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Résumeé

Objectifs : Les objectifs du travail sont de comprendre, d’explorer et de décrire
le stress vécu par les parents lorsque leur enfant est diagnostiqué cancéreux,

ceci afin d’offrir une prise en charge optimale a ces parents.

Question de recherche : A la lumiére de I'expérience des parents, comment
vivent-ils le stress induit par le cancer de leur enfant, dés lI'annonce du

diagnostic ?

Méthodologie : Grace a I'association de termes Mesh sur PubMed, 14 études
sont retenues pour cette revue de littérature étoffée. Une grille d’analyse est
remplie pour chacune de ces recherches scientifiques afin de les comprendre
au mieux et d’en ressortir les éléments principaux. Cette revue de littérature

débute en janvier 2013 et se termine en juin 2014.

Résultats : Aprés I'analyse des résultats des 14 études retenues, trois grands
thémes principaux ressortent. Tout d’abord, il s’agit des symptémes de stress.
Puis, un theme regroupe les facteurs amplifiant le stress, comprenant la
détresse psychologique des parents et de la famille, les aspects socio-
démographiques, l'univers des soins, les événements de vie traumatiques
passés ainsi que le sentiment de perte de contrbéle. Finalement, le dernier
concerne les facteurs protecteurs du stress, se composant du soutien apporté

aux parents et de I'adaptation des parents face a la maladie.

Discussion : Les différents cadres de référence et concepts présents dans
I’état des connaissances sont repris dans la discussion et mis en lien avec les
résultats probants. Puis, avec un esprit critique, une analyse des résultats est
réalisée ainsi qu’une mise en évidence des limites de la revue de littérature. Les

implications pour la pratique sont explicitées en fin de travail.

Mots clés : Neoplasms / parents / child / anxiety / parent-child relations / stress,
disorder, post-traumatic / stress, disorder, traumatic, acute / adaptation,
psychological / stress, psychological / risk factors / leukeamia / qualitative

research
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Abréviations

ASD Acute Stress disorder : Etat de stress aigu
SAS Symptoms Acute Stress : Symptdmes de stress aigu
PTSD Post Traumatic Stress Disorder : Etat de stress post-traumatique

PTSS Post Traumatic Stress Symptoms: SymptOmes de stress post-

traumatique

Définitions

ASD : C’est un état de stress aigu qui dure au moins deux jours mais ne

perdure pas au-dela de quatre semaines.

PTSD : C’est un état de stress post-traumatique qui doit étre présent plus d’un
mois. Il est possible de souffrir de symptdomes de stress post-traumatique
(PTSS), mais pour que le diagnostic de PTSD soit poseé, le tableau

symptomatique doit étre complet.
Les symptdmes de stress

L’hypervigilance (hyperéveil ou hyperexcitation) : la personne rencontre
des probléemes de sommeil, de concentration et elle est trés sensible a

ce qui I'entoure, la moindre chose l'interpelle.

L’intrusion : c’est le fait de revivre 'événement ou d’avoir des pensées

et expériences qui reviennent sans cesse a I'esprit.

L’évitement : la personne a un sentiment de détachement, évite

certaines pensées et situations et souffre d’aliénation.



Introduction

En Suisse, selon I'office fédéral de la statistique (OFS, 2009), chaque année,
environ 170 nouveaux enfants sont diagnostiqués cancéreux. En moyenne, 30
déces sont dénombrés par année. Le cancer chez I'enfant est une maladie rare,
cependant, il constitue la deuxieme cause de mortalité infantile. Son
développement est plus fréquent parmi les nourrissons et les enfants de un a
guatre ans que chez ceux en début de scolarité. Les cancers les plus répandus
sont les leucémies (33%), les tumeurs du systéme nerveux central (21%) et les
lymphomes (12%).

Selon Simonton (1987), lorsque le cancer touche un enfant, les parents
souffrent énormément. « C’est certainement une des expériences humaines les
plus difficiles. » (p.233). D’aprés Pucheu et Berveiller (2003), 'annonce d’un
cancer provoque un stress immense pour I'entourage de la personne malade.
L’avenir de I'enfant et I'équilibre de la famille sont remis en cause, ce qui
provoque une source d’angoisse, d’affolement voire de dépression pour
’ensemble de la famille. Idéalement, le personnel soignant d’oncologie pourrait
évaluer I'évolution du stress et 'adaptation psychosociale des parents dés le

diagnostic afin de fournir des interventions ciblées (Kazak et al., 2003).

Ce travail porte alors sur I'analyse des symptomes de stress ainsi que sur les
facteurs qui amplifient et ceux qui protegent ce stress des parents ayant un
enfant atteint de cancer, ceci dés I'annonce du diagnostic, durant le traitement
et au-dela de la période de rémission. Tout d’abord, I'état des connaissances
de cette problématique est effectué, puis différents concepts sont définis,
comme le stress et la crise. Ensuite, la méthodologie est présentée et les
résultats sont exposés. Finalement la discussion est élaborée a l'aide des

cadres de référence.



1. Etat des connaissances

D’aprés la ligue suisse contre le cancer (2011), le mot « cancer » qualifie
diverses maladies ayant des caractéristiques semblables. Des cellules
tissulaires normales se multiplient de fagon anarchique pour devenir des
cellules cancéreuses. Celles-ci progressent dans le tissu sain et provoquent
des lésions. De plus, des cellules malades peuvent se détacher de I'endroit ou
elles se sont formées et constituer des foyers secondaires dans d’autres parties
du corps, appelés métastases. Le cancer se développe lorsque certains genes
se transforment de telle sorte que les cellules se multiplient de maniére

désordonnée.

Selon Auschitzka (2001), 'annonce du diagnostic de cancer représente un choc
et un traumatisme pour toute la famille, ce qui provoque un énorme stress.
Quelques signes précurseurs laissent place au soupgon quant au trouble
présent chez I'enfant. Souvent, ce mal évolue sans bruit et provoque une
suspicion chez le malade et sa famille. Lors de I'annonce du meédecin, «la
promesse de vie et de joie se transforme en promesse de malheur et de
tristesse » (p.92). En effet, leur existence est transformée ; le renoncement a
beaucoup de projets est obligatoire. Tous sont plongés dans une véritable
inconnue qui ne dépend pas d’eux, mais de cette « saleté de maladie ». Selon
Simonton (1987), la peur du mot cancer est parfois plus nuisible que le cancer
en lui-méme. Cet effroi engendre des malentendus et non-dits qui laissent tout
le monde avec une angoisse de mort et de culpabilité. D’apres 'auteur, le terme
cancer est souvent considéré comme un synonyme de mort. Cette croyance
accroit le choc et le stress au moment du diagnostic. Aussi, cette idée améne
les proches a faire face au premier stade d’'une crise majeure. D’ailleurs,
Kibler-Ross (1969) décrit les cing stades de processus d’acceptation de la mort
qui sont aussi les stades d’'une crise majeure dans la vie. Simonton (1987)
précise que chacun réagit de maniére différente, mais la plupart des personnes
décrivent une progression similaire a celle de la psychiatre, Kiibler-Ross : refus,
colere, marchandage, dépression et acceptation. D’aprés Auschitzka (2001),
toute personne met généralement en place différents mécanismes de défense

pour survivre au malheur qui s’abat sur elle. Ceux-ci dépendent de la place que
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la personne occupe dans la famille et lui permettent de cacher ce qui la fait trop
souffrir. De plus, ils sont généralement mis en place de maniére inconsciente.

Dans I'évolution de la maladie, Hoerni et Durant (1984) affirment que plusieurs
perturbations touchent la dynamique familiale et viennent la déstabiliser. Tout
d’abord, des perturbations pratiques, comme le déplacement et
'accompagnement du malade aux consultations médicales, 'aménagement du
foyer ou la préparation d’'une alimentation particuliére peuvent s’accumuler et
prendre une grande importance. Les questions financiéres sont elles aussi bien
réelles. Selon Auschitzka (2001), les parents doivent assurer de nombreuses
fonctions et de ce fait, sont vulnérables et sujets a I'épuisement et I'isolement.
Le risque est d’autant plus grand qu’une importante énergie intérieure est déja

utilisée pour lutter contre le stress et I'angoisse.

D’aprés Simonton (1987), le rdle initial des parents étant de prendre soin de
leur enfant, ils vont avoir envie de le protéger encore plus. Cependant, ils ne
savent souvent pas comment s’y prendre pour aider au mieux leur enfant et
peuvent avoir une réaction blessante suite au diagnostic de cancer. Du point de
vue de Auschitzka (2001), les comportements et les sentiments des parents
peuvent se modifier : de la négativité ou de I'agressivité envers leur protégé
peuvent se faire ressentir et diminuent donc la dimension de tendresse et
d’affection. De ce fait, le proche ressent une grande culpabilité et « ne se
reconnait pas ». L’auteure précise que les parents ne doivent cependant pas
s’oublier et prendre soin d’eux. Leur équilibre doit étre maintenu afin d’aider au
mieux leur enfant. Ills doivent aussi reconnaitre leurs émotions : leur colére,
leurs peurs et leur sentiment de culpabilité. Une fois le seuil de tolérance atteint,

ils doivent accepter I'aide d’une tierce personne.

Selon Simonton (1987), « quand quelqu’un que vous aimez recoit le diagnostic
de cancer, cela a I'impact d’'une bombe a hydrogéne émotionnelle » (p.13). Ce
stress ne vient pas toujours directement de la situation problématique, mais de
linterprétation que la personne en donne, relate Ringler (1995). D’aprés
Ferragut (2005), un événement semblable peut entrainer une réaction de stress
radicalement différente d’'une personne a l'autre. L’auteure explique cela par la
dimension individuelle du relais entre événement et réaction de stress. En effet,

en plus de la personnalité et de la compétence émotionnelle, le vécu de



I'expérience du patient détermine la réponse face a I'événement. Ringler (1995)
dit qu’'une expérience stressante peut étre ressentie comme tres menacgante
pour certains, comme moins significative pour d’autres.
Le stress c’est équilibre et tumultes, c’est les bonnes et les mauvaises
choses, cest le paradis et I'enfer. Mais au fond, y-a-t-il un bon et un

mauvais stress, comme il y a de bonnes et de mauvaises situations, sinon
le jugement que I'on s’en fait ? (p.16).

Toujours selon Ringler (1995), le stress n’est pas une maladie. Ce concept
concerne toutes les dimensions de 'homme et de son environnement, d’ou son
aspect multidimensionnel. |l est nécessaire de porter toute l'attention sur
impact des événements, sur les actions de la personne et surtout de se

demander quelles sont les manieres pour le surmonter.

Du point de vue de Ferragut (2005), une réaction au stress est inévitable. Elle
touche en particulier le domaine cardio-vasculaire, il s’agit du risque immédiat a
celui-ci. Puis, secondairement, les systémes métabolique et immunitaire
peuvent étre touchés. Ces réactions sont normales et communes a tout un
chacun. Finalement, toujours selon l'auteur, le stress émotionnel expose au
« Post-Traumatic Stress Disorder » (PTSD). Effectivement, il s’agit d’une
complication retardée persistante qui peut conduire a des comportements a
risque, comme le refus des soins. De plus, I'expérience d’avoir un enfant atteint
de cancer représente pour les parents une des expériences les plus
traumatisantes qu’ils puissent endurer dans leur vie. En effet, 5 a 10% de ces
parents développent un stress post-traumatique durant la premiére année de
traitement. C’est pourquoi, dans cette revue de littérature, les auteures
s’intéressent au stress pathologique et non pas aux réactions communes de

stress normal.

De nos jours, selon Joublin (2010), les professionnels de la santé affirment que
les proches sont beaucoup plus présents dans la prise en charge de la
personne malade qu’autrefois. En effet, I'entourage est condidéré comme un
partenaire des soins et son action est bénéfique. Les soignants se doivent
alors, d’aprés Razavi et Delvaux (2002) ; d'informer et de soutenir la famille.
Une relation intense débute alors et les soignants acquierent le réle de

principaux référents pour les proches ainsi que pour le patient. Cependant,
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d’aprés Miceli et Clark (2005), les parents estiment le soutien qu'ils regoivent
Insatisfaisant, qualifiant celui-ci d’'inadéquat. Pour les infirmiéres, il ne s’agit pas
uniquement de trouver des stratégies pour faire face au stress engendré par la
situation, mais, premierement, d’en connaitre le contenu et I'’évolution. En effet,
comprendre ce stress est indispensable afin d’accompagner au mieux les
parents dans le parcours de la maladie. Selon Ringler (1995), les symptomes
du stress apparaissent progressivement et ne sont pas toujours pris en
considération. Cependant, les professionnels de la santé doivent y étre trés
attentifs car ces symptéomes sont « les signaux d’alarme, les clignotants d’alerte
des futures défaillances » (p.180). D’ailleurs, la principale mission du
département médico-chirurgical de pédiatrie du CHUV (2009) est de
« permettre a I'enfant et a sa famille d’évoluer a travers la maladie dans un
environnement sOr et hautement qualifié ». Un élément clé pour cet
accompagnement optimal de la famille concerne la relation d’aide selon

I'approche humaniste congue par Carl Rogers.

2. Cadres de référence

Pour le théme de ce travail traitant du stress tel qu’il est vécu par les parents
dés I'annonce du diagnostic de cancer de leur enfant, il est judicieux d’éclaircir
différents concepts, tels que la crise, le stress et le coping, la résilience, les
répercussions sur le systeme familial ainsi que les attitudes infirmieres selon
’approche humaniste. Ces différentes notions apporteront une meilleure
compréhension de la problématique et aideront dans I'analyse des résultats de

nos diverses recherches.

2.1 Crise

Selon Onnis (1988), la crise est un moment critique de par son incertitude des
résultats et de par la possibilité multiple de ses développements. Elle est
synonyme de « carrefour » ou de « croisement » ou les directions s’opposent ;

celle de la régression, de la stase ou celle de la croissance et du bien-étre.
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D’ailleurs, étymologiquement, krisis signifie jugement, choix et décision
(Rougeul, 2003).

D’aprés Ausloos (1983), la crise familiale correspond « a I'état d’'un systeme au
moment ol un changement va se produire, comme un processus de rupture
d’équilibre au sein de la famille » (Rougeul, 2003, p.97). De plus, selon Pauzé
(1995), la crise survient lorsque la famille est confrontée « a des perturbations
réelles ou pergues, qui créent un déséquilibre, une défaillance des mécanismes
de régulation, et une augmentation du malaise » (Rougeul, 2003, p.100). Selon
le méme auteur, cette instabilité entraine la perte des points de repere de
chaque individu engendrant un mal-étre et de l'anxiété. La crise est aussi
caractérisée par son coté inéluctable, la famille ne peut s’y soustraire. D’aprés
Pauzé (1995), il existe différents types de crises familiales. Tout d’abord, la
crise développementale, qui peut étre une grossesse, l'adolescence ou la
retraite. Puis la crise structurale qui est le résultat de crises précédentes qui
n’ont pas abouti. La crise environnementale est engendrée quant a elle par des
facteurs socio-economiques. Finalement, la crise situationnelle, qui est relevée
dans le théme de ce travail, est provoquée par un événement déclenchant. « La
crise est d’autant plus violente que cet événement se présente comme un

« coup de tonnerre dans un ciel serein » » (Rougeul, 2003, p.99).

L’issue de la crise peut étre potentiellement évolutive, c’est-a-dire le passage a
un état stable. Cependant, elle n’évolue pas toujours dans la direction d’'une
réorganisation et il se peut qu’elle entraine une pathologie plus ou moins grave.
Aussi, la crise n’aboutit pas toujours a un changement et I'individu revient alors

a I'état antérieur (Rougeul, 2003).

2.2 Stress et coping

Cette crise vécue par les parents les amene dans un état de stress qui évolue
avec le temps. Pour faire face a celui-ci, ils développent des stratégies

d’adaptation ; le coping.
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Etat de stress aigu

Selon le Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders-Fourth Edition
Text Revision (DSM-IV-TR, 2003), I'état de stress aigu survient dans le mois qui
suit I'exposition a un facteur de stress traumatique. Le sujet a vécu, a été
témoin ou a été confronté a un événement ou un individu a pu mourir, étre
gravement blessé ou encore menacé de mort. Une peur intense, un sentiment
d’'impuissance ou d’horreur sont alors traduits par le sujet. Cette perturbation
dure au moins deux jours et ne persiste pas au-dela de quatre semaines aprés
I'événement. Il s’agit du développement d’'une anxiété caractéristique ou trois
des symptémes dissociatifs suivants doivent étre présents :

» Sentiment subjectif d’émoussement

» Deétachement ou absence de réponse émotionnelle

* Reéduction de la conscience de son environnement

» Deéréalisation

» Dépersonnalisation

* Amnésie dissociative.

Cependant, lorsque les symptémes persistent plus d’'un mois, le diagnostic de

I’état de stress post-traumatique peut étre posé.

Dans I'état de stress aigu, toute réactualisation du traumatisme par des stimuli
est évitée. En effet, 'événement traumatique est revécu de maniére persistante

et la personne souffre d’anxiété et d’hypervigilance.

La personne se voit contrainte de changer son mode de fonctionnement
habituel et a de la difficulté a poursuivre ses obligations. Elle peut éprouver une
difficulté ou une impossibilité a ressentir du plaisir dans des activités autrefois
agréables. Aussi, elle peut vivre le monde comme irréel, se sentir détacher de
son corps et peut avoir de la peine a se rappeler les événements spécifiques du

traumatisme (amnésie dissociative).

Lorsqu'il s’agit d’'une blessure grave ou d’'un déces, le désespoir est souvent
ressenti, ce qui peut amener au diagnostic de trouble dépressif majeur. Le sujet
peut se sentir coupable de demeurer indemne ou de ne pas pouvoir fournir une

aide adéquate.
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Pour déterminer la probabilité du développement d’'un état de stress aigu, il est
primordial de prendre en compte la sévérité, la durée, ainsi que la proximité de
I'exposition du sujet a 'événement traumatique. Par ailleurs, il est démontré que
les soutiens sociaux, les antécédents familiaux, les expériences de I'enfance

ainsi que le type de personnalité peuvent en influencer son développement.

