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Evaluation des symptomes somatiques et de la détresse des parents d’un enfant en
rémission de cancer

Résumé

Introduction. Les études sur les symptomes somatiques des parents d’ un enfant en rémission
de cancer sont moins développées dans la littérature. L’objectif de 1’étude est d’examiner
I’intensité des symptomes somatiques (symptomes physiques aggravés par des facteurs
émotionnels ou psychiques) ainsi que ses associations avec les symptomes anxio-dépressifs et
les inquié¢tudes. Méthodes. Dans cette étude transversale et quasi expérimentale, 61 parents
d’un enfant en rémission de cancer (de 4 ans a 6 ans de rémission) participent a 1’étude. Les
parents remplissent trois questionnaires cliniques évaluant leurs symptomes anxio-dépressifs,
somatiques, et leurs inquiétudes quant a 1’évolution de la santé de leur enfant. Résultats. Les
parents souffrent principalement d’une perte d’énergie et d’insomnies en milieu de nuit. Des
corrélations significatives entre les symptomes somatiques et les symptdmes anxio-dépressifs
sont observées. Enfin, les symptomes dépressifs semblent étre un prédicteur significatif pour
expliquer I’intensité des symptomes somatiques. Conclusion. Des recommandations ont été
publiées concernant la prise en charge des parents d’un enfant en rémission de cancer, mais des
¢tudes longitudinales centrées sur le parent sont encore nécessaires afin d’améliorer les

initiatives de prévention et de prise en charge de ces familles.

Summary

Introduction. Studies on somatic symptoms among parents of a childhood cancer survivor are
less developed in the literature. The purpose of the study is to examine the somatic symptoms
intensity (i.e. physical symptoms aggravated by emotional or psychological factors) and its
associations with anxious and depressive symptoms and worries. Methods. 61 parents of a
childhood cancer survivor (since 4-years until 6-years of survivorship) participated in this
transversal and quasi-experimental study. Parents filled in three clinical questionnaires
assessing their anxious, depressive and somatic symptoms and their worries related to the
child’s health evolution. Results. Parents suffered mainly from a loss of energy and insomnia
in the middle of the night. Significant correlations between somatic symptoms and anxious and
depressive symptoms were observed. Lastly, depressive symptoms seem to be a significant
factor to predicting the level of somatic symptoms. Conclusion. Recommendations for the
management of parents of a childhood cancer survivor have been published however
longitudinal studies focused on parents are still necessary to improve preventive initiatives and

the management of these families.
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Introduction
Les cancers pédiatriques se distinguent de ceux de 1’adulte. Ils représentent environ 1 % de
I’ensemble des cancers (moins fréquents) et varient par leur expression clinique. Bien qu’étant
une affection pédiatrique rare, le cancer de ’enfant constitue la premicre cause de mortalité
pour raisons médicales chez I’enfant au-dessus de 1 an. Les leucémies (leucémie aigué
lymphoblastique ou myéloblastique) (25,6 %), les tumeurs du systéeme nerveux central
(17,1 %) et les lymphomes (12,1 %) constituent la triade néoplasique la plus fréquemment
rencontrée en pédiatrie. Les types morphologiques des tumeurs et leur topographie varient en
fonction de I’age de ’enfant au moment du diagnostic et en fonction de son sexe (garcon/fille
1,35 ratio). Les tumeurs solides représentent deux tiers des tumeurs et le tiers restant concerne
des pathologies hématologiques (leucémies) [1].

Les travaux examinant les facteurs génétiques décrivent le cancer comme le résultat
d’une 1ésion génétique spontanée ou secondaire, liée a une instabilité génétique qui modifie le
patrimoine initial des cellules cancéreuses par rapport aux cellules saines. La Iésion au niveau
du geéne modifie non seulement 1’expression, mais également, la structure de la protéine qu’il
code induisant des changements qualitatifs et/ou quantitatifs des régions régulatrices et/ou
codantes de génes gouvernant par exemple : la différentiation génétique, 1’apoptose, ou encore
I’adhésion génétique. Des marqueurs spécifiques sous forme de translocation, d’amplification
ou de mutation de génes s’associent a des types tumoraux précis. A titre d’exemples, la
translocation t(11; 22) (q24; ql12) s’observe dans les tumeurs d’Edwing et 1’amplification de
MYCN dans le neuroblastome. Les traitements en oncologie pédiatrique dépendent du type de
tumeur et de I’age de I’enfant. Le protocole thérapeutique combine généralement de la
chimiothérapie, de la radiothérapie et/ou de la chirurgie. Le traitement par la greffe de moelle
osseuse concerne les leucémies et les tumeurs solides de pronostic défavorable [2-3].

