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Au moment d’étre admis a devenir membre de la profession médicale, je

m’engage solennellement a consacrer ma vie au service de Uhumanité.
Je traiterai mes maitres avec le respect et la reconnaissance qui leur sont dus.

Je pratiquerai ma profession avec conscience et dignité. La santé de mes malades

sera mon premier but.

Je ne trahirai pas les secrets qui me seront confiés.

Je maintiendrai par tous les moyens en mon pouvoir [’honneur et les nobles tradi-

tions de la profession médicale.
Les médecins seront mes freres.
Aucune considération de religion, de nationalité, de race, aucune

Considération politique et sociale, ne s’interposera entre mon devoir et mon pa-

tient.
Je maintiendrai strictement le respect de la vie humaine dés sa conception.

Meéme sous la menace, je n'userai pas mes connaissances médicales d’une facon

contraire aux lois de humanité.

Je m’y engage librement et sur mon honneur.

Déclaration Geneve, 1948
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To my dearest mother, Samira ELGHAZOUNI

In the symphony of my life, you are the melody of selfless love

and boundless sacrifices. You gifted me life and poured forth

endless generosity, asking for nothing in return. You stand as

the epitome of the finest, the strongest, and the most extraor-
dinary of all mothers.

Today, as I celebrate the culmination of your incredible in-
vestment in shaping the very essence of who I am, I am pro-
foundly grateful. No words can fully convey the depth of my
appreciation for the [ife you've dedicated to my growth.
Through divine grace and your steadfast support, I stand be-
fore you, molded by your love. May ALLAFH accompany me so
that I can, even a little, repay everything you have given me
and bless you with health, happiness, and a life filled with ful-

fillment. I love you more than words can express.

To my dear father, Miloud BENAMRANE

Words fall short in capturing the depth of my gratitude and
the immense love I hold for you. Thank you for your unwaver-
ing sacrifices and dedicated love, dear father.

In this work, I aspire to earn your trust and pride, knowing it
marks only the beginning of a series of accomplishments dedi-
cated to you with all my heart. May ALLAH watch over you,
bless you with health, a long life, and fill your days with
boundless happiness. I love you, Dad.



To my beloved sister, and confidante Siham

In the beautiful canvas of my life, you are the radiant thread
that weaves warmth, wisdom, and unwavering love. Siham,

not just my elder sister but a guiding light and second mother,
I sincerely hope that my accomplishments bring you a deep
sense of pride. Navigating the highs and lows would have been

a formidable challenge without you, and for that, my gratitude
knows no bounds.

As I reflect on my achievements, I am keenly aware that your
influence has been an integral part of each triumph. Your wis-

dom has guided me, your support has anchorved me, and your
love has been an unyielding source of strength.

May ALLAH watch over you and your precious family. My
love for you surpasses the [imits of expression.

To my two precious brothers, Mouniim and Aymen

Mouniim, my dear older brother, the one who has always been
there with his wisdom, Rindness, and love. YJou are more than a
brother; you are a precious friend and an inspiring role model.
Thank you for the shared moments, laughter, and advice that
have illuminated my path. This dedication is a humble testi-
mony to my gratitude and unwavering love.

Aymen, my dear younger brother, even though distance sepa-

rates us on this important day for me, each step of this journey
brought me back to our shared childhood memories, late-night

conversations, and common dreams. This dedication is for you,
my lifelong accomplice, who added so much joy and laughter to
my journey. Your presence, even at a distance, means a lot.
Thank you for being my unwavering support.



To my little stars, my niece Ryma and my nephew Iyad

You both bring so much joy into our (ives, like radiant sun-
beams brightening our days. Words can't fully express how
much I love you. You are my little treasures, and I wish for Al-
lah's protective embrace to surround you, bringing endless
happiness, good health, and a future filled with success.

To my sister-in-law Hanaa and Brother-in-law Kamal

Thank you for being more than just in-laws; thank you for be-
ing a second family and liteval siblings. Thank you for your
endless support and for always being there whenever I need

you. May Allah grant you success and blessings in your [ives.

To my beloved maternal grandmother

You are for me an inexhaustible source of wisdom. There is so
much warmth in the kRindness of your heart. No words are
enough to thank you. May ALLAKH keep you in good health

and allow us to enjoy your presence by our side for a very long
time, I love you grandmother, and I hope I always make you

proud.

To the memory of my paternal grandmother

To you, this strong woman who commanded respect and admi-
ration regardless of time and conditions. It is thanks to your
bravery, generosity, and sensitivity that your family remained
united. You made your childrven your priority and their success
a personal mission. I kReep in mind the image of a woman of
character, with an unshakable soul. I would have (iked you to
be present among us today, but God decided otherwise. May
ALLAH, the Merciful, welcome you into His eternal paradise.



To the memory of my maternal and paternal grandfathers

even though I never had the chance to meet you, I always ad-

mired the people you were through the stories family sharved

about you. May your souls find eternal peace. May ALLAH,
the Almighty, cover you with holy mercy.

To the entive BENAMRANE AND ELGHAZOUNI family

I would have (iked to mention each of you by name, but even a
thousand pages would not be enough to express my affection
for all of you. I hope you find through this work the expression
of my warmest feelings. May this work bring you the esteem
and respect that I hold for you, and be proof of my long-
standing desire to honor you. All my wishes for happiness and
health.

To my Endless Inspiration, Abdellah

From the day we met, you've been my rock, always supporting
me with love, you are my solid ground, the one who's always
there to give me a nudge when I need it. Thanks for being by
my side in both the highs and lows, and for being the reliable

shoulder I can always lean on. Your comforting words are [ike

a warm blanket on havd days. Your positive outlook on life and

your knack for finding joy in everything remind me of the
beauty around us; a treasure I will always cherish.

As I wrap up this chapter, I dedicate this work to you, my con-
stant muse. Your support and inspiration mean the world to
me. Grateful to have you in my life, making it brighter and
warmer every day.



To my best friend Khadija BENHADOU

You mean a lot more to me than just a friend - you're (ike a
sister. ' We've shared so many memories, from working long
hospital shifts to traveling together, and many other moments
in between. All those experiences create a beautiful picture of
joy and strength. Through the laughs and the tears, you've al-
ways been there, bringing comfort. Our friendship has faced
challenges, but it's stayed strong. Thanks for being a constant
companion, someone I can trust in both good and tough times. I
dedicate this work to you as a way of saying thanks for our
lasting connection.

To my best friend Soukayna CHAKRI

Even though we've only known each other for a little over two
years, it feels like we've been friends forever. You've become
move than a friend; you're [ike a cherished sister now, Soukay-
na. In our short time together, we've shared lots of laughter
and a few tears, and your support has meant the world to me.
I'm grateful for your constant presence, your listening ear, and
all the meaningful moments we've had. Time seems to fly when
we're together, and for that, I'm always thankful. This work is
dedicated to you, a simple way to show how much I appreciate
the special place you've carved in my heart.

To my close friend Fatimaezzahra BENCHAKROUN

We've been friends since our first day of med school, and the
memories we've created together are treasuvres I'll cherish my
whole life. Your inspiring perspective on life has left a lasting
impact on me. Through ups and downs, laughter, and shared
dreams, our friendship has grown. Hevre's to the beautiful jour-

ney we've had so far and the many more memovries we'll create
together.

To my dear friend Azz E( Arabe



Without you, this work wouldn’t have seen the light. Thank
you for being both a supporter and a teacher; you've aided me
[ike no other. I am forever grateful for your endless support
and the invaluable lessons you've imparted. Thank you, my
friend, for always listening and being theve when I need a
friend by my side. Though our friendship is still new, it feels
like we've been friends for a very long time. Heve's to more

years of cherished friendship.
To all my other friends and colleagues

I cannot mention all of you because the pages would not allow
it, and I cannot put you in ovder because you are all dear to
me. Thank you, dear friends, for this beautiful journey we have
undertaken together. I take this opportunity to express my

deep respect and wish you all the happiness, joy, and success in
the world.

To all my teachers since elementary school.

To all the doctors and residents who imparted their knowledge
to me.

To all the patients who made me the doctor I am.

To all those who rejoice in my happiness and who bear sincere
love for me.

To all those I could not mention,
Forgive me for this undoubtedly unintentional omission.

Thank you for your support

To all those who, with a word or a smile, gave me the strength
to continue.

And finally, To the fighter in me



This is for the version of myself that tackled tough times head-
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Le cancer, résultant de la multiplication anormale et incontrolée des cellules a partir d'une
premiére cellule rendue anormale par des mutations successives, demeure relativement rare chez
I'enfant. Selon I'Organisation mondiale de la santé, environ 400 000 enfants et adolescents agés
de 0 a 19 ans développent un cancer dans le monde chaque année, avec pres de 90 % des cas

survenant dans les pays a revenu faible et intermédiaire [1].

Les derniéres données de I'OMS indiquent qu'en 2020, on a recensé 1 939 nouveaux cas de
cancer pédiatrique au Maroc [2], fournissant ainsi une image quantitative de I'ampleur de ce pro-
bléme. Dans les pays a revenu élevé, plus de 80 % des enfants atteints de cancer ont une forte
probabilité de survie grace a un acces aux meilleurs soins, tandis que dans la plupart des pays a
revenu faible et intermédiaire, la survie des enfants atteints de cancer n'est que de 15 a 45 %.
Cette disparité mondiale découle de systémes de santé fragiles incapables de répondre aux be-
soins des enfants et de leurs familles, ainsi que d'une faible priorité politique accordée au cancer
infantile [1].

Bien que le pronostic vital se soit amélioré ces dernieres années, le cancer de I'enfant de-
meure un événement extrémement stressant pour la famille, affectant leur santé physique et
mentale, et causant une détresse extréme pour les parents [3], [4]. Dés le diagnostic de la mala-
die de I'enfant, tous les membres de la famille doivent s'adapter a de nouvelles circonstances [5],
avec les parents percevant généralement l'impact le plus significatif sur leur vie familiale [6]-[8],
Ils sont confrontés a une série de défis émotionnels, sociaux, financiers et psychologiques qui

vont au-dela des aspects médicaux de la maladie de I'enfant.

A I'échelle mondiale, le cancer pédiatrique représente un fardeau immense pour les famil-
les touchées, les obligeant a naviguer un parcours complexe et souvent imprévisible. Il est lar-
gement reconnu que le cancer de I'enfant affecte I'ensemble de la famille, les membres de la fa-
mille étant considérés comme des "survivants de second ordre" [9]. Des recherches antérieures

ont montré une association entre la détresse des parents et le fonctionnement de I'enfant, méme
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aprés la guérison de la maladie, avec une prévalence plus élevée de I'anxiété, de la dépression et

du trouble de stress post-traumatique chez les parents d'enfants atteints de cancer [4], [10].

Cependant, la recherche existante a principalement ciblé les enfants, accordant peu d'at-
tention a I'impact psychosocial de la maladie sur leurs parents, principaux soutiens de leurs en-
fants malades. En enquétant sur ces situations problématiques et en prenant des mesures pour

les améliorer, nous pouvons indirectement prendre soin des enfants eux-mémes [11].

Ainsi, une compréhension approfondie de I'impact du cancer de l'enfant sur les parents
peut contribuer a mieux répondre a leurs besoins et fournir des informations précieuses pour
améliorer le soutien, contribuant ainsi a améliorer la qualité de vie de tous les membres de la

famille touchés par cette maladie.
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Les objectifs de cette étude sont les suivants :

e Evaluer I'impact émotionnel et psychologique du cancer chez I'enfant sur les parents.
e Analyser les répercussions physiques et comportementales de la maladie sur les parents.

e Evaluer les conséquences socio-économiques sur la vie des parents.

En synthétisant ces objectifs, cette étude vise a apporter une contribution significative a la
compréhension globale des conséquences du cancer chez I'enfant sur les parents et a formuler

des recommandations pour mieux répondre a leurs besoins pendant cette période difficile.
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I. Type de I’étude :

Il s’agit d’une étude transversale descriptive réalisée aupres des parents d'enfants atteints
de cancer dans le service d’hématologie-oncologie pédiatrique du CHU Mohammed VI de Marra-
kech. L'étude a été menée sur une période de six mois, allant de janvier 2023 a juin 2023. Les
parents ont été sollicités pour participer a I’étude lors de leur visite a I’hopital de jour ou en hos-

pitalisation.

Il. Population étudiée :

La population d’étude est constituée de parents d’enfants atteints du cancer ayant eu re-
cours au service d’hématologie-oncologie pédiatrique du CHU Mohammed VI de Marrakech du-

rant la période de I'étude.

1. Criteres d’inclusion :

Ont été inclus dans cette étude :
e Les parents d'enfants agés de 0 a 18 ans atteints de cancer, suivis ou sous traitement au
service d’hématologie-oncologie pédiatrique du CHU Mohammed VI de Marrakech depuis
plus d'un mois.

e Les parents d'enfants ayant accepté de participer a I'étude.

2. Criteres d’exclusion :

Ont été exclus de I’étude :

e Les parents d'enfants sous traitement ou suivis depuis moins d'un mois pour l'atteinte ac-
tuelle du cancer au service d’hématologie-oncologie pédiatrique du CHU Mohammed VI
de Marrakech.

e Les parents d'enfants suivis pour une hémopathie bénigne.

e Les parents qui ont refusé de participer a I'étude.
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lll. Le déroulement de I’enquéte :

Un consentement verbal, libre et éclairé, a été obtenu auprés des parents en s'assurant que
c'était le moment approprié pour eux d'obtenir des informations détaillées sur les objectifs de

I'étude. De plus, le caractére anonyme de leur participation leur a été expliqué.

IV. Recueil des données

A I'aide d’un questionnaire (annexes), des informations sur les enfants atteints de cancer
ainsi que sur les parents ont été collectées. Le questionnaire a été divisé en trois sections dis-
tinctes : la premiére portant sur les renseignements concernant I'enfant, la deuxiéme sur les ren-

seignements sur les parents, et la troisieme étudiant I’'impact.

1. Section | : Renseignements sur I’enfant :

Cette section collecte des informations spécifiques sur I'enfant atteint de cancer, notam-
ment les données démographiques, le diagnostic, le traitement et d'autres renseignements. Les
questions incluses sont les suivantes :

e L’Age actuel

Le Sexe

e La date du diagnostic

e Durée de suivi

e Type du cancer

e Type de traitement recu

e Lieu de traitement
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2. Section Il : Renseignements sur les parents :

Cette section collecte des informations sur les parents de I'enfant atteint de cancer. Elle se

compose des sous-sections suivantes :

e Le sexe du parent interrogé

e L’age du peére

e L’age de la mére

e L’état matrimonial du parent interrogé

e Lieu de résidence

e Niveau scolaire des parents

e Niveau socioéconomique des parents

e Couverture sociale

e Nombre d'enfants

e Enfant né apreés la découverte de la maladie

e Antécédents de maladie psychiatrique

3. Section lll : Etude de 'impact :

L'étude de I'impact du cancer de I'enfant sur les parents a été divisée en plusieurs sous-
sections, notamment le retentissement psychologique, physique, comportemental, spirituel et
socio—économique. Pour chacune de ces sous-sections, des questions spécifiques ont été posées
aux parents afin de recueillir des données sur leur expérience.

e Retentissement psychologique :

Cette section a porté sur les aspects psychologiques des parents et comportait des ques-
tions sur leur réaction initiale a la découverte du cancer de leur enfant, leur acceptation de la
maladie, leur compréhension, la culpabilité, la peur, les consultations psychiatriques et leur be-

soin d'un suivi psychologique.
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e Retentissement physique :

Cette section a exploré les aspects physiques, tels que les troubles du sommeil, les trou-

bles alimentaires, et d'autres plaintes physiques.
e Conduites comportementales :

Cette section a examiné le comportement des parents en termes d'isolement, d'agressivité,
de gestion du temps, d'habitudes toxiques, et son impact sur le couple et les autres enfants de la
famille.

e Retentissement spirituel :

Les questions dans cette section ont exploré les aspects spirituels des parents, leur prati-
que religieuse et tout changement dans cette pratique depuis la découverte de la maladie de leur
enfant.

e Retentissement socio-économique :

Cette section a couvert les aspects économiques, y compris lI'impact financier, les ventes de

biens, les préts, les changements de domicile, les colits de transport, les modifications d'activité

professionnelle, les problemes au travail, I'absence sociale, et le besoin d'aide sociale.

