L'expérience des parents dans les Maisons Ronald McDonald en France

Etude épidemiologique observationnelle sur le vécu des parents dans les Maisons Ronald
McDonald réalisée par le Pr Catherine Jousselme et le Dr Mireille Cosquer dans les Maisons de

parents Ronald McDonald en France
L'expérience des parents dans les Maisons Ronald McDonald en France

Publié dans les Archives de pédiatrie (Mai 2023)
RESUME

Arriere-plan

Les Maisons Ronald McDonald sont situées a proximité des hépitaux pour enfants. Elles
permettent a l'enfant hospitalisé de bénéficier de la présence de sa famille, tout en aidant la
famille a mieux faire face au s€jour hospitalier de son enfant. Cette étude vise a décrire
'expérience des parents séjournant dans les Maisons Ronald McDonald en France, a identifier

leurs besoins et a étudier limpact psychologique de leur enfant a l'hépital.

Methode

Cette étude épidemiologique observationnelle transversale a été menée en 2016, a l'aide de
questionnaires auto-administrés anonymes proposes aux parents sejournant dans l'une des neuf
Maisons Ronald McDonald en France. Le questionnaire comportait deux sections : une section
générale sur l'enfant hospitalisé et une section de 62 questions a remplir par chaque parent, y

compris une échelle d'anxiéte et de dépression hospitaliere (HADS).

Résultats

Le taux de participation était de 62,9 % : 71 % des meres ont rempli le questionnaire (n = 320) et
54,7 % des peres l'ont fait (n = 2406). Ils étaient les parents de 333 enfants (53,0% de garcons, 46,1%
de filles), ages de moins d'un an (44,1%), hospitalisés dans les trois services suivants : soins
intensifs (24%), oncologie pediatrique (23,1%) et soins néonatals (20,1%).

Les méres passaient en moyenne 11 heures par jour aupres de leur enfant, tandis que les péres
y consacraient huit heures 47 minutes. Les parents avaient tendance a étre des employés ou des
travailleurs manuels, et vivaient la plupart du temps ensemble, avec un trajet moyen de deux
heures jusqu'a l'ndpital. Ils ont signalé des problemes financiers dans 42,1% des cas, une privation
importante de sommeil (>90 minutes) dans 73,2% des cas, et des troubles anxieux et depressifs :
anxiété (59%) et dépression (26%).

Il existe des différences significatives entre les expériences des meres et des péres : les meres
ont perdu leur sommeil et perdu plus d'appétit, et ont passé plus de temps au chevet de leur

enfant, tandis que les peres ont rencontré deux fois plus de difficultés lieées au travail (p <0,01).
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De plus, leur perception des Maisons Ronald McDonald était similaire, puisque plus de Q0 %
d'entre eux ont déclaré que ce lieu d'accueil familial leur permettait de se sentir proches de leur

enfant et les soutenait dans leur roéle de parents.

Conclusion

Les parents d'enfants hospitalises étaient six a huit fois plus anxieux que la population générale,
tandis que les symptomes cliniques de dépression étaient deux fois plus frequents que dans
l'ensemble de la population. Malgre cette souffrance liee a la maladie de leur enfant, les parents
ont accordé une grande importance au soutien fourni par les Maisons Ronald McDonald pour les

aider a faire face au séjour de leur enfant a 'hopital.

ARRIERE-PLAN

Lorsque leur enfant est malade et hospitalisé, et sans doute encore plus lorsqu'ils sont loin de
leur enfant (en raison de la localisation de 'hopital), les parents traversent une période difficile,
eprouvant souvent de l'anxiéeté, de la culpabilite et méme de l'agressivité (1 et 2). S'ils he sont pas
soutenus, ces sentiments entrainent des difficultés d'interaction plus ou moins graves entre eux
et leurs enfants, et peuvent causer des problemes psychologiques qui s'ajoutent a l'impact de la
maladie elle-méme (3). Une série d'émotions negatives est regulierement mentionnée par les
parents (4) :

- L'épuisement, le sentiment de ne jamais étre au bon endroit au bon moment, la peur
de ne pas étre présent si l'enfant tombe gravement malade.

