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Résumé : Cette étude envisage la qualité de vie (QV) de l’enfant 
avec antécédents oncologiques et celle de ses parents ainsi que 
la relation entre l’adaptation parentale et la QV de l’enfant. 
Deux groupes ont été créés : un groupe expérimental composé 
d’enfants avec antécédents oncologiques et leurs parents et 
un groupe contrôle composé d’enfants tout-venant appariés 
et de leurs parents. Les enfants ont rempli un questionnaire 
de QV; les parents ont complété des questionnaires évaluant 
les stratégies de coping, les représentations de la maladie, le 
stress parental et la QV. Les résultats montrent que la QV 
du groupe expérimental est satisfaisante et similaire à celle 
observée au sein du groupe contrôle. Les représentations des 
parents (menace et contrôle personnel), ainsi que les stratégies 
qu’ils mettent en place pour maintenir l’intégration familiale 
sont significativement liées à la QV de leur enfant. Cette étude 
met en évidence le besoin d’évaluer l’adaptation des parents 
d’enfant avec antécédents oncologiques et de développer des 
interventions ciblant leurs représentations et leurs stratégies 
de coping. 
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Quality of life in childRen with canceR histoRy and 
 paRental adaptation : an exploRatoRy study 

summaRy : This study assesses quality of life (Qol) in children 
with cancer history as well as Qol of their parents and examines 
the relationship between parental adjustment and children 
Qol. Two groups were formed : an experimental group com-
posed by children with cancer antecedents and their parents 
and a control group with healthy children and their parents. 
Children have filled a questionnaire about their Qol. Parents 
have completed questionnaires about their coping, their illness 
perceptions, their parenting stress and their Qol. The results 
show that Qol was satisfactory and similar in both groups. 
Significant correlations were found between parental illness 
representations (threat and personal control) and children 
Qol as well as between coping strategies based on maintaining 
family cohesion and children Qol. This study highlights the 
need to assess the adjustment of parents after child cancer 
and to develop interventions targeting parental representa-
tions and coping strategies. 
KeywoRds : Oncology - Child - Parents - Quality of life -  
Adjustment
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Qualité de vie de l’enfant avec antécédents oncolo-
giques et adaptation parentale : 

étude exploratoire

intRoduction 

Le cancer chez l’enfant est une maladie rare 
dont une des formes les plus courantes est la 
leucémie (1). Actuellement, l’amélioration des 
traitements et l’augmentation du taux de sur-
vie de l’enfant atteint de cancer ont conduit les 
chercheurs à se concentrer sur son ajustement 
psychosocial ainsi que sur celui de ses parents, 
considérés comme premiers donneurs de soins 
(1-3). Cette préoccupation reflète l’attention 
portée à l’enfant dans son ensemble au travers 
du concept de qualité de vie (QV) (4-6). En 
onco-pédiatrie, les recherches ont montré que 
le maintien de la QV était lié aux stresseurs 
propres à la maladie, tels que les traitements 
et les procédures médicales qui impliquent une 
présence à l’hôpital (4, 7). Toutefois, ces stres-
seurs sont surtout présents dans les premiers 
temps de la maladie. Qu’en est-il de la QV de 