V. L’analyse statistique :

Les réponses ont été analysées statistiquement afin de tirer des conclusions significatives
concernant cet impact. Cette analyse a été réalisée a l'aide du logiciel Microsoft Excel 2021, et les
résultats ont été présentés sous forme de tableau, regroupant les données collectées par les
guestionnaires. Les résultats sont exprimés en nombres et en pourcentages.

De plus, des suggestions ont été sollicitées auprés des participants pour mieux compren-
dre les besoins et les préoccupations des parents d'enfants traités pour le cancer pendant cette

période difficile, visant ainsi a fournir un soutien adapté.

10



L’impact du cancer de I’enfant sur les parents : Enquéte au sein du service d’hématologie-oncologie pédia-
trique du CHU Mohammed VI de Marrakech

11



L’impact du cancer de I’enfant sur les parents : Enquéte au sein du service d’hématologie-oncologie pédia-
trique du CHU Mohammed VI de Marrakech

I. RESULTATS DESCRIPTIFS :

1. Renseignements sur les enfants :

1.1. L’age :
L'age moyen des enfants était de 6,59 ans, avec 15% dans les tranches d'dge de 4 ans et 5

ans (Figure 1),

10
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Figure 1 : Répartition des enfants selon leur dge en années.
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1.2. Sexe:

56,7 % des enfants atteints du cancer dans cette étude étaient de sexe féminin (Figure 2).

@ féminin

@ masculin

Figure 2 : Répartition des enfants selon leur sexe.

1.3. Type du cancer :

La leucémie aiglie lymphoblastique était le type de cancer le plus fréquent dans cette
étude (40%) suivie du neuroblastome (23,3%) (Tableau I).

Tableau | : Répartition des enfants selon le type de cancer.

LAL 24 40
Neuroblastome 14 23,3
Néphroblastome 5 8,3
Rhabdomyosarcome 4 6,66
TGM 4 6,66
Ostéosarcome 2 3,3
Lymphome De Burkitt 2 3,3
LAM 2 3,3

LLT 2 3,3
Sarcome Rénal 1 1,7
Total 60 100
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1.4. Type du traitement :

75 % des enfants étaient sous traitement par chimiothérapie seule. Le tableau Il montre
les différents types de traitement prescrits pour les enfants atteints du cancer dans notre étude.

Tableau Il : Répartition des enfants selon les types de traitements recus.

Type de traitement Nombre d'enfants Pourcentage
Chimiothérapie 45 75
Chimiothérapie + chirurgie curative 12 20
Chimiothérapie + chirurgie curative + chimio-
thérapie palliative 2 3,33
Chimiothérapie + chimiothérapie palliative 1 1,66
Total général 60 100

1.5. Durée de suivi :

La durée moyenne du suivi était de 1an et 3mois, avec 45% des enfants suivi de plus de 1an au
service d’oncologie-hématologie pédiatrique (Figure 3).

25
20
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Figure 3 : Répartition des enfants selon la durée de suivi
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2. Renseignements sur les parents :

2.1. Sexe du parent interrogé :

75 % des parents dans I’échantillon étaient des méres contre 25 % de peres (Figure 4).
® Mere
@ Pére

Figure 4 : Répartition selon le sexe des parents interrogés.

2.2. L’age des parents :

L’age moyen des parents était de 38,44 ans dont 20% des méres et 15% des péres avaient
un age compris entre 30 et 39 ans (Figure 5).
B Mére [ Pére
40
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Figure 5 : Répartition selon I’dge des parents.
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2.3. Etat matrimonial :

93,3 % des parents dans I’échantillon étaient mariés, tandis que 3,3 % étaient divorcés, et

3,3 % veuves (Figure 6).

divorcé(e) @ marig(e)

@ veufive)

Figure 6 : Répartition selon I’état matrimonial des parents.

2.4. Lieu de résidence :

La majorité des parents étaient d’origine urbaine hors Marrakech (40%), suivis de 30%
d’origine rurale hors Marrakech, puis de 15% d’origine marrakchie et enfin de 15% d’origine ru-

rale de la région de Marrakech (Figure 7).

Marrakech
@ Rural hors marrakech
Rural région de marrakech

@ Urbain hors marrakech

Figure 7 : Répartition selon le lieu de résidence des parents.
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2.5. Niveau scolaire des parents :

33,33 % des méres étaient des analphabétes, et 34,8 % des peres étaient de niveau pri-
maire (Figure 8).

M Mere [ Pére

0

34,48%

s
£3,33%

20,00%

analphabéte primaire collége lycée universitaire

Figure 8 : Répartition des parents selon leur niveau scolaire.

2.6. Niveau socio-économique :

2.6.1. Activité professionnelle des parents :

50 % des parents n'avaient pas d'activité professionnelle, tandis que 28% avaient une activi-
té irréguliere, et 22 % avaient une activité réguliere (Figure 9).
@ =absente

@ imréguliére

réguligre

Figure 9 : Répartition des parents selon leur activité professionnelle.
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2.6.2. Le revenu mensuel des parents :

36,66 % des parents avaient un revenu mensuel qui ne dépassait pas 2000 DH par mois.
Seulement 13,33 % des parents avaient un revenu mensuel dépassant 5000 DH, et 16,66 % des

parents n’avaient pas de revenu (Figure 10).
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Figure 10 : Répartition des parents selon leur revenu mensuel.

2.7. Couverture sociale :

78,33% des parents bénéficiaient de I'Assurance Maladie Obligatoire (AMO), 10 % avaient
une autre couverture sociale, tandis que 11,67 % des parents n'avaient aucune couverture sociale

et étaient obligés de payer les soins de leurs enfants (Figure 11).

CNSS AMO PAYANT PRIVE CNOPS

Figure 11 : Répartition des parents selon leur couverture sociale
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2.8. Nombre d’enfants :

91,67 % des parents avaient 2 enfants ou plus, seulement 8,33 % des parents avaient un

enfant unique (Figure 12).

40,00%
36,67%

30,00% 3167%

20,00%

16,67%

10,00%

0,00%

Figure 12 : Répartition des parents selon le nombre d’enfants

2.9. Enfant né apreés la découverte de la maladie :

Aprés avoir découvert la maladie, 85 % des parents n'ont pas eu d'autres enfants, tandis
que 15 % des méres ont donné naissance a un nouvel enfant aprés le diagnostic de cancer chez

I'un de leurs enfants (Figure 13).

@ non @ oui

Figure 13 : Répartition des parents selon la naissance d’un enfant aprés la découverte de

la maladie.
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2.10. _Antécédents de maladie psychiatrigue et traitement :

95% des parents n’avaient pas d’antécédents de maladies psychiatriques tandis que trois
meres en avaient avec deux sont sous traitement antidépresseur actuellement et une qui n’est

plus sous traitement (Figure 14),

@ Pas d'ATCD de maladie psychiatrique @ ATCD de dépression sous traitement
ATCD de dépression sous aucun traitement

Figure 14 : Répartition des parents selon les antécédents de maladie psychiatrique.

Il. Etude de 'impact :

1. Impact psychologique :

1.1 Réaction initiale des parents :

91,60 % des parents ont été choqués devant le diagnostic de leur enfant, tandis que
16,66 % étaient en déni, 6,66 % avaient peur, et seulement un parent a accepté la maladie de son

enfant des le début (Figure 15).
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6,66% 1,66%

= choc déni = Peur = acceptation

Figure 15 : Répartition des parents selon la réaction initiale au diagnostic de I’enfant.

1.2 Acceptation actuelle de la maladie :

En menant cette étude, 100 % des parents répondaient qu’ils ont accepté le diagnostic de
leur enfant au moment du questionnaire, tandis que 15 % ne pouvaient pas toujours accepter la

maladie complétement (Figure 16).

modérément

® oui

Figure 16 : Répartition des parents selon le degré d’acceptation de la maladie de leur enfant.
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1.3 Degrés de compréhension de la maladie :

Dans cette étude, 23,3 % des parents comprenaient parfaitement la maladie de leurs en-

fants, tandis que la compréhension était moyenne chez 71,7 % des parents (Figure 17).

@ moyennement @ parfaitement pas du tout

Figure 17 : Répartition des parents selon le degré de compréhension de la maladie de leur en-

fant.
1.4 Sentiment de culpabilité :

66,7 % des parents interrogés n’avaient pas de sentiment de culpabilité, tandis que 33,3 %

des parents se sentaient coupables de la maladie de leur enfant (Figure 18).

® non
avi
© parfois

Figure 18 : Répartition des parents selon le sentiment de culpabilité.
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1.5 Sentiment de peur de perdre son enfant :

45 % des parents avaient toujours peur de perdre leurs enfants a cause de la maladie

( Figure 19).

toujours

parfois

non

T T T
0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00%

Figure 19 : Répartition des parents selon le sentiment de peur de perdre leur enfant.

1.6 Consultation psychologique durant la période de la maladie :

93,33 % des parents n'ont pas consulté chez un psychiatre ou un psychologue durant la
maladie de leur enfant. Seulement 6,67 % ont pu consulter, parmi lesquels 2 parents sont sous

traitement pour anxiété et dépression (Figure 20).

@ non

® oui

Figure 20 : Répartition des parents selon la consultation psychologique durant la période de la
maladie.
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1.7 Besoin de suivi psychologigue :

66,7 % des parents inclus dans cette étude estimaient avoir besoin d'un soutien psycholo-

gique apres la découverte de la maladie de leur enfant (Figure 21).

® non
oui

66.7%

Figure 21 : Répartition des parents selon le besoin d’un suivi psychologigue.

2. Impact physique :

2.1 Troubles de sommeil :

59,66 % des parents interrogés avaient des troubles du sommeil, dont 53,22 % souffraient

d'insomnie, tandis que 40,32 % n'en avaient aucun (Figure 22).
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Figure 22 : Répartition des parents selon leurs troubles de sommeil.
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2.2 Troubles alimentaires :

38,32 % des parents souffraient d'un trouble alimentaire, 36,6 % avaient une anorexie, et

un seul parent souffrait de boulimie. (Figure 23).

40
30
20

10

Anorexie Boulimie Non présents

Figure 23 : Répartition des parents selon leurs troubles alimentaires.

1.2Plaintes physiques :

51,67 % des parents affirmaient n'avoir aucune autre plainte physique, tandis que 8,33 %
ont découvert qu'ils avaient une maladie chronique apreés le diagnostic de leur enfant. Parmi eux
2 étaient diabétiques, un avait une hépatite B, un souffrait d’une dysthyroidie et un avait un can-
cer colorectal.

En outre, 40 % des parents ont signalé d'autres plaintes physiques, telles que la fatigue
constante, les colopathies fonctionnelles, les douleurs généralisées, les tremblements, les palpi-

tations et la tachycardie. (Figure 24).
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Figure 24 : Répartition des parents selon leurs plaintes physiques.

3. Conduites comportementales :

3.1 Retentissement sur soi :

3.1-1 Repliement sur soi :

Plus de 50 % des parents questionnés sont devenus isolés aprés la découverte de la mala-

die de leurs enfants (Figure 25).

@ non oui

51,7%

Figure 25 : Répartition des parents selon leur isolement sur soi
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3.1-2 Comportement agressif :

45 % des parents dans cette étude sont devenu agressifs apres la découverte de la maladie
de leurs enfants, cette agressivité est dirigée soit vers le conjoint, soit vers les autres enfants

(Figure 26).

45,00

® non oui

Figure 26 : Répartition des parents selon le comportement agressif.

3.1-3 Réduction du temps pour soi :

90% des parents ont mentionnés qu’ils n’ont plus de temps pour eux-mémes apres la dé-

couverte de la maladie de leurs enfants (Figure 27).

Figure 27 : Répartition des parents selon le temps accordé a soi.
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3.1-4 Habitudes toxigues :

98,33% des parents interrogés n’avaient aucune habitude toxique, tandis qu’un seul parent
était fumeur, et cette habitude a augmenté apres la découverte de la maladie de son enfant (Fi-

gure 28).

non présents présents et majores

H Total 59 1

Figure 28 : Répartition des parents en fonction de la présence ou de I'absence d'habitudes

toxigues

3.2 Retentissement sur le couple :

3.2-1 L’impact sur la relation avec le conjoint :

Le cancer de I'enfant a eu un impact négatif sur la relation avec le conjoint chez 24,41 %
des parents, entrainant le divorce dans deux cas. En revanche, la maladie de I’enfant a amélioré

la relation du couple chez 12,21 % des parents, (Figure 29).

nésawemmt
. o e
posmemmt

Figure 29 : Répartition des parents selon I'impact du cancer de I’enfant sur la relation du couple
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3.2-2  Soutien du conjoint :

88 % des parents estimaient avoir un conjoint soutenant, seul le degré qui changeait : 43 %
recevaient toujours du soutien du conjoint, 31 % parfois, 14 % rarement, et seulement 12 % des

parents ne recevaient aucune aide du conjoint (Figure 30).

12%

14%

43%

jJamails rarement = parfois = toujours

Figure 30 : Répartition des parents selon le degré de soutien du conjoint

3.2-3  Dispute inter conjugales :

50% des parents ne se disputaient jamais en raison de la maladie de leur enfant, cepen-
dant 9% se disputaient toujours (Figure 31).
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Figure 31 : Répartition des parents selon la fréquence de leurs disputes avec leurs conjoints a
cause de la maladie de leur enfant
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3.2-4  Négligence conjugale :

56,89 % des parents négligeaient leurs partenaires de maniére constante ou inconstante
en raison de la maladie de leurs enfants, tandis que 43% ne négligeaient jamais leurs conjoints

(Figure 32).

10

-

jamais parfois rarement toujours

Figure 32 : Répartition des parents selon leur négligence conjugale?

3.2-5  Sentiment de négligence dans la vie de couple :

64 % des parents ne se sentaient jamais négligés par leur conjoint, et 4 % se sentaient

toujours négligés aprés la découverte de la maladie de leur enfant (Figure 33).
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Figure 33 : Répartition des parents selon le sentiment de négligence conjugale chez eux
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3.3 Retentissement sur la relation des parents avec les autres enfants :

3.3-1 Prendre soin des autres enfants :

Les enfants étaient pris en charge par un autre membre de la famille, la plupart du temps

c'était la grand-meére dans 50 % des cas chez les parents qui ont d'autres enfants (Figure 34).

@ Autre membre de la famille
Un des parents
Les deux parents

Les enfants

Figure 34 : Répartition de la prise en charge des autres enfants

3.3-2  Négligence des autres enfants :

76 % des parents ont commencé a négliger leurs autres enfants suite a la découverte du
cancer chez I'un de leurs enfants, et parmi eux, 27,8 % continuaient a les négliger de maniéere

persistante, cependant 24,1% de parents ne négligeaient jamais leurs autres enfants (Figure 35).

27,8%

toujours @ parfois rarement jamais

Figure 35 : Répartition des parents en fonction de leur négligence envers leurs autres enfants.
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3.4 Retentissement spirituel :

3.4-1  Le caractere religieux des parents :

100 % des parents dans cette étude sont des pratiquants de la religion musulmane.

3.4-2 Changement des pratiques religieuses aprées la découverte de la maladie :

70 % des parents sont devenus plus pratiquants aprés la découverte du cancer chez leur
enfant. lls affirmaient avoir commencé a prier davantage et a faire plus de dou'a. Cependant,
seulement deux parents sont devenus moins pratiquants (Figure 36).
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Figure 36 : Répartition des parents selon le changement des pratiques religieuses.

4, Impact socio—économique :

4.1 Retentissement économique :

4.1-4 Impact sur la situation financiere :

63,33 % des parents ont été considérablement affectés financierement par la maladie de
leurs enfants. Cependant, un seul parent a rapporté que sa situation financiére n'a pas été affec-

tée par la maladie de son enfant (Figure 37).
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Figure 37 : Répartition des parents selon |’affectation de leur situation financiére

4.1-5 Vente des biens :

41,7 % des parents ont été obligés de vendre leurs biens : maison, voiture, bijoux, aprés la
découverte de la maladie de leurs enfants pour pouvoir payer les soins de ces derniers_(Figure
38).
oui

41,7%

Figure 38 : Répartition des parents en fonction de I'obligation ou nhon de vendre leurs biens.

4.1-6 Recours au crédit :

58,3 % des parents étaient obligés de prendre un crédit, que ce soit aupres de leur famille,
de leurs amis ou de leur banque, pour pouvoir payer les soins de leurs enfants atteints du cancer

(Figure 39).
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@ non

Figure 39 : Répartition des parents en fonction de la nécessité d'emprunter un crédit ou non.

