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Résumé francais (N = 161)

Apres avoir défini la notion de stress parental (SP), I’article rapporte les résultats de plusieurs
études sur les caractéristiques du SP en cas de cancer de I’enfant. La majorité des résultats
montre que cette pathologie induit des symptdmes de stress post traumatique (PTSS : post
traumatic stress symptoms) chez tous les parents, de méme que des trajectoires variables de
stress, entre I’annonce du diagnostic, le traitement et ses séquelles, la guérison/rémission,
voire les rechutes. Les facteurs responsables du SP, autres que D’atteinte elle-méme, sont
également envisagés en termes de perceptions parentales du traitement médical, dimensions
sociodémographiques et caractéristiques psychologiques des parents (comme 1’anxiété).
Enfin, différentes évaluations du SP sont recensées, puisqu’il existe des outils spécifiques au
cancer de I’enfant, toutefois aucune n’est encore disponible et validée en francais.

Cette revue plaide en faveur d’une évaluation systématique du SP en vue d’une meilleure
prise en charge de I’enfant atteint de cancer, au travers de I’amélioration du vécu de I’atteinte

par sa famille.
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Title: Measures of parental stress in case of pediatric cancer (short title: Measures of
parental stress)

Abstract

This paper aims firstly to introduce a definition of parental stress (PS) and to detail the criteria
of PS in case of pediatric cancers. Several reports have shown that pediatric cancers lead to
post-traumatic stress symptoms (PTSS) for all parents and induce stress trajectories
throughout diagnosis, treatment and recovery or relapse. Secondly, several predictors of SP
are presented, such as parent’s perceptions of children’s medical treatment, psychological
characteristics (e.g. anxiety) and sociodemographic factors. Lastly, several measures of PS are
reviewed, which underline the existence of specific tools aimed at evaluating PS in pediatric
cancers; however, the availability of a French version of these tools remains scarce.

This review advocates systematic measures of PS in order to provide better care for children

with cancer through the improvement of their family’s feelings about the injury.
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1. Qu’est- ce que le stress parental (SP) ? Pourquoi I’évaluer ?

L’enfant gravement malade est source de détresse psychologique pour les parents quand
I’atteinte, de type cancer, met sa vie en danger [1-5] méme si le pronostic vital est
actuellement bien meilleur qu’il y a quelques années. Le cancer de I’enfant implique une série
de stress distincts (par exemple : le diagnostic, des traitements invasifs, des hospitalisations)
pour I’enfant et ses parents et ce, pour plusieurs années.

Comme le mentionne le DSM V [6], la détresse psychologique® consécutive a un événement
traumatique ou stressant est variable. Méme si la notion de « stress parental » n’est plus
explicitement présente dans le DSM V, au contraire du DSM 1V, les troubles de « stress
aigu » comme ceux de « stress post traumatique » sont bien répertoriés. Les troubles aigus se
manifestent dans le mois qui suit le traumatisme. Leurs critéres sont des symptdmes
d’intrusion (comme la remémoration involontaire et récurrente de I’événement traumatique,
on parle aussi de reviviscence), une humeur négative, des symptdomes de dissociation (comme
les états seconds), I’évitement et les troubles de I’éveil (allant des troubles du sommeil a
I’hyper-vigilance souvent associée a des difficultés de concentration). Dans le cas des troubles
de stress post traumatique, on reléve également des altérations cognitives (comme 1’oubli
d’un des aspects du traumatisme).

Le stress est envisagé comme un processus en trois temps, qui démarre par I’occurrence d’un
stresseur (par exemple le diagnostic de maladie grave), suivi par son évaluation (par exemple
par le parent), qui va entrainer dans un troisieme temps les réactions de stress, classiquement
caractérisées par le doute, I’anxiété et possiblement, en cas d’atteinte sévere, de symptomes
de stress post-traumatique (PTSS). En cas de cancer de I’enfant, ce sont surtout les

manifestations parentales les plus visibles (réactions emotionnelles, dépression, sentiment

10On reléve que dans la littérature anglo-saxonne, « stress » et « détresse » sont souvent synonymes
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d’impuissance), en particulier aux moments critiques (diagnostic initial, traitement, mais aussi
rechutes), qui ont été d’abord identifiées [7,8].

