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RÉSUMÉ
Objectifs: L’arrivé du cancer chez les adolescents et les jeunes adultes (âgés de 15 à 24 ans) - adolescents et jeunes adultes (AJA) - correspond à une période fragile pendant laquelle le devenir adulte du jeune et l’évolution des liens familiaux mobilisent la famille dans son ensemble. Dès lors, le cancer, au-delà de sa dimension individuelle traumatique, touche toute la famille, pouvant modifier les liens familiaux et le fonctionnement familial. Notre objectif est d’évaluer le fonctionnement familial à partir du modèle circomplexe évaluant la cohésion et l’adaptabilité, quand un adolescent ou jeune adulte est atteint de cancer. Matériel et méthode: Des adolescents et jeunes adultes atteints de cancer (n = 41), des mères (n = 41), des pères (n = 13) ont participé à cette étude. Ils ont rempli le questionnaire Family Adaptation and Cohesion Scales (FACES III). Le fonctionnement familial lorsqu’un AJA est malade a été comparé à celui des familles qui ne sont confrontées à aucune maladie. Résultats: La comparaison des scores moyens de cohésion et d’adaptabilité perçus de la FACES III indique aucune différence significative pour la cohésion. En revanche, les moyennes des scores d’adaptabilité de notre échantillon avec celles de la population générale indiquent que les familles avec un AJA malade du cancer se sentent globalement plus « adaptable » que la population non clinique. Ces résultats sont statistiquement significatifs pour les AJA, mais aussi pour les mères et les pères. Concernant les scores moyens de cohésion idéale et d’adaptabilité idéale, il n’y a pas de différences significatives entre les pères de notre échantillon et les pères issus de la population générale. Par contre, les mères de notre échantillon proposaient une adaptabilité idéale moindre que celles de la population générale. Chez les AJA atteints d’un cancer, les scores à la fois d’adaptabilité et de cohésion se distinguaient significativement de ceux issus des adolescents non-malades. Conclusion: Le cancer entraîne bien des changements au sein des relations familiales, rendant difficile l’autonomisation du jeune malade et mettent en latence l’évolution du lien.
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ABSTRACT
Objectives: The arrival of cancer in adolescents and young adults (aged 15 to 24 years)-Adolescents and young adults (AJA)-corresponds to a fragile period during which the adulthood of the young person and the evolution of family ties mobilize the family as a whole. Therefore, cancer, beyond its individual traumatic dimension, affects the whole family, which can modify family ties and family functioning. Our objective is to evaluate family functioning from the complex model evaluating cohesion and adaptability when an adolescent or young adult has cancer. Methods: Adolescents and young adults with cancer (n = 41), mothers (n = 41), and fathers (n = 13) participated in this study. They completed the Family Adaptation and Cohesion Scales (FACES III) questionnaire. Family functioning when an aya is ill has been compared to that of families without any disease. Results: a comparison of the mean scores of perceived cohesion and adaptability of face III indicates no significant difference for cohesion. In contrast, the averages of the adaptability scores of our sample with those of the general population indicate that families with cancer hais generally feel more “adaptable” than the non-clinical population. These results are statistically significant for AJA, but also for mothers and fathers. Regarding the mean scores of ideal cohesion and ideal adaptability, there are no significant differences between fathers in our sample and fathers in the general population. In contrast, mothers in our sample had less ideal adaptability than those in the general population. In aya patients with cancer, the scores of both adaptability and cohesion were significantly different from those of non-diseased adolescents. Conclusion: Cancer leads to many changes in family relationships, making it difficult to empower the young patient and latent the evolution of the relationship.
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Introduction

