponses émotionnelles et les stratégies de coping, au processus d‟autorégulation du 

comportement de santé et de maladie décrit dans le modèle théorique de Leventhal et 

al. (1980). Par conséquent, l‟ensemble des variables évaluées dans la présente étude a 

été soumis à des analyses statistiques rigoureuses afin de dégager les éventuelles 

interactions entre elles et leur influence sur la qualité de vie. 

 

Dans ce contexte, nous souhaitons fixer trois objectifs principaux à la présente 

étude : les deux premiers cherchent à mieux comprendre les processus qui sous-

tendent le maintien de la qualité de vie ; le troisième s‟intéresse à la construction de la 

représentation de la maladie. De ces objectifs généraux découleront nos hypothèses de 

travail et, toujours envisagées selon ce double point de vue, celui des enfants et celui 

des parents. Nous les présentons ici :  

 

1
er

 objectif : Evaluer la qualité de vie des enfants atteints de cancer ou avec 

des antécédents oncologiques ainsi que celle de leurs parents, et les variables 

relatives à leur ajustement, en comparaison à celles d’enfants tout-venant et de 

leurs parents. 
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De nombreux auteurs ont montré que les résultats concernant l‟ajustement et la 

qualité de vie des enfants atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques 

pouvaient être incohérents et variables. Les stresseurs liés à la maladie, tels que le 

traitement, les procédures médicales, ou encore le temps écoulé depuis le diagnostic 

ont une influence importante (Missotten et al, 2012 ; Tsai et al., 2013). En effet, 

l‟anxiété chez l‟enfant et chez les parents ou le stress parental semblent évoluer en 

fonction de ceux-ci (Barrera et al., 2003 ; Chao et al., 2003 ; Fotiadou et al., 2008 ; 

Miller et al., 2009 ; Pai et al., 2007 ; Thompson & Gustafson, 1996 ; Tsai et al., 2013 ; 

Wakefield et al., 2010).  Il en va de même pour les stratégies de coping chez l‟enfant 

et chez les parents (Aldrige & Roesch, 2007 ; Hoekstra-Weebers et al., 2012 ; 

Patistea, 2005). Il semble même que ces stratégies ne soient pas différentes chez les 

parents d‟enfants atteints de cancer et chez les parents d‟enfants en bonne santé 

(Hoekstra-Weebers et al., 2012). Enfin, il apparaît que la qualité de vie est 

généralement bonne chez les survivants d‟une pathologie oncologique, voire même 

parfois plus élevée que la norme (Maurice-Stam et al., 2009 ; McDougall & Tsonis, 

2009). 

Au sein de notre échantillon expérimental, cinq enfants seulement recevaient 

encore un traitement d‟entretien et la plupart d‟entre eux ont vu leur cancer être 

diagnostiqué il y a plus de trois ans. Pour l‟ensemble de ceux-ci, les nombreux 

stresseurs liés aux phases les plus aiguës de la maladie ne sont donc plus présents. 

Dans ce contexte, nous faisons l‟hypothèse que : 

(a) nous n’observerons pas de différences entre la qualité de vie de la population 

d’enfants issue de notre échantillon expérimental, ainsi que pour les variables 

relatives à leur ajustement, et celles de la population d’enfants provenant de 

l’échantillon tout-venant.  

(b) nous n’observerons pas de différences entre la qualité de vie de la population 

de parents issue de notre échantillon expérimental, ainsi que pour les variables 

relatives à leur ajustement, et celles de la population de parents provenant de 

l’échantillon tout-venant.  
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2
ème

 Objectif : Mettre en évidence les liens entre chaque variable du modèle 

de l’autorégulation, et, de manière plus spécifique, des représentations de la 

maladie, dans l’adaptation de l’enfant et de ses parents en regard de leur qualité 

de vie.  

Dans le modèle de l‟autorégulation des comportements de maladie et de santé, les 

représentations de la maladie ont un rôle essentiel dans l‟ajustement car elles 

permettent l‟adoption de stratégies de coping et la conservation d‟habitudes 

comportementales saines (Boujut, 2012 ; Coutu et al., 2000 ; Ogden, 2008). De 

manière exploratoire, dans le contexte de la pathologie oncologique pédiatrique, nous 

pensons que ces processus peuvent également avoir un impact sur la qualité de vie et 

sont à l‟œuvre chez l‟enfant dans le cadre de son adaptation à la maladie. Dans le 

cadre de la maladie pédiatrique, les sources de soutien telles que les parents sont 

considérées comme étant indirectement affectées par la maladie. Dès lors, nous 

postulons que ces processus seront présents chez les parents vis-à-vis de leur propre 

ajustement face au cancer de leur enfant, ainsi que dans l‟interaction entre parents et 

enfant (Chateaux& Spitz, 2006 ; Untas et al., 2012). Par conséquent, cet objectif sera 

envisagé en trois temps, qui formeront notre deuxième hypothèse :  

(a) au sein de la population d’enfants atteints de cancer ou avec des 

antécédents oncologiques, nous postulons de manière exploratoire que les variables 

relatives à l‟autorégulation de l‟enfant seraient en lien avec sa qualité de vie : une 

maladie perçue comme menaçante, une anxiété situationnelle élevée ainsi que des 

stratégies de coping négatives et d’évitement prédiraient une moins bonne qualité de 

vie de l’enfant.  

 

(b) au sein de la population de parents d’enfants atteints de cancer ou avec 

des antécédents oncologiques, nous postulons de manière exploratoire que les 

variables relatives à l‟autorégulation des parents seraient en lien avec leur qualité de 

vie : une maladie est perçue comme menaçante, une anxiété situationnelle et un stress 

parental élevés ainsi que des stratégies de coping considérées comme peu utiles 

prédiraient une moins bonne qualité de vie des parents.  

 

(c) en regard de l’interaction entre les variables parentales issues du modèle 

de l’autorégulation et la qualité de vie de l’enfant, nous postulons de manière 
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exploratoire que les variables relatives à l‟autorégulation des parents seraient en lien 

avec la qualité de vie de l‟enfant : une maladie perçue comme menaçante, une anxiété 

situationnelle et un stress parental élevés ainsi que des stratégies de coping 

considérées comme peu utiles chez les parents prédiraient une moins bonne qualité de 

vie de l’enfant.  

3
ème

 objectif : Etablir les liens éventuels qui existent entre les représentations 

de la maladie formées par les parents et celles de leur enfant malade.  

Selon Eiser et Havermans (1992) et Knighting et al. (2010), l‟enfant obtient des 

informations sur la maladie ou des indices sur son état de santé de l‟expérience qu‟il a 

avec son environnement. Dans ce contexte, les parents sont une de ses sources 

principales d‟information. Au travers de ce qu‟ils communiquent et expliquent à leur 

enfant au sujet de la pathologie oncologique dont il est atteint, ils pourraient donc 

transmettre leurs propres représentations de la maladie. Nous souhaitons répondre à ce 

dernier objectif selon deux approches : 

 

(a) De manière exploratoire encore une fois, nous postulons qu‟il existe des liens entre 

les représentations des parents et celles de leurs enfants.  

 

(b) Une des dimensions des représentations de la maladie est envisagée de manière 

plus approfondie et plus ouverte, tant chez les parents que chez l‟enfant atteint de 

cancer ou avec des antécédents oncologiques : il s‟agit de la dimension causale. Les 

données recueillies relatives à cette dimension nous permettent d‟émettre une 

hypothèse plus spécifique : les causes évoquées par les parents d’enfants atteints de 

cancer ou avec des antécédents oncologiques concernant la maladie de leur enfant 

seraient en concordance avec celles évoquées par leur enfant. 
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Méthodologie de la recherche  

Préambule  

Ce chapitre concernant la méthodologie adoptée sera scindé en deux parties. En 

effet, la présente étude, qui est de type transversal, a été réalisée sur un échantillon 

composé d‟une population d‟enfants atteints de cancer(ou avec des antécédents 

oncologiques récents) ainsi que de leurs parents et sur un second échantillon contrôle 

composé d‟une population d‟enfants et de parents tout-venant.  

1. Méthodologie relative à la population composée d’enfants atteints de cancer 

ou avec des antécédents oncologiques et de leurs parents  

1.1. L‟échantillon expérimental  

1.1.1. Critères d’inclusion  

Les familles composant l‟échantillon expérimental ont été sélectionnées selon les 

critères suivants :  

o Avoir un enfant âgé de 4 à 12 ans atteint d’une pathologie cancéreuse ou avec 

des antécédents oncologiques récents. Nous avons décidé d‟inclure la plupart 

des cancers rencontrés en oncologie pédiatrique afin d‟obtenir un échantillon 

suffisant. Nous n‟avons pas non plus sélectionné d‟enfants dont le diagnostic 

avait été posé il y a plus de 5 ans. 

o La participation, si possible, des deux parents à l’étude.   

 

1.1.2. Procédure de recrutement  

Cet échantillon a été recruté au sein du Centre Hospitalier Régional de la 

Citadelle (C.H.R) qui possède une unité d‟hémato-oncologie pédiatrique. Nous avons 

d‟abord pris contact avec un des psychologues de l‟unité, Pierre Missotten, qui a déjà 

lui-même entrepris plusieurs recherches avec ce type de population. Nous avons 

ensuite rencontré le Docteur Hoyoux, médecin coordinateur en hémato-oncologie 

pédiatrique, immunodéficience et rhumatologie. Lors de cette réunion, nous avons pu 

lui exposer le projet et réfléchir avec elle à l‟organisation et la mise en place la plus 

optimale de cette recherche en tenant compte des réalités de terrain. Le projet dans 

son ensemble a finalement été soumis au Comité d‟éthique de l‟hôpital afin d‟obtenir 
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l‟accord de ce comité et permettre la réalisation pratique de cette seconde partie du 

mémoire (annexe 1). Nous avons ensuite envoyé une lettre d‟information (annexe 2)  

aux parents susceptibles de participer à l‟étude avec leur enfant et dont les 

coordonnées nous avaient été fournies par le médecin de l‟unité. Quelques jours plus 

tard, nous avons contacté ces parents par téléphone pour leur demander s‟ils 

acceptaient de participer à l‟étude et, le cas échéant, fixer un rendez-vous pour la 

passation du protocole.  

1.1.3. Contexte et lieu de passation  

Les rendez-vous avec les familles ont commencé le 30 janvier 2013 et se sont 

terminés le 4 avril 2013. Ils étaient organisés soit à l‟hôpital pour les enfants encore 

en traitement, soit au domicile de la famille dans la plupart des cas. Chaque famille 

participante a été rencontrée lors d‟un unique rendez-vous d‟une heure. Au cours de 

cette entrevue, nous avons passé en revue les lettres d‟information (annexe 3) avec les 

parents afin de préciser la démarche à la base de l‟étude. Certains points essentiels, 

tels que la confidentialité et l‟anonymat, ou encore l‟absence de jugement par rapport 

aux réponses de chacun, ont été abordés. Ensuite, nous avons complété avec eux les 

lettres de consentement éclairé (une pour les parents, une seconde pour les parents 

concernant la participation de l‟enfant mineur et une troisième pour l‟enfant – annexe 

4). Enfin, nous avons examiné en détail les questionnaires avec les parents avant de 

les inviter à les remplir pendant que nous administrions ceux prévus pour l‟enfant. 

Nous avons également prévu un temps de discussion après la passation afin de voir si 

les parents avaient des remarques à formuler quant aux questionnaires et quant aux 

réponses fournies.  

1.2. La composition du protocole expérimental  

Ce mémoire s‟inscrit dans la lignée d‟études entreprises au sein du service de 

Pédiatrie du CHR de la Citadelle. Plus précisément, ce travail prolonge l‟étude 

« Qualité de vie des parents d‟un enfant atteint d‟une pathologie oncologique. Effet de 

certains facteurs biopsychosociaux sur l‟adaptation des parents au cancer » réalisée 

par Mme Isabelle Badot et M. Pierre Missotten, psychologues dans le service 

d‟hémato-oncologie pédiatrique du CHR de la Citadelle (mai-novembre 2010). Leur 

recherche avait déjà été répliquée dans le contexte de la mucoviscidose, au travers du 

projet de recherche doctorale de Melle Malorie Touchèque (2011-2014), intitulé 
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« Qualité de vie des enfants atteints de mucoviscidose : quels sont les 

prédicteurs ? ». Les questionnaires utilisés dans notre protocole ont été sélectionnés 

en fonction de cette dernière recherche. Les données que nous collecteront 

permettront d‟enrichir celles déjà recueillies, notamment en apportant un éclairage 

supplémentaire sur la maladie et son impact sur l‟enfant et, plus globalement, sur sa 

famille.  

Plus spécifiquement, les questionnaires ont été sélectionnés dans le but de 

recueillir des données chez l‟enfant et chez le parent, pour les différentes variables du 

modèle de l’autorégulation du comportement de santé et de maladie de Leventhal. 

Ainsi, le protocole se compose de tests appréhendant : les représentations de la 

maladie perçue comme une menace pour la santé, les émotions en réaction à cette 

menace, et les procédures spécifiques sélectionnées pour faire face à la maladie (les 

stratégies de coping). La qualité de vie a été ajoutée à ce modèle comme indicateur de 

l‟évaluation des conséquences de la maladie sur la vie de l‟enfant et celle de ses 

parents.   

1.2.1. Le protocole destiné aux enfants atteints de cancer ou avec des 

antécédents oncologiques 

Le protocole destiné aux enfants atteints de cancer ou avec des antécédents 

oncologiques est composé de cinq questionnaires. Il a été optimisé et ajusté en 

fonction de l‟âge. Nous le présentons dans le tableau 1.  

Tableau 1   

Composition du protocole selon l’âge des enfants. 

 Enfants 

4-6 ans  7 ans  8-12 ans  

Représentations de la maladie  CIPQ CIPQ 

Réponse émotionnelle : anxiété    STAIC 

Coping   Kidcope Kidcope 

Qualité de vie  

Générique  

Modulaire  

 

AUQUEI 

 

 

AUQUEI 

 

AUQUEI 

ISQV-E 
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1.2.1.1. Le Children‟s Illness Perception Questionnaire (CIPQ, Walker 

et al., 2006) (annexe 5) 

Il s‟agit d‟un questionnaire pour les enfants de sept à douze ans adapté du 

Questionnaire des Perceptions de la Maladie pour Adultes (IPQ ; Weinman, Petrie, 

Moss-Morris & Horne, 1996). Il est basé sur la théorie des perceptions de la maladie 

de Leventhal qui met en évidence quatre dimensions des représentations de la 

maladie, à savoir les causes, les conséquences, la durée ainsi que la contrôlabilité. Le 

CIPQ est constitué de deux parties reprenant 26 items au total:  

o la première partie comprend 16 items qui évaluent les croyances de l‟enfant 

quant à la durée, aux conséquences et à la contrôlabilité/curabilité de sa 

maladie. 

o la seconde partie comprend 10 items qui évaluent les croyances de l‟enfant 

quant aux causes de sa maladie.  

La formulation des ces items a été simplifiée pour convenir au niveau de 

compréhension de l‟enfant tout en conservant le contenu initial des items de l‟IPQ. 

L‟enfant répond suivant une modalité « vrai » ou « faux », et non plus sur une échelle 

de Likert, comme c‟est le cas dans la version adulte. Cet instrument permet d‟évaluer 

les dimensions des représentations de la maladie qui sont les plus présentes chez 

l‟enfant malade. Le score global peut être utilisé pour estimer dans quelle mesure 

l‟enfant perçoit sa maladie comme menaçante ou bénigne, un score élevé reflétant une 

perception de la maladie plus menaçante.  

 

1.2.1.2. L‟Inventaire d‟Anxiété pour Enfants (STAIC, Spielberger, 

Edwards, Lushene, Montuori, & Platzek, 1973) (annexe 6) 

Ce questionnaire a été conçu pour évaluer l‟anxiété chez les enfants âgés de neuf 

à douze ans. Il peut toutefois être utilisé avec des enfants plus jeunes ou plus âgés. Il a 

été adapté du questionnaire réalisé par le même auteur pour les adultes (l‟Inventaire 

d‟Anxiété Etat-Trait, STAI-Y AB). Il est composée de deux échelles distinctes, de 20 

items chacune, qui peuvent être administrées conjointement ou séparément :  

o La sous-échelle « anxiété-état » évalue ce que le sujet ressent dans l‟instant 

présent, c‟est-à-dire au moment où il répond au questionnaire. Cette sous-

échelle permet d‟appréhender l‟anxiété situationnelle et transitoire de l‟enfant.  
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o La sous-échelle« anxiété-trait » évalue ce que le sujet ressent en général. Cette 

sous-échelle permet de mesurer des différences individuelles assez stables 

dans la propension à l‟anxiété chez l‟enfant et dans sa tendance à vivre des 

états d‟anxiété.  

Ainsi, l‟enfant s‟évalue lui-même sur une échelle en 3 points en sélectionnant 

parmi les trois possibilités qui lui sont présentées celle qui, selon lui, le décrit le 

mieux. Une valeur chiffrée allant de 1 à 3 est attribuée à chacune de ces possibilités 

de réponse. Le score final s‟obtient par l‟addition des sous-scores à chaque item et se 

situe entre un score minimum de 20 et un score maximum de 60. Plus le score final 

est élevé, plus le niveau d‟anxiété est important. Les données normatives du STAIC, 

par âge et par sexe, ont été établies aux Etats-Unis (Spielberger, 1973 ; Tableau 2) sur 

base de deux échantillons d‟enfants de l‟école élémentaire:  

 

Tableau 2  

Normes du STAIC (moyenne, écart-type, intervalles et effectif) selon le sexe de l’enfant (Spielberger, 

1973). 

 

Dans le cadre de la présente étude, nous avons privilégié l‟utilisation de l‟échelle            

«anxiété-état », à la fois pour alléger le protocole, mais aussi pour nous concentrer sur 

une évaluation de l‟anxiété en tant que caractéristique situationnelle et non stable de 

la personnalité de l‟enfant. 

 

1.2.1.3. Le Kidcope (Spirito, Stark & Williams, 1988) (annexe 7) 

Cet outil permet d‟évaluer rapidement les stratégies adaptatives cognitives et 

comportementales des enfants (7–12 ans) et des adolescents (13–18 ans) en réponse à 

un stress. Dans le cadre de la présente étude, le stresseur envisagé était la maladie 

cancéreuse. Il a été élaboré à partir de l‟approche transactionnelle du stress 

développée par Lazarus et Folkman. Il est composé de deux parties :  
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o La première partie invite les enfants à apprécier une situation spécifique en 

termes de nervosité, de tristesse et de colère.  

o  La seconde partie consiste à demander à l‟enfant s‟il utilise ou un non 

certaines stratégies adaptatives énoncées au travers de situations auxquelles il 

est susceptible d‟être confronté et s‟il estime cette stratégie efficace ou non. 

Dix stratégies de coping cognitif et comportemental sont évaluées par le 

questionnaire: la distraction, le repli social, la restructuration cognitive, 

l’auto-critique, la critique des autres, la résolution de problème, la régulation 

émotionnelle, la pensée magique, le support social et la résignation.  

Au départ, l‟outil a été conçu pour analyser chaque stratégie de coping 

séparément (Spirito, 1996). Dans le contexte de la maladie chronique infantile, 

Spirito, Stak et Tyc (1994) ont toutefois proposé une structure en trois sous-échelles, 

regroupant les items en stratégies de coping actif (restructuration cognitive, la 

résolution de problème, le support social et la régulation émotionnelle), en stratégies 

d‟évitement (la distraction, le retrait social, la pensée magique et la résignation) et en 

stratégies négatives (l‟auto-critique et la critique des autres). Les stratégies de coping 

mises en place par l‟enfant seront donc envisagées selon ce double point de vue.  

 

1.2.1.4. L‟Inventaire Systémique de Qualité de Vie pour Enfant sur IAD 

(ISQV-E/I-Pad, Etienne, Touchèque, Missotten, Lemetayer, Spitz & 

Dupuis, 2012) (annexe 8) 

Il s‟agit d‟un auto-questionnaire de qualité de vie modulaire destiné aux enfants 

de 8 à 12 ans, validé en français et qui, initialement, se présentait sur trois planches en 

bois (Etienne, Dupuis, Spitz, Lemetayer & Missotten, 2011). Depuis 2012, l‟outil 

dispose d‟un autre support : il est accessible sur I-Pad. Ce nouveau support présente 

de bonnes qualités psychométriques, comparables à la version antérieure (Touchèque, 

Tilkin & Etienne, 2013). Dans le cadre de la présente recherche, nous utiliserons donc 

l‟ISQV-E dans sa version I-Pad. 

Plus précisément, ce questionnaire envisage l‟évaluation de la qualité de vie en 

terme d‟écart entre la situation actuelle ressentie par l‟enfant et les buts qu‟il se fixe 

dans 20 domaines de vie (Missotten, 2005 ; Tableau 3).   
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Tableau 3  

Items génériques de l’ISQV-E (Missotten, 2005). 