On sait aujourd’hui que méme s’il est une réaction d’adaptation, le SP peut impacter le
développement cognitif et comportemental du parent [9] ou favoriser des symptémes anxieux
et dépressifs [1,8,10,11-13] et retentir sur le fonctionnement familial [14]. Le SP peut entraver
I’alliance thérapeutique en affectant les prises de décision liées au traitement [15]. 1l est donc
nécessaire de pouvoir évaluer ce stress spécifique, afin de maximiser I’efficacité de la prise en
charge de I’enfant au travers de I’amélioration du vécu de I’atteinte par sa famille. Une revue
récente de la base de données Cochrane a d’ailleurs montré que de toutes les maladies
chroniques? de I’enfant entrainant un SP, c’est pour le cancer que les interventions sont les

plus efficaces [16].

2. La trajectoire de SP en cas de cancer de I’enfant

Du fait de la récurrence des €pisodes traumatiques en cas de cancer chez 1’enfant, on peut
parler de « trajectoires de stress », ¢’est pourquoi les études sur le SP dans ce cas devraient
étre longitudinales autant que possible [8]. Le diagnostic de cancer chez I’enfant génére
généralement un SP intense qui se développe depuis ’annonce et peut persister jusqu’a
longtemps apres la rémission [8,11,17]. Les résultats d’une revue de 2003 montrent que de 10
a 30 % des parents manifestent encore des PTSS plusieurs années apres la guérison [17].
Pendant la phase de traitement, 68 % des meres et 57 % des peres souffriraient de PTSS [8].
La durée relativement longue de cette maladie, avec des traitements épisodiques (exerese) et
souvent répétitifs (radiothérapie, lignes de chimiothérapie), induit une trajectoire de stress non

lineaire [18]. Par exemple, le stress pourra se réactiver au moment d’une rechute, et étre plus

2Le SP est d’ailleurs souvent mesuré avec le méme outil pour des maladies chroniques telles que le cancer, le
diabéte ou la maladie de Crohn



important que lors de la premiére atteinte [12]. Il a été montré que 7 ans apres le diagnostic, le
SP est en lien avec les séquelles neuropsychologiques des enfants [19].

I1 faut toutefois noter que peu d’études se penchent sur le SP en cas de cancer avancé de
I’enfant, exceptée I’étude de Rosenberg & al., 2013, qui étudie les facteurs de la détresse
parentale générale [20] (voir § 4). Cette étude présente 1’intérét de mettre en relation la
détresse des parents, conscients du pronostic défavorable, avec leurs perceptions des prises en
charge (thérapeutiques ou palliatives) de leur enfant.

Cependant, la question de I’événement ayant fonction de stresseur se pose toujours : est-ce le
diagnostic (du cancer ou de la rechute) ou le traitement (long, répétitif et douloureux) qui est
facteur de stress ? On considére que la chronicité de la maladie, aussi bien en terme de
traitement que de possible rechute est vraisemblablement le stresseur responsable du SP [17].
Une ¢étude récente, portant sur des parents d’enfants qui viennent d’étre diagnostiqués, a
montré que c’est la détresse parentale qui occasionne les PTSS, celle-ci étant générée par

I’incertitude parentale quant a la gravité de 1’atteinte de 1’enfant [7].

3. Quels sont les facteurs du SP en cas de cancer chez I’enfant ?

Facteurs liés a la prise en charge médicale

Le SP est lié aux examens médicaux comme les IRM récurrentes que la famille redoute, soit
en termes d’inefficacité du traitement, soit de rechute. L’impact méme des traitements est un
facteur important du SP. Par exemple, les greffes de cellules souches, méme si elles sont
associees a une amélioration du pronostic vital, sont vécues par les parents comme une forme
d’agression en direction de leur enfant jugé comme vulnérable. La détresse parentale est aussi
tres liée a la perception que les parents ont de la douleur de I’enfant [20]. Plusieurs études

longitudinales ont par exemple mis en évidence d’une part, le lien entre les greffes de cellules



souches réalisées sur 1’enfant et 1’augmentation du SP évalué avant, pendant et apres le
traitement [21]. Ce stress perdurerait de 5 a 10 ans apres les greffes [22].