l’enfant dont le diagnostic a été posé il y a un 
an ou plus ? D’autres recherches relatives à la 
QV d’enfants hors traitement et/ou considé-
rés comme survivants ont révélé des résultats 
inconsistants (8-10). La littérature scientifique 
s’est également penchée sur la relation entre 
l’ajustement de l’enfant et celui des parents. 
Plusieurs études ont mis en évidence l’influence 
de certaines variables parentales sur l’adapta-
tion de l’enfant dans le contexte de la maladie 
chronique et du cancer (3, 6, 7). A nouveau, 
ces variables parentales sont généralement étu-
diées dans le contexte aigu de l’annonce de la 
maladie (6, 7). Par conséquent, il peut être inté-
ressant de les envisager lorsque de nombreuses 
contraintes liées à la maladie ont disparu. Parmi 
ces variables parentales, trois ont retenu notre 
attention : les croyances parentales, le stress 
parental et les stratégies d’adaptation ou de 
coping. Le premier concept fait référence aux 
représentations de la maladie qui comportent 
cinq dimensions (identité, durée, causes, consé-
quences, contrôlabilité) et forment une concep-
tion globale de la menace de la maladie (11) 
: en fonction de l’individu, la maladie sera 
perçue par exemple comme durable, bénigne, 
avec ou sans conséquence. Le stress parental 
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participants du GE a débuté par l’envoi d’une 
lettre expliquant l’étude. Chaque famille a été 
ensuite recontactée par le chercheur grâce aux 
coordonnées fournies par l’équipe médicale. 
Des rencontres ont été organisées, à l’hôpital ou 
au domicile des familles acceptant de partici-
per, au cours desquelles l’enfant était évalué par 
le chercheur pendant que les parents complé-
taient leurs questionnaires. Les participants du 
GC ont été recrutés au sein d’écoles primaires 
de la région. Le projet leur a été présenté de la 
même manière et la passation du protocole s’est 
déroulée au domicile de la famille. 

Mesures 

Un questionnaire sociodémographique a été 
rempli par les parents. 

Le Coping Health Inventory for Parents 
(CHIP) (14) évalue les stratégies de coping 
chez les parents d’enfants malades sur 45 items 
répartis selon trois patterns : (a) le maintien 
de la cohésion familiale, de la coopération et 
d’une définition optimiste de la situation; (b) 
le renforcement de l’estime de soi, du soutien 
social et de la stabilité psychologique; et (c) la 
compréhension de la situation médicale. Les 
parents indiquent s’ils utilisent ou non la stra-
tégie et si cela les a aidés sur une échelle allant 
de 0 à 3. Les scores sont additionnés : plus le 
score obtenu est élevé, plus le pattern de coping 
est utile aux parents. Cet outil démontre une 
consistance interne satisfaisante (13). 

Le Brief Illness Perception Questionnaire 
(BIPQ) (18) a été utilisé pour mesurer les 
représentations de la maladie en intégrant les 
dimensions qui les composent (à l’exception 
des causes) selon une échelle graduée de 0 à 10. 
Le score global détermine la menace perçue: 
plus ce score est élevé, plus la maladie est per-
çue comme menaçante. Dans la présente étude, 
les consignes de cet outil ont été adaptées aux 
parents qui évaluent la représentation qu’ils se 
font la maladie de leur enfant, et non de leur 
propre maladie. 

Le Parenting Stress Index – Short Form – 4th 
edition (PSI-4 SF) (12) est un questionnaire de 
36 items divisé en trois sous-échelles : (a) la 
détresse parentale; (b) les interactions dysfonc-
tionnelles parents-enfant; et (c) les comporte-
ments problématiques de l’enfant. Les parents 
indiquent s’ils sont d’accord avec la proposi-
tion énoncée de 0 («tout à fait d’accord») à 5 
(«tout à fait en désaccord»). Un score total élevé  
(> 90) indique un haut niveau de stress paren-

est, lui, relatif à la réaction négative, engendrée 
par les exigences liées au rôle parental, qu’un 
parent peut avoir envers lui-même ou envers 
son enfant (12). Enfin, les stratégies d’adapta-
tion sont définies comme des efforts cognitifs 
et comportementaux émis pour gérer une situa-
tion perçue comme débordant les ressources 
d’un individu (13, 14). Chez les parents d’en-
fants avec antécédents oncologiques, le temps 
écoulé depuis le diagnostic joue un rôle dans 
leur adaptation et par rapport à ces variables. 
Ainsi, plus le temps écoulé depuis le diagnos-
tic est important, plus la QV, le stress parental 
et les stratégies d’adaptation se rapprochent 
des valeurs observées au sein de la population 
normale (7, 13, 14). En ce qui concerne les 
croyances, les parents disposeraient de repré-
sentations plus négatives que celles de l’enfant 
malade et elles seraient en lien avec la QV de 
celui-ci (15, 16). Elles pourraient, notamment, 
constituer un facteur de protection (17). 