- Sentir que leur enfant leur a été enlevé. L'enfant est soumis a des traitements et a des
procédures medicales qui les dépassent et leur donnent le sentiment qu'ils sont
incapables de garder leur enfant en vie (pour les bébeés tres prématures, par exemple).

- Sentiment tres douloureux d'impuissance.

- La culpabilité de laisser l'enfant seul, méme pour de trés courtes périodes, ce qui
renforce le sentiment d'étre pris au piege a l'hopital.

- Peur que leur enfant meure.

- Culpabilité a propos de tous les freres et sceurs. Ils craignent de les « négliger » et
pensent que cela alimentera une rivalité fraternelle tres forte et négative concernant
l'enfant malade.

- Un sentiment de solitude, car la maladie de l'enfant effraie souvent la famille et les
amis. Ils veulent souvent protéger leurs amis et leur famille, craignant de les

abandonner, etc.

. __________________________________________________________________________________________________|
M.COSQUER, C.JOUSSELME 2



L'expérience des parents dans les Maisons Ronald McDonald en France

D'un point de vue psychologique, tout le travail effectuée pour prendre soin de l'enfant malade, et
non seulement le guérir, souligne la nécessité pour les parents de ne pas perdre confiance en
leur capacité parentale (3). C'est un défi dans l'environnement hospitalier standard d'aujourd’hui
1ils peuvent dormir a cété de l'enfant, mais dans des espaces petits et souvent tres précaires, ou
rester a proximité de 'hdépital dans des logements avec une offre minimaliste et sans soutien ou
activités proposées, etc. La psychologie relationnelle entre également en jeu. La maladie de
l'enfant laisse sa marque sur la qualité de l'interaction parent-enfant. Lorsque la maladie survient
a des périodes cles du developpement (période postnatale, apprentissage de la marche, debut
de lecole, adolescence, etc), elle peut empécher le processus de developpement,
'hospitalisation étant psychologiquement et émotionnellement accablante (5 et 6). Ce
phénomene est exacerbe si linteraction parent-enfant se détériore en raison d'une souffrance

mentale difficile a exprimer (3).

Dans la pratique clinique, il semble également que plus les parents sont aides, plus ils
entretiennent de relations constructives avec les equipes medicales et soignantes qui s'occupent

de leur enfant.

En France, le nombre de centres d'hébergement familial, c'est-a-dire de maisons pour parents
d'enfants hospitalisés, est encore faible. En 2016, selon les données du PMSI (programme de
systemes d'information médicalisés), plus de 2 millions d'enfants ont été hospitalises. Ils etaient
hospitalisés dans des hopitaux situés a plus de 50 km de leur domicile dans 11,4 % des cas. La
theorie selon laquelle les familles sont plus fortes ensemble (le concept de « soins centres sur
la famille ») reste difficile a prouver (7). Cependant, depuis plusieurs décennies, la plupart des
recherches ont montré qu'il est préférable de ne pas séparer l'enfant hospitaliseé de l'un des
parents, quelle que soit la maladie (lits parents-enfants, lits pliants dans la chambre de l'enfant,
etc.). (8). Les professionnels de la santé ont souvent observé un développement psychologique
moins positif (réegression et inhibition) (3 et Q) et méme des problémes de santé mentale (10), et

une plus grande difficulté a guérir pendant les séjours hospitaliers plus longs (10 et 11).