1. Le sommeil 11. Relations avec les frères et sœurs 

2. L‟alimentation 12. Les contacts avec mes amis 

3. La douleur physique 13. Comment mes amis parlent de moi 

4. La santé 14. L‟école  

5. Les vêtements  15. Les résultats scolaires 

6. L‟apparence physique 16. Les sports que je pratique 

7. La chambre  17. Les activités extra-scolaires non 

sportives 

8. Les relations avec les grands-parents  18. L‟autonomie 

9. Les relations avec maman 19. L‟obéissance à l‟autorité  

10. Les relations avec papa 20. La tolérance à la frustration  

 

Ces 20 domaines de vie composent le module générique ; ils sont applicables 

quelle que soit la population pédiatrique, ce qui permet notamment l‟établissement de 

comparaisons entre divers types de cohortes d‟enfants (Etienne, Missotten, 

Lemetayer, Spitz & Dupuis 2009).  

La passation du protocole expérimental comprend également un module 

spécifique de six items spécifiques aux enfants traités en hémato-oncologie 

pédiatrique (Missotten, et al., 2012 ; Tableau 4).  

Tableau 4  

Items spécifiques au cancer de l’ISQV-E (Missotten et al., 2012). 

1. Les nausées et les vomissements  4. La connaissance de la maladie, des 

traitements et de leurs effets secondaires  

2. Le fonctionnement physique et la 

capacité de participer à des activités 

habituelles 

5. Les relations avec le personnel 

soignant  

3. L‟anxiété liée aux traitements et/ou au 

suivi médical 

6. Les capacités d‟attention, 

d‟apprentissage et de mémorisation  
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La présentation générale de chaque domaine apparaît sur l‟écran de la tablette 

telle qu‟illustré dans la figure 4.  

 
Figure 4.Visuel de chaque domaine de l‟ISQV-E présenté sur l‟Ipad (Etienne et al., 2012).  

Avant toute question, chaque domaine est préalablement défini. Pour chacun, une 

situation idéale, reliée à l‟idée d‟être parfaitement heureux dans le domaine en 

question, est proposée. Sur l‟écran de l‟Ipad, l‟enfant fournit à chaque fois des 

réponses relatives à : 

o son Etat Actuel et son But par rapport à la situation idéale grâce à deux traits qui 

apparaissent quand l‟enfant touche l‟écran du doigt sur un cadran de type 

« Visual Analog Scale », c‟est-à-dire une échelle d‟appréciation de 0 à idéal.  

o l‟Evolution ou l‟impression que, ces derniers jours, sa situation actuelle est 

stable, se rapproche ou s‟éloigne de la situation idéale. Quatre possibilités de 

réponses spécifient la vitesse d‟amélioration ou de détérioration : « très 

lentement », « lentement », « rapidement » et « très rapidement ».  

o l‟Importance que chaque domaine revêt pour lui selon cinq modalités: 

« essentiel », « très important », « important », « moyennement important », 

« pas ou peu important ».  

Contrairement à la version adulte, chaque domaine est totalement clôturé avant de 

passer au suivant ; cette façon de procéder offre la possibilité à l‟enfant de percevoir 

la réponse qu‟il fournit pour chaque domaine dans sa globalité (Missotten, 2005).  

La correction de l‟ISQV-E s‟effectue par le biais d‟un programme informatique 

mis au point par Dupuis. Il nous permettra d‟obtenir quatre scores principaux (Etienne 

et al., 2011) :  
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o Le score état (de 0 à 100) ou la distance moyenne entre l‟état actuel et la 

situation idéale. Ce score fournit des informations sur le niveau actuel de 

bonheur. En effet, plus le score est élevé, plus la situation actuelle est loin de 

l‟idéal.  

o Le score but (de 0 à 100) ou la distance moyenne entre le but et la situation 

idéale. Il donne des informations sur le niveau désiré de bonheur. Un score 

élevé signifie que les buts sont bas, puisqu‟ils sont loin de l‟idéal.  

o Le score rang (2 à 0,15) : il s‟agit du rang moyen des 28 domaines pour lesquels 

le sujet va indiquer la priorité que chacun de ces domaines revêt. Plus ce score 

est élevé, plus le domaine est considéré comme important pour le sujet.  

o Le score écart (-100 à 100) est le score de qualité de vie. Il représente la 

distance moyenne entre l‟état actuel du patient et son but désiré, pondéré à la 

fois par la vitesse d‟amélioration ou de détérioration et par le rang attribué à 

l‟item. La vitesse d‟amélioration réduit (1 à 0,31) la charge subjective de 

l‟écart alors que la vitesse d‟éloignement (3,25 à 1) augmente cette charge 

subjective. Une priorité de rang élevé va également augmenter l‟écart, tandis 

qu‟une priorité basse le diminue. Il en résulte que plus le score écart est élevé, 

moins bonne est la qualité de vie. Un score négatif indique que l‟état actuel est 

meilleur que le but. 

Missotten et al. (2010) ont mis en évidence les scores globaux d‟Etat, de But et 

d‟Ecart de 20 enfants en traitement et 35 enfants hors traitement oncologiques en 

comparaison avec 288 enfants tout-venant. Ils sont illustrés dans le tableau 5.  

Tableau 5  

Scores d’Etat, de But et d’Ecart de l’échantillon d’enfants tout-venant, hors traitement et en traitement 

oncologiques (Missotten et al., 2010).  

  

Tout-venant 

Hors traitement  

En traitement 

  

 Moyenne (écart-type = σ) F(dl) p 

ISQV-E Etat  21 (10) 20.4 (12.3) 30.5 (14) F(2,340)=7.7 *** 

ISQV-E But 11.1 (7.1) 13.3 (11.3) 16.1 (11.9) F(2,340)=4.5 * 

ISQV-E Ecart  2.1 (2) 1.34 (3.5) 4.8 (6.6) F(2,340)=11.4 *** 
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1.2.1.5. L‟Autoquestionnaire de Qualité de Vie de l‟Enfant Imagé 

(AUQUEI, Manificat,  Dazord, Cochat & Nicolas, 1997) (annexe 9) 

Nous avons choisi d‟intégrer un second instrument de mesure de la qualité de vie 

de l‟enfant afin de pouvoir obtenir cette évaluation pour les enfants les plus jeunes 

présents dans notre échantillon. Cette échelle imagée est en effet destinée aux enfants 

âgés de 4 à 12 ans et fondée sur le recueil du point de vue de l‟enfant en termes de 

satisfaction pour divers domaines de sa vie. L‟outil, d‟emploi aisé, présente de bonnes 

qualités psychométriques (Manificat et al., 1997). Il inclut des questions relatives à la 

santé et est également discriminant vis-à-vis de l‟âge et de l‟état de santé de l‟enfant 

(Harding, 2001 ; Manificat et al., 1997). Il peut s‟inscrire dans une perspective 

d‟évaluation de soins et fournir une meilleure compréhension de la manière dont les 

traitements sont vécus et dont l‟enfant s‟adapte lorsqu‟il se trouve dans un contexte 

particulier (Missotten, 2005). Il est composé de deux parties principales :  

o La première partie correspond à l’énonciation d’une question ouverte (figure 

5). Cette question propose à l‟enfant de se représenter une situation vécue à 

partir des quatre paliers de satisfaction. Ces paliers sont représentés au moyen 

de quatre visages exprimant des états émotionnels différents, à savoir « pas 

content du tout », « pas content », « content » et « très content ».  

 

 

Figure5. Question initiale pour l‟échelle ouverte de l‟AUQUEI (Manificat et al., 1997). 

 

L‟enfant va puiser dans sa propre expérience et choisit lui-même les éléments 

qu‟il considère comme pertinents pour évaluer son état de bien-être.  
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o La seconde partie est une échelle fermée de 26 à 31 items
22

 explorant les 

relations familiales, sociales, l‟activité (jeu, scolarité, loisirs), la séparation, la 

santé et les fonctions telles que le sommeil et l‟alimentation. L‟enfant doit 

préciser son niveau de satisfaction en choisissant l‟un des quatre paliers qui 

correspond le mieux à ce qu‟il ressent face au domaine évoqué dans la 

question (figure 6). La cotation de chaque item varie de 0 (« pas content du 

tout ») à 3 (« très content »).  

 

Dans la présente étude, nous avons privilégié l‟exploitation, plus simple, des 

réponses à l‟échelle fermée.  

 
Figure 6.Question type de l‟échelle fermée de l‟AUQUEI (Manificat et al., 1997). 

 

Le tableau 6 illustre les scores globaux de qualité de vie établis par Manificat et 

Dazord (2002) avec l‟AUQUEI à partir d‟un échantillon de 894 enfants français dont 

491 issus de la population générale et 403 enfants issus de contextes spécifiques 

(maladies somatiques, difficultés psychologiques et contexte de placement à caractère 

social).  

 

Tableau 6  

Scores globaux de qualité de vie à l’échelle fermée au sein de la population étudiée (Manificat & 

Dazord, 2002).  

 N 

Sexe  

(% filles) 

Age  

(mois) 

Score Global  

de qualité de vie 

Population générale 491 47 80 2.09 

Contextes spécifiques 403 36 97 2.05 

Echantillon total 894 42 83,7 2,07 

 

 

                                                             
22 Version « ourson » de 26 items prévue pour  les enfants de trois à cinq ans et version  « soleil » de 31 
items prévue pour les enfants de six à douze ans (Manificat & Dazord, 2002). 
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1.2.2. Le protocole destiné aux parents d’enfants atteints de cancer ou avec 

des antécédents oncologiques  

Le protocole administré aux parents est fait des mêmes questionnaires que ceux 

des enfants dans une version élaborée pour une population adulte et d‟un 

questionnaire sociodémographiques.  

1.2.2.1. Questionnaire sociodémographique (annexe 10) 

Ce questionnaire est basé sur les questionnaires sociodémographiques utilisés 

dans le cadre de la recherche de Mme Badot et M. Missotten (mai-novembre 2010) et 

de la recherche doctorale de Melle Touchèque (2011-2014). Il a été conçu afin de 

récolter d‟une part des données sociodémographiques concernant les parents et 

d‟autre part des données spécifiques liées aux contraintes de la maladie de l‟enfant. 

Les informations recueillies ont trait à l‟âge du parent, à son état civil, à son niveau 

d‟étude, à sa profession, et au nombre d‟enfants de la famille. Nous y avons 

également inclus des informations relatives à l‟enfant malade telles que son âge, son 

sexe, le type de traitement reçu, le nombre d‟hospitalisations, de passages en hôpital 

de jour et de soins à domicile et les antécédents familiaux.  

1.2.2.2. Le Brief Illness Perception Questionnaire (BIPQ, de Broadbent, 

Petrie, Main & Weinman, 2006) (annexe 11) 

Ce questionnaire est la version abrégée de l‟Illness Perception Questionnaire 

(IPQ ; Weinman et al., 1996), la mesure quantitative la plus largement utilisée pour 

évaluer les perceptions de la maladie, issue des recherches de Leventhal sur les 

représentations de la maladie. Il intègre les cinq dimensions qui caractérisent ces 

représentations : l‟identité, les conséquences, la durée, la contrôlabilité et la 

curabilité ainsi que les causes de la maladie. L‟outil avait précédemment été révisé 

(Illness Perception Questionnaire-Revised ; IPQ-R, Moss-Morris et al., 2002) afin 

d‟ajouter de nouveaux items qui prennent en compte : 

o Deux aspects de la dimension de contrôlabilité : le contrôle personnel et le 

contrôle du traitement. 

o La dimension cyclique de la durée 

o La compréhension générale de la maladie 

o La représentation émotionnelle de la maladie. 
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La version utilisée dans la présente étude est une version brève formée de neuf 

items, dont huit nouveaux items issus de la révision de l‟outil et une dernière question 

spécifique relative aux causes dans laquelle le sujet doit lister les trois causes les plus 

importantes de sa maladie. Les cinq premiers items investiguent les quatre premières 

dimensions de la maladie, en tenant compte des deux aspects de la dimension de 

contrôlabilité. Les trois derniers items concernent la représentation émotionnelle de la 

maladie ainsi que la compréhension générale que le sujet en a.  

Tous les items, à l‟exception de la dernière question ouverte, utilisent une échelle 

de réponse graduée de 0 à 10. Cet outil permet d‟évaluer rapidement les 

représentations cognitives et émotionnelles de la maladie. Il est également possible 

d‟obtenir un score global qui indique dans quelle mesure l‟individu perçoit sa maladie 

comme menaçante, un score élevé indiquant que la maladie est perçue comme plus 

menaçante. Enfin, les réponses concernant les causes peuvent être regroupées dans 

des catégories (telles que le stress, le style de vie et l‟hérédité) déterminées en 

fonction de la maladie étudiée (Broadbent et al., 2006).  

Dans la présente étude, les consignes de cet outil ont été adaptées aux parents
23

 

afin d‟évaluer la perception personnelle qu‟ils ont de la maladie de leur enfant et de 

l‟influence que cette maladie a sur leur propre vie. 

1.2.2.3. L‟Inventaire d‟Anxiété pour Adultes (STAI Y A-B, 

Spielberger, 1983 ; validation française, Bruchon-Schweitzer & 

Paulhan, 1993) (annexe 12)  

Ce questionnaire d‟auto-évaluation de l‟anxiété chez l‟adulte comprend deux 

échelles distinctes, de 20 items chacune, qui peuvent être administrées séparément ou 

conjointement :  

o La sous-échelle « anxiété-trait » permet l‟évaluation des caractéristiques 

anxieuses de la personnalité. Elle nous renseigne sur la tendance stable et 

généralisée à ressentir de la tension, de la nervosité et de l‟inquiétude. Le sujet 

est invité à indiquer comment il se sent habituellement en répondant selon 

                                                             
23 Par exemple : « combien de temps estimez-vous que la maladie de votre enfant va durer ? » 
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quatre modalités (« presque jamais », « parfois », « souvent », « presque 

toujours ») correspondant à un score de 1 à 4.  

o La sous-échelle « anxiété-état » permet d‟appréhender l‟anxiété situationnelle 

et donc transitoire. Le sujet est invité à indiquer l‟appréhension, la tension, la 

nervosité ainsi que l‟inquiétude qu‟il ressent à l‟instant présent. Quatre 

modalités de réponses sont également possibles (« non », « plutôt non », 

« plutôt oui », « oui ») correspondant à un score allant de 1 (niveau le plus 

faible d‟anxiété) à 4 (niveau le plus élevé).  

Dans les deux sous-échelles, la note globale s‟obtient par la somme des scores de 

réponse aux 20 items. Cette note s‟échelonne de 20 à 80. Les scores élevés indiquent 

une plus forte anxiété. Les normes de la STAI sont : >65 (très élevé), 56-65 (élevé), 

46-55 (moyen), 36-45 (faible) et <35 (très faible) (Spielberger et al. 1983). Comme 

dans le protocole administré aux enfants, seule la partie évaluant l‟anxiété-état a été 

utilisée dans ce projet. Il s‟agit de l‟une des échelles d‟auto-évaluation de l‟anxiété 

chez l‟adulte la plus utilisée. La forme Y de l‟inventaire d‟anxiété trait-état a été 

adaptée en français par Bruchon-Schweitzer et Paulhan (1993) qui ont établi des 

normes sur une population de 200 adultes (tableau 7). 

 

Tableau 7  

Moyennes et écarts-types de 200 adultes français (Bruchon-Schweitzer & Paulhan, 1993). 

 

  

1.2.2.4. Le questionnaire de stress parental (PSI-4,  Abidin, 1990 ; 

validation française, Touchèque, Etienne, Stassart & Catale, in 

prep.) (annexe 13)  

Ce questionnaire est employé pour mesurer l‟importance du stress des parents et 

en identifier les sources. Il permet d‟avoir des informations à la fois sur la détresse 

émotionnelle des parents, mais aussi sur la perception qu‟ils ont de l‟adaptation de 

leur enfant. La version courte, utilisée dans la présente étude, est une auto-évaluation 

composée de 36 items évaluant le stress parental selon trois facteurs (Bigras et al., 
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2009): 

o La détresse parentale : le parent a l‟impression qu‟il ne maîtrise pas son rôle 

parental. 

o Les interactions dysfonctionnelles entre les parents et l’enfant : le parent perçoit 

que sa relation avec son enfant est négative. 

o Les comportements problématiques de l’enfant : le parent perçoit que son enfant 

est difficile à éduquer.  

Ces sous-dimensions peuvent, seules ou de manière combinée, influencer 

négativement les comportements parentaux, ce qui, en retour, a un impact sur le 

développement de l‟enfant (Sheppard, McDonald & Welbourne, 2010). Elles 

présentent chacune douze items auxquels le parent répond via une échelle à 5 points 

allant de « tout à fait d‟accord » à « tout à fait en désaccord ». Un score total est 

calculé en additionnant les réponses aux trois sous-échelles permettant d‟établir si le 

parent présente un niveau clinique de stress parental ou non. Un score de plus de 90 

indique un niveau élevé de stress parental, alors qu‟un score inférieur à 90 indique un 

niveau normal de stress parental (Bigras et al., 2009).  

1.2.2.5. Le Coping Health Inventory for Parents (CHIP, McCubbin et 

al., 1983) (annexe 14) 

Ce questionnaire d‟auto-évaluation comprend 45 items et est généralement 

destiné aux parents d‟enfants malades. Fréquemment utilisé en oncologie pédiatrique, 

il a été élaboré afin de mesurer les changements adaptatifs observés chez les parents 

en raison de la présence de la maladie chez leur enfant. Il se compose de trois facteurs 

(McCubbin et al., 1983) :  

o Le maintien de la cohésion familiale, la coopération et d’une définition 

optimiste de la situation;  

o Le renforcement de l’estime de soi, du soutien social et de la stabilité 

psychologique ;  

o La compréhension de la situation médicale au travers de la communication 

avec le personnel soignant et avec d’autres parents.  

Une liste de 45 comportements de coping est présentée au parent qui doit 

indiquer s‟il utilise ou non la stratégie de coping mentionnée. S‟il l‟utilise, il est alors 
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amené à préciser la manière dont la stratégie a pu l‟aider sur une échelle allant de 0 

(inutile) à 3 (extrêmement utile). S‟il n‟utilise pas le comportement de coping 

mentionné, il est amené à indiquer si cela relève d‟un choix personnel ou si cela 

s‟avère tout simplement impossible pour lui. 

Le nombre d‟items composant chacun des trois facteurs est respectivement de 

19,18 et 8. Le score obtenu à chaque item est additionné afin de former un score total 

pour chacune des trois sous-échelles. Plus le score est élevé, plus la stratégie de 

coping est utile aux parents pour faire face à la situation (McCubbin et al., 1983). Le 

tableau 8 fournit les scores normatifs des parents ayant un enfant atteint d‟une 

maladie chronique pour l‟ensemble des facteurs (McCubbin, 1987
24

).  

Tableau 8  

Index des scores normatifs des mères et pères ayant un enfant atteint d’une maladie chronique pour 

l’ensemble des facteurs (McCubbin, 198725). 

 

1.2.2.6. L‟Inventaire Systémique de Qualité de Vie (ISQV, Dupuis, 

Taillefer, Rivard, Roberge & Saint-Jean, 2001) (annexe 15)  

L'Inventaire Systémique de Qualité de Vie (ISQV) mesure la qualité de vie par 

l‟écart qui existe entre l‟état actuel et le but que l‟individu se fixe dans 28 domaines 

de vie, regroupés en neuf rubriques : la santé physique, le fonctionnement cognitif et 

affectif, l‟environnement social et familial, la relation de couple, les loisirs, le travail 

professionnel, le travail domestique et la spiritualité (Dupuis et al., 2012). 

Cet auto-questionnaire se présente en deux parties : 

Dans la première partie, chaque domaine est envisagé au travers de deux 

encadrés (figure 7) :  

                                                             
24 Cités par Patistea (2005). 
25 Cités par Patistea (2005).  
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Figure7. La représentation d‟un domaine de l‟ISQV (Dupuis et al., 2001). 

Avant toute question, chaque domaine est préalablement défini. Une situation 

idéale est également proposée, formulée en incluant l‟idée « d‟être parfaitement 

heureux » dans le domaine mentionné. Cette formulation permet d‟éviter de parler en 

termes de préférences individuelles et envisage le bonheur comme le but ultime que 

chacun essaye d‟atteindre par ses actions dans différents domaines de vie (Dupuis et 

al., 2012).La présentation des items se fait à l‟aide d‟un cadran de type « Visual 

Analog Scale », c‟est-à-dire une échelle d‟appréciation allant de 0 à idéal, situé dans 

l‟encadré de gauche. Le sujet va devoir dessiner deux flèches situant :  

o Son Etat Actuel par rapport à la situation idéale, soit l‟évaluation de la situation 

actuelle en prenant comme repère temporel les trois dernières semaines 

écoulées. 

o Son But par rapport à la situation idéale. Le but correspond à une situation jugée 

satisfaisante pour le sujet.  

o L‟impact de la condition étudiée par rapport à la situation idéale. Toutefois, afin 

de comparer des résultats similaires tant au niveau des enfants qu‟au niveau 

des adultes tout-venant, ce dernier point n‟a pas été complété dans le cadre de 

notre étude. 

En utilisant l‟encadré de droite, le sujet va pouvoir indiquer si l‟écart entre la 

situation actuelle et la situation satisfaisante est stable ou non. Il devra évaluer s‟il a le 

sentiment que la situation est stable, si elle s‟améliore ou si elle se détériore, ainsi que 

la vitesse à laquelle se produit ou non ce changement (Dupuis et al., 2012).  
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La seconde partie du questionnaire reprend chaque domaine de vie, numéroté de 

1 à 28. Le sujet doit indiquer sur une échelle de Likert, allant de 1 (« essentiel ») à 7 

(« inutile ») l‟importance que le domaine revêt pour lui (figure 8) (Dupuis et al., 

2012).  