D’autre part, une des rares études qualitatives sur le SP a mis en évidence, en cas de greffe de
cellules souches, outre une grande détresse parentale, un lourd sentiment de culpabilité, des
difficultés dans le couple parental et une impossibilité, a partir du moment ou la greffe a lieu,
a se repérer dans le passé ou a se projeter dans ’avenir [23].

Enfin, une étude récente a vérifié 1’existence d’'un modele causal entre réactions parentales
négatives vis-a-vis de traitements invasifs (ponctions lombaires, greffes de moélle osseuse) et
PTSS [24].

Facteurs sociodémographiques

Le niveau d’études [8] ou le genre du parent ont des effets sur le SP [25]. 11 a ainsi été montré
dans une revue récente qu’un niveau socio-économique faible (associé a un faible niveau
d’éducation) et le genre féminin (les méres) étaient prédicteurs de PTSS [9]. Toutefolis, si les
meres manifestent plus de PTSS que les péres lors d’une premiere atteinte cancéreuse de
I’enfant, pour les peres, ces manifestations sont plus importantes que celles des meres en cas
de rechute [11] ou en cas de déces [18].

Par ailleurs, il est également relevé que le cancer de I’enfant peut entrainer une perte de
revenus liée a des aménagements des horaires de travail, voire une perte d’emploi, du fait de
I’implication parentale auprés de I’enfant atteint de cancer et de la multiplication

d’hospitalisations prévues et non prévues [26].

Caractéristiques psychologiques des parents
Il a été montré que 6 mois aprés le diagnostic, les PTSS des parents sont liés aux symptémes

anxieux et dépressifs [11], en particulier ceux qui ont été évalués avant les traitements



invasifs [24]. Pareillement, le soutien social est aussi une dimension capitale dans la réduction
du SP, de I’anxiété, des symptomes dépressifs et des PTSS [8].

Toutefois, il a aussi été montré que les complications medicales liées au traitement expliquent
moins le SP a long terme que les représentations parentales de la souffrance de I’enfant [27].
Ce résultat montre que la subjectivité parentale est une dimension capitale de la prise en

charge du SP.

4. Evaluation du SP en cas de cancer de I’enfant

L’objectif de la plupart des outils d’évaluation du SP est I’identification des
dimensions susceptibles d’étre prises en charge. Le tableau 1 recense, pour la période 2001-
20153, plusieurs outils d’évaluation du SP en cas de cancer de 1’enfant. Ils sont classés selon
diverses acceptions en termes (i) de détresse parentale, (ii) de PTSS et (iii) de SP spécifique
au cancer. Nous n’avons retenu que les outils dotés de qualités psychométriques suffisantes et
qui ont été fréquemment cités dans les publications. Par ailleurs, le SP général, évalué par le
PSI (Parental Stress Index), relatif au sentiment de « compétence parentale », n’est pas
recens¢ dans cette revue, bien qu’il ait été souvent utilisé. En effet, cette évaluation n’est pas
spécifique a une atteinte cancéreuse. De méme, 1’évaluation de la détresse parentale générale,
méme si elle a pu étre envisagée, en particulier en cas de cancer avancé [20], n’a pas non plus

été recensée car non specifique du cancer de I’enfant.

() Les outils d’évaluation de la détresse parentale concernent souvent le stress subjectif
expérimenté dans les mois précédant I’atteinte (cf : Perceived Stress Scale, PSS), car on sait

que 1’état de stress chronique impacte le SP en cas d’atteinte cancereuse de 1’enfant [12].

3 Pour des revues antérieures, voir [8,17].



Dans la PSS, le participant doit juger de la fréquence du ressenti, au cours du dernier mois, de
10 items formulés soit positivement (j'ai réussi a gérer les problemes et désagréments
quotidiens) soit négativement (je n arrive pas a faire face a tout ce que je dois faire), sur une

échelle de type Likert en 5 points (0 : « jamais », 4 : « trés souvent »).