Etat de stress post-traumatique

D’aprés le DSM-IV-TR (2003), I'exposition a un facteur de stress extréme,
impliquant le vécu personnel qui peut entrainer la mort ou en constituer une
menace, une blessure sévére, ou alors, le fait d’étre témoin d’un événement
occasionnant la mort, une blessure ou encore une menace pour lintégrité
physique d’autrui, d’'une personne proche, « la nouvelle que son enfant a une
maladie mettant en jeu le pronostic vital » (p.534), peuvent mener a un état de
stress post-traumatique.
Suite a cet événement, le développement de symptémes caractéristiques tels
que :

* Peur intense

* Sentiment de désespoir ou un sentiment d’horreur

» Fait de revivre de maniére persistante I'événement

» Evitement persistant des stimuli associés au traumatisme

« Symptdmes persistants d’activation neurovégétative

Afin d’utiliser la dénomination de I'état de stress post-traumatique, ce tableau
symptomatique complet doit étre présent durant plus d’un mois. Cette
perturbation montre une souffrance cliniquement significative ou une altération

du fonctionnement social, professionnel ou autre.

Diverses fagons de revivre I'événement sont appréhendées. Le sujet est
généralement habité par des souvenirs ou réves répétitifs et envahissants
provoquant une grande souffrance et des troubles du sommeil. De plus, on
remarque une irritabilité ou des acces de colére, une hypervigilance, une
difficulté a se concentrer ou encore des réactions exagérées de sursauts.
Rarement, la personne se comporte comme si elle revivait I'événement et

reproduit la scéne, il s’agit de I'état dissociatif. Des événements qui ressemblent

14



a un aspect de I'événement traumatique peuvent créer une souffrance
psychologique ou une réactivité physiologique. Des efforts effrénés sont faits
par la personne afin d’éviter les pensées ou sensations rappelant I'épisode. De
ce fait, on retrouve souvent une amnésie d’'un aspect important de la situation.
La personne est confrontée a un émoussement psychique ou a une anesthésie
émotionnelle, ce qui diminue sa relation au monde extérieur. « Le sujet peut
avoir le sentiment d’un futur « amputé » » (p.535).

Il existe deux types de stress post-traumatiques distincts :

Aigu : les symptémes sont présents durant moins de trois mois.
Chronique : les symptémes sont présents durant trois mois ou plus.
Finalement, bien que le stress post-traumatique se développe généralement
durant les trois premiers mois suivant 'événement, un délai de plusieurs mois

ou méme années peut se passer avant de faire surface.

Stress et coping

Selon Lazarus et Folkman (1984), le stress est une « transaction particuliere
entre un individu et une situation dans laquelle celle-ci est évaluée comme
débordant ses ressources et pouvant mettre en danger son bien-étre » (p.68).
Le modele de Lazarus et Folkman (1984) est un modele transactionnel, utilisé
pour l'analyse des situations de stress. C’est un processus en perpétuel
changement; il implique des actions réciproques entre sujet et environnement et
non pas des caractéristiqgues de la situation ou de [lindividu (Bruchon-
Schweitzer, 2001). En effet, a travers ce concept, on s’intéresse a comment
lindividu percoit la situation stressante (stress percu) et a comment il évalue

ses ressources pour Yy faire face (contréle percu).

Ces deux phases sont aussi appelées évaluations primaires et secondaires. La
premiere concerne la signification et la nature de la situation ainsi que son
impact sur la personne. L’événement peut étre percu comme une perte, une
menace ou encore un défi. Il s’agit alors de I'’évaluation primaire. Dans la
seconde, l'individu se questionne sur la maniére dont il peut faire face au
probléme ainsi qu’aux ressources dont il dispose. L’auteur affirme que des

réévaluations de la situation et des ressources sont nécessaires lors de
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changements dans la relation entre sujet et environnement (Bruchon-
Schweitzer, 2001).

bY

Selon Paulhan et Bourgeois (1998), un individu confronté & une situation
traumatisante réagit et ne reste pas passif ; il tente d'y faire face. Le terme
coping est alors utilisé. Selon Lazarus et Folkman (1984), il est défini comme
« 'ensemble des efforts cognitifs et comportementaux destinés a maitriser,
réduire ou tolérer les exigences internes ou externes qui menacent ou
dépassent les ressources d’un individu » (Paulhan & Bourgeois, 1998, p.40).
On parle aussi de « stratégies d’ajustement ». D’aprés Lazarus et Folkman
(1984), les événements stressants ne sont plus simplement décrits, mais c’est
bien la facon dont la personne gére la situation qui est intéressante. Deux
grands types de stratégies adaptatives ont été mis en évidence. Tout d’abord,
le coping centré sur le probléme vise « a réduire les exigences de la situation
et/ou a augmenter ses propres ressources pour mieux y faire face » (p.71). Par
exemple, retarder un délai de facture ou consulter un médecin. Ensuite, le
coping centré sur I'émotion vise « a gérer les réponses émotionnelles par la
situation » (p.71). On classe différentes réponses dans cette stratégie, telles
que la consommation de tabac, de drogues, I'engagement dans diverses
activités ludiques ou l'expression de ses ressentis (Paulhan & Bourgeois,
1998). Toujours d’aprés Paulhan et Bourgeois (1998), les deux formes de
coping mentionnées ci-dessus sont fréequemment utilisées dans toute situation
de stress. Puis, se rajoute la recherche de soutien social qui correspond aux

efforts menés pour solliciter et obtenir I'aide d’autrui.

Selon Ferragut (2005), le stress émotionnel peut exposer au stress post-
traumatique. Ce trouble anxieux est mieux connu sous son acronyme anglais
PTSD (Post-traumatic Sress Disorder). Selon Randin (2002) :

Le PTSD résulte de I'exposition a un événement traumatique, dont la
personne a été la victime ou le témoin, et qui a provoqué en elle la peur
de mourir, d’étre sérieusement blessée, ou de voir d’autres sujets atteints.
Cette peur est généralement accompagnée d’un sentiment d’impuissance
ou d’horreur. (p.3)
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2.3 Répercussions sur le systeme familial

L’expérience du stress vécue par les parents induit des modifications au sein de

la famille et de son fonctionnement.

Selon Vannotti et Célis-Gennart (2002), les liens d’'une famille sont faits des
influences réciproques qui s’exercent a partir des besoins, des sentiments, des
émotions, attentes manifestes ou secrétes, des convictions, des croyances
communes, du style de communication et des loyautés de ses membres les uns
a I'égard des autres.
Il en résulte une réalité familiale construite sur un modéle partagé, qui
donne un sentiment d’appartenance commun, une identité collective
spécifique, que chacun s’attachera a sa maniére a entretenir

L’attitude de chaque membre influence directement ou indirectement les
autres partenaires du groupe familial, tout en étant influencée a son tour

(p.61).
D’aprés les mémes auteurs, lors d’'une maladie grave, en particulier le cancer,
tout I’équilibre familial est perturbé. Dans la prise en charge soignante, la famille
entiére doit étre prise en compte et non seulement la personne atteinte. Les
proches étant gravement touchés par la situation doivent élaborer diverses
stratégies d’adaptation et leurs roles sont inévitablement redéfinis. C’est un
processus de désorganisation-réorganisation permanent. Vu la complexité de
I'unité familiale, lors de traumatismes, des fissures peuvent apparaitre. Celles-ci
dépendent de la solidarité entre les membres. Néanmoins, afin que la personne
surmonte au mieux la maladie, elle a besoin d’un climat sécurisant, d’affection,

de soutien et de confiance.

2.4 Résilience

Parfois, les parents arrivent a étre résilients et trouvent des aspects positifs

malgré la maladie.

Selon Manciaux (2001), dans les pays francophones, le concept de résilience,
en sciences humaines, est récent, alors que dans les pays anglo-saxons, il est
admis depuis des décennies. D’aprés Anaut (2008), le terme de résilience est

emprunté a la physique et signifie « la résistance des matériaux aux chocs
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élevés et la capacité d’absorber I'énergie cinétique sans se rompre » (Formarier
& Jovic, 2009, p.240).

En sciences humaines, selon Vanistendael (1996), « La résilience est la
capacité a réussir de maniére acceptable pour la société, en dépit d’'un stress
ou d’'une adversité qui comportent normalement le risque grave d’une issue
négative » (Manciaux, 2001, p.18). De plus, selon Vanistendael et Lecomte
(2000), une recherche de sens, lors de certains traumatismes, est un objectif
existentiel. Lorsque celle-ci aboutit favorablement, il s’agit d’'un processus
adaptatif et ainsi la personne a une plus grande maitrise de sa vie. Cependant,
lorsque le sens n’est pas trouvé, la douleur ne fait qu’augmenter. L’intérét de ce
concept, d’apres Manciaux (2001), est la reconnaissance des problémes en les
évoquant de maniére constructive, a partir d'une mobilisation des ressources
des personnes concernées. L’auteur affirme que la résilience n’est jamais
acquise. C’est un processus évolutif au cours duquel les ressources de
Pindividu peuvent étre dépassées par l'importance d'un traumatisme. Ce
concept varie aussi selon les circonstances, la nature du traumatisme ou les
différentes cultures. Aussi, selon Manciaux et Tomkiewicz (2000) :

Résilier c’est se reprendre, aller de l'avant aprés une maladie, un

traumatisme, un stress. C’est surmonter les épreuves et les crises de

’'existence, c’est-a-dire y résister, puis les dépasser pour continuer a
vivre le mieux possible (p.36).

D’aprés Anaut (2008), le courant principal d’approche de ce concept se base
sur l'analyse des interactions entre les facteurs amplifiants et les facteurs de
protection. Ceux-ci peuvent étre d’origine interne ou externe a l'individu en
situation de résilience (Formarier & Jovic, 2009). Selon Fonagy et al. (1994), il
existe trois grandes catégories de facteurs de protection contribuant a la
résilience des individus : tout d’abord les facteurs individuels, comme le
sentiment d’efficacité personnelle ou I'estime de soi élevée. Puis, les facteurs
familiaux, tels que I'absence de violence dans la famille ou la présence de
parents compétents. Finalement, les facteurs environnementaux, par exemple,
la présence de personnes aidantes comme les enseignants, voisins ou

thérapeutes (Manciaux, 2001).
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Vanistendael et Lecomte (2000), résument les différents éléments constituant la
résilience dans le modele de la Casita. Dans les fondements de la maison, il y a
I'acceptation de I'enfant ou de la personne. La construction de la confiance en
I'autre peut alors se faire grace a cette ouverture chaleureuse (Buick, 2006). Au
rez-de-chaussée, c’est la construction du sens. « Comment vais-je faire pour
étre heureux quand méme ? » (Cyrulnik, 1999). Au 1% étage, on trouve
I’lhumour, I'estime de soi ainsi que les aptitudes. De plus, dans ce dernier étage,
d’aprés Vanistendael et Lecomte (2000), différentes intelligences sont relevées
telles que la musicale, la kinesthésique et la langagiére, et non, seulement la

logico-mathématique, par exemple ( Buick, 2006).

Autres expériences &
découvrir

1o Estime Aptitudes Humour

. de s01
étage

Eez-de-

i Capacité & découvrit un sens, une cohérence
chansste

Réseaux de contacts informels

Fondement - - i
famille, amis, voisins. ..

Acceptation fondamentale
de la personne

La résilience, selon Manciaux (2001), amene a un changement de perspective
dans le milieu des soins, « au lieu d’étudier les faiblesses, les carences, et les
moyens de les compenser, nous commengons par rechercher les forces, et
comment les utiliser » (p.42). D’apres Toscani (2006), les professionnels de la
santé sont souvent en relation avec des familles confrontées a des situations
d’adversité. lls sont donc une ressource pour ces personnes en détresse.
Cependant, peu d’études portent sur les attitudes que les professionnels
peuvent adopter afin de favoriser la résilience des patients. Toutefois, la
littérature scientifique peut diriger le rdle du soignant vers une posture de
« tuteur de résilience ». En effet, il y a une relation significative entre le soutien
social, spécialement de type émotionnel et des indicateurs de santé physique et

mentale.
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Toujours selon le méme auteur, malgré que peu d’articles montrent que les
professionnels ont une influence favorable sur la trajectoire de vie de leurs
patients, plusieurs facteurs indiquent que cela est possible. Ce role résulte
essentiellement de la qualité de la relation humaine entre le soignant et le
patient. Pour développer cette posture, plusieurs articles (par exemple,
Benbassat, 2002) décrivent des projets pour I'enseignement aux soignants.
Cependant, cette attitude ne peut pas découler d’'une technique apprise, mais
prend son essence a la base de 'humanité du professionnel, sa motivation, son
expérience de vie, son éthique et ses compétences en communication.
Certaines contraintes structurelles peuvent, cependant, freiner cette approche
malgré de bonnes intentions, notamment le manque de temps a disposition,

une faible valorisation ou une insuffisance de dialogue interdisciplinaire.

2.5 Attitudes infirmiéres selon I'approche humaniste de Carl Rogers

Afin d’offrir une prise en charge adéquate aux parents, il est important
d’explorer les attitudes que les infirmiéres peuvent adopter afin de procurer une

relation d’aide.

Selon Bioy et Maquet (2007), I'approche humaniste s’intéresse de maniere plus
approfondie au développement de I'étre humain. « L’approche humaniste
envisage donc I’étre humain comme un étre se construisant selon ses propres
perceptions du monde et tendu vers sa propre actualisation. La vie est celle que

chaque personne expérimente par elle-méme » (p.21).

Selon les auteurs, dans sa théorie, Carl Rogers insiste sur I'importance du réle
du thérapeute ainsi que sur les attitudes thérapeutiques utilisées: « c’est
linteraction entre les attitudes du praticien et ceux du patient qui va déterminer
si ce dernier se sent en confiance, écouté, libre de dire son probléme et ce qu'il
est » (p.49).

Tout d’abord, Bioy et Maquet (2007), reléevent limportance de [I'écoute
thérapeutique. En effet, afin de pouvoir comprendre les propos du patient, il est
primordial d’avoir une écoute attentive. Par cette faculté, la relation centrée sur
le monde intérieur de la personne peut se faire. Puis, I'acceptation

inconditionnelle du thérapeute permet au patient une restauration de son image
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ainsi que de son estime de soi. Il a conscience qu'il lui est possible d’étre
vraiment lui-méme, qu’il est totalement respecté. Ensuite, dans cette approche
humaniste, le non jugement est indispensable. Il s’agit de ne pas se pencher
sur sa vision personnelle du monde par rapport a son vécu, mais bien de
s’'intéresser au patient lui-méme. Lorsque le thérapeute juge la personne, celle-
ci ne peut se développer. Par ailleurs, le thérapeute se doit d’avoir une attitude
empathique ; c’est-a-dire la capacité de percevoir son monde, sans oublier qu’il
s’agit d’'une situation analogue. Cette dimension implique une attention
particuliere centrée sur les émotions et les ressentis de la personne. Toujours
d’aprés Bioy et Maquet (2007), « Carl Rogers développe I'hypothése que « le
changement de la personne se trouve facilité lorsque le thérapeute est ce qu’il
est » » (p.58). Rogers (1942) parle ici de la congruence. Lorsque celle-ci est
respectée, I'autre peut alors développer de I'authenticité. Le thérapeute doit étre
en cohérence avec lui-méme sans tenter de paraitre quelqu’un d’autre. Pour
conclure, cette relation d’aide doit étre centrée sur la personne, c’est le point

fondamental souligné dans cette approche. (Bioy & Maquet, 2007)

3. Enonceé du probléme et question de recherche

Comme susmentionné, aprés I'annonce du diagnostic d’'une maladie grave a un
enfant agé de 0 a 16 ans, selon Ferragut (2005), la famille se retrouve dans un

état de stress et d’'inquiétude paroxystique.

Afin d’offrir un accompagnement relationnel infirmier optimal, centré sur le vécu
du stress des parents, il est primordial de s’intéresser a ce stress et d’étudier

ses différents facteurs.

Aussi, la question de recherche peut se formuler ainsi :

A la lumiére de I'expérience des parents, comment vivent-ils |le stress

induit par le cancer de leur enfant, dés I’'annonce du diagnostic ?
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3.1 Objectifs/buts poursuivis et intérét pour la science infirmiére

Ce travail permettra de comprendre, d’explorer et de décrire le stress vécu par
les parents lorsque leur enfant est atteint d’'un cancer et de cibler ceux qui sont
les plus vulnérables. Aussi les facteurs protecteurs du stress seront identifiés.
En effet, si le stress est abordé dans tout son ensemble, 'accompagnement
relationnel infirmier sera alors facilité ; les actions de soins seront alors plus

personnalisées et pertinentes.

Selon Loiselle (2007), il faut tout d’abord comprendre la procédure de
l'interprétation des résultats probants des différentes recherches et en découvrir
les effets possibles. Par ailleurs, I'analyse documentaire permet d’évaluer les
pratiques en vigueur et de proposer éventuellement des changements. Afin
d’améliorer la pratique clinique, diverses interventions et fagons de faire,
découlant des résultats probants, sont mises au point. Finalement, des
politiqgues de soins ou des programmes de formation en sciences infirmieres

peuvent étre Créés ou reviseés.

4. Méthode

4.1 Argumentation de I’adéquation du devis

Le fait de composer une revue de littérature étoffée permet une meilleure
compréhension du théme de ce travail. En ayant recours a I'état actuel des
écrits scientifiques, le sujet est alors mieux appréhendé dans tout son
ensemble. Cette revue permet d’avoir un regard critique sur ce qui est déja
connu sur le terrain et sur ce qui nécessite une ameélioration. Pour cela, une
mise en évidence des résultats probants doit étre effectuée. Ce travail peut
amener différents changements et propositions, et faire émerger d’autres

guestions de recherche pouvant étre traitées ultérieurement (Loiselle, 2007).
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4.2 Etapes de réalisation de la revue de littérature étofféee

En vue de la rédaction de cette revue de littérature étoffée, une sélection
d’articles sur la banque de données informatisée PubMed a été réalisée. Le
choix de se limiter a cette banque de données est fait car un nombre suffisant
d’articles, de qualité scientifique, est trouve en lien avec notre thématique. De
plus, ce moteur de recherche de données bibliographiques est le principal dans
le domaine de la biologie, de la médecine et des soins infirmiers. Afin de mieux
comprendre et de ressortir les éléments principaux de ces articles, une grille
d’analyse est remplie pour chacun. Ces grilles se trouvent en annexe 3. Cette

revue de littérature a été menée de janvier 2013 & juin 2014.

4.3 Stratégies de recherche et mots Mesh

L’association de différents mots Mesh relatifs au théme de la revue de
littérature a permis d’indentifier un certain nombre d’articles scientifiques. Pour
ce travail, huit stratégies de recherches sont élaborées afin de retenir
finalement, 14 études pertinentes. Aussi, la fonction Related Citations est
employée afin de diriger les auteures vers d’autres articles pertinents pour le

théme de la revue.

