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Détecter la détresse chez les parents d’enfants 
atteints de cancer en cours de traitement : une 
étude pilote
par Pascal Bernier et Leandra Desjardins

RÉSUMÉ
Introduction : L’annonce d’un diagnostic de cancer chez une enfant 
s’accompagne d’une grande détresse psychologique chez les parents. 
Même si la reconnaissance de la détresse fait maintenant partie des 
normes de soins en oncologie pédiatrique, peu de programmes ont 
e!cacement adopté cette pratique, notamment auprès des proches 
aidants d’enfants qui viennent de recevoir un diagnostic de cancer.

Objectif  : Pour cette étude pilote, menée dans le cadre d’un projet 
de dépistage systématique de la détresse e"ectué par les in#rmières 
pivots en oncologie (IPO) d’un grand centre d’oncologie pédia-
trique, nous avons rassemblé les résultats d’évaluations réalisées à 
deux moments distincts (T1 et T%) pour détecter la détresse chez les 
proches aidants.

Méthodologie  : On a eu recours à une approche quantitative des-
criptive normalisée pour analyser les données obtenues avec l’outil 
de détection de la détresse (ODD). Celui-ci intègre deux instru-
ments de mesure validés&: le thermomètre de la détresse combiné à 
une liste de véri#cation des problèmes, ainsi que l’échelle d’évalua-
tion des symptômes d’Edmonton, version révisée (EESE-r).

Résultats  : Les quatorze parents qui ont accepté de participer 
à l’étude ont rempli les questionnaires d’évaluation aux deux 
moments établis, ce qui a donné %8& évaluations à analyser. La 
première (T1) a eu lieu approximativement (,)&mois après l’an-
nonce du diagnostic aux parents et la deuxième (T%), environ 
8,(&mois après. L’indice de détresse moyen obtenu sur le thermo-
mètre de la détresse était de (,*7 (ET&=&%,(*, étendue&=&,--), avec 
une moyenne de ),8-&problèmes rapportés sur la liste de véri#ca-
tion des problèmes (ET&=&.,7-, étendue&=&,-18). Un total de .%,-&% 
(n&=&1%) des participants ont obtenu un indice supérieur au seuil 
clinique (établi à quatre) sur le thermomètre de la détresse. La com-
paraison des résultats entre les deux évaluations a révélé une dimi-
nution de l’indice de détresse, avec une taille d’e"et évaluée de forte 

à très forte (d de Cohen&=& -1,,1). On a aussi noté une réduction 
de %8,*&% du nombre de parents déclarant une détresse clinique-
ment importante. Selon l’EESE-r, un grand nombre de parents ont 
continué à rapporter des problèmes cliniquement importants à&T%, 
plus précisément de la fatigue ().,(&%, n&=&-), de la somnolence 
(*7,1&%, n&=&8) et de l’anxiété (*7,1&%, n&=&8).

Conclusion  : À notre connaissance, cette étude est la première à 
se pencher sur les résultats de l’EESE-r et sur le taux d’aiguillage 
vers des services professionnels, une fois la procédure de détection 
de la détresse complétée auprès de cette population précise. Bien 
que l’on observe une diminution générale de la détresse au #l du 
temps, beaucoup de parents continuent à la ressentir de façon mar-
quée et à vivre des problèmes psychosociaux. Ces constatations sont 
conformes à celles des recherches antérieures et soulignent l’impor-
tance d’adopter la détection systématique de la détresse pour assu-
rer un juste accès aux soins de santé. Le thermomètre de la détresse 
et la liste de véri#cation des problèmes constituent un outil pra-
tique qui a fait ses preuves. L’EESE-r, quant à elle, aurait besoin de 
faire l’objet de recherches supplémentaires avant d’être utilisée sans 
réserve comme outil de dépistage de la détresse auprès des parents 
d’un enfant atteint d’un cancer.

INTRODUCTION

Chaque année, au Québec, plus de 3##  enfants reçoivent 
un diagnostic de cancer; au Canada, ce nombre dépasse 

le millier de cas. Le taux de survie global atteint 8% % (Agence 
de la santé publique du Canada, %#&7; gouvernement du 
Québec, %#%%). En dépit du taux de survie élevé dans la popula-
tion pédiatrique, le diagnostic, les traitements, les e(ets indé-
sirables et les complications demeurent des facteurs de stress 
majeurs pour les patients et leurs familles. Prendre soin d’un 
enfant malade est une grande épreuve qui s’accompagne de 
répercussions à court et à long terme pour les parents. Même 
si la majorité )nit par s’adapter à cette nouvelle réalité, plu-
sieurs seront confrontés à des problèmes psychosociaux ou 
psychologiques (Kazak et al., %#&*; Pierce et al., %#&7; Schepers 
et al., %#&8). 

Dans la majorité des cas, les parents doivent réorganiser 
leur vie quotidienne et cesser de travailler. En général, l’un des 
deux séjourne à l’hôpital auprès de l’enfant malade, alors que 
l’autre reste à la maison pour s’occuper de la fratrie ou conti-
nue à travailler pour assurer une stabilité )nancière. De plus, 
puisque la plupart des parents ont peu de connaissances médi-
cales, ils doivent développer rapidement tout un éventail de 
compétences en soins médicaux ou en soutien (administration 
de médicaments, chimiothérapie par voie orale, manipulation 
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des cathéters veineux centraux, injections sous-cutanées). Les 
parents doivent souvent composer avec des di+cultés )nan-
cières, émotionnelles, pratiques et fonctionnelles. De nom-
breuses études montrent que prendre soin d’un enfant qui 
reçoit un traitement oncologique est une source importante 
d’anxiété, de dépression, de stress post-traumatique et d’autres 
problèmes psychosociaux (Katz et al., %#&8; Nam et al., %#&,; 
Pierce et al., %#&7). 