En France, chaque année environ 2.300 nouveaux cas de cancers sont diagnostiqués chez les Adolescents et les Jeunes Adultes – adolescents et jeunes adultes (AJA)1 – âgés de 15 à 24 ans [1]. L’apparition du cancer correspond à une période de transition, pendant laquelle les jeunes sont déjà confrontés au processus de développement et aux exigences de devenir adulte. En effet, les processus à 15 et à 24 ans ne sont pas les mêmes ; l’adolescent doit s’approprier les transformations corporelles et psychiques de la puberté [2], construire sa nouvelle identité d’adulte [3]. Le jeune doit alors se subjectiver [4], c’est-à-dire, devenir sujet à part entière avec le sentiment de sa propre existence et aller progressivement vers l’âge adulte. Le processus de séparation-individuation [5] lui permet de développer son autonomie progressive, entraînant une évolution du lien familial. Quant au jeune adulte, ayant terminé sa croissance, il peut encore être en voie d’élaboration du processus de séparation des figures parentales [6]. Le jeune adulte n’a pas encore de responsabilités et peut être ancré dans les enjeux de l’adolescence se situant souvent dans une période d’« entre-deux », c’est-à-dire, être un adulte émergeant et ne pas parvenir à se définir en tant qu’adolescent ou adulte [7]. Le jeune continue souvent à explorer et à définir les valeurs et les objectifs de la vie, étant à la recherche de la planification de l’avenir, ce qui donne une caractéristique spécifique aux AJA, dont la tranche d’âge s’étale de 15 à 24 ans [7]. En même temps, les parents doivent accompagner l’autonomie recherchée de leur enfant, s’adapter à ses nouveaux besoins en instaurant eux-mêmes une distance progressive [8]. Ces processus concernent donc la famille dans son ensemble, entraînant une transformation dans la dynamique familiale. Il semble pertinent de rappeler que le fonctionnement familial est déjà affecté chez les AJA, du fait de la période de développement associée à ces âges. Or, l’apparition du cancer touche la famille dans son ensemble [9], ayant des conséquences importantes sur le fonctionnement familial.

Dès l’annonce et tout au long de la prise en charge, le cancer et les effets secondaires liés aux traitements (fatigue, perte de poids, vomissements, etc.) entraient des réactions d'incertitude, de désespoir, de détresse et de peur [10–12], étant souvent associés à des symptômes anxiodépressifs [13]. La maladie constitue donc une série d’évènements traumatiques [14–16], dont la prévalence varie entre 39% et 44% [15]. Le cancer a des conséquences sur le développement physique, émotionnel, cognitif, social et identitaire des AJA [17–19]. Dans ce contexte, l’AJA malade accorde une importance particulière à la présence de ses parents étant souvent en demande d’aide [20,21], à la recherche de contenance et de réassurance [22,23]. Par conséquent, la maladie et ses thérapeutiques peuvent avoir des conséquences sur sa recherche d’autonomie et d’indépendance pouvant compromettre les processus de séparation-individuation [5].

Au-delà de sa dimension individuelle pour le jeune patient, le cancer affecte également les autres membres de la famille. Plus spécifiquement, les parents éprouvent des affects tels que l’impuissance, l’incertitude, la peur qui constituent une détresse importante [24–27], fréquemment liée à des manifestations anxiodépressives [28]. Ainsi, la souffrance parentale est souvent associée à la possibilité de la mort de l’AJA malade et aux difficultés rencontrées pendant les traitements [29]. De fait, les parents tentent d’assurer les différents soins auprès du jeune malade [30–32], en s’engageant dans des nouveaux rôles et nouvelles responsabilités [33] et en développant une surprotection maternelle [18] et paternelle [6].

En définitif, le cancer impacte le jeune malade, ses parents et la famille dans son ensemble, pouvant avoir des conséquences sur le fonctionnement familial. Depuis de nombreuses années, le fonctionnement familial est évalué à partir du modèle circomplexe développé par David Olson et son équipe (c.f. Fig. 1) [34]. Il permet de poser un « diagnostic relationnel » sur la famille, évaluant la cohésion d’une part et l’adaptabilité d’autre part [35]. La cohésion explique les relations entre les membres de la famille, les liens émotionnels, le soutien réciproque, l’implication de chaque protagoniste [35]. Elle s’étale sur un continuum allant de désengagée (cohésion faible) à enchevêtré (cohésion très forte) qui caractérisent le déséquilibre familial [36]. En revanche, la famille est considérée comme équilibrée, lorsqu’elle se situe entre les extrêmes sur un niveau intermédiaire, c’est-à-dire, niveau séparé et uni.
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Figure 1: Carte des familles Olson et al., 1979 [34].