 

Figure8. Les domaines de vie et leurs priorités (Dupuis et al., 2001). 

Cette dernière partie est appliquée aux priorités (encore appelée « rang ») que le 

sujet accorde aux domaines de vie. Si un domaine de vie est important, alors 

l‟incertitude associée à l‟écart aura un impact négatif. A l‟inverse, un écart dans un 

domaine moins important n‟affectera pas le sujet. Les rangs allant de 1 à 3 

(respectivement « essentiel », « très important » et « important ») amplifient le poids 

de l‟incertitude alors que les rangs allant de 4 à 7 (respectivement « moyennement 

important », « peu important », « sans importance » et « inutile ») le réduisent 

(Dupuis, et al., 2012). 

Pour récapituler brièvement, nous pouvons dire que l‟ISQV envisage l‟évaluation 

de la qualité de vie en termes d‟écart entre une situation actuelle et les buts fixés dans 

différents domaines de vie. Cet écart est pondéré par la vitesse d‟amélioration ou de 

détérioration ainsi que par l‟importance relative accordée par le sujet à chaque 

domaine de sa vie.  

La correction de l‟ISQV s‟effectue par le biais d‟un programme informatique mis 

au point par Dupuis. Il nous permettra d‟obtenir quatre scores principaux, que nous 

avons précédemment décrits pour l‟ISQV-E : le score Etat, le score But, le score Rang 

et le score Ecart, indicateur de la qualité de vie.  
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Le tableau 9 présente les résultats (moyenne et écart-type) des scores de l‟ISQV 

pour 580 adultes sains établi récemment par Dupuis et al. (2012).  

Tableau 9  

Moyenne et écart-type de 580 adultes tout-venant (Dupuis et al., 2012). 

 
 

2. Méthodologie relative à la population composée d’enfants tout-venant et de 

leurs parents 

2.1. L‟échantillon tout-venant 

2.1.1. Critères d’inclusion et d’exclusion  

Le groupe contrôle a été apparié au groupe d‟enfants de l‟échantillon 

expérimental et rassemble par conséquent des enfants du même âge (entre 4 et 12 ans) 

et du même sexe que les enfants atteints de cancer, ainsi que leurs parents. Les 

critères de sélection de ces familles étaient les suivants : 

o Avoir un enfant qui n’est atteint d’aucune maladie.  

o La participation, si possible, des deux parents à l’étude.  

 

2.1.2. Procédure de recrutement  

L‟ensemble des enfants constituant l‟échantillon contrôle et leurs parents ont été 

recrutés au sein de deux écoles primaires de l‟enseignement communal de la 

périphérie liégeoise. Après une rencontre avec les directrices respectives, nous avons 

adressé un courrier explicatif (annexe 16) à l‟ensemble des parents via le journal de 

classe de l‟enfant. Dans cette lettre, nous avons explicitement demandé aux parents 

d‟indiquer l‟âge et le sexe de leur enfant afin de pouvoir sélectionner ceux qui 

correspondaient aux enfants de l‟échantillon expérimental. Les familles intéressées 

ont renvoyé le courrier à l‟école et nous avons ensuite recontacté chacune d‟entre 

elles afin de fixer un rendez-vous pour la passation du protocole ou de leur indiquer 

qu‟elle ne correspondait pas aux critères d‟appariement de l‟étude.  
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2.1.3. Contexte et lieu de passation  

Les rendez-vous avec les familles ont commencé le 6 février 2013 et se sont 

terminés le 4 avril 2013. Ils ont eu lieu à chaque fois au domicile de la famille lors 

d‟une rencontre unique d‟une heure. Au cours de cette entrevue, nous avons passé en 

revue les lettres d‟information envoyées (adaptées à partir de celle élaborée pour 

l‟échantillon expérimental) avec les parents afin de leur expliciter le sens de la 

démarche à la base de l‟étude. Comme pour l‟échantillon expérimental, certains 

points essentiels, tels que la confidentialité et l‟anonymat, ou encore l‟absence de 

jugement par rapport aux réponses de chacun ont été abordés. Ensuite, les parents ont 

complété et signé les lettres de consentement éclairé (en trois exemplaires et adaptées 

à partir de celles utilisées pour l‟échantillon expérimental). Enfin, nous avons 

examiné les questionnaires avec les parents avant de les inviter à les remplir pendant 

que nous administrions ceux prévus pour l‟enfant. Nous avons également réservé un 

moment de discussion pris après la passation afin de voir si les parents avaient des 

remarques à formuler quant aux questionnaires et aux réponses fournies.  

2.2. La composition du  protocole tout-venant 

Le protocole destiné aux enfants sains et à leurs parents est composé des mêmes 

questionnaires que ceux formant le protocole expérimental que nous venons de 

décrire, à l‟exception, pour chacun, du questionnaire de représentations de la maladie 

(CIPQ et BIPQ). Ces questionnaires sont repris dans le tableau 10. 

Tableau 10  

Tableau récapitulatif du protocole pour la population d’enfants et de parents tout-venant. 

 Parents Enfants 

4 à 6 ans 7 ans 8 à 12 ans 

Réponse 

émotionnelle 

STAI     

PSI-4                

  STAIC 

Coping
26

 CHIP  Kidcope Kidcope 

Qualité de vie  ISQV AUQUEI AUQUEI ISQV-E  

AUQUEI 

 

                                                             
26 Dans le cadre de la présente étude, le stresseur évoqué pour les enfants tout-venant était une maladie 

commune, telle qu‟un rhume ou une grippe. Par conséquent, il était demandé à leurs parents 
d‟envisager la façon dont ils réagissaient lorsque leur enfant était malade.  
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3. Analyses statistiques 

Ce point présente les analyses statistiques effectuées sur les données récoltées. 

Au préalable, la vérification de la condition de normalité, nécessaire à toute utilisation 

des statistiques paramétriques, a été effectuée par le biais de la statistique W de 

Shapiro-Wilk. En raison du caractère de non normalité de certaines variables et du 

faible échantillon, nous avons décidé d‟employer des statistiques non paramétriques. 

Notons que ces analyses statistiques ont été réalisées à l‟aide de la version 10.1 du 

logiciel Statistica avec un seuil de significativité placé à .05. 

Nous avons eu recours aux procédures statistiques suivantes : 

 

o Des statistiques descriptives des données fournies par les différents tests utilisés 

dans la présente et explicités ci-dessus.  

o Pour les données sociodémographiques, nous nous en sommes tenus à la 

description chiffrée de chaque variable ainsi qu‟à l‟énonciation de leur 

pourcentage respectif. 

o Pour les variables métriques, nous avons recherché les moyennes, écart-

types, minimums et maximums.  

 

o Des analyses de variance : elles ont été établies au moyen du test U de Mann-

Whitney, équivalent non paramétrique du test t de Student et par le biais de 

l‟ANOVA de Kruskal-Wallis, équivalent de la variance paramétrique, lorsque la 

variable indépendante comporte plus de deux modalités. Ces analyses testent les 

différences entre deux ou plusieurs moyennes. Nous les avons utilisées afin de 

comparer l‟échantillon expérimental et l‟échantillon contrôle, tant chez l‟enfant 

que chez les parents. Elles nous ont également permis d‟envisager l‟influence de 

la variable « sexe » du parent sur certains scores spécifiques tels que les scores de 

qualité de vie. 

 

o Des corrélations : elles ont été obtenues par le calcul du coefficient de corrélation 

R de Spearman, équivalent non paramétrique du coefficient de corrélation de 

Bravais-Pearson. Nous les avons utilisées afin d‟examiner le lien pouvant exister 

entre les différentes variables chez les parents et chez l‟enfant, ainsi qu‟entre 

certaines variables des parents par rapport à d‟autres chez l‟enfant. 
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Analyse des résultats  

Préambule  

Dans cette partie de notre travail, nous allons présenter les analyses statistiques 

effectuées sur les données récoltées. Pour rappel, nous avons décidé d‟employer des 

statistiques non paramétriques en raison du caractère de non normalité de certaines 

variables. Les analyses de variance seront donc établies au moyen du test U de Mann-

Whitney et de l‟ANOVA de Kruskal-Wallis, lorsque la variable indépendante 

comportera plus de deux modalités. Les corrélations seront, quant à elles, obtenues 

grâce au calcul du coefficient de corrélation des rangs de Spearman. Par ailleurs, le 

niveau de significativité des résultats est fixé à 0,05. Toutefois, étant donné le 

caractère exploratoire de la présente recherche, les probabilités de dépassement à 0,1 

seront également prises en compte et envisagées en tant que « tendances à la 

significativité ». Dans un souci de clarté, les probabilités de dépassement < 0,05 

seront indiquées en rouge et celles < 0,1 seront indiquées en bleu.  

Les résultats seront présentés en trois temps. Premièrement, nous exposerons les 

données descriptives de nos deux populations, en commençant par l‟échantillon 

expérimental. Deuxièmement, nous réaliserons les premières analyses statistiques afin 

de répondre aux objectifs de cette étude. Nous effectuerons d‟abord des analyses de 

variance pour évaluer l‟impact de chaque variable en fonction du type d‟échantillon. 

Il s‟agira de mettre en évidence des différences entre l‟échantillon expérimental et 

l‟échantillon tout-venant, tant au niveau des enfants qu‟au niveau des parents. Nous 

comparerons également les résultats de nos échantillons de parents à ceux de parents 

d‟enfants atteints de mucoviscidose issus du mémoire de l‟étude de Touchèque 

(2011). Ensuite, au sein de cet échantillon expérimental, nous réaliserons des analyses 

corrélationnelles pour mesurer l‟impact des variables relatives aux parents et de celles 

relatives aux enfants sur leur qualité de vie respective, ainsi que l‟influence des 

variables parentales sur la qualité de vie de l‟enfant. Troisièmement, nous analyserons 

plus en détails une de nos variables principales, les représentations de la maladie. 

Grâce à des analyses corrélationnelles, nous envisagerons les liens éventuels entre les 

représentations que les enfants ont de leur cancer et celles des parents. Certains 

aspects liés à ce dernier objectif seront envisagés de manière plus qualitative.   



Analyse des résultats 

68 
 

1. Données descriptives des échantillons 

1.1. Données descriptives de l‟échantillon expérimental  

Nous présentons dans cette section les données sociodémographiques relatives 

aux enfants atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques ainsi que celles 

concernant leurs parents. Nous exposons ensuite les données descriptives pour 

chacun, toujours dans cet ordre. 

1.1.1. Données générales  

L‟échantillon expérimental était, au départ, constitué de 22 enfants atteints de 

cancer ou avec des antécédents oncologiques (n=22) et de leurs parents. Toutefois, si 

toutes les mères ont participé à l‟étude (n=22), quatre pères n‟étaient pas présents 

pour des raisons familiales. Seuls 82% des pères ont donc participé à l‟étude (n=18).  

1.1.2. Données sociodémographiques pour les enfants  

L‟échantillon des enfants atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques 

est composé de 22 enfants dont l‟âge moyen est de 7,5 ans. Le reste des données 

sociodémographiques est repris dans le tableau 11.  

Tableau 11  

Données sociodémographiques des enfants de l’échantillon expérimental. 

 Enfants (n=22) 

 Taille de l‟effectif Proportion respective 

Age de l’enfant   

4-7 ans 14 64 

8-12 ans 8 36 

Sexe de l’enfant   

Féminin 14 64 

Masculin 8 36 

Présence d’une fratrie   

Oui 16 73 

Non 6 27 
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Temps écoulé depuis le diagnostic   

> 5 ans 7 32 

< 5 ans  15 68 

Hospitalisation de l’enfant malade  

(au cours de la dernière année)  

  

Oui 5 23 

 Non 17 77 

En traitement    

Oui 5 23 

Non  17 77 

 

1.1.3. Données sociodémographiques pour les parents  

L‟échantillon de parents (n = 40) se compose de 22 mamans (55% de 

l‟échantillon) et de 18 papas (45% de l‟échantillon). L‟âge moyen pour les mères est 

de 37 ans et celui pour les pères est de 41 ans. Le reste des données 

sociodémographiques qui concernent les parents est repris dans le tableau 12.  

Tableau 12  

Données sociodémographiques des parents de l’échantillon expérimental. 

 Mères (n=22) Pères (n=18) 

 n % n % 

État civil     

Marié/en couple 19 86 18 100 

Divorcé/séparé 3 14 0 0 

Niveau d’étude     

Secondaire   12 54 12 67 

Graduat 5 23 2 11 

Universitaire 5 23 4 22 
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Profession     

Ouvrier  3 14 4 22 

Employé  11 50 4 22 

Indépendant  1 4,5 3 17 

Cadre 1 4,5 5 28 

Sans emploi 6 27 2 11 

 

Statut professionnel 

    

Mi-temps  3 14 0 0 

3⁄4 temps  4 18 0 0 

Temps plein  7 32 15 83 

Autres 8 36 3 17 

Age de l’enfant malade     

4-7 ans 14 64 11 61 

8-12 ans 8 36 7 39 

Sexe de l’enfant malade      

Féminin 14 64 12 67 

Masculin 8 36 6 33 

Présence d’une fratrie     

Oui 16 73 15 83 

Non  6 27 3 17 

Hospitalisation de l’enfant malade (au 

cours de la dernière année)  

    

Oui 

 5 23 4 22 

Non 17 77 14 78 
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1.1.4. Données descriptives pour les enfants  

Les principales statistiques descriptives pour chaque outil utilisé au sein de la 

population d‟enfants atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques sont 

présentées dans le tableau 13. 

Tableau 13 

Données descriptives (moyenne, écart-type, minimum et maximum) pour les enfants de l’échantillon 

expérimental. 

 N actifs Moyenne Ecart- 

type 

Minimum Maximum 

STAIC  

Etat 

 

8 

 

33 

 

4 

 

29 

 

40 

 

CIPQ 

     

Durée  10 2,6 1,42 0 4 

Conséquences 11 4,18 1,6 2 7 

Contrôlabilité/curabilité 10 3,1 1,37 1 5 

Causes 13 2,3 1,25 1 5 

Total 13 10,76 4,86 3 18 

Kidcope      

Fréquence      

Stratégies actives 13 0,92 0,4 0 1,5 

Stratégies d‟évitement 13 0,76 0,38 0 1 

Efficacité       

Stratégies actives 13 2,4 0,27 2 2,87 

Stratégies d‟évitement 

 

13 1,53 0,56 1 3 
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AUQUEI 22 2,12 0,26 1,77 2,62 

ISQV-E      

Etat  9 23,31 8,69 10,7 39,17 

But 9 10,58 6,84 3,08 23,31 

Ecart 9 3,06 3,44 -1,62 10,53 

Rang 9 1,56 0,2 1,16 1,82 

 

Le score moyen d‟anxiété-état (STAIC) pour les enfants atteints de cancer ou 

avec antécédents oncologiques est de 33 (E-T= 4), ce qui indique un niveau d‟anxiété 

situationnelle faible, selon les normes établies par Spielberger (1983 ; cf. 

Méthodologie).  

Le score moyen obtenu pour le questionnaire des perceptions de la maladie chez 

l‟enfant (CIPQ) est de 10,76 (E-T = 4,86). Notons que 13 enfants étaient en âge de la 

compléter (cf. Méthodologie).L‟étude des valeurs minimales et maximales révèle une 

valeur maximale relativement élevée, ce qui indique que certains enfants de 

l‟échantillon perçoivent leur maladie comme menaçante. Les scores moyens pour les 

dimensions sont respectivement de 2,6 (E-T = 1,429) pour la dimension « durée », de 

4,18 (E-T = 1,601) pour la dimension « conséquences », de 3,1 pour la 

« contrôlabilité/curabilité » et de 2,3 (E-T = 1,250) pour les causes. La dimension 

« durée » est celle qui apparaît comme ayant la moyenne la plus élevée. Notons 

qu‟aucune norme n‟a été établie pour le CIPQ.  

13 enfants également ont complété le questionnaire de coping (Kidcope). Les 

résultats indiquent que les stratégies de coping négatives (l‟auto-critique et le fait de 

blâmer les autres) n‟ont jamais été utilisées par les enfants atteints de cancer ou avec 

des antécédents oncologiques. Le résultat moyen pour les stratégies de coping actif est 

de 0,92 (E-T = 0,40) et celui pour les stratégies de coping d‟évitement est de 0,76 (E-

T=0,38). Les stratégies de coping actif représenteraient les stratégies les plus utilisées 

par les enfants de l‟échantillon expérimental. Concernant l‟évaluation de leur 

efficacité, le score moyen pour les stratégies de coping actif est de 2,40 (E-T = 0,27) 

et le score moyen pour celles d‟évitement est de 1,53 (E-T = 0,56). Les stratégies de 
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coping actif représenteraient les stratégies évaluées comme étant le plus efficaces par 

les enfants de l‟échantillon expérimental. Notons toutefois que seules les stratégies 

d‟évitement obtiennent une valeur maximale d‟efficacité de trois, qui est le score le 

plus élevé qui peut être obtenu.  

Enfin, pour la qualité de vie, le score moyen de qualité de vie mesuré par 

l‟AUQUEI (Autoquestionnaire de Qualité de Vie de l‟Enfant Imagé) est de 2,12 (E-T 

= 0,26). Ce score est légèrement plus élevé que le score global de 2,09 établis pour 

une population d‟enfants tout-venant par Manificat et Dazord, (2002 ; cf. 

Méthodologie). En ce qui concerne les différents scores de l‟ISQV-E, les scores 

moyens d‟Etat (situation actuelle) et de But (aspirations) sont respectivement de 23,31 

(E-T = 10,70) et de 10,58 (E-T = 6,84). Le score moyen d‟Ecart, indicateur de la 

qualité de vie, est de 3,06 (E-T = 3,44). Notons la présence d‟une valeur minimale 

négative pour le score d‟Ecart, ce qui traduit chez l‟enfant le sentiment que sa 

situation actuelle est supérieure à ses attentes. La dispersion entre les minimas et les 

maximas pour ce score est également importante. Finalement, le score Rang 

(importance accordée au domaine de vie) moyen est de 1,56 (E-T = 0,20). 

1.1.5. Données descriptives pour les parents  

Les principales statistiques descriptives pour chaque outil utilisé au sein de la 

population des parents d‟enfants atteints de cancer ou avec des antécédents 

oncologiques sont présentées dans le tableau 14. 

Tableau 14 

Données descriptives (moyenne, écart-type, minimum et maximum) pour les parents de l’échantillon 

expérimental.  

 N actifs Moyenne Ecart type Minimum Maximum 

STAI       

Etat 

 

40 40,57 13,18 25 77 

PSI  40 76,05 19,57 45 131 

Facteur 1 40 24,3 7,05 13 44 
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Facteur 2 40 24,05 7,42 16 50 

Facteur 3 

 

40 27,7 8,04 16 41 

BIPQ Total 39 36,56 17,06 0 103 

Conséquences 33 6,48 2,51 1 10 

Durée 33 4,3 3,42 0 10 

Contrôle personnel 35 6,17 2,87 0 10 

Contrôle traitement 35 0,77 1,41 0 6 

Identité 33 2,15 1,95 0 7 

Préoccupation 35 9,34 1,13 6 10 

Cohérence  37 2,48 2,55 0 10 

Réponse 

émotionnelle 

38 7,36 2,47 0 10 

CHIP Total      

Facteur 1 39 46,07 7,27 28 57 

Facteur 2 39 33,41 11,61 4 50 

Facteur 3 39 16,3 5,42 6 24 

ISQV      

Etat  40 38,37 15,84 3,69 65,93 

But 40 19,96 8,31 3,22 41,39 

Ecart 40 4,42 4,18 -4,04 16,89 

Rang 40 1,44 0,19 0,96 1,86 

 

Le score moyen d‟anxiété-état pour les parents, évalué par le STAI (Inventaire 

d‟Anxiété Etat-Trait), s‟élève à 40,57 (E-T= 13,18), ce qui indique un niveau 



Analyse des résultats 

75 
 

d‟anxiété-état faible selon les normes établies par Spielberger (1983 ; cf. 

Méthodologie). L‟étude des minima et des maxima révèle néanmoins la présence de 

parents avec des scores d‟anxiété-état très élevés. Le score total moyen de stress 

parental évalué par le PSI-4 (Parental Stress Inventory) est de 76,05 (E-T=19,57), ce 

qui indique un niveau normal de stress parental (Bigras et al., 2009 ; cf. 

Méthodologie). Notons à nouveau que l‟étude des minima et maxima révèle la 

présence de parents avec des scores élevés, représentatifs d‟un stress parental 

important. Les scores moyens obtenus pour les différentes sous-dimensions sont 

respectivement de 24,30 (E-T =7,05) pour le premier facteur (la détresse parentale), 

de 24,05 (E-T = 7,42) pour le deuxième facteur (les interactions dysfonctionnelles 

entre parents et enfant) et de 27,7 (E-T = 7,84) pour le dernier facteur (les 

comportements problématiques de l‟enfant). La perception que l‟enfant est difficile à 

éduquer serait donc en moyenne le facteur le plus élevé pour les parents.  