Malgré les effets tardifs des traitements, le chapitre du cancer de 1’enfant est une
histoire de succeés médicaux et de progres techniques. La grande chimiosensibilité des tumeurs
permet notamment une guérison « rapide » bien moins grevée qu’autrefois de séquelles
physiques et elle favorise une évolution positive de la maladie [4-6]. Une amélioration
significative du pronostic des cancers de 1’enfant, avec des taux de survie globale en Belgique
de 83 % a 85 %, s’observe ces dernieres décennies. Aujourd’hui, environ un adulte sur 640 agé
entre 20 et 39 ans a survécu au cancer en Belgique. Aprés I’expérience d’un cancer, le terme de

« guérison » doit cependant étre utilisé avec circonspection en raison d’un taux accru de
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mortalité, de séquelles ou de complications tardives physiques et psychosociales responsables
de handicap(s) plus ou moins sévere(s) pour I’enfant et sa famille. Le chiffre étalon pour
diagnostiquer la rémission chez I’enfant se situe en un délai de 5 années a la fin des traitements
sans rechute. Cependant, la survie a 5 ans reste hétérogéne a Dintérieur d’un groupe
diagnostique et varie selon I’histologie néoplasique [1].

La littérature psycho-oncologique foisonne de travaux s’intéressant a des variables
psychologiques et cognitives chez 1’enfant en rémission d’un cancer. Environ trois quarts de
ces enfants se confrontent directement aux effets majeurs de la maladie (effets secondaires des
traitements) et un tiers des enfants redoutent une rechute. Les groupes d’enfants tels que ceux
traités pour une tumeur cérébrale ont un risque accru de souffrir de troubles neurocognitifs
impactant leur qualité de vie. Des facteurs de risque précipitent 1’apparition de troubles
psychologiques chez I’enfant en rémission tels le jeune age au moment du diagnostic, la durée
des traitements, la chimiothérapie, la présence de douleurs durant les traitements et
I’inadéquation parentale (soutien familial carencé) [7-9,11].

Les travaux portés sur I’ajustement du parent d’un enfant en rémission de cancer sont
moins développés dans la littérature, comparés aux parents d’un enfant en cours de traitements.
Globalement, il en ressort une détresse durable révélée par d’importants symptomes d’anxiéte,
de dépression et de stress post-traumatique. Cette détresse étant majoritairement exprimée par
les méres. Les travaux attirent 1’attention sur 1’existence de facteurs de protection et de risque
qui influence directement ou indirectement sur I’ajustement psychologique des parents d’un
enfant en rémission de cancer [10, 12-15]. Les facteurs de protection sont par exemple un
soutien sociofamilial et un style familial cohésif (communication positive). A titre illustratif,
un haut niveau de soutien social percu chez le parent diminue significativement les symptomes
d’anxiété, de stress post-traumatique et augmente 1’ajustement du parent lors du bilan médical
(p. ex. prise de décision, résolution active du probléme) [7,16-20]. A ’opposé, les facteurs de
risque sont par exemple le genre féminin, une anxiété trait (caractéristique individuelle qui se
manifeste par une prédisposition chez un individu a développer des peurs et des angoisses), un
niveau socio-économique bas et des séquelles et effets tardifs des traitements. A titre illustratif,
un parent qui dispose d’une anxiété trait tend & manifester une perception tronquée de la
rémission, il évalue plus négativement le support social et les contraintes de 1I’environnement le
conduisant a moins de recherche de support social/familial et donc & manifester un plus haut
niveau de détresse [7, 21-24].