L’adaptabilité, quant à elle, suppose la capacité d’une famille à changer ses rôles et ses règles face à un événement spécifique, comme le cancer par exemple. L’adaptabilité s’étale également sur un continuum allant de rigide (niveau très faible) à chaotique (adaptabilité très forte) en passant par structuré (bas à moyen) et flexible (moyen à élevé) [36]. Une famille est considérée comme adaptable, quand elle se situe sur les niveaux du centre, les extrêmes renvoyant, là aussi, à une problématique familiale. En somme, le modèle circomplexe permet d’appréhender le fonctionnement familial en fonction du positionnement de cohésion et d’adaptabilité, considérant les extrêmes comme « dysfonctionnels » et les centres comme « fonctionnels » (Cf Fig. 1 : carte des familles) [37]. Il est possible d’évaluer le fonctionnement familial dans sa dimension perçue mais également dans sa dimension idéale. L’idéal familial qualifie le désir de perfection inter et trans-générationnelle donnant un sens à la famille [38], qui tend vers un objectif sans forcément l’atteindre [39].

Afin de comprendre le rapport entre l’adaptabilité et la cohésion, le modèle d'élasticité de l'effort, de l'ajustement et de l'adaptation de la famille [40] s’avère intéressant, puisque l’élasticité est considérée comme le résultat de l'interaction entre la cohésion et l'adaptabilité dans le fonctionnement familial. En effet, l’élasticité désigne la capacité d’une famille à se réajuster et à s'adapter aux changements importants et aux nouvelles situations de manière efficace, en utilisant ses ressources internes et externes. Une famille cohésive et adaptable est davantage susceptible de faire preuve d'élasticité face aux défis et aux difficultés, afin de trouver une nouvelle dynamique de fonctionnement. Pour ce faire, la famille passe par trois phases dans le processus d’ajustement et d’adaptation – la résistance, la restructuration et la consolidation – en utilisant une variété de stratégies défensives [41]. Ainsi, la maladie est toujours inscrite dans le cycle de vie, et il y a une intrication entre les étapes de la maladie et les étapes du cycle de vie, ce qui permet à la famille de donner un sens à la maladie à partir de ses croyances et favorise son adaptation aux exigences de la maladie et à son évolution au cours du temps [42].

Partant du constat qu’il existe peu de travaux sur les liens familiaux chez les AJA malades [43] nous souhaitons nous intéresser aux effets du cancer des AJA sur le fonctionnement familial et les relations AJA-parents. Prenant en compte le fait que le diagnostic du cancer, une maladie potentiellement mortelle, est l'une des expériences les plus bouleversantes pour la famille, car les relations familiales sont inéluctablement influencées par les effets secondaires des traitements et surtout, par la peur de la mort [44], nous souhaitons donc comprendre le fonctionnement familial face à l’AJA malade prenant en compte le point de vue du jeune et celui de ses parents.

Objectifs et hypothèse de l’étude

L’objectif de notre étude est d’évaluer l’impact du cancer des AJA sur le fonctionnement familial. A partir de la littérature présentée plus haut et le constat selon lequel un niveau élevé de cohésion et d’adaptabilité est attendu dans le contexte d’une maladie progressive et handicapante [45], nous formulons donc l’hypothèse selon laquelle face au risque de perdre l’AJA malade la famille modifie ses règles et renforce les liens familiaux. Autrement dit, nous faisons l’hypothèse que les scores de cohésion et adaptabilité familiale perçu par les familles de notre échantillon seront significativement plus importants que ceux observables dans une famille issue de la population générale. Nous nous attendons également à retrouver des scores significativement plus importants pour la dimension idéale comparativement à la dimension perçue par les familles de notre échantillon.

Méthodologie

Nous avons mis en place une méthodologie quantitative. The study was approved by le CPP (Comité de protection des personnes) sous la référence 19.05.36 / SI CNRIPH 19.04.03.41810 ; la CNIL (Commission nationale de l'informatique et des libertés) sous le n° 2212790. All participants signed the informed consent in this study.

Population

Nous avons ciblé les familles des adolescents et des jeunes adultes atteints de cancer. Nous avons recruté les participants entre juin 2019 et décembre 2021 au sein de deux structures hospitalières : l’Institut Bergonié, Centre régional de Lutte Contre le Cancer, CLCC, de Nouvelle Aquitaine, situé à Bordeaux et à MARADJA (Maison Aquitaine Ressources pour Adolescents et Jeunes Adultes, basée au CHU de Bordeaux). Les critères d’inclusion pour les AJA étaient : avoir entre 15 et 24 ans (la tranche d’âge fixée au niveau national), avoir reçu un diagnostic de cancer (oncologique ou hématologique), être en première ligne de traitement, maitriser la langue française. Pour les parents : avoir un AJA malade en charge. Les critères de non-inclusion étaient pour les AJA : être en rechute ou en rémission. Pour les AJA et les parents : présenter un trouble psychiatrique avéré, des troubles anxiodépressifs, avoir subi un deuil récent, qui impliqueraient d’autres manifestations psychiques.