On peut aussi repérer dans cette catégorie un outil d’évaluation de I’anxiété et de la
dépression, le BSI (Brief Symptom Inventory) souvent utilisé [1]. Le BSI est une échelle en

53 items qui porte sur 9 dimensions symptomatiques : la somatisation, 1’obsession-
compulsion, la sensibilité¢ interpersonnelle, la dépression, 1’anxiété, 1’hostilité, la phobie

anxieuse, 1’idéation paranoide et la psychose.

(i) Les outils utilisés pour mesurer les PTSS sont essentiellement de deux types : 1’échelle
Impact of Event Scale (IES-R) et I’échelle Acute Stress Disorder Scale (ASDS), qui
s’appuient toutes deux sur les critéres du DSM-1V.

L’TES-R est composée de 22 items auxquels le participant doit répondre sur une échelle en 5
points (0 : « pas du tout » a 4 : « extrémement») par rapport a son vécu au cours de la derniere
semaine. Il y a 8 items pour 1’échelle d’intrusion (par exemple : j'y pense méme quand je ne
veux pas), 8 items pour I’échelle d’évitement (par exemple : j ‘essaye de ne pas en parler) et 6
pour I’échelle de réactivité/hyperéveil (par exemple : je me sens vigilant(e) et sur mes
gardes).

L’ASDS est une échelle en 19 items pour lesquels le parent répond en 5 points (1 : « pas du
tout » ; 5 : « énormément » ; en cas de score supérieur ou égal a 3, on est en présence d’un
trouble de stress aigu). Les questions se rapportent aux critéres d’intrusion/reviviscence (4
items, par exemple : je garde le souvenir du moment de [’annonce du diagnostic), de
dissociation (5 items, par exemple : au moment de [’annonce, je me sens engourdi, comme

éloigné de mes émotions), d’évitement (4 items, par exemple : j ‘essaye de ne pas penser au



moment de I’annonce), d’hyper-éveil (6 items, par exemple : quand je repense au moment de

[’annonce, je transpire, ou je tremble, ou mon ceeur bat plus vite).

(i) Dans la catégorie des instruments d’évaluation du SP spécifique au cancer, on recense
deux outils, le Pediatric Inventory for Parents (PIP) et le Pediatric Parenting Stress Inventory
(PPSI). Le PIP comporte 42 items répartis en 4 catégories : la communication avec I’enfant et
1I’équipe médicale (9 items, par exemple : échanger avec l'infirmiére), les soins médicaux (8
items, par exemple : gérer les changements dans les soins et le traitement quotidien de mon
enfant), la distance émotionnelle (15 items, par exemple : attendre les résultats des analyses)
et la fonction parentale (10 items, par exemple : ne pas avoir beaucoup de temps). Le parent
précise pour chaque item si cela arrive souvent, au cours de la semaine passée (1 : « jamais »,
5 : « trés souvent »), et si cet item est important (1 : « pas du tout important » ; 5 :

« extrémement important »). De plus, I’intérét du PIP est qu’il prend en compte les impacts de
la maladie sur ’ensemble de la famille, pas seulement limitée aux parents [13]. Cet outil
présente donc 1’avantage de s’appuyer sur un modele systémique de la famille, ce qui est

également le cas du PPSI [28].

Le PPSI comporte 45 items répartis en 4 catégories : gérer les besoins de I’enfant malade (par
exemple : soutenir émotionnellement [’enfant), probléemes physiques et émotionnels (par
exemple : avoir peu d’attention et une faible concentration), gerer les finances (par exemple :
payer les factures (non médicales)) et gérer la vie de famille (par exemple : s’ occuper des
autres enfants).

On constate que le PIP et le PPSI sont trés proches, puisqu’ils concernent tous deux
différentes sources de SP en cas de cancer de 1’enfant. Toutefois, le PPSI est plus adapté aux

mesures du SP en cas de PTSS, en particulier au moment du stress aigu de I’annonce du
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diagnostic. Le PPSI permettant d’identifier des difficultés émotionnelles et d’ordre logistique,

il permettra, comme le PIP, de mettre en place des interventions ciblées aupres des familles.

Pour conclure, on constate que les outils pour évaluer le SP en cas de cancers de 1’enfant

sont spécifiques (comme le PIP), pour évaluer un SP non traumatique ou le stress aigu lors de

I’annonce (le PPSI).