Les mots Mesh utilisés sont mentionnés ci-dessous et traduits en francais.

Neoplasms Cancer
Parents Parents
Child Enfant
Anxiety Anxiété

Parent-child relations

Relations parent-enfant

Stress, disorder, post-traumatic

Etat de stress post-traumatique

Stress, disorder, traumatic, acute

Etat de stress aigu traumatique

Adaptation, psychological

Adaptation psychologique

Stress, psychological

Stress psychologique

Risk factors

Facteurs de risque
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Leukeamia Leucémie

Qualitative reserarch Recherche qualitative

4.4 Critéres d’inclusion et d’exclusion

Les critéres d’inclusion pris en compte en vue du travail de Bachelor sont tout
d’abord, les articles traitant du stress vécu par les parents suite au diagnostic
de cancer de leur enfant et tout au long de la maladie. Ensuite, toutes les
recherches doivent étre parues aprés I'année 2000. Finalement, les articles

doivent étre en anglais, en allemand ou en frangais.

Les critéres d’exclusion retenus sont premiérement les études ne portant pas
sur le stress des parents. Les articles traitant du ressenti des enfants ne sont
pas non plus pris en considération. Puis, ceux s’intéressant exclusivement au
stress des parents, lorsque leur enfant est en fin de vie suite a un cancer, ne
sont pas retenus. Finalement, les recherches concernant une population de
jeunes adultes atteints de cancer ne correspondent pas a notre revue de

littérature.

4.5 Démarche de synthese narrative

D’aprés Loiselle (2007), la synthése des données comprend un récapitulatif de
I’état actuel des résultats probants du sujet traité. L'objectif est de mettre en
avant les connaissances les plus récentes concernant le theme du travail, qui,
dans cette revue, explore le stress vécu par les parents qui ont un enfant atteint
de cancer. De plus, selon Loiselle (2007), il est nécessaire de résumer les
différentes données par nos propres mots. Les études qui se contredisent et les
incohérences ne doivent pas étre écartées de la synthése. Finalement, celle-ci
doit se conclure par un résumé critique ; celui-ci rapporte les résultats les plus
importants et décrit les éventuelles lacunes. Ainsi, en analysant ces résultats de

facon critique, leur fiabilité peut étre démontrée.
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4.6 Flow Chart et Stratégies de recherches

g Rapports identifiés par Rapports supplémentaires

= recherche dans les bases de identifiés par d’autres sources

_8 données (n=392) (n=12)

=

c

[}

S

_5 Rapports examinés Rapports exclus
8 (n=104) — (n=84)

‘0

n

‘O . . L .

= Articles en texte intégral Articles exclus
.-% évalués pour I'éligibilité —_— avec raisons
0 (n=20) (n=6)

s

T Etudes incluses dans

3 Ianalyse systématique

= (n=14)

Inspiré de PRISMA 2009 Flow Diagram de Moher et al. (2009)

Afin de trouver des articles concernant I'expérience du stress vécue par les
parents lorsqu’un de leur enfant est atteint de cancer, c’est principalement la
base de données de PubMed qui est retenue. Par l'association de divers
termes mesh de différentes manieres, des recherches sont trouvées. Tout
d’abord, un total de 392 recherches sont identifiées. Puis, s’ajoute a ce nombre,
12 recherches trouvées avec la fonction Related Citations. De ce grand nombre
de recherches, seul 104 paraissent intéressantes de par leur titre. Ensuite, c’est

en lisant les résumés de celles-ci qu’'uniquement 20 études sont maintenues
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pour I'analyse critique. Cependant, lors de cette analyse, dans six d’entres-
elles, plusieurs éléments indiquent des critéres d’exclusion comme la
population concernée ou encore le theme exact qui ne correspond pas a cette
littérature étoffée. Finalement, la revue systémique comporte donc 14 articles
scientifiques. Les huit différentes stratégies élaborées afin de retrouver les

recherches se trouvent en annexe 2.

5. Résultats

Cette revue de littérature compte 10 études quantitatives. Toutes sont de type
observationnels. Puis, elle comprend quatre recherches qualitatives, dont trois
phénoménologiques et une mixte. L'ensemble des études retenues se
déroulent entre 2000 et 2013, 12 d’entre elles datent de moins de 10 ans et
seulement deux sont de 2000 et 2003. Ensuite, sept études sont menées en
Europe (Suede et Angleterre), deux en Australie, trois en Amérique du Nord
(Philadelphie et Kansas) et finalement deux en Asie (Chine). Toutes ces études
recoivent une approbation d’'une commission éthique. Les échantillons sont
pour deux études, supérieurs a 200 participants, pour quatre autres supérieurs
a 100, pour quatre supérieurs a 20 et pour quatre inférieurs a 20. Ce qui

correspond a un nombre total de 1157 participants.

L’ensemble des participants de I'étude représente les parents d’un enfant
atteint de cancer. L’étude se déroule a partir du diagnostic jusqu’a la période de
rémission, selon les recherches. En effet, sept recherches s’intéressent a
I’évolution du stress des parents a différents moments de la maladie et une
’évalue en un seul temps mais chez des parents, ou I'enfant est a un stade
différent de la maladie. Les six autres examinent I'expérience des parents face

au cancer de I’enfant, sans faire de relations entre deux temps différents.

Tout d’abord, cinqg études traitent des symptébmes du stress aigu et leur
évolution vers le stress post-traumatique. Les principaux étant : I’hypervigilance,
évitement et lintrusion. De ces études, deux traitent des symptémes
directement en lien avec le sentiment de perte de contréle ou les événements

de vie traumatiques passés. Puis, une grande partie des études traite des
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facteurs de stress ; qu'ils soient des facteurs amplifiants ou alors des facteurs

protecteurs.

Selon les études, différents thémes concernant les facteurs amplifiant le stress
ressortent. Il s’agit des éléments concernant I'état psychologique des parents
contribuant a la détresse psychologique de la famille se retrouvant dans 12
études. Dans huit de ces recherches apparaissent des aspects socio-
démographiques, et dans quatre les chercheurs parlent de I'univers des soins.
Puis, une recherche concerne les événements de vie traumatiques passés et
une traite du sentiment de perte de contréle des parents. Finalement, différents
themes par rapport aux facteurs protecteurs de stress sont mis en évidence,
notamment le soutien apporté aux parents dont six articles traitent et

I'adaptation des parents face a la maladie présente dans quatre études.

Suite a I'analyse des résultats effectués dans les 14 études, des thémes et
sous-themes principaux émergent :
e Symptomes de stress
e Facteurs amplifiant le stress
o Aspects socio-démographiques
o Détresse psychologique des parents et de la famille
o Univers des soins
o Evénements de vie traumatiques passés
o Sentiment de perte de controle
e Facteurs protecteurs du stress
o Soutien apporté aux parents

o Adaptation des parents face a la maladie

5.1 Symptémes de stress

Des 14 études retenues, trois études traitent directement des symptémes de
stress vécus par les parents dés le diagnostic de cancer de leur enfant. Etant
donné que c’est une situation particuliére, ces études s’intéressent plus
particuliérement au stress pathologique et non au stress normal induit par un
événement quelconque. De ces trois recherches, deux se réferent a I'Acute

Stress Disorder Scale afin d’évaluer le risque de développer un PTSD. Selon
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Patino-Fernandez et al. (2008), I’Acute Stress Disorder Scale (ASDS), est un
inventaire utilisé premiérement pour diagnostiquer un trouble de stress aigu
selon les criteres du DSM-IV, indiqué par les trois symptdmes suivants : la
dissociation, [lintrusion et [I'évitement. Puis, il indique la sévérité des
symptébmes. En effet, lorsque le score dépasse 56, un risque accru de
développer un PTSD (syndrome de stress post-traumatique) est présent. Les
criteres de I'ASD (stress aigu) sont atteints par 51% des méres et 40% des
péres d’enfants diagnostiqués récemment cancéreux. La majorité des parents
déclare avoir trois symptémes ou plus de dissociation, au moins un symptéme
qui consiste a revivre I'événement, un symptéme d’évitement ou au moins un
symptéme d’hypervigilance. Les résultats montrent que 36% des méres et 28%

des péeres sont a risque de développer un PTSD par un score supérieur a 56.

Une autre étude souligne ces résultats. Le Acute Stress Disorder Scale est
aussi utilisé. Au temps 1 (2.3 semaines suivant le diagnostic), le score rapporte
que 63% des meres et 60% des péres ont des criteres pour 'ASD. Le score
plus éleveé que 56 est atteint par 34% des meres et 24% des peres, montrant un
risque plus élevé de développer un PTSD. Puis, au temps 2 (6-8 mois apres le
diagnostic), l'outil PTSD Checklist-Civilian Version (PCL-C) est employé afin
d’autoévaluer les symptdbmes du PTSD présents dans le DSM-IV. Les
participants sont catégorisés pour cet éventuel trouble si les symptomes
suivants sont présents : l'intrusion, I'évitement et I'’hypervigilance. D’aprés cet
outil, 21.3% des meres et 15.7% des peres remplissent les criteres pour le
trouble post-traumatique mais n’ont pas le tableau des symptomes complets
pour diagnostiquer I'état de stress post-traumatique. Les meres présentent
deux des trois symptdomes principaux dont I'hypervigilance est le plus présent
(P<0.041). Pour les méres qui n'ont pas de criteres d’ASD au temps 1, 89%
n’obtiennent pas de critéres de PTSD. Si elles ont des symptémes au temps 1,
des criteres pour le PTSD seront présents, au temps 2, chez 48% d’entre-elles.
Pour, les péres qui n'ont pas de symptémes d’ASD au temps 1, 90% n’ont pas
de critéres de PTSD au temps 2 et pour ceux qui en possedent au temps 1,
40% présentent des symptdomes de PTSD au temps 2. De ce fait, le stress du
temps 1 est directement relié au stress du temps 2, pour les méres (P<0.001) et
pour les peres (P<0.001) (McCarthy, Ashley, Lee & Anderson, 2012).
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Puis, le dernier article reléve des symptdmes post-traumatiques les plus
significatifs chez les parents. D’aprés Norberg et Boman (2008), le symptome
post-traumatique le plus présent chez les parents ayant un enfant cancéreux
est l'intrusion. En effet 30.3% des meres et 22.8% des péres en souffrent dans
les trois premiers mois apres le diagnostic. Pour les meres, les symptémes
d’intrusion et d’hypervigilance sont présents durant ces trois premiers mois
(P<0.001) et de trois a douze mois (P=0.009). Pour les péres, seule l'intrusion
est significative (P=0.005).

5.2 Facteurs amplifiant le stress

Aprés I'analyse des résultats de tous les articles traitant des facteurs amplifiant

le stress des parents, une catégorisation sous différents thémes est réalisée.

5.2.1 Détresse psychologique des parents et de la famille

Des 14 études retenues, 12 comportent des aspects de la détresse

psychologique des parents et de la famille.

Tout d’abord, trois études abordent le theme du choc et du déni au moment du
diagnostic. En effet, il est judicieux de commencer par ce theme afin de garder
la chronologie des faits. Selon Schweitzer, Griffiths et Yates (2012), le moment
du diagnostic est unique et personnel, il varie du choc a la tristesse. L’ensemble
des parents se pose la méme question: « Pourquoi un diagnostic d’une
maladie mortelle ? ». A ce moment-1a, ils sont tous inévitablement stressés.
Cependant, certains facteurs amplifient ce stress déja présent. En effet, les
parents deviennent incapables de traiter les informations des professionnels,
envahis par d’autres pensées et parfois, ils coupent leurs sentiments envers
leur enfant afin de le protéger et de faire face a cette horreur. (Ringnér et al.,

2011). L’étude de Chan et Wong (2006) confirme ces propos.

Ensuite, cing articles traitent de I'anxiété comme facteur amplifiant le stress.
L’étude de McCarthy et al. (2012) examine les facteurs amplifiant le stress aigu
au temps 1 (2.3 semaines apres le diagnostic). Les traits d’anxiété, compris

comme une personnalité anxieuse (P<0.001) et le fonctionnement général de la
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famille (P<0.05) sont deux éléments significatifs pouvant augmenter le niveau
de stress des parents. Puis, elle s'intéresse aussi, au temps 2, (6-8 mois apres
le diagnostic) aux facteurs de risque des PTSS (symptomes de stress post-
traumatique) qui concernent a nouveau les traits d’anxiété (P<0.01), le haut
niveau de stress aigu au temps 1 (P<0.001) et la perception négative des
parents face a la qualité de vie de leur enfant (P<0.01). Ce dernier facteur de
risque est aussi significatif dans I'’étude de Norberg (2012), qui affirme que le
niveau de PTSS le plus élevé, 12 mois aprés le traitement, s’associe a la
perception des parents de I'état de leur enfant durant le traitement en regard
des symptdbmes psychologiqgues et physiques (P<0.001). Comme
susmentionné, ces traits d’anxiété induits par la personnalité de certains
parents sont un facteur amplifiant le stress a ne pas négliger. En effet, trois des
cing articles apportent aussi des éléments significatifs. Tout d’abord, le niveau
elevé de traits d’anxiété chez les parents avant le diagnostic est favorable au
développement de SAS (symptdomes de stress aigu) directement apres
I'annonce du diagnostic (Patino-Fernandez et al., 2008). Par ailleurs, I'étude de
Norberg et Boman (2008) qui évalue la détresse générale en fonction du temps
écoulé depuis le diagnostic, montre que les parents d’enfants cancéreux ont
bien sOr un niveau d’anxiété et de dépression élevé (P<0.001) au moment du
diagnostic. Les résultats sont similaires deux ans et demi apres le diagnostic.
Finalement, Norberg et Boman (2007) relévent que des symptémes dépressifs
au temps 1 (évaluation initiale au moment du diagnostic) prédisent une baisse

du soutien percu au fil du temps (P=0.031).

Puis, trois articles parlent des difficultés rencontrées par les parents afin de
maintenir une bonne dynamique familiale. La recherche de Sloper (2000)
évalue le stress des parents 6 mois (temps 1) et 18 mois (temps 2) aprés le
diagnostic. Selon le Malaise Inventory, un haut niveau de stress est similaire au
temps 1 et 2 chez les deux parents ; 51% des meres et 40% des péres. Au
deux temps, pour les méres, le bas niveau de cohésion familiale et le manque
d’efficacité pour gérer la maladie (autogestion) sont associés a un niveau de
stress plus élevé. La dynamique familiale joue un grand role dans le stress lors
de telles situations. Comme nous le montre Chan et Wong (2006), la famille doit

adapter son fonctionnement pour maintenir son intégrité. De plus, une
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modification des taches et la privation de certaines activités sont obligatoires.
Les parents ont un emploi du temps chargé : prise en charge des autres
enfants, du travail, et d’autres responsabilités : tout ceci augmente le niveau de
stress et de détresse des parents. Par ailleurs, le nombre d’admissions de
'enfant a I'hdpital au temps 2 (18 mois aprés le diagnostic) joue un réle
important sur le stress du pére (P<0.05). Celui-ci se sent mis a I'écart, car sa
femme tient une place prépondérante dans la prise en soins (Sloper, 2000).
D’aprés Vivian et Lou (2006), un autre facteur amplifiant le stress concerne les
parents n’utilisant pas d’approches d’adaptation orientée vers soi, ceux-ci sont

a risque de développer une détresse psychologique (P<0.05).

Finalement, une étude s’intéresse a un outil de dépistage des facteurs de
risques psychosociaux. Selon Kazak et al. (2003), cet outil permet de dépister
rapidement les facteurs de risques psychosociaux au moment du diagnostic, il
s’agit du Psychosocial Assessment Tool (PAT). Il regroupe différents facteurs
de risque dont les difficultés financiéres, le nombre d’enfants supérieur a trois,
les problemes émotionnels de la famille, le statut marital, I'absence de voiture,
les problemes de couple, les familles monoparentales, I'’enfant qui ne connait
pas le diagnostic, I'enfant qui a moins d’amis que ses pairs, les familles qui ont
de la difficulté dans la compréhension du langage médical et les enfants qui
sont plus actifs que leurs pairs. Au temps 1 (au moment du diagnostic), le PAT
releve les facteurs de risques psychosociaux prioritaires tels que les problemes
émotionnels dans la famille (18.4%) et les familles monoparentales (17.6%). De
plus, Ward-Smith, Kirk, Hetherington et Hubble (2005), mentionnent aussi la
présence de conflits entre les parents lorsque le péere est impliqué dans la prise
en charge. Du résultat du PAT, trois groupes de famille émergent.
Premierement, les chercheurs parlent des « familles universelles » (59.2%), qui
se sont bien ajustées a la maladie et aux traitements malgré une détresse
initiale. Celles-ci ont une prise en charge normale, axée sur les themes relatifs
a la famille. Deuxiemement, les familles qui ont quatre a sept facteurs de
risques sont appelées « familles sélectionnées » (33.6%), elles font appel a des
programmes d’éducation et ont accés a des travailleurs sociaux. Finalement,
7.2% des familles présentent huit a 16 facteurs de risque, il s’agit du « groupe

cible ». Plus elles sont vulnérables, plus la prise en charge psychosociale doit

31



étre intensive. A ce stade, elles ont parfois recours a un psychologue. Un dérivé
de cet outil, le Staff PAT est rempli par les médecins et les infirmiéres et classe
aussi les familles selon les trois groupes. Cependant, leurs résultats sont
guelque peu différents : 52.8% des parents pour les médecins et 51.2% pour
les infirmiéres sont des « familles universelles », 24.8% des parents pour les
médecins et 14.4% pour les infirmieres sont des « familles sélectionnées » et
5.6% des parents pour les médecins et 6.4% pour les infirmieres sont des

familles ciblées. (Kazak et al., 2003)

5.2.2 Aspects socio-démographiques

Des 14 études retenues, huit relatent des éléments socio-démographiques

pouvant avoir une influence sur le stress vécu par les parents.

