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Résumé :

L'espoir constitue une ressource essentielle pour les parents confrontés au cancer de leur enfant. Il
leur permet de gérer l'incertitude, d’accepter la réalité, de maintenir une pensée positive tout en se
préparant au pire. La littérature a mis en lumiére la maniére dont les parents percoivent I'espoir et
son évolution au fil de la maladie. Cette thése visait a compléter ces connaissances selon deux axes
: d’une part, I’'étude de la dynamique relationnelle et du rble de I'espoir au sein du couple parental ;
d’autre part, I'évaluation de I'espoir percu par les parents, ainsi que ses liens avec des variables
centrales de leur expérience. Dans le cadre du premier axe, des entretiens ont été menés aupres de
sept couples dont I'enfant était en rémission, analysés selon I’Analyse Interprétative
Phénoménologique. Trois theémes ont émergé. Le premier, « Capitaine et second », illustre une
répartition genrée des réles : les méres s’occupaient des soins, les péeres des tdches quotidiennes.
Ce partage engendrait un sentiment de solitude chez certaines meéres. Le second théme, « La
boussole des émotions » met en évidence les modalités d’ajustement émotionnel. Certains couples
adoptaient une dynamique symétrique, mélant optimisme et partage des émotions négatives ou
luttant ensemble contre leurs émotions désagréables. Trois couples présentaient une asymétrie : les
meres avaient besoin d’exprimer leurs émotions, tandis que les péres les refoulaient, ce qui



engendrait solitude et épuisement. Enfin, « Dans le méme bateau, avec des voiles d’espoir
divergentes » révéle des divergences dans l|'activation de I'espoir. Un phénomeéne de transfert a été
observé : chacun des partenaires tentait d’alimenter |'espoir de l'autre, en l'invitant a se projeter
dans un avenir plus serein. Le second axe de cette thése a consisté a développer et valider un
guestionnaire d’évaluation de |'espoir parental, le Q-EPOPé. Il a été élaboré a partir d’'une revue de
la littérature et de 14 entretiens menés aupres de parents. Sa validité de contenu et d’apparence a
été évaluée par sept parents et dix professionnel-les de santé. Cette évaluation a conduit a la
révision de certains items jugés peu pertinents ou peu clairs. Le Q-EPOPé comprend deux parties. La
premiéere évalue l'optimisme des informations médicales percues, a travers deux dimensions : la
maladie de I'enfant, (6 items) et le bien-étre psychosocial de I’enfant (3 items). La seconde partie
évalue l'espoir parental a travers trois dimensions : la santé de l’enfant (6 items), le bien-étre
psychosocial de I'enfant (9 items) et celui des parents et de la famille (5 items). L'élaboration et la
validation de ce questionnaire ont permis de mener une derniére étude, aupres de 79 parents, afin
d’explorer les liens entre I'espoir et I'optimisme percu dans les discours médicaux, les inquiétudes
parentales, les symptomes d’anxiété et de dépression, la qualité de vie de I’'enfant percue par les
parents et I'empathie médicale. Les résultats ont montré que la qualité de vie de I'enfant expliquait
I’'espoir global et I'espoir centré sur son bien-étre psychosocial. Les symptémes d’anxiété et de
dépression expliquaient I'espoir global et celui centré sur le bien-étre psychosocial des parents.
L'optimisme des informations médicales expliquait I'espoir centré sur la santé de l'enfant. En
revanche, les inquiétudes parentales et I'empathie médicale n’étaient pas des variables explicatives
de l'espoir. De nombreuses pistes de recherche restent a explorer, notamment sur le réle de |'espoir
au sein de la dyade parentale, son évolution dans le temps, sa communication par les soignant-es,
ou encore ses liens avec le coping dyadique ou l'intolérance a l'incertitude. Ce travail de thése invite
également a penser la place de l'espoir dans la clinique, tant dans la communication avec les
soignant-es que les psychologues, dans I'accompagnement des parents et des couples.