Construits a coté des hopitaux, les Maisons Ronald McDonald offrent aux parents un
hébergement temporaire. Mais surtout, un lieu ou ils peuvent vivre, recevoir du soutien, partager
leurs expériences et bénéficier d'une oreille attentive. L'hébergement est concu sur la base d'une
maison familiale, ce qui aide a maintenir la stabilité émotionnelle de l'enfant hospitalise et de
toute la famille, un facteur important dans le succes de leur parcours de soins. La toute premiére
Maison Ronald McDonald a été ouverte a Philadelphie (Etats-Unis) en 1974 a linitiative de Fred
Hill, une star du football américain, dont la fille était atteinte de leucémie. En France, le professeur
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Jean Lemerle a été le moteur de l'ouverture de la premiére maison a Villejuif en 1991. La dixieme
Maison Ronald McDonald a ouvert ses portes a Paris en octobre 2021. Le nombre de chambres
varie de 15 a 32. Le taux d'occupation moyen est de 80% et plus de 3 500 familles s€journent dans
les maisons chaque année.

Les Maisons Ronald McDonald ont une mission a plusieurs volets : elles permettent a la famille
de rester geographiquement proche de l'enfant hospitalisé, elles proposent des activités aux
parents (cuisine, jardinage, soins esthétiques, etc)) leur permettant de prendre soin d'eux-mémes
et de discuter avec d'autres familles, tout en respectant les moments ou les familles ont besoin
d'intimité et en assurant un contact constant avec 'hépital pour enfants. A l'échelle internationale,
plusieurs études ont été menées dans des pays anglophones sur des parents sejournant dans
les Maisons Ronald McDonald. Mais elles portent sur des sujets uniques ou de petits échantillons,
notamment sur les préférences en matiere d'hébergement (12), l'expérience hospitaliere (13) et
la capacite de s'impliquer dans les soins (14). A ce jour, aucune recherche en France n'a évalue
ces centres. Les objectifs de cette étude sont de décrire l'expérience des parents qui ont
séjourné dans les Maisons Ronald McDonald, d'identifier leurs besoins dans cet environnement

et d'étudier l'impact psychologique de leur situation.

METHODOLOGIE

Cette étude épidéemiologique observationnelle transversale a été menée a laide de
questionnaires auto-administrés anonymes offerts aux parents séjournant dans l'un des neuf

Maisons Ronald McDonald en France pendant au moins trois nuits.

Le questionnaire a été élaboré en collaboration avec les gestionnaires de la maison. Il a été teste
a la Maison Ronald McDonald de Lille en octobre 2015. Des entrevues ont eté menees avec les

parents afin de vérifier la faisabilité et la compréhension de la terminologie utilisée.

Ce questionnaire auto-administré anonyme comportait deux sections :
¢ Une section générale decrivant l'enfant hospitalisé (age, sexe, service, horaire, durée du
séjour, raison de son hospitalisation).
¢ Une section individuelle pour chaque parent comprenant 62 questions :
- Donnees sociodémographiques . age, catégorie socioprofessionnelle selon
les critéres de L'INSEE, état civil, nombre d'enfants a charge.
- Informations relatives au s€jour al'hopital : temps de déplacement du domicile

a l'hépital, impact sur le parent, point de vue de l'équipe de soins, s'il recoit des
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conseils, échelle HADS (15) pour évaluer les niveaux de dépression et d'anxiéte
des parents.

- Orientation vers la maison . personne référente, connaissance préalable de la
maison, obtention d'une place, situation d'hébergement avant de venir a la
maison ; les renseignements fournis sur le fonctionnement de la maison.

- Disposition daccueil . premier séjour, arrivée prévue, apaisement a larrivée,
accueil assuré par l'équipe, avis du livret d'accueil.

- Leurséjour:

- Visites ra quelle fréequence, d'autres personnes qui ont visite pendant
le séjour, si le séjour a rapprocheé la famille.

- Membres de lequipe . identification des membres de [éequipe,
presence des benevoles, relations basees sur l'age des membres de
l'équipe, satisfaction a l'égard de l'équipe, considération démontrée
par l'équipe.

- Autres membres de la famille : Partage de parties communes avec
d'autres membres de la famille; relations avec d'autres parents.

- Espaces : quels espaces ils ont aimes, satisfaction avec la maison;
satisfaction avec la chambre a coucher.

- Activites ‘Participation aux activités, reconfort apporté par les activités.