Les travaux de recherche menés sur les symptomes somatiques chez les parents d’un

enfant atteint de cancer [25] ou de parents endeuillés [26,27] ont observé une forte comorbidité
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entre les symptomes somatiques (ex. insomnies), les symptomes anxieux, dépressifs et d’ordre
post-traumatique ; cette comorbidité étant plus élevée chez les parents endeuillés. Les
symptomes anxieux et d’ordre post-traumatique semblent étre deux prédicteurs principaux
dans I’apparition de symptomes somatiques. Enfin, les travaux de synthése sur les symptomes
somatiques parentaux ne montrent pas de différence significative entre les méres et les peres
dans I’apparition des symptomes somatiques [28].

L’objectif de I’é¢tude est d’examiner ’intensité des symptdmes somatiques chez les
parents d’un enfant en rémission de cancer et de déterminer ses potentielles relations avec les
niveaux de détresse du parent. Nous avons également réalis€ une étude comparative avec
d’autres facteurs (ex. sexe du parent) pour déterminer s’il existe une différence dans I’intensité
des symptomes somatiques et la détresse parentale. Cet objectif répond a un manque de
recherches et d’études dans la littérature scientifique examinant les symptomes somatiques en

lien avec la détresse parentale [7, 10, 12,14].

Méthodes

Participants

Le projet et la procédure furent approuvés par 1’ensemble des comités d’éthique des hopitaux
de la Province de Lic¢ge (étude multicentrique ; deux hopitaux concernés). Les listes des
données médicales de 1’enfant et les coordonnées des parents ont été consultées avec 1’accord
des deux chefs du service d’hématologie-oncologie pédiatrique. Les parents éligibles ont été
contactés par une doctorante en psychologie de la santé par voie téléphonique qui leur a
expliqué I’étude et ses objectifs. Si le parent marquait son accord, un rendez-vous était pris
pour qu’il puisse répondre aux questionnaires. Deux parents éligibles ont refusé de participer a
I’étude par voie téléphonique. Le refus exprimé fut principalement li¢ a un non-désir de ces
deux parents de se confronter a nouveau a des éléments relatifs a I’expérience du cancer de leur
enfant.

Les listes des services d’hématologie-oncologie pédiatrique sont constituées de 311
patients (dont 18 nouveaux diagnostics). Au total, 61 parents ont été¢ recrutés pour 1’étude.
Parmi ces 61 parents, 8 couples ont participé a cette recherche (n =16) tandis que les autres
participants sont venus seuls (n =45). L’enfant en rémission est 4gé¢ en moyenne de 13 ans
(ET=5,93) et au moment du diagnostic du cancer de 7 ans (ET= 5,51) et ce, pour I’ensemble de
I’échantillon.

Concernant le diagnostic de rémission en oncologie pédiatrique, le chiffre étalon dans

la clinique et la littérature oncologique est de 5 années sans rechute aprés les derniers
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traitements [1]. Un consensus fut trouvé avec les équipes d’hématologie-oncologie pédiatrique
par 1’¢largissement du temps de rémission [-1 année et +1 année autour des 5 années] afin de
mieux « correspondre a la réalité clinique » de la population. Ainsi, le choix s’est porté sur le
recrutement de parents d’un enfant en rémission de cancer de 4 années a 6 années sans rechute.
Ce choix facilite également un plus grand nombre de participants potentiellement éligibles
pour I’étude. Par conséquent, trois groupes de parents sont créés en concertation avec les
équipes médicales : groupe 1 = parents dont I’enfant est & 4 ans de rémission (n= 29); groupe 2
= parents dont ’enfant est a 5 ans de rémission (n= 19) et groupe 3 = parents dont I’enfant est a
6 ans de rémission (n= 13). Dans le groupe 1 (4 ans de rémission), I’enfant en rémission est agé
en moyenne de 11 ans (ET= 5,8), de 14 ans (ET= 5,6) dans le groupe 2 (5 ans de rémission) et
de 16 ans (ET= 5,4) dans le groupe 3 (6 ans de rémission).