Procédure

Nous avons dans un premier temps identifié les AJA correspondant à nos critères d’inclusion via l’application de l’hôpital. La psychologue du service a présenté l’étude aux familles. Dans un second temps, les familles intéressées ont été rencontrées par le psychologue chercheur (V.K) qui a expliqué oralement l’étude, répondant aux questions et mettant à leur disposition une note d’information. Si le jeune et ses parents étaient d’accord pour participer, nous avons recueilli la note de consentement écrite mettant à leur disposition le questionnaire. Pour les jeunes âgés de 15 à 18 ans, le consentement a été signé par l’un des parents.

Outils

Nous avons utilisé la Family Adaptation and Cohesion Scales (FACES III) pour évaluer l’adaptabilité et la cohésion du modèle circomplexe [37]. Malgré l’existence de FACE IV en langue française [46], nous avons choisi la FACE III, car elle était plus adaptée aux contraintes hospitalières et à l’état de santé du malade (échelle courte et facilement administrée). La FACES III a été traduite, adaptée et validée en Français [47]. Elle comprend deux parties de 20 items chacune. La première décrit la famille telle qu’elle est perçue au moment de la passation et la deuxième partie décrit la famille telle qu’elle serait dans l’idéale. Pour chaque item le participant doit répondre sur une échelle en 5 points allant de 1 (presque jamais) à 5 (presque toujours). Cette échelle est administrée par auto-évaluation et est décomposée en deux dimensions : « la cohésion intrafamiliale » et « l’adaptabilité ».

Analyses et Résultats

Notre échantillon se compose d’adolescents et de jeunes adultes atteints de cancer (n = 41) et de leurs deux parents (n = 54, comprenant 41 mères et 13 pères). La description de la population est accessible dans le Tableau 1 et Tableau 2. La description du niveau socio-économique des parents de notre échantillon s’affiche dans le Tableau 3.
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Insérer ici Tableau 1. Description des AJA / Tableau 2. Description des parents / Tableau 3. Tableau 3. Description du niveau socio-économique des parents de notre échantillon.

L’ensemble des analyses statistiques a été réalisé sur le logiciel d’analyse statistique JASP software [48], et les comparaisons de moyennes ont été analysées au moyen du test t sur un échantillon, en utilisant les normes établies par Tubiana-Rufi et al. [47].

Nous avons dans un premier temps comparé les scores moyens de cohésion et d’adaptabilité perçus de la FACES III de notre échantillon avec les moyennes de la population générale [47]. Si aucune différence significative n’est à rapporter pour la cohésion, les moyennes des scores d’adaptabilité de notre échantillon avec celles de la population générale indiquent que les familles avec un AJA malade du cancer se sentent globalement plus « adaptable » (m = 27.69) que la population non clinique (m = 24.69). Ces résultats sont statistiquement significatifs pour les AJA (t (40) = 3.29, p = 0.002, d = 0.51), mais aussi pour les mères (t (40) = 5.25, p < 0.001, d = 0.82) et les pères (t (12) = 4.613, p < 0.001, d = 1.28) voir Tableau 4. La dimension d’adaptabilité et de cohésion perçue. Autrement dit, l’adaptabilité perçue apparaît à un niveau élevé pour tous les protagonistes, leur niveau d’adaptabilité se situe entre 26,51 et 29,85, indiquant une adaptabilité entre flexible et chaotique. Les familles témoignent donc d’une tendance générale à modifier significativement leurs règles et rôles pour s’adapter à la situation traumatique comme nous en avions fait l’hypothèse. A contrario, nous n’observons pas de différence significative de la cohésion intrafamiliale perçue, ce qui sera discuté par la suite.
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Nous avons également comparé les scores moyens de cohésion et d’adaptabilité idéales de notre échantillon avec celles de la population générale. S’il n’y a pas de différences significatives entre les pères de notre échantillon et les pères issus de la population générale sur la représentation de la cohésion et de l’adaptabilité idéale dans la famille, les mères de notre échantillon proposaient une adaptabilité idéale moindre que celles de la population générale (t (40) = −3.06, p = 0.004, d = −0.48). Chez les AJA atteints d’un cancer, les scores à la fois d’adaptabilité idéale et de cohésion idéale se distinguaient significativement de ceux issus des adolescents non-malades. Leur Cohésion idéale était en moyenne plus importante que celle des adolescents de la population générale (t (40) = 3.46, p = 0.001, d = 0.54), à l’inverse leur adaptabilité idéale était en moyenne plus faible que celle des adolescents typiques (t (40) = −3.42, p = 0.001, d = −0.53) voir Tableau 5. La dimension d’adaptabilité et de cohésion idéale.
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Insérer ici Tableau 4. La dimension d’adaptabilité et de cohésion perçue / Tableau 5. La dimension d’adaptabilité et de cohésion idéale.