Le dépistage de la détresse chez ces parents fait maintenant 
partie des normes de soins (Kazak et al., %#&*). Le dépistage 
est associé à une diminution de la détresse et à une améliora-
tion de la qualité de vie (Barrera et al., %#&8). A)n de boni)er 
la qualité des soins o(erts, un groupe d’experts et de décideurs 
œuvrant dans les deux plus grands centres d’oncologie pédia-
trique du Québec a conçu et mis en place un outil de détection 
de la détresse (ODD) constitué de deux outils d’évaluation psy-
chosociale reconnus et validés en oncologie  : le thermomètre 
de la détresse combiné à une liste de véri)cation des pro-
blèmes, et l’échelle d’évaluation des symptômes d’Edmonton, 
version révisée (EESE-r).

Devant le besoin d’adopter rapidement des outils de détec-
tion de la détresse en oncologie pédiatrique, une étude de plus 
grande envergure a été lancée en %#%& pour mettre en place 
l’ODD (Bernier et al., en attente de publication). C’est dans le 
cadre de cette vaste initiative que s’inscrit notre étude pilote 
visant à analyser la détresse psychologique vécue par les 
parents d’un enfant traité pour un cancer. Le projet a été divisé 
en trois parties : &) évaluer les données obtenues avec l’ODD; 
%) observer les variations dans le temps de l’indice de détresse; 
et 3)  déterminer si l’exercice de dépistage augmente le taux 
d’aiguillage vers des spécialistes.

À notre connaissance, il s’agit de la première étude à se 
pencher sur la détresse des parents d’enfants atteints du can-
cer par l’entremise de l’ODD. Le thermomètre de la détresse a 
déjà été utilisé dans ce contexte précis auprès de cette popula-
tion, contrairement à l’EESE-r.

MÉTHODOLOGIE
Cette étude a été menée dans le deuxième plus grand centre 

hospitalier pédiatrique universitaire du Canada, situé dans 
la région métropolitaine de Montréal, au Québec. Les don-
nées qu’elle présente sur les proches aidants font partie d’une 
étude plus vaste portant sur la détection de la détresse à l’aide 
de l’ODD et rassemblant aussi des témoignages des parents 
et d’in)rmières pivots en oncologie (IPO) (Bernier et  al., en 
attente de publication).

L’étude con)rme que l’intervention des IPO est essen-
tielle pour identi)er tôt la détresse des proches aidants. En 
e(et, le rôle particulier des in)rmières leur permet de nouer 
des relations de con)ance avec les familles, ce qui favorise les 
échanges francs et l’aiguillage rapide vers des ressources psy-
chosociales. Les parents sélectionnés ont été recommandés 
par leur IPO, puis invités à participer à l’étude par un membre 
de l’équipe de recherche. Après qu’ils aient donné leur consen-
tement éclairé, leur IPO leur a remis le questionnaire de 
l’ODD, et ce, peu importe le temps écoulé depuis l’annonce du 
diagnostic (T&). Rappelons que l’objectif principal de l’étude à 

grande échelle visait plutôt l’adoption de l’ODD que l’analyse 
des résultats spéci)quement obtenus à des moments précis. 
Après avoir rempli le questionnaire, les parents rencontraient 
leur IPO pour discuter des résultats. Comprenant mieux l’ex-
périence de leurs patients, cette dernière pouvait leur o(rir un 
meilleur soutien émotionnel et les aiguiller vers des services 
professionnels, au besoin.

On a demandé aux parents participants de remplir à nou-
veau le questionnaire de l’ODD quelques mois plus tard (T%). 
En se basant sur son jugement clinique, l’IPO déterminait le 
moment des deux évaluations en s’appuyant sur le diagnostic 
individuel, les plans de traitement et les périodes charnières 
du parcours de soins. Bien que l’identi)cation des moments 
idéaux pour le dépistage était laissée à la discrétion de l’IPO, 
l’équipe de recherche avait recommandé un intervalle maxi-
mal de six mois entre les deux évaluations. L’auteur initial de 
l’étude à grande échelle (PB) était responsable de surveiller 
l’intervalle entre les évaluations et agissait comme super utili-
sateur en o(rant du soutien technique et procédural aux IPO 
lorsque nécessaire.

Participants
Les critères d’inclusion étaient d’être parent d’un enfant 

atteint d’un cancer en phase active de traitement, et de savoir 
parler et écrire en français. Les parents d’enfants en soins pal-
liatifs n’ont pas été retenus pour cette étude.

Sur les %& parents ayant accepté de participer à l’étude élar-
gie, seuls les &- parents (mères n = 8) d’enfants atteints du can-
cer ayant rempli le questionnaire de l’ODD aux deux moments 
prescrits ont pu servir à notre analyse, ce qui a donné un total 
de %8 évaluations faites à partir de l’ODD à examiner. Le but de 
cette sélection visait à réduire l’in.uence du petit échantillon 
sur les comparaisons exploratoires entre T& et T%. 