Méthodes et criteres d’inclusion

Concernant les critéres d’¢éligibilité, en discussion avec les équipes médicales, il fut soulevé
I’importance d’intégrer majoritairement les parents dont I’enfant a eu un protocole de soins
intégrant une chimiothérapie néo-adjuvante (chimiothérapie administrée avant une chirurgie ou
radiothérapie). Ce choix se justifie par un protocole thérapeutique plus lourd et plus long au
cours du temps, pouvant devenir un terrain propice aux inquiétudes pour le parent. Par
conséquent, les critéres d’inclusion sont : (1) pere et/ou mere d’enfant en rémission de cancer;
(2) francophone ; (3) leur enfant doit étre diagnostiqué en rémission (de 4 ans a 6 ans sans
rechute avec chimiothérapie néo-adjuvante) et (4) ne présenter aucune pathologie mentale ou
psychologique séveére nécessitant la prise de médicaments. Les critéres de non-inclusion sont :
(1) grands-parents, fratrie, tuteurs; (2) non francophones ; (3) enfant diagnostiqué en rémission
avant 4 ans et aprés 6 ans et 11 mois ; (4) pathologie bénigne et sans chimiothérapie néo-
adjuvante et (5) parent qui présente une pathologie psychiatrique envahissante. Suite au
screening des bases de données issues des hopitaux impliqués dans I’étude, les cas exclus des
311 patients concernent : (1) le protocole thérapeutique (p. ex. pathologie bénigne et exérese
chirurgicale exclusivement pratiquée) (50,80%) ; (2) I’enfant n’est plus suivi ou ne vient plus a
I’hopital pour ses bilans et le contact ne peut s’établir pour diverses raisons (p. ex. un
déménagement) (9,96%) ; (3) le temps de rémission est dépassé ou trop récent (8,70%) ; (4)
I’enfant est décédé (8,36%) ou en rechute (2,57%). La portion restante (19,6%) concerne les

parents qui ont participé a I’étude.
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Les parents remplissent trois questionnaires et un questionnaire sociodémographique.
Les trois questionnaires sont :

L’Hospital anxiety and depression scale (HADS) comporte 14 items polytomiques
gradués a 4 points qui examinent les symptomes de I’anxiété (7 items) et de la dépression (7
items). Un score inférieur a 7 (pour les items évaluant tant 1’anxiété et la dépression)
correspond a un niveau normal, tandis qu’un score supérieur ou égal a 7 témoigne d’une
symptomatologie importante et un score supérieur a 10 révele une symptomatologie sévére.
L’alpha de Cronbach oscille entre 0.79 et 0.90 pour les facteurs d’anxiété et de dépression [29-
30].

Le questionnaire sur les inquiétudes des parents d’un enfant en rémission de cancer
(QIPS-R15) comprend 10 items polytomiques gradués (de 1, « pas du tout correspondant », a 5,
« extrémement correspondant ») et il se base sur le questionnaire des inquiétudes du Penn State
(QIPS). Sur les 16 items originaux du QIPS, 10 items ont été retenus. Les items non retenus
¢taient non- transposables au contexte des inquiétudes parentales en oncologie pédiatrique (ex.
item 16 : Je m’inquicte au sujet de mes projets jusqu’a ce qu’ils soient complétés). La consigne
du QIPS-R15 a été changée et libellée comme suivant : « a propos de 1’évolution de la santé de
mon enfant ». L’analyse exploratoire de I’échelle QIPS-R15 démontre une bonne consistance
interne (a = 0,765) [31-32].

Le Questionnaire de symptomes somatiques des parents d’un enfant en rémission de
cancer (SomaOnco) comprend 8 items gradués (de 1, « pas du tout correspondant », a 5, «
extrémement correspondant ») et mesure 1’intensité des symptomes somatiques (ex. migraines,
fatigue, insomnies). Ce questionnaire est développé pour les besoins de 1’étude et la consigne
fut libellée comme suivant « depuis la fin des traitements et du diagnostic de rémission, je
souffre réguliérement de » [33].

Enfin, un questionnaire sociodémographique est proposé et comprend plusieurs
questions (ex. sexe du parent, état civil, sexe de I’enfant en rémission).