Le score total moyen pour les représentations de la maladie (évalué à l‟aide du 

BIPQ) est de 36,56 (E-T = 17,06). L‟analyse des minima et maxima indique une 

grande disparité entre les valeurs, et notamment une valeur maximale très élevée. 

Notons toutefois que tous les parents n‟ont pas complété l‟ensemble du 

questionnaire.33sujets ont complété les dimensions « conséquences », « durée » et 

« identité » et les scores moyens obtenus sont respectivement de 6,48 (E-T = 2,51), de 

4,30 (E-T = 3,42) et de 2,15 (E-T = 1,95). 35 sujets ont complété les 

dimensions« contrôle personnel », « contrôle du traitement » et « préoccupation »et 

les scores moyens obtenus sont respectivement de 6,17 (E-T= 2,87), de 0,77 (E-T = 

1,41) et de 9,34 (1,13). Enfin, 37 sujets ont complété la dimension « cohérence » et 38 

sujets la dimension « réponse émotionnelle ». Les scores moyens obtenus sont 

respectivement de 2,48 (E-T = 2,55), et de 7,36 (E-T = 2,47). La dimension 

« préoccupation » est celle qui obtient le score moyen le plus élevé.  

Pour le CHIP (Coping Health Inventory), 39 sujets ont répondu au questionnaire. 

Les scores moyens obtenus pour chacun des trois facteurs sont respectivement de 

46,07 (E-T = 7,27) pour le facteur 1, de 33,41 (E-T = 11,61) pour le facteur 2et de 

16,30 (E-T = 5,41) pour le facteur 3. Les moyennes obtenues pour le facteur 1 

(maintien de l‟intégration familiale) et le facteur 2 (maintien du support social) chez 

les parents de notre échantillon expérimental sont plus élevées que celle obtenue pour 

le facteur 3 (compréhension de la situation médicale).  
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Enfin, en ce qui concerne les différents scores de l‟ISQV (Inventaire Systémique 

de Qualité de Vie), les scores moyens d‟Etat (situation actuelle) et de But 

(aspirations), sont respectivement de 38,37 (E-T =15,84) et 19,96 (E-T = 8,31), ce qui 

indique des valeurs assez élevées. L‟étude des minima et maxima confirme cette 

tendance, avec des valeurs extrêmes supérieures très importantes. Le score moyen 

d‟écart, indicateur de la qualité de vie, est de 4,42 (E-T = 4,18). Notons une 

dispersion importante entre les minima et les maxima pour le score écart. La valeur 

minimale est négative, révélant que l‟état actuel des sujets de notre échantillon est 

supérieur à leurs attentes tandis que la valeur maximale élevée, ce qui indique la 

présence de parents avec une qualité de vie médiocre. Finalement, le score Rang 

moyen (importance accordée au domaine de vie) est de 1,44 (E-T = 0,19). 

1.2. Données descriptives de l‟échantillon tout-venant  

Nous présentons dans cette section les données sociodémographiques relatives 

aux enfants ainsi que celles concernant leurs parents. Nous exposons ensuite les 

données descriptives pour chacun.  

1.2.1. Données générales  

L‟échantillon tout-venant est composé de 22 enfants sans problème de santé 

(n=22) et de leurs parents. Toutes les mères ont participé à l‟étude (n=22). Un seul 

père n‟a pas souhaité poursuivre (n=21). 95% des pères ont donc pris part à la 

recherche.  

1.2.2. Données sociodémographiques pour les enfants  

L‟échantillon des enfants tout-venant est composé de 22 enfants dont l‟âge 

moyen est de 7,5 ans. Le reste des données sociodémographiques est présenté en 

annexe (annexe 17).  

1.2.3. Données sociodémographiques pour les parents  

L‟échantillon de parents (n=43) se compose de 22 mamans (51% de l‟échantillon 

total) et de 21 papas (49% de l‟échantillon total). L‟âge moyen pour les mères est de 

37 ans et celui pour les pères est de 39 ans. Le reste des données 

sociodémographiques qui concernent les parents est présenté en annexe (annexe 18).  
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1.2.4. Données descriptives pour les enfants  

Les principales statistiques descriptives pour chaque outil utilisé au sein de la 

population d‟enfants tout-venant sont détaillées dans cette section. Le tableau 

récapitulatif est présenté en annexe (annexe 19). Le score moyen d‟anxiété-état 

(STAIC) pour les enfants est de 31,12 (E-T= 3,04), ce qui indique un niveau moyen 

d‟anxiété situationnelle faible, selon les normes établies par Spielberger (1983 ; cf. 

Méthodologie).  

13 enfants ont complété le questionnaire de coping (Kidcope). Un type de 

stratégie de coping négatif n‟a jamais été sélectionné par les enfants tout-venant : le 

fait de blâmer les autres. Un seul enfant a mentionné utiliser l‟autre stratégie de 

coping négatif, l‟auto-critique dont l‟efficacité a été évaluée à 2. Le résultat moyen 

pour les stratégies de coping actif est de 0,92 (E-T = 0,27) et celui pour les stratégies 

de coping d‟évitement est de 0,82 (E-T=0,33). Les stratégies de coping actif 

représenteraient les stratégies les plus utilisées par les enfants de l‟échantillon tout-

venant. Concernant l‟évaluation de leur efficacité, le score moyen pour les stratégies 

de coping actif est de 2,13 (E-T = 0,49) et le score moyen pour celles d‟évitement est 

de 1,79 (E-T = 0,37). Les stratégies de coping actif représenteraient les stratégies 

évaluées comme étant le plus efficaces par les enfants de cet échantillon. Notons 

encore que seules les stratégies de coping actif obtiennent une valeur maximale 

d‟efficacité de 3, qui est le score le plus élevé qui peut être donné.  

Enfin, pour la qualité de vie, le score moyen de qualité de vie mesuré par 

l‟AUQUEI (Autoquestionnaire de Qualité de Vie de l‟Enfant Imagé) est de 2,01 (E-T 

= 0,26). Ce score est relativement similaire au score global de 2,09 établi par 

Manificat et Dazord pour une population générale (2002 ; cf. Méthodologie). En ce 

qui concerne les différents scores de l‟ISQV, les scores moyens d‟Etat (situation 

actuelle) et de But (aspirations) sont respectivement de 19,96 (E-T = 13,63) et de 

11,97 (E-T = 11,64). Le score moyen d‟Ecart, indicateur de la qualité de vie, est de 

1,49 (E-T = 0,95). Finalement, le score Rang (importance accordée au domaine de 

vie) moyen est de 1,54 (E-T = 0,17). 
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1.2.5. Données descriptives pour les parents  

Les principales statistiques descriptives pour chaque outil utilisé au sein de la 

population de parents d‟enfants tout-venant sont détaillées dans cette section. Le 

tableau récapitulatif est présenté en annexe (annexe 20). Le score moyen d‟anxiété-

état pour les parents, évalué par le STAI (Inventaire d‟Anxiété Etat-Trait), s‟élève à 

32,97 (E-T= 7,48), ce qui indique un niveau d‟anxiété-état très faible selon les normes 

établies par Spielberger (1983 ; cf. Méthodologie). Le score total moyen de stress 

parental évalué par le PSI-4 (Parental Stress Inventory) est de 70,13 (E-T = 15,2), ce 

qui est représentatif d‟un niveau normal de stress parental. Notons que l‟étude des 

minima et maxima indique la présence de parents avec des scores élevés de stress 

parental. Les scores obtenus pour les différentes sous-dimensions sont respectivement 

de 22,39 (E-T = 5,14) pour le premier facteur (la détresse parentale), de 22,11 (E-T = 

6,33) pour le deuxième (les interactions dysfonctionnelles entre parents et enfant) et 

de 26,62 (E-T = 6,47) pour le dernier facteur (les comportements problématique de 

l‟enfant). La perception que l‟enfant est difficile à éduquer serait donc en moyenne le 

facteur le plus élevé pour les parents de l‟échantillon tout-venant.  

Pour le CHIP (Coping Health Inventory), les scores moyens obtenus pour chacun 

des trois facteurs sont respectivement de 39 (E-T = 9,5) pour le facteur 1, de 27,46 (E-

T = 13,37) pour le facteur 2 et de 14,20 (E-T = 5,4) pour le facteur 3. Les moyennes 

obtenues pour le facteur 1 (maintien de l‟intégration familiale) et le facteur 2 

(maintien du support social) au sein de notre échantillon tout-venant sont plus élevées 

que celle obtenue pour le facteur 3 (compréhension de la situation médicale). 

Enfin, l‟étude des différents scores de l‟ISQV (Inventaire Systémique de Qualité 

de Vie) révèlent des scores moyens d‟Etat (situation actuelle) et de But (aspirations), 

respectivement de 36,82 (E-T =10,43) et 20,62 (E-T = 6,35), assez élevés. Les valeurs 

minimales et maximales observées pour ces scores confirment cette tendance, avec 

des valeurs extrêmes supérieures très importantes. Le score moyen d‟Ecart, indicateur 

de la qualité de vie, est de 3,4 (E-T = 2,49). Notons une valeur minimale négative 

pour le score d‟Ecart, indiquant que l‟état actuel des sujets de notre échantillon est 

supérieur à leurs attentes. Finalement, le score Rang (importance accordée au 

domaine de vie) moyen est de 1,41 (E-T = 0,17). 
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2. Analyses de variance  

2.1. Comparaison entre l‟échantillon expérimental et l‟échantillon tout-venant  

Afin de répondre à notre premier objectif, qui est de mettre en évidence 

d‟éventuelles différences liées à la présence de la maladie en regard des variables 

présentes dans l‟étude, et plus spécifiquement de la qualité de vie (ISQV), des 

analyses de variance ont été effectuées par le biais de la statistique U de Mann-

Whitney. Les résultats liés à cet objectif seront déclinés en deux points qui forment 

notre première hypothèse. Tout d‟abord, nous comparerons notre population d‟enfants 

atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques avec notre population 

d‟enfants tout-venant. Ensuite, nous réaliserons cette même comparaison entre les 

parents d‟enfants atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques avec les 

parents d‟enfants tout-venant. 

2.1.1. Résultats relatifs à l’objectif 1 pour la population d’enfants  

Hypothèse 1a : La qualité de vie des enfants atteints de cancer ou avec des 

antécédents oncologiques et les variables relatives à leur ajustement ne seront pas 

différentes de celles des enfants tout-venant.  

Les résultats ne mettent en évidence aucune différence significative entre les 

deux groupes d‟enfants (tableau des résultats ; annexe 21). Seule une tendance à la 

significativité est observée pour l‟efficacité des stratégies de coping d‟évitement (U = 

50 ; p = 0,081). Ce résultat indique que les enfants atteints de cancer ou avec des 

antécédents oncologiques (somme des rangs = 141 ; n = 13) tendent à juger moins 

efficaces les stratégies de coping d‟évitement que les enfants de l‟échantillon tout 

venant (somme des rangs = 210 ; n = 13).  

Notons également que nous n‟observons aucun changement dans les résultats 

lorsque nous retirons de l‟échantillon expérimental les cinq enfants encore en 

traitement d‟entretien. 

Notre étude étant exploratoire, nous avons trouvé intéressant d‟approfondir 

l‟analyse des scores Ecart de l‟ISQV, indice de la qualité de vie, afin de mieux 

comprendre cette absence de différence entre les deux groupes d‟enfants. Dans cet 

ordre d‟idée, nous avons réalisé une analyse descriptive des scores d‟Ecart, item par 

item, pour les deux échantillons. Nous présentons dans le tableau 15 un comparatif 
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des cinq scores moyens les moins élevés, révélateurs d‟une meilleure qualité de vie, 

classés par ordre décroissant.  

Tableau 15  

Classement des scores moyens d’Ecart les moins élevés pour les enfants de l’échantillon expérimental 

et les enfants de l’échantillon tout-venant. 

Enfants atteints de cancer ou avec 

antécédents oncologiques 

Enfants tout-venant 

Moyenne (Ecart-type) Moyenne (Ecart-type) 

Item 8 : Les relations avec les grands 

parents :-2,32 (17,35) 

Item 17 : Les activités extra-scolaires non 

sportives : -0,2 (1,55) 

Item 15 : Les résultats scolaires :-0,58 (2,75) Item 7 : La chambre : 0,25 (0,42) 

Item 5 : Les vêtements : -0,14 (2,38) Item 9 : Les relations avec maman : 

0,34 (0,70) 

Item 17 : Les activités extra-scolaires non 

sportives : 0,21 (1,48) 

Item 16 : Les sports que je pratique :  

 0,52 (0,64) 

Item12: Les contacts avec les amis :  

0,42 (3,12) 

Item 5 : les vêtements : 0,78 (1,54) 

 

Nous constatons que deux items sont communs aux échantillons : l‟item 5 (les 

vêtements) et l‟item 17 (les activités extra-scolaires non sportives). Notons un plus 

grand nombre de valeurs négatives pour les scores d‟écart de l‟échantillon 

expérimental indiquant que l‟état actuel des enfants pour ces domaines est supérieur à 

leurs attentes.  

Nous avons également sélectionnés les cinq scores moyens d‟Ecart les plus 

élevés, indicateurs d‟une qualité de vie détériorée. Nous présentons dans le tableau 16 

un comparatif de ces scores, classés par ordre décroissant.  
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Tableau 16  

Classement des scores moyens d’Ecart les plus élevés pour les enfants de l’échantillon expérimental et 

les enfants de l’échantillon tout-venant. 

Enfants atteints de cancer ou avec 

antécédents oncologiques 

Enfants tout-venant 

Moyenne (Ecart-type) Moyenne (Ecart-type) 

Item 11 : Les relations avec les frères et 

sœurs : 30,2 (41,33) 

Item 6 : L‟apparence physique : 

4,29 (6,23) 

Item 20 : La tolérance à la frustration :  

7,49 (12,83) 

Item 12 : Les contacts avec les amis : 

4,1 (8,68) 

Item 6 :L‟apparence physique : 4,98 (9,56) Item 4 : La santé : 3,68 (4,49) 

Item 3 : La douleur physique : 4,86 (6,29) Item 3 : La douleur physique : 1,87 (2,16) 

Item 19 : L‟obéissance :  

4,74 (7,40) 

Item 20 : La tolérance à la frustration :  

1,65 (2,19) 

 

Pour l‟échantillon expérimental, les scores moyens les plus élevés révèlent des 

valeurs supérieures à quatre. Notons que les scores moyens et les écarts-types des 

items 3 et 20 sont particulièrement élevés. Par ailleurs, l‟item 3 du module cancer 

(15,59 ; E-T = 29,20), relatif à  l‟anxiété liées au traitement et/ou au suivi médical, 

obtient également un score moyen d‟Ecart important. Pour l‟échantillon tout-venant, 

les scores moyens les plus élevés ne se situent pas au-delà de cinq, en comparaison 

aux scores moyens élevés de l‟échantillon expérimental. Trois items sont communs 

aux deux échantillons : les items 3 (la douleur physique), 6 (l‟apparence physique) et 

20 (la tolérance à la frustration).  

2.1.2. Résultats relatifs à l’objectif 1 pour la population de parents  

Hypothèse 1b : La qualité de vie des parents d’enfants atteints de cancer ou avec 

des antécédents oncologiques et les variables relatives à leur ajustement ne seront 

pas différentes de celles des parents d’enfants tout-venant.  
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Les analyses mettent en évidence des différences statistiquement significatives, 

au seuil critique de 0,05 entre les deux groupes de parents, comme indiqué dans le 

tableau 17.  

Tableau 17  

Comparaison des médianes des scores STAI, PSI, CHIP et ISQV entre les parents de l’échantillon 

expérimental et les parents de l’échantillon tout-venant. 

 U p exact 

STAI état 576 0,009 

PSI  721,5 0,20 

Facteur 1 759,5 0,36 

Facteur 2 724 0,21 

Facteur 3 730,5 0,23 

CHIP   

Facteur 1 462,5 0,0003 

Facteur 2 612,5 0,03 

Facteur 3 653,5 0,08 

ISQV   

Etat  805 0,62 

But 799 0,58 

Ecart 767 0,40 

Rang 793,5 0,54 

 

Une première différence significative apparaît pour l‟anxiété-état (U = 576 ; p = 

0,009). Ainsi, les parents d‟enfants atteints de cancer ou avec des antécédents 

oncologiques (somme des rangs = 1964 ; n = 40) ressentent d‟avantage d‟anxiété-état 

que les parents d‟enfants tout-venant (somme des rangs = 1522 ; n= 43).  
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Pour le coping (CHIP), la comparaison entre les deux échantillons fait apparaître 

des différences significatives pour le facteur 1 (maintien de l‟intégration familiale ; U 

= 462,5 ; p = 0,0003) et 2 (maintien du support social ; U = 612,5 ; p = 0,03). Ainsi, 

les parents d‟enfants atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques 

présentent des scores au facteur 1 (somme des rangs = 1994,5 ; n = 40) et 2 (somme 

des rangs = 1844 ; n = 40) significativement plus élevés que ceux obtenus pour le 

facteur 1 (somme des rangs = 1408 ; n = 43) et le facteur 2 (somme des rangs = 1558 ; 

n = 43) par les parents d‟enfants tout-venant de notre étude. Ces résultats révèlent que 

les premiers jugent plus utiles les stratégies basées sur le maintien de l‟intégration 

familiale et du support social que les seconds. Nous observons également une 

tendance à la significativité pour le facteur 3 (compréhension de la situation médiale ; 

U = 653,5 ; p= 0,08). Les parents de l‟échantillon expérimental (somme des rangs = 

1803 ; n= 40) obtiennent un score qui tend à être plus élevé que pour les parents de 

l‟échantillon tout-venant (somme des rangs = 1599 ; n = 43) pour le facteur 3. Ce 

résultat indique que ceux-ci tendent juger plus utiles les stratégies visant à la 

compréhension de la situation médicale que les parents de l‟échantillon tout-venant.  

Aucune différence significative ni aucune tendance à la significativité 

n‟apparaissent pour les scores de stress parental (PSI-4) et de qualité de vie (ISQV), 

ce qui semble indiquer que le stress parental ainsi que la qualité de vie ne diffèrent pas 

entre les parents d‟enfants atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques et 

les parents d‟enfants tout-venant formant nos échantillons.  

Afin de mieux comprendre l‟absence de différences entre les scores d‟Ecart de 

qualité de vie, nous avons réalisé une analyse descriptive de ces scores, item par item, 

pour les deux échantillons. Nous présentons dans le tableau 18 un comparatif des cinq 

scores moyens les moins élevés, révélateurs d‟une meilleure qualité de vie, classés par 

ordre décroissant.  
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Tableau 18  

Classement des scores moyens d’Ecart les moins élevés pour les parents de l’échantillon expérimental 

et les parents de l’échantillon tout-venant. 

Parents d’enfants atteints de cancer ou 

avec des antécédents oncologiques 

Parents tout-venant 

Moyenne (E-T) Moyenne (E-T) 

Item 11 : Interactions avec mes amis : 

3,38 (16,74) 

Item 9 : Interactions avec mes enfants : 

2,39 (4,5) 

Item 2 : Capacité physique : 3,71 (4,43) Item 18 : Travail domestique : 2,42 (3,94) 

Item 9 : Interactions avec mes enfants : 3,76 

(5,66) 

Item 2 : Capacité physique : 2,52 (5,34) 

Item 10 : Interactions avec la famille : 

3,98 (5,17) 

Item 8 : Sorties: 2,58 (4,59) 

Item 4 : Douleur physique : 4,07 (7,6) Item 3 : Alimentation : 2,81 (4,06) 

 

Dans l‟échantillon expérimental, les valeurs moyennes les plus basses sont toutes 

supérieures à trois, tandis que, dans l‟échantillon tout-venant, les valeurs sont plus 

faibles et n‟atteignent pas le niveau de 3. Les items 2 (capacité physique) et 9 

(interactions avec mes enfants) sont communs aux deux échantillons.  

Nous avons également sélectionné les cinq scores moyens d‟Ecart les plus élevés, 

indicateurs d‟une qualité de vie détériorée. Nous présentons dans le tableau 19 un 

comparatif  de ces scores, classés par ordre décroissant.  
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Tableau 19  

Classement des scores moyens d’Ecart les plus élevés pour les parents de l’échantillon expérimental et 

les parents de l’échantillon tout-venant. 