Tout d’abord, six recherches indiquent que les problémes d’emplois et
financiers sont des facteurs aggravant fortement le stress des parents. lls sont
a prendre en considération lorsqu'un enfant est atteint de cancer. D’aprés
Norberg, Pdder, Ljungman et Von Essen (2012), les chercheurs mentionnent
gu’au moment du diagnostic, le statut d’'immigrant (P<0.01) et les parents sans
emploi (P<0.05) sont susceptibles d’avoir des PTSS (symptébmes de stress
post-traumatique). L’étude de Sloper (2000), affirme que les problemes
d’emplois sont couramment rapportés dans le score du Malaise Iventory,
guestionnaire qui évalue le niveau de stress émotionnel, au temps 1 (6 mois
apres le diagnostic) chez les péres (P<0.01). Deux autres études relevent des
problémes concernant I'association entre le travail et la maladie. En effet, selon
Chan et Wong (2006), certains parents quittent leur emploi ou font une
demande de congé. De plus, d’apres Ward-Smith et al. (2005), la femme
poursuit son travail uniguement lorsque son employeur est flexible quant a ses
horaires. Puis, Vivian et Lou (2006), relevent que la situation financiere
insatisfaisante est un facteur de risque de détresse psychologique (P<0.05). De
plus, Kazak et al. (2003), affirment aussi que les risques de détresse rencontrés
par les parents concernent souvent les problémes d’ordres financiers (43.2%)

ainsi qu’'un nombre supérieur a trois enfants (18.4%).
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Puis, deux articles relévent certains facteurs amplifiant le stress, jouant parfois
un réle dans I'ASD. Dans I'’étude de McCarthy et al. (2012), il est démontré que
durant les premieres semaines aprés le diagnostic, c’est-a-dire au temps 1,
divers facteurs de risque jouent un réle dans le développement de I'ASD. Par
exemple, le genre féminin (P<0.05) et des risques psychosociaux €levés
(P<0.001). En ce qui concerne le temps 2, 6 a 8 mois apres le diagnostic, le
jeune age des parents, surtout celui de la mére (P<0.05) est un facteur de
risque de la présence de symptomes de stress post-traumatique (PTSS). Ces
facteurs sont significatifs lorsqu’ils sont pris indépendamment les uns des
autres. Finalement, Patino-Fernandez et al. (2008), met aussi en évidence
plusieurs aspects comme le statut économique des meéres (P<0.05), le statut
d'immigrant (P<0.05) et le statut marital (P<0.01) pouvant jouer un role dans

I'apparition de symptémes de I'ASD.

5.2.3 Univers des soins

Des 14 recherches identifiees, quatre impliquent des aspects en lien avec le

milieu hospitalier et la prise en charge de la famille.

Les aspects, relevant de la relation que les parents ont avec le systeme de
santé et les conséquences sur le niveau de leur stress sont apparents dans
deux articles. En effet, des facteurs pouvant précipiter les parents dans un
stress immense concernent le manque dinformations regues et la
communication défaillante. Apres le traitement et lors des visites de suivi, les
parents se définissent comme des « hétes importuns ou indésirables ». lls
soulignent que souvent, leurs besoins ne sont pas pris en considération et se
sentent obligés d’harceler les soignants pour obtenir I'information nécessaire ;
ils se disent abandonnés. Aussi, le manque de continuité dans la transmission
des informations par les professionnels induit les parents a répéter leurs
histoires. Lors de certains épisodes jugés importants par les parents, tels que la
premiére sortie de I'hopital, la fin du traitement et les rechutes, les informations
données seraient négligées. lls sont donc amenés a se documenter par eux-
mémes, par exemple sur Internet, ce qui augmente leur anxiété. En effet, leurs

besoins ne diminuent pas avec le temps car de nouvelles questions émergent
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et ils auraient besoin d’entendre « qu’ils sont les bienvenus pour poser des
guestions » (Ringnér, Jansson & Graneheim, 2011). Le deuxiéme article, de
Ward-Smith et al. (2005), indique que la communication avec les professionnels
de la santé est percue comme une source de frustration par les meres lors de la
2°™ entrevue (7 mois aprés le diagnostic); la coordination entre les
professionnels est complexe et le temps d’attente des résultats est long. De
plus, parfois les maux des enfants ne sont pas considérés a leur juste valeur.
Par exemple, lorsque le médecin attribue les maux de téte ou autres a des
problémes psychologiques, alors qu’un cancer est diagnostiqué deux jours plus
tard. Les meéres, elles, sentent tout de suite que leur enfant ne souffre pas de

maux ordinaires.

Puis, deux recherches tiennent compte de I'état de santé de I'enfant comme
facteur accroissant le stress des parents. L’étude de Norberg et al. (2012)
analyse les facteurs objectifs et subjectifs pouvant contribuer a la survenue de
PTSS. Les chercheurs relevent que 12 mois apres le traitement ou le déces de
’enfant, le niveau de PTSS le plus élevé chez les parents est associé a un
enfant qui avait un mauvais pronostic (P<0.05), un traitement intense (P<0.01)
et la mort de I'enfant (P<0.001). D’aprées McCarthy et al. (2012), un autre
facteur de risque d’ASD est le diagnostic de tumeur cérébrale de I'enfant au

temps 1 (2.3 semaines apreés le diagnostic) (P<0.05).

5.2.4 Evénements de vie traumatiques passés

Des 14 articles analysés, un seul met en lien les symptdmes de stress post-

traumatique avec les événements traumatiques passés.

L’article scientifique de Boman, Kjallander, Eksbord et Becker (2013) parle du
rapport entre les événements de vie traumatiques passés (TLE : traumatic life
events), vécus par les parents et I'apparition de symptémes post-traumatiques
apres le diagnostic de cancer de leur enfant. Ces principaux événements
traumatiques relevés par les parents sont : une maladie grave (31%), un décés
d’'un membre de la famille ou ami (23%). Diverses corrélations sont faites entre
les TLE et les PTSS. En effet, les TLE ont une association positive significative
avec le symptdéme d’hypervigilance (P=0.02). Néanmoins aucune relation n’est
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observée avec le symptome d’intrusion (P=0.15) et le symptéme d’évitement.
Par ailleurs, le symptéme d’hypervigilance est moindre chez les parents plus
ageés (P=0.092). Bien que les auteurs pensaient que ces personnes auraient un
niveau de stress post-traumatique plus élevé en raison du plus grand nombre
de TLE vécu, ils observent que celles-ci ont développé de meilleures capacités
d’adaptation, elles savent ou trouver le soutien nécessaire. Elles ont elles aussi
un score moins élevé de PTSS (P=0.078). Les chercheurs affirment que les
meres démontrent un plus haut niveau de PTSS que les peres. Le statut
d'immigrant, quant a lui, n’a aucune association avec les TLE. Finalement, les
événements traumatiques de la vie prédisent certaines réactions parentales
plus intenses se manifestant principalement par des symptomes
d’hypervigilance. C’est par un questionnaire standardisé que sont évalués les

TLE et par le Impact of Events-Revised (IES-R).

5.2.5 Sentiment de perte de contrdle

Des 14 recherches scientifiques retenues, une étude s’intéresse aux risques de
développer des symptébmes de stress post-traumatique, mais cette fois-ci en

lien avec le sentiment de perte de contrdle ressenti par les parents.

Dans la recherche de Norberg et Boman. (2011), le but est d’analyser la
relation entre la perte de contrdle par les parents et I'apparition de PTSS aprés
la fin du traitement. L’évaluation se déroule en deux temps, soit durant le
traitement (temps 1) et apres le traitement (temps 2). Au temps 1, la perte de
contrble est évaluée par the loss of control modul of the Parental Psychosocial
Distress-Cancer. Ensuite, les PTSS sont évalués au temps 2, par the Impact of
Events Scale-Revised. Les analyses sont menées séparément pour les meres
et les péeres. 55% des parents ont un sentiment de perte de contrble pour la
plupart des domaines évalués dont les principaux sont: les routines
guotidiennes, les préoccupations financiéres, les émotions personnelles et le
sens de lidentité. Cependant, le sentiment de contrdle sur la famille ou la
relation avec son partenaire sont percus avec moins de perte de contréle. Au
temps 2, les chercheurs constatent que les méres sont a risque de développer

des PTSS en lien avec les expériences de perte de contrdle. Effectivement,
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I'hypervigilance est associée avec sept des 10 items de I'évaluation. Ceux-ci
concernent le fait d'étre dérangé par le moindre événement (P<0.05),
'impression d’avoir moins de contrble sur sa famille (P<0.01) et sur ses
sentiments (P<0.05), d’avoir moins de contact avec son partenaire (P<0.01),
d’avoir des relations perturbées au sein de la famille (P<0.01) ainsi que d’avoir
des difficultés a garder une routine (P<0.05). Quant au symptédme d’intrusion, il
est relié uniquement avec I'impression de perte de contréle sur ses sentiments
(P<0.05) et la perturbation des relations familiales (P<0.01). Finalement,
'impression d’avoir moins de contrdle sur la famille est aussi reliée a I'évitement
(P<0.05). Concernant les péres, seules les routines quotidiennes ont une
relation significative avec le symptdéme d’intrusion (P<0.05). A la suite des
analyses de régression, une forte expérience de perte de contréle au temps 1,
pour les meéres, prédit des niveaux plus élevés d’intrusion (P<0.01) et
d’hypervigilance (P<0.001) au temps 2. De plus, lorsque les parents
remplissent ensemble les questionnaires, le résultat pour I'hypervigilance est
similaire. Assurément, une influence et une dépendance se font alors entre les

deux partenaires.

5.3 Facteurs protecteurs de stress

5.3.1 Soutien apporté aux parents

Des 14 études analysées, six traitent du soutien professionnel ou social apporté

aux parents.

Tout d’abord, deux recherches concernent I'importance du soutien social
apporté aux parents, incluant la famille et les amis, I'employeur ainsi que le
systéme d’éducation de I'enfant comme facteur protecteur du stress. D’aprés
Schweitzer et al. (2012), le soutien recu par les parents se définit comme une
partie saillante de leur expérience. Tout d’abord, le soutien familial et des amis
est positif. Puis, ceux qui bénéficient d’'une flexibilit¢ de la part de leur
employeur trouvent le cadre de travail bénéfigue. Concernant le systeme
d’éducation, les parents sont soulagés et rassurés car I'enfant n’est pas victime

de ses absences et il 'y a pas de grandes conséquences sur I'apprentissage ;
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il sera en mesure de poursuivre son cursus scolaire. Finalement, une personne
d’origine étrangére, se sentant auparavant différente et jugée, est acceptée et
recoit de I'aide aprés son diagnostic. Pour conclure, Sloper (2000) met en
évidence le soutien social comme facteur protecteur pour les méres au temps 1
(6 mois apres le diagnostic) (P<0.001) et au temps 2 (18 mois apres le

diagnostic) (P<0.01). Pour les peres, il est significatif au temps 2 (P<0.05).

Ensuite, trois études s’intéressent toujours a ce soutien pergu comme facteur
protégeant du stress, mais elles apportent un élément nouveau qui concerne le
soutien des professionnels. Les chercheurs, Norberg et Boman (2007),
affirment que le soutien percgu par les parents est important pour le maintien de
leur bien-étre psychologique. Or, le stress peut influencer la perception de la
disponibilité et la valeur du soutien social. Le but de cette recherche est donc
d’'investiguer les changements dans le soutien social percu par les parents
d’enfants atteint de cancer. Au temps 1 (6 premiers mois apés le diagnostic),
47% relevent un meilleur soutien. Ils le considérent plus pauvre au temps 2 (a
la fin du traitement) (P=0.004) car il y a une augmentation du sentiment
d’isolement ; les autres ne comprennent pas la situation (P=0.025). Aussi au
temps 2, une grande expérience de la déception sociale est marquée (P=0.034)
et les parents éprouvent de la difficulté a trouver de vrais amis (P=0.052). Par
ailleurs, 25% relévent une meilleure prise en charge au temps 2 et 27%
trouvent que le soutien est similaire aux deux temps. D’autres chercheurs,
Ward-Smith et al. (2005) relévent aussi I'importance du soutien des
professionnels. Durant les moments passés avec eux, les parents sont mis en
confiance, cela apporte un confort qui permet, en particulier a la mére, de se
séparer un peu de son enfant. L’article mentionne aussi que ces soignants sont
capables de prendre en charge des personnes en crise. Les parents mettent en
evidence différents types de soutien. Premierement, le soutien émotionnel qui
consiste a étre disponible et a I'écoute. Deuxiéemement, le soutien physique,
c’est I'aide dans la prise en charge des autres enfants et de I'enfant malade et
finalement, le soutien financier. Les personnes de soutien citées par les parents
sont la famille, les amis et les personnes de I'église. Finalement, les méres se
rendent compte a quel point elles sont fortes et sur qui elles peuvent vraiment

compter. La recherche de Chang et Wong (2006) appuie ces résultats.
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L’information donnée par les professionnels est primordiale pour les parents
afin de pouvoir prendre des décisions quant aux soins destinés a leur enfant.
Lorsque les parents sont dans l'incertitude, le soutien émotionnel apporté par
les soignants joue un role tres important. De plus, bien que certains apprécient
partager leur expérience avec des amis et proches, d’autres préférent la relater
a des parents ayant une situation similaire. Ceci est pergu comme une source

extrémement utile lors d’'un stade précoce de la maladie

Finalement, une recherche ajoute d’autres éléments significatifs par rapport au
soutien apporté par les professionnels de la santé. Lors de I'annonce du
diagnostic de cancer d’un enfant, les parents ont besoin d’étre reconnus
comme une personne dimportance. Effectivement, le soutien des
professionnels est considéeré comme essentiel. Lorsque les parents se sentent
bien informés, un sentiment de sécurité émerge en dépit de lincertitude ;
I'espoir est pris en charge. Ce dernier est renforcé lorsque les informations sur
le traitement et son efficacité sont positives. Néanmoins, ils comprennent que
les infirmiéres ne peuvent rien promettre. Les parents apprécient un cadre
calme et un rapport écrit des réponses aux questions complexes. S’ils sont
insatisfaits du soutien, leurs plaintes sont prises au sérieux. D’autres points
considérés comme importants par ceux-ci sont le fait de pouvoir téléphoner en
tout temps au service pour poser des questions ou de partager des expériences
avec d’autres parents ; des associations et des bénévoles sont mandatés et

des soirées sont organisées, elles aident et soulagent ! (Ringnér et al., 2011).

5.3.2 Adaptation des parents face a la maladie

Des 14 études retenues, quatre mentionnent des statrégies d’adaptation pour
faire face a la prise en charge de lI'enfant et s’adapter tout au long de la
maladie. Ces stratégies sont vraisemblablement trés utiles pour protéger les

parents des différents stresseurs.

L’étude de Chan et Wong (2006) consiste a comprendre quels sont les moyens
gue les parents chinois mettent en place pour faire face au diagnostic de cancer
de leur enfant. Apres une semaine suivant ce diagnostic, les participants sont

bY

confrontés a une « redéfinition cognitive », c’est une stratégie qui vise a
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percevoir la maladie de maniéere plus favorable, par exemple, en comparant la
maladie de I'enfant avec d’autres types de cancer ayant un pronostic moins
bon. De cette stratégie découle une « analyse logique », qui consiste a évaluer
les difficultés que I'enfant peut rencontrer et connaitre les informations relatives
a la maladie afin de prendre des décisions étape par étape. De plus, des
réaménagements des rbles dans la famille sont inéluctables, ceci afin d’en
maintenir l'intégrité. Face a la réalité, les parents acceptent la situation et
savent qu’ils ne peuvent la modifier. lls s’engagent alors pleinement dans les
soins de leur enfant. Selon la méme recherche, malgré tous les moments de
désespoir, pratiguement tous les participants trouvent des gains positifs a cette
expérience : I'enfant est plus mature et a I'écoute, la planification a long terme
est evitée afin de profiter du moment présent. De plus, les attentes envers le

malade sont amoindries.

Dans I'étude de Schweitzer et al. (2012), ils affirment que la maladie de leur
enfant inflige plusieurs exigences d’adaptation aux parents telles que les visites
incessantes a I’hoOpital, le suivi des progrés de I'enfant et la confrontation au
jargon médical. Par ces obligations, les parents deviennent actifs dans la lutte
contre la détresse pergue par la famille. Une méthode d’adaptation consiste a
se comparer aux autres et se sentir mieux loti qu’eux, cela donne aux parents
un sentiment d’enracinement du corps et de [l'esprit pour permettre
I’épanouissement. Le fait de ne pas penser a I'avance de ce qui peut se passer,
de vivre le moment présent et en quelque sorte de faire face a chaque situation
au moment ou elle se présente, constitue un style d’adaptation différent. Par
contre, I'élaboration d’objectifs ou de projets permet d’avancer. Une derniéere
aide est relative aux croyances religieuses et spirituelles. Toujours selon
Schweitzer et al. (2012), d’autres stratégies de coping sont mises en lumiére.
Premierement, les parents développent une nouvelle sensibilité qui permet
d’éviter de se soucier des problemes mineurs. Deuxiemement, ils prennent
conscience de la fragilité de la vie suite au diagnostic et, face a celle-ci, ils
évitent de remettre les choses au lendemain et considere, par exemple,
I'organisation des vacances comme importante. Troisiemement, une chose est
primordiale : maintenir une famille heureuse et en bonne santé! Finalement,

les familles trouvent du bonheur dans la simplicité. Cette recherche scientifique
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reléve aussi la valeur de I'optimisme et I'altruisme. En effet, des participants
affirment étre remplis de joie lorsque I'état de santé de I'enfant s’améliore,
parfois cela dépasse méme leurs espérances. Aussi, le développement de
sentiment de réciprocité provoque une volonté de remercier l'institution, par
exemple en faisant un don & une association soutenue par celle-ci. La
perception du cancer par les parents change et devient moins effrayante. Un
facteur protecteur se rapporte au sentiment d’étre actif dans la prise en charge
de son enfant. Il se crée par le désir de contrdler certains aspects des soins
comme : I'administration des médicaments ou la décision d’'une procédure ou

non.

Aussi, le style de vie est modifié, I'enfant ne peut par exemple plus se rendre a
son activité sportive ou a certaines activités scolaires (Ward-Smith et al., 2005).
Finalement, Sloper (2008) amene des stratégies de coping utilisées par les
parents pour diminuer le stress ; au temps 2 (18 mois apres le diagnostic), pour
les peres, I'adaptation orientée vers soi (P<0.05) et pour les meres au temps 1
(6 mois apres le diagnostic) et 2, 'adaptation orientée vers soi (P<0.001) et la

résolution de problémes (P<0.01).