Mesures 
L’ODD est composé de deux outils validés, le thermo-

mètre de la détresse avec liste de véri)cation des problèmes 
et l’échelle d’évaluation des symptômes d’Edmonton révi-
sée (EESE-r). Le premier outil comporte un thermomètre de 
la détresse gradué de zéro (aucune détresse) à dix (détresse 
maximale) combiné à une liste de 38  problèmes poten-
tiels que les parents doivent cocher selon leur situation. Cet 
outil a démontré de bonnes propriétés psychométriques 
dans divers contextes et paramètres médicaux, y compris 
en oncologie pédiatrique, où il présente de hauts niveaux 
de stabilité, de sensibilité et de spéci)cité (Haverman et al., 
%#&3; Leclair et al., %#&,; van Oers et al., %#&7). Comme l’ont 
observé Haverman et collaborateurs (%#&3), une valeur seuil 
de quatre ou plus sur le thermomètre indique une détresse 
psychologique cliniquement importante. L’EESE-r com-
porte neuf symptômes  : douleur physique, fatigue, somno-
lence, nausée, appétit, essou/ement, dépression, anxiété 
et bien-être. On demande aux parents d’évaluer chaque élé-
ment selon une échelle de zéro (absence de symptôme) à dix 
(symptômes extrêmes). Pour cette étude, une valeur seuil de 
quatre ou plus a été utilisée pour l’ensemble des éléments de 
l’EESE-r. Selon Seow et collaborateurs (%#&%), un indice de 
trois à cinq est considéré comme « modéré » et six ou sept 
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comme « grave » pour la population adulte actuellement trai-
tée contre le cancer. À notre connaissance, l’EESE-r n’est pas 
entièrement validée pour évaluer le fardeau des symptômes 
sur les parents dont l’enfant est actuellement en phase active 
de traitements contre le cancer.

Analyse
Considérant les trois objectifs de la présente étude, 

nous avons employé une méthode quantitative et descrip-
tive pour évaluer la détresse psychologique chez les parents. 
Conséquemment, nous avons mené une analyse exploratoire 
des résultats des questionnaires de chaque participant.

Pour le premier objectif, nous avons calculé la moyenne de 
l’indice de détresse, son écart-type et le pourcentage de parents 
ayant déclaré un indice égal ou supérieur à la valeur cible éta-
blie. Nous avons également déterminé les problèmes les plus 
fréquents en véri)ant le nombre de parents (n) et le pourcen-
tage correspondant de parents qui avaient déclaré chacun des 
éléments. Pour l’EESE-r, nous avons calculé la moyenne des 
résultats obtenus, l’écart-type entre les di(érents symptômes 
et le pourcentage de parents dont les résultats étaient égaux ou 
supérieurs à la valeur cible.

Pour le deuxième objectif, nous avons fait une comparaison 
exploratoire des résultats obtenus à T& et à T% avec un test  t 
pour échantillons indépendants a)n d’obtenir la direction et 
la magnitude de l’e(et en utilisant le d de Cohen (faible = #,%, 
modéré = #,*, forte = #,8, très fort = &,%#). Une valeur du d de 
Cohen négative indique une diminution du pointage des élé-
ments au )l du temps, alors qu’une valeur positive indique 
une augmentation.

Pour le troisième objectif, nous avons, pour chaque 
moment (T&, T%), étudié l’impact du dépistage de la détresse 
et de l’analyse des résultats des ODD faite par les IPO sur le 
nombre de fois où un participant a été encouragé à consul-
ter. Nous avons spéci)quement examiné si le fait de remplir 
le questionnaire de l’ODD menait à une augmentation du 
nombre de personnes aiguillées par les IPO.

RÉSULTATS
Caractéristiques démographiques de l’échantillon

L’âge moyen des participants était de 30,&  ans [3&–-8] 
et l’intervalle moyen entre les deux points temporels était 
de &-3,3  jours (ET  30,-%; [0-–%3&], soit approximativement 
-,8 mois). Le temps moyen écoulé depuis l’annonce du dia-
gnostic était de &#,,8 jours à T& (ET &#3,%; [&%–30&], soit environ 
3,, mois) et de %*#,& jours à T% (ET &#-,0; [&-8–-8*], soit envi-
ron 8,3 mois). Le tableau & présente les caractéristiques socio-
démographiques des participants.

Premier objectif : Évaluer la détresse psychologique des 
parents avec l’ODD
Thermomètre de la détresse et liste de véri#cation des problèmes

En général, les parents participants ont déclaré un indice 
moyen de 3,*7 sur le thermomètre de la détresse (ET  %,3*; 
[#-0]), avec -%,0 % d’entre eux (n = &%) ayant obtenu un résul-
tat égal ou supérieur à la valeur cible établie, ce qui illustre 
un niveau de détresse important. Comme présenté dans le 
tableau&%, les parents ont déclaré en moyenne ,,80 problèmes 

Tableau 1

Données sociodémographiques des parents participants (n = 14)
Pères n = 6 (42,9%)
Mères n = 8 (57,1%)
Âge Moyen 39,1 [31–48]
Origine ethnique Blanc n = 12 (85,7%)

Afro-Américain n = 1 (7,1%)
Latino-Américain n = 1 (7,1%)

Scolarité Primaire n = 1 (7,1%)
Secondaire ou éducation professionnelle n = 4 

(28,6%)
Collégial n = 3 (21,4%)
Baccalauréat n = 4 (28,6%)
Études supérieures n = 2 (14,3%)

Appartenance 
religieuse

Catholicisme n = 2 (14,3%)
Christianisme n = 1 (7,1%)
Aucune n = 7 (50%)
Donnée manquante n = 4 (28,5%)

État matrimonial Chef de famille monoparentale n = 2 (14,3%)
Conjoint de fait n = 6 (42,9%)
Marié n = 5 (35,7%)
Séparé/divorcé n = 1 (7,1%)

Situation familiale En couple avec l’autre parent de mon enfant 
n = 10 (71,4%)

En couple, mais pas avec l’autre parent de mon 
enfant n = 3 (21,4%)

Célibataire n = 1 (7,1%)
Nbre d’enfant(s) dans la 
famille

Moyenne 2,45 [2–3]

Distance entre la 
résidence et l’hôpital

50 km ou moins n = 6 (42,9%)
Plus de 50 km n = 8 (57,1%)