Parents d’enfants atteints de cancer ou 

avec des antécédents oncologiques 

Parents tout-venant 

Moyenne (E-T) Moyenne (E-T) 

Item 28 : Activités spirituelles : 

65,82 (48,54) 

Item 28 : Activités spirituelles : 

46,02 (49,63) 

Item 27 : Vie spirituelle : 45,84 (50,53) Item 17 : Activités non rémunérées : 

42,17 (48,25) 

Item 17 : Activités non rémunérées : 

39,26 (48,53) 

Item 27 : Vie spirituelle : 34,38 (46,95) 

Item 15 : Interactions avec les 

employeurs : 28,57(44,07) 

Item 15 : Interactions avec les employeurs : 

27,49 (43,7) 

Item 14 : Interactions avec les  collègues : 

26,31 (44,2) 

Item 14 : Interactions avec les  collègues : 

13,71 (32,19) 

 

Les scores moyens d‟Ecart les plus élevés affichent des valeurs très hautes et très 

étendues qui vont de 65,82 à 26,31 pour l‟échantillon expérimental et de 46,02 à 

13,71 pour les parents tout-venant. L‟analyse des notes minimales et maximales 

indique que les scores autour de la moyenne sont très dispersés. Les mêmes items 

apparaissent pour les deux populations, à savoir les items 14, 15, 17, 27 et 28, classés 

dans un ordre différent selon l‟échantillon. Notons que, pour chacun des deux 

tableaux, les scores moyens d‟écart des parents de l‟échantillon expérimental sont 

plus élevés que ceux des parents de l‟échantillon tout-venant.  
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2.2. Comparaison avec un échantillon de parents d‟enfants atteints de 

mucoviscidose  

Parmi notre échantillon de parents d‟enfants atteints de cancer ou avec des 

antécédents oncologiques, la plupart ont un enfant dont le diagnostic a été posé il y a  

plus de trois ans et qui, progressivement, passe du statut d‟enfant souffrant d‟une 

pathologie oncologique à celui de survivant. La menace que représente la maladie de 

l‟enfant pour la qualité de vie de ces parents pourrait donc paraître moins importante 

maintenant que celle liée à d‟autres maladies chroniques telles que la mucoviscidose, 

dans laquelle le concept de rémission n‟existe pas. Par conséquent, nous souhaitons 

également comparer les scores de qualité de vie des parents formant notre échantillon 

tout-venant (43 parents) et expérimental (40 parents) à ceux de l‟échantillon de 

parents d‟enfants atteints de mucoviscidose (25 parents) issu de la recherche de 

Touchèque (2011), afin de mettre en évidence d‟éventuelles différences entre ceux-ci. 

Les données sociodémographiques de ce troisième échantillon sont présentées en 

annexe (annexe 22). Le tableau 20 reprend les données descriptives concernant les 

scores Ecart et But de qualité de vie de ces trois échantillons : 

Tableau 20  

Données descriptives des scores But et Ecart de l’ISQV pour les échantillons de parents d’enfants tout-

venant, de parents d’enfants atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques et de parents 

d’enfants atteints de mucoviscidose. 

ISQV 

 Parents tout-venant Parents cancer Parents Muco 

 Moyenne Ecart-type Moyenne Ecart-type Moyenne Ecart-type 

But 20,62  6,35 19,96 8,31 21,69 6,11 

Ecart 3,4 2,49 4,42 4,18 3,65 3,16 

 

Les scores moyens de But sont de 20,62 (E-T = 6,35) pour la population de 

parents tout-venant, de 19,96 (E-T = 8,31) pour la population de parents d‟enfants 

atteints de cancer et de 21,69 (E-T = 6,11) pour la population de parents d‟enfants 

atteints de mucoviscidose.  Les scores moyens d‟Ecart sont quant à eux 

respectivement de 3,4 (E-T = 2,49), de 4,42 (E-T = 4,18) et de 3,65 (E-T = 3,16). Ces 
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valeurs indiquent des scores de But et d‟Ecart assez similaires pour chacune des 

populations envisagées. Nous avons voulu mettre en évidence les différences entre ces 

3 échantillons par l‟intermédiaire de l‟ANOVA de Kruskal-Wallis pour les scores But 

(H=1,35 ; p = 0,50) et Ecart (H=0,76 ; p = 0,68) de la qualité de vie. Toutefois, la 

statistique H et la probabilité de dépassement associée ne permettent pas de déceler 

des différences significatives entre les sous-groupes. Nous n‟avons donc pas procédé 

à d‟autres analyses complémentaires.  

3. Analyse des corrélations 

Etant donné que les analyses complémentaires effectuées n‟ont montré aucune 

différence significative entre les pères et les mères d‟enfants atteints de cancer ou 

avec des antécédents oncologiques (tableau des résultats : annexe 23), les corrélations 

effectuées dans cette partie du travail seront réalisées à partir de la population de 

parents dans son ensemble.  

3.1. Analyse des variables en lien avec la qualité de vie 

Dans le but de répondre à notre second objectif, qui est de mettre en évidence les 

liens éventuels entre les différentes variables envisagées dans ce mémoire et la qualité 

de vie, des corrélations ont été effectuées par le biais de la statistique de corrélation 

des rangs de Spearman. Les résultats liés à cet objectif seront déclinés en trois points 

qui forment notre deuxième hypothèse. Par conséquent, ils seront présentés pour les 

enfants atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques, pour leurs parents, 

pour l‟interaction entre les variables parentales et la qualité de vie de l‟enfant. 

3.1.1. Résultats relatifs à l’objectif 2 pour la population d’enfants  

Hypothèse 2a : Une maladie perçue comme menaçante, une anxiété 

situationnelle élevée ainsi que l’utilisation de stratégies de coping négatives et 

d’évitement prédiraient une moins bonne qualité de vie pour les enfants.  

Afin de tester notre deuxième hypothèse, diverses corrélations des rangs de 

Spearman ont été effectuées entre chacune des variables de cette étude (STAIC, CIPQ 

et Kidcope) et les scores qualité de vie de l‟enfant (scores But et Ecart de l‟ISQV-E et 

AUQUEI).  
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Les analyses mettent en évidence une corrélation significative, de nature 

négative, entre la dimension « contrôlabilité/curabilité » et le score But de l‟ISQV (r = 

-0,84 ; p = 0,036). Cela signifie que moins la maladie est perçue comme contrôlable, 

plus le score But augmente, et donc plus les aspirations de l‟enfant sont faibles.  

Aucune corrélation significative n‟apparaît entre le score d‟anxiété-état chez 

l‟enfant et les scores de qualité de vie (scores But et Ecart de l‟ISQV-E ainsi que le 

score moyen de l‟AUQUEI).  

Concernant les liens entre les stratégies de coping de l‟enfant et la qualité de vie, 

deux corrélations significatives et une tendance à la significativité apparaissent, 

comme le montre le tableau 21.  

Tableau 21  

Corrélations des rangs de Spearman entre les résultats de qualité de vie (ISQVE et AUQUEI) et les 

scores de coping (Kidcope) pour les enfants de l’échantillon expérimental. 

 ISQV-E AUQUEI 

 But Ecart Moyenne 

Kidcope r p r p r p 

Fréquence       

Stratégies actives 0,11 0,767 -0,14 0,715 0,24 0,424 

Stratégies d‟évitement -0,17 0,661 0,85 0,003 -0,54 0,052 

Efficacité        

Stratégies actives -0,01 0,965 0,47 0,201 0,67 0,016 

Stratégies d‟évitement 0,15 0,688 0,20 0,591 -0,29 0,334 

 

Nous observons que le score de Ecart est significativement corrélé, de manière 

positive, aux stratégies de coping d‟évitement (r = 0,85 ; p = 0,003), ce qui indique 

que plus l‟enfant va recourir à ce type de stratégie, plus sa qualité de vie sera faible 

(score Ecart élevé). Par ailleurs, une tendance à la significativité, de nature négative, 

apparaît également entre les stratégies de coping d‟évitement et le score moyen de 

l‟AUQUEI (r = -0,54 ; p = 0,052). Ce résultat tend à signifier que moins les enfants 
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ont recours à ce type de stratégies, meilleure est leur qualité de vie. Enfin, une 

corrélation significative, de nature positive, apparaît entre le score moyen de 

l‟AUQUEI et l‟efficacité évaluée des stratégies de coping actif du Kidcope (r = 0,82 ; 

p = 0,005). Ce résultat indique que plus l‟enfant considère ces stratégies actives 

comme efficaces, plus sa qualité de vie augmente.  

3.1.2. Résultats relatifs à l’objectif 2 pour la population de parents  

 

Hypothèse 2b : Une maladie perçue comme menaçante, une anxiété 

situationnelle et un stress parental élevés ainsi que des stratégies de coping 

considérées comme peu utiles prédiraient une moins bonne qualité de vie pour les 

parents. 

Afin de tester notre deuxième hypothèse, diverses corrélations des rangs de 

Spearman ont été effectuées entre chacune des variables de cette étude (STAI, PSI-4, 

BIPQ et CHIP) et les scores de qualité de vie des parents (scores But et Ecart de 

l‟ISQV).  

Une seule corrélation significative, de nature positive, apparaît entre la dimension 

« cohérence » du BIPQ et le score But de l‟ISQV (r = 0,33 ; p = 0,044). Ce résultat 

indique que plus les parents comprennent la maladie de leur enfant de manière 

cohérente, plus leurs buts sont faibles.  

Nous constatons plusieurs corrélations significatives entre, d‟une part, l‟anxiété, 

le stress parental et le coping d‟une part et la qualité de vie des parents d‟autre part, 

comme l‟indique le tableau 22.  
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Tableau 22  

Corrélations des rangs de Spearman entre les résultats de qualité de vie (ISQV) et les scores d’anxiété-

état (STAI), de stress parental (PSI-4) et de coping (CHIP) pour les parents de l’échantillon 

expérimental. 

 ISQV 

 But Ecart 

STAI r p r p 

Etat 0,06 0,711 0,63 0,00001 

PSI     

Facteur 1 0,12 0,430 0,63 0,00001 

Facteur 2 0,21 0,181 0,47 0,002 

Facteur 3 0,36 0,021 0,49 0,002 

Total 0,22 0,155 0,57 0,001 

CHIP      

Facteur 1 -0,18 0,247 -0,33 0,036 

Facteur 2 -0,12 0,451 -0,54 0,0003 

Facteur 3 -0,41 0,008 -0,38 0,015 

 

Les résultats mettent en évidence une corrélation significative, de nature positive, 

entre le score d‟anxiété-état des parents et le score Ecart de qualité de vie (r = 0,63 ; p 

= 0,00001), ce qui indique que plus l‟anxiété-état des parents augmentent, plus le 

score écart augmente, ce qui signifie que leur qualité de vie est altérée.  

Pour le stress parental (PSI-4), le facteur 1 (la détresse parentale ; r = 0,63 ; p = 

0,00001) le facteur 2 (les relations dysfonctionnelles entre les parents et l‟enfant ; r 

=0,47 ; p = 0,002) et  le facteur 3 (les comportements problématiques de l‟enfant ; r = 

0,49 ; p = 0,002) ainsi que le score total (r = 0,57 ; p = 0,001) sont corrélés 

significativement et de manière positive au score Ecart de qualité de vie. Ces résultats 

indiquent que plus le stress parental est élevé, plus la qualité de vie des parents est 
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faible. De manière spécifique, plus les parents ont l‟impression de ne pas maîtriser 

leur rôle, plus ils perçoivent leur relation avec leur enfant de manière négative et 

estiment que leur enfant est difficile à éduquer, plus leur qualité de vie est médiocre. 

Le facteur 3 (r = 0,36 ; p = 0,021) est également significativement corrélé, de manière 

positive, au score de But, indiquant que plus les parents ont la sensation que le 

comportement de leur enfant est problématique, plus leurs buts sont bas et s‟éloignent 

de l‟idéal.  

Concernant les stratégies de coping, le facteur 1 du CHIP (maintien de 

l‟intégration familiale ; r = -0,33 ; p = 0,036), le facteur 2 (maintien du support 

social ; r = -0,54 ; p = 0,036) et le facteur 3 (compréhension de la situation médicale ; 

r = -0,38 ; p = 0,015) sont tous significativement corrélés, de manière négative au 

score Ecart de l‟ISQV, ce qui indique que moins les parents utilisent ces trois types de 

stratégies, respectivement basées sur le maintien de l‟intégration familiale, le maintien 

du support social et la compréhension de la situation médicale, plus leur qualité de vie 

est faible (score Ecart élevé). Le facteur 3 est également significativement corrélé, de 

manière négative avec le score But de l‟ISQV (r = -0,41 ; p = 0,008). Cela signifie 

que moins les parents mettent en place des stratégies basées sur la compréhension de 

la situation médicale de leur enfant, plus leur buts sont faibles (scores buts élevés).  

3.1.3. Résultats relatifs à l’objectif 2 pour l’interaction des variables 

parentales avec la qualité de vie de l’enfant  

Hypothèse 2c : Une maladie perçue comme menaçante, une anxiété situationnelle 

et un stress parental élevés ainsi que des stratégies de coping considérées comme peu 

utiles chez les parents prédiraient une moins bonne qualité de vie de l’enfant.  

Afin de tester cette hypothèse, diverses corrélations des rangs de Spearman ont 

été effectuées entre chacune des variables des parents (STAI, BIPQ, CHIP) et les 

scores de qualité de l‟enfant (scores But et Ecart de ISQV-E et score moyen de 

l‟AUQUEI).   

Plusieurs corrélations significatives apparaissent (tableau des résultats ; annexe 

24).  Les analyses révèlent que le score total du BIPQ est significativement corrélé, de 

manière positive, au score Ecart de l‟ISQV-E (r = 0,78 ; p = 0,020). Ce résultat 

indique que plus les parents perçoivent la maladie de leur enfant comme étant 
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menaçante, plus la qualité de vie de celui-ci est médiocre (score Ecart élevé). Une 

seconde corrélation significative, de nature négative, apparaît entre la dimension 

contrôle personnel du BIPQ et le score moyen de l‟AUQUEI (r = -0,59 ; p = 0,006). 

Cela signifie que moins les parents perçoivent qu‟ils contrôlent la maladie de leur 

enfant, plus la qualité de vie de celui-ci augmente. Enfin, une tendance à la 

significativité, de nature positive, est également mise en évidence entre la dimension 

« durée » du BIPQ et le score moyen de l‟AUQUEI (r = 0,40 ; p = 0,088). Ce résultat 

tend à indiquer que plus les parents perçoivent la maladie de leur enfant comme 

durable, plus la qualité de vie de celui-ci augmente.  

Aucune corrélation significative n‟est observée entre le score d‟anxiété-état et les 

scores de qualité de vie. Le stress parental est, quant à lui, uniquement corrélé au 

score But de l‟ISQV-E. En effet, le facteur 2 (les relations dysfonctionnelles entre les 

parents et l‟enfant ; r = -0,79 ; p = 0,010), le facteur 3 (les comportements 

problématiques de l‟enfant ; r = -0,72 ; p = 0,025) sont significativement corrélés, de 

manière négative, au score But de l‟ISQV-E. Ces résultats indiquent d‟une part que, 

moins les parents perçoivent leur relation avec l‟enfant comme étant dysfonctionnelle, 

plus le score But chez l‟enfant est élevé et ses attentes sont faibles. D‟autre part, 

moins les parents considèrent les comportements de l‟enfant comme étant 

problématiques, plus les attentes de celui-ci sont faibles également. Une corrélation 

significative, de nature négative, apparaît également entre le score total de stress 

parental et le score But de l‟ISQV-E (r = -0,66 ; p = 0,049). Cela signifie que moins 

les parents ressentent de stress en lien avec leur rôle parental, plus les buts de l‟enfant 

sont faibles. Enfin, le facteur 1 (la détresse parentale ; r = -0,60 ; p = 0,087) du PSI-4 

tend également à être significativement corrélé, de manière négative, avec le score 

But de l‟ISQV-E. Ce résultat tend à indiquer que moins la détresse parentale est 

élevée, plus les buts de l‟enfant sont faibles.  

Une seule corrélation significative, de nature positive, apparaît entre le facteur 1 

(maintien de l‟intégration familiale) du CHIP et le score moyen de l‟AUQUEI (r = 

0,43 ; p = 0,046), indiquant que plus les parents ont recours à des stratégies de coping 

basées sur l‟intégration familiale, plus la qualité de vie de l‟enfant augmente. Nous 

observons également une tendance à la significativité entre le facteur 3 (la 

compréhension de la situation médicale) et le score moyen de l‟AUQUEI (r = 0,41 ; 
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0,059). Ce résultat tend à montrer que plus les parents utilisent des stratégies basées 

sur la compréhension médicale, plus la qualité de vie de l‟enfant augmente.  

3.2. Analyse des liens entre les représentations de la maladie des enfants et des 

parents 

Nous envisagerons notre dernier objectif, qui est de mettre en évidence 

d‟éventuels liens entres les représentations de la maladie des parents et celles des 

enfants, en deux temps. Des corrélations ont été effectuées par le biais de la statistique 

de corrélation des rangs de Spearman pour les dimensions du BIPQ et du CIPQ, à 

l‟exception des causes. En effet, ces outils d‟évaluation des représentations de la 

maladie, pour les adultes et pour les enfants, séparent généralement la dimension 

causale des autres dimensions qui les constituent. Celles-ci ont dès lors été analysées 

dans le cadre d‟une comparaison de type qualitatif. Les résultats obtenus selon ces 

deux approches forment les deux points notre dernière hypothèse.  

3.2.1. Résultats des corrélations relatifs à l’objectif 3  

Hypothèse 3a : les représentations de la maladie des enfants atteints de cancer 

ou avec des antécédents oncologiques seraient en lien avec les représentations de 

leurs parents.  

Nous observons une corrélation significative, de nature négative, entre la 

dimension « préoccupation » du BIPQ et la dimension « durée » au CIPQ (r = -0,70 ; 

p = 0,023), indiquant que moins les parents sont préoccupées par la maladie de leur 

enfant, plus celui-ci a l‟impression que sa maladie est durable. Une tendance à la 

significativité, de nature négative, entre la dimension « préoccupation » du BIPQ et la 

dimension « conséquences » du CIPQ (r = -0,56 ; p = 0,085) apparaît également. Ce 

résultat tend à indiquer que moins les parents sont concernés par la maladie de 

l‟enfant, plus celui-ci en perçoit les conséquences sur sa vie (tableau des résultats ; 

annexe 25).  

3.2.2.  Analyse comparative relative à l’objectif 3 

Hypothèse 3b : Les causes que les parents d’enfants atteints de cancer ou avec 

des antécédents oncologiques évoquent concernant leur maladie seraient en 

concordance avec celles évoquées par leur enfant. 
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Afin de répondre à cette seconde partie de l‟hypothèse, nous présentons 

maintenant une analyse comparative de type qualitatif concernant la dimension 

« causes » de ces représentations, évaluées pour les parents par une question ouverte. 

Partant des catégories répertoriées dans la deuxième partie du questionnaire destiné à 

l‟enfant (CIPQ ; cf. Méthodologie), nous avons tenté de voir si elles seraient 

applicables aux réponses données à l‟item « causes » par les parents d‟enfant atteints 

de cancer. Pour rappel, cet item consiste en une question ouverte à laquelle le parent 

doit répondre en donnant les trois causes principales qui sont, selon lui, à l‟origine de 

la maladie de son enfant (BIPQ ; cf. Méthodologie). Et, comme l‟indiquent Broadbent 

et al. (2006), il est possible de grouper les réponses données selon diverses catégories 

telles que le stress, l‟hérédité, l‟environnement, etc.  

Nous pouvons mettre en avant sept types de causes invoquées par les parents et 

qui sont en accord avec celles mentionnées par les enfants. Ces causes sont :  

o le hasard (malchance, sort, destin, etc.),  

o les causes biologiques (microbe, dysfonctionnement organique, etc.) ;  

o les causes liées à l‟environnement (pollution, nourriture, etc.) ; 

o les causes génétiques et héréditaires ; 

o les causes liées à la responsabilité du parent ; 

o les causes liées au stress et aux émotions négatives de l‟enfant (la manière 

dont se sent l‟enfant) ; 

o et enfin, les causes liées à un stress familial plus général (inquiétudes dans la 

famille, le stress lié aux problèmes de garde d‟enfant, etc.).  

Au sein de notre échantillon de parents, 19 mamans (86%) et 15 papas (83%) ont 

répondu à cette question. Huit mamans ont cité trois causes différentes (42%), deux 

en ont évoqué deux (11%) et les neuf dernières n‟en ont indiqué qu‟une (47%). 

Quatre papas ont cité trois causes (27%), trois papas en ont cité deux (20%) et les huit 

restants en ont cité une (53%). Enfin, dans notre échantillon de 22 enfants, seuls 13 

d‟entre eux étaient en âge de répondre au questionnaire (cf. Méthodologie). Nous 

présentons un tableau qui détaille les causes évoquées par chacun en annexe (annexe 

26).  
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Les premières constatations que nous pouvons commenter sont les suivantes :  

o Les mères avancent le plus grand nombre de causes différentes à l‟origine 

de la maladie de leur enfant.  

o Parents et enfants invoquent généralement le hasard comme cause principale 

de la maladie. 

o Les trois premières causes principales invoquées par les parents sont, dans 

l‟ordre décroissant, le hasard, l’environnement et les causes génétiques et 

héréditaires (ex-æquo avec les causes biologiques pour les mères).  

o Les trois premières causes principales invoquées par l‟enfant sont, dans l‟ordre 

décroissant, le hasard, les causes biologiques et le stress.  

o Les pères citent exclusivement des causes externes à l‟origine de la maladie de 

leur enfant. 

o Les mères citent essentiellement des causes externes. Certaines d‟entre elles 

évoquent des causes liées à l‟enfant (16%). Enfin, un faible pourcentage des 

mères évoque aussi une responsabilité personnelle (5%) ou familiale (5%).  

o Si les enfants citent principalement des causes externes à l‟origine de leur 

cancer (de 15 à 70%), un pourcentage important évoque des émotions 

personnelles (38%).  