Les objectifs de la présente étude sont de 
mieux comprendre la QV de l’enfant avec anté-
cédents oncologiques et celle de ses parents ainsi 
que les variables parentales qui vont soutenir ou 
empêcher le maintien de la QV chez l’enfant. 
Nous faisons l’hypothèse qu’étant donné les 
antécédents oncologiques des enfants, la QV 
de ceux-ci et celle de leurs parents seront plus 
faibles que celles d’enfants tout-venant et de 
leurs parents. En ce qui concerne les variables 
parentales et leur lien avec la QV de l’enfant, 
nous pensons que les stratégies de coping cor-
rèleront de manière positive avec la QV, tandis 
qu’une représentation globale et dimension-
nelle menaçante de la maladie et un taux de 
stress parental élevé corrèleront négativement 
avec la QV. 

méthodologie 

ParticiPants et Procédure  

L’échantillon total est constitué de deux 
groupes : un groupe expérimental (GE) com-
posé de 22 enfants et de 40 parents et un groupe 
contrôle (GC) composé de 22 enfants et de 43 
parents. Les critères d’inclusion du GE sont les 
suivants : (a) avoir un enfant âgé entre 4 et 12 ans 
avec antécédents oncologiques; (b) la participa-
tion d’au moins un des deux parents à l’étude. 
Ceux du GC étaient identiques à l’exception 
que l’enfant ne devait présenter aucune patho-
logie importante. Le projet a reçu l’accord du 
Comité d’Ethique du Centre Hospitalier Régio-
nal la Citadelle de Liège. Le recrutement des 
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Résultats 

données sociodéMograPhiques 

Dans le GE, les enfants (14 filles et huit gar-
çons) sont âgés de 4 à 12 ans (M  = 7,50), actuel-
lement hors traitement (>  6 mois). Neuf enfants 
(41%) ont été diagnostiqués porteurs d’une leu-
cémie, cinq enfants (22%) d’une tumeur solide, 
quatre enfants (18%) d’une tumeur au cerveau 
et quatre enfants (18%) d’un lymphome. Les 
parents (22 femmes et 18 hommes) sont âgés 
de 29 à 50 ans (M = 39) et sont souvent mariés 
(67,5%). Les autres sont en couple (25%) et 
trois mamans sont séparées (7,5%). 12 parents 
ont terminé des études secondaires (60%). Sept 
d’entre eux ont obtenu un graduat (17,5%) et 
neuf sont universitaires (22,5%). Dans le GC, 
les enfants ont été appariés aux enfants du GE: 
il y a donc 14 filles et huit garçons âgés entre 4 
et 12 ans dont l’âge moyen est de 7,5 ans. Les 
parents (22 femmes et 21 hommes) sont âgés de 
29 à 50 ans (M = 38). Huit parents ont terminé 
leurs études secondaires (19%). 21 d’entre eux 
ont obtenu un graduat (49%) et 14 sont univer-
sitaires (32%). 

statistiques descriPtives  

Les scores sont détaillés dans le Tableau 
I. Pour le GE, nous remarquons que le score 
d’Ecart (ISQV-E et ISQV) semble satisfaisant 
puisqu’il varie autour de 4 (4, 19). Les stra-
tégies de coping basées sur la cohésion fami-
liale (CHIP) sont jugées les plus utiles par les 
parents. Les résultats obtenus au BIPQ révèle 
un score total en deçà de 50, ce qui indique que 
la maladie n’est pas perçue comme menaçante 
(18). L’analyse des dimensions nous apprend 
que les parents sont avant tout concernés par 
la maladie («préoccupation»), émotionnelle-
ment affecté («réponse émotionnelle») et esti-
ment que celle-ci affecte sévèrement leur vie 
(«conséquences»). Enfin, le score total obtenu 
au PSI-4 est en dessous de 90, ce qui indique un 
niveau normal de stress parental (12). 

variance entre le ge et le gc  

Les analyses de variance n’ont révélé aucune 
différence significative pour les scores de QV 
de l’enfant (AUQUEI et ISQV-E) et des parents 
(ISQV). Seules des différences sont obser-
vées pour les stratégies de coping (CHIP): les 
parents du GE jugent plus utiles celles basées 
sur le maintien de l’intégration familiale  
(U = 462,5; p = 0,0003) et du support social 
(U = 612,5; p = 0,03).

tal. La consistance interne approche 0,90 pour 
toutes les sous-échelles. 