Emploi Je travaille actuellement n = 4 (28,6%)
J’ai un emploi, mais je suis actuellement en 

congé de maladie n = 10 (71,4%)
Revenu familial 25 000 $ à 45 000 $ n = 3 (21,4%)

45 000 $ à 60 000 $ n = 2 (14,3%)
75 000 $ à 100 000 $ n = 3 (21,4%)
Plus de 100 000 $ n = 6 (42,9%)

Âge de l’enfant Moyen 8,79 [1–16]
Genre de l’enfant Garçon n = 13 (92,9%)

Fille n = 1 (7,1%)
Diagnostic de l’enfant Lymphome n = 7 (50%)

Neuroblastome n = 3 (21,4%)
Ostéosarcome n = 1 (7,1%)
Sarcome n = 1 (7,1%)
Tumeurs rares n = 2 (14,2%)

Traitements reçus Chimiothérapie n = 14 (100%)
Radiothérapie n = 6 (42,9%)
Immunothérapie n = 3 (21,4%)
Intervention chirurgicale n = 5 (35,7%)
Gre"e de moelle osseuse n = 3 (21,4%)
MIBG n = 1 (7,1%)

Temps écoulé depuis 
l’annonce du diagnostic

T1
T2

106,8 jours (3,6 mois; [12–391])
250,1 jours (8,3 mois; [148–485])

Temps moyen entre T1 
et T2

143,3 jours; (ET 39,42; 4,8 mois; [94–231])
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Tableau 2

Distress Thermometer with Problems Scores

Thermomètre de la détresse Indice IC 95 %
Moyenne ET d de Cohen Plus faible Plus grande

Indice TD
T1 4,64 2,24

-1,01 -1,79 -0,21
T2 2,5 1,99

Liste de vérification des problèmes
IC 95 %

Moyenne ET d de Cohen Plus faible Plus grande

Nbre de problèmes [0–38] T1 8,14 3,94
-0,53 -1,28 0,23

T2 5,64 5,36
Nbre total de problèmes pratiques [0–6] T1 1,93 1,27

-0,61 -1,36 0,16
T2 1,07 1,54

Loisirs/relaxation [0–1] T1 0,43 0,51 -0,87 -1,64 -0,09
T2 0,07 0,27

Hygiène [0–1] T1 0,29 0,47 -0,16 -0,9 0,58
T2 0,21 0,43

Logement [0–1] T1 0,21 0,43 -0,71 -1,47 0,06
T2 0 0

Situation financière/assurances [0–1] T1 0,5 0,52 -0,6 -1,35 0,16
T2 0,21 0,43

Soin de l’enfant [0–1] T1 0,29 0,47 -0,16 -0,9 0,58
T2 0,21 0,43

Travail/étude [0–1] T1 0,21 0,43 0,31 -0,44 1,05
T2 0,36 0,5

Aucun problème pratique [0–1] T1 0,07 0,27 1,04 0,24 1,82
T2 0,5 0,52

Nbre total de problèmes émotionnels [0–10] T1 2 1,3 -0,63 -1,39 0,13
T2 1,14 1,41

Nervosité [0–1] T1 0,36 0,5 0
T2 0,36 0,5

Expression des émotions [0–1] T1 0,29 0,47 -0,56 -1,31 0,2
T2 0,07 0,27

Contrôle des émotions [0–1] T1 0,21 0,43 -0,18 -0,92 0,56
T2 0,14 0,36

Peurs [0–1] T1 0,5 0,52 -0,43 -1,18 0,32
T2 0,29 0,47

Culpabilité [0–1] T1 0,07 0,27 -0,38 -1,12 0,37
T2 0 0

Confiance en soi [0–1] T1 0 0 0,38 -0,37 1,12
T2 0,07 0,27

Dépression [0–1] T1 0,14 0,36 -0,22 -0,97 0,52
T2 0,07 0,27

Usage de substances [0–1] T1 0 0 0
T2 0 0

Rumination [0–1] T1 0,29 0,47 -0,56 -1,31 0,2
T2 0,07 0,27
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Solitude [0–1] T1 0,14 0,36 -0,22 -0,97 0,52
T2 0,07 0,27

Aucun problème émotionnel [0–1] T1 0,14 0,36 0,8 0,02 1,56
T2 0,5 0,52

Nbre des problèmes parentaux [0-5] T1 1,14 0,77 -0,75 -1,51 0,03
T2 0,57 0,76

Gestion des émotions de l’enfant [0–1] T1 0,43 0,51 -0,45 -1,2 0,3
T2 0,21 0,43

Gestion de l’autonomie de l’enfant [0–1] T1 0,21 0,43 -0,4 -1,15 0,35
T2 0,07 0,27

Suivre les conseils professionnels [0–1] T1 0,14 0,36 0
T2 0,14 0,36

Discuter avec mon enfant de sa maladie [0–1] T1 0,36 0,5 -0,72 -1,48 0,06
T2 0,07 0,27

Relations avec l’enfant [0–1] T1 0 0 0,38 -0,37 1,12
T2 0,07 0,27

Aucun problème parental [0–1] T1 0,21 0,43 0,76 -0,02 1,52
T2 0,57 0,51

Nbre total de problèmes familiaux [0–4] T1 0,79 0,8 0
T2 0,79 1,12

Interactions avec les enfants [0–1] T1 0,36 0,5 0,14 -0,6 0,88
T2 0,43 0,51

Relations conjugales [0–1] T1 0,21 0,43 0
T2 0,21 0,43

Relations familiales [0–1] T1 0,07 0,27 0
T2 0,07 0,27

Relations amicales [0–1] T1 0,14 0,36 -0,56 -1,31 0,2
T2 0 0

Aucun problème familial [0–1] T1 0,42 0,51 0,16 -0,61 0,93
T2 0,5 0,52

Nbre total de problèmes physiques [0–11] T1 1,5 1,09 -0,13 -0,87 0,62
T2 1,36 1,15