Nous avons ajouté les figures pour montrer la répartition de notre échantillon selon l’adaptabilité perçue et idéale, ainsi que selon la cohésion perçue et idéale. En nous appuyant sur la Fig. 1, nous pouvons croiser les dimensions d’adaptabilité et de cohésion perçues ainsi que les dimensions d’adaptabilité et de cohésion idéales pour la création d’une carte des familles. Les scores des AJA, des mères et des pères dans leur dimensions perçues et idéales se situent au centre de la carte (Flexible-Séparé ; Flexible-Relié ; Structuré-Séparé ; Structuré-Relié). Les familles se considèrent globalement comme équilibrées et elles vont s’adapter plus aisément aux différentes étapes du cycle de vie de la famille pour dépasser les événements importants, comme le cancer.

Insérer ici Fig. 2. Diagramme adaptabilité perçue / Fig. 3. Diagramme adaptabilité idéale / Fig. 4. Diagramme cohésion perçue / Fig. 5. Diagramme cohésion idéale.
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Figure 2: Diagramme adaptabilité perçue.
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Figure 3: Diagramme adaptabilité idéale.
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Figure 4: Diagramme cohésion perçue.
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Figure 5: Diagramme cohésion idéale.

Discussion

A notre connaissance notre recherche est une première en France à évaluer les relations entre les deux aspects du fonctionnement familial - la cohésion et l’adaptabilité - des AJA atteints de cancer, prenant en compte le point de vue des AJA, leurs mères et leurs pères. Nos résultats montrent des perceptions différentes entre les relations réelles (perçues) et les relations idéales (satisfaction) et cette différence émerge selon le point de vue de chaque protagoniste. Ces résultats sont cohérents avec d’autres études réalisées auprès des adolescents malades [49–51].

Concernant la cohésion perçue, elle est similaire pour les familles face au cancer et celles de la population générale non malade, étant en accord avec certains travaux [52,53]. La cohésion perçue n'est pas plus forte dans notre échantillon, et cette différence peut s'expliquer par le fait que ces familles vivent ou ont déjà vécu des changements dans leur quotidien face au processus de développement normal. Ces changements les ont conduites à modifier leurs relations familiales pour s'adapter aux nouveaux besoins des jeunes, en termes de nouvelles responsabilités et de nouveaux objectifs dans la vie [3]. Aussi, face au cancer et ses thérapeutiques, ces familles pourraient témoigner d’une plus grande cohésion dans les relations familiales, mais lors de l'évaluation de cette cohésion, elle peut être perçue à la baisse. Cela s'explique par le fait que ces familles aspirent à une cohésion encore plus forte pour faire face aux défis et difficultés posés par le cancer, ce qui crée un décalage entre la réalité perçue et l'idéal qu'ils cherchent à atteindre. Autrement dit, en termes de processus d’ajustement et d’adaptation, ces familles pourraient être dans une phase de résistance afin de trouver des stratégies défensives pour faire face aux difficultés rencontrées, ce qui les amène à chercher une cohésion idéale au sein de leur unité familiale. Dans cette perspective, d’autres travaux ont montré que les familles vivant l’expérience du cancer se sentent globalement plus cohésives et donc plus soutenues, fortes et avec plus de proximité émotionnelle, mettant en avant les liens forts, fréquemment décrit comme une conséquence positive de la maladie [54–59]. Ces résultats s’expliquent par le fait que ces familles ont tendance à resserrer les liens défensivement, ce qui leur permet de faire face au cancer [6,60]. En ce qui concerne la cohésion idéale, c’est-à-dire la satisfaction des familles de leurs relations, nous ne constatons aucune différence selon le point de vue des pères et des mères. Globalement, les parents se sentent unis et semblent plutôt satisfaits de leurs relations actuelles. Ce résultat s’explique par le fait que les parents sont également en détresse [24,27,61] et ils seraient réticents à montrer leurs affects et ressentis voulant garder et montrer une image forte d’eux-mêmes [6].