4.1-7 Changement de lieu de résidence :

20 % des parents étaient obligés de changer de lieu de résidence aprés la découverte de la
maladie de leurs enfants, que ce soit en s'installant a Marrakech ou dans ses environs, ou en res—
tant avec un membre de la famille a Marrakech (Figure 40).

80,00% —
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60,00% |-
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Figure 40 : Répartition des parents en fonction de leurs changements de lieu de résidence.

4.1-8 Mode de transport :

Plus de 50% des parents utilisaient I'autocar comme mode de transport pour se rendre a

I’hopital avec leurs enfants atteints de cancer (Figure 41).
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Figure 41 : Répartition des parents en fonction du mode de transport qu'ils utilisaient pour arri-

ver a I'hopital.

4.1-9  Co(t de transport pour arriver a I’hdpital :

63,34 % des parents dépensaient plus de 100dh par visite pour se rendre a I’hopital (Figure

42),
<S0DH/] 13
50DH-100DH/] 9
100DH-200DH/j 19
>200DH/] 19
0 5 10 15 20

Figure 42 : Répartition des parents selon le coGt dépensé pour arriver a I’hopital.

4.1-10 Durée de transport pour atteindre I’hopital :

Plus de la moitié des parents prenaient plus de 2 heures pour se rendre a I'hdpital avec

leurs enfants malades (Figure 43).
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Figure 43 : Répartition des parents en fonction du temps nécessaire pour atteindre I'hdpital.

4.2 Retentissement professionnel :

4.2-1 Modification de I’activité professionnelle :

55,4 % des parents ont modifié leur activité professionnelle pour s'adapter a la gestion de

la maladie de leurs enfants (Figure 44).

Figure 44 : Répartition des parents en fonction de la présence ou non d’une modification de I'activité pro-
fessionnelle.

4.2-2 Type de modifications de I’activité professionnelle :

12 parents ont perdu leur travail a cause de la maladie de leur enfant. 5 ne travaillent plus
toutes leurs heures de travail. 12 ont décidé de travailler plus d'heures pour pouvoir se permettre
de payer les soins de leurs enfants malades. Un a changé de travail, et un travaillait a distance

(Figure 45).
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Figure 45 : Répartition des parents ayant un emploi en fonction du type de modification de tra-

vail.
4.2-3 Problémes au sein du travail :

Parmi les parents ayant un emploi, 38 % rencontraient des problémes au sein de leur lieu

de travail aprés la découverte de la maladie de leurs enfants (Figure 46).

non

® oui

Figure 46 : Répartition des parents selon I’existence ou non de problémes au sein du milieu de
travail.
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Parmi les problémes signalés au travail, une baisse de rendement chez 80 % d'entre eux,
des problémes avec les colléegues dans 15% des cas et un parent a été licencié (Figure 47).
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Figure 47 : Répartition des parents en fonction du type de problémes au travail

4.3 Retentissement social :

4.3-1  Absence lors des rencontres sociales :

65 % des parents ont déclaré étre toujours absents lors des rencontres familiales, entre
amis et avec des collegues aprés la découverte de la maladie de leurs enfants. Cependant, 13,33

% des parents ne s'absentaient jamais lors des rencontres sociales (Figure 48).

toujours parfois jamais

Figure 48 : Répartition des parents selon I’activité sociale.
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4.3-2 Besoin d’aide social :

58 parents interrogés avaient besoin d'aide sociale (Figure 49).

» non
3.3% oui

96,7%

Figure 49 : Répartition des parents selon leur besoin ou non d’aide sociale

4.3-3  Suqggestions des parents pour améliorer les conditions du traitement au sein du

service d'oncologie-hématologie pédiatrique :

Parmi les suggestions données par les parents lors du questionnaire :
e Effectuer des démarches aupres des compagnies d'assurance pour les parents qui ne sont
pas assurés ou dont les assurances ne couvrent pas suffisamment.
e Recherche de financements pour les parents en difficultés.
e Fournir un soutien psychosocial, notamment en écoutant, conseillant et encourageant
I'entraide entre les parents confrontés a des situations similaires.

e Offrir un logement aux parents qui viennent de loin.
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|. RAPPEL SUR LES CANCERS DE L’ENFANT :

1. Epidémiologie :

Malgré sa faible incidence, environ 240 000 nouveaux cas de cancer pédiatrique sont dia-
gnostiqués chaque année chez les enfants agés de 0 a 19 ans a travers le monde [12], cependant
, il est estimé que cette valeur est considérablement sous-évaluée, avec 43 % des nouveaux cas
demeurant non diagnostiqués [13] .

Ce type de cancer se caractérisent également par une grande variabilité en ce qui concerne
leur site d’origine et leur type histologique. Au cours des cing dernieres décennies, la survie des
enfants atteints de cancer s’est considérablement améliorée dans les pays a revenu élevé grace
aux progres réalisés dans les diagnostics, la pharmacologie, les combinaisons de traitements et
les techniques [14]. Par conséquent, la survie globale des enfants atteints de cancer est passée
de 30 % dans les années 1960 a dépasser maintenant les 80 % dans la plupart des pays a revenu
élevé [15].

Chaque année, environ 1 700 cas de cancer pédiatrique sont diagnostiqués en France, ce
qui signifie qu’un enfant sur 440 sera diagnostiqué avec un cancer avant I’age de 15 ans [16]

Annuellement, environ 80 % des cas de cancer pédiatrique nouvellement diagnostiqués
dans le monde sont présumés toucher des pays a revenu faible ou en développement, notam-
ment en Afrique. Le manque de registres du cancer de qualité basés sur la population dans ces
pays limite notre compréhension de I’épidémiologie du cancer pédiatrique [17]

Au Maroc par exemple, Les seules données disponibles concernant les cancers de I’enfant
sont celles du Registre de Rabat [18] du Registre des cancers de la région du grand Casablanca
[19] et du profil du cancer au Maroc en 2020 de I’'OMS .

. Selon le registre de rabat 2009-2012 (12)
Globalement, les cancers chez les enfants de 0 a 14 ans constituent 1,7 % de I’ensemble

des cas de tumeurs malignes, avec une incidence deux fois plus élevée chez les garcons que
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chez les filles (15,2 contre 8,2 / 100 000 enfants). Les tumeurs les plus fréquentes sont la leu-

cémie (36 %), suivie des tumeurs cérébrales (14 %).

Tableau lll : Incidence brute et standardisée du cancer chez les sujets de moins de 15ans, regis—

tre des cancers de Rabat 2009-2012([18]

19
8,0

8,3

8,2

tumeurs non définies
adénocarcinome vaginal
cancer papillaire de la thyroide
UCNT du cavum

les tumeurs des fosses nasales
rhabdomyosarcome

les tumeurs gérminales extragonadiques rétropéritonéales
carcinome épidérmoide

les tumeurs osseuses
neuroblastome

les sarcomes rénaux
rétinoblastome

les tumeurs cérébrales

les hémopathies

39 58
16,1 12,1
15 12,0
16,6 12,5

0,00% 5,00% 10,00%  15,00%  20,00%  25,00% 30,00%  35,00%

Figure 50 : répartition des cancers pédiatrigues selon leurs sites,

Rabat 2009-2013 [18]

40,00%
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Figure 51 : nombre de cas de cancer dans chaque tranche d’age,
Rabat 2009-2013 [18]

e Selon le registre des cancers de la région du grand Casablanca 2013-2017 [19]:
Les cancers pédiatriques chez les moins de 15ans représentent 1,96 % de tous les cancers
colligés avec une incidence brute de 10,4 % pour 100 000 chez les garcons et 8,18 % pour 100
000 chez les filles) (Tableau IV), ils sont plus fréquents chez les garcons (57,1%) que chez les

filles (42,9%) (Figure 50).
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Tableau 1V : Incidence brute du cancer chez les sujets de moins de 15ans selon le sexe, registres

des cancers du grand Casablanca 2013-2017[19]

282

- N

® Filles

® Gargons

Figure 52 : répartition des cas de moins de 15 ans selon le sexe, registre des cancers du grand

Casablanca 2013 - 2017 [19]

Chez les enfants de moins de 15 ans tout sexe confondu, les leucémies occupaient le pre-
mier rang avec une fréquence de 32,5 % des cas, suivies des rétinoblastomes et les cancers du
systéme nerveux central avec 21,0 % des cas et au troisiéme rang les cancers du rein et des voies

urinaires avec une proportion de 12,3 % (Figure 51).
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Leucémies

oeil et SNC

Rein et voies urinaires
thyroide ou autres glandes
OF, articulations et

SNA , nerf péripherique et
lévres , cavités buccales et
arganes digestifs

systéme réspiratoire

peau

organes féminins

organes masculins

autres

0,00% 10,00% 20,00% 30,00% 40,00%

Figure 53 : répartition des cas de cancer enregistrés chez les sujets de moins de 15 ans selon la
localisation, registre des cancers du grand Casablanca 2013 - 2017 [19]
Le taux brut de l'incidence des leucémies était de 3,84 pour 100 000 chez les garcons

contre 2,01 pour 100 000 chez les filles), suivies des cancers du systéme nerveux central avec
respectivement 2,25 et 1,54 pour 100 000 comme incidence brute enregistrée chez les garcons

et les filles (Tableau V).

Tableau V : Incidence brute des différents types de cancer enregistrés chez I’enfant de
0-14ans selon le sexe, registre des cancers du grand Casablanca 2013-2017[19]

Filles Gargons

Leucémies 2,01 3,84

SNC 1,54 2,25

Rein et voies urinaires 1,35 0,89

Thyroide et autres glande en- 0,96 0,89
docrines

Autres 0,76 0,7

. Selon le profil du cancer au Maroc en 2020 de L’OMS [2]
En 2020, le Maroc a enregistré 1939 cas de cancer de I'enfant selon I’'OMS, qui se répartis—

sent comme suit (Figure 52).
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b ® Hodgkin lymphoma
/ﬂaa
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Wilms tumour

Other childhood cancer

Figure 54 : répartition du cancer de I’enfant au Maroc en 2020 selon L’OMS [2]

2. Diagnostic du cancer de I’enfant :

2.1. Aspects cliniques :

Le processus de diagnostic commence souvent lorsque I'enfant présente des symptomes
inhabituels ou persistants qui suscitent des inquiétudes chez les parents ou les médecins. Ces
symptomes peuvent varier en fonction du type de cancer, sa taille, son emplacement et son im-
pact, mais certains signes courants comprennent la fievre inexpliquée, la perte de poids, la fa-
tigue, les douleurs osseuses, les ganglions lymphatiques enflés, les saignements inexpliqués,
etc.

Dans certains cas, il est possible de détecter ces tumeurs par la palpation. Les cancers
peuvent se manifester par des symptomes directement liés a la tumeur elle-méme, tels qu'une
masse abdominale ou dans les tissus mous, une augmentation du volume du foie ou de la rate,
ou une pupille blanche. Ils peuvent également se manifester par des symptomes causés par la
compression d'organes voisins, tels que I'hypertension intracranienne, des symptomes neurolo-
giques, une compression des voies respiratoires, digestives ou urinaires. Parfois, les signes d'une
propagation métastatique, notamment au niveau des poumons, des os ou de la moelle osseuse,

peuvent révéler la présence d'un cancer.
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La douleur, par exemple, constitue un symptome crucial présent dans divers types de can-
cer. Les principales sources de douleur comprennent les tumeurs osseuses primitives ou métas-
tatiques, les affections nerveuses telles que la compression ou I'envahissement des nerfs péri-
phériques, I'hypertension intracranienne due aux tumeurs cérébrales, la compression médullaire,
I'envahissement de la base du crane, ainsi que les atteintes viscérales des organes pleins et la
distension des organes creux [20].

Cependant, les enfants ne peuvent pas exprimer leur douleur de la méme maniére que les
adultes, les nourrissons, par exemple, et les trés jeunes enfants expriment la douleur par des
cris, des pleurs, de l'agitation, des difficultés a s'endormir, de la transpiration, ou des palpita-
tions cardiaques. Les enfants plus agés, bien qu'ils puissent décrire leur douleur, peuvent avoir
des difficultés a I'exprimer de maniére précise, utilisant souvent leur comportement et des signes
physiologiques. Les tumeurs des tissus mous, quant a elles, ne sont généralement pas doulou-
reuses, sauf s’il existe une compression.

Les urgences vitales doivent étre reconnues et traitées en paralléle avec les symptémes ur-
gents, les explorations aboutissant au diagnostic et a l'initiation des traitements spécifiques.
Cependant, les symptomes initiaux sont souvent peu évocateurs et considérés comme banals, il
est donc important d'étre vigilant lorsque des symptomes aspécifiques persistent ou lorsque la
symptomatologie s'enrichit, et de prévoir de répéter ou d'élargir les explorations complémen-
taires, méme en l'absence d'anomalie évidente a I'examen clinique.

La découverte ou la suspicion d'un cancer chez I'enfant nécessite une prise en charge ra-
pide en milieu spécialisé pluridisciplinaire de cancérologie pédiatrique, Les signes suivants doi-
vent faire I'objet d'une attention particuliére :

e Une modification récente du comportement, asthénie, paleur ou syndrome anémique doi-

vent faire évoquer une leucémie aigué.
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e Une adénopathie asymétrique, ferme, non douloureuse, qui persiste plus de 30 jours, fait
évoquer une maladie de Hodgkin.

e Un strabisme et surtout une leucocorie doivent faire évoquer un rétinoblastome.

e Une toux seche, une respiration sifflante qui ne cédent pas rapidement aux bétamimé-
tiques doivent faire évoquer un lymphome médiastinal.

e Une invagination intestinale aigué chez un enfant de plus de 2 ans doit faire suspecter un
lymphome entéro-mésentérique.

e Une diarrhée liquidienne trés fréquente (10 a 30 par jour) doit faire évoquer une petite
tumeur maligne, notamment le neuroblastome.

e Des douleurs osseuses diffuses chez un jeune enfant pale, une exophtalmie asymétrique
avec ou sans ecchymose palpébrale sont trés évocatrices d'un neuroblastome métasta-
tique a l'os.

e Une augmentation du volume de I'abdomen fera rechercher une tumeur abdominale qui
pourra étre, selon la symptomatologie associée a I'dge, un lymphome abdominal, un né-
phroblastome, un neuroblastome, un hépatoblastome

e Une asymétrie récente de la face (tuméfaction jugale, hypertrophie gingivale localisée, hy-
pertrophie maxillaire) fait évoquer en premier lieu un lymphome maxillaire de Burkitt.

e Une hypertrophie amygdalienne asymétrique fait penser a un lymphome amygdalien.

e Un amaigrissement important avec hypoacousie ou rhinorrhée unilatérales font évoquer

un cancer du cavum surtout chez un adolescent.

2.2. Démarche diagnostique :

Le diagnostic d'un cancer chez les enfants est difficile et nécessite une attention particu-
liere. Les symptdémes urgents doivent étre pris en compte immédiatement, tandis que les symp-
tOmes non menacants peuvent étre difficiles a identifier. En cas de doute, il est important de ré-
péter I'examen clinique de I'enfant et de l'interroger a nouveau, en prenant en compte la persis-

tance et l'inhabitualité des symptoémes. L'information sur la démarche diagnostique est essen-
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tielle pour maintenir la confiance entre les patients, les parents et les professionnels de santé, et
pour mener les examens nécessaires a la confirmation du diagnostic. Les patients doivent étre
référés a des centres spécialisés en cancérologie pédiatrique pour un traitement approprié.

Le diagnostic de certitude est souvent établi aprés une série d'examens cliniques et para-
cliniques de plus en plus complexes comprenant I'imagerie, I'anatomopathologie et la biologie, y
compris les marqueurs tumoraux.

L'analyse cytologique ou histologique de la tumeur primitive constitue une étape cruciale
dans le processus diagnostique. L'examen anatomopathologique est souvent utilisé
pour confirmer le diagnostic de cancer et pour évaluer le type et le stade du cancer, ce qui per-
met de déterminer les options de traitement les plus appropriées.

Pour certaines tumeurs comme le rétinoblastome, certaines tumeurs cérébrales et les tu-
meurs du rein, le diagnostic clinique et radiologique peut étre suffisant. Cependant, dans la plu-
part des cas une biopsie est nécessaire pour diagnostiquer une tumeur, dans certaines situa-
tions, une ponction ou biopsie transcutanée peut étre suffisante pour le diagnostic, générale-
ment écho-guidée ou scanno-guidée. Parfois une biopsie chirurgicale s'avere nécessaire pour
poser un diagnostic précis [21].