6. Discussion

Cette revue de littérature avait pour but de comprendre et d’explorer le stress
vécu par les parents lorsque leur enfant est atteint d’'un cancer et de cibler ceux
qui sont les plus a risque, afin de leur prodiguer une prise en charge optimale.
Apres la sélection de 14 études pertinentes, la synthése des résultats a permis
de dégager des themes principaux qui sont les symptdomes de stress et leur
évolution, les facteurs amplifiant le stress ainsi que les facteurs protecteurs. En
effet, plusieurs recherches démontrent que les parents souffrent de symptémes
de stress aigu ainsi que de symptdmes de stress post-traumatique qui évoluent
au fil du temps. De ce fait, il est nécessaire d’identifier les facteurs amplifiant le
stress afin de pouvoir aider au mieux les parents dans cette épreuve ainsi
qgu’identifier les facteurs protecteurs qui peuvent étre renforcés ; ils constituent

ainsi des ressources pour les parents. Ces facteurs ont été regroupés sous
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différents themes. Grace a tous ces €éléments, la prise en charge infirmiéere peut
étre améliorée. Afin d’élaborer la discussion, les cadres de référence sont mis

en lien avec les différentes thématiques.

6.1 Discussion des résultats

Les symptomes de stress

Selon McCarthy et al. (2012), les criteres pour ’ASD sont remplis par prés de la
moitié des parents ayant un enfant diagnostiqué du cancer, récemment. En
effet, le DSM-IV-TR (2003) affirme que le stress aigu apparait durant les
semaines qui suivent I'événement traumatique. Ces symptémes doivent étre
présents au moins deux jours, mais ne peuvent excéder une période de plus
d’'un mois. Par ailleurs, les recherches relévent, finalement, que peu de parents
développent un état de stress post-traumatique (McCarthy et al., 2012 et
Patino-Fernandez et al., 2008). Par contre, ce stress post-traumatique au sens
du DSM-IV-TR peut se développer a la suite d’'un facteur traumatisant, comme
dans cette revue de littérature, I'annonce d’un diagnostic menacant la vie. Les
parents sont souvent confrontés a différents symptdbmes présents dans ce
stress, cependant le tableau symptomatique n’est pas complet, ainsi le
diagnostic d’état de stress post-traumatique ne peut étre formulé. Néanmoins,
McCarthy et al. (2012) affirment que la présence de symptémes de stress aigu
dans les premiers mois apres le diagnostic prédit un niveau de stress plus élevée
par la suite. Donc, les professionnels de la santé se doivent d’y étre attentifs

des le départ.

Les symptdbmes relevés dans les recherches sont exprimés différemment que
ceux de I'état des connaissances provenant du DSM-IV-TR. Ceux mentionnés
dans les études sont I'hypervigilance, I'évitement ainsi que l'intrusion qui sont
rencontrés par certains parents tout au long de la maladie de leur enfant et
méme au-dela, lors de la rémission. Selon, Norberg et Boman (2008), le
symptéme principal retrouvé dans les trois premiers mois est l'intrusion. D’aprés
le DSM-IV-TR, il consiste a revivre 'événement ; la personne est habitée par

des souvenirs, elle fait des réves répétitifs ou peut encore souffrir de troubles
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du sommeil. Ce symptdme est présent durant les premieres phases de la
maladie car les parents sont sans cesse confrontés a la maladie et au monde
hospitalier durant cette période. Il peut se passer plusieurs mois, voire années
avant que des symptomes de stress post-traumatique apparaissent.

Détresse psychologique des parents et de la famille

Tout d’abord les parents sont confrontés au diagnostic de cancer de leur enfant
et le sentiment présent varie du choc a la tristesse (Schweitzer et al., 2012). En
effet, selon Onnis (1988), il s’agit d’'une crise qui induit une incertitude quant a
son évolution ainsi que de nombreuses possibilités de développement
(Rougeul, 2003). Or, cette crise n’évolue pas toujours favorablement mais peut
parfois entrainer une pathologie. Selon Ausloos (1983), la crise se répercute
particuliéerement sur le systéme familial provoquant une rupture de I’équilibre.
Dans cette revue de littérature, la crise est de type situationnelle car elle est
provoquée par un événement déclenchant (Rougeul, 2003). De plus, de par ce
choc, les parents deviennent incapables dintégrer les informations des
soignants et afin de préserver leur intégrité, ils peuvent se détacher de leur
enfant. (Ringnér et al., 2011). Effectivement, le DSM-IV-TR (2003) parle d’'une

anesthésie émotionnelle.

Ensuite, selon Sloper (2000), plusieurs facteurs sont relevés comme étant des
facteurs pouvant contribuer a la détresse familiale, tels qu'une mauvaise
cohésion familiale et un manque d’efficacité pour gérer la maladie. De ce fait,
de nombreuses modifications au sein du systéme familial sont réalisées afin
d’en maintenir son intégrité, d’aprés Chan et Wong (2006). Les auteurs
affirment que I'ensemble du fonctionnement familial est mis a mal suite a une
grave maladie. En effet, tous les membres sont influencés par l'attitude de
chacun et une redéfinition des réles est inévitable ; c’est un processus de

désorganisation-réorganisation constant (Vannotti & Célis-Gennart, 2002).

Puis, différentes recherches scientifiques mentionnent que les traits d’anxiété
présents chez les parents avant la maladie sont susceptibles d’engendrer un
plus haut niveau de stress (McCarthy et al., 2012 et Norberg et al., 2012 et

Patino-Fernandez et al., 2008). D’autre part, lors du diagnostic, Norberg et

42



Boman (2008), révélent que le niveau d’anxiété et de dépression est
immanquablement élevé. En effet, Pauzé (1995), confirme ces faits. Il parle
d’'un mal-étre et d’'une anxiété engendrés par linstabilité de la situation ainsi
que la perte de repéres (Rougeul, 2003). De plus, le mot « cancer » est associé
a la mort et les parents ne peuvent se projeter vers le futur, ceci di notamment
aux rechutes, aux nombreuses hospitalisations ou a la douleur, ce qui

augmente leur détresse (McCarthy et al., 2012).

Finalement, afin de cibler la prise en soins selon les différents types de familles,
un outil de dépistage des facteurs de risques psychosociaux est élaboré, il
s’agit du PAT. Les auteurs Kazak et al. (2003) utilisent cet outil et classent les
familles dans différents groupes: les familles universelles qui sont les
majoritaires et celles qui s’adaptent le mieux au traumatisme, les familles

sélectionnées et les familles cibles.

Aspects socio-démographiques

Le principal facteur amplifiant le stress des parents concernant les aspects
socio-démographiques relevés dans plusieurs études est le probléme d’emploi
impliquant souvent des soucis financiers. Certains parents sont contraints de
quitter leur emploi ou doivent effectuer une demande de congé, ce qui constitue
une source de stress supplémentaire (Chan & Wong, 2006). Effectivement,
selon Pauzé (1995), une crise est présente lorsque le déséquilibre est créé par
des perturbations réelles ou percues, ce qui entraine une augmentation du
malaise et des difficultés a développer des mécanismes d’adaptation (Rougeul,
2003). D’autres parents disent poursuivre leur activité lucrative uniquement
lorsque leur employeur est souple, relate Ward-Smith et al. (2005). Par ailleurs,
d’autres aspects socio-démographiques entrent en compte dans le stress: le
genre féminin, 'age des parents, le statut marital ou encore le statut d’étranger.
Ces facteurs peuvent avoir une influence sur le stress lorsqu’ils sont considérés
indépendamment les uns des autres, cependant ils ne sont pas significatifs
dans I'évolution du stress (McCarthy et al., 2012 et Patino-Fernandez et al.,
2008).
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Univers des soins

Certains facteurs amplifiant le stress des parents sont en lien direct avec I'état
de santé de I'enfant, par exemple un mauvais pronostic, un traitement intense
ou encore le décés de I'enfant (Norberg et al., 2012). De plus, selon McCarthy
et al. (2011), le type de cancer peut influencer le niveau de stress. Par exemple,
le diagnostic de tumeur cérébrale est effrayant pour les parents, car il constitue

une partie de la neurochirurgie.

Le cadre de référence des attitudes infirmiéres selon I'approche humaniste de
Carl Rogers est retenu, il met la personne au centre et tend vers son
actualisation. Cependant, plusieurs recherches démontrent que les parents se
sentent abandonnés face a l'information regue par les professionnels et la
communication est pergue comme une source de frustration (Ringnér et al.,
2011 et Ward-Smith et al., 2005). Selon Bioy et Maquet (2007), les attitudes
des soignants sont primordiales car « c’est l'interaction entre les attitudes du
praticien et ceux du patient qui va déterminer si ce dernier se sent en confiance,
ecouté, libre de dire son probléme et ce qu’il est » (p.49). lls insistent aussi sur
limportance de I'écoute thérapeutique. De ce fait, le monde intérieur des
parents peut étre exploré. Aussi, un regard particulier se porte sur les émotions
et le vécu de la personne, I'auteur parle d’empathie. Un écart entre la théorie et
les résultats des articles est présent. Effectivement, comme mentionné
auparavant, les besoins des parents ne sont pas toujours pris en considération
et ils sont obligés d’harceler le personnel soignant ou de faire des recherches
par eux-mémes afin d’obtenir des informations, ce qui peut augmenter leur
détresse. La coordination entre les professionnels n’est elle aussi pas toujours

assurée.

Evénements de vie traumatiques passés et perte de contrble

prédisant des symptémes de stress post-traumatique

L’hypervigilance est le symptdme post-traumatique significatif en lien avec les
événements de vie traumatiques passeés et le sentiment de perte de controle
des parents. Effectivement, ce symptbme s’associe a de nombreux items de

I’échelle d’évaluation utilisée dans l'article concernant le sentiment de perte de
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contrdle. Les parents bénéficient de moins de temps pour eux et doivent se
rendre constamment a I’hépital. Aussi, ceux-ci ne se sentent plus responsables
des soins prodigués a I'enfant et sont contraints a une redéfinition de leur réle.
Par ailleurs, leur routine quotidienne est modifiée et il suffit d'une moindre
chose pour les perturber. Tous ces éléments sont des marqueurs de la perte de
contrdle engendrée a la suite du diagnostic (Norberg & Boman, 2011). De plus,
des réactions parentales plus intenses sont identifiées lorsqu’ils ont déja vécu
d’autres événements de vie traumatiques. Par ailleurs, 'annonce de diagnostic
de cancer d’'un enfant se différencie d’autres TLE de par son issue inconnue,
c’est pourquoi les parents sont plus a risque de développer ce symptome
d’hypervigilance : trouble du sommeil, irritabilité, difficulté de concentration
(Boman et al., 2013). La littérature affirme que I'hypervigilance est courante
dans le stress post-traumatique et se caractérise par une irritabilité, une
difficulté & se concentrer ainsi que des réactions exagerees de sursauts (DSM-
IV-TR, 2003). Concernant le symptéme d’intrusion, il est moins révélateur dans
les deux facteurs amplifiants. Or, dans les premieres phases de la maladie, il
est inévitablement présent. Les parents se rendent souvent a I’hdpital et sont
confrontés sans cesse a la maladie, l'intrusion est donc répétée. Les
chercheurs relevent que les meres sont a risque de développer un plus haut
niveau de stress. En effet, la société leur donne le réle de responsable de leur
enfant et lors de maladie, malgré une modification des roles, ceux-ci prennent
une plus grande importance. Les chercheurs remarquent qu’'une influence et
une dépendance se créent entre les deux partenaires lors de la maladie. Le
niveau de stress étant plus élevé chez les meres, ceux-ci deviennent égaux
lorsque les parents remplissent les questionnaires ensemble (Boman et al.,
2013 et Norberg & Boman, 2011).

Soutien apporté aux parents

Selon Ringnér et al. (2011), les parents considerent le soutien recu comme une
partie primordiale de leur expérience. Tout d’abord, comme ils sont amenés a
« vivre » a I'hépital, ils sont en relation constante avec le personnel soignant et
attendent de lui un grand soutien. lls considérent celui-ci comme extrémement

utile lorsqu’ils se sentent intégrés et acteurs de la prise en soins de leur enfant.
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De plus, le personnel de santé peut prendre en charge des personnes en crise,
qui selon Pauzé (1995), crée une instabilité et un déséquilibre engendrant un
mal-étre et une anxiété (Rougeul, 2003). Dans de telles situations, I'approche
humaniste de Carl Rogers peut diriger les attitudes adoptées par les infirmieres.
Ce cadre de référence se centre directement sur la personne concernée et
répond a ses besoins par une écoute attentive (Bioy & Maquet, 2007). Pour
cela, les infirmiéres se doivent de leur apporter I'information nécessaire a la
compréhension de la maladie et de son évolution. La sécurité des parents est
assurée lorsque leurs remarques et demandes sont prises en compte et que
I’hopital leur offre une disponibilité en tout temps. Aussi, les parents sont
valorisés lorsqu’ils peuvent prendre des décisions en toute connaissance de
cause, ce qui augmente leur estime de soi. Selon Rogers (1942), il s’agit de
’acceptation inconditionnelle. Par ailleurs, lors de moments difficiles, les
parents ressentent le besoin d’un soutien émotionnel par les professionnels. Ils
doivent alors se centrer sur leurs émotions et ressentis avec une attitude
empathique. D’autres attitudes telles que le non-jugement et la congruence
favorisent une relation d’aide optimale. (Bioy & Maquet, 2007). De plus,
Toscani (2006) incite les soignants a étre des « tuteurs de résilience », ce qui

peut aider les parents a vivre avec ce traumatisme en lui donnant du sens.

De plus, pour augmenter la confiance des parents, la Casita de Vanistendael et
Lecompte (2000) affirment que la personne doit se sentir acceptée afin de
consolider les fondements de la maison qui menent a la résilience (Buick,
2006). Aussi, ces fondements se créent a partir du soutien par la famille et les
amis notamment. Les résultats montrent que ces personnes apportent du
réconfort aux familles. Néanmoins, parfois, durant I'évolution de la maladie, ils
se sentent isolés et ressentent une déception sociale (Norberg & Boman,
2007). Par ailleurs, selon Chan et Wong (2006), les parents d’enfants
cancéreux apprécient spécialement avoir des discussions avec d’autres ayant
une expérience similaire. En effet, ceux-ci sont souvent plus a méme de
comprendre leur situation et les parents peuvent étre rassurés de savoir qu’ils
vivent des périodes semblables. Toujours selon Vanistendael et Lecompte

(2000), lorsque la base de la Casita est solide, une construction de sens peut

46



s’effectuer dans une telle expérience traumatique. Ainsi, le chemin de la

résilience peut débuter.

Adaptation des parents face a la maladie

La majorité des parents accéde spontanément a ses ressources d’adaptation
afin de gérer au mieux la maladie de son enfant. Il s’agit selon Lazarus et
Folkman (1984) de «I'ensemble des efforts cognitifs et comportementaux
destinés a maitriser, a réduire ou a tolérer les exigences internes ou externes
qui menacent ou dépassent les ressources d'un individu» (Paulhan &
Bourgeois, 1998, p.40). Les parents sont contraints d’accepter la réalité et
sachant qu’ils ne peuvent la modifier, ils s’engagent activement dans les soins a
I'enfant. Selon la littérature, lorsqu’une personne subit un traumatisme, celle-ci
ne demeure pas passive mais tente de la surmonter (Paulhan & Bourgeois,
1998). Plusieurs études relévent différentes méthodes d’adaptation adoptées
par les parents. Ces méthodes, selon Lazarus et Folkman (1984) se classent
sous deux différents types : le coping centré sur le probleme et le coping centré
sur I’émotion, a ceux-ci s’ajoute la recherche de soutien social (Paulhan &
Bourgeois, 1998). Ainsi, les études relévent différentes méthodes d’adaptation.
Tout d’abord, celles centrées sur le probleme telles que I'analyse logique de la
situation, les réaménagements de roles, le sentiment d’étre actif et de contrdler
certains aspects des soins et la résolution de problémes. Puis, le coping centré
sur I'’émotion tient une place prépondérante. Effectivement, les parents parlent
d’'une redéfinition cognitive et se comparent avec d’autres parents qui seraient
moins bien lotis qu’eux. Aussi, ils sont plus sensibles au bonheur dans la
simplicité et profitent du moment présent ; ils prennent conscience de la fragilité
de la vie et évitent de remettre les choses au lendemain. Les parents qui
arrivent a développer des méthodes d’adaptation orientées vers soi résistent
mieux au stress. De plus, la croyance religieuse et spirituelle est aussi aidante.
Le but ultime des parents est de « maintenir une famille heureuse et en bonne
santé ! ». (Chan & Wong, 2006 et Schweitzer et al., 2012).

Lorsque les parents développent de bonnes stratégies de coping et arrivent a
faire face a la maladie, ils peuvent alors devenir résilients ; c’est-a-dire résister

puis dépasser les épreuves en « vivant heureux quand méme » (Manciaux &
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Tomkiewicz, 2000). Les résultats montrent que les parents trouvent des gains
positifs a I'expérience du cancer, comme la maturité de I'enfant ou le fait de
profiter du moment présent (Chan & Wong, 2006). Aussi, ils font de nombreux
apprentissages afin de diminuer leur détresse, comme le langage médical ou le
suivi de la maladie ce qui les aménent & avoir une vision moins négative du mot
« cancer » (Schweitzer et al.,, 2012). Par la résilience, la prise en charge
soignante se focalise sur les ressources et les forces ainsi que la maniére de

les utiliser plutdt que sur les faiblesses (Manciaux, 2001).

Conclusion de la discussion

Le stress induit chez les parents aprés I'annonce de diagnostic d’'un cancer de
leur enfant se manifeste par plusieurs symptdémes principaux qui sont
I’hypervigilance, I'intrusion et I'évitement. Plusieurs études les mettent en avant
et suivent leur évolution tout au long de la maladie. Ceux-ci peuvent parfois
conduire a un état de stress post-traumatique. Pour élaborer la discussion de
ces symptdmes, les concepts de stress et de crise aident a la compréhension et
a lanalyse. Ensuite, des facteurs peuvent amplifier ces symptdomes et
bouleverser l'unité entiere de la famille, tout comme certains facteurs
contribuent a les amoindrir, telles des stratégies de coping. Ces facteurs
protecteurs, lorsqu’ils sont suffisamment présents, aident a la résilience. Aussi,
les attitudes de Carl Rogers aident a cette analyse et donnent des pistes sur la

posture que les soignants peuvent adopter.