Analyse statistique

La saisie et ’analyse des données ont été réalisées a ’aide du logiciel SPSS (version 23). Les
statistiques descriptives de base ont été appliquées (moyenne et écart-type) tant sur certaines
variables sociodémographiques (ex. 4ge moyen du parent) que sur les questionnaires. Des
analyses de la cohérence interne des items des questionnaires (SomaOnco, HADS et QIPS-
R15) et des sous-dimensions de 1’échelle HADS (HADSp et HADS,) ont été appliquées afin
de mesurer I’homogénéité et la fidélit¢é métrique. Pour les statistiques inférentielles, des

analyses corrélationnelles ont été conduites via le Rho de Spearman pour déterminer le degré
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d’association entre les symptomes somatiques et les symptomes de détresse et des analyses de
régressions multiples ont été conduites afin de déterminer le poids de certains prédicteurs pour
les symptomes somatiques. Enfin, des analyses comparatives avec des données qualitatives (ex.
sexe du parent) ont été menées pour les symptdmes somatiques.

Résultats

Données sociodémographiques générales

45 meres et 16 peres ont participé a I’étude. Les parents sont en moyenne agés de 44 ans. Les
meres ont un 4ge moyen de 43 ans (min 30 ans a max 56 ans) et les peres ont un 4ge moyen de
56 ans (min 32 ans a max 64 ans). 43% de 1’échantillon travaille comme employé et a temps
plein. Concernant 1’enfant en rémission de cancer, 61% des enfants sont de sexe masculin et
une majorité d’enfants ont été traités pour une leucémie (n= 17), pour un lymphome (n= 10) ou
pour un sarcome/sarcome des tissus mous (n= 13). Le reste des cas concerne des tumeurs
cérébrales (n= 5), des neuroblastomes (n= 2) des tumeurs rénales (n= 5), des tumeurs osseuses
(n=5) et des tumeurs plus rares (n= 4).

Analyse de la fidélité métrique des questionnaires

Une analyse de la cohérence interne pour les trois questionnaires est conduite grace a I’alpha
(o) de Cronbach. Cet a permet de vérifier la cohérence interne des items d’un questionnaire.
Les statisticiens s’accordent sur un seuil minimum d’acceptabilité de 0,500. Un o compris
entre 0,600 et 0,700 considere I’outil comme homogene et un o au-dela de 0,700 comme un
outil tres homogene [34]. Les résultats montrent un o acceptable pour le questionnaire
SomaOnco (a0 =657) et un o excellent pour le questionnaire HADS (a = ,880) et ses deux sous
dimensions d’anxiété (o= ,766) et de dépression (a=,830) et pour le questionnaire QIPS-R15
(0=,765).

Analyses descriptives de la détresse parentale

En moyenne, les parents d’un enfant en rémission de cancer présentent un niveau de
symptomes somatiques modérément élevé (M= 14,36 ; ET= 6,60) avec pour symptomes
fréquents une perte d’énergie (M= 2,51 ; ET= 1,45) et des insomnies en milieu de nuit (M=
1,90 ; ET= 1,65). Concernant les symptomes d’anxiété et de dépression, le score moyen a
I’entiereté de ’HADS est ¢levé (M= 15,34 ; ET= 8,43) avec une moyenne plus élevée pour les
symptomes anxieux (M= 9,32 ; ET=4,34) que les symptomes dépressifs (M= 5,85 ; ET=4,47).
Enfin, la moyenne des inquiétudes parentales est modérément élevée (M= 25,26 ; ET= 7,96)
(Table 1).

Insérer ici la Table 1
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Associations observées pour la détresse parentale

Une analyse par corrélation avec le tho de Spearman (rs) a été menée entre les différents scores
relatifs a la détresse parentale (symptomes somatiques, anxieux, dépressifs et inquiétudes). Les
résultats montrent des corrélations positives significatives entre les symptdmes somatiques et
les symptomes dépressifs (rs= ,543 ; p<000) et les symptomes anxieux (rs= ,431; p< ,001).
Les symptdmes dépressifs ont une corrélation positive avec les symptdmes anxieux (rs=,690 ;
p<,000) et les inquiétudes parentales (rs= ,377 ; p= ,003). Enfin, les symptomes anxieux
présentent également une corrélation positive significative avec les inquiétudes parentales
(rs=,528 ; p<,000) (Table 2).