L'étude des marqueurs tumoraux est importante pour le diagnostic de certaines tumeurs,
telles que le neuroblastome (catécholamines urinaires), les tumeurs germinales malignes (x-
foeto-protéine et B-HCG) et I'hépatoblastome (x-foetoprotéine). Elle peut également étre utile
pour le pronostic et le suivi thérapeutique de certaines tumeurs [22].

Pour le diagnostic des leucémies aigués et de certaines tumeurs solides, comme une ex-
tension d'un lymphome non hodgkinien ou un neuroblastome, le myélogramme par ponction

iliaque est utilisé [21].
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AU TOTAL :

Les tableaux ci-dessous (tableaux Vla, Vib, Vic, VIid) résument les principaux signes cli-

niques ainsi que la démarche clinique adaptée en pratique [23].

Tableau Vla : aspects clinigues des cancers pédiatriques [23].

Signes cliniques | Maladies le plus | Principales maladies | Principaux éléments cliniques
présents souvent évoquées | malignes a suspecter | pouvant étre associés

SIGNES GENERAUX

Asthénie, anorexie Asthénie d'origine
« psychalogigue »,
= fonctionnelle =

Prurit Maladie hépatique
ou cutanée

Fiavre, Infection virale

rash cutané, ou bactérienne

adénopathie

inflarmmatoire

SIGNES OTO-RHINO-LARYNGES

Adénopathies Pathologie

cervicales infectieuse virale
ou bactérienne

Hypertrophie Angine bactérienne

amygdalienne

Leucémie, lymphome,

Neuroblastome

métastatique

Sarcome métastatique

Maladie de Hodgkin

Lymphome anaplasique
& grandes cellules

Lymphome, leucémie

Carcinome indifférencié
du nasopharynx
Sarcome

Neuroblastome

Lymphome amygdalien

SIGNES OPHTALMOLOGIQUES ET VISUELS

Leucocorie

Strabisme Strabisme fonctionnel
Spasme
accommodatif

Baisse -

progressive

de la vision

Rétinoblastome

Gliome des voies
optiques

Péleur, hématomes,
polyadénopathies,
hépatosplénomégalie.

Masse abdominale

Hématomes orbitaires
Métastases osseuses

Masse des parties molles

Adénopathie, amaigrissement,

+ figvre
Polyadénopathies

Adénopathie dure, volumineuse,
adhérente aux plans profonds ;

extension au territoire
sus-claviculaire, indolore,

non inflammatoire, persistante

(> 15 jours), peu ou pas fébrile,
associée A une hépatosplénomégalie
ou autres adénopathies diffuses

avec signes respiratoires.

Examen clinique par un ORL & la
recherche d'une tumeur primitive

Masse nécrotique, non (peu)
douloureuse, sans figvre, unilatérale.

Examen clinique par ORL

Enfant de moins de 5 ans

Baisse progressive de la vision,
absence d'anomalie endo-oculaire,

Possible contexte de

neurofibromatose de type |

Examens complémentaires nécessaires (certains
sont souvent réalisés en milieu spécialisé)

Hémogramme avec recherche de blastes circulants
ou pancytopénie ; myélogramme

Tumeur primitive plus souvent abdominale (Echa),
que pelvienne (écho), thoracique (Rx) ou cervicale
(Echa)

Catécholamines urinaires

TOM/RM ; scintigraphie MIBG

Imagerie standard (Rx, écho). TOM/IRM
Ponction/biopsie de tumeur et moelle osseuse

Rx thorax, écho abdominale, bilan inflammatoire
TERTDM au FDG, biopsie ganglionnaire

Echo abdominale et Ry thorax
TERTDM au FDG, biopsie ganglionnaire

Echa cervicale (et abdominale), Rx thorax,
hémogramme

Cytoponction du ganglion si hémogramme normal
Myélogramme

IRM du massif facial (si besoin)
Biopsie tumorale = ganglionnaire

Tumeur primitive plus souvent abdominale (&cho)
que pelvienne (&cho) thoracique (Rx) ou cervicale
(Echo)

Catécholamines urinaires

TDM/RM ; scintigraphie MIBG

Examen ORL avec biopsie de la Iésion

Consultation d'ophtalmologie avec fond d"eil
Fond d'eeil sous AG

IRM cérébrale
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Tableau VIb : aspects clinigues des cancers pédiatriques (suite) [23].

Signes cliniques | Maladies le plus Principales maladies | Principaux éléments clinigues Examens complémentaires nécessaires (certains
présents souvent évogquées | malignes & suspecter | pouvant éire associés sont souvent réalisés en milieu spécialisé)

SIGNES OPHTALMOLOGIQUES ET VISUELS (suite)

Opsoclonies Nystagmus Neuroblastome
SIGNES ABDOMINAUX ET DIGESTIFS
Douleurs Troubles digestifs MNéphroblastome,
abdominales fonctionnels, neuroblastome, tumeur
constipation ovarienne, lymphome
digestif
Tumeur cérébrale
associée 4 une HIC
Augmentation du  Hydrocéle, hernie Rhabdomyosarcome
volume scrotal inguino-scrotale
Tumeur germinale
maligne
Vomissements Gastro-entérite Lymphome abdominal
infectieuse
Tumeur cérébrale
associée 4 une HIC
Oeclusion Oeclusions Lymphome
intestinale
LA 1A du nourrisson
Hématome rénal  Traumatisme du rein  Néphroblastome
intratumoral
Diarrhée Infection virale Neuroblastome
ou bactérienne sécrétant du VIP
digestive (vipome)

ANOMALIES OSSEUSES ET DES TISSUS MOUS

Sarcome des parties
malles

Masse des parties Hématome, lipome,
molles malformation
vasculaire

Ataxie, trouble du comportement,
myoclonies

Douleurs nocturnes, insomniantes,
prolongees, latéralisées, association
masse abdominale, adénopathie,
arrét du transit, AEG

Cf. = céphalées =

Masse intrascrotale, dure, indobore,
non transilluminable, non réductible,
paratesticulaire

Masse intratesticulaire

Masse abdominale, volumineuse,
association adénopathies
périphérigues, AEG, arrét du transit,
tableau d'invagination intestinale
aigué

lls peuvent étre le seul signe d'HIC
et ne pas s'accompagner de signe
neurologique

Age supérieur & 2 ans, 1A
récidivante, en dehors du carrefour
iléo-cecal

Masse abdominale

Lésion tumorale intrarénale

Diarrhée liguide, profuse
avec hypokaliémie

Masse abdominale

Masse indolore, dure,
non inflammatoire, croissante
progressivement

Tumeur primitive plus souvent abdominale (cho)
que pelvienne (&cho) thoracique (Rx) ou cervicale
(Echo)

Catécholamines urinaires

TOMAIRM ; scintigraphie MIBG

Echa puis TDM abdominale.

TDM puis IRM cérébrale (ou IRM d'emblée)

Echa scrotale (et abdomino-pehvienne)

Echa scrotale (et abdomino-pelvienne) ; AFP/MCG

Echa puis TDM abdominale
Ponction/biopsie de la masse abdominale.

TDM puis IRM cérébrale (ou IRM d'emblée)

Echo =TDM

Ponction tumorale ; abord chirurgical souvent évité

Echo, TOM
Surveillance en imagerie

Tumeur primitive plus souvent abdominale (&cho)
que pelvienne (&cho) thoracique (Rx) ou cervicale
(Echo)

Catécholamines urinaires

TDMAIRM ; scintigraphie MIBG

IRM puis biopsie
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Tableau VIc : aspects cliniques des cancers pédiatrigues (suite) [23].

Signes clinigues présents

ANOMALIES ET DES TISSUS MOUS (suite)

Douleurs localisées
des membres, boiterie

Hématomes, douleurs
osseuses diffuses, boiterie

Avec reliefs osseux
anormaux

Masse péri- ou
intra-orificielle

SIGNES NEUROLOGIQUES
Céphalées + vomissements

Troubles visuels

Anorexie, difficultés de
concentration, modification
du comportement, trouble
de la conscience, baisse

des performances scolaires,

régression des acquisitions
psychomotrices

Diminution de la force
motrice des membres
inférieurs, troubles sensitifs
ou sphinctériens,

tableau neurologigue avec
imagerie cérébrale normale

Maladies le plus

souvent

Douleur de croissance,
traumatisme

Traumatisme,
hématome,

= enfant battu »
Maladies
rhumatismales,
inflammatoires,
infectieuses

Polypes

Migraine, céphalées

fonctionnelles

Anomalies oculaires

Difficultés
psychologiques

Polyradiculonévrite,
maladie
démyélinisante

Principales maladies
malignes & suspecter

Ostéosarcome,
sarcome d’Ewing

Leucémie

Métastases de
neuroblastome

Sarcome étendu

Rhabdomyosarcome,
Tumeur germinale
maligne

Tumeur cérébrale
associée & une HIC

Tumeur cérébrale

Tumeur cérébrale

Lésion intracanalaire :

— neuroblastome
en sablier

— Sarcome 0SSeux
vertébral

— métastases
vertébrales

— tumeur de la moelle
épiniére ou de
la queue de cheval

Principaux éléments cliniques
pouvant étre associés

Douleur unilatérale, fixe, insomniante,
persistante (= 15 j), s'accompagnant
d'une masse 4 la palpation, se majorant
4 la pression, échec des antalgigues

de palier |-, figvre associée

Polyadénopathies, hépatosplénomégalie,
AEG, paleur

Enfant de moins de 6 ans, douleurs
diffuses, association & d'autres
tuméfactions osseuses ++ au niveau du
crine, masse/Mématome péri-orbitaire,
masse abdominale, AEG, paleur

Masse des parties molles ou de
I'abdomen

Masse dure, indolore, peu hémorragigue

HIC souvent isolée, sans signe
neurologigue
Torticolis si engagement

Imagerie & prévoir méme sans signe
neurologigue

Imagerie & prévoir méme sans signe
neurologigue

Masse cervicale, thoracigue
ou lombaire

Tumneur primitive

Examens complémentaires
nécessaires (certains sont souvent
réalisés en milieu spécialisé)

Rx standard puis IRM et biopsie

Hémogramme : blastose circulante,
pancytopénie
Myélogramme

Tumeur primitive plus souvent
abdominale (écho) gue pelvienne (écho),
thoracigue (Rx) ou cervicale (écho)
Catécholamines urinaires

TDM/IRM ; scintigraphie MIBG

Imagerie standard (Rx, &cho), IRM
Ponction/biopsie de tumeur et moelle
osseuse

IRM puis biopsie
Margueurs sérigues (AFF. hCG)

TDM puis IRM cérébrale
{ou IRM d’emblée)

TDM puis IRM cérébrale
{ou IRM d’emblée)

TOM puis IRM cérébrale
{ou IRM demblée)

IRM pour le diagnostic de Iésion
intracanalaire

Ordre des autres explorations
déterming en milieu spécialisé
pluridisciplinaire neurochirurgical
et oncologique
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Tableau VId : aspects clinigues des cancers pédiatriques (suite) [23]

Signes cliniques | Maladies le plus | Principales maladies | Principaux éléments cliniques Examens complémentaires nécessaires (certains
présents souvent évoquées | malignes  suspecter | pouvant étre associés sont souvent réalisés en milieu spécialisé)

SIGNES RESPIRATOIRES
Géne respiratoire,  Asthme, infection Leucémie, lymphome  Dyspnée aux 2 temps, association  Radiographie puis TOM thoracique, hémogramme
foux pulmonaire matité des bases si épanchement,  avec recherche de blastes circulants ;
polyadénopathies, myélogramme ; ponction/biopsie ganglionnaire
hépatosplénomégalie, paleur, sl lymphome non hodgkinien avec moelle normale
saignement. Absence d'antécédent  ou si maladie de Hodgkin
respiratoire
Sarcome thoracique Dyspnée aux 2 temps, association Radiographie puis TOM thoracique ;
matité des bases si épanchement,  biopsie de |a kesion pariétale thoracique
absence d'antécédent respiratoire
Tumeur germinale Syndrome de Klingfelter Marqueurs sériques (AFP, hCG).
maligne (prédisposant)
GGéne respiratoire  Origine fonctionnelle  Tumeur ORL : Examen clinique ORL urgent Examen ORL et hiopsie
avec Rx thorax [ymphome, sarcome. ..
normale
SIGNES ENDOCRINIENS
Puberté précoce  Puberté précoce Certaines tumeurs Bilan hormonal. Echo puis TOMARM pelvienne
physiologique hypothalamo-
hypophysaires
Tumeur ovarienne Masse abdominale mobile Bilan hormonal. Echo puis TOMARM abdominale
de la granulosa
Corticosurrénalome Virilisation importante et syndrome  Bilan hormonal et IRM cérébrale
cushingoide associé, masse
abdominale palpable
Déficits Tumeurs hypothalamo- Bilan hormonal et IRM cérébrale
antéhypophysaires hypophysaires Marqueurs sériques et LCR (AFF, hCG) si tableau
ou anté- et compatible avec une tumeur germinale maligne
posthypophysaires

AEG : altération de 'état général ; AFP : ar-frefopratéine ; AG - anesthésie générale ; Echo : échographie ; FDIG : fluorodésaxyglucose ; hGG : hormong chorionique

gonadotrope ; HIC : hypertension intracranienne ; ILA : invagination intestinale aigué ; IAM : imagerie par résonance magnétique ; LCR : liguide céphalo-rachidien ;
MIBG : métaiodobenzylguaniding ; ORL : oto-rhino-larynge ; Rx : radiographie ; TOM : tomodensitoméirie ; TEP/TOM : tomodensitomeétrie couplée a la tomographie
a emisgion de positons ; VIP : peptide intestinal vasoacf.
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3. Particularités thérapeutiques :

La prise en charge thérapeutique des cancers doit étre effectuée par des équipes haute-
ment spécialisées en hématologie et/ou oncologie pédiatrique, en association avec des équipes
de radiologie, chirurgie, anatomo-pathologie et de radiothérapie, expérimentées dans cette pa-
thologie. Les décisions thérapeutiques doivent étre prises en comité de concertation pluridisci-
plinaire. Ces compétences multidisciplinaires sont indispensables pour prendre une décision,
accordant aux patients la meilleure prise en charge en fonction de I'état de la science du mo-
ment. Les décisions peuvent concerner la stratégie diagnostique et thérapeutique initiale ou lors
d'une rechute, ou bien la décision de soins palliatifs. Ce choix tient compte du type de cancer, de
son évolution et de sa localisation, des facteurs pronostiques et des facteurs prédictifs de ré-
ponse au traitement dépendant de la maladie (réponse, échappement) et du patient (dge, antécé-
dents médicaux et comorbidités, tolérance au traitement, considérations socioculturelles et pré-
férences du patient). Ainsi, chaque cancer nécessite une prise en charge personnalisée. Les trois
principales armes thérapeutiques les plus utilisées sont, par ordre croissant de fréquence, la ra-
diothérapie, la chirurgie et la chimiothérapie, La chimiothérapie anticancéreuse a révolutionné le
pronostic des cancers de I’enfant. La majorité des cancers chez I’enfant est chimio sensible.

La guérison du cancer implique I'élimination de la tumeur et éventuellement des ganglions lym-
phatiques voisins, ainsi que, si nécessaire, le traitement de la maladie métastatique. La chirurgie
et la radiothérapie visent a traiter localement ou loco régionalement, tandis que le traitement
médicamenteux vise généralement a agir de maniere systémique, sauf dans des cas particuliers
tels que la chimiothérapie intrapéritonéale, la chimio-embolisation ou la mise en place d'im-
plants intracérébraux

Cependant Il est important de noter que le traitement du cancer chez I'enfant est un do-

maine en constante évolution, avec de nouvelles avancées et approches thérapeutiques émer-
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gentes qui visent a améliorer les résultats et la qualité de vie des enfants atteints de cancer [24],
[25].

Le développement de la biologie moléculaire a conduit ces derniéres années a une ap-
proche thérapeutique tres large du cancer qui consiste a lutter contre tous les mécanismes fon-
damentaux de I'oncogenése, qu'ils concernent la cellule cancéreuse elle-méme ou son microen-
vironnement [26].