Parmi les 13 familles ayant répondus, nous constatons également qu‟il y a 

généralement concordance entre les parents et leur enfant au sujet des causes de la 

maladie. Seules cinq familles (38%) n‟expriment aucune correspondance entre les 

causes citées par les parents et les causes citées par les enfants. Enfin, sur les douze 

couples dont les deux membres ont répondus au questionnaire, trois d‟entre eux 

(25%) ne montrent pas de concordance entre les causes évoquées. Notons encore que 

les concordances se font le plus souvent sur la cause « hasard », qui est également la 

cause la plus souvent citée à la fois par les mères, par les pères et par les enfants.  
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Discussion  

L‟objectif principal de ce mémoire est de comprendre les processus qui sous-

tendent et qui maintiennent la qualité de vie des enfants atteints de cancer ou avec des 

antécédents oncologiques et celle de leurs parents. Plus spécifiquement, les différentes 

variables prises en compte dans ce travail sont issues du modèle de l‟autorégulation 

des comportements de santé et de maladie de Leventhal et al. (1980). Ce modèle est 

fréquemment utilisé pour étudier les représentations de la maladie et les émotions qui 

y sont liées, mais aussi les stratégies de coping mises en place pour faire face à la 

maladie (Boujut, 2012 ; Chateaux & Spitz, 2006 ; Coutu et al., 2000 ; Ogden, 2008). 

L‟originalité de la présente recherche est de prendre en considération ces mécanismes 

en regard de la qualité de vie du jeune patient malade, mais également pour ses 

sources de soutien (ses parents) et dans leurs interactions.  

La démarche adoptée dans ce chapitre est identique à celle de la partie consacrée 

à l‟analyse des résultats. Nous envisagerons donc la discussion de ceux-ci de manière 

à répondre aux trois objectifs qui sous-tendent ce travail, à savoir :  

(1) Evaluer la qualité de vie des enfants atteints de cancer ou avec des 

antécédents oncologiques ainsi que celle de leurs parents, et les variables relatives à 

leur ajustement, en comparaison avec celles d‟enfants tout-venant et de leurs parents. 

(2) Mettre en évidence les liens entre chaque variable du modèle de 

l‟autorégulation, et, de manière plus spécifique, les représentations de la maladie, 

dans l‟adaptation de l‟enfant et de ses parents en regard de leur qualité de vie.  

(3) Etablir les liens éventuels qui existent entre les représentations de la maladie 

des parents et celles de leur enfant. 

1. Comparaison des résultats relatifs à l’échantillon expérimental avec ceux de 

l’échantillon tout-venant  

1.1. Comparaison pour la population d‟enfants 

Les objectifs ayant été rappelés au début de ce chapitre, nous allons directement 

nous intéresser aux résultats. L‟analyse de ceux-ci révèle que les enfants atteints de 

cancer ou avec des antécédents oncologiques ne diffèrent pas des enfants tout-venant, 

tant au niveau de l‟anxiété, que des stratégies de coping ou de la qualité de vie. Pour 
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rappel, notre échantillon expérimental est essentiellement composé d‟enfants hors 

traitement (cinq enfants étaient encore en traitement d‟entretien). Ces résultats 

confortent donc notre première hypothèse, à savoir que nous n‟observerons pas de 

différences entre la qualité de vie des enfants de notre échantillon expérimental, ainsi 

que les variables relatives à leur ajustement, et à celles de la population d‟enfants 

tout-venant.  

o Ainsi, les enfants de l‟échantillon expérimental ne seraient pas plus anxieux 

que les enfants de notre échantillon tout-venant. 

o Ils n‟utiliseraient pas plus fréquemment de stratégies de coping pour faire face 

à la maladie.  

o Ils présenteraient une qualité de vie similaire.  

L‟analyse des données descriptives des deux échantillons nous permettra 

d‟apporter plus de précisions à ces premiers résultats.  

1.1.1. Comparaison de l’anxiété situationnelle et des stratégies de coping  

Nous constatons tout d‟abord que l’anxiété-état est faible au sein de nos deux 

groupes d’enfants. Ces résultats sont dans la lignée de ceux établis au sein de la 

littérature scientifique. En effet, Wakefield et al. (2010) ont montré que, après l‟arrêt 

du traitement, le niveau d‟anxiété chez l‟enfant atteint de cancer a tendance à 

diminuer et à se rapprocher de la norme.  

En ce qui concerne les stratégies de coping, cette analyse met en évidence des 

similitudes entre les stratégies utilisées. En effet, les deux groupes d’enfants 

utilisent le plus fréquemment les stratégies de coping actif et estiment celles-ci 

comme étant les plus efficaces, mêmes si les différences entre ce type de stratégies et 

les stratégies de coping d‟évitement sont faibles. Nous constatons également que les 

deux groupes utilisent très peu (voire pas du tout pour l‟échantillon expérimental) de 

stratégies négatives. Ces résultats diffèrent de ceux obtenus par Spirito et al. (1994) 

selon lesquels les enfants souffrant de maladie chronique utiliseraient plus de 

stratégies d‟évitement (la distraction et la pensée magique) et de stratégies négatives 

(l‟auto-critique). Ils peuvent, par contre, être mis en parallèle avec ceux obtenus par 

Hildebrand et al. (2011) qui montrent que les enfants atteints de cancer utilisent plus 

de stratégies de coping d‟approche que de stratégies d‟évitement.  
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Une analyse item par item révèle que les enfants de l‟échantillon expérimental 

utilisent la régulation émotionnelle le plus fréquemment et jugent la restructuration 

cognitive comme étant la plus efficace, tandis que les enfants de l‟échantillon tout-

venant utilisent le plus fréquemment la distraction et jugent le support social comme 

étant la stratégie la plus efficace, ce qui indiquent que les deux groupes d‟enfants font 

usage de stratégies spécifiques différentes. Notons que le statut de la stratégie de 

distraction reste ambigu au sein de la littérature. Elle est en effet considérée par 

certains comme une stratégie d‟évitement (Spirito et al., 1994) et par d‟autres comme 

une stratégie de coping actif (Rodgers et al., 2012). Par ailleurs, étant donné l‟absence 

de différences significatives entre nos échantillons et les diverses classifications de 

stratégies de coping définies au sein de la littérature, ces résultats restent difficiles à 

mettre en perspective et à interpréter.  

1.1.2. Comparaison de la qualité de vie 

De manière générale, les scores Ecart pour les deux groupes d’enfants est 

inférieur à 4 témoignant d’une qualité de vie satisfaisante. Il en résulte peu 

d‟incertitude dans la poursuite des buts organisés hiérarchiquement et un sentiment 

d‟auto-efficacité et de contrôle dans les divers domaines de vie (Missotten, 2005). 

Notons que les données descriptives indiquent que la qualité de vie est meilleure au 

sein de l‟échantillon tout-venant. Pour ce qui est de la qualité de vie mesurée par 

l‟AUQUEI, les scores moyens des deux groupes d‟enfants sont similaires avec un 

résultat légèrement supérieur pour les enfants de l‟échantillon expérimental. Ces 

résultats coïncident avec ceux de Maurice-Stam et al. (2009) ainsi qu‟avec ceux de 

McDougall et Tsonis (2009) qui mettent en évidence que la qualité de vie des 

survivants d‟un cancer pédiatrique est bonne, voire dans certains cas meilleure que 

celle de leurs pairs en bonne santé. L‟analyse des valeurs maximales au sein des 

données descriptives a révélé un score Ecart très élevé (indicateur d‟une qualité de vie 

très médiocre), ce qui suscite notre étonnement. Il s‟agit toutefois du résultat d‟un seul 

enfant. Curieusement, le score Ecart du père de ce même enfant est inhabituellement 

faible (ce qui révèle une très bonne qualité de vie). Nous ne disposons toutefois pas de 

données cliniques suffisantes afin d‟étayer ces résultats surprenants et contradictoires.  

Les scores moyens d‟Ecart les plus faibles (indicateurs d‟une bonne qualité de 

vie) pour les enfants de l‟échantillon expérimental sont obtenus pour les domaines 
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relatifs aux relations avec les grands parents, aux résultats scolaires, aux 

vêtements, aux activités extra-scolaires non sportives et aux contacts avec les 

amis. Parmi ceux-ci, trois items ont obtenu des moyennes inférieures négatives. 

Celles-ci sont révélatrices d‟un dépassement par l‟enfant de ses propres objectifs dans 

les domaines concernant les relations avec les grands parents, les résultats scolaires et 

les vêtements. Selon Missotten et al. (2007), dans les critères de qualité de vie 

essentiels pour les enfants, il apparaît que les parents, les proches et la vie familiale 

sont importants pour les plus jeunes enfants alors que le groupe de pairs a plus 

d‟influence pour les plus âgés. L‟analyse de ces items révèle que, pour les enfants de 

notre échantillon expérimental, il s‟agit des grands-parents et puis des amis, tandis 

que, pour les enfants tout-venant, les relations avec maman sont celles qui ressortent. 

Les scores moyens d‟Ecart les plus élevés (indicateurs d‟une mauvaise qualité de 

vie) pour les enfants de l‟échantillon expérimental sont obtenus pour les domaines 

concernant les relations avec les frères et sœurs, la tolérance à la frustration, 

l’apparence physique, la douleur physique et l’obéissance. Les recherches ont 

montré que les survivants d‟une pathologie oncologique peuvent connaître une 

période de transition caractérisée par des difficultés psychologiques (Eiser, 2007 ; 

Wakefield et al., 2010). Ils peuvent notamment être plus conscients des risques 

potentiels futurs pour leur santé. Notons que parmi les items du module cancer, l‟item 

concernant l‟anxiété relative aux traitements et/ou au suivi médical obtient un résultat 

très élevé, alors que la plupart des enfants n‟étaient plus en traitement. Ce résultat 

n‟est pas sans évoquer la peur de la rechute ou d‟être atteint d‟un second cancer qui 

fait partie de la détresse émotionnelle vécue par les adultes atteints de cancer après 

leur traitement (Wakefield et al., 2010). Cette peur pourrait donc être également 

importante pour l‟enfant. Par ailleurs, Eiser (2007) a mis en évidence que deux tiers 

de ces enfants font l‟expérience d‟effets à long terme au niveau physique et au niveau 

psychosocial. Ces effets peuvent apparaître dans les cinq ans après l‟annonce du 

diagnostic, mais également au-delà de cette limite. Même si les enfants de notre 

échantillon expérimental semblent en moyenne disposer d‟une bonne qualité de vie, 

certains d‟entre eux peuvent ressentir ces difficultés à la suite de la maladie et de son 

traitement. Les survivants de cancer sont aussi conscients qu‟ils sont différents de 

leurs pairs en bonne santé (Eiser, 2007). A la lumière de ces éléments, il semble 
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cohérent que les domaines liés à la douleur et l‟apparence physique soient liés à une 

moins bonne qualité de vie au sein de notre échantillon expérimental d‟enfants. 

Enfin, il est intéressant de noter que les domaines pour lesquels la qualité de vie 

est la plus médiocre au sein de l‟échantillon expérimental semblent être similaires à 

ceux observés au sein de la population générale d‟enfants, en ce qui concerne 

l‟apparence physique, la douleur physique la tolérance à la frustration et les relations 

avec les frères et sœur. En effet, certains de ces domaines ont également été mis en 

évidence dans notre échantillon tout-venant (l‟apparence physique, la douleur 

physique et la tolérance à la frustration), ainsi que dans l‟étude d‟Etienne et al. (2011) 

au sein d‟un échantillon de 288 enfants tout-venant (la douleur physique, l‟apparence 

physique et les relations avec les frères et sœur). Il est intéressant de remarquer que si 

plusieurs études ont investigué l‟impact de la maladie chronique (Barlow & Ellard, 

2006 ; Bradford, 1997), et plus spécifiquement du cancer (Houtzager et al., 2004 ; 

Norris, Moules, Pelletier & Culos-Reed, 2010), sur l‟ajustement et la qualité de vie 

des frères et sœurs, le point de vue de l‟enfant malade quant à ses relations avec ceux-

ci et leur impact sur sa propre qualité de vie mériterait peut-être d‟être pris en compte.  

1.2. Comparaison pour la population de parents  

La situation pour la population de parents s‟avère plus nuancée que celle des 

enfants. En effet, plusieurs différences significatives apparaissent entre l‟échantillon 

expérimental et l‟échantillon tout-venant. Ils ne nous permettent donc pas de 

confirmer complètement notre première hypothèse relative à la population de 

parents, à savoir que nous n‟observerons pas de différences entre la qualité de vie de 

des parents de notre échantillon expérimental, ainsi que les variables relatives à leur 

ajustement, et celles des parents tout-venant :  

o Ainsi, les parents de l‟échantillon expérimental seraient plus anxieux que les 

parents de notre échantillon tout-venant. 

o Ils jugeraient plus utiles les stratégies de coping qu‟ils mettent en œuvre.  

o Toutefois, ils présenteraient un niveau de stress parental et une qualité de vie 

similaire.  

Ces résultats semblent mettre en évidence que l‟ajustement des parents à la 

maladie de leur enfant est plus fragile. Leur expérience pourrait en effet les amener à 
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être plus conscients que l‟enfant des enjeux liés à celle-ci. L‟analyse des différences 

entre les deux groupes de parents ainsi que des données descriptives nous permettra 

de préciser ces premiers résultats.  

1.2.1. Comparaison de l’anxiété situationnelle, du stress parental et des 

stratégies de coping  

Tout d‟abord, nous pouvons mettre en évidence que les parents d’enfants 

atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques ressentent plus d’anxiété 

situationnelle que les parents d’enfants tout-venant. Toutefois, l‟analyse des 

données descriptives révèle que cette anxiété reste faible pour les premiers et très 

faible pour les seconds. Ces résultats semblent en accord avec la littérature. En effet, 

Barlow et Ellard (2006) ont montré que les parents d‟enfants atteints de cancer 

présentent un niveau de détresse émotionnelle important après l‟annonce du 

diagnostic et durant les traitements. Ce niveau diminuerait toutefois progressivement 

après un an. 

Des différences significatives ont également été mises en évidence entre les deux 

échantillons en ce qui concerne les stratégies de coping. Ces résultats révèlent que les 

parents de l’échantillon expérimental jugent plus utiles les stratégies de maintien 

de l’intégration familiale et celles de maintien du support social que les parents 

de l’échantillon tout-venant. Cela semble également indiquer que ces parents 

utilisent un large éventail de stratégies de coping face à la maladie de leur enfant et de 

manière plus étendue que dans la population générale (Patistea, 2005). L‟analyse des 

données descriptives démontre que ce sont les stratégies de coping basées sur le 

maintien de l‟intégration familiale, de la coopération et d‟une définition optimiste de 

la situation qui sont les plus utiles pour les parents de l‟échantillon expérimental. 

Selon McCubbin et al. (1983) et Goldbeck (2006), maintenir la cohésion familiale et 

la communication à l‟intérieur de la famille serait une dimension importante du 

coping parental facilitant l‟adaptation à la situation générée par la maladie de l‟enfant. 

La mise en place d‟un large éventail de stratégies de coping adaptées à la situation 

pourrait expliquer que ces parents bénéficient d‟une qualité de vie satisfaisante, 

comme le soulignent les études que nous venons de mentionner.  

Par contre, aucune différence significative n’apparaît pour les scores de stress 

parental. Le stress que les parents de notre échantillon expérimental ressentirait vis-
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à-vis de leur rôle parental, de leurs interactions avec leur enfant et des difficultés que 

celui-ci peut éventuellement créer serait le même que celui ressenti par les parents de 

notre échantillon tout-venant. Ces résultats peuvent être mis en parallèle avec ceux 

exposés dans l‟étude de Tsai et al. (2013). En effet, ces chercheurs ont montré qu‟à 

partir de six mois après le diagnostic de cancer de l‟enfant, le niveau de stress parental 

diminuait, sans pour autant être similaire au taux observé dans la population générale. 

Etant donné que les parents de notre échantillon expérimental se situent au-delà de 

cette période (plus de six mois se sont écoulés depuis le diagnostic), il n‟est donc pas 

surprenant de retrouver ces résultats. Il semblerait que plus le temps s‟écoule, plus le 

stress parental diminue.  

1.2.2. Comparaison de la qualité de vie 

Aucune différence significative n’apparaît pour les scores de qualité de vie 

entre les deux groupes de parents. L‟analyse des données descriptives relatives à 

ces scores indique que les attentes (But) et l‟importance accordée aux domaines de vie 

(Rang) sont assez semblables dans les deux échantillons. La situation actuelle (Etat) et 

la qualité de vie (Ecart) sont par contre légèrement moins bonnes chez les parents de 

l‟échantillon expérimental, même si ces différences ne sont pas significatives.  

Parmi les domaines de vie dans lesquels la qualité de vie est élevée, notons la 

place importante des interactions avec les autres pour les parents d‟enfants atteints 

de cancer ou avec des antécédents oncologiques. En effet, les interactions avec les 

amis, les interactions avec les enfants et les interactions avec la famille apparaissent 

parmi les cinq domaines dans lesquels la qualité de vie est la plus élevée pour cette 

population. En comparaison, seules les interactions avec les enfants figurent dans ce 

classement pour les parents d‟enfants tout-venant. Ce résultat fait écho à ceux de 

Chao et al. (2003) concernant l‟ajustement psychosocial des parents d‟enfants atteints 

de cancer, révélant que ceux-ci avaient vu leur nombre d‟amis diminuer à la suite du 

diagnostic, ce qui pourrait expliquer que ces relations soient dès lors privilégiées par 

les parents afin de pouvoir les maintenir.  

Parmi les domaines dans lesquels la qualité de vie est la moins bonne, les deux 

groupes de parents sont en accord. Il s‟agit de la vie et des activités spirituelles, des 

activités bénévoles et des interactions avec l‟employeur et les collègues. Si pour les 

trois premiers domaines, nous pouvons nous interroger quant à la façon dont les 
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parents y ont répondu (indiquer une situation actuelle et satisfaisante très loin de 

l‟idéal serait-il pour eux un moyen d‟indiquer que ces domaines ne les intéressent 

pas ?), nous remarquons que la qualité de vie des parents dans le domaine 

professionnel (avec leur employeur ainsi qu’avec leurs collègues) semble la moins 

bonne. Ces résultats s‟opposent à ceux mis en évidence par Fotiadou et al. (2008), qui 

indiquent que les parents d‟enfants atteints de cancer présentent une satisfaction 

relative à leur vie moins élevée que les sujets sains. En effet, non seulement les 

parents de notre échantillon expérimental bénéficient de la même qualité de vie que 

les parents tout-venant, mais en plus les domaines dans lesquels elle se révèle la plus 

insatisfaisante sont les mêmes pour nos deux groupes de parents. La qualité de vie au 

sein de ces deux groupes suivrait donc la même tendance.  

1.3. Comparaison avec les parents d‟enfants souffrant de mucoviscidose  

La nature de la maladie chronique dont souffre l‟enfant peut avoir une influence 

sur l‟ajustement et la détresse émotionnelle des parents, surtout à la suite de l‟annonce 

du diagnostic, même si des effets à long terme pourraient également être observés 

(Goldbeck, 2006). Dans cet ordre d‟idée, nous avons comparé les scores de qualité de 

vie de nos deux échantillons à ceux d‟un échantillon de parents d‟enfants atteints de 

mucoviscidose Nous constatons qu‟il n‟y a pas de différences significatives entre les 

trois échantillons de parents. Les analyses réalisées par Touchèque (2011) sur cet 

échantillon avaient déjà révélé un score de qualité de vie chez ces parents similaire à 

celui observé dans la population tout-venant. Nos résultats ne sont donc pas étonnants. 

L‟analyse de nos données descriptives montre toutefois des attentes légèrement plus 

faibles chez les parents d‟enfants atteints de mucoviscidose (ce qui était déjà observé 

également par Touchèque, 2011) et une qualité de vie légèrement plus basse chez les 

parents d‟enfants atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques. Ces 

résultats viennent souligner le fait que la distinction entre les maladies 

chroniques pédiatriques ne doit pas tant être faite au niveau du type de maladie 

qu’au niveau des traitements et de leur impact sur la capacité de la famille à 

maintenir ses activités quotidiennes, comme le mentionne Eiser (1993). Cet auteur 

a mis en évidence les différences (les causes de la maladie, sa prise en charge 

quotidienne) et les similitudes (la mortalité des deux maladies, la fragilité de l‟enfant 

qui en souffre, le suivi nécessaire ou encore la vigilance des parents vis-à-vis des 

potentiels changements au niveau de la santé physique et du bien-être émotionnel de 
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leur enfant) qui existent entre les deux maladies. L‟impact de la pathologie 

oncologique et de la mucoviscidose sur les parents apparaît, au sein de nos résultats, 

comme étant plutôt similaire. 

2. Analyse des variables en lien avec la qualité de vie  

Nous constatons que, parmi les variables constituant les étapes de 

l‟autorégulation, toutes ne sont pas en lien avec la qualité de vie et, par conséquent, 

certaines d‟entre elles peuvent être considérées comme des facteurs qui soutiennent 

ou entravent la qualité de vie en fonction de la population envisagée (enfants ou 

parents). La discussion de ces résultats aura pour but de mettre en lumière ces 

différences.  