Fatigue [0–1] T1 0,5 0,52 0
T2 0,5 0,52

Sommeil [0–1] T1 0,43 0,51 -0,14 -0,88 0,6
T2 0,36 0,36

Condition physique [0–1] T1 0,21 0,5 -0,18 -0,92 0,56
T2 0,14 0,43

Appétit [0–1] T1 0,21 0,43 -0,4 -1,15 0,35
T2 0,07 0,27

Poids [0–1] T1 0,14 0,36 -0,22 -0,97 0,52
T2 0,07 0,27

Douleur [0–1] T1 0 0 0,56 -0,2 1,31
T2 0,14 0,36

Sexualité [0–1] T1 0 0 0,38 -0,37 1,12
T2 0,07 0,27
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Aucun problème physique [0–1] T1 0,14 0,36 0,18 -0,56 0,92
T2 0,21 0,43

Nbre total de problèmes cognitifs [0–2] T1 0,79 0,8 -0,08 -0,82 0,66
T2 0,71 0,91

Concentration [0–1] T1 0,5 0,52 -0,14 -0,88 0,6
T2 0,43 0,51

Mémoire [0–1] T1 0,29 0,47 0
T2 0,29 0,47

Aucun problème cognitif [0–1] T1 0,29 0,47 0,58 -0,18 1,33
T2 0,57 0,51

EESE-r IC 95 %

Moyenne [0–10] ET d de Cohen Plus faible Plus grande

Douleur T1 1 1,47 0
T2 1 2

Fatigue T1 5,57 1,4 -0,33 -1,07 0,42
T2 4,93 2,4

Somnolence T1 3,43 2,34 0
T2 3,43 2,34

Nausée T1 0,36 0,93 -0,07 -0,81 0,67
T2 0,27 1,07

Appétit T1 1,57 2,06 -0,47 -1,22 0,29
T2 0,71 1,54

Essou#ement T1 0,71 1,2 0,15 -0,6 0,89
T2 0,93 1,69

Dépression T1 3,14 2,35 -0,58 -1,33 0,18
T2 1,86 2,07

Anxiété T1 4,57 3,03 -0,27 -1,02 0,47
T2 3,79 2,69

Bien-être T1 4,93 1,54 -0,43 -1,18 0,32
T2 4 2,6

Répercussions des problèmes T1 6,25 1,39 -1,2 -2,3 -0,07
T2 4 2,31

IC 95 %

Moyenne [0–1] ET d de Cohen Plus faible Plus grande

J’ai le soutien de mon entourage T1 0,93 0,27 0
T2 0,93 0,27

Les personnes de mon entourage comprennent ma situation T1 0,79 0,47 -0,16 -0,9 ,58
T2 0,71 0,43

J’ai une bonne relation avec l’équipe médicale T1 1 0 0
T2 1 0

J’ai un problème de santé personnel T1 0,14 0,36 0
T2 0,14 0,36



CANADIAN ONCOLOGY NURSING JOURNAL •   VOLUME 36, ISSUE 2, 2026
REVUE CANADIENNE DE SOINS INFIRMIERS EN ONCOLOGIE

209

(ET -,70; [#–&8]) sur une possibilité de 38 éléments contenus 
dans la liste de véri)cation. Les problèmes les plus fréquem-
ment rapportés concernaient la fatigue (n  =  &-; *#,# %), le 
manque de concentration (n = &3; -,,- %), les interactions avec 
les enfants (n = &&; 30,3 %), la peur (n = &&; 30,3 %), les troubles 
du sommeil (n = &&; 30,3 %), la nervosité (n = &#; 3*,7 %), les 
soucis professionnels ou avec les assurances (n = &#; 3*,7 %), 
la gestion des émotions de l’enfant malade (n = 0; 3%,& %) et les 
troubles de mémoire (n = 8; %8,, %).

Le thermomètre de la détresse compte également des ques-
tions supplémentaires au sujet du soutien perçu et du désir 
d’accéder à des ressources spécialisées. Les résultats montrent 
que la majorité des patients se sentaient soutenus par leur 
entourage (n =  %,; 0%,0 %) et se sentaient compris par leurs 
proches (n = %&; 7*,# %). Seuls quelques parents ont déclaré un 
problème de santé inquiétant (n = -; &-,3 %). Fait notable, l’en-
semble des parents ont dit avoir une bonne relation avec leur 
équipe médicale (n = %8; &## %).

Échelle d’évaluation des symptômes d’Edmonton, version 
révisée (EESE-r) 

Comme présenté dans le tableau& %, les symptômes qui 
ont obtenu le plus de points étaient la fatigue (*,%*; ET &,0,), 
l’anxiété (-,&8; ET  %,8-) et la somnolence (3,-%; ET  %,3#). La 
moyenne des résultats relatifs aux répercussions des symp-
tômes sur la vie quotidienne était de *,%# (ET  %,&-). Des 
niveaux cliniquement importants de fatigue, d’anxiété et de 
somnolence ont été respectivement rapportés par 78,,  % 
(n = %%), ,#,7 % (n = &7) et *7,& % (n = &,) des parents. Bien que 
seulement huit parents aient répondu à cette question à T& et 
T%, 7* % (n = &%) d’entre eux ont indiqué que les symptômes 
déclarés sur l’EESE-r avaient des conséquences marquées sur 
leur fonctionnement au quotidien.