- Evaluation globale : satisfaction globale, aide a faire face au séjour a
l'hdpital, avantages pour l'enfant hospitalisé, description de la maison,
suggestions sur la facon d'améliorer la maison.

¢ Une question ouverte a la fin du questionnaire permettant aux parents de s'exprimer

librement sur leur séjour.

L'étude s'est deroulée sur une période de trois mois (février-avril 2016). Dans chaque maison, le
gestionnaire de la maison coordonnait l'administration de l'étude : réception des documents,
affichage d'une affiche informant les familles de l'étude, recrutement des parents pour remplir
le questionnaire.

Il a été convenu que le méme nombre de parents participerait a 'étude dans chacune des
maisons, soit 50 familles par maison, afin de constituer un échantillon adéquat et équilibré.
L'analyse statistique est descriptive. Les variables qualitatives ont été deécrites a laide de
fréquences et de pourcentages, tandis que les variables quantitatives ont été exprimées a l'aide
de leur moyenne et de leur écart-type. Les scores d'anxiété et de dépression (scores de l'échelle
HADS) ont eté calculés sur la base des recommandations des auteurs (15). Les résultats sont

présentés en fonction du sexe des parents : mere ou pere.
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RESULTATS

Participation

335 des 450 questionnaires distribués aux familles ont été collectés. Deux questionnaires
incomplets et cinq sections d'accompagnement n'‘ont pas été pris en compte (statut parental non
rempli). Au total, les parents de 333 enfants hospitalises ont participé a l'étude, soit un taux de
participation de 74%, allant de 52% a 100% selon les maisons. Plus de meéres que de péres y ont
participe : 320 meres (71,1 %) et 246 peres (54,7 %). Dans 67,4 % des cas, les deux parents ont rempli

le questionnaire; dans 24,3 %, seule la mere l'a fait.

Caractéristiques des enfants hospitalises

Sur 333 enfants, 53,9 % étaient des garcons et 46,1 % des filles; 44,1 % avaient moins d'un an, tandis
que 22,5 % avaient plus de 11 ans. Les trois principaux services hospitaliers étaient les soins
intensifs (24 %), l'oncologie pediatrique (23,1 %) et les soins neonatals (20,1 %). Il s'agissait de leur

premier sejour a 'hopital pour 51,4 % des enfants.

Caractéristiques sociodémographiques des parents

L'age moyen des meéres et des péres était respectivement de 34,6 ans (écart-type de 7,5) et de
38 ans (8,3). Il s'agissait principalement de parents qui vivaient avec le parent de l'enfant
hospitalise (858 % des meres; 93,5 % des peéeres). Les meres séparees du pere de l'enfant
représentaient 12,3 % des cas, tandis que les peres sépares de la mere de l'enfant représentaient
6,5 %. Dans plus de la moitié des cas, les parents avaient au moins un autre enfant a charge (61,1
% des meres; 59,7 % des péres). Les categories socioprofessionnelles les plus courantes étaient
les salaries (46,1 % des meres et 35,8 % des peres) et les ouvriers (21 % des péres), tandis que 27,9
% des méres n'étaient pas au travail. Les parents venaient principalement d'un autre département
francais (comté) en dehors de la région (41,5 % des meres ; 47,1 % des peres) ou d'une autre region
(41,2 % des meres ; 38,9 % des peres). Le temps moyen de trajet domicile-hdpital était de deux

heures.

Les meres passaient en moyenne 11 heures (ecart-type de cing heures 12 minutes) par jour au
chevet du patient; Les peres huit heures 47 minutes (écart-type quatre heures 38 minutes). Ils
étaient principalement au chevet de leur enfant le jour (97,2 % des méres ; 75,6 % des peres) mais
aussi la nuit (75,3 % des meéres ; 62,2 % des péres). Seulement 3,8 % des meres et 7.4 % des peres
ont déclaré que le temps passé par leur enfant a 'hopital n'avait pas eu d'impact sur leur vie,
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tandis que 32,2 % des peres et 17,5 % des méres ont rencontré des difficultés professionnelles
causeées par le fait que leur enfant était hospitalisé. Les parents au travail ont du ajuster leurs
horaires de travail afin d'étre avec leur enfant. Ils ont eu recours a un congeé spécial (25,9 % des
meres, 39,3 % des peres), a un conge de maladie (17,9 % des méres, 19,7 % des péres), voire a un

licenciement ou a une démission dans 10 % des cas (graphique 1.
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Graphique 1 - Impact sur les heures de travail pendant le séjour hospitalier d'un enfant