6.2 Regard critique sur les études sélectionnées

Apres de nombreuses recherches effectuées sur PubMed, 14 études sont
retenues. En effet, un nombre plus grand de résumés d’articles est Iu,
cependant ils ne concernent pas directement la question de recherche. Pour
examiner les articles présents dans la revue, une grille d’analyse est utilisée en
fonction du devis. Puis, un tableau de synthése permet d’en visualiser les
éléments importants. Des recherches scientifiques retenues, 10 sont de types

guantitatifs. Ce devis s’intéresse plus particulierement aux symptémes de
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stress présents chez les parents ainsi que leur évolution, aussi certains facteurs
amplifiant ce stress sont relevés. De plus, ce type de devis rend la lecture des
résultats plus difficile, de par ses nombreux chiffres et analyses multiples.
Cependant, seulement 4 études sont de types qualitatifs car les chercheurs se
sont encore peu penchés sur ce type de devis concernant ce théme. Celles-ci
correspondent plutdt a la mise en évidence de facteurs protecteurs. En vue du
théme de la revue de littérature étoffée, un nombre plus conséquent d’études

gualitatives était attendu.

La dénomination des symptdmes de stress, dans la littérature, tant dans I'état
aigu, comme le détachement ou I'absence de réponse émotionnelle, que dans
I'état post-traumatique, comme un sentiment de désespoir ou d’horreur, est
différente qu’au sein des articles scientifiques. Dans ces derniers, ils se
nomment toujours intrusion, évitement et hypervigilance. Néanmoins,
’'association entre les termes peut-étre faite et confirme les résultats des
recherches. Ce fait apparait notamment dans I’étude de Patino-Fernandez et al.
(2008), Norberg et Boman (2008) ou McCarthy et al. (2012).

Les meres sont représentées majoritairement dans les échantillons, d’ailleurs
I'étude de Ward-Smith et al. (2005) s’intéresse uniquement a celles-ci. En effet,
elles occupent souvent la place prépondérante aux cotés de I'enfant et de plus
il existe de plus en plus de familles monoparentales. Or, Sloper (2000) relate
gue les peres se retrouvent en partie seuls. Lors des hospitalisations, puisque
la mére accompagne généralement I'enfant, le pére se sent mis a I'écart et

moins considéré par les professionnels de la santé.

Dans I'étude de Chan et Wong (2006), les chercheurs s’adressent a des
parents chinois et tentent d’observer les moyens mis en place pour faire face au
cancer de leur enfant. Ces stratégies d’adaptation peuvent étre transférées
dans d’autres populations, par exemple occidentales, mais en tenant compte de
la singularité de chaque personne. C’est pourquoi les infirmiéres doivent

prendre conscience qu'il existe certaines différences culturelles.

Les 14 études sont écrites en anglais, ce qui est au départ un frein dans la
compréhension. Par la suite, comme les termes et les buts des recherches

concernent le méme sujet, les textes sont analysés plus aisément.
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La démarche de chaque recherche est de qualité car elle suit les régles d’'un
article scientifique. En effet, la présence de l'introduction, de la méthode, des
résultats et de la discussion est présente et rend la compréhension des études
plus facile. De plus, les critéres d’inclusion et d’exclusion sont respectés. Par
exemple, deux recherches sont exclues de par leur ancienneté et un autre
concerne davantage la détresse de l'enfant que des parents. De plus,
I'approbation éthique d’'une commission est recue par I’ensemble des études
analysées et 12 études mentionnent le consentement écrit par les parents. Cela
montre que les chercheurs ont de la rigueur dans le déroulement de

I'intervention.

Douze études se déroulent dans la derniere décennie, ce qui donne une fiabilité
des résultats et montre que ce theme demande de constantes actualisations.
Concernant les deux autres études, elles sont élaborées en 2000 et 2003, elles

sont dont moins récentes mais sont retenues de par leur pertinence.

Les études ont lieu dans différents pays : en Europe (Suéde et Angleterre), en
Australie, en Amérique du Nord (Philadelphie et Kansas) et finalement en Asie
(Chine). Puisque sept d’entre-elles se déroulent en Europe, une application des
résultats dans la pratique serait envisageable en Suisse, par exemple. De plus,
la diversité culturelle présente dans nos contrées obligent les infirmieres a étre
sensibiliser a cet état de faits et ainsi a prodiguer une prise en charge adaptée

et personnalisée selon le lieu d’origine du patient.

6.3 Limites du travail de Bachelor

Premierement, une limite de cette revue de littérature concerne les auteurs des
articles scientifiques. Idéalement, pour la pertinence des résultats, il serait
nécessaire que chaque étude provienne de chercheurs différents. Néanmoins,
Norberg et Boman sont les rédacteurs de trois recherches et I'on retrouve
Norberg parmi d’autres auteurs dans un article. Boman participe également,

avec d’autres, dans une derniére recherche.

Deuxiemement, le theme concernant les différents états de stress est parfois

difficile a différencier au sein des articles et d’en faire I’association avec les
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symptémes du stress. Les études étant majoritairement de types quantitatifs, la
compréhension est d’autant plus entravée, car les résultats sont présentés sous
forme de paragraphes chiffrés ou par différents types d’analyses. Tout au long
de la rédaction de cette revue, ces termes ont intérrogé a plusieurs reprises les
auteures et des ajustements grace a la littérature ont sans cesse été effectués.

Finalement, ce travail constitue la premiére revue de littérature effectuée par les
auteures. Les criteres méthodologiques sont suivis de maniére rigoureuse mais
il est probable que certains aspects soient réalisés avec moins d’exactitude. Au
début du cheminement, beaucoup d’interrogations laissent les auteures dans le
flou et les obligent a tester des méthodologies, puis au fur et a mesure de
lavancée de la revue, le processus devient plus concret et les aident dans

I’élaboration du travail.

6.4 Réponse ala question de recherche

Répondre a la question, « A la lumiére de I'expérience des parents, comment
vivent-ils le stress induit par le cancer de leur enfant, dés l'annonce du
diagnostic ? » n’est pas chose facile. Effectivement, 'expérience du stress est

singuliere a chaque personne.

e Le stress est vécu différemment selon les valeurs et les besoins de

chaque personne.

e La plupart des parents souffre de symptémes de stress tout au long de la

maladie, a diverses intensités.

e Le degré de stress varie selon les facteurs amplifiant celui-ci ainsi que

les protecteurs de chacun.

e Le soutien est relevé comme primordial par les parents et il les aide dans

le gestion de la détresse.
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7. Interventions et recommandations pour la pratique

Les études retenues pour cette revue de littérature traitant des symptémes de
stress ainsi que des facteurs amplifiant et protecteurs de celui-ci ne se limitent
pas seulement a les décrire. En effet, les chercheurs aménent dans toutes les
recherches de multiples interventions infirmieres et implications pour la
pratique. Plusieurs articles mettent I'accent sur le fait qu’il faille identifier les
familles a risque dés le diagnostic afin de personnaliser la prise en charge
infirmiére, notamment dans I'étude de Sloper (2000) et Patino-Fernandez et al.
(2008).

Différentes recommandations pour la pratique infirmiére ressortent des études
retenues dans la revue de littérature et sont susceptibles d’aider les parents et

la prise en charge dans cette expérience.

De maniere générale

e En vue de la nature individuelle du stress, il est important de I'évaluer et
d’en tenir compte constamment lors de la prise en charge infirmiere afin

gue celle-ci soit personnalisée.

e Afin que la prise en charge soit ciblée sur les besoins des parents, les

interventions découlent des valeurs de ceux-ci.

e Les infirmiéres se doivent d’étre attentives tant a la détresse des péres

gue celle des meres.

e Les infirmiéres doivent tenir compte des différences culturelles et adapter

la prise en charge adéquatement.

Identification des parents vulnérables

e Un recueil de données traitant principalement des expériences de vie
doit étre effectué au début de la prise en charge afin de cibler les
besoins des membres de la famille. Par exemple, par une enquéte

psychosociale, les parents vulnérables sont identifiés et ainsi les
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professionnels peuvent mieux les accompagner durant la maladie,

notamment dans les moments critiques.

Il est primordial d’identifier les familles a risque dés le début, notamment
celles avec des traits d’anxiété, qui ne trouveront pas forcément leurs
propres stratégies d’adaptation, ce qui permet aux infirmiéres une prise
en charge optimale. De plus, les professionnels doivent inclure les
parents dans la prise en soins quotidienne de leur enfant afin que ceux-ci

se sentent responsables et ainsi éviter le sentiment de perte de contréle.

Afin que les interventions psychosociales soient adaptées, les infirmiéres
ont la responsabilité d’'identifier et de comprendre les différents facteurs
de risque induisant une détresse chez les parents. Aussi, elles ne
doivent pas se focaliser uniquement sur les cognitions mais aussi sur

I'anxiété ainsi que les relations dans le systéme familial.

Le PAT permet d’identifier précocément les familles a risques
psychosociaux afin de leur offrir des prestations ciblées. De ce fait, le
travail en interdisciplinarité est indispensable malgré qu’il engendre des
colts élevés. Cet outil peut aussi faciliter la communication entre ses
différents intervenants. Par ailleurs, un temps doit étre consacré aux
prestations préventives, telles que le conseil de famille, le lien avec les
eécoles, la procédure de détresse ainsi que les ressources
communautaires. Bien que certaines familles soient évaluées comme
étant a bas risque, le soutien psychologique ne doit pas étre négligé,

méme s’il est moins intensif.

Des outils permettent d’évaluer les facteurs de risque de stress chez les
parents, ils sont regroupés sous le terme de «trousse médicale de

stress post-traumatique ».

Soutien apporté aux parents

Il est important que les professionnels comprennent les réactions des

parents et tentent de répondre a leurs besoins dés le diagnostic.
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Les infirmiéres ont pour réle d’apporter un soutien affectif, une écoute

ainsi que des conseils, ce qui augmente la confiance des parents.

L’annonce du diagnostic de cancer d’'un enfant est un moment de choc
pour les parents, un soutien émotionnel et informationnel par les
soignants doit donc prendre une place prépondérante, ce qui leur permet
de s’ajuster et de se responsabiliser quant a la prise en charge. A ce
moment-la, I'information donnée doit étre claire et simple et souvent
méme, répétée. Des documents écrits peuvent étre fournis aux parents
afin d’aider a la compréhension. Toutes ces ressources leur permettent
de « faire sens » a leur situation. Par la suite, les infirmiéres, étant en
présence directe et permanente avec la famille, doivent apporter un
enseignement quant au jargon médical, aux reformulations des propos
du médecin ou encore a des informations pratiques, comme le logement
a I'hépital. Ce soutien est permanent tout au long de la maladie et
s’adapte aux parents. De plus, des réunions entre les professionnels
doivent étre réalisées afin que les parents ne doivent pas sans cesse

répéter les faits nouveaux.

Les infirmiéres peuvent diriger les parents vers des programmes
d’interventions présents dans certaines unités, par exemple, Survivre au

cancer avec un programme d’intervention compétent.

Les professionnels peuvent proposer aux parents des structures
annexes, comme I'assistance aux taches ménageres ou le soutien

pratique.

La présence de professionnels spécialisés en santé mentale est une

ressource dans les unités de pédiatrie oncologique.

Les services de soins doivent étre disponibles pour les parents tout au

long de la maladie, et méme au-dela.

Un traitement pharmacologique, lorsqu’il est associé a des interventions

psychologiques peut soutenir les parents dans leur détresse.
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7.1 Perspectives pour le futur

Tout d’abord, la présence de recherches de type qualitative fait défaut, comme
mentionné auparavant. De ce fait, pour les recherches ultérieures, les
chercheurs utilisant ce type de devis pourraient se pencher davantage sur le
vécu méme des parents, plutdt que de s'intéresser principalement a des
données quantitatives. De plus une distiction entre le stress aigu ainsi que le
stress post-traumatique en lien avec les symptdbmes devrait étre mieux

explicitée par les chercheurs.

Ensuite, afin que la généralisation soit vraiment réelle, les auteurs pourraient
considérer un échantillon plus conséquent. De plus, il serait bénéfique que les
parents proviennent de différents milieux et donc de comprendre les différences
entre les systémes familiaux et les valeurs de chacun. Aussi, la diversité des
institutions est importante afin de visualiser les prises en charge. De ce fait, les

lecteurs peuvent imaginer les résultats comme plus probants.

Finalement, pour les recherches futures, il serait judicieux de tenir compte
davantage des péeres dans le vécu du stress, car ceux-ci sont parfois mis a
I’écart. Effectivement, les méres ont souvent le réle de responsable de leur
enfant, 'accompagnent en tout temps et de ce fait les infirmiéres y sont plus
attentives. A long terme, le bien-étre du pere est remis en questions (Sloper,
2000).
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Conclusion

Ce travail qui porte sur le stress des parents d’enfants diagnostiqués de cancer
avait pour but de comprendre, d’explorer et de décrire ce stress vécu par les
parents et d’'identifier les facteurs amplifiant celui-ci ainsi que les facteurs qui le
protegent. A la suite de l'analyse des résultats probants, nous avons pu

dégager les themes principaux relatifs au stress des parents.

Les parents subissent un immense traumatisme au moment du diagnostic de
cancer de leur enfant. Dés ce moment-la, leur état psychologique fluctue au
travers des étapes de la maladie. De nombreux parents développent des
symptomes de stress, principalement I'’hypervigilance, l'intrusion ainsi que
I’'évitement dont I'apparition peut étre en lien avec les différents facteurs
amplifiants relevés dans les résultats. Cependant, bien que les parents
présentent certains symptomes de stress post-traumatique, seulement une
partie d’entre eux sont susceptibles de développer un état de stress post-
traumatique. Concernant les facteurs protecteurs du stress, les études nous ont
démontré que le soutien sous toutes ses formes tient une place prépondérante
pour le bien-étre des familles. Les parents relevent que l'information regue et
’'accompagnement offert par les professionnels de la santé sont prioritaires et

renforcent la confiance.

Cette revue de littérature nous a permis, tout d’abord, de développer des
connaissances sur le vécu du stress des parents lors d’'une maladie cancéreuse
de leur enfant. Puis, des pistes d’actions divergentes utiles pour la pratique
infirmiére ainsi que pour notre future vie professionnelle sont mises en
évidence. Pour les recherches ultérieures, apres avoir intégré les difféerentes
composantes du stress, il serait utile de se pencher plus particulierement sur

les besoins et les attentes des parents.

Finalement, une telle expérience amene a de multiples adaptations dans le
systéme familial ainsi qu’une grande énergie de la part de chacun afin de
surmonter ce traumatisme et de faire face a la détresse. Ainsi, les parents
accordent une grande importance a « maintenir une famille heureuse et en

bonne santé » (Schweitzer et al., 2012).
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Annexe 2 : Stratégies de recherche

Stratégie 1:
«Neoplasms» and «Stress, Disorders, Traumatic, Acute» and «Parents» and
«Child»
Résultats: 3: 2 retenus
e Predictors of acute and posttraumatic stress symptoms in parent
following their child's cancer diagnosis.

e Acute stress in parents of children newly diagnosed with cancer

Stratégie 2:
«Anxiety» and «Parent-Child Relations» and «Neoplasms»
Résultats: 27: 1 retenu
e Parent distress in childhood cancer : a comparative evaluation of

posttraumatic stress symptoms, depression and anxiety

Stratégie 3:
«Stress, Disorders, Post-traumatic» and «Neoplasms» and «Child» and
«Parents»
Résultats: 46: 1 retenu + 2 retenus (related citations)
e Impact of prior traumatic life events on parental early stage reactions
following a child’s cancer
o Related citations: 2 retenus
= Objective and subjective factors as predictors of
posttraumatic stress symptoms in parents of children with
cancer — a longitudinal study
= Mothers and fathers of children with cancer : loss of control

during treatment and posttraumatic stress at later follow-up

Stratégie 4:
«Adaptation, Psychological» and «Parents» and «Child» and «Neoplasms»
Résultats: 202: 2 retenus + 2 retenus (related citations)
e Measuring psychosocial risk in families caring for a child with cancer : the
psychosocial Assessment tool (pas retenu)

63



o Related citations : 1 retenu
= Identifying psychosocial risk indicative of subsequent
resource use in families of newly diagnosed pediatric
oncology patients.
e Parental experience of childhood cancer using Interpretative
Phenomenological Analysis
e The qualitative experience of Chinese parents with children diagnosed
with cancer
e Predictors and mediators of psychological adjustment in mothers of
children newly diagnosed with cancer (pas retenu)
o Related citations : 1 retenu
= Predictors of distress in parents of children with cancer : a

prospective study

Stratégie 5:
«Stress, Psychological» and «Risk Factors» and «Leukemia»
Résultats: 7: 1 retenu
e Factors related to the psychological well-being of parents of children with

leukemia in China

Stratégie 6:
«Qualitative Research» and «Parents» and «Neoplasms» and «Parent-Child
Relations»
Résultats: 26: 1 retenu
e Having a child diagnosed with cancer: an assessment of values from the

mother's viewpoint

Stratégie 7:
«Parents» and «Qualitative Research» and «Child» and «Neoplasms»
Résultats: 68: 1 retenu

e Parental Experiences of Information Within Pediatric Oncology
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Stratégie 8:
«Depression» and «Parents» and «Neoplasms» and «Social Support»
Résultats: 10: 1 retenu

e Parents' perceptions of support when a child has cancer: a longitudinal

perspective.
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Annexe 3 : Grilles d’analyse des recherches

a. Tableau synthése des recherches
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parents of children
newly diagnosed

diagnostiqué cancéreux. Un
ensemble de prédicateurs sont

enfants de

Philadelphie. Les

with cancer évalués. parents ont tous
signé un
consentement
éclairé.
Kazak et al. 2003 Philadeph | Etude L’objectif cette étude est d’identifier | Les participants L’ « Institutional
Identifying ie guantitative, le niveau de risque de détresse concernent 125 Review Board
Psychosocial Risk prospective. psychosociale chez les familles parents d’enfants (IRB) » donne
Indicative of d’enfants nouvellement nouvellement son approbation
Subsequent diagnostiqués avec le cancer. diagnostiqués de pour la
Resource Use in D’autres objectifs consistent a cancer. Les enfants recheche. Tous
Families of Newly examiner les facteurs de risques sont agés de 2 mois a | les participants
Diagnosed Pediatric psychosociaux, le changement de 19 ans donnent leur
Oncology Patients I'état des risques au fil du temps et L’étude comporte consentement
la prédiction de l'utilisation des 82.4% de méres éclairé par écrit.
ressources psychosociales au cours | (103), 12% de peres
des premiers mois de traitement (15) et 1.6% de
grands-meres
Boman, Kjallander, | 2013 Suéde Etude Le but principal de la recherche est L’échantillon L’étude a été
Eksbord et Becker guantitative, d’examiner la relation entre les comporte 169 approuvée par le
Impact of prior descriptive expériences de vie, surtout parents : 97 mamans | Regional Ethics
traumatic life events corrélationnell | traumatiques et la sévérité des et 72 papas de 103 Committee.
on parental early e. réactions de stress chez les parents | enfants qui sont
stage reactions qui ont un enfant avec un nouveau nouvellement
following a child’s diagnostic potentiellement fatal. Il diagnostiqués
cancer s’agit plus précisément d’étudier la cancereux.
maniére dont la survenance
d’événements traumatiques prédit la
sévérité des PTSS
Norberg et Boman 2011 Suéde Etude L’étude s’intéresse a la mesure dans | L’échantillon contient | L’étude est
Mothers and fathers guantitative, laquelle la perte de contrble 62 parents dont 36 approuvee par le
of children with descriptive, parentale prédirait la survenue de meres et 26 peres comité d’éthique
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cancer : loss of
control during

longitudinale,
corrélationnell

symptémes de PTSS apreés la fin du
traitement.