Deuxième objectif : Mener une comparaison exploratoire 
entre les deux évaluations
Thermomètre de la détresse

Lors de la comparaison des résultats entre T& et T%, nous 
avons observé un e(et négatif important et cliniquement signi-
)catif (d&=&-&,#&) relativement à l’indice du thermomètre de la 
détresse (voir tableau&%). Plus précisément, nous avons noté 
une réduction de -,,& % de l’intensité de la détresse (T& -,,-; 
T% %,*#), accompagnée d’une baisse de %8,* % de la proportion 
des parents qui rapportaient une détresse cliniquement impor-
tante. Un e(et négatif de taille modérée a aussi été observé en 
lien avec le nombre total de problèmes déclarés par les parents 
(d&=& -#,*3). Des e(ets de taille modérée à forte ont aussi été 
observés dans certaines catégories de problèmes  : pratiques 
(d  =  -#,,&), émotionnels (d  =  -#,,3) et parentaux (d& =  -#,7*). 
De plus, il y avait des e(ets de taille modérée à forte parmi le 
nombre de parents n’ayant déclaré aucun problème d’ordre 
pratique (d =  &,#-), émotionnel (d = #,8#), parental (d = #,7,) 
et cognitif (d = #,*8) entre les points temporels T& et T%. Cela 
suggère une amélioration notable dans ces domaines au )l du 
temps.

En comparant plus précisément T& et T%, des e(ets de 
taille modérée à forte ont été observés pour plusieurs des élé-
ments contenus dans le thermomètre de la détresse : loisirs et 

relaxation (d = -#,87), logement (d = -#,7&), situation )nancière 
et assurances (d  =  -#,#,), partage des émotions (d  =  -#,*,), 
ruminations (d = -#,*,), discussion avec l’enfant au sujet de sa 
maladie (d = -#,7%), relations amicales (d = -#,*,). Le seul élé-
ment montrant un e(et positif de taille modérée est la dou-
leur (d = #,*,), ce qui suggère une détérioration de la situation 
vécue par les parents.

Les réponses aux questions supplémentaires ont révélé que 
la majorité des parents se sentaient soutenus lors des deux éva-
luations (T& et T% : 0%,0 %; d = #) et compris par leurs proches, 
malgré une légère diminution entre T& et T% (d =  -#,&,) pour 
cette question. Il n’y a pas eu de di(érence entre T& et T% 
quant au nombre de parents rapportant un problème de santé 
inquiétant (d =  #) ou ayant déclaré une bonne relation avec 
leur équipe médicale (d = #).

EESE-r
Parmi les éléments de l’EESE-r, seules la dépression 

(d = -#,*8) et les conséquences sur la vie quotidienne (d = -&,%#) 
présentaient des e(ets de taille modérée à forte. Même si la 
plupart des e(ets se sont révélés de taille faible, nous avons 
observé une proportion marquée de parents qui, pour les deux 
évaluations, avaient obtenu une valeur égale ou supérieure à la 
cible établie pour la fatigue (T& : 0%,0 %; T% : ,-,3 %; d&= -#,33), 
l’anxiété (T& : ,-,3 %; T% : *7,& %; d&=&-#,%7) et la somnolence 
(T& et T% : *7,& %; d&= #). 

Troisième objectif : Déterminer si la détection de la détresse 
entraîne une augmentation du nombre de personnes 
aiguillées

Dans l’ODD, lorsqu’on demandait aux parents s’ils souhai-
taient obtenir de l’aide, -,,- % (n = &3) des répondants ont dit 
déjà béné)cier d’un soutien professionnel et &#,7 % (n = 3) ont 
exprimé le désir d’y avoir recours. Une fois que les IPO avaient 
revu les résultats de l’ODD avec les parents, une requête d’ai-
guillage vers des services professionnels a été remplie pour 
3*,7 % d’entre eux. Si l’on prend en compte les &#,7 % qui 
avaient déjà été aiguillés avant l’évaluation de l’IPO, c’est donc 
%* % plus de parents qui ont été encouragés à consulter après 
avoir utilisé l’ODD.

Lors de la première évaluation, %&,- % (n = 3) des parents 
ont demandé à être dirigés vers des services professionnels, 
alors que -%,0 % (n = ,) en béné)ciaient déjà. À la deuxième 
rencontre, aucun parent n’a demandé de soutien profession-
nel, mais *# % (n = 7) d’entre eux béné)ciaient déjà de ces ser-
vices. À la suite de la révision de l’IPO, *# % des parents ont 
été aiguillés à T& (n = 7) et à %&,- % à T% (n = 3). En considérant 
ceux qui avaient déjà demandé du soutien avant la révision par 
l’IPO, les données indiquent une augmentation de %8,, % à T& 
et de %&,- % à T% des personnes dirigées vers un spécialiste, 
après l’utilisation de l’ODD.

Bien que nous n’ayons pas fait de suivi systématique des 
conclusions de chaque demande d’aiguillage, nous avons été 
informés que, la plupart du temps, les IPO dirigeaient les 
parents vers des services de travail social, des organismes com-
munautaires (ex. LEUCAN) ou des médecins de famille.
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DISCUSSION
Cette étude visait à explorer la détresse psychologique des 

parents d’un enfant qui a reçu un diagnostic de cancer et est 
en phase de traitement actif. Comme nous l’avons mentionné 
précédemment, les in)rmières pivots en oncologie  (IPO) 
jouent un rôle fondamental dans le soutien aux familles d’en-
fants atteints d’un cancer. Grâce à leur proximité avec la clien-
tèle, elles occupent une place de choix pour évaluer la détresse 
parentale et cibler les moments charnières dans le parcours de 
soins contre le cancer. Des études antérieures ont démontré 
que ces parents vivent souvent une importante détresse psy-
chologique (Katz et al., %#&8; Nam et al., %#&,; Schepers et al., 
%#&8). Des recherches ont également prouvé l’e+cacité cli-
nique et la pertinence du thermomètre de la détresse auprès 
de cette population (Haverman et al., %#&3; Leclair et al., %#&,; 
van Oers et al., %#&7). Par exemple, Haverman et collaborateurs 
(%#&3) ont rapporté un indice moyen de 3,7 (ET 3,#) sur le ther-
momètre chez les parents dont les enfants subissaient un trai-
tement pour une maladie chronique (incluant le cancer), une 
donnée qui concorde avec notre moyenne de 3,*7 (ET %,3*).