Insérer ici la Table 2

Exploration des prédicteurs impliqués dans les symptomes somatiques

Plusieurs régressions sont menées afin de déterminer les prédicteurs impliqués dans I’intensité
des symptomes somatiques des parents d’un enfant en rémission de cancer. Les données
médicales (ex. type de cancer), sociodémographiques (ex. sexe du parent) et des questionnaires
relatifs a 'anxiété et la dépression (HADS) et aux inquiétudes parentales (QIPS-R15) sont
aussi analysées. Les analyses se sont déroulées en trois temps. D’abord, des régressions
linéaires multiples sont appliquées avec des données d’ordre strictement médical. Ensuite des
analyses incluant des données strictement sociodémographiques sont appliquées. Enfin, des
régressions linéaires multiples sont exécutées en tenant compte du score total de ’HADS et de
ses deux sous-dimensions (HADS, et HADSp) et celui des inquiétudes (QIPS-R15). D’un
point de vue statistique, la méthode dite « pas a pas » (stepwise) a été privilégiée, car cette
approche permet de choisir parmi les prédicteurs celui qui explique le mieux la variabilité des
symptomes somatiques et propose le meilleur coefficient de détermination ; mesure de la
qualité de la prédiction du modéle de régression linéaire (R).

Concernant d’abord les analyses incluant les données d’ordre médical, les données
intégrées dans le modele pour expliquer les symptdmes somatiques sont au nombre de huit: (1)
le sexe de I’enfant en rémission de cancer, (2) I’4ge de ’enfant au moment du diagnostic de
cancer, (3) ’age de I’enfant au moment du diagnostic de rémission du cancer, (4) le temps de
rémission (4 ans, 5 ans ou 6 ans de rémission), (5) la typologie cancéreuse, (6) le nombre de
cures cytotoxiques, (7) le nombre d’hospitalisation durant la derniére année et (8) le nombre
de passage a I’hopital la derniére année. Les résultats montrent que le nombre de cures

cytotoxiques (B =-,291; p = ,022) ainsi que le nombre d’hospitalisations la derni¢re année (3
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=-, 255 ; p =,044) semblent étre deux prédicteurs pouvant expliquer les symptdmes somatiques
chez les parents d’un enfant en rémission de cancer (modéle 2 ; R*=,129 ; p =,018) (table 3).

Insérer ici la Table 3

Au regard des analyses menées avec les données d’ordre sociodémographique, les
données intégrées au modele sont au nombre de quatre : (1) le sexe du parent, (2) 1’état civil,
(3) le niveau d’études et (4) la situation professionnelle. Les résultats indiquent que 1’état civil
semble étre un prédicteur (B =,333 ; p = ,009) pouvant expliquer les symptomes somatiques
(R’=,111). Le parent ayant un état civil « séparé » ou « divorcé » présente une moyenne de
symptomes somatiques plus élevée (M= 25,0) que le parent célibataire ne vivant pas en couple
(M =12,6) ou marié ou vivant en couple (M= 13,54) (table 4).

Insérer ici la Table 4

Enfin, des analyses linéaires sont menées avec le score total du questionnaire HADS et
de ses deux sous-dimensions (HADSA et HADSp) et du QIPS-R15 (inquiétudes parentales).
Les résultats montrent un modéle plus robuste (R* = ,315) avec pour prédicteur principal celui
des symptomes dépressifs (B =,562 ; p < 0,001) pour expliquer les symptdmes somatiques
(table 5).

Insérer ici la Table 5

Analyses comparatives

Des analyses de comparaison de moyennes de type ANOVA (avec correction de Bonferroni
pour le temps de rémission) sont conduites pour détecter s’il existe une différence significative
pour les symptdmes somatiques en fonction du sexe du parent et du temps de rémission de
cancer de I’enfant (4 ans, 5 ans ou 6 ans). Les résultats ne montrent aucune différence
significative dans I’intensité des symptdmes somatiques tant en fonction du sexe du parent que

du temps de rémission (p>0,05).