En revanche, les AJA malades rapportent une différence significative entre la cohésion réelle et perçue ; ils aimeraient donc une plus grande cohésion par rapport à leur perception et semblent désirer une relation davantage forte et unie. Ce constat mérite une attention particulière, car l’arrivée inattendue du cancer entraîne un sentiment de vulnérabilité, fragilisant les jeunes malades. D’une part, les AJA malades doivent gérer l’angoisse de mort ; ils semblent de fait attendre un soutien émotionnel des parents qu’ils ne parviendraient pas à verbaliser explicitement, étant à la recherche de plus de proximité. Dans cette perspective, une étude danoise portant sur les 822 AJA malades, constate que 80% d’entre eux rapportent des angoisses de mort et ce peu importe l’âge (15–29 ans) et le temps passé depuis le diagnostic, dont le jeune ne parle pas avec ses proches [62]. D’autre part, les effets des traitements constituent également une source de souffrance pouvant engager le risque vital au même titre que la maladie [63]. Ainsi, les AJA sont particulièrement vulnérables [64], parce qu’ils font face à la menace de mort alors qu’ils entament leur vie d’adulte [65] ce qui engendre des difficultés pour gérer la perte, la séparation [7,66] étant associé à des symptômes anxiodépressifs [13].

Comme déjà affirmé, un fort niveau de cohésion est un facteur de protection pour faire face à un traumatisme [67,68]. Cependant, nous estimons que le niveau de cohésion peut changer selon la progression dans le parcours médical et notamment lors de la rémission pendant laquelle un bas niveau de cohésion a été rapporté par l’adolescent malade [69]. Ce constat semble important à prendre en compte, puisque le changement de l’état de santé peut influencer la perception des relations familials.

En ce qui concerne l’adaptabilité perçue, les familles face au cancer décrivent une adaptabilité significativement plus importante par rapport à la population générale. Autrement dit, les familles témoignent d’une forte capacité à changer leurs rôles, fonctions, habitudes et responsabilités pour s’ajuster à la survenue inattendue du cancer et s’adapter aux nouvelles circonstances sans compromettre son fonctionnement. Ces constants sont globalement en accord avec les travaux existants [70–72]. En effet, face au cancer, les familles tentent de maintenir un sainement de normalité [57,73]. Quant à l’adaptabilité idéale, si la famille se perçoit comme flexible voire chaotique, les AJA et les mères semblent souhaiter une adaptabilité plus intermédiaire et moins intense. Une différence émerge donc selon le point de vue des mères et des AJA quant à leur adaptabilité perçue et idéale. Idéalement, aussi bien les AJA que les mères auraient souhaité que l’adaptabilité familiale soit plus flexible par rapport à la réalité ; ils semblent donc à la recherche de souplesse au sein de leurs relations. Ce résultat ne semble pas surprenant, car les mères sont régulièrement décrites comme les principales aidantes qui ont tendance à se couper du lien social, à rester à l’hôpital de façon permanente, afin d’accompagner le jeune malade et subvenir à ses besoins [74], développent une surprotection maternelle [31]. En réponse, l’AJA malade demande et accepte l’aide proposée [20,75]. De fait, cette grande proximité entre la mère et le jeune semble réactiver des relations affective intenses, avec des modalités d’attachement renvoyant vers les premières années de l’enfance [29,76]. En retour, aussi bien l’AJA malade que la mère pourrait rechercher plus de distance pour équilibrer leurs rôles et fonctions. Ce résultat montre également que le cancer entrave leur désir d’indépendance [77,78] ayant des conséquences sur les processus de séparation-individuation [5].