Schepers et collaborateurs (%#&8) ont évalué la détresse des 
parents six mois après l’annonce du diagnostic pour découvrir 
que *0 % d’entre eux avaient obtenu un résultat élevé, ce qui 
est comparable à nos données pour T& (3,, mois après le dia-
gnostic; *7,& %), mais non pour T% (8,3 mois après le diagnostic; 
%8,, %). Cette di(érence peut s’expliquer par la taille modeste 
de notre échantillon et par le fait que *# % des parents ont été 
aiguillés vers des services professionnels dès la première éva-
luation. Notre expérience nous laisse croire que l’initiative de 
dépistage de la détresse menée à T& pourrait en soi avoir contri-
bué à la diminution du nombre de parents rapportant une forte 
détresse à T%. Cette interprétation s’aligne sur d’autres études 
qui indiquaient que la détection de la détresse présentait des 
avantages et était associée à une amélioration de l’état, au )l du 
temps (Barrera et al., %#&8; Barrera et al., %#%%). En adéquation 
avec les constats précédents, nous avons observé une réduc-
tion de l’indice moyen sur le thermomètre de la détresse entre 
T& et T%, du pourcentage de parents dont le résultat dépassait la 
valeur cible et de l’e(et négatif de forte taille du d de Cohen (T& : 
-,,-, *7,& %; T%  : %,*#, %8,, %; d = -&,#&; IC 0* % [-&,70, -#,%&]). 
Comme Patel et collaborateurs (%#&&) l’ont décrit, l’indice de 
détresse des proches aidants a tendance à diminuer au )l du 
temps. Néanmoins, de nombreux parents continuent à éprou-
ver de la détresse psychologique, comparativement aux parents 
d’enfants en santé (Schepers et al., %#&8), soulignant ainsi l’im-
portance de l’observation continue et de l’identi)cation précoce 
de la détresse chez les proches aidants.

À partir de la liste de véri)cation des problèmes du ther-
momètre de la détresse, Isabel Tan et collaborateurs (%#%&) ont 
obtenu une moyenne de 8,0- problèmes chez les parents d’en-
fants nouvellement diagnostiqués d’un cancer ou en proie 
à une rechute, ce qui se rapproche de nos résultats à T& (8,&-; 
ET 3,0-). De la même façon, Schepers et collaborateurs (%#&8) 
ont découvert que six mois après le diagnostic, les parents ont 
en moyenne rapporté ,,87 problèmes (ET ,,-,), la majorité fai-
sant partie de la sphère émotionnelle (%,&8; ET %,%7), suivi des 
sphères physique (&,78; ET  &,8#), pratique (&,*0; ET  &,8*) et 

cognitive (#,7#; ET  #,08). Ces données correspondent à celles 
que nous avons obtenues à T&, mais pas à T%. Ces chi(res 
prouvent l’importance de la détection auprès de cette popula-
tion précise, puisqu’il s’agit d’une intervention e+cace pour 
soutenir les parents et atténuer leur niveau de détresse. Dans 
notre étude, la dépression, la fatigue et l’anxiété ont été évo-
quées à maintes reprises, tout comme dans les autres études 
qui mettaient en lumière la prévalence élevée de l’anxiété et de 
la dépression chez les parents d’enfants atteints du cancer (Katz 
et al., %#&8; Scarponi et al., %#%3; Shi et al., %#&7). Les proches 
aidants ressentent également davantage de symptômes de stress 
post-traumatique (Nam et al., %#&,), un niveau de stress élevé et 
des troubles du sommeil accrus (Santacroce et al., %#%#). Il est 
d’ailleurs reconnu que plus la détresse psychologique du parent 
est importante, plus l’enfant en subira les e(ets sur son bien-
être (Bakula et al., %#&0). Ces constats renforcent le besoin d’une 
détection systématique de la détresse auprès de cette popula-
tion, aussi bien pour soutenir les parents que pour améliorer le 
pronostic des enfants et des adolescents traités contre le cancer. 
Un autre élément qui mérite notre attention est l’augmentation 
du nombre de parents qui déclarent des problèmes liés à la dou-
leur lors de l’évaluation T%, ce qui laisse présager l’émergence de 
problèmes physiques après l’annonce d’un diagnostic de cancer 
pédiatrique. Toutefois, comme l’outil ne permet pas d’évaluer 
la douleur préexistante, on ne peut en tirer aucune conclusion 
)able pour le moment.

À l’origine, l’objectif de ce projet de recherche était de col-
lecter des données pour aider les IPO à implanter l’ODD. 
Dans notre centre, l’outil de détection de la détresse chez les 
proches aidants d’enfants atteints du cancer intègre l’EESE-r, 
un questionnaire qui n’a pas fait l’objet de recherches exhaus-
tives auprès de cette population en particulier. D’après ce que 
nous savons, notre étude est la première à se pencher sur l’uti-
lisation de l’EESE-r auprès des parents d’enfants sou(rant de 
maladies chroniques.