La prise en charge du cancer ainsi bénéficie des avancées de la biologie fondamentale, qui
ont permis le développement de nouveaux outils de diagnostic tels que la recherche de biomar-
queurs, les techniques d'imagerie et la médecine nucléaire. De plus, ces avancées ont également
conduit a la découverte de molécules ciblées. Il est important de souligner que les thérapies con-
ventionnelles telles que les agents cytotoxiques et I'hormonothérapie continuent de faire 'objet
d'innovations. La diversité des molécules ciblées disponibles, leur colt élevé et la classification
moléculaire des tumeurs ont donné lieu au concept de médecine personnalisée et d'individuali-
sation du traitement [27].

Le tableau VIl ci-dessous donne les principes du traitement des principaux cancers de I’enfant.

Tableau VII : les principes du traitement des principaux cancers pédiatrigques.

Principaux cancers Principes de traitement
Les leucémies aigues Chimiothérapie quasi exclusive
Les tumeurs cérébrales Chirurgie essentiellement +/- chimiothérapie et
radiothérapie
Les lymphomes Chimiothérapie quasi exclusive
Le néphroblastome Chimiothérapie premiére + chirurgie + radiothérapie
pour les formes métastatiques
Le neuroblastome Chirurgie et chimiothérapie

Beaucoup plus rarement la Radiothérapie
Le rétinoblastome Chirurgie et chimiothérapie
Cryothérapie, laser, radiothérapie externe excep-
tionnellement

Les tumeurs de foie Chimiothérapie, toujours associée a I’'exérése tumo-
rale
L'ostéosarcome Chimiothérapie et chirurgie
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Il. Place des parents en cancérologie pédiatrigue :

La famille constitue une organisation dynamique et structurée, définie notamment par la
répartition de roles et de responsabilités. Lorsqu'un enfant est touché par la maladie, les parents
se voient contraints d'assumer de nouvelles fonctions tout en s’efforcant d’assumer le quotidien :
Cela englobe des aspects tels que confier leur enfant aux professionnels de la santé, transmettre
leurs connaissances et compétences aux membres du personnel médical, accompagner, soutenir
et réconforter leur enfant malade, participer activement aux décisions médicales et aux soins, et
s'adapter a une situation médicale en constante évolution [28].

Au moment du diagnostic, tous les repéres de vie volent en éclats : les parents et I’enfant
se retrouvent du jour au lendemain coupés de leur quotidien, loin de leur domicile, de leurs
proches, coupés de leur vie professionnelle, dans un lieu inconnu et médicalisé, donc souvent
incompréhensible [29], ce qui va entrainer un état de stress émotionnel intense, de confusion
face a la quantité et a la complexité des nouvelles informations, et d'incertitude concernant
I'avenir de leur enfant, les parents peuvent se sentir dépassés par la quantité d'informations
fournies et ne pas pleinement comprendre ce qui leur a été dit ou ce qui leur a été fourni [30].
Malgré ces difficultés , les parents considérés le centre de la prise en charge en pédiatrie sont
confrontés a des taches difficiles, en particulier prendre des décisions concernant le traitement
de leurs enfants atteints du cancer en surveillant de prées les symptomes de I'enfant et conciliant

des visites hospitalieres fréquentes et prolongées [31], [32].
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lll. Discussion des résultats :

1. Profil des parents :

la population de cet échantillon était en majorité constituée de meres agées de 30 a 39 ans
en moyenne , ces résultats sont conformes a ceux de la littérature sur les méres en tant que
principales personnes s'occupant de I'enfant malade [33]. Les meres restaient généralement au-
prés de leurs enfants pendant les hospitalisations. Elles se familiarisaient avec les protocoles de
traitement et le personnel médical s'occupant de leurs enfants. Elles transportaient également
leur enfant a I’h6pital du jour et administraient des médicaments lorsque I'enfant recoit un trai-
tement ambulatoire [34].

La majorité des parents inclus dans cette étude était analphabetes, méme si le taux d'al-
phabétisation chez les personnes agées de 10 ans et plus est passé de 45% en 1994 a 65,5% en

2012 [35] . De plus ils avaient un revenu mensuel ne dépassant pas 2000dh.

2. Réactions Initiales et Evolution Psychologique des Parents Face au Dia-
gnostic du Cancer Pédiatrique :

2.1.L’annonce : les premiers moments d’accompagnement :

Dans chaque domaine médical, il est inévitable de transmettre des nouvelles difficiles,
tristes et délicates aux patients et a leurs familles. Si on adopte une approche insensible, cela
peut aggraver la détresse des personnes concernées et avoir des répercussions a long terme sur
leur capacité a faire face [36]. En pédiatrie en particulier, L’annonce d’une maladie grave est un
moment crucial qui oriente la vie des parents et de I’enfant [37] et le diagnostic du cancer chez
I’enfant a, bien évidemment, ses répercussions sur toute la famille. Les parents décrivent des
sentiments intenses de choc, de désespoir, de peur et d'impuissance [38].

Cette annonce induit chez les parents une angoisse significative accompagnée de senti-
ments tels que la peur, la vulnérabilité, I'impuissance, I'agressivité et la culpabilité. lls ressentent

également la crainte des effets secondaires des traitements, anticipent la douleur, font face a
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I'incertitude, cherchent un sens a la situation, et éprouvent le sentiment d'échec, entre autres
émotions [39].

C’est une expérience extrémement bouleversante pour les parents, car elle nécessite un
degré élevé de soutien, de gestion et d'adaptation [40].

Le moment de I'annonce, bien que crucial, n'était pas examiné en détail dans cette étude.

2.2.Réaction initiale, culpabilité et acceptation de la maladie :

Dans cette étude, les parents ont traversé différentes étapes pour faire face a la situation.
Malgré I'amélioration du pronostic, la confirmation du diagnostic de cancer laissait aux parents
I'impression que la maladie était potentiellement mortelle. Ils ont di faire face a l'incertitude du
pronostic, dont 6,66% craignaient les risques de complications liées au traitement, voire la possi-
bilité du déceés de leur enfant. Bien que 91,6% des parents aient été choqués par le diagnostic et
que 16,66% aient traversé une phase de déni, tous ont rapidement développé une acceptation
résignée de la situation. En outre, 33,33% ont ressenti une culpabilité liée a la maladie de leur
enfant. Finalement, tous les parents ont accepté leur destin venant de Dieu, pris des mesures
actives pour résoudre les problemes, et réussi a trouver un nouveau sens dans leur expérience
face a la maladie.

L'expérience des parents retrouvée dans cette étude présente des similitudes avec celle du
deuil, les deux impliquant des pertes importantes dans la vie. Les parents ont rapporté avoir tra-
verser des étapes de réaction similaires a celles du deuil : choc et déni ; confrontation et désor-
ganisation ; et enfin, phase de récupération : acceptation et réorganisation [41].

Plusieurs études ont examiné les réactions initiales des parents lors du diagnostic du can-
cer chez leurs enfants, leur degré d'acceptation de la maladie, et I'existence ou non du sentiment
de culpabilité. Cependant certaines études ont trouvé des résultats précis et d'autres non. Par
exemple, I'étude de Berete et al., 2017, menée en Cote d'lvoire sur 78 parents d'enfants atteints
de rétinoblastome, a révélé que le choc émotionnel était la réaction la plus fréquemment obser-

vée chez les parents, et aucun sentiment de culpabilité n'a été constaté [42]. Une autre étude
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menée en Gréce sur 71 parents a également obtenu des résultats similaires que la n6tre, mettant
en lumiere une large diversité de réponses parentales, comprenant de nombreux mécanismes de
défense décrits dans la littérature, tels que le choc, le déni, I’anxiété et la culpabilité [43] (Ta-
bleau ViIiI).

Tableau VIl comparatif entre les réactions initiaux chez les parents d’enfants atteints du cancer.

Pays Auteur Taille de Population ciblé Type de réaction initiale
I’échantillon
Choc Déni Peur | Culpabilité
Maroc Etude du 60 Parents d’enfants | 91,6% | 16,66% | 6,66% 33,3%
SHOP de atteints de cancer
Marrakech
Grece Patistea et 71 Parents d’enfants | 90,1% | 57,7% | 47,9% 26,9%
al., 2000 atteints de cancer
Cote Berete et al., 78 Parents d’enfants | 82% 8,9% - 0%
d’lvoire 2017 atteints de réti-
noblastome

D’autres études ont également obtenu des résultats similaires a celles de cette étude, mais
sans les détailler. Par exemple, une étude libanaise portant sur 12 parents qui a également mis
en avant I'impact du choc causé par I'annonce que leurs enfants sont atteints du cancer. Certains
parents ont été signalés comme ayant ressenti des sentiments de culpabilité, bien que cela n'ait
pas été détaillé. En fin de compte, ces parents ont accepté le cancer de leur enfant en le considé-
rant comme une manifestation divine, soulignant ainsi l'importance de rendre grace a Dieu [44].
Une autre étude chinoise portant sur 9 parents a trouvé les mémes résultats que la notre, et a
décrit que Les réactions initiales des parents au diagnostic des enfants étaient un mélange
d’émotions comprenant le choc, le déni, I'inquiétude et le sentiment de perte. Ces derniers ont

exprimé que leur esprit était vide a ce moment-la, au moment de connaitre le diagnostic, et
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gu’ils ont perdu la capacité de ressentir. lls estimaient que I’enfant était trop jeune et que la ma-
ladie était fatale [45].

Les similitudes dans les réactions parentales soulignent la nature universelle de la détresse
liée au cancer infantile, indépendamment de la culture. Bien que les réponses initiales soient
semblables, les différences culturelles peuvent influencer la maniére dont les parents gérent ces
émotions tout au long du traitement.

Malgré que plusieurs études aient décrit que les parents finissent par accepter la maladie
de leurs enfants, d'autres études ont montré que certains parents, méme avec le temps, n'ont
pas pu accepter la maladie de leurs enfants et ont exercé des stratégies d'évitement pour pouvoir
s'échapper mentalement des événements négatifs liés au cancer pédiatrique [46]. Une étude es-
pagnole portant sur 10 parents a souligné l'importance du role de I'acceptation du cancer chez
les parents d'enfants malades. Les résultats ont montré que l'acceptation a un impact positif sur
I'adaptation des parents, tandis que I'évitement a des effets négatifs. En effet les parents partici-
pant a cette étude ont rapporté que ces comportements d'évitement avaient des conséquences a
long terme, tant sur leurs enfants que sur eux-mémes [47] (tableau IX).

Tableau IX comparatif entre le taux d’acceptation chez les parents d’enfants atteints du cancer.

Pays Auteur Taille de I’échantillon Taux d’acceptation
Maroc Etude du SHOP de 60 100%
Marrakech
Liban Khoury et al., 2013 12 100%
Chine Wong et Chan, 2006 9 100%
Espagne Lopez et al., 2021 10 50%

Les différences dans les taux d'acceptation du cancer de I'enfant entre les études menées
au Maroc, au Liban, en Chine et en Espagne pourraient en effet étre influencées par des facteurs
culturels, contextuels ou méthodologiques propres a chaque pays. La similitude culturelle entre

le Maroc et le Liban, en tant que pays acceptant la maladie comme un destin venant de Dieu,
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pourrait expliquer des taux d'acceptation plus élevés dans ces régions par rapport a I'Espagne,

ou la culture et les croyances peuvent différer.

2.3. Compréhension de la maladie :

L'information destinée aux parents n'est pas seulement importante en raison du transfert
de connaissances, mais aussi pour les rassurer et réduire lI'insécurité en fournissant des informa-
tions adéquates et cohérentes tout au long, et bien aprés, le traitement [48].

Plusieurs études se sont intéressées au degré de compréhension de la maladie de leurs en-
fants chez les parents. Une étude menée en Angleterre sur les expériences des parents ayant des
enfants en unités intensives a décrit que la terminologie médicale était comme un langage "d'ex-
traterrestres" pour les parents [49].

La plupart des parents (71,7 %) inclus dans ce travail présentaient une compréhension
moyenne, centrée sur le nom de la maladie et le type de traitement. Cette tendance pourrait étre
liée au taux élevé d'analphabétisme chez les parents, la majorité ayant seulement une éducation
primaire. Bien que |'éducation limitée puisse partiellement expliquer cette compréhension
moyenne, il est positif de noter qu'un quart des parents ont démontré une compréhension par-
faite (23,3 %). Cela suggére une diversité dans le niveau de compréhension malgré le contexte
éducatif. Ces résultats soulignent I'importance d'adapter les informations et les stratégies de
communication en fonction du niveau d'éducation des parents pour assurer une compréhension
maximale.

Certains chercheurs ont publié des résultats proches de celle retrouvés dans cette étude et
ont montré que la plupart des parents d'enfants atteints de cancer démontrent des niveaux rela-
tivement élevés de connaissance sur le cancer au fur et a mesure qu'ils suivent le traitement de
leur enfant notamment Nair et al., 2017 [50] ; une étude menée en Inde sur 43 meéres d’enfants
atteints du cancer ayant au moyen une éducations primaires a montré que la plupart des meres
étaient capables de restituer des connaissances satisfaisantes sur la maladie et le traitement, y

compris les effets secondaires graves. Une grande majorité d'entre elles ont également fait
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preuve de sensibilisation quant aux procédures douloureuses telles que la ponction de moelle
osseuse et la ponction lombaire, et qu'elles devaient étre effectuées a plusieurs reprises pendant
le traitement. L'étude de Lindell et al., 2015 a également mesuré le degré de compréhension du
cancer de I’enfant chez les survivants de cancer de I’enfant et leurs parents (Tableau X) [51].

Cependant, une autre étude menée en Iran sur 32 enfants atteints de cancer et leurs méres
a révélé que la plupart des participants ne comprenaient pas la nature de la maladie, son traite-
ment, ni les complications associées [52].

Tableau X revue de littérature : Taux de compréhension de connaissances fondamentales sur le
cancer infantile chez les parents d’enfants atteints du cancer en corrélation avec le degré
d’alphabétisme.

Pays Auteur Taille de Population Degré Taux de com-
I’échantillon ciblé d’alphabétisme | préhension de
connaissances
de base sur le
cancer de
I’enfant
Maroc Etude du SHOP 60 Les deux pa- 77,57% chez 71,1%
de Marrakech rents les péres et
66,67% chez
les méres
Inde Nair et al., 2017 43 Les méres 100% 88%
Etats Lindell et al., 87 Les survivants 100% 95%
unis 2015 du cancer de
I’enfant et
leurs parents

2.4. Peur de perdre son enfant :

Malgré les avancées dans les traitements. Le taux de déces, bien que réduit, demeure si-
gnificatif, environ 25 % des enfants atteints de cancer décedent de leur maladie [53], suscitant
une détresse émotionnelle chez les parents confrontés au diagnostic de cancer chez leur enfant

avec la peur de le perdre [54].

62




L’impact du cancer de I’enfant sur les parents : Enquéte au sein du service d’hématologie-oncologie pédia-
trique du CHU Mohammed VI de Marrakech

La majorité des parents (83,33%) inclus dans cette étude ont exprimé leur peur de perdre
leur enfant lors du questionnaire suite au cancer. Les parents interprétent fréquemment le cancer
chez leur enfant comme une menace vitale, suscitant ainsi une inquiétude quant a la survie de
leur enfant [55].

Cette angoisse est cohérente avec les conclusions d'études antérieures, dont celle de
Carlsson et al. (2019) une étude menés sur 15 parents d’enfants atteints du cancer qui a décrit la
présence de pensées liées a la mort et a la mortalité chez les parents, en particulier la peur de
perdre I'enfant. Des pensées religieuses et fatalistes ont également été décrites, telles que re-
mettre en question pourquoi Dieu leur avait donné un enfant qui pourrait mourir jeune. Les ré-
pondants ont activement tenté d'éviter ces pensées et ont éprouvé une détresse émotionnelle
lorsqu'ils étaient confrontés a ces pensées. De temps en temps, leurs enfants parlaient du risque
de déceés, ce qui était stressant et difficile a gérer [56].

De nombreuses stratégies pour faire face a cette crainte ont été décrites dans la littérature.
A. Milton et Davis (2023) ont examiné |'adaptation et les stratégies de coping des parents face au
diagnostic et au traitement d'un enfant atteint de cancer. Parmi ces stratégies, certaines sont
similaires a celles adoptées par les parents dans notre étude, comme la documentation du pro-
cessus de traitement, une technique de gestion utile. Il peut étre bénéfique d'enregistrer le pro-
cessus de traitement de I'enfant, offrant ainsi un sentiment d'accomplissement quant au chemin
parcouru depuis le diagnostic initial. Cette pratique encourage la famille a maintenir une pers-
pective positive face aux difficultés liées a la maladie et au traitement. La foi est également une
méthode essentielle pour faire face a des circonstances difficiles, donnant un sens a ces der-

nieres indépendamment du résultat [57].