L’Inventaire Systémique de Qualité de vie 
pour Adultes (ISQV) (19) mesure la QV par 
l’écart qui existe entre l’état actuel et le but 
désiré par la personne dans 28 domaines de vie. 
Quand les 28 items sont complétés, la personne 
indique l’importance qu’elle attribue à chaque 
item, de 1 (essentiel) à 7 (complètement inu-
tile). La correction du questionnaire aboutit à 
l’obtention de quatre scores principaux : l’Etat 
(0 - 100), le But (0 - 100), le Rang (2 - 0,15) 
et l’Ecart, le score de QV (-100 – 100). Plus ils 
sont élevés, plus ils témoignent respectivement 
d’une mauvaise situation actuelle, de faibles 
attentes, d’une grande importance attribuée aux 
items et enfin, d’une mauvaise QV. Le score 
global normal d’Ecart varie autour de 4. La 
consistance interne globale est de 0,87. 

L’Inventaire Systémique de Qualité de Vie 
pour Enfants sur I-pad (ISQV-E) (4, 20) est un 
autoquestionnaire de QV pour les enfants de 8 
à 12 ans. Le questionnaire combine un module 
générique et un module spécifique au cancer. Il 
évalue la QV en termes d’écart entre la situation 
actuelle ressentie par l’enfant et les buts qu’il se 
fixe dans les 20 domaines de vie (module géné-
rique) et six domaines spécifiques à la maladie. 
L’enfant fournit des réponses relatives à son 
état actuel et son but par rapport à la situation 
idéale; à l’évolution ou l’impression que, ces 
derniers jours, sa situation actuelle est stable, se 
rapproche ou s’éloigne de l’idéal; et à l’impor-
tance de chaque domaine pour lui. Les scores 
obtenus sont définis dans la section précédente 
et doivent être analysés de la même façon.

L’Autoquestionnaire de Qualité de Vie de 
l’Enfant Imagé (AUQUEI) (5) est un question-
naire générique de QV fondé sur le recueil du 
point de vue de l’enfant de 4 à 12 ans quant à 
sa satisfaction dans différents domaines de vie. 
Il est divisé en deux parties. La première cor-
respond à l’énonciation d’une question ouverte. 
La seconde est une échelle de 26 à 31 items 
(selon de l’âge de l’enfant) pour lesquels quatre 
niveaux de satisfaction sont présentés, allant de 
0 à 3. Le score total varie de 0 à 93, un score 
élevé indiquant un niveau de QV élevé. Seule la 
seconde partie sera envisagée dans la présente 
étude. 
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la QV de l’enfant augmente. Enfin, le stress 
parental n’apparaît pas lié au score d’Ecart 
de QV, mais bien au score de But. Des rela-
tions négatives entre ce score et l’ensemble des 
scores du PSI-4 SF (sauf le facteur 1) ont été 
mises en évidence. Il apparaît donc que moins 
le stress parental est élevé, plus les buts de 
l’enfant sont faibles (score de But élevé); que 
moins les relations avec l’enfant sont considé-
rées comme problématiques, plus ses buts sont 
faibles ; que moins le comportement de l’enfant 
est vu comme problématique, plus ses aspira-
tions sont basses. 

discussion 

De manière générale, les enfants avec anté-
cédents oncologiques et leurs parents bénéfi-
cient d’une QV satisfaisante. Il en résulte peu 
d’incertitude dans la poursuite des buts orga-
nisés hiérarchiquement ainsi qu’un sentiment 

corrélations entre les variables Parentales et la 
qv de l’enfant (ge)