Plus d'un parent sur deux et plus de méres que de péres (62,5 % Vs 50,4 %) avaient de la difficulté
a dormir, avec une reduction moyenne significative du temps de sommeil par rapport aux heures
normales : deux heures 17 minutes pour les méres et une heure 32 minutes pour les peres. Au
total, 73,2 % des parents ont déclare un déficit de sommeil de plus de 90 minutes (81,7 % des
meres; 61,8 % des péres). La plupart des parents se sont dits préoccupes par la vie quotidienne
(52,9 % des méres et 50,8 % des péeres). Pres d'un parent sur deux €prouvait des difficultés
financieres (43,6 % des meres et 40,1 % des peres). Les difficultés financieres étaient plus
fréquentes chez les parents ayant plusieurs enfants a charge. La garde des autres enfants était
difficile dans pres de la moitié des cas (42,6 % des meéres; 40 % des peres). Enfin, plus de méres

ont déclaré une perte d'appétit que les péres (30 % contre 17,4 %).
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Graphique 2 - Problémes ou difficultés rencontrés en raison du s€jour a 'hopital d'un enfant

Un trés grand nombre de parents ont souffert d'anxieté ou de dépression (77,5 % des meres; 65
% des peres). Des cas precis d'anxiéte étaient présents chez 59 % des parents (65,6 % des meres;
50,4 % des peres) comparativement a 8 % dans la population générale (12).26 % des parents (28,8
% des meres; 22,4 % des peres) ont signale des symptdémes précis de dépression. Le counseling
etait frequemment offert (72,2 % des meres; 61 % des peres) et était relativement bien accepté

(63,3 % des meres; 51,3 % des péeres).

L'expérience des parents dans les Maisons Ronald McDonald

Parrainage et accueil

Peu de parents savaient que les Maisons Ronald McDonald existaient (27,4 % des méres; 25,3 %
des péres) avant que leur enfant ne soit hospitalisé. Dans 80 % des cas, les parents ont dit avoir
recu de l'hopital des renseignements clairs sur le fonctionnement des Maisons Ronald McDonald.
Les infirmiéres avaient tendance a orienter les parents vers les maisons (54,3 %), suivies en
deuxiéme position par les médecins (32,3 %) et les gestionnaires de soins de santé (27,8 %).50 %
des parents avaient accés a une chambre a coucher dans la maison dés le début du séjour de

leur enfant a l'hopital; les autres ont passe les premieres nuits du séjour dans la chambre d’hdpital
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de leur enfant sur un lit pliant (34,6 % des meéres, 24,6 % des péres), ou sans couchage spécial
(14,1 % des meres, 8,2 % des peres), ou a la maison car ils n'ont pas pu rester a 'hopital (11,5 % des

meres, 26,2 % des peres) (graphique 3).
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Graphique 3 Premiere nuit d’hebergement si vous ne séjournez pas dans une Maison Ronald
McDonald