régional et les
parents ont

treatment and e. rempli un
posttraumatic stress consentement

at later follow-up éclairé

Norberg, Pdder, 2012 Suéde Etude Le but de I'étude est d'analyser les 224 parents ont L’approbation
Ljungman et Von guantitative, facteurs objectifs et subjectifs participé a 6 éthique est
Essen longitudinale pouvant prédire la survenu de PTSS | évaluations et obtenue par des
Objective and chez des parents d'enfants atteints 174 parents ont comités
subjective factors as de cancer, un an apres la fin du participé a toutes les | d’éthique locaux.
predictors of post- traitement réussi. évaluations Le consentement
traumatic stress oral est
symptoms in demandé a
parents of children chaque

with cancer: a participant.
longitudinal study

Norberg et Boman 2008 Suéde Etude L’objectif de I'étude est d’évaluer et | 474 parents ont Le consentement
Parent distress in guantitative, comparer les symptémes de stress participé a I'étude éclairé est
childhood cancer: A analytique post-traumatique, d’excitation dont 266 meres et obtenu par tous
comparative transversale (hyperéveil) et de détresse (anxiété | 208 péres les participants.
evaluation of et dépression) chez les parents L’étude est
posttraumatic stress d’enfant atteint de cancer. approuvée par
symptoms, le comité
depressionand d’éthique local.
anxiety

Schweitzer, Griffiths | 2012 Australie | Etude Le but est d’explorer 'expérience L’échantillon se Etude approuvée
et Yates qualitative, des parents qui ont un enfant atteint | compose de 9 familles | par le comité
Parental experience phénoménolog | d’'une maladie qui menace la vie, et | dont 9 mamans et 2 éthique de la

of childhood cancer ique, d’expliquer les changements qui papas recherche
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using Interpretative interprétative. | peuvent survenir au fil du temps qui humaine de
Phenomenological influencent leur expérience I'hépital puis par
Analysis. le comité éthique
de l'université.
Tous les
participants ont
recu un
consentement
éclairé
Ringnér, Jansson et | 2011 Suéde Etude Le but est de décrire les expériences | 14 parents, dont 10 L’étude est
Graneheim qualitative, des parents dans 'acquisition et meres et 4 péres ont | approuvée par
Parental mixte I'utilisation de I'information pour participé a cette étude | 'examen éthique
experiences of connaitre la maladie de leur enfant régional. Le
information within consentement
pediatric oncology. éclairé est
obtenu par tous
les participants.
Norberg et Boman 2007 Suede Etude L’objectif est d’investiguer les L’échantillon contient | L’étude est
Parents' perceptions guantitative, changements dans le support social | 51 parents dont 29 approuveée par le
of support when a longitudinale, subjectivement percu chez les meres et 22 péres comité d’éthique
child has cancer. prospective parents d’enfant atteint de caner local.
McCarthy, Ashley, 2012 Australie | Etude Le but est de décrire la trajectoire 220 parents ont Le consentement
Lee et Anderson guantitative, des symptbmes du stress aigu et participé dont 135 éclairé est
Predictors of acute longitudinale des symptébmes du PTSD chez les meres et 85 péres obtenu par les

and posttraumatic
stress symptoms in
parents following
their child’s cancer

diagnosis.

parents dont I'enfant vient d’étre
diagnostiqué cancéreux et
d’examiner les prédicteurs de stress
aigu et les symptdémes du PTSD a
long terme et les variables
psychosociales

participants.
L’étude est
approuvée par le
comité de
recherches
éthiques
humaines de
I'hopital.
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Chan et Wong 2006 Chine Etude L’objectif est de comprendre quels L’échantillon se Approbation
The qualitative qualitative, moyens les parents chinois mettent | compose de 9 familles | éthique est
experience of phénoménolog | en place pour faire face au dont 1 pére et 8 obtenue par
Chinese parents ique diagnostic de cancer de leur enfant | meres luniversité. Le
with children consentement
diagnosed of éclairé est
cancer. obtenu par tous
les participants.
Ward-Smith, Kirk, 2005 Kansas Etude Le but de cette étude est d’explorer | L’échantillon se L’approbation du
Hetherington et (Etats- qualitative, I'expérience des méres qui ont un compose de 9 meres | consell
Hubble, Having a Unis) descriptive, enfant diagnostiqué de cancer. qui ont entre 25 et 25 | d’administration

Child Diagnosed
With Cancer: An
Assessment of

Values From the

Mother’s Viewpoint.

phénoménolog
ique

ans.

de la section
oncologie/hémat
ologie est
obtenue. Les
participants
donnent leur
consentement
écrit.
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b. Tableau récapitulatif des résultats selon les différents themes

Vivian et Lou
(2006)

Sloper (2000) X X X X

Patino-Fernandez
et al. (2008)

Kazak et al.
(2003)

Boman,
Kjallander,
Eksbord et

Becker (2013)

Norberg et
Boman (2011)

Norberg, Poder,
Ljungman et Von
Essen (2012)
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Norberg et
Boman (2008)

Schweitzer,
Griffiths et Yates
(2012)

Ringnér, Jansson
et Graneheim
(2011)

Norberg et
Boman (2007)

McCarthy,
Ashley, Lee et
Anderson (2012)

Chan et Wong
(2006)

Ward-Smith, Kirk,
Hetherington et
Hubble (2005)
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lére

grille d’analyse

Références de l'article analysé:

c. Grilles d’analyse des 14 études retenues

Vivian, W.Q. & Lou PhD. (2006). Factors related to the psychological well-being of parents of children with leukemia in China. Journal of

psychosocial oncology, 24, 75-88.

Etude quantitative

Aspects du | Questions Oui Non | Peu | Argumentation a I’'aide de connaissances (cours et article lui-méme) méthodologiques
rapport clair* | et scientifiques
Titre -Permet-il de saisir le | X Les chercheurs désirent s'intéresser au bien-étre psychologique des parents d'enfants atteint
probléme de recherche ? de leucémie en Chine
Résumé -Contient-il les principales | X L'étude examine les facteurs liés au bien-étre psychologique des parents d’enfant atteint de
parties de la recherche (par leucémie en Chine. 31 parents ont participé a l'enquéte par des questionnaires d'auto-
ex., lintroduction, le cadre évaluation. lls ont été recrutés dans 2 hépitaux a Shanghai. L'étude examine 3 aspects
théorique, la méthodologie, différents: la maladie en lien avec les variables démographiques, les variables
etc.)? démographiques des parents, et les méthodes de coping des parents. Les résultats montrent
que les parents sont a risque de détresse psychologique lorsque la situation financiére est
insatisfaisante et lorsque les approches de coping ne viennent pas d'eux-mémes
Introduction | -Le probléme de recherche | X Le but de I'étude est d'évaluer I'adaptation des parents d'enfant atteint de cancer a Shanghai.
Enoncé du | est-il énoncé clairement ?
probléme
Recension -Résume-t-elle les | X La leucémie est le type de cancer infantile le plus courant en Chine. Le protocole de
des écrits connaissances sur les traitement est conforme aux normes mondiales. Le taux de survie & 5 ans est de 75%. La

variables étudiées ?

maladie engendre un grand impact, nhotamment psychosocial sur les parents. Plusieurs
études ont montré que les parents éprouvent un niveau de stress élevé aprés l'annonce du
diagnostic et certains deviennent vulnérables a la détresse psychologique.
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Cadre
théorique ou
conceptuel

-Les principales théories et
concepts sont-ils définis ?

Ajustements des parents: il existe deux modéles (modele d'adaptation de stress et
d'handicap de Wallander et Varni et le stress transactionnel de Thompson et le modéle de
coping) pour intégrer les variables dans la compréhension de I'adaptation des familles ayant
un enfant cancéreux. lls émettent tous deux I'hypotheése que le coping est une variable clé de
I'ajustement des familles. Etant donné que ces deux modeéles sont compliqués en termes de
définition et des mesures utilisées, aucune étude a tester I'ensemble des modéles mais se
sont portés sur plusieurs parametres.

Cette étude c'est alors concentrée sur deux paramétres comme hypotheése : il y a une relation
significative entre les caractéristiques des enfants, les caractéristiques des parents, les
aspects culturels et le bien-étre psychologique des parents.

Hypotheses

-Les hypothéses sont-elles
clairement formulées ?

Les chercheurs émettent I'hypothése qu'il y a une relation significative entre les
caractéristiques des enfants, les caractéristiques des parents et les aspects culturels et le
bien-étre psychologique des parents.

-Découlent-elles de ['état
des connaissances
(théories et recherches
antérieures ?

Caractéristiques des enfants : les résultats d'études antérieures ont montré que I'age, le
sexe, le type de diagnostic et I'adaptation des parent ne sont pas significatifs. Cependant en
Chine, d'aprés la culture de « préférence du garcon », il serait intéressant d'explorer la
relation sexe et adaptation parentale.

Caractéristiques des parents : Certaines études ont montré que les femmes, les parents
sans emploi et les méthodes de coping qui ne viennent pas d'eux-mémes sont plus
vulnérables a des problémes émotionnels.

Stratégies d'adaptation des parents : diverses stratégies ont été rapportées chez les
parents d'enfants atteints de cancer, notamment ['utilisation des soins complémentaires, la
compliance au traitement, la «ventilation » de I'émotion, les conseils d'expert et I'espoir
d'attente de résultats positifs.

Il n‘existe pas un consensus quant a la facon de catégoriser les stratégies d'adaptation a
cause de la nature des facteurs de stress ainsi que le contexte socioculturel. Trois principaux
facteurs de stress ont été mis en évidence : le traitement de la maladie, les soins quotidiens
de l'enfant et les auto-soins.

Méthodes
Devis de
recherche

-Le devis de recherche est-
il décrit ?

Devis : Etude quantitative descriptive

Population
et contexte

-La description de
I’échantillon est-elle
suffisamment détaillée ?

Les parents sont recrutés dans deux centres hospitaliers de Shanghai.

Critére d'inclusion : diagnostic établi par des médecins, il doit y avoir une période courte de
traitement (2 & 4 semaines), I'enfant ne doit pas étre en phase terminale.

Critére d'exclusion : la présence d'autres maladies chroniques comme un retard mental.
Echantillon : Au total, 31 parents ont participé a I'étude : 23 méres, 7 péres et 1 grand-pére
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(considéré comme pere). La moyenne d'age est de 34 ans. La majorité ont recu
I'enseignement secondaire. Leurs enfants ont entre 1 et 17 ans avec une moyenne de 6.5
ans.

-La taille de [I'échantillon
est-elle  adéquate  par
rapport au contexte de la
recherche ?

Les chercheurs parlent d'un petit échantillon.

Collecte des
données et
mesures

-Les instruments de
collecte des données sont-
ils décrits ?

Des questionnaires structurés ont été utilisés. Il se compose de 3 parties : les informations
personnelles des parents et enfants (sexe, &age, occupation, niveau d'éducation,
appartenance religieuse, perception du niveau de satisfaction de la situation financiére, durée
du temps depuis le diagnostic et diagnostic de leur enfant), les adaptations des parents et le
bien étre psychologique des parents.

A Adaptation des parents : Trois mesures utilisés dans des études antérieures ont été
impliqué pour développés le PCI :

o Coping axé sur le traitement (regard positif, consulter le médecin, ...)
o Coping orienté vers soi (ne pas trop penser, libérer les émotions,...)
o Coping axé sur le quotidien des soins (essayer des méthodes alternatives, parlé
a d'autres personnes, maitrise de soi en face de I'enfant, ...)
Les participants doivent indiquer leur fréquence d'utilisation d'une stratégie d'adaptation sur
une échelle a 5 points de « jamais » a « toujours »

A Bien-étre psychologique des parents : La version chinoise du questionnaire sur |'état
de santé générale (GHQ) a été utilisée comme indicateur du bien-étre psychologique
des parents. Ce questionnaire est utilisé dans différentes cultures et a été traduit de
I'anglais. Les participants doivent évaluer la fréquence relative a l'apparition d'un
symptdme ou d'un comportement sur une échelle de quatre points allant de jamais,
rarement, parfois a toujours.

La fiahilité de ces deux évaluations est satisfaisante comme indiqué par le coefficient alpha
de Cronbach.

Déroulement
de 'étude

-La procédure de recherche
est-elle décrite ?

-A-t-on pris les mesures
appropriées afin de
préserver les droits des
participants (éthique) ?

-L'étude s'est déroulée de mi-avril a fin juin 2002. Des questionnaires structurés sont donnés
a 31 parents par des infirmiéres qui ont été formées sur la facon de mener une enquéte par
guestionnaire. Parce qu'il n'existe pas d'échelle pour évaluer les mesures d'adaptation des
parents, un travail préliminaire a été fait pour réaliser I'inventaire d'adaptation parentale (PCI)
-L'approbation des hépitaux et le consentement des participants ont été obtenus.
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Résultats Des analyses statistiques | X Une analyse descriptive préliminaire a été effectuée sur les variables de mesure des
Traitement ont-elles été entreprises stratégies d'adaptation et sur I'état de bien étre psychologique des parents. Une analyse de
des données | pour répondre a chacune régression hiérarchique a ensuite été calculée pour explorer l'importance des prédicateurs
des hypothéses ? pour le bien étre psychologique.
Présentation | -Les  résultats  sont-ils | x -Le bien-étre psychologique des parents : les participants ont obtenus un score moyen de
des résultats | présentés de maniére claire 39.8 avec un écart type de 15.6 sur le GHQ. Les symptdbmes mis en évidence sont
(commentaires, tableaux, principalement liés au sommeil, I'anxiété et dans une moindre mesure la dépression. Lorsque
graphiques, etc.) ? la personne présente au moins 6 symptdémes, elle est considérée comme personne a risque
d'une détresse psychologique. 68% des participants en ont présenté plus de 6. Les méres
sont légerement plus vulnérables que les péres mais pas statistiquement significatif (p>0.05)
-Facteurs liés au bien-étre psychologique des parents :

A Dans le modele 1, seules les variables socio.démographiques sont corrélés
Iégérement a modérément a la détresse psychologique des parents.

A Dans le modéele 2, lié a la maladie et a la démographie (genre) : les caractéristiques
de I'enfant sont corrélés Iégerement & modérément a la détresse psychologique des
parents.

A Dans le modele 3, les variables de méthodes d'adaptation ont été testé pour savoir si
elles ont une contribution unique sur le bien étre psychologique des parents.

Les résultats indiquent que les variables sociodémographiques, le sexe des parents, le
niveau d'éducation et le niveau de satisfaction de la situation financiére contribuent a une
détresse psychologique et explique 55% de la variabilité dans le modéle 1. Au modele 2, le
diagnostic et le sexe de l'enfant ont été ajoutés, ce qui n'a pas augmenté le pourcentage de
variabilité. Par contre, dans le modéle 3, le fait d'ajouter la variable orienté sur l'auto-
adaptation a augmenté le pourcentage a 82%. Dans ce méme temps, le sexe des parents, le
niveau d'éducation est devenu insignifiant. En somme, les facteurs de risque de détresse
psychologigue ont été percus comme la situation financiére insatisfaisante (P<0.05) et le fait
de ne pas utiliser des approches d'adaptation orienté vers soi (P<0.05).
Aspects du | Questions oui Non | Peu | Argumentation a I’aide de connaissances (cours et article lui-méme) méthodologiques
rapport clair* | et scientifiques
Discussion | -Les principaux résultats | x Environ les 2/3 des participants sont jugés a risque de détresse psychologique, ce qui est en
Intégration sont-ils interprétés a partir accord avec les études précédentes. Les résultats des analyses montrent que les parents qui
de la théorie | du cadre théorique et percoivent leur situation financiére insatisfaisante et qui n'utilisent pas des méthodes
et des | conceptuel, ainsi que des d'adaptation orientées vers soi sont plus vulnérables & une détresse psychologique. Compte
concepts recherches antérieures ? tenu de la variable financiére, ce résultat est cohérent avec la littérature dans le sens ou le

niveau de revenu plus faible est parfois associé a la morbidité psychiatriqgue. Cependant cette
grande variable, s'explique par le fait que les co(ts financiers du traitement a Shanghai sont
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extrémement exigeants et stressants. Dans cette étude, le sexe de I'enfant et le diagnostic ne
sont pas significativement associés au bien étre psychologique des parents. |l est intéressant
de noter que chaque type de stress, de stratégies cognitivo-affectives et comportementales
semblent jouer un réle combiné et non d'agir seules discretement.

-Les chercheurs abordent-
ils la question de Ila
généralisation des
conclusions ?

Les résultats de cette étude appuient I'idée que le bien étre psychologique des parent est lié
aux effets conjugués de leurs facteurs personnels et d'adaptation.

-les chercheurs rendent-ils
compte des limites de
I’'étude ?

Les limites ne sont pas explicites. Cependant, ils parlent d'un petit échantillon. C'est une
étude qui se déroule dans un contexte socio-culturel particulier, caractérisé par des familles a
un seul enfant, le manque de ressources financieres et des services sociaux sous-
développés.

Cependant, les facteurs de risque de détresse psychologique peuvent étre généralisés a
d'autres familles de ce méme type.

Perspectives
futures

-Les chercheurs traitent-ils
des conséquences de
'étude sur la pratique
clinique et sur les travaux
de recherche a venir ?

Il est urgent de mettre en place une politique de santé (assurance privée) et des mécanismes
de financement pour les enfants atteints d'une maladie grave en Chine. Avec les efforts
conjoints des professionnels de la santé, les parents et la société, la qualité de vie des
enfants atteints de leucémie et leurs parents pourraient étre améliorée. Considérant que
I'intervention psychologique est efficace lorsqu'elle est combinée avec un traitement
pharmacologique en termes de réduction du stress parental, les stratégies d'adaptation axée
sur l'auto-soin pourraient étre considérées comme un axe d'intervention. Cependant, les
parents ont tendances a penser qu'il n'est pas nécessaire de recevoir des services étant
donné que ce sont leurs enfants qui sont malades. Les études ont aussi montré que les
infirmiéres ont de la difficulté a communiquer avec les parents, elles oscillent entre
I'engagement, I'évitement et le sentiment de perte et de deuil.