On utilise habituellement l’EESE-r une à deux fois par jour 
auprès d’adultes traités contre le cancer pour évaluer leurs 
symptômes liés à la maladie ou aux traitements, de même 
que leur évolution (puisqu’ils peuvent .uctuer sur de courtes 
périodes). À titre d’exemple, l’EESE-r sert souvent à stabiliser 
les symptômes rapportés par le patient, dans l’espoir de les 
réduire à une valeur idéale de trois ou moins sur l’échelle dans 
les quatre heures. Leclair et collaborateurs (%#&,) ont appliqué 
les éléments « dépression » et « anxiété » de l’EESE-r auprès 
de parents d’enfants survivants du cancer. Les chercheurs ont 
observé, pour cette population, des résultats instables marqués 
par de grandes marges d’erreur et des mesures de moindre 
précision. En revanche, l’EESE-r a démontré de bonnes pro-
priétés psychométriques chez les adultes atteints de maladies 
chroniques, dont le cancer.

Il est toutefois di+cile de comparer nos résultats à ceux de 
la littérature, puisque la plupart des études utilisaient l’EESE-r 
auprès d’adultes en phase active de traitement. D’ailleurs, cer-
tains éléments propres à ces patients, comme la nausée, ne 
s’appliquent pas à la réalité des parents d’enfants atteints du 
cancer. Le thermomètre de la détresse demande par ailleurs 
aux parents de noter leur état au cours de la dernière semaine 
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(y compris la journée en cours), alors que l’EESE-r n’évalue 
que le moment présent. Le fait que les évaluations portent sur 
deux périodes distinctes peut causer une certaine confusion, 
ce qui peut compromettre la stabilité de l’outil et, potentielle-
ment, mener à des réponses imprécises (Leclair et al., %#&,). 
Pour ces raisons, l’EESE-r pourrait ne pas être l’outil d’évalua-
tion idéal pour détecter la détresse physique et psychologique 
chez les proches aidants d’enfants atteints du cancer.

Pendant notre étude, le dépistage de la détresse et la révi-
sion des évaluations par les IPO ont entraîné une hausse du 
taux d’aiguillage de %8,, % à T& et de %&,- % à T%. À la lumière 
de ces résultats et des retombées positives d’une évaluation du 
niveau de détresse chez cette population, nous pensons qu’il 
est essentiel de mettre en place un processus de détection 
de la détresse dans les centres d’oncologie pédiatrique. Cette 
étude propose une nouvelle perspective exploratoire portant 
sur l’in.uence du dépistage de la détresse sur le taux d’aiguil-
lage vers des services professionnels, un sujet d’ailleurs peu 
abordé dans la littérature. Les auteurs précédents a+rment 
que la détection aide les parents d’enfants sou(rant du cancer 
de trois façons : elle réduit la détresse à long terme, encourage 
l’adaptation et facilite l’accès rapide au soutien professionnel 
(Barrera et al., %#%%; Kazak et al., %#&*; Kearney et al., %#&*). 
Les IPO ont majoritairement aiguillé les parents vers des ser-
vices de travail social, d’organismes communautaires (p. ex. 
LEUCAN) ou de médecine familiale.

Il est important de noter que notre échantillon contenait 
une proportion élevée de participants ayant des revenus fami-
liaux élevés et un haut niveau de scolarité. Il est possible que 
ces variables aient in.uencé la volonté des parents à participer 
à l’étude ou la probabilité d’accepter l’aiguillage vers des services 
psychosociaux. Il faut donc en tenir compte dans l’interprétation 
des résultats. À l’instar des autres auteurs, et au vu de ces résul-
tats, nous sommes d’avis que la détection de la détresse est un 
élément simple, e+cace et économique, mais aussi indispen-
sable d’un plan de traitement oncologique (Barrera et al., %#&8; 
Barrera et al., %#%%; Isabel Tan et al., %#%&; Kazak et al., %#&*; 
Kearney et al., %#&*; McCarthy et al., %#&,; Patel et al., %#&&). 

Limites
La taille modeste de notre échantillon ne nous permet pas 

de tirer de conclusions à partir de nos résultats. Nous obser-
vons toutefois une similitude avec ceux des études antérieures 
menées auprès de la même population. Comme nous l’avons 
mentionné dans notre méthodologie, la principale limite 
de cette étude est l’absence d’un calcul o+ciel de la taille de 
l’échantillon. Les résultats ne représentent donc pas l’en-
semble de notre population. Pour cette raison, ils doivent être 
interprétés avec prudence.

CONCLUSION
Cet article va dans le même sens que les études antérieures 

et démontre que la détresse des parents d’enfants atteints d’un 
cancer en phase de traitement actif est un problème récurrent. 
À l’instar des autres auteurs, nous croyons que la détection 
de la détresse est indispensable et qu’elle devrait se prolonger 
dans le temps. Son dépistage est une tâche simple, rapide et 
peu coûteuse qui peut être accomplie par les in)rmières, tra-
vailleurs sociaux, psychologues ou tout autre professionnel 
des services psychosociaux. En proposant systématiquement 
de dépister la détresse, on favorise également un juste accès 
aux soins pour les parents d’enfants traités contre le cancer. 
Nous sommes d’avis que le thermomètre de la détresse est un 
outil adéquat, pratique et facile d’utilisation. À notre connais-
sance, cette étude est la première à se pencher sur les résul-
tats de l’EESE-r, ainsi que sur le nombre de parents aiguillés 
après avoir montré des signes de détresse. Nous pensons tou-
tefois que l’EESE-r doit faire l’objet de recherches supplémen-
taires avant d’être intégrée à un outil spéci)quement destiné 
aux parents d’enfants atteints du cancer. Il serait béné)que de 
mener de nouvelles études sur les besoins de ces parents et 
d’élaborer des interventions de soutien spéci)quement adap-
tées à leur réalité. En outre, il est impératif d’assurer un meil-
leur suivi post-détection et de prendre en charge la détresse 
des parents, plus particulièrement celle causée par la dépres-
sion, l’anxiété et la fatigue.
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