Par ailleurs, les pères d’AJA ayant un cancer quant à eux ne montrent pas de différence dans l’adaptabilité idéale par rapport aux pères de famille sans AJA malade. Ce constat s’explique par le fait que le plus souvent le père continue à travailler, rend visite régulièrement à l’hôpital et apporte un soutien à sa femme [79]. Le père continue donc à assurer la sécurité financière de la famille, ce qui l’aiderait à maintenir une certaine distance du milieu hospitalier, tout en maintenant certains repères stables, comme le travail par exemple. En d’autres termes, les pères de notre échantillon auraient pu trouver une manière de maintenir leur équilibre et de faire face à la situation, trouvent des ressources dans le milieu professionnelle [6].

De façon générale, nos résultats montrent que le cancer affecte le fonctionnement familial notamment l’adaptabilité et la cohésion idéale pour l’AJA malade, entrainant des changements dans les relations familiales. Ces changements apparaissent comme des conséquences de la maladie mais ils permettent aux familles de trouver un nouveau fonctionnement [33] pouvant être considérés comme la capacité familiale à s’adapter à la situation. Ainsi, une famille équilibrée parvient à faire face aux événements de vie difficile de manière fonctionnelle, alors qu’une famille déjà extrême dans son fonctionnement ne change pas ses habitudes [37]. Autrement dit, l’histoire familiale et notamment certains événements passés traumatiques peuvent influencer la manière de s’habituer à la situation actuelle. De la même manière, d’autres facteurs liés au cancer tels que le niveau de stress-post traumatique [80], le support social [81], les traitements et leurs effets secondaires [82,83], le nombre d’enfants dans la famille [36] ainsi que le statut socio-économique familial, l’éloignement géographique peuvent avoir un effet sur le fonctionnement et particulièrement sur la cohésion et l’adaptabilité. Par ailleurs, l’influence et le contexte culturels sont également des facteurs à appréhender. Par exemple, les familles vénézuéliennes rapportent un faible niveau d’adaptabilité face au cancer, n’étant pas en mesure de changer leurs rôles et règles [84]. Des travaux futurs doivent donc prendre en compte ces variables afin de mieux comprendre l’impact du cancer sur les relations familiales et le fonctionnement.

Notre étude présente plusieurs limites. D’abord, le nombre peu élevé de pères ne permet pas d’avoir plus d’observations concernant le vécu et le point de vue de celui-ci. Certains pères présents à l'hôpital ont refusé de répondre aux questionnaires, contrairement à l'AJA malade et à sa mère. D'autres pères étaient absents de l'hôpital et rendaient visite à l'AJA malade tard le soir ou le week-end, auxquels nous n’avons pas eu accès. Ces refus et absences expliquent donc la différence entre le nombre d'AJA, de leurs mères et de leurs pères. Le recrutement des pères reste difficile, fait également mis en avant par d’autres chercheurs [85]. Nous n’avons pas pu rencontrer des familles ayant une autre appartenance culturelle, ce qui aurait pu permis d’avoir l’influence de la culture sur le fonctionnement. Aussi, il serait important d’interroger la fratrie afin d’avoir une vision plus globale de la famille. En effet, le soutien mutuel familial, que chaque membre apporte aux autres, semble faciliter l’adaptation à la situation. De fait, il faut dépasser la vision individuelle et s’intéresser à la famille dans son ensemble, pour mieux comprendre la complexité de la situation et les effets du cancer sur la famille, ainsi que la résilience familiale. Considérer l’implication de chaque protagoniste peut faciliter la compréhension du fonctionnement familial global, en particulier la cohésion et l’adaptabilité familiales, puisque chaque membre contribue à ce fonctionnement et que le fonctionnement lui-même est corrélé à la capacité à exprimer les émotions [86]. Il serait intéressant de réaliser des études qualitatives pour mieux comprendre l’expérience subjective des familles face au cancer, son impact sur les liens et le fonctionnement familial.

Pour terminer, un accompagnement est indispensable pour favoriser l’expression des ressentis et des émotions, tout en tenant en compte de la non-demande des AJA malades. Les soins de supports sont une extension naturelle des soins médicaux, visant à offrir une approche globale du patient. Il semble essentiel d'inclure la famille dans ce processus de prise en charge, créant ainsi un espace propice à la communication et à la compréhension mutuelle. L’apport des groupes thérapeutiques n’est plus à démontrer [87–89], car le groupe permet d’évoquer et d’exprimer les évènements importants dans la famille [87].