Les scores sont détaillés dans le Tableau II. 
Une seule relation significative positive appa-
raît entre le facteur 1 du CHIP et le score de QV 
de l’AUQUEI, indiquant que plus les parents 
ont recours à des stratégies basées sur le main-
tien de la cohésion familiale, plus la QV de 
l’enfant augmente. Deux corrélations significa-
tives apparaissent entre les représentations des 
parents et la QV de l’enfant. Le score total du 
BIPQ est significativement corrélé, de manière 
positive, au score d’Ecart de l’ISQV. Selon ce 
résultat, plus les parents perçoivent la maladie 
comme menaçante, plus la QV de l’enfant est 
médiocre (score d’Ecart élevé). Une seconde 
relation, de nature négative, apparaît entre la 
dimension «contrôle personnel» et le score 
moyen de l’AUQUEI. Ainsi, moins les parents 
perçoivent qu’ils contrôlent la maladie, plus 

Tableau I. Données DescrIpTIves Du Ge eT Du Gc : pour les enfanTs (auQueI eT IsQv-e)  
eT pour les parenTs (IsQv, psI-4,cHIp eT bIpQ)

GE GC

N actifs M (SD) N actifs M (SD)

AUQUEI 22 2,12 (0,26) 22 2,01 (0,26)

ISQV-E Etat 9 23,31 (8,69) 9 19,96 (13,63)

But 9 10,58 (6,84) 9 11,97 (11,64)

Ecart 9 3,06 (3,44) 9 1,49 (0,95)

Rang 9 1,56 (0,2) 9 1,54 (0,17)

ISQV Etat 40 38,37 (15,84) 43 36,82 (10,43)

But 40 19,96 (8,31) 43 20,62 (6,35)

Ecart 40 4,42 (4,18) 43 3,4 (2,49)

Rang 40 1,44 (0,19) 43 1,41 (0,17)

PSI-4 Facteur 1 40 24,3 (7,05) 43 22,39 (5,14)

Facteur 2 40 24,05 (7,42) 43 22,11 (6,33)

Facteur 3 40 27,7 (8,04) 43 25,62 (6,47)

Total 40 76,05 (19,57) 43 70,13 (15,2)

CHIP Facteur 1 40 46,07 (7,27) 43 39 (9,5)

Facteur 2 40 33,41 (11,61) 43 27,46 (13,37)

Facteur 3 40 16,3 (5,42) 43 14,2 (5,4)

BIPQ Conséquences 40 6,48 (2,51) / /

Durée 40 4,3 (3,42) / /

Contrôle personnel 40 6,17 (2,87) / /

Contrôle traitement 40 0,77 (1,41) / /

Identité 40 2,15 (1,95) / /

Préoccupation 40 9,34 (1,13) / /

Cohérence 40 2,48 (2,55) / /

Réponse émotionnelle 40 7,36 (2,47) / /

Total 40 36,56 (17,06) / /
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être mis en perspective avec ceux issus d’une 
recherche selon laquelle les parents faisant en 
sorte de maintenir l’organisation familiale et 
la coopération avaient tendance à évaluer leur 
enfant comme étant mieux ajusté (cf. 3). Du 
point de vue des croyances parentales, certains 
aspects des représentations de la maladie vont 
jouer un rôle différent dans le maintien de la 
QV, tantôt l’empêchant, tantôt le facilitant. Ces 
résultats appuient notre hypothèse de départ et 
sont dans la lignée de ceux issus de la littérature 
scientifique, à savoir que les représentations des 
parents peuvent être en lien avec la QV de l’en-
fant (15, 17). Des études supplémentaires sont 
toutefois nécessaires pour clarifier ce lien. Plus 
spécifiquement, les enfants dont les parents 
perçoivent la maladie de manière menaçante 
bénéficieraient d’une moins bonne QV. Le 
contrôle personnel apparait également comme 
une dimension importante. En effet, moins les 
parents considèrent la maladie comme contrô-
lable, plus l’enfant bénéficie d’une bonne QV. 
Ce résultat paraît étonnant car, généralement, 
le contrôle est lié à une bonne adaptation en 
termes de bien-être psychologique (16). Il 
pourrait témoigner du rôle important de l’as-
pect interactionnel dans les croyances face à la 
maladie. Par contre, aucun lien significatif n’a 
pu être établi entre le stress parental et la QV 