Discussion

L’expérience de la rémission d’un cancer en pédiatrie nous pousse a réfléchir a I’ajustement du
proche et plus particulierement celui du parent. Depuis plusieurs années, la recherche en
oncologie pédiatrique met en évidence la nécessité d’apporter un support au proche («
caregivers »). Les travaux empiriques portés sur 1’ajustement psychologique des parents d’un
enfant en rémission de cancer sont moins développés dans la littérature. Toutefois, ils révelent
une détresse durable caractérisée par des symptomes de stress post-traumatique, anxieux et
dépressifs. A partir de ces constats, nous avons pris en considération le facteur « somatique »,

car ce facteur est peu étudié dans la littérature. Nous avons proposé 1’hypothése de 1’existence
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chez le parent, de symptomes anxieux, dépressifs, somatiques et d’inquiétudes relatives a
I’évolution de la santé de leur enfant. Ce choix nous a permis de consolider certaines données
de la littérature sur la détresse des parents (symptomes anxieux et dépressifs) et d’approfondir
la variable « somatique » [8,17]. Nous observons en référence aux analyses descriptives des
indices cliniques, une détresse clinique importante au sein de 1’échantillon de parents. Une
grande majorité des parents présentent un haut niveau d’anxiété (70% de I’échantillon)
accompagné de symptdmes somatiques (majoritairement des insomnies et une perte d’énergie)
et d’inquiétudes relatives a I’évolution de la santé de leur enfant (70% de 1’échantillon); par
contre, pour les symptomes dépressifs, 1’échantillon ne se situe pas sur un seuil significatif (en
moyenne, le score est < 7 pour la sous échelle des symptomes dépressifs de I’ HADS). Des
corrélations sont d’ailleurs observées entre ces indices de détresse. En outre, les symptomes
dépressifs semblent étre un prédicteur pour expliquer les symptomes somatiques. Parallelement
aux indices cliniques de détresse, nous avions €émis [’hypothése d’un effet du sexe et du temps
de rémission sur les symptomes somatiques. Nous avions postulé que les parents dont I’enfant
est plus « avancé » dans la rémission devraient exprimer moins de symptomes somatiques du
fait « du temps qui passe »; cette détresse devant étre observée majoritairement chez les meres.
Les résultats n’indiquent aucun effet principal du sexe et du temps de rémission sur les
symptomes somatiques. Ces résultats sont comparables a ceux retrouvés dans d’autres travaux
[7, 35]. L’hypothése avancée dans la littérature et conservée ici est 1’existence de facteurs
propres et donc spécifiques au parent qui peuvent influer sur son ajustement et donc son niveau
de détresse. Au regard des données de la littérature, on peut avancer 1’hypothéese suivante : étre
parent d’'un enfant en rémission de cancer le situe « plus naturellement » dans un
environnement de stress (et donc de trauma) et d’inquiétudes inhérent au contexte incertain de
la rémission (rechute, effets tardifs des traitements). Ces indices de détresse peuvent donc étre
partiellement expliqués par la présence de facteurs de vulnérabilité (ex. personnalité,
tempérament, troubles préexistants) qui intensifient sur le long terme la détresse psychologique
pour certains parents.

Au regard de 1’étude, nous émettons cependant plusieurs limites. D’abord d’un point de
vue de la répartition des types de cancer pédiatrique, nous observons une faible représentativité
des enfants porteurs d’une tumeur cérébrale maligne. En effet, nous avons di retirer de notre
¢chantillon un nombre conséquent de parents, car I’enfant était porteur d’une tumeur cérébrale
bénigne (méningiomes, craniopharyngiomes). Ensuite, d’un point de vue métrique et statistique,
il serait nécessaire d’augmenter la taille de 1’échantillon et d’avoir des groupes équivalents au