2.5. Consultation psychiatrigue et besoin de suivi :

Malgré les nombreux défis auxquels les parents peuvent étre confrontés lorsque leur en-
fant est diagnostiqué avec le cancer, tels que la gestion des traitements lourds et intensifs, les

hospitalisations fréquentes [58], les responsabilités parentales pour les autres fréres et sceurs
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[59], [60], les défis conjugaux [61], [62], les contraintes financieres [63], [64] , la peur de rechute
ou de déceés [38], qui peuvent aggraver leur détresse, peu de parents consultent un psychiatre
pendant la période de maladie de leur enfant.

Les troubles psychiatriques n'ont pas été détaillés dans cette étude, mais la plupart des pa-
rents ont exprimé que leur santé mentale a été affectée, bien que peu d'entre eux aient consulté,
par exemple, seulement quatre parents ont consulté un professionnel de la santé mentale, dont
deux suivent un traitement pour la dépression et I'anxiété, alors que 66 % d'entre eux ont expri-
mé leur besoin de suivi psychologique. En effet, I'enfant atteint d'une maladie grave ou mortelle a
été ajouté au DSM-4 comme un événement traumatisant pouvant entrainer un trouble de stress
post-traumatique [65].

Au cours de cette expérience traumatisante , les parents sont émotionnellement, physi-
gquement et mentalement épuisés, ce qui diminue leur capacité d’adaptation aux nouveaux fac-
teurs de stress et contribue au développement ou a la persistance de leur détresse psycholo-
gique [61], [66], [67].

La littérature sur l'impact sur la santé mentale des parents d'enfants atteints de cancer est
contradictoire et peu concluante. Quelques études signalent que cette expérience n'entraine au-
cun risque supplémentaire d'atteinte psychologique, voire un effet bénéfique [68]. Cependant, un
grand nombre d’études font état d'une augmentation des symptomes de I'anxiété, la dépression

et du stress post-traumatique par rapport a la population en général [10].

3. Impacts physiques et comportementaux des parents confrontés au cancer

de leur enfant :

3.1 Impact physique :

Les répercussions du cancer chez I'enfant sur les parents vont au-dela de l'impact psycho-
logique et peuvent également se manifester physiquement, affectant leur sommeil, leur alimen-

tation et leur santé générale
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e Troubles de sommeil

Les parents d'enfants ayant des problémes de santé présentent fréquemment des troubles
du sommeil significatifs [69]-[71].

La qualité du sommeil émerge comme un prédicteur significatif de la qualité de vie psycho-
sociale et physique des parents [72]. Des facteurs tels que la gestion nocturne, l'inquiétude liée a
|'état de santé de l'enfant et les ajustements dans la vie familiale pour s'adapter aux horaires de
traitement exigeants contribuent a une détérioration de la qualité et de la durée du sommeil.

Dans cette étude, 59,66 % des parents ont présenté des troubles du sommeil, principale-
ment sous forme d'insomnie. Des résultats similaires ont été observés dans d'autres études. Par
exemple, Boman et al. (2003) ont enquété sur 264 parents d'enfants atteints du cancer, consta-
tant que 46 % des parents signalaient des difficultés a dormir, des réveils matinaux précoces
et/ou qu’ils revivaient des situations liées a la maladie de I'enfant pendant le sommeil [73] , Une
autre étude portant sur la qualité du sommeil et la fatigue chez les enfants traités par chimiothé-
rapie et leurs parents a révélé que sur 64 parents interrogés apres le diagnostic de leur enfant,
48 % présentaient des troubles du sommeil [74].

Dans une étude longitudinale de trois ans sur 120 parents d'enfants atteints de leucémie
lymphoblastique aigué (LAL) a indiqué que 50 % des parents avaient des troubles du sommeil la
premiere année du cancer de leur enfant, comparé a 33 % pendant la troisieme année. Bien que
ce taux diminue, il reste deux fois supérieur a la prévalence des troubles du sommeil dans la

population générale [75] (Tableau XI).

65



L’impact du cancer de I’enfant sur les parents : Enquéte au sein du service d’hématologie-oncologie pédia-
trique du CHU Mohammed VI de Marrakech

Tableau XI : Revue de littérature : prévalence de troubles de sommeil chez les parents d’enfants
atteints du cancer.

Pays Auteur Taille de Population ciblée Prévalence de
I’échantillon troubles de som-
meil
Maroc Etude du SHOP 60 Les parents des enfants at- 59,66%
de Marrakech teints du cancer
Suéde Boman et al., 264 Les parents des enfants at- 46%
2003 teints du cancer
Canada | Zupanec et al., 64 Les parents des enfants sous 48%
2010 traitement par chimiothérapie
Pays Rensen et al., 120 Les parents d’enfants atteints 50%
bas 2022 de LAL

Les conséquences d'un sommeil de qualité médiocre chez les parents peuvent compro-
mettre la santé et le bien-étre de I'enfant pendant la période cruciale du traitement, compte tenu
des responsabilités des parents dans I'administration de soins médicaux a domicile et des déci-
sions importantes concernant la santé de leur enfant [69], [71], [76].

e Troubles alimentaires

Les troubles alimentaires peuvent apparaitre également chez les parents d’enfants atteints
du cancer, reflétant la tension psychologique et émotionnelle que les parents ressentent. L'ano-
rexie ou la boulimie peuvent étre des manifestations de leur lutte intérieure et du stress lié a la
maladie de leur enfant. Ces changements dans les habitudes alimentaires peuvent, a leur tour,
influencer la santé physique des parents.

38,32 % des parents dans cette étude ont développé des troubles alimentaires, notamment
I'anorexie. lls ont indiqué qu'ils n'ont plus de temps pour manger et qu'a force de penser cons-
tamment a la maladie de leurs enfants, ils ont perdu l'appétit.

Plusieurs études ont exploré lI'impact du cancer chez I'enfant sur la santé physique des pa-

rents. Cependant, peu d'entre elles se sont penchées sur I'anorexie. Une étude canadienne por-
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tant sur I'impact du cancer chez I'enfant sur la santé physique de 79 parents immigrants et céli-
bataires a révélé une prévalence de I'anorexie chez 15,18 % de ces parents [77] (Tableau XII).

Tableau XIl comparatif de prévalence d’anorexie chez les parents d’enfants atteints du cancer.

Pays Auteur Taille de Population ciblée Prévalence
I’échantillon d’anorexie
Maroc Etude du SHOP 60 Les parents des enfants atteints 36,6%
de Marrakech du cancer
Canada Klassen et al., 79 Les parents immigrants et céli- 15,18%
2012 bataires des enfants atteints du
cancer

e Fatigue et plaintes physiques

Outre l'insomnie et I'anorexie, les parents d'enfants atteints de cancer expriment diverses
préoccupations physiques, illustrant ainsi I'étendue de I'impact du cancer sur les parents.

Un certain nombre d'études ont montré que la famille des patients atteints de cancer ren-
contre différents problemes de santé physique en raison de leur role. Les problémes les plus
courants comprenaient la fatigue constante , des douleurs généralisés, une perte de force phy-
sique, une perte d'appétit et une perte de poids [78]. Dans ce travail, par exemple, 40 % des pa-
rents ont rapporté ressentir des symptomes physiques apres le diagnostic du cancer de leur en-
fant, tels que fatigue persistante, troubles gastro-intestinaux fonctionnels, douleurs générali-
sées, tremblements, palpitations et tachycardie, parmi d'autres.

Bretones Nieto et al. 2022 ont examiné les besoins et les changements dans la vie des pa-
rents apres le diagnostic du cancer de I'enfant et ont obtenu des résultats similaires aux notres.
De nombreux parents ont signalé des symptomes tels que nausées, douleurs épigastriques, dif-
ficultés respiratoires, fatigue, problemes de concentration, maux de téte, migraines, vertiges, et
d'autres [79].

Une autre étude en Turquie aupres de 65 familles d'enfants atteints du cancer a révélé que

87,5% des parents éprouvaient une fatigue constante [80] (Tableau Xlil).
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Tableau XIII : Revue de littérature : Prévalence des plaintes physiques chez les parents d’enfants
atteints du cancer.

Pays Auteur Taille de Population ciblée Prévalence des
I’échantillon plaintes physiques
Maroc Etude du SHOP de 60 Les parents d’enfants 40%
Marrakech atteints du cancer
Espagne | Bretones Nieto et 20 Les parents d’enfants 90%
al. 2022 atteints du cancer
Turquie Kahriman et al. 65 Familles des enfants Fatigue : 87,5%
2020 atteints du cancer

En résumé, la santé physique et psychologique des deux parents est affectée, mais le can-

cer de leur enfant les empéche de prendre soin d'eux-mémes [79].

3.2 Conduites comportementales :

Fréquemment affectés par les responsabilités accrues liées aux soins de I'enfant malade,
les parents font face a ce stress de différentes manieres. Souvent, les méthodes de gestion sont
peu saines, incluant le repli sur soi, I'agressivité, voire le développement de comportements
toxiques pour échapper au fardeau.

e Isolement, gestion du temps personnel et retentissement social :

Les parents d'enfants atteints de cancer font face a de nombreux défis émotionnels et psy-
chologiques, les incitant a chercher un espace personnel pour faire face a la situation. Dans cette
étude, 51,67% des parents sont devenus plus réservés, et 86,67% ont réduit leurs interactions
sociales, limitant ainsi leurs activités sociales et préférant la solitude. Ces parents consacrent
moins de temps a eux-mémes, probablement en raison des exigences accrues liées aux soins de
I'enfant malade, laissant ainsi peu de place pour des activités personnelles.

Ces résultats corroborent ceux de la littérature, ou plusieurs études ont examiné l'impact
social du cancer de I'enfant sur les parents. La qualité des relations sociales est le domaine de la

qualité de vie le plus altéré, particulierement affecté par I'anxiété [54].
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Une étude en Turquie portant sur 65 familles d'enfants atteints de cancer a révélé que plus de
75% d'entre elles n'avaient plus de temps pour des rencontres sociales avec la famille, les amis
ou les colléegues [80].

Yesil et al., ont identifié l'isolement social comme le probleme psychologique majeur ren-
contré par les familles d'enfants atteints de maladies chroniques [81].

D'autres études ont examiné les causes de cette isolation sociale chez les parents d'enfants
atteints du cancer. Une étude de Klassen et al. (2012) sur 79 parents a révélé que 45 % d'entre
eux étaient devenus socialement isolés. De nombreux parents ne quittaient jamais le chevet de
leur enfant en raison de l'inquiétude concernant les germes et la possibilité d'infection, et il était
plus facile de garder I'enfant a la maison sans recevoir de visiteurs. D'autres choisissaient de
s'isoler parce que s'engager socialement demandait trop d'efforts [77]. En raison du temps accru
consacré aux soins de l'enfant malade pendant cette période, une dépendance se développe,
limitant ainsi le temps disponible pour eux-mémes [82] (Tableau XIV).

Parfois, les parents pensent que les gens ne comprennent pas leur situation familiale et
trouvent difficile de discuter avec d'autres personnes au sujet de I'enfant, ainsi que de parler avec
les médecins et les infirmieres [83].

Cette exclusion des événements sociaux peut résulter d'un sentiment de dévalorisation et
de honte. La peur du regard de l'autre et surtout de ses jugements conduit les parents a se re-
plier vers l'isolement [84].

Cependant, alors que certains parents limitaient ou ne participaient plus a leurs activités
sociales facultatives, d'autres reconnaissaient qu'il était important pour eux de prendre des
pauses et de maintenir une vie sociale avec leurs amis et leur famille pour faire face a la situation

[77].
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Tableau XIV revue de littérature : isolation sociale chez les parents d’enfants atteints du cancer.

Pays Auteur Taille Population ciblé Prévalence
d’échantillon d’isolation so-
ciale
Maroc Etude du SHOP 60 Parents d’enfants 86,57%
de Marrakech atteints du cancer
Turquie Kahriman et al. 65 Parents d’enfant 75%
(2020) atteints du cancer
Canada Klassen et al. 79 Parents immi- 45%
(2012) grants et céliba-
taires d’enfants
atteints du cancer

e Agressivité

Un aspect notable des changements comportementaux chez les parents d'enfants atteints
de cancer concerne l'agressivité, souvent liée a la frustration, au stress et a I'impuissance ressen-
tis face a la maladie de leur enfant. 45% des parents dans cette étude ont manifesté de l'agressi-
vité, principalement dirigée vers le conjoint ou les autres enfants, tandis que peu de parents ont
signalé que cette agressivité était dirigée vers I'enfant malade.

Aprés le diagnostic de cancer, les parents ressentent fréqguemment de l'irritabilité et de la
frustration, et parfois cette agressivité peut étre dirigée envers les professionnels de la santé
lorsque les choses ne vont pas bien pour leur enfant [77]. Une étude en Turquie sur les mé-
thodes de coping des parents d'enfant atteint de cancer a révélé que 9 parents sur 12 sont deve-
nus agressifs apres le diagnostic de leur enfant. Cette agressivité était dirigée envers les profes-
sionnels de la santé, Dieu et leurs conjoints [85] (Tableau XV).

Parfois, cette hostilité peut également étre dirigée vers I'enfant malade, de maniére directe
ou indirecte. Elle provient de diverses sources, notamment du fait que I'enfant perturbe les at-
tentes des parents, pouvant entrainer une surprotection ou, dans certains cas, une maltraitance

[39].
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Tableau XV comparatif des taux d’agressivité chez les parents d’enfants atteints de cancer

Pays Auteur Taille Population ciblé Pourcentage
d’échantillon d’agressivité
Maroc Etude du SHOP 60 Parents d’enfants 45%
de Marrakech atteints du can-
cer
Turquie Giinay et Ozkan, 12 Parents d’enfant 75%
2019 atteints du can-
cer

e Habitudes toxiques

Parfois, les parents développent des habitudes toxiques pour s'éloigner et oublier la mala-
die de leur enfant. Ces comportements peuvent inclure une consommation excessive d'alcool,
une augmentation du tabagisme ou d'autres pratiques préjudiciables a la santé. A titre
d'exemple, certains parents d'enfants atteints du cancer utilisent le tabac comme moyen de sou-
lager le stress et comme mécanisme d'évasion [86].

Cependant, dans cette étude, seul un parent, qui était déja fumeur, a augmenté sa con-
sommation de tabac. Cela peut s'expliquer par le fait que la majorité des parents étaient des
meres, et la prévalence du tabagisme chez les femmes au Maroc n'est que de 1,4% [87]. En effet,
Le tabagisme chez les femmes a été associé a un niveau d'éducation plus élevé [88] et a une acti-
vité professionnelle [89], tandis que dans cette étude, la majorité des femmes étaient des
femmes au foyer analphabeétes. Les femmes vivant dans des zones urbaines ou a revenu élevé au
Maroc fument trois fois plus que le taux national de tabagisme chez les femmes [88], alors que
chez la population étudiée, la majorité des parents avaient un revenu mensuel ne dépassant pas
2000 DH.

En résumé, la maniere dont les parents font face au cancer de leur enfant se manifeste a

travers une diversité de comportements. Comprendre ces réponses est crucial pour adapter les
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interventions de soutien et aider les parents a faire face de maniére plus constructive aux défis
découlant de la maladie de leur enfant.

4. Dynamigues conjugales et familiales dans I’épreuve du cancer pédiatri—

gue : un examen approfondi
Les répercussions du cancer chez I'enfant sur les parents s'étendent au-dela des aspects

personnels, qu'ils soient d'ordre physique ou psychologique, et peuvent influencer les dyna-
miques au sein de la famille [90]. Les contraintes liées au traitement pourraient amener les pa-
rents a envisager un changement professionnel afin d'assurer leur disponibilité lors des fré-
guentes visites a I'hopital de leur enfant, ou a solliciter le soutien d'un membre de la famille pour
prendre soin des freres et sceurs. De méme, la perturbation potentielle de I'équilibre des rela-
tions familiales pourrait conduire éventuellement a un divorce [91], [92].

e Les changements dans le couple

Lorsqu'un enfant est diagnostiqué avec un cancer, les parents font face a de nombreux défis
pratiques et émotionnels qui peuvent avoir un impact significatif sur leur relation [93].