Les deux tiers des parents (66,7 % des meres; 68,4 % des peres) ont séjourné dans une Maison
Ronald McDonald pour la premiére fois. Presque tous ont estimé que leur arrivee était attendue
(93,9 % des méres; 92,5 % des peres) et ont déclaré se sentir détendus des leur arrivee (88,9 %
des meres; 92,9 % des peres). En effet, 84 % des meres et 84,2 % des peres ont déclare que les
membres de l'équipe étaient accueillants. L'impact de l'accueil doit étre considéré a la lumiere
du fait que prés d'un parent sur deux était tendu souvent ou la plupart du temps, selon l'échelle
HADS (50,5% des meres; 49,4% des péres). Presque tous les parents ont estimé que les
informations données sur le fonctionnement de la maison étaient claires (98,4% des meéres; 99,2%
des péres). Presque tous les parents, et plus encore les méres, ont déclaré avoir lu le livret
d'accueil qui leur avait éte remis (91,1 % des meres, 83 % des peres), et ils pensaient que le livret
etait clair (90,6 % des meres ; 90,5 % des péres). Les parents ont trouvé facile ou ont pu
rapidement identifier les membres de l'équipe de la maison (93 % des méres, 91,3 % des peres)
parce qu'ils se sont présentés dans les deux tiers des cas (69,9 % des méres, 66,8 % des peres),
ou grace au membre de l'équipe qui les a accueillis a leur arrivée (34 % des méres, 35,7 % des

peres). Les photos sur le tableau d'accueil et les badges portes par le personnel étaient moins

. __________________________________________________________________________________________________|
M.COSQUER, C.JOUSSELME 9



L'expérience des parents dans les Maisons Ronald McDonald en France

utilisés pour identifier le personnel (18,6 % et 16,3 % des meéres, et 18,6 % et 20,2 % des peres,

respectivement).

Les parents étaient unanimes a dire que la famille était réunie dans les Maisons Ronald McDonald
(06,8 % des meres et 95,8 % des péres). La présence de la famille leur apportait principalement
du soutien et du reconfort (83,9 % des meéres, 81,7 % des péres), mais aussi le sentiment de ne
pas étre seules (60,9 % des meres, 57,8 % des peres), et, grace a la présence de leur famille, ils
se sentaient capables de respirer (51,3 % des meres, 45,2 % des péres) et de consacrer du temps
a des freres et sceurs qui n'étaient pas malades (37,8 % des meres, 31,3% des peres), ainsi qu'une
aide pratique tres utile (courses, etc) (33,9 % des meres, 33,5 % des peres). Plus de 90% des
parents (92,7% des méres et 92,1% des peres) ont déclaré qu'il était facile de nouer des liens avec
d'autres parents dans les zones communes. Pour les deux tiers des parents, les liens tissés avec
eux dans la Maison Ronald McDonald ont été jugés rassurants (62,5 % des meres; 63 % des peres)

et trés rarement conflictuels (0,3 % des méres; 1,3 % des peres).

La quasi-totalite des parents ont souligneé la gentillesse (96,5 % des meres, 98 % des peres), la
confidentialité (96 % des meéres, 98,3 % des peéeres), la disponibilité (94,8 % des méres, 96,7 % des
peres), la gaieteé (93,9 % des meres, 93 % des péres), et l'écoute fournie par les équipes ménageres
(90,5 % des meres, 91,7 % des péres), et l'assurance qu'ils leur offrent (85,4 % des méres, 85,7 %
des peres). Pres de 80 % des parents (79,5 % des meres; 834 % des peéeres) ont souligné
limportance des bénévoles dans l'équipe, et plus de 90 % (92,7 % des meres; 92,1 % des peres)
ont déclaré qu'il était facile de créer des liens avec les membres de l'équipe, quel que soit leur
age. Le soutien familial était primordial pour les deux parents (91,3 7% des meres et 91,5 % des
peres), mais la présence d'amis était également vitale (67,5 % des meres; 70,7 % des peres). Le
personnel hospitalier (43,4 % des méres, 41,9 % des peres) et le personnel de maison (38,4 % des
meres et 34,6 % des péres) etaient également des interlocuteurs, tout comme les autres parents
rencontrés dans la maison pouvaient également s'averer utiles en les soutenant pendant cette

période (25,9 % des méres; 21,1 % des peres).