2.1. Liens entre les représentations de la maladie, l‟anxiété, le coping et la qualité 

de vie de l‟enfant  

En accord avec certaines données de la littérature (Currier et al, 2009 ; Wakefield 

et al., 2010), nous pouvons nous attendre à ce que les enfants atteints de cancer qui 

rapportent une certaine anxiété s‟ajustent de manière moins réussie à la maladie. De 

plus, les représentations de la maladie et les stratégies de coping utilisées pourraient 

également avoir une influence sur cet ajustement et sur la qualité de vie de l‟enfant 

(Aldridge & Roesch, 2007 ; Fonseca, 2011 ; Spirito et al., 1994). Au vu de ces 

données, nous avions émis l‟hypothèse qu‟une maladie perçue comme menaçante, une 

anxiété situationnelle élevée ainsi que des stratégies de coping d‟évitement et 

négatives prédiraient une moins bonne qualité de vie. 

2.1.1. Les représentations de la maladie  

Les analyses corrélationnelles réalisées entre les représentations de la maladie et 

la qualité de vie ne révèlent pas de résultat significatif. Ces résultats sont donc en 

contradiction avec ceux de Fonseca (2011) qui mettaient en évidence que certaines 

dimensions des représentations de la maladie de l‟enfant atteint de cancer, telles que 

les conséquences de la maladie, étaient liées à sa qualité de vie. Dans notre étude, 

seule une relation négative entre la dimension « contrôlabilité/curabilité » et le score 

But de qualité de vie a été démontrée. Ainsi, moins la maladie est perçue par l‟enfant 

comme étant contrôlable, plus ses aspirations s‟éloignent de l‟idéal. Autrement dit, 

moins il ya de contrôle, plus les aspirations sont faibles. Ce résultat ne nous permet 
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pas de confirmer notre hypothèse concernant les représentations de la maladie, 

mais y apporte toutefois un éclairage intéressant. Certains enfants pourraient se 

trouver dans un processus de perte de contrôle par rapport à leur maladie : malgré les 

comportements qu’ils posent, ils sentent qu’ils s’éloignent de leur but (Etienne et 

Dupuis, 2012).  

2.1.2. L’anxiété situationnelle 

La corrélation établie entre l‟anxiété-état et la qualité de vie ne s‟est pas révélée 

significative. Ainsi l‟anxiété situationnelle n‟est pas reliée à la qualité de vie des 

enfants atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques. Ce résultat ne 

permet donc pas de confirmer notre hypothèse initiale pour cette variable. Il 

pourrait être expliqué par la façon dont l‟enfant perçoit sa maladie. En effet, Currier et 

al. (2009) montrent que l‟ajustement émotionnel peut être lié à la façon dont l‟enfant 

perçoit les bénéfices ou le fardeau associé à la maladie. Les enfants qui se sentiraient 

plus accablés par la maladie ressentiraient plus d‟anxiété et d‟affects négatifs. 

Rappelons également que seule l‟anxiété-état a été évaluée.  

2.1.3. Les stratégies de coping  

Les données relatives aux liens entre les stratégies de coping de l‟enfant et la 

qualité de vie indiquent la présence de résultats significatifs. En effet, une relation 

entre les stratégies d‟évitement (et, plus spécifiquement, la stratégie de repli social) et 

la qualité de vie a été démontrée (ISQV). Ainsi, plus les enfants de notre échantillon 

expérimental utilisent des stratégies de coping d’évitement, moins bonne est leur 

qualité de vie. Par ailleurs, un résultat significatif positif apparaît également entre 

l‟efficacité des stratégies de coping actif (la résolution de problème et la régulation 

émotionnelle) et la qualité de vie (AUQUEI). Dès lors, les enfants qui considèrent 

ces stratégies comme efficaces bénéficieraient d’une meilleure qualité de vie. 

Notre hypothèse se trouve donc confirmée pour cette variable.  

Notons que l‟analyse des données descriptives a montré que la régulation 

émotionnelle, considérée comme stratégie de coping actif (Spirito et al, 1994), était la 

stratégie la plus utilisée par l‟échantillon expérimental d‟enfant. Par ailleurs, 

rappelons qu‟Aldrige et Roesch (2007) ont remarqué que, si le coping centré sur les 

émotions était utile au moment du diagnostic, ce type de stratégie perdait de son 
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efficacité au fur à mesure que le temps s‟écoulait depuis l‟annonce du cancer. Un 

coping basé sur l‟approche et des stratégies centrées sur le problème devenaient alors 

plus appropriés pour favoriser l‟ajustement psychologique de l‟enfant. Il semble que 

nos résultats s’inscrivent également dans cette tendance.  

Au vu de ces résultats, nous tenons à souligner que les stratégies de coping 

émergent comme étant le processus le plus en lien avec la qualité de vie de 

l’enfant atteint de cancer ou avec des antécédents oncologiques et, par conséquent, 

pourraient faire l‟objet d‟une attention particulière tout au long de l‟évolution de la 

maladie. Etant donné les nombreux stresseurs auxquels l‟enfant est confronté et leur 

variabilité, les interventions devraient contribuer à développer un large répertoire de 

stratégies de  coping chez ces enfants.  

2.2. Liens entre les représentations de la maladie, l‟anxiété, le stress parental, le 

coping et la qualité de vie des parents  

Les études prenant en compte la qualité de vie des parents d‟enfants souffrant de 

cancer et leur ajustement ont démontré que différents groupes de facteurs tels que 

l‟anxiété et le stress parental pourraient y être liés (Fotiadou et al., 2008 ; Tsai et al., 

2013). De même, les stratégies de coping jouent un rôle important sur la qualité de vie 

ces parents (Goldbeck, 2001 ; Hoekstra-Weebers et al., 2012). Au vu de ces données, 

nous avons émis l‟hypothèse qu‟une maladie perçue comme menaçante, une anxiété 

situationnelle et un stress parental élevé ainsi que des stratégies de coping considérées 

comme peu utiles prédiraient une moins bonne qualité de vie pour les parents 

d‟enfants atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques.  

2.2.1. Les représentations de la maladie 

Les analyses corrélationnelles réalisées sur les données relatives aux parents ne 

révèlent pas de résultat significatif entre les représentations de la maladie et la qualité 

de vie. En effet, seule une relation entre la dimension « cohérence» et le score But de 

qualité de vie a été démontrée. Ainsi, plus les parents perçoivent la maladie de leur 

enfant de manière cohérente, plus leurs buts s‟éloignent de l‟idéal. Autrement dit, plus 

ils comprennent la maladie, plus leurs aspirations sont faibles. Ce résultat ne permet 

donc pas de confirmer notre hypothèse initiale. 
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2.2.2. L’anxiété situationnelle et le stress parental 

Nous observons des résultats significatifs entre la qualité de vie et l‟anxiété-état. 

Ainsi, plus l’anxiété-état des parents augmente, moins bonne est la qualité de vie. 

Notre hypothèse se trouve donc confirmée pour cette variable. Ce résultat semble 

concorder avec ceux de Fotiadou et al. (2008) qui montrent un lien entre l‟anxiété et 

la satisfaction chez les parents d‟enfants atteints de cancer.  

Les données relatives au stress parental (score total et sous-dimensions) vont dans 

la même direction. Plus les parents d’enfants présentent un stress parental élevé 

(pour chacune des dimensions qui le composent), plus leur qualité de vie est 

faible. Ces résultats nous permettent de confirmer notre hypothèse initiale. De 

plus, ils sont en concordance avec ceux de Tsai et al. (2013) qui indiquent, dans leur 

étude, qu‟un niveau élevé de stress parental est lié à une mauvaise qualité de vie chez 

les parents. Une relation significative entre le score But de qualité de vie et la 

dimension relative au comportement problématique de l‟enfant est également 

observée. Ainsi, plus les parents perçoivent le comportement de leur enfant comme 

étant problématique, plus leur but s‟éloigne de l‟idéal.  

2.2.3. Les stratégies de coping 

Les analyses corrélationnelles entre la qualité de vie et les stratégies de coping 

révèlent des relations significatives négatives. Ainsi, moins les parents jugent utiles 

les stratégies de coping basées sur le maintien de l’intégration familiale, celles 

basées sur le maintien du support social ainsi que celles basées sur la 

compréhension de la situation médicale, plus leur qualité de vie est faible. Notre 

hypothèse se trouve donc confirmée en ce qui concerne les stratégies de coping. 

Ce résultat est en accord avec la littérature qui souligne que plus le répertoire de 

stratégies de coping des parents d‟enfants atteints de cancer est large, meilleure sera 

leur adaptation (Eiser, 1993 ; Hildenbrand et al., 2010 ; Patistea, 2005). Une relation 

significative négative est également observée entre le score But de qualité de vie et les 

stratégies de coping basée sur la compréhension médicale indiquant que, moins les 

parents utilisent ce type de stratégies, plus leurs buts sont faibles.  

En conclusion et au vu de ces résultats, il apparaît essentiel de considérer plus 

particulièrement l‟ajustement émotionnel et comportemental des parents d‟enfants 
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atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques, même lorsque le temps 

écoulé depuis l‟annonce du diagnostic est important. 

2.3. Liens entre les représentations de la maladie, l‟anxiété, le stress parental, le 

coping chez les parents et la qualité de vie de  l‟enfant  

Selon plusieurs études, les représentations que les parents se font de la maladie, la 

réponse émotionnelle de ceux-ci face au stress qu‟elle génère et les stratégies de 

coping qu‟ils mettent en place jouent un rôle dans l‟ajustement de l‟enfant et 

pourraient être liées à sa qualité de vie (Eiser, 1993 ; Fonseca, 2011 ; Tsai et al., 

2013). Dès lors, nous avons tenté d‟explorer les liens entre ces variables parentales et 

la qualité de vie de l‟enfant et émis l‟hypothèse qu‟une maladie perçue comme 

menaçante, une anxiété situationnelle et un stress parental élevés ainsi que des 

stratégies de coping considérées comme peu utiles chez les parents prédiraient une 

moins bonne qualité de vie de l‟enfant. 

2.3.1. Les représentations de la maladie  

Les analyses corrélationnelles effectuées entre les représentations de la maladie et 

la qualité de vie révèlent plusieurs résultats significatifs. Une relation entre le score 

total des représentations de la maladie et le score de qualité de vie (score Ecart) a été 

démontrée. Ainsi, les enfants dont les parents perçoivent la maladie de manière 

menaçante bénéficieraient d’une moins bonne qualité de vie. Ce résultat 

confirme donc notre hypothèse initiale en regard des représentations de la 

maladie. Il est également dans la lignée des résultats de Fonseca (2011) qui met en 

évidence un lien entre certaines dimensions des représentations de la maladie des 

parents et la qualité de vie de l‟enfant. Pour rappel, l‟auteur avait également remarqué 

que les parents d‟enfants atteints de cancer avaient une perception plus négative de la 

maladie, quant à ses conséquences, son identité, la représentation émotionnelle et la 

préoccupation qu‟elle génère. Il semble également en concordance avec ceux de 

Mereuta et Craciun (2009) qui indiquent que les représentations de la maladie des 

parents ont un lien sur la détresse de l‟enfant, mais dans une moindre mesure. 

Un autre résultat significatif peut être mis en évidence entre la dimension 

« contrôle personnel » et la qualité de vie. Il indique que moins les parents 

perçoivent la maladie de leur enfant comme contrôlable, plus celui-ci bénéficie 
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d’une meilleure qualité de vie. Il peut, à première vue, paraître étonnant en regard de 

la littérature sur les représentations de la maladie d‟adultes atteints de maladie. En 

effet, selon Hagger & Orbell (2003), une maladie perçue comme contrôlable par 

l‟individu est significativement liée à une bonne adaptation en termes de bien-être 

psychologique, de vitalité et de fonctionnement social et négativement à la détresse 

psychologique. Dès lors, l‟aspect interactionnel entre les représentations parentales et 

la qualité de vie de l‟enfant pourrait jouer un rôle non négligeable.  

Ces résultats démontrent également que certaines dimensions des 

représentations des parents peuvent avoir un rôle de facteur entravant ou 

facilitant la qualité de vie de l’enfant. Par conséquent, nous tenons à souligner que 

les représentations de la maladie des parents semblent jouer un rôle sur la qualité de 

vie de l‟enfant atteint de cancer ou avec des antécédents oncologiques et méritent 

d‟être investiguées de manière plus approfondie dans ce cadre.  

2.3.2. L’anxiété situationnelle et le stress parental  

Les corrélations établies entre l‟anxiété-état des parents et le stress parental avec 

la qualité de vie de l‟enfant ne se sont pas révélées significatives. Ces résultats 

infirment notre hypothèse de départ concernant ces variables. Ils sont également 

opposés à ceux mis en évidence dans la littérature. En effet, plusieurs auteurs ont 

démontré que la réponse émotionnelle des parents, et plus spécifiquement le stress 

parental, était un prédicteur de l‟ajustement comportemental, émotionnel et social de 

leur enfant atteint de maladie chronique, un niveau de stress parental plus élevé 

entrainant une moins bonne adaptation de l‟enfant dans ces trois domaines (Eiser, 

1993 ; Coletti et al., 2008 ; Hullmann et al., 2010 ; Thompson &Gustafson, 1996).  

2.3.3. Les stratégies de coping 

Les analyses corrélationnelles réalisées entre les scores de qualité de vie et les 

stratégies de coping révèlent une relation significative entre les stratégies basées sur le 

maintien de l‟intégration familiale et le score de qualité de vie. Ainsi, plus les parents 

jugent utiles les stratégies qu’ils utilisent pour maintenir la cohésion au sein de la 

famille, plus la qualité de vie de leur enfant augmente. Ce résultat confirme 

partiellement notre hypothèse en ce qui concerne les stratégies de coping des 

parents. Il est également conforme aux résultats de la littérature. En effet, Sanger, 



Discussion 

110 
 

Copeland et Davidson (1991)
27

 ont montré que les enfants avaient plus de difficultés 

d‟ajustement lorsque leurs parents avaient un répertoire plus restreint de stratégies de 

coping. Les parents qui faisaient en sorte de maintenir l‟organisation familiale, qui 

coopéraient et qui restaient optimistes, avaient tendance à évaluer leur enfant comme 

étant mieux ajusté.  

3. Analyse des liens entre les représentations de la maladie des parents et celles 

des enfants  

3.1. Liens entre représentations des parents et représentations des enfants  

Plusieurs études ont montré que des liens existaient entre les perceptions de la 

maladie qu‟ont les parents et celles de leur enfant malade (Chateaux & Spitz, 2006 ; 

Eiser & Havermans, 1992 ; Fonseca, 2011). En regard de ces données, et de manière 

exploratoire, nous émettons l‟hypothèse que les représentations de la maladie des 

parents d‟enfants atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques seraient en 

lien avec celles de leur enfant.  

Les analyses corrélationnelles réalisées entre les représentations de la maladie des 

parents et celles des enfants mettent en évidence une relation significative. En effet, la 

dimension « préoccupation » chez les parents est liée de manière négative à la 

dimension « durée » chez les enfants. Ainsi, moins les parents sont préoccupés par 

la maladie de leur enfant, plus celui-ci a l’impression que la maladie est durable. 

Notre hypothèse se trouve donc en partie confirmée. Notons toutefois qu’un seul 

lien a pu être mis en évidence. Une tendance à la significativité, de nature négative, 

a également été observée entre cette dimension « préoccupation » et la dimension 

« conséquences » des représentations de l‟enfant. Ces deux résultats tendent à montrer 

que le fait que les parents soient préoccupés ou non par la maladie de leur enfant a un 

lien sur la façon dont celui-ci perçoit celle-ci. Ils mettent l‟accent sur le rôle que les 

parents peuvent jouer dans la compréhension que l‟enfant a de sa maladie, comme 

d‟autres études l‟ont démontré auparavant (Chateaux & Spitz, 2006 ; Eiser & 

Havermans, 1992 ; Fonseca, 2011).  

Ces résultats mériteraient par conséquent des analyses complémentaires. Nous 

pensons qu‟une piste d‟investigation pourrait être d‟analyser respectivement les 
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 Cités par Eiser (1993).  
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représentations des mères et les représentations des pères en regard de celles de leur 

enfant.  

3.2. Concordance entre les causes évoquées par les parents et celles évoquées par 

l‟enfant  

Dans le même ordre d‟idée, nous avons émis l‟hypothèse que les causes évoquées 

par les parents d‟enfants atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques 

concernant la maladie de leur enfant seraient en concordance avec celles évoquées par 

leur enfant et donc que celles-ci seraient liées entre elles. Dans le questionnaire 

destiné aux parents, la question relative aux causes consiste en une question ouverte à 

laquelle ils doivent répondre en donnant les trois causes principales qui sont, selon 

eux, à l‟origine de la maladie de leur enfant (BIPQ ; cf. Méthodologie). 

L‟organisation de cette question nous a amené à comparer de manière qualitative ces 

réponses à celles données par l‟enfant à son propre questionnaire.  

Nous constatons que, dans la plupart des cas, il y avait concordance entre les 

parents et leur enfant au sujet des causes de la maladie. Ce résultat nous permet 

de confirmer notre hypothèse. Notons encore que les concordances se font le plus 

souvent sur la cause « hasard », qui est également la cause la plus souvent citée à la 

fois par les mères, par les pères et par les enfants, ce qui apporte un éclairage 

supplémentaire à nos résultats. En effet, si nous nous référons à la théorie de 

l‟attribution, le hasard peut être considéré comme une attribution causale externe. 

L‟attribution causale peut être définie comme un processus cognitif consistant à 

expliquer ce qui nous est arrivé antérieurement par des facteurs internes 

(compétences, actions, etc.) ou externes (autrui, hasard, etc.) (Bruchon-Schweitzer, 

2002). Dans le cas de notre échantillon expérimental (enfants et parents), sept 

catégories de causes ont pu être mises en avant : le hasard, les causes biologiques, les 

causes liées à l‟environnement, les causes génétiques et héréditaires, les causes liées à 

la responsabilité du parent, les causes liées au stress et aux émotions négatives de 

l‟enfant et, enfin, les causes liées à un stress familial plus général. Celles-ci peuvent 

être redistribuées entre facteurs internes (responsabilité du parent, émotions négatives 

de l‟enfant) et externes (hasard, pollution, génétique, stress familial). La majorité des 

causes évoquées par les parents sont des causes externes. Une seule maman a 

mentionné la possibilité d‟une responsabilité personnelle. Ces résultats sont en 
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concordance avec ceux de Chao et al. (2003) qui révèlent que les parents d‟enfants 

atteints de cancer attribuent la maladie de leur enfant à des causes scientifiques et non 

pas à une responsabilité personnelle. Cette constatation est plutôt encourageante 

puisque Bruchon-Schweitzer (2002) indique qu‟une attribution causale interne de la 

maladie (c‟est de « ma faute » si je suis malade) est associée ultérieurement à de 

l‟anxiété et de la détresse. Par contre, les enfants évoquent dans certains cas des 

causes internes liées à leurs propres réactions à la maladie, tels que leur stress ou leurs 

émotions négatives.  

Enfin, concluons en signalant que la moitié des parents qui ont répondu à cette 

question ouverte n‟ont donné qu‟une seule cause en lieu et place des trois qui sont 

demandées. Les mères ont plus tendance à donner trois causes différentes que les 

pères. Les différences de genre en ce qui concerne les représentations de la maladie 

des parents  pourraient donc être également approfondies pour la dimension causale. 

4. Limites de la recherche 

Il nous semble important de signaler les limites inhérentes à cette recherche.  

Tout d‟abord, nous tenons à rappeler son caractère exploratoire. En effet, nous 

sommes conscients que nous n‟avons pas pu mettre à l‟épreuve l‟ensemble des 

relations complexes qui peuvent exister entre les différentes variables présentes dans 

ce travail (effets directs, indirects, modérateurs et interactifs). Dès lors, le regard porté 

sur les résultats et, plus encore, sur leur discussion devra tenir compte de ce 

paramètre.  

Une autre limitation de ce travail est certainement la taille restreinte de 

l‟échantillon expérimental et son hétérogénéité (de nombreux cancers différents à 

divers stades de la maladie), ce qui constitue un obstacle non négligeable à toute 

interprétation et, surtout, toute généralisation de ces résultats.  

5. Perspectives de recherche  

Cette discussion nous a amené à constater l‟inexistence de liens entre les 

représentations de la maladie et la qualité de vie, au sein de la population d‟enfants 

atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques ainsi qu‟au sein de la 

population formée par leurs parents. Les stratégies de coping sont, par contre, de part 
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et d‟autre un élément essentiel du bien-être psychologique et de la qualité de vie de 

chacun. Par conséquent, une première piste de recherche serait de prendre en 

considération le rôle médiateur que pourraient jouer ces stratégies vis-à-vis des 

représentations de la maladie et de la qualité de vie, comme Mereuta &Craciun (2009) 

l‟ont précédemment souligné dans leur étude. 

Par contre, les représentations de la maladie chez les parents émergent comme 

facteur qui pourrait à la fois s‟avérer entravant et facilitant la qualité de vie de 

l‟enfant. Une seconde perspective de recherche consisterait à envisager de manière 

distincte le point de vue des pères et des mères en regard de ces représentations et des 

liens qu‟elles ont avec la qualité de vie et les représentations de la maladie propres à 

l‟enfant. En effet, les pères s‟impliquent de plus en plus dans la prise en charge de la 

maladie de leur enfant, ce qui incite à ne plus se concentrer uniquement sur 

l‟expérience vécue par les mères dans le cadre de la maladie pédiatrique (Bonner, 

Hardy, Willard & Hutchinson, 2007 ; Wolff, Pak, Meeske, Worden & Katz, 2011). 