Questions
générales
Présentation

-L’article est-il bien écrit,
bien structuré et
suffisamment détaillé pour
se préter a une analyse
critigue minutieuse ?

L'article suit les régles d'une étude scientifique. Il est écrit en anglais et utilise un vocabulaire
professionnel.

Evaluation
globale

-L’étude procure-t-elle des
résultats probants
susceptibles d'étre utilisés
dans la pratique infirmiere
ou de se révéler utiles pour

L'étude met en lumiére des facteurs pouvant contribuer aux stress psychologique des parents
d'enfant atteint de cancer. Bien que I'étude se déroule dans un Pays avec un contexte socio-
culturel particulier, nous pouvons nous attendre que les familles de 'occident qui ont un bas
revenu et qui n'ont que peu de stratégies d'adaptation centré sur eux-mémes peuvent étre
vulnérables a la détresse psychologique
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la discipline infirmiére ?
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2éme

grille d’analyse

Références de I'article analysé :

Sloper, P. (2000). Predictors of Distress in Parents of Children With Cancer: A Prospective Study. Journal of Pediatric Psychology,

25, 79-91.

Etude quantitative

Aspects du | Questions oui Non | Peu Argumentation a I'aide de connaissances (cours et article lui-méme)
rapport clair* méthodologiques et scientifiques
Titre -Permet-il de saisir le Le titre permet de donner directement une idée de ce qui va se trouver dans la recherche.
probleme de recherche ? Celle-ci concerne les prédicteurs de stress des parents qui ont un enfant avec le cancer.
C’est une étude prospective.
Résumé -Contient-il les principales Le résumé contient toutes les parties principales de la recherche, de maniéere succincte. Il

parties de la recherche (par
ex., l'introduction, le cadre
théorique, la méthodologie,
etc.)?

s’agit de l'objectif, la méthode, les résultats et la conclusion. Pour ce qui ait de la
discussion, elle n’est pas mentionnée dans le résumé.

L’objectif de I'étude est d’'investiguer le niveau de stress psychosocial des parents qui ont
un enfant avec le cancer et la relation entre le stress, les mesures de variables de la
maladie, I'’évaluation, les ressources psychosociales et les stratégies de coping.

Des questionnaires sont remplis par 68 méres et 58 péres, a 6 mois puis a 18 mois aprés
le diagnostic.

Un haut niveau de stress pour 51% des meres et 40% des peres sont apparents au deux
temps, avec peu de changement au fil du temps. Pour les mamans, les prédicteurs de
stress sont leur évaluation de la tension de la maladie, leur propre capacité a y faire face
ainsi que la cohésion de la famille. Pour les papas, le probléme de I'emploi et le nombre
d’admissions a I’hopital de leur enfant sont signifiants.

Le fait que le stress dur longtemps, il est important d’'identifier les risques dés le début et
de trouver les bons supports. Des implications pour la recherche sont aussi mentionnées.

Introduction

-Le probléme de recherche

Cette étude veut investiguer le niveau de stress paternel et maternel, 6 mois aprés le

Enoncé du est-il énoncé clairement ? diagnostic, puis 18 mois aprés, ainsi que les facteurs de prédiction qui augmentent ou

probléeme diminuent le niveau de stress. Une sélection de variables est utilisée pour mesurer les
risques et la résistance, particulierement par le modéle de stress et de coping.

Recension -Résume-t-elle les Beaucoup d’études montrent que le stress des parents qui ont un enfant souffrant d’'un
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des écrits

connaissances sur les
variables étudiées ?

cancer est trés haut, cela des le diagnostic ainsi que durant les stades du traitement, et
persiste souvent pendant plusieurs années. Les sources du stress varient et un certain
nombre de stresseurs sont identifiés. |l est démontré que de longs traitements et de
longues et réguliéres hospitalisations augmentent le niveau de stress des parents. Le
fardeau des soins peut aussi causer des probléemes d’emploi pour les parents, ainsi que
des problemes financiers. Une grande tension régne dans la famille et celle-ci doit vivre
avec beaucoup de stresseurs dépendant ou indépendants de la maladie. Puis, lorsque le
traitement est accompli, les parents vivent dans la crainte de la rechute. C’est pourquoi,
on décele beaucoup de symptémes de stress post-traumatique dans les années qui
suivent le traitement du cancer.

Cependant, tous les parents ne subissent pas de stress intense, mais certains facteurs de
risque jouent un grand réle. Par exemple, des études montrent qu’il y a des associations
entre le stress aprés le traitement et I'évaluation de l'intensité du traitement, la durée et
les traits d’anxiété présents au préalable chez les parents. Le systéme familial est aussi
important pour I'ajustement a long terme. Les différences entre péres et méres ne sont
pas vraiment concluantes. Les études tentent aussi d’analyser les associations qu’il y a
entre certains facteurs de risque et le niveau de stress durant et aprés la maladie, chez
les méres et les péres. Il est aussi démontré que le modéle de transaction du stress, de
Lazarus et Folkman est utile pour de telles situations. En effet, il montre le réle de
I’évaluation individuelle des stresseurs potentiels, la disponibilité et I'utilisation de
matériaux et les ressources personnelles et sociales. Tout ceci influence les résultats des
événements stressants. Une étude montre le développement d'un modéle pour les
familles qui s’occupent d’'un enfant avec une maladie chronique. Il délimite trois catégories
de facteurs de risque : les paramétres d’invalidité, le fonctionnement de dépendance et
les stresseurs psychosociaux. Puis, les facteurs de résistance sont définis dans trois
catégories : les facteurs interpersonnels (personnalité et motivation), les facteurs
socioécologiques (environnement familial et support social) et les facteurs de
transformation du stress (évaluation cognitive et stratégies de coping). Les principaux
résultats relevés sont : les facteurs socioéconomiques, la variabilité des personnalités,
I'environnement familial et le support social. Le plus important reste la perception
individuelle de ces facteurs.

Un grand travail est nécessaire pour investiguer le réle de ces facteurs de risque dans le
stress des parents, a différentes étapes de la maladie et du traitement, afin d’offrir des
interventions pour prévenir et réduire le stress.

Il est difficile de réaliser des études sur les effets de modération pour deux raisons. Tout
d’abord, les statistiques reposent sur de petits échantillons. Puis, définir les populations a
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haut et a bas risques est difficile. Il est préférable de distinguer quelles sont les personnes
qui montrent un bon ajustement ou un pauvre ajustement qui peuvent amener a des
informations et interventions utiles.

Cadre
théorique ou
conceptuel

-Les principales théories et
concepts sont-ils définis ?

Le concept central du stress suite au diagnostic de cancer de I'enfant est clairemnt défini.
Tout au long de lintroduction, I'auteur fait appel a des recherches antérieures traitant du
stress, des facteurs de risques en relation avec ce stress. Le principal theme est donc
celui présent dans notre theme : le stress des parents.

Hypotheses

-Les hypothéeses sont-elles
clairement formulées ?

Oui, les hypothéses sont clairement définies et apparentes.

1. Les parents avec beaucoup de facteurs de risques comme les longues et
fréquentes hospitalisations, la rechute, les effets négatifs sur I'emploi et les
finances de la famille et plus de stress dans leur vie montrent un niveau de stress
plus haut.

2. Des hauts niveaux de stress aux temps 1 et 2 sont significativement liés a
I’évaluation au temps 1, les ressources et les stratégies de coping qui se
retrouvent au temps 2. Le haut niveau de détresse est lié a I'évaluation du haut
niveau de tension venant de la maladie et peu d’auto-efficacité dans le traitement
de la maladie, peu de ressources familiales et sociales ainsi qu'une plus grande
utilisation des émotions que des recherches de stratégies de coping.

3. Les ressources psychosociales sont un facteur de risque significatif du stress,
indépendamment des effets des facteurs de risque.

-Découlent-elles de I'état
des connaissances
(théories et recherches
antérieures ?

Oui, les hypothéses découlent de I'état des connaissances. Elles parlent de différents
facteurs de risques qui peuvent contribuer & augmenter ou a diminuer le stress des
parents. Dans I'état des connaissances, a plusieurs reprises, les facteurs de risque sont
relatés en tant qu'élément trés important a prendre en considération pour offrir des
interventions efficaces.

Méthodes
Devis de
recherche

-Le devis de recherche est-
il décrit ?

Les interviews sont analysés par des méthodes qualitatives afin d’identifier les thémes et
les catégories que reflétent les perceptions des parents. Les résultats sont reportés, mais
les thémes des interviews apparaissent dans la discussion pour illuminer les résultats de
I'analyse qui est-elle, quantitative.

Devis : C’est une étude quantitative mixte.

Population
et contexte

-La description de
I’échantillon est-elle
suffisamment détaillée ?

L'étude repose sur le recrutement de parents d’enfants avec le cancer venant de 5
hépitaux dans le nord de I’Angleterre. Les familles avec un enfant diagnostiqué dans les 6
mois précédents sont retenues.

Echantillon : 99 familles acceptent de prendre part a I’étude au temps 1, puis au temps 2,
70 des 80 familles de survivant y prennent part. Les enfants ont entre 9 mois et 18 ans et
il s'agit de 46 garcons et 24 filles. Prés de la moitié des parents ont un emploi manuel
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alors que 'autre moitié non.

-La taille de I'échantillon
est-elle adéquate par
rapport au contexte de la
recherche ?

Le probleme est toujours de pouvoir généraliser des faits sur des échantillons
relativement petits. Il est possible de relever des facteurs de risques et des modeles et de
bons et de moins bons fonctionnement de famille, mais c’est difficilement généralisable en
vue de la petite centaine de parents retenus dans I'étude.

Collecte des
données et
mesures

-Les instruments de
collecte des données sont-
ils décrits ?

Pour évaluer le stress psychologique des parents, I'étude se base sur: the Malaise
Inventory, un format de 24 items, a répondre par oui ou non. Un résultat a 6 points et
plus indique un haut niveau de stress émotionnel. Pour relever les stresseurs potentiels,
des informations sont obtenus par I'entretien quant aux variables de la maladie, une
check-list de 42 items permet de relever les événements récents de vie (des 12 derniers
mois). Cet instrument permet alors de voir la perception individuelle de la tension que
provogue chaque expérience, sur un score de 10 points. Deux scores sont ainsi obtenus :
le nombre total d’événements de vie ainsi que la tension qu’ils provoquent. En ce qui
concerne les problémes d’emploi et de finances, ils sont discutés lors de l'interview avec
les parents. Ensuite, les relations familiales sont analysées par le Cohesion and
Expression subscales of the Family Environnment scale. Il s’agit de 9 items qui
donnent accés sur la perception des membres de leur fonctionnement de famille, par un
format de réponses vrai ou faux. Le support social parental est mesuré par le Support
Network Satisfaction Scale from the Social Support Resources Measure, la
satisfaction du support social montrant un meilleur ajustement au stress. Il existe 5 modes
de support : émotionnel, social, pratique, financier et guide/conseils. Quant au contrdle
par les parents, ils utilisent le Brief Locus of Control Scale. Il comporte 6 items, 3
reflétant l'intériorité et 3 reflétant I'extériorité, scores qui peuvent aller jusqu’'a 5. Un score
haut représente plus d’intériorité. Pour les variables de traitement du stress, cela
concerne tout d’abord I'évaluation parentale qui est calculé par le score de Thompson. Il
nous renseigne sur le stress de la maladie ainsi que l'efficacité de la relation par 4
thémes : le traitement avec un probléme médical de I'enfant et des symptdémes, le
maintien du bien-étre émotionnel de I'enfant, (pareil pour le parent), la préparation pour un
avenir incertain. Un autre item concerne le maintien du bien-&tre émotionnel des fréres et
sceurs. Le score de 1=pas de stress et le score de 10=beaucoup de stress, ainsi que leur
impression d’efficacité, score de 1=incertain de pouvoir le faire et le score de
10=complétement certain de pouvoir le faire. Ensuite, les stratégies de coping sont
mesurées au temps 1 par The Ways of Coping Questionnaire (Lazarus et Folkman), il
s'agit de 66 items qui représentent des actions qui peuvent étre utilisées dans des
situations de stress. Le répondant doit répondre chaque fois sur un score de 4, de
« jamais utilisé » a « utilisé et efficace ». Pour cette étude, les chercheurs retiennent
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principalement la méthode de Lazarus et Folkman qui consiste en 5 facteurs basé sur 50
items ; la résolution de problémes, I'auto-direction, le soutien a la recherche, un veceu
pieux et la distanciation. En addition a ces mesures, la version raccourcie du Marlowe-
Crowne Social Desirability Scale est utilisé par 10 items pour mesurer le biais de la
désirabilité sociale.

-Les variables a mesurer
sont-elles décrites et
opérationnalisées ?

Tout d’abord, les chercheurs mesurent le stress psychologique des parents. Puis, les
variables démographiques concernent la classe sociale et la composition familiale.
Ensuite, les stresseurs potentiels sont pris en compte et analysés. lls concernent tout
d’abord les variables de la maladie, comme le diagnostic, le nombre d’admissions a
I’hépital, le pronostic au temps 1, les rechutes entre le temps 1 et le temps 2. Les
événements de vie récents sont eux aussi mesurés. Puis, les problemes d’emploi et
financiers sont analysés. Les relations familiales sont elles-aussi analysées. Par la suite,
le support social des parents ainsi que le contrdle des parents est investigué par différents
supports. Puis, les variables de traitement du stress sont investiguées au temps 1, cela
concerne I'évaluation et les stratégies de coping. Dans cette étude, les parents doivent
répondre a des items qui concernent : le traitement et le stress causés par la maladie de
leur enfant. Finalement, I'étude repose en particulier sur la méthode de Lazarus et
Folkman par les 5 facteurs et en complément une échelle de désirabilité sociale est
utilisée.

Déroulement

-La procédure de recherche

Les chercheurs contactent les familles pour répondre a quelques questions et expliquer le

de I'étude est-elle décrite ? déroulement de I'étude ainsi que pour organiser une date pour une interview. Il s’agit
-A-t-on pris les mesures d’'une interview semi-dirigée basé sur la réaction des parents a la maladie, les effets sur la
appropriées afin de famille ainsi que les impressions des services. La majorité est réalisée a leur domicile. Les
préserver les droits des parents recoivent aussi des questionnaires par e-mail auxquels ils peuvent répondre
participants (éthique) ? avant I'entretien. Si ceux-ci sont d’accord, des détails sur le diagnostic, les admissions a
I’hépital et le pronostic peuvent étre obtenus par les consultants.
Ethique : I'étude est approuvée par le comité de recherche locale d’éthique pour les 5
hdpitaux concernés. Un consentement écrit est obtenu pour chaque famille participant a
I’étude.
Résultats Des analyses statistiques Score du Malaise Inventory : les scores indiquent un haut niveau de stabilité en ce qui
Traitement ont-elles été entreprises concerne les niveaux de stress au fil du temps. Pour les meres, 6.73 au temps 1 et 6.6 au

des données

pour répondre a chacune
des hypothéses ?

temps 2. Pour les péres, 5.09 au temps 1 et 5.29 au temps 2. Le temps 1 et 2 sont
r(67)=83 p<0.001 pour les méres et r(56)=70 p<0.001 pour les péres. Les parents ont des
valeurs moins élevées aux 2 temps. Les scores sont significatifs pour les conjoints au
temps 1, t(55)=2.14 p<0.05 mais pas au temps 2 t(55)=1.42.

Analyses bivariées : les probléemes d’emploi sont couramment rapporté sur le score
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Malaise des péres au temps 1 : F(2.54)=10.37 p<0.01. Il y a une différence significative
avec ceux qui n‘ont pas de problémes de travail. Pour les péres, le nombre d’admissions
a I'’hopital joue aussi un grand rOle dans le stress au temps 2, r(49)=40 p<0.05. Les
variables démographiques ne jouent quant a elles pas de relation significative. Ensuite,
pour les variables psychosociales : I'évaluation, les ressources et les stratégies de coping,
on y trouve des relations significatives avec le score d’évaluation pour les méres et les
peres aux 2 temps. Pour les meéres, les ressources et le soutien social, la cohésion de la
famille, I'expression et le contréle sont significatifs aux 2 temps. Alors que pour les péres,
c’est seulement au temps 2 que le soutien social et la cohésion de la famille deviennent
importants. L'utilisation des stratégies de coping et de résolution de problémes et
I'autogestion de I'adaptation ont un impact direct sur le stress aux 2 temps, alors que
pour les péres, seulement 'autogestion de I'adaptation entre en compte au temps 2.
L’analyse de régression multiple : Pour les méres : au temps 1, les variables signifiantes
sont I'’évaluation, la cohésion familiale, la satisfaction du soutien social, le contréle ainsi
que l'autogestion de I'adaptation. Puis au temps 2, il s’agit de I'évaluation, la cohésion
familiale et I'autogestion de I'adaptation. Des modéles similaires sont retrouvés au temps
1 et 2, on retrouve un haut niveau de stress qui est associé a des bas niveaux de
cohésion familiale et d’évaluation d’'une grande tension ainsi qu'un manque d’efficacité
pour gérer la maladie. Pour les péres: au temps 1, les principaux facteurs de stress sont
I’évaluation et les problémes d’emplois. Puis, au temps 2, ce sont le nombre d’admissions
a I'hopital, les événements de la vie de l'année précédente, la cohésion familiale,
I’évaluation ainsi que I'autogestion de I'adaptation.

Présentation | -Les résultats sont-ils X Oui, les résultats sont exprimés dans des paragraphes bien distincts, séparant chaque
des résultats | présentés de maniére claire théme. Des chiffres permettant de juger de la signification des valeurs sont présentés. De
(commentaires, tableaux, plus des tableaux reprennent les résultats.
graphiques, etc.) ?
Aspects du | Questions oui Non | Peu | Argumentation a l'aide de connaissances +++++++++++(cours et article lui-méme)
rapport clair* | méthodologiques et scientifiques
Discussion | -Les principaux résultats X Les résultats montrent qu’il y a peu de différence entre le temps 1 et le temps 2. En effet,
Intégration sont-ils interprétés a partir on remarqgue par les recherches antérieures aussi que les parents souffrent tout autant de
de la t