Les compétences parentales sont souvent mises a l'épreuve lorsqu'un enfant est admis a
'hdpital. Tant dans les maisons qu'a l'hopital, pres des deux tiers des parents hebergés dans les
Maisons Ronald McDonald partageaient ce sentiment. Neanmoins, l'équipe de la maison semblait
permettre aux parents de se sentir comme des personnes a part entiere (64,9 % des meres et
67,6 % des peres), plus que le personnel hospitalier (50,3 % des meres et 48,8 % des péres).
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La maison - une communauté unique

Plus de 90% des parents ont apprécié 'laménagement de la maison, la propreté, le confort, les
installations, la proximité de 'hopital, la décoration et l'accessibilité. La cuisine et la salle a manger
etaient les espaces les plus populaires aupres des parents (62,7 % et 60,8 % des meres; 62,4 % et
66,7 % des peres, respectivement). L'équipe de la maison propose des activités de soins familiaux
(cuisine, jardinage, soins esthétiques, art, etc.) Plus du tiers des parents ont déclare y participer
(43 % des meres et 35,8 % des péres) et ont manifesté un intérét pour les diners a théme. L'activité
la plus apaisante éetait la relaxation (92,1 % des meres et 72,7 % des peres) et les diners partages
(75 % des méres et 74,2 % des peres). Tous les parents etaient satisfaits de leur séjour dans une
Maison Ronald McDonald (97,8 % des méres et 98,3 % des péres) et ont déclaré que la maison
les avait aidés a faire face au s€jour a 'hopital de leur enfant (99,2 % des peres contre 99 % des

meres).

Le graphique 4 énumere les principales raisons de cette expérience.
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Graphique 4 - Les facteurs qui ont aidé les parents a faire face au séjour de leur enfant a 'hopital

Les mots les plus frequemment utilisés pour décrire la maison étaient les suivants: accueillant,
propre, agréable, convivial (plus de 70%), suivi de confortable, chaleureux, rassurant (60-70%),
axeé sur la famille et charmant (50-60%). Moins de 10% des parents interrogés ont utilisé des mots

negatifs pour décrire la maison (froid, comme une prison, strict, impersonnel, bruyant).
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DISCUSSION ET CONCLUSION

Bien qu'il existe des différences entre les expériences des péres et des méres (les meres passent
plus de temps a l'hopital et perdent plus de sommeil et perdent davantage l'appétit, tandis que
les péres rencontrent plus de deux fois plus de difficultés liées au travail), leurs expériences des
Maisons Ronald McDonald qui les hébergent pendant que leur enfant est a 'hopital contiennent
de nombreuses similitudes. Ces peres et meres sont au-dessus du taux clinique d'anxiété de six
a huit fois supérieur a celui observe dans la population générale (16), tandis que les cas cliniques
de dépression sont deux fois plus frequents dans ce groupe que dans l'ensemble de la
population, ou seulement 10% connaissent un épisode depressif au cours de l'année (16 et 17).
Cette lourde charge eémotionnelle est egalement exprimée dans le questionnaire par les
commentaires qu'ils ont faits sur leurs perceptions, comme ce fut le cas dans l'étude préliminaire,
dans laquelle ils hous ont dit dans quelle mesure le fait de remplir le questionnaire les avait aidés
a ouvrir et a exprimer leurs sentiments. Peu de recherches ont été effectuées pour évaluer la
santé mentale des parents d'enfants hospitalisés, les données variant de 25 % souffrant d'anxiété
modeéree a grave a 50 % présentant des symptomes de dépression (18 et 19). Les parents peuvent
également présenter des symptdémes de stress post-traumatique pendant et apres le séjour a
'hopital (18 et 19). Ces différentes facettes soulignent limportance pour 'hopital d'identifier les
parents a haut risque d'anxieté et de mettre en place des interventions appropriées (20). La
détresse psychologique importante observée dans notre étude devrait étre liee a un
pourcentage eéleve de premiers s€jours a 'hopital (probablement la période la plus anxiogene
pour les parents) et de nouveau-nés (la periode périnatale est caractérisée par le sentiment de
vulnerabilité des nouvelles meres, avec une prévalence de 15 a 20% de depression postnatale).
Dans notre étude, les parents ont déclaré passer beaucoup de temps au chevet de leur enfant,
y compris la nuit, mais ont également signalé un déficit de sommeil. L'impact sur la qualité du
sommeil des parents d'enfants hospitalisés a éte souligné par certains auteurs, a la fois en termes
de réduction du temps de sommeil, de difficultés a s'endormir et d'éveil pendant des périodes
nocturnes (21 et 22).