Par ailleurs, des recherches récentes indiquent que l‟implication paternelle dans la 

gestion de la maladie pédiatrique est bénéfique en ce qui concerne l‟adhérence au 

traitement et la qualité de vie (Wysocki & Gavin, 2006)
28

. 

 

 

                                                             
28 Cités par Bonner et al. (2007).  
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Conclusion générale  

Au travers de ce travail, nous avons tenté d‟appréhender le vécu des enfants 

atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques ainsi que celui de leurs 

parents. Plus particulièrement, nous avons essayé de mettre en évidence les variables 

cognitives, émotionnelles et comportementales pouvant jouer un rôle dans 

l‟ajustement et dans le maintien de la qualité de vie de chacun. Le modèle de 

l‟autorégulation des comportements de santé et de maladie de Leventhal et al. (1980) 

a permis de prendre en considération les liens entre les différentes variables le 

composant et la qualité de vie de ces enfants, ainsi que celle de leurs parents. De plus, 

la prise en compte des représentations de la maladie au sein de nos échantillons 

expérimentaux et le regard porté sur l‟interaction des variables parentales avec la 

qualité de vie de l‟enfant constituent l‟originalité de ce mémoire. En effet, à notre 

connaissance, très peu d‟études ont envisagé cette variable dans le contexte de la 

maladie pédiatrique.  

Actuellement, la prise en charge de la maladie chronique chez l‟enfant constitue 

un enjeu pour les équipes en pédiatrie. Le taux de survie de plus en plus important des 

enfants atteints de cancer implique de tenir compte de l‟ajustement à long terme de 

ces enfants, mais également de l‟ensemble de la famille. Aussi, au cours de ce travail, 

avons-nous tenté de contribuer à une meilleure compréhension des facteurs jouant un 

rôle dans cet ajustement.  

Dans le contexte de la prise en charge de l‟enfant survivant d‟une pathologie 

cancéreuse, nous avons tout d‟abord focalisé notre attention sur les différences 

éventuelles qui pouvaient exister entre ces enfants et leurs pairs en bonne santé ainsi 

qu‟entre leurs parents respectifs.  A la suite de nos analyses, nous ne constatons pas 

de différences significatives entre les deux groupes pour la population d‟enfant. Les 

données démontrent donc que les survivants présentent une qualité de vie 

satisfaisante. Toutefois, les disparités entre les scores de chaque enfant ne doivent pas 

nous faire oublier que l‟ajustement à la maladie semble plus problématique pour 

certains d‟entre eux. L‟examen des domaines de vie bénéficiant d‟une bonne ou d‟une 

mauvaise qualité de vie constitue une piste à explorer en ce qui concerne ces enfants. 

Par contre, nous constatons que les parents sont plus anxieux que les parents d‟enfants 

tout-venant. Ils n‟utilisent pas non plus les stratégies de coping de la même façon. 
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L‟impact de la maladie sur les parents semble dès lors important au niveau 

émotionnel et comportemental et mériterait d‟être pris en compte. Les données 

démontrent toutefois que leur qualité de vie est satisfaisante.  

Parmi les variables émergeant comme « facteur de risque » en lien avec la qualité 

de vie des enfants, signalons les stratégies de coping chez l‟enfant. Si les recherches 

sur le coping se sont concentrées généralement sur la gestion du diagnostic et du 

traitement (Rodgers et al., 2012), les survivants peuvent également connaître des 

périodes de vulnérabilité, ce qui souligne l‟importance de la compréhension des 

stratégies qu‟ils mettent en place afin de les aider à gérer les conséquences de leur 

maladie (Maurice-Stam et al., 2009). Chez les parents, ce sont surtout les variables 

émotionnelles, le stress et anxiété, et les stratégies de coping qui se révèlent être en 

lien avec la qualité de vie. Les représentations de la maladie semblent plutôt relatives 

aux buts qu‟enfants et parents se fixent et au fait qu‟ils se rapprochent ou non de 

l‟idéal attendu. En regard des résultats obtenus, le modèle de l‟autorégulation n‟est 

peut-être pas le plus adéquat dans la prise en compte de la qualité de vie en tant 

qu‟indicateur de l‟ajustement à la maladie. Néanmoins, les représentations de la 

maladie des parents apparaissent comme facteur de risque en lien avec la qualité de 

vie de l‟enfant. Ce résultat pourrait plaider en faveur de la création d‟un modèle de 

l‟autorégulation spécifique chez l‟enfant prenant en compte des variables parentales 

ou de l‟utilisation d‟un modèle transactionnel, tel que celui développé par Thompson 

et Gustafson (1996).  

En définitive, comme nous avons pu le découvrir au cours de la discussion, il 

reste encore des contradictions à élucider et des zones d‟ombres quant aux relations 

éventuelles entre certaines variables. Nous avons suggéré dans les pistes de recherche 

de quelle manière nous pourrions approfondir l‟étude des variables relatives à 

l‟autorégulation afin d‟obtenir une compréhension plus adéquate des relations entre 

ces variables, notamment chez l‟enfant. De plus, augmenter la taille de nos 

échantillons expérimentaux d‟enfants et de parents ainsi qu‟appréhender les 

représentations de la maladie de manière plus qualitative (à l‟aide, par exemple, 

d‟entretiens semi-structurés avec les parents et de dessins avec les jeunes enfants) sont 

deux perspectives qui pourraient se révéler pertinentes dans une prochaine recherche. 
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Annexe 1 : accord du Comité d‟éthique du CHR de la Citadelle.  

 

 



Annexes 

2 
 

Annexe 2 : lettre d‟information aux parents de l‟échantillon expérimental 
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Annexes 3 et 4 a: lettres d‟information et consentements éclairés pour la participation 

des parents.  
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Annexes 3 et 4 b: lettres d‟information et consentements éclairés pour les parents 

concernant la participation de l‟enfant mineur.  
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Annexes 3 et 4 c : lettres d‟information et consentements éclairés pour la 

participation de l‟enfant.  
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Annexe 5 : le Child Illness Perceptions Questionnaire (CIPQ, Walker et al., 2006).  
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Annexe 6 : l‟Inventaire d‟Anxiété-Etat pour Enfants (STAIC, Spielberger et al., 

1973).  

 

 

 



Annexes 

13 
 

Annexe 7 : le Kidcope (Spirito et al., 1988).  
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Annexe 8 : l‟Inventaire Systémique de Qualité de vie pour Enfant sur Ipad (ISQV-

E/Ipad, Etienne et al., 2012).  
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Annexe 9 : l‟Autoquestionnaire de Qualité de Vie pour l‟Enfant Imagé (AUQUEI, 

Manificat et al., 1997).  
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Annexe 10 : questionnaire sociodémographique pour les parents  

Parents 

 

1. Quelle est votre date de naissance ? 

 …./…./……… 

 

2. Quelle est votre nationalité ?  

 ………..  

 

3. Quelle est votre situation matrimoniale ? 

 Marié(e) ou en couple 

 Séparé(e) ou divorcé(e) :  
o Quel est le type de garde ?........................................................................................ 

o Depuis combien de temps êtes-vous séparé(e) ou divorcé(e) ? .… an(s) et …. mois 

 Autres :……………………………………………………………………………

……… 

 

4. Combien d‟enfants avez-vous ? 

 Famille classique : ………. 

 Famille recomposée :  

o Enfants nés de votre couple actuel : …. garçon(s) et …… fille(s) 
o Enfants d‟une précédente union : ….. garçon(s) et …….. fille(s) 

 

 

Enfants 
 

5. Quel est l‟âge actuel de l‟enfant ayant été traité ou étant traité ? 

 ….. ans  

 
6. Quel est le sexe de cet enfant ? 

 Féminin 

 Masculin 

 

7. Quel était l‟âge de cet enfant au moment du diagnostic ? 

 …. ans  

 

8. De quel type de cancer s‟agit-il ? 

 ………..  

 

9. Quel était le pronostic initial : 

 ………..  

 

10. Avant le diagnostic de cancer, cet enfant présentait-il d‟autres problèmes médicaux ? 

 Si oui, lesquels et depuis quand ? 
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Annexe 11 : le Brief Illness Perception Questionnaire (BIPQ, Boadbent et al., 2006).  
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Annexe 12 : l‟Inventaire d‟Anxiété-Etat pour Adultes (STAI Y-B, Spielberger, 1983 ; 

validation française, Bruchon-Schweitzer & Paulhan, 1993).  
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Annexe 13 : le questionnaire de Stress Parental (PSI-4, Abidin, 1990 ; validation 

française, Touchèque, Etienne, Stassart & Catale, in prep).  
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Annexe 14 : le Coping Health Inventory for Parents (CHIP, McCubbin et al., 1983).  
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Annexe 15 : l‟Inventaire Systémique de Qualité de vie (ISQV, Dupuis et al., 2001).  
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Annexe 16 : lettre d‟information aux parents tout-venant.  
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Annexe 17 : données sociodémographiques pour les enfants de l‟échantillon tout-

venant. 

 

 Enfants (n=22) 

 Taille de l‟effectif Proportion respective  

Age de l’enfant   

4-7 ans 14 64 

8-12 ans 8 36 

Sexe de l’enfant   

Féminin 14 64 

Masculin 8 36 

Présence d’une fratrie   

Oui 17 77 

Non 5 23 
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Annexe 18 : données sociodémographiques des parents de l‟échantillon tout-venant. 

 

 Mères (n=22) Pères (n=18) 

 n % n % 

État civil     

Marié/en couple 21 94,5 21 100 

Divorcé/séparé 1 4,5 0 0 

Niveau d’étude     

Secondaire   5 23 3 14 

Graduat 11 50 10 48 

Universitaire 6 27 8 38 

Profession     

Ouvrier  1 4 1 5 

Employé  12 54 6 28 

Indépendant  3 14 5 24 

Cadre 3 14 8 38 

Sans emploi 3 14 1 5 

Statut professionnel     

Mi-temps  5 23 0 0 

3⁄4 temps  2 9 0 0 

Temps plein  9 41 20 95 

Autres 6 27 1 5 

Présence d’une fratrie     

Oui 17 77 17 81 

Non  5 23 4 19 
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Annexe 19 : données descriptives (moyenne, écart-type, minimum et maximum) pour 

les enfants de l‟échantillon tout-venant. 

 

 N actifs Moyenne Ecart type Minimum Maximum 

STAIC 

 Etat 

 

8 

 

31,12 

 

3,04 

 

28 

 

37 

Kidcope      

Fréquence      

Stratégies actives 13 0,92 0,27 0,5 1,25 

Stratégies d‟évitement 13 0,82 0,33 0 1,25 

Stratégies négatives 1 0,5 / 0,5 0,5 

Efficacité       

Stratégies actives 13 2,13 0,49 1 3 

Stratégies d‟évitement 13 1,79 0,37 1 2,25 

Stratégies négatives 

 

1 2 / 2 2 

AUQUEI 22 2,01 0,26 1,53 2,59 

ISQV-E      

Etat  9 19,96 13,63 2,01 42,18 

But 9 11,97 11,64 1,16 32,87 

Ecart 9 1,49 0,95 0,1 2,78 

Rang 9 1,54 0,17 1,28 1,84 
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Annexe 20 : données descriptives (moyenne, écart-type, minimum et maximum) pour 

les parents de l‟échantillon tout-venant.  

 N actifs Moyenne Ecart type Minimum Maximum 

STAI  

Etat 

 

43 

 

 

32,97 

 

7,48 

 

21 

 

50 

PSI  43 70,13 15,2 43 118 

Facteur 1 43 22,39 5,14 12 32 

Facteur 2 43 22,11 6,33 15 48 

Facteur 3 43 25,62 6,47 11 43 

CHIP      

Facteur 1 43 39 9,5 16 55 

Facteur 2 43 27,46 13,37 7 50 

Facteur 3 43 14,2 5,4 0 24 

ISQV      

Etat  43 36,82 10,43 16,15 57,1 

But 43 20,62 6,35 9,61 37,37 

Ecart 43 3,4 2,49 -1,49 9,38 

Rang 43 1,41 0,17 1 1,77 



Annexes 

28 
 

Annexe 21 : tableau de comparaison des médianes des scores STAIC, Kidcope, 

AUQUEI et ISQV-E chez les enfants atteints de cancer ou avec des antécédents 

oncologiques et les enfants tout-venant. 

 

 U p exact 

STAIC état 21,00 0,278 

Kidcope   

Fréquence   

Stratégies actives 80,00 0,840 

Stratégies d‟évitement  83,00 0,720 

Efficacité    

Stratégies actives 52,00 0,168 

Stratégies d‟évitement  

 

50,00 0,081 

AUQUEI 187,50 0,202974 

ISQV-E   

Etat  30,00 0,386508 

But 36,00 0,730440 

Ecart 27,00 0,258083 

Rang 37,00 0,796174 
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Annexe 22 : données sociodémographiques de l‟échantillon de parents d‟enfants 

atteints de mucoviscidose (Touchèque, 2011).  
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Annexe 23 : tableau de comparaison des médianes des scores STAI, PSI-4, BIPQ, 

CHIP et ISQV chez les pères et les mères d‟enfants atteints de cancer ou avec des 

antécédents oncologiques. 

 Valeur U p exact 

STAI état 177,00 0,581 

PSI  167,00 0,411 

Facteur 1 186,00 0,757 

Facteur 2 163,50 0,352 

Facteur 3 176,50 0,562 

BIPQ 130,00 0,099 

Conséquences 115,50 0,528 

Durée 117,00 0,577 

Contrôle personnel 116,00 0,267 

Contrôle du traitement 119,00 0,313 

Identité 114,00 0,505 

Préoccupation 120,50 0,377 

Cohérence  147,00 0,534 

Réponse émotionnelle 173,00 0,884 

CHIP 177,50 0,748 

Facteur 1 187,00 0,966 

Facteur 2 177,50 0,748 

Facteur 3 168,50 0,567 

ISQV   

Etat  190,00 0,840 

But 128,00 0,058 

Ecart 180,0000 0,637 

Vitesse 169,5000 0,442 

Rang 128,0000 0,058 
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Annexe 24 : corrélations des rangs de Spearman entre les résultats de qualité de vie 

de l‟enfant (ISQV-E et AUQUEI) et les scores de représentation de la maladie 

(BIPQ), de stress parental (PSI-4) et de coping (CHIP) des parents de l‟échantillon 

expérimental.  

 

 AUQUEI ISQV-E 

 Score moyen But Ecart 

BIPQ r p r p r p 

Conséquences -0,16 0,503 0,40 0,424 0,49 0,320 

Durée 0,40 0,088 0,26 0,617 0,57 0,227 

Contrôle personnel -0,59 0,006 0,45 0,305 0,27 0,553 

Contrôle traitement 0,01 0,972 -0,49 0,261 0,03 0,933 

Identité 0,26 0,270 0,46 0,354 -0,40 0,424 

Préoccupation -0,05 0,806 0,48 0,227 0,08 0,846 

Cohérence  -0,20 0,381 0,25 0,545 -0,13 0,754 

Réponse émotionnelle -0,08 0,724 0,02 0,953 0,60 0,111 

Total -0,02 0,918 0,11 0,778 0,78 0,020 

PSI       

Facteur 1 0,004 0,984 -0,6 0,087 0,5 0,170 

Facteur 2 -0,08 0,708 -0,79 0,010 0,44 0,235 

Facteur 3 -0,02 0,905 -0,72 0,025 0,35 0,347 

Total -0,13 0,954 -0,66 0,049 0,40 0,286 

CHIP       

Facteur 1 0,43 0,046 0,51 0,191 -0,32 0,434 

Facteur 2 0,22 0,333 0,16 0,693 0,14 0,735 

Facteur 3 0,41 0,059 0,40 0,313 -0,27 0,506 
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Annexe 25 : corrélations des rangs de Spearman entre les représentations de la 

maladie chez les enfants (CIPQ) et les représentations de la maladie chez les parents 

de l‟échantillon expérimental.  

 

 

CIPQ 

 Conséquences Durée Contrôlabilité / 

curabilité 

BIPQ r p r p r p 

Conséquences 0,18 0,628 -0,22 0,561 -0,17 0,651 

Durée 0,41 0,268 -0,10 0,785 -0,43 0,911 

Contrôle personnel 0,18 0,607 -0,10 0,776 -0,51 0,128 

Contrôle traitement -0,14 0,680 0,02 0,953 0,01 0,969 

Identité -0,41 0,266 -0,36 0,330 -0,10 0,778 

Préoccupation -0,56 0,085 -0,70 0,023 -0,51 0,124 

Cohérence  0,21 0,543 0,15 0,659 -0,07 0,840 

Réponse émotionnelle 0,42 0,219 -0,08 0,824 -0,25 0,469 

Total 0,24 0,501 -0,24 0,489 -0,31 0,382 
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Annexe 26 : représentations des causes de la maladie de l‟enfant chez les mères, les pères et 

les enfants de l‟échantillon expérimental. 

 

 Mères 

(n=19) 

Pères 

(n=15) 

Enfants 

(n=13) 

Causes     

Hasard 11 (58%) 10 (67%) 9 (70%) 

Biologiques 4 (21%) 1 (7%) 6 (46%) 

Environnement  8 (42%) 5 (33%) 3 (23%) 

Génétiques et hérédité 4 (21%) 3 (20%) 2 (15%) 

Responsabilité du 

parent 

1 (5%) 0 0 

Stress et émotions 

négatives de l‟enfant 

3 (16%) 0 5 (38%) 

Stress familial  1 (5%) 0 1 (8%) 

 

 

 

 

 

 

 



 

 
 

Résumé 

Objectifs : cette étude, de nature exploratoire, a plusieurs objectifs : (1) envisager la qualité 

de vie chez les enfants atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques et chez leurs 

parents ; (2) mieux comprendre les processus cognitifs, émotionnels et comportementaux qui 

sous-tendent le maintien de la qualité de vie; (3) appréhender la construction de la 

représentation de la maladie au sein de cette population. Par ailleurs, cette recherche se base 

sur le modèle théorique de Leventhal et al. (1980). Dans cette perspective, l‟ensemble des 

variables présentes dans ce modèle a été soumis à des analyses statistiques rigoureuses afin de 

dégager les éventuels facteurs protecteurs et/ou facteurs de risque pouvant jouer un rôle sur la 

qualité de vie des parents. 

Participants : l‟échantillon total se compose de 22 enfants atteints de cancer ou avec des 

antécédents oncologiques et leurs parents (n = 40). Un groupe contrôle apparié de 22 enfants 

et de parents tout-venants (n = 43) a également été inclus dans l‟étude.  

Méthodologie : les représentations de la maladie, l‟anxiété-état, le stress parental, les 

stratégies de coping et la qualité de vie ont été évalués chez les enfants et les parents par le 

biais de questionnaires : le Children‟s Illness Perception Questionnaire (CIPQ ; Walker et 

al.,2006) et le Brief Illness Perception Questionnaire (BIPQ ; Broadbent et al., 2006) ; 

l‟Inventaire d‟Anxiété-Etat pour enfants (STAIC ; Spielberger et al., 1983) et pour adultes 

(STAI Y-B ; Spielberger, 1983) ; le Parental Stress Inventory – short form (PSI-4 SF) ; le 

Kidcope (Spirito et al., 1988) pour les enfants et le Coping Health Inventory for Parents 

(CHIP, McCubbin et al., 1983) et l‟Inventaire Systémique de Qualité de Vie pour les enfants 

sur Ipad (ISQV-E/Ipad ; Etienne et al., 2013) et pour les adultes (ISQV ; Dupuis et al., 2001) .  

Résultats : les analyses de variance montrent que les résultats obtenus chez les enfants 

atteints de cancer ou avec des antécédents oncologiques et leurs parents sont globalement 

comparables à ceux obtenus par les enfants et les parents tout-venant. L'examen des données 

descriptives démontre néanmoins des scores moyens significativement plus élevés d‟anxiété-

état (STAI) et de stress parental (PSI-4) pour les parents de l‟échantillon expérimental 

comparativement aux parents tout-venant. Les analyses corrélationnelles révèlent que les 

variables significativement corrélées au score écart de l‟IQSV, indicateur de qualité de vie, 

sont : les stratégies de coping pour les enfants ; l‟anxiété, le stress parental et les stratégies de 

coping pour les parents ; les représentations de la maladie et les stratégies de coping des 

parents avec la qualité de vie de l‟enfant. Par ailleurs, peu de liens peuvent être établis entre 

les représentations de la maladie des enfants et celles des parents, à l‟exception des 

concordances assez fortes qui apparaissent concernant les causes que chacun attribue à la 

maladie.  

Conclusion : la qualité de vie des enfants atteints de cancer ou avec des antécédents 

oncologiques et celle de leurs parents apparaît comme étant satisfaisante. Néanmoins, les 

stratégies de coping chez les enfants et chez les parents, ainsi que les variables émotionnelles 

(l‟anxiété et le stress parental), plus spécifiquement chez les parents, ressortent comme des 

facteurs importants en lien avec la qualité de vie respective de chacun. Les représentations de 

la maladie des parents (variable cognitive) sont quant à elles un facteur important en lien avec 

la qualité de vie de l‟enfant. Parents et enfants semblent également attribuer les mêmes causes 

à l‟origine de la maladie.  