niveau du sexe permettant d’une part d’observer une potentielle relation entre les inquiétudes
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parentales et les symptdmes somatiques (valeur-p juste au-dessus du seuil de significativité
dans I’étude) et d’autre part de mesurer s’il existe réellement ou non un effet du genre sur
I’intensité¢ des symptdmes somatiques. Aussi, deux des échelles utilisées (SomaOnco et le
QIPS-R15) ont été¢ développées dans le cadre de 1’étude, car elles n’existent pas dans la
littérature psycho-oncologique. Les résultats doivent donc étre interprétés avec prudence et ne
peuvent pas étre généralisés a la population de parents d’un enfant en rémission de cancer. Des
analyses de validation sont en cours et permettront de consolider ces deux échelles. Enfin, la
dimension de « prédiction » par les régressions dans 1’étude doit également étre consolidée par
une étude longitudinale. Enfin, d’un point de vue méthodologique, I’aspect « de stress post-
traumatique » est régulierement soulevé dans les travaux [7,12]. En effet, les travaux décrivent
I’expérience du cancer et de 1’aprés-cancer comme un traumatisme susceptible de provoquer
un ¢état mental de peurs accompagné de reviviscences, d’évitements, d’altérations
émotionnelles et de comportements plus « vigilants » pour le parent. Certaines études ont
d’ailleurs démontré la relation positive entre 1’inquiétude et le PTSD [7,17]. L’inquiétude
semble contribuer au maintien d’une forme « d’hypervigilance » qui a son tour entretient les
symptomes de stress post-traumatique. Dés lors, il aurait été pertinent d’intégrer une échelle
mesurant la sévérité des symptomes d’ordre post-traumatique et d’inclure des facteurs d’ordre
traumatique préalables ou postérieurs au diagnostic du cancer (ex. déces, suicide) afin
d’observer ses potentielles relations avec les scores de détresse et les symptomes somatiques.
Aussi, il serait intéressant de poursuivre cette recherche en intégrant un volet « qualitatif » via
des entretiens semi-directifs afin de comprendre et d’expliquer en profondeur les
représentations parentales de la rémission et de mettre en évidence d’autres facteurs (stratégies
d’évitement, ruminations, etc.) qui contribuent au maintien de la détresse. Cette recherche
pourrait également adopter un design longitudinal afin d’évaluer la stabilit¢ ou non des
symptomes somatiques et des inquiétudes parentales et donc de détecter si ceux-ci sont
« passagers » ou plus « durables ». Il serait aussi intéressant de répartir les groupes de parents
différemment. En effet, nous n’avons pas observé de différence significative entre les trois
groupes de parents. Dé¢s lors, former trois autres groupes de parents avec un temps de rémission
«récent et plus éloigné » nous permettrait d’observer de potentielles différences (le sexe du
parent). Par exemple, le groupe 1 composé de parents d’un enfant en rémission de 1 année a 3
années, le groupe 2 constitué de parents d’un enfant en rémission de 4 années a 6 années et le
groupe 3 compos¢ de parents d’un enfant en rémission de 7 années a 10 années.

Dans le champ de 1’oncologie pédiatrique, il appert essentiel de soutenir les parents

d’un enfant en rémission de cancer, car celui-ci reste le premier partenaire thérapeutique pour
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le suivi de D’enfant (ex. bilan, hygiéne de vie, etc.) par les professionnels en oncologie
pédiatrique. Il devient nécessaire et urgent de développer : (1) des outils de détection et de
suivi des parents en leur proposant, dés I’entrée de 1’enfant dans le circuit des soins un
dispositif d’aide et de suivi qui se poursuit au-dela du temps thérapeutique; (2) des
programmes d’intervention clinique et thérapeutique adressés a cette population et a ces
familles ; programmes quasi inexistants a I’heure actuelle et (3) des programmes de formation
a la détection de la détresse parentale pour les professionnels de la santé. Cette recherche est la
premicre dans le champ de la psycho-oncologie qui s’est intéressée a examiner les associations
et facteurs impliqués dans 1’apparition des symptomes somatiques en lien avec la détresse
clinique. Cette recherche ouvre des pistes cliniques futures de développement d’outils de suivi
en oncologie pédiatrique et recommande un suivi psychologique continu des parents en étroite
collaboration avec les équipes médicales. Cet encadrement devrait offrir a ces familles un

retour a la vie « normale » moins isolé.
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