Le lien entre les facteurs sociaux et limpact sur les statistiques psychologiques des parents est
bien connu (23), et nos résultats confirment que lorsqu'un enfant est hospitalisé, outre la détresse
psychologique, des difficultés pratiques et financiéres entrent également en jeu. Roberts et
Mesmer ont montré que certains parents étaient empécheés d'étre aux cotés de leur enfant en
raison de difficultés financieres et de transport, d'engagements professionnels et familiaux et de
limitations physiques (24). Daniel a également constaté que le cout du transport et de
'hébergement était une source majeure de stress pour les parents (14). Par conséquent, les
Maisons Ronald McDonald pour les parents les plus vulnérables sur le plan sociologique sont
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d'autant plus utiles que la politique appliquée les rend accessibles, quelles que soient les
ressources parentales. En pratique, le tarif par nuit de 10 € par nuit et par chambre (et non par
personne) et les aides apportées par les associations caritatives permettent de financer
'hébergement des familles les plus démunies. Ce soutien financier semble encore plus justifié si
'on considéere que de nombreuses familles vivent a l'extérieur de la région et méme du pays,

générant beaucoup de dépenses supplémentaires.

Une étude australienne portant sur environ 40 parents d'enfants dans des unités d'oncologie
pediatrique a interrogé les parents sur leurs préferences en matiere d'hébergement, et presque
tous les parents interrogés ont préefére rester dans l'enceinte de 'hdpital, soulignant l'aspect
rassurant d'étre physiquement proche de leurs enfants (12). Notre étude a révélé que la proximité
de leur enfant était le principal facteur qui aidait les parents a faire face au séjour a I'hopital.

Les resultats de l'étude doivent étre consideres a la lumiére de ses forces et de ses limites. Cette
etude transversale n'a pas permis d'évaluer les changements dans l'expérience parentale au
cours de leur séjour, ni de refléter les changements dans les symptomes d'anxiéte et de
dépression de maniére longitudinale. Nous n'avons pas recueilli de données sur les expériences
des enfants, et nous n'avons pas constitué un groupe témoin de parents, ce qui aurait été
intéressant a des fins de comparaison, car cela aurait été compliqué a déployer dans chaque
hopital. La comparaison des expériences fondée sur le statut parental nécessitait un travail
supplémentaire, car les enfants différaient dans une certaine mesure. Nos résultats meéritent
d'étre approfondis, basés sur deux sous-groupes homogenes d'enfants hospitalises (nouveau-
nes et enfants atteints de cancer).

Les points forts de cette etude sont la taille de l'échantillon (plus de 500 parents loges dans
toutes les Maisons Ronald McDonald de France) avec une analyse basee sur le statut parental.
Enfin, selon les parents, les structures d'hébergement de ce type sont considérées, en raison de
leur mode de fonctionnement, comme des lieux « transitoires », les soutenant dans leur réle de
parents. Le soutien social fourni par la maison aiderait donc a prévenir les symptdémes a long
terme de la dépression, notamment en atténuant les sentiments de solitude et d'inquietude (23).
Ces maisons soutiennent les parents en remplissant pour eux le role de « l'ego auxiliaire » (31),
qui les rétablit dans leur role parental, alors que la maladie et les soins de leur enfant tendent a
saper ce role. Cette dimension demeure vitale pour que l'enfant malade se sente réellement
soutenu par des parents aussi forts que possible, tout en maintenant d'autres liens familiaux
(fratrie, grands-parents, etc.) proches et positifs, et le soutien le plus efficace possible pour la

prise en charge de l'enfant et son expérience de la maladie.
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