Conclusion

Nos résultats indiquent que les adolescents et jeunes adultes atteints d'un cancer et leurs parents diffèrent dans leurs perceptions de l'adaptabilité et de la cohésion familiale entre l’annonce et la fin des premiers traitements par rapport à une famille qui ne traverse pas de difficultés médicales ou issue de la population générale. Globalement, nos résultats ne montrent pas de différences significatives de la cohésion intrafamiliale. Cela peut être mis en parallèle avec l’angoisse de mort qui joue un rôle crucial dans la dynamique familiale, pouvant influencer la manière dont les membres de la famille interagissent les uns avec les autres, soit en renforçant leur unité et en les incitant à se soutenir mutuellement, soit en exacerbant les tensions et les conflits préexistants. Ainsi, bien que nos résultats n'aient pas révélé de différences significatives dans la cohésion familiale, il est important de reconnaître l'impact potentiel de l'angoisse de mort sur les relations intrafamiliales face au cancer, ce qui amène nos participants à rechercher plus de cohésion idéale. Par ailleurs, l’AJA malade aux prises avec des angoisses de mort souhaite que sa famille soit plus soudée (cohésion), ce qui s’explique par le fait que l’angoisse de mort bouleverse profondément les AJA malades à un moment crucial de leur développement, rendant complexe leur construction identitaire, leur recherche d’indépendance et d’autonomisation, ainsi que la planification de leur vie personnelle et professionnelle. L’angoisse de mort brise donc leur sentiment d’invulnérabilité non seulement sur le plan personnel, mais aussi sur le plan familial, entraînant une réorganisation dans la dynamique familiale. Ainsi, l'angoisse de mort se révèle être bien plus qu'une simple préoccupation passagère ; elle devient un attracteur majeur qui façonne leur existence au quotidien, modifiant profondément leurs perceptions et leurs priorités.
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TABLEAU 1

Description des AJA

Caractéristiques Total (n = 41)
Age, moyen 18.5 (15-24)
Sexe

Fille 20
Gargon 21
Etudes/travail au moment de la recherche

Lycée 15
Université 18
Employé 8
Type de cancer

Hodgkin 6
Lymphome 8
Os 7
Ovaire 5
Sarcome 11
Testicule 3
Voie optique 1
Temps passé depuis le diagnostic

>3 mois 13
3-6 mois 19
7-12 mois 9
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TABLEAU 3

Description du niveau socio-économique des parents de notre
échantillon

Primaire Secondaire Supérieur

Pere (N = 13) 0 65% 23.08%
Meére (N = 41) 0 14.63% 56.10%
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TABLEAU 4

La dimension d’adaptabilité et de cohésion percue

Percue
Moyenne Normes Fr.

Pére (N = 13) Cohésion 38.85 (3.67) «37.7 »

Adaptabilité % 29.85 (4.413) «24.2 »
Mere (N = 41) Cohésion 39.78 (5.13) 38.2

Adaptabilité **28.15 (4.69) 24.3
AJA (N =41) Cohésion 35.32 (7.02) 34.97

Adaptabilité **26.51 (4.57) 24.16

Note: For the Student ¢-test, effect size is given by Cohen’s d. Student’s ¢-test. ** p < 0.005; *** p < 0.001.
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TABLEAU 2

Description des parents

Caractéristiques Total (n = 53)
Mere 41

Pere 13

Age meére moyen 45 (41-59)
Age pére moyen 60 (55-67)

Travail au moment de la recherche
Oui 30
Non 23
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TABLEAU 5

La dimension d’adaptabilité et de cohésion idéale

Idéale
Moyenne Normes Fr.
Pere (N = 13) Cohésion 41.31 (3.86) 39.25
Adaptabilité 29.54 (5.88) 27.84
Meére (N = 41) Cohésion 41.29 (5.65) 39.94
Adaptabilité **25.68 (5.65) 28.38
AJA (N = 41) Cohésion **40.46 (6.73) 36.83
Adaptabilité **25.41 (6.09) 28.67

Note: For the Student t-test, effect size is given by Cohen’s d. Student’s ¢-test. ** p < 0.005.
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