Dans cette étude, le cancer chez I'enfant a eu un impact négatif sur 20,97 % des couples,
entrainant méme des cas de divorce. Une négligence mutuelle a été constatée dans 56,89 % des
cas. Cependant, dans 12,21 % des cas, la maladie a amélioré la relation.

Ces résultats sont cohérents avec ceux de la littérature. Par exemple, une étude menée par
Wiener et al. (2017) a rapporté que parmi 192 parents d'enfants atteints de cancer, 39,6 % ont
signalé une détérioration de leur relation apres le diagnostic de cancer de leur enfant alors que
plus d'un quart (26,6 %) ont déclaré que leur mariage/leur relation s'était renforcé(e) [93] (Ta-
bleau XVI), une autre étude en Australie portant sur 48 parents d'enfants atteints de cancer a in-
diqué que la plupart des parents estimaient que le traitement du cancer de leur enfant avait des
répercussions négatives sur leur intimité émotionnelle et sexuelle avec leur partenaire. Certains
décrivaient leur relation apres le diagnostic de leur enfant comme "des navires dans la nuit", avec

des effets se prolongeant jusqu'a la période post-traitement [94].
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Cet impact négatif sur la relation entre les parents peut s'expliquer par la distance phy-
sique entre les partenaires, laquelle peut réduire la communication continue. En effet, pendant le
traitement de I'enfant, lI'un des parents, généralement la mére, demeure auprés de I'enfant dans
un établissement de soins, parfois éloigné du domicile. Pendant ce temps, I'autre parent, souvent
le pére, assume la responsabilité de subvenir aux besoins financiers et de gérer le foyer pour les
autres membres de la famille restants [95]-[97]. Les couples ont fréquemment tendance a perdre
leurs compétences en matiére de communication au cours de périodes stressantes [98].

Un déficit de communication ou une communication de mauvaise qualité entre les parents
concernant les soins a prodiguer a la famille et les décisions médicales pour le traitement de
I'enfant malade peuvent entrainer un stress et une anxiété accrus [93]. Par conséquent, les pa-
rents peuvent négliger les besoins de leur mariage et de leur partenaire pendant les phases in-
tensives de traitement, entrainant des conflits liés a des styles de gestion incompatibles [99].

Des tensions spécifiques ont aussi émergé au cours du traitement, avec des disputes fré-
guentes liées a la maladie observée dans 48% des cas. Ce travail a également noté des diffé-
rences dans les réponses entre les meéres et les péres. Les meres exprimaient souvent se sentir
seules et incomprises. Le manque de communication des péres pouvait conduire leurs conjoints
a se sentir non soutenus, ce qui, en retour, pourrait avoir un impact négatif sur la qualité du ma-
riage [100].

Parfois, ce manque de communication et cette séparation physique entre les parents peu-
vent conduire au divorce. Bien que cela soit peu fréquent, d’ailleurs seulement deux cas de di-
vorce ont été identifié parmi les parents dans cette étude a cause de la maladie de leur enfant. Le
cancer chez les enfants pourrait ainsi étre considéré comme une hypothese pouvant entrainer
une augmentation des taux de divorce parmi les couples touchés. Cependant, peu d'études sur

I'occurrence du divorce existent. Deux études basées sur une large population ont montré que la
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prévalence du cancer chez les parents d'enfants atteints de cancer n'est pas élevée par rapport a
la population générale, contrairement a certains mythes répandus [101], [102].

Cependant, la majorité des participants dans cette étude ont indiqué qu'ils géraient bien le
diagnostic de leur enfant en tant que couple. Avec 88 % des parents bénéficiant du soutien de
leur conjoint. Ils ont également identifié des éléments renforcant leur relation, tels qu'une plus
grande implication du partenaire dans les tiches ménageres, la garde des fréres et sceurs, et
I'aide aux problemes médicaux quotidiens. Ces constats sont cohérents avec des études anté-
rieures [93].

Tableau XVI comparatif entre les différents types d’impact du cancer de I’enfant sur la relation

entre les parents.

Pays Auteur Taille de Type du I'impact sur le couple
I’échantillon | Négativement | Divorce | Positivement Pas de
changement

Maroc Etude du 58 20,97% 3,44% 12,21% 63,38%
SHOP de
Marrakech

Canada Wiener et 192 39.6% 3% 26.6% 13.5%
al., 2017

o Relation avec les autres enfants
Ces derniéres années, une grande attention de la recherche a été accordée a I'expérience
du cancer telle que percue par les enfants atteints de cancer et leurs parents. Cependant,
I'impact du cancer de I’enfant sur les freres et sceurs en bonne santé au sein de ces familles est
moins clair et moins étudié [103], [104]. Pour comprendre I'expérience du cancer telle qu'expri-
mée et représentée par les fréres et sceurs, il est important de leur permettre de raconter leur

expérience avec leurs propres mots [105], [106].
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Dans cette étude, cet impact sur les autres enfants a été examiné uniquement du point de
vue des parents. Environ 75,9 % des fréres et sceurs étaient négligés par leurs parents et fré-
guemment pris en charge par d'autres membres de la famille.

Il n'est pas donc difficile de comprendre pourquoi les fréres et sceurs d'enfants atteints de
cancer peuvent subir des conséquences sociales et émotionnelles liées a la maladie de leur frere
ou sceur. La nécessité qu'au moins un parent s'occupe de lI'enfant malade a I'hopital ou a la mai-
son, associée a des niveaux accrus de détresse parentale, peut rendre les parents physiquement
et émotionnellement indisponibles [107].

Les résultats trouvés dans cette étude sont étayés par des résultats antérieurs, ou les freres
et sceurs de patients atteints de cancer signalent des changements substantiels dans leur vie
familiale ; ils passent moins de temps avec leurs parents (et davantage de temps avec d'autres
adultes), constatent des changements dans le comportement de leurs parents envers eux, ainsi
que des modifications dans les roles et responsabilités familiaux [104], Ces changements engen-
drent le plus souvent un sentiment de jalousie et de rivalité chez les fréres et sceurs [108].

Dans le cadre d'une étude canadienne portant sur les parents immigrants et célibataires
d'enfants atteints du cancer, ceux qui avaient plusieurs enfants ont exprimé les défis liés a I'in-
capacité de prendre correctement soin de leurs autres enfants. Souvent, les fréres et sceurs
étaient confiés a des membres de la famille ou a des amis, parfois pour des périodes prolongées
[77].

Une autre étude menée aux Etats-Unis, portant sur 45 parents, a examiné I'impact du can-
cer chez I'enfant sur les relations intrafamiliales. Les résultats ont révélé que 22,2% des parents
ne parvenaient plus a trouver du temps pour leurs autres enfants. Cette étude a également si-
gnalé que, dans certaines familles, les fréres et sceurs exprimaient de la colére ou de la jalousie
envers l'attention accordée a I'enfant atteint de cancer. En revanche, dans d'autres cas, un fréere

OU une sceur se sentait soit excessivement responsable, soit contraint de prendre trop de respon-
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sabilités envers I'enfant atteint de cancer ou les autres membres de la famille [109] ( Tableau XVII
).

Tableau XVII Revue de littérature : Taux de négligence des autres enfants des parents d’enfants

atteints du cancer.

Pays Auteur Taille Population ciblé Taux de négli-
d’échantillon gence des autres

enfants

Maroc Etude du SHOP 60 Parents d’enfants 75,9%
de Marrakech atteints du cancer

Canada Klassen et al. 79 Parents immigrants 32,91%

(2012) et célibataires
d’enfants atteints
du cancer

Etas-Unis Patterson et al., 45 Parents d’enfants 22,2%

2004 atteints du cancer

5. Spiritualité et Transformation chez les Parents d'Enfants Atteints de Cancer
: Une Analyse Spirituelle

Dans le contexte d'une maladie mettant la vie en danger, la famille est confrontée a la
souffrance avec des ressources d'adaptation limitées en raison de la pression de I'événement, du
systeme de croyances prédominantes et de I'évaluation des ressources disponibles [110]. Ainsi,
l'utilisation de la religiosité émerge comme l'une des stratégies possibles pour faire face a une
telle situation, avec la famille recourant a des ressources religieuses pour comprendre et traiter
la situation, incluant des pratiques telles que la priére et les Dou’a dans notre contexte [111].

La religion et la spiritualité sont généralement reléguées a la catégorie "coping" (faire
face)[112]-[115]. Dans cette étude, en tant que pays musulman, 70% des parents sont devenus
plus pratiquants. Certains parents ont partagé que la priére quotidienne et la récitation de ver-
sets du Coran leur ont apporté un réconfort spirituel face a l'incertitude de la maladie de leur

enfant. De plus, la priére est également quelque chose de concret que les parents peuvent faire
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pour I'enfant dans une situation de maladie, procurant du réconfort aux parents pour étre émo-
tionnellement et physiquement impliqués aupres de leur enfant [116].

La maladie est une période difficile pour les patients et les familles sur le plan physique,
mental et spirituel. Le Coran déclare que I'on sera éprouvé par la peur, la famine, la perte de vie
et de biens, mais il y a des bonnes nouvelles pour ceux qui endurent patiemment et se souvien-
nent en période de difficulté que nous appartenons a Dieu et que vers Lui est notre retour [117].
Les parents ont aussi mentionné gagner en force personnelle pendant les moments difficiles
grace a leurs croyances religieuses et a la priere.

Les résultats retrouvés dans cette étude sur l'utilisation par les parents de croyances reli-
gieuses/spirituelles internes sont cohérents avec des recherches antérieures. L'utilisation de res-
sources religieuses/spirituelles internes pour obtenir un sentiment de controle sur les résultats
de leur santé ou de celle de membres de leur famille a été documentée [118], [119]. Une étude
américaine sur les parents d'enfants atteints de cancer a également trouvé des résultats simi-
laires aux ceux de cette étude, les parents étaient des chrétiens qui ont décrit la religion et la foi
comme une source de réconfort tout au long de I'expérience du cancer de leur enfant. Certains
parents ont discuté du pouvoir inhérent et de l'importance de la priere en tant qu'acte en soi.
Pour ceux qui se considerent comme spirituels, la priere était considérée comme un puissant

outil qui les aidait a faire face et favorisait la guérison de leur enfant [116].

6. Conséquences socio-économiques du cancer pédiatrique : un regard sur
les changements financiers et les changements de mode de vie :

Le diagnostic du cancer chez I'enfant peut avoir des répercussions significatives non seu-
lement sur le bien-étre physique et psychosocial des patients et de leurs parents, mais égale-
ment sur leur niveau socio-économique [120]-[122].

Dans cette étude, le cancer de I'enfant a eu une influence négative sur la situation finan-

ciere de 98,33% des parents. Cet impact économique s'est manifesté par la vente de biens (41,7
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%), le recours a des crédits (58,3 %), des changements de résidence (20 %) et des dépenses con-
sidérables dépassant les 100 DH par jour pour se rendre a I'hopital (63,34 %).

Une étude menée en Pologne a examiné les niveaux d'impact économique du cancer pédia-
trique sur les parents de maniere similaire a cette étude, les problémes financiers étaient plus
fréquemment signalés par les parents d'enfants malades pendant une longue durée et les résul-
tats ont montré que 39% des parents estimaient que leur situation financiére était fortement tou-
chée, 44% de maniere modérée, 13% de maniere légére, et 4% estimaient que leur situation
n'avait pas changé [5] ( Tableau XVIII).

Tableau XVIII comparatif entre les degrés d’impact financier du cancer de I’enfant sur la situation

économique de parents

Pays Auteur Taille Population Degré d’impact financier
d’échantillon ciblé
Impact Impact Impact Aucun change-
financier | financier | financier | ment financier
important | modéré léger
Maroc Etude du 60 Parents 63% 25% 10% 1,66%
SHOP de Mar- d’enfants
rakech atteints du
cancer
Pologne | Lewandowska, | 800 Parents 39% 44% 13% 4%
2021 d’enfants
atteints du
cancer

Plusieurs études ont aussi examiné les différentes manifestations de lI'impact économique
du cancer de l'enfant sur les parents. En Inde, une étude sur le fardeau financier du cancer chez
les enfants a révélé que les parents consacraient plus de 45% de leur revenu mensuel aux soins
de leurs enfants malades, les mettant ainsi dans une situation financiere difficile. Pour faire face,
77% ont di emprunter de l'argent a leur famille, a leurs amis ou a des banques, et 25% ont été

obligés de vendre leurs biens pour couvrir les dépenses liées a la maladie de leurs enfants [123].
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A notre connaissance, aucune étude marocaine n'a examiné l'impact financier du cancer de

I'enfant sur les parents. Il existe une seule étude marocaine portant sur l'impact du cancer chez

I'adulte sur la famille en 2010 qui a révélé que 85 % des familles étaient financierement dépas-

sées. La majorité d'entre elles ont eu recours au crédit, et certains ont été contraints de vendre

leurs biens, maisons, terrains, et autres [124] ( Tableau XIX).

Tableau XIX : Revue de littérature : les manifestations de I'impact financier du cancer sur les fa—

milles du cancéreux.

Pays Auteur Taille Population ciblé Pourcentage de Taux Taux de
d’échantillon I'impact financier de recours
vente | aux cré-
des dits
biens
Maroc Etude du SHOP 60 Parents d’enfants 98,33% 41,7% 58,3%
de Marrakech atteints du can-
cer
Maroc KHARMOUM EL 150 Familles des 85% 30% 78%
AZZOUZI et patients atteints
ERRIHANI, 2010 du cancer
Inde Sneha et al., 70 Familles - 25% 77%
2017 d’enfants atteints

de LAL

On observe donc que le cancer pédiatrique a un impact financier considérable sur les parents,

que ce soit dans les pays en développement ou les pays a revenu élevé.

Changements professionnels

Prendre soin d'un enfant atteint de cancer peut entrainer des modifications dans les roles

parentaux, nécessitant des ajustements dans le fonctionnement familial sur des périodes plus ou

moins prolongées [125], [126]. Ces changements peuvent influencer les opportunités profes-

sionnelles des parents en raison du stress psychologique accru a court et a long terme [127],

[128]. Le fardeau accru des soins parentaux lié a la maladie chronique des enfants en général

peut également contribuer [129]. De plus, les priorités professionnelles des parents peuvent su-
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bir des ajustements [130] entrainant une réduction des revenus du ménage et ayant des réper-
cussions négatives sur le bien-étre familial.

Le traitement du cancer implique des visites réguliéres a I'hopital, que ce soit pour une
hospitalisation ou une consultation, perturbant fréquemment les horaires de travail des parents.
Comme prévu, dans cette étude, 55,4% des parents ont modifié leur emploi pour s'adapter a la
maladie de leur enfant, entrainant une perte de revenu immédiate. 38,7% ont méme perdu leur
emploi, tandis que d'autres ont été contraints de réduire leur temps de travail (16,1%). Un parent
a méme été licencié en raison de l'incapacité de consacrer du temps au travail, entrainant ainsi
un fardeau financier considérable. Ces résultats corroborent ceux de la littérature, une étude
américaine ayant trouvé des résultats similaires aux notres, ol des parents ont été contraints de
démissionner ou de changer d'emploi pour faire face a la maladie de leur enfant [122] , Une autre
étude canadienne a révélé que 61 % des péres et 86 % des méres ont déclaré que leurs heures de
travail avaient changé pendant le traitement de leur enfant, et certaines méres ont méme cessé
de travailler completement [131].

Par ailleurs, une étude américaine portant sur les colits supportés par les familles ayant perdu un
enfant en raison du cancer a indiqué que 84 % de ces familles ont connu des perturbations pro-
fessionnelles, et prées de 20 % ont signalé avoir perdu plus de 40 % de leurs revenus annuels en
raison de ces perturbations [132] (Tableau XX).

Tableau XX : Revue de littérature : Modifications professionnelles des parents d’enfants atteints

du cancer.
Pays Auteur Taille Population ciblé Prévalence de perturbations
d’échantillon professionnelles
Maroc Etude du SHOP de 60 Parents d’enfants atteints 55,4%
Marrakech du cancer
Canada Miedema et al., 28 Parents d’enfants atteints Peres : 61%
2008 du cancer Meéres : 86%
Etats- Dussel et al., 230 Parents ayant perdu un 84%
Unis 2011 enfant a cause du cancer
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Cependant, dans ce travail, 38,7% des parents ont décidé de travailler davantage afin de
fournir de meilleurs soins a leurs enfants malades.