I1 faut cependant noter qu’aucun outil d’évaluation du SP en cas de cancer de ’enfant

n’est actuellement disponible en langue frangaise. C’est la raison pour laquelle un projet de

validation du PIP (Pediatric Inventory for Parents) est en cours de réalisation, grace a un

financement du Cancéropodle.

Tableau 1.

Outils d’évaluation du SP en cas de cancer de 1’enfant

Nom de I’outil Variables mesurées Qualités psychométriques Nombre Recherches
(références) (consistance interne) d’items
(i) Détresse parentale
PSS (Perceived | Expérience subjective | o =.87 et .82, pour les méres et les 10 items [12]
Stress Scale) | du stress expérimenté | péres, respectivement
[29] dans les derniers mois
BSI (Brief Anxiété et dépression | a.=.81 pour I’échelle d’anxiété 53 items [1]
Symptom a= .85 pour I’échelle de dépression | (version
Inventory) [30] courte)
(ii) Symptdmes de stress post-traumatique (PTSS)
IES-R (Impact | A partir des critéres du | o =.93 et .95, pour les méres et les 22 items [11],[12]
of Event Scale) | DSM-IV : péres, respectivement
[31] - pensées
intrusives
- évitement
troubles de la
réactivité
ASDS (Acute | Idem a=.95, corrélation test-retest = .94 19 items [33]
Stress Disorder
Scale) [32]
(iii) SP spécifique au cancer
PIP (Pediatric | 4 domaines de stress: | 0=.802a .96 42 items [13]
Inventory for | -détresse émotionnelle
Parents) [34] - communication
-soins médicaux
-fonction parentale
PPSI (Pediatric
Parenting 4 sous-échelles : a=.72a.94 45 items [28]
Stress -gérer les besoins de
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Inventory) [28] | I’enfant

-santé et émotions
-finances

-geérer vie de famille

Légende o : alpha de Cronbach

Conclusion

Cette revue sur les mesures du SP en cas de cancer de I’enfant a mis en évidence un
ensemble d’outils disponibles. Ces évaluations sont fondamentales, car c’est a partir d’elles
que des interventions de réduction du SP et des stratégies de « faire face » (coping) pourront
étre mises en place au niveau des familles, avec des effets bénéfiques sur la vie familiale mais
aussi sur le devenir et sur le bien-étre de 1’enfant.

Les études sur le SP présentent toutefois certaines limites. La revue de la littérature a
montré que d’une part, les péres sont significativement sous-représentés dans les études, alors
méme qu’ils composent, au méme titre que les meres, le systtme familial. Les
auteurs suggerent qu’une prise en charge des deux parents est nécessaire, de fagcon a éviter
une possible contamination du stress de 1’un vers ’autre et le maintien du stress dans la
famille.

D’autre part, les parents issus de milieux économiquement et socialement défavorisés sont
également tres peu touches par ces études alors méme qu’ils nécessiteraient probablement au
moins autant que les autres une évaluation et une prise en charge spécifique. Une des raisons
du manque d’études vis-a-vis de ces milieux est le fait que nombre d’entre elles s’appuient sur
des auto-questionnaires nécessitant la maitrise de la langue écrite, or celle-ci est précisément
moins bonne dans ces milieux.

De futures recherches devraient aussi s’intéresser aux facteurs qui protégent les parents du

SP, puisqu’il apparait que suite a des atteintes graves, certaines familles résilientes tirent
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certains bénéfices de celles-ci : on parle alors de « développement post-traumatique » (post-
traumatic growth, PTG) [35].

Toutefois, méme si dans le DSM V, les atteintes de type blessures graves et cancer ne sont
désormais plus envisagées comme des facteurs de risque de développement de troubles de
stress post traumatique, certains auteurs plaident toujours, dés I’annonce du handicap, pour
une détection des parents a risque, grace a I’information aux parents des comportements

«normaux » ou « symptomatiques » [12], afin de favoriser la prise en charge de I’enfant.

Déclaration d'intéréts : les auteurs déclarent ne pas avoir de conflits d'intéréts en relation avec

cet article.
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