d’auto-efficacité et de contrôle dans les divers 
domaines de vie (4). Ce premier résultat coïn-
cide avec ceux mis en avant par différentes 
recherches montrant, d’une part, que la QV 
d’enfants considérés comme survivants d’un 
cancer peut être bonne, voire meilleure, que 
celle d’enfants tout-venant (8, 9) et, d’autre 
part, que la QV d’enfants atteints de cancer 
hors traitement est meilleure que celle d’enfants 
en cours de traitement (4). Pour les parents, ce 
résultat est dans la lignée de ceux indiquant que 
la QV des parents a tendance à s’améliorer six 
mois après l’annonce du diagnostic (7). 

S’occuper d’un enfant atteint de cancer 
impose des contraintes aux parents et nécessite 
de leur part une implication importante (2, 3). 
Ces exigences vont fluctuer au cours de l’évo-
lution de la maladie avec des effets variables 
sur la QV de l’enfant (10). Les résultats de 
cette étude exploratoire apportent un éclairage 
supplémentaire sur les liens entre les variables 
parentales et la QV de l’enfant avec antécédents 
oncologiques. Ils démontrent tout d’abord un 
premier lien avec les stratégies de coping basées 
sur le maintien de la cohésion familiale. Ainsi, 
plus les parents maintiennent cette cohésion, 
plus la QV de l’enfant augmente. Ce résultat 
confirme partiellement notre hypothèse et peut 

Tableau II. corrélaTIons enTres les varIables parenTales (psI-4, cHIp eT bIpQ)  
eT la Qv De l’enfanT (auQueI eT IsQv-e)

AUQUEI ISQV-E

Score moyen But Ecart

r r r

PSI-4 Facteur 1 0,004 - 0,6 0,5

Facteur 2 -  0,08 - 0,79** 0,44

Facteur 3 -  0,02 - 0,72* 0,35

Total -  0,13 - 0,66* 0,40

CHIP Facteur 1 0,43* 0,51 - 0,32

Facteur 2 0,22 0,16 0,14

Facteur 3 0,41 0,40 - 0,27

BIPQ Conséquences - 0,16 0,40 0,49

Durée 0,40 0,26 0,57

Contrôle personnel - 0,59** 0,45 0,27

Contrôle du traitement 0,01 - 0,49 0,03

Identité 0,26 0,46 - 0,40

Préoccupation - 0,05 0,48 0,08

Cohérence - 0,20 0,25 - 0,13

Réponse émotionnelle - 0,08 0,02 0,60

Total - 0,02 0,11 0,78*

* significatif à < 0,05; ** significatif à < 0,01
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de l’enfant. Ce résultat infirme notre hypothèse 
de départ, mais est également opposé à ceux 
mis en évidence par ailleurs, selon lesquels le 
stress parental serait un prédicteur de l’ajuste-
ment comportemental, émotionnel et social de 
l’enfant atteint de cancer (3, 6).  

limites et peRspectives

Cette étude comporte des limites telles que 
son caractère exploratoire et le design de type 
transversal. L’utilisation de deux questionnaires 
pour évaluer la QV de l’enfant, la taille restreinte 
du GE et son hétérogénéité constituent égale-
ment des obstacles à toute généralisation des 
résultats. Toutefois, elle offre quelques pistes 
pour aider au maintien de la QV des familles en 
onco-pédiatrie. En effet, les équipes soignantes 
sont encore confrontées aux difficultés de ces 
familles bien après que les traitements soient 
terminés. Être attentif au répertoire de straté-
gies d’adaptation des parents, notamment leur 
capacité à maintenir la cohésion au sein de la 
famille, et veiller à ce que ceux-ci conservent 
une représentation adaptée de la maladie seront 
des tâches essentielles étant donné que ces deux 
dernières variables se révèlent liées à la QV de 
l’enfant.  
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