En conclusion, les impacts professionnels des parents d'enfants atteints de cancer sont si-
gnificatifs, allant de modifications d'emploi a des pertes de revenus substantielles, ce qui sou-

ligne la nécessité de mesures de soutien pour atténuer ces défis financiers et professionnels.

IV. De la théorie a la pratique : Recommandations pour I'amélioration
du soutien aux parents confrontés au cancer de l'enfant :

e Soutien Continu : Mettre en place des programmes de soutien continu, comprenant des
équipes médicales, sociales et psychologiques, pour accompagner les parents méme
apres la fin du traitement principal du cancer pédiatrique.

e Interventions Financiéres Précoces : Initier des interventions financieres deés le diagnostic
pour atténuer la charge financiere associée a la maladie. Impliquer des conseillers finan-
ciers, travailleurs sociaux et spécialistes de la santé mentale pour élaborer des plans de
gestion des colits liés aux soins de santé.

o Evaluation des Contraintes Financiéres : Réaliser une évaluation approfondie des con-
traintes financiéres, en tenant compte des colits liés aux déplacements, a I'hébergement,
a la garde des fréres et sceurs, ainsi qu'a lI'adaptation du logement.

e Formation des Professionnels de la Santé : Former les professionnels de la santé a recon-
naitre et a aborder les besoins financiers des familles confrontées au cancer pédiatrique,
en intégrant des compétences en gestion financiére dans leur formation.

o Information et Education : Fournir aux parents des informations claires et éducatives sur
les ressources financieres disponibles, les droits et les aides financiéres, afin qu'ils puis-
sent prendre des décisions éclairées.

e Programmes de Gestion du Stress : Mettre en place des programmes de gestion du stress,
en particulier pour aider les parents a faire face au stress émotionnel résultant de la ma-
ladie de leur enfant.

e Réseaux de Soutien Social : Faciliter la création de réseaux de soutien social entre les pa-
rents, favorisant le partage d'expériences et |'entraide.

e Accés Facilité aux Soins : Travailler a réduire les barriéres d'accés aux soins en fournis-
sant des services de santé pédiatrique plus accessibles géographiquement et financiere-
ment.

e Sensibilisation : Sensibiliser la société aux défis financiers et émotionnels auxquels sont
confrontées les familles touchées par le cancer pédiatrique, afin de réduire la stigmatisa-
tion et d'encourager le soutien communautaire.
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e Recherche Continue : Encourager la recherche continue sur I'impact financier du cancer
pédiatrique et sur les meilleures pratiques d'intervention, en veillant a inclure la perspec-
tive des parents dans les études.

Ces recommandations visent a améliorer la qualité de vie des familles touchées par le cancer
pédiatrique en abordant les aspects financiers et émotionnels de maniere holistique.
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En conclusion, cette étude représente la premiére exploration exhaustive au Maroc de I'im-
pact du cancer de I'enfant sur les parents, englobant les dimensions psychologiques, physiques,
socio—économiques, et comportementales. Les résultats mettent en lumiére une série de défis
auxquels les parents sont confrontés tout au long du parcours de la maladie de leur enfant.

L'analyse psychologique révele des réactions initiales de choc prédominantes, suivies d'une
acceptation résignée variable. La compréhension de la maladie varie parmi les parents, souli-
gnhant la diversité des expériences émotionnelles. Sur le plan physique, les troubles du sommeil,
les troubles alimentaires et méme le développement de maladies chroniques indiquent I'impact
étendu sur la santé des parents.

Les conduites comportementales témoignent d'une adaptation complexe, avec des parents
devenant plus réservés, parfois agressifs, mais généralement évitant des comportements
toxiques. Les dynamiques au sein du couple présentent des variations, allant de tensions a des
renforcements de relations.

La négligence des autres enfants, les changements spirituels, les implications écono-
miques, les ajustements professionnels et les défis sociaux soulignent la nature globale de I'im-
pact. Il est crucial de noter que la majorité des parents a exprimé des besoins de soutien généra-
lisés.

En considérant ces résultats, il devient évident que la prise en charge du cancer de I'enfant
nécessite une approche holistique, intégrant des mesures de soutien psychologique, des ajuste-
ments sociaux, et une attention particuliére aux besoins physiques et économiques des parents.
Les suggestions formulées par les parents fournissent des pistes précieuses pour la conception
de programmes de soutien personnalisés, soulignant l'importance de considérer les parents
comme des partenaires essentiels dans la prise en charge globale de I'enfant atteint de cancer.
Cette étude offre ainsi une base solide pour orienter les futures interventions visant a améliorer

la qualité de vie des familles confrontées a cette réalité délicate.
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Résumé :

Buts de I’étude : Explorer I'impact psychologique, physique et socio-économique du cancer
de I'enfant sur les parents dans le but ultime de contribuer a la création de programmes de sou-
tien adaptés, et ainsi améliorer la compréhension et le bien-étre des familles confrontées a cette
difficile réalité.

Matériel et méthodes : Etude transversale descriptive menée sur une période de six mois,
entre janvier 2023 et juin 2023, au sein du service d'hématologie-oncologie pédiatrique du CHU
Mohammed VI de Marrakech. Les parents ont été invités a y participer lors de leur visite a

I’h6pital de jour ou en hospitalisation. L'analyse statistique des réponses a été effectuée a l'aide

de Microsoft Excel.

Résultats : L’échantillon était composé de 60 parents d'enfants atteints de cancer,
principalement des méres agées en moyenne de 30 a 39 ans, analphabétes ou ayant un niveau
d'éducation limité, mariées, résidant en dehors de Marrakech, et avec un revenu mensuel ne
dépassant pas 2000 DH. La plupart n'avait pas d'antécédents personnels de maladie
psychologique. L'analyse de l'impact psychologique du cancer infantile révéle que la réaction
initiale des parents a été majoritairement le choc (91,6%), avec certains passant par une phase de
déni. Une acceptation résignée a émergé rapidement, bien que les niveaux aient varié. Sur le plan
physique, des troubles tels que des problemes de sommeil (53,22%) et des troubles alimentaires
(36,6%) ont été signalés. Des conséquences comportementales significatives ont été observées,
avec 51,1% de parents devenus plus réservés et 45% manifestant de l'agressivité envers leurs
proches. L'impact sur le couple a varié, avec des influences négatives dans 24,41% des cas et des
améliorations dans 12,21%. Les autres enfants ont souvent été négligés (75,9%), pris en charge
par d'autres membres de la famille. Sur le plan spirituel, 70% des parents sont devenus plus
pratiquants. L'impact économique a inclus la vente de biens (41,7%), des crédits (58,3%), des

changements de résidence (20%), et en ce qui concerne les dépenses de transport, 63,34% des
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parents dépensaient plus de 100 DH pour se rendre a I'hopital. Sur le plan professionnel, 55,4%
ont modifié leur emploi, et 38% ont rencontré des problemes au travail. Sur le plan social, 86,67%
étaient souvent absents lors des rencontres sociales, soulignant le besoin généralisé d'aide

sociale

Discussion : Nos résultats sont en accord avec ce qui a été trouvé dans d'autres études,
malgré des variations dans les chiffres. Ces différences peuvent étre attribuées aux diverses mé-
thodes de mesure, aux lieux et aux moments des enquétes. Cependant, le constat global est
unanime : les parents d'enfants atteints de cancer font face a des défis similaires, indépendam-
ment des spécificités de chaque recherche. Dans ce sens, nous avons formulé des recommanda-
tions basées sur les suggestions données par les parents afin d’améliorer la prise en charge glo-

bale de ces familles.

Conclusion : Les multiples défis auxquels sont confrontés les parents d'enfants atteints de
cancer, tant sur le plan psychologique, physique, économique que social, soulignent la nécessité
d'une évaluation continue. Cela permettra de guider les interventions visant le bien-étre familial,

orientant ainsi efficacement les initiatives de soutien pour améliorer leur qualité de vie.
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Abstract

Purpose of the study: To explore the psychological, physical and socio-economic impact of
childhood cancer on parents, with the ultimate aim of contributing to the creation of suitable
support programs, and thus improve the understanding and well-being of families faced with

this difficult reality.

Methods: Descriptive cross-sectional study conducted over a six-month period, between
January 2023 and June 2023, within the pediatric hematology-oncology department of Mo-
hammed VI University Hospital in Marrakech. Parents were invited to participate during their visit
to the outpatient or inpatient department. Statistical analysis of responses was performed using

Microsoft Excel.

Results: 60 parents of children with cancer were included in this study, mainly mothers
with an average age of 30 to 39, illiterate or with a limited level of education, married, living out-
side Marrakech, and with a monthly income not exceeding 2,000 DH. Most had no personal his-
tory of psychological illness. Analysis of the psychological impact of childhood cancer reveals
that the parents' initial reaction was mostly shock (91.6%), with some going through a phase of
denial. Resigned acceptance soon emerged, although levels varied. On a physical level, disorders
such as sleep problems (53.22%) and eating disorders (36.6%) were reported. Significant beha-
vioral consequences were observed, with 51.1% of parents becoming more reserved and 45%
displaying aggression towards their loved ones. The impact on the couple varied, with negative
impacts in 24.41% of cases and improvements in 12.21%. The siblings were often neglected
(75.9%), and being looked after by other family members. On the spiritual level, 70% of parents
became more religious. The economic impact included the sale of property (41.7%), loans
(58.3%), changes of residence (20%), and considerable expenses for hospital visits with 63.34%

spending more than 100 DH on transportation. On the professional level, 55.4% changed their
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jobs, and 38% encountered problems at work. Socially, 86.67% were frequently absent from so-

cial gatherings, highlighting the general need for social support.

Discussion: Our results align with what has been found in other studies, despite variations
in the data. These differences can be attributed to the different measurement methods, locations
and timing of the surveys. However, the overall finding is unanimous: parents of children with
cancer face similar challenges, regardless of the specifics of each research. With this in mind, we
have formulated recommendations based on the suggestions given by parents to improve the

overall care of these families.

Conclusion: The multiple psychological, physical, economic and social challenges faced by
parents of children with cancer emphasize the need for continuous evaluation. This will help
guide interventions aimed towards family well-being, effectively directing support initiatives to

improve their quality of life.
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Fiche d’exploitation

Le questionnaire :

I- Renseignements sur I’enfant :

1- IP:

2- Age actuel :

3- Sexe : FEMININ 0 MASCULIN O

4- Date du diagnostic :

5- Durée de suivi :

6- Type du cancer :

7- Type de traitement recu :
Chimiothérapie O radiothérapie O chirurgie curative O
Chimiothérapie palliative O rien O Autre :

8- Lieu de traitement :

Hospitalisation O HDJ O

II- Renseignements sur les parents :

Questionnaire fait avec : Le pére O La mére O les deux O
1-Age du pére : Age de la mére :
3 - Etat matrimonial :
Marié O Divorcé O Veuf O Célibataire O
4-Lieu de résidence :
Urbain O rural O
Précisez :
5-Niveau scolaire des parents :

Mére : Analphabéted Primaired Colleged Lycéed Universitaired
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Pére : Analphabétel Primaired Colléged Lycéed Universitaired
6-Niveau socioéconomique des parents :
6-1-Activité professionnelle :
Du pére : réguliére O irréguliére O absente O
De la mére : réguliere O irréguliére O absente O
6-2-Revenu mensuel :
9-Couverture sociale : oui 0 non O
Si oui précisez :
10-Nombre d’enfant :
11-Enfant né aprés la découverte de la maladie : oui O  nonO
12-ATCD de maladie psychiatrique : oui O non [
Si oui précisez :
e Etes-vous sous traitement : oui O non O

ETUDE DE L'IMPACT :

I-Retentissement psychologique :

1- Quelle était votre réaction initiale face a la découverte de la maladie de votre enfant ?
Déni O Choc O Peur O Pas réaction O

2- Acceptez-vous maintenant la maladie de votre enfant ?

Oui O modérément O non [
3- A quel degré comprenez-vous la maladie de votre enfant ?

Parfaitement O moyennement O pas du tout O
4- Vous sentez-vous coupable de la maladie de votre enfant ?

Oui O parfois O non O
5- Avez-vous peur de perdre votre enfant ?

Oui O parfois O nhon O
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6- Avez-vous un sentiment de peur actuel ?
Oui O parfois O non O
7- Avez-vous consulté chez un psychiatre durant cette période de maladie de votre enfant ?
Oui O non O
e Sioui, prenez-vous un traitement pour anxiété ou dépression actuellement ?
Oui O non O
8- Pensez-vous que vous avez besoin d’un suivi psychologique apres le diagnostic de votre en-
fant ?
Oui O non O

II- Retentissement physigue :

1- Avez-vous des troubles de sommeil :
Présents O non présents O
Si présents : précisez quel type de trouble :
Insomnie O  hypersomnie O  autre trouble O
2- Avez-vous des troubles alimentaires :
Présents O non présents O
Si oui précisez : anorexie O boulimie O
3- Avez-vous d’autre plaintes physiques ?
Oui O non O
Si oui précisez (palpitations, tachycardie, tremblements...) :

llI-Conduits comportementaux :

Retentissement sur soi :
1- Etes-vous devenus isolé(e) et replié(e) sur soi ?
Oui O non O

2- Etes-vous devenus agressif(ve) ?
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Oui O non O
3- Donnez-vous moins de temps a vous-méme ?
Oui O non O
4- Habitudes toxiques ?
Présents O Non présents O
Majorés O Récents O Arrétés O
Retentissement sur le couple :
1- La maladie de votre enfant a-t-elle impacté positivement ou négativement votre relation
avec votre conjoint ?
Positivement O Négativement O Pas de changement O
2- Recevez-vous de I'aide/soutien de la part de votre conjoint ?
Toujours O parfois O rarement O jamais O
3- Avez-vous des disputes inter-conjugales a cause (depuis) de la maladie de votre enfant ?
Toujours O parfois O rarement 0  jamais O
4- Négligez-vous votre conjoint ?
Toujours O parfois O rarement 0  jamais O
5- Vous sentez-vous négligé(e) par votre conjoint ?
Toujours O parfois O rarement 0  jamais
Retentissement sur votre relation avec vos autres enfants :
1- Qui prend soin des autres enfants ?
Meére O pere O autre membre de la famille :
2- Négligez-vous vos autres enfants ?
Toujours O parfois O rarement O jamais O

IV-Retentissement spirituel :

1- Etes-vous ? Pratiquant O non pratiquant O
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2- Y a-t-il eu un changement apres la découverte de la maladie de votre enfant ?
Plus pratiquant O moins pratiquant O
Si plus précisez :

V- Retentissement socio-économique :

Retentissement économique :
1- Votre situation financiére a-t-elle été affectée par la maladie de votre enfant ?
Pas du toutd un peud moyennementd beaucoup O
2- Etiez-vous obligé(e) de vendre vos biens (maison, terrains, objets précieux...) ?
Oui O non O
3- Etiez-vous obligé(e) de prendre un crédit ?
Oui O non O
Si oui, aupres de qui ?  Famille O banque O autres O
4- Etiez-vous obligé(e) de changer votre lieu d’habitat (ville) ?
Oui O non O
5- Quel mode de transport utilisez-vous pour venir a I’hdpital ?
Taxi O bus O voiture O scooter O train O ambulance médi-
calisée O
Précisez le colit :
6- Combien de temps avez-vous besoin pour atteindre I’hopital ?
Retentissement professionnel :
1- Avez-vous modifié votre activité professionnelle pour vous adapter a la gestion de la ma-
ladie de votre enfant ?
Oui O non O
Si oui précisez : (perte du travail) ou autre :

2- Avez-vous des probléemes au sein de votre lieu de travail ?

96



L’impact du cancer de I’enfant sur les parents : Enquéte au sein du service d’hématologie-oncologie pédia-
trique du CHU Mohammed VI de Marrakech

Oui O non O
Si oui précisez : baisse du rendement O problémes avec les collegues O
autres O

Retentissement social
1- Etes-vous devenu absent(e)s lors des rencontres familiales ou entre amis et collégues ?
Toujours O parfois O rarement 0  jamais O
2- Avez-vous besoin d’aide social ?
Oui O non O
Si oui : avez-vous des suggestions ?
3- Avez-vous d’autres suggestions pour soutenir les parents des enfants traités pour can-

cer au SHOP ?
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