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Résumé 

 

Contexte : L'amélioration de la prise en charge de la mucoviscidose a permis une 

importante augmentation de l'espérance de vie, amenant de plus en plus de patient.e.s à 

devenir parents. En parallèle de traitements quotidiens parfois lourds et chronophages, les 

parents atteints de mucoviscidose sont également confrontés aux exigences de la parentalité. 

Considérée en psychologie comme une expérience transformatrice s'accompagnant de 

bouleversements psychiques ou relationnels, la parentalité peut être vécue de façon positive, 

mais elle est aussi souvent associée à la gestion de nombreux défis et stresseurs. Une revue 

systématique de littérature (article 1) relève le peu de données concernant l'expérience 

globale de la parentalité de ces patient.e.s. De plus, il n'existe pas d'étude publiée sur 

l'expérience des conjoint.e.s ou des enfants de ces patient.e.s.  

Objectif et méthode : Nous avons mené une étude exploratoire en deux volets 

(MucoPar pour les parents, Mucokids pour les enfants), pour explorer et recueillir les 

perceptions, attentes et besoins des patient.e.s devenu.e.s parents, de leurs conjoint.e.s et de 

leurs enfants. 52 patient.e.s (15 transplanté.e.s pulmonaires) et 27 enfants (6 ans minimum) 

ont été rencontré.e.s lors d'un focus groupe ou d'un entretien individuel. 11 conjoint.e.s ont 

accompagné leur partenaire lors d'un groupe. Les groupes et entretiens ont été conduits en 

présentiel (à l'hôpital pour les adultes et à domicile pour les enfants) ou en distanciel. Deux 

analyses thématiques de contenu ont été conduites pour MucoPar (une pour les groupes, une 

pour les entretiens) et une pour MucoKids. 

Volet MucoPar (articles 2 et 3) : les analyses ont révélé des thèmes portant sur l'accès 

à la parentalité et les difficultés rencontrées, la vie de parent avec la maladie (quotidien, vécu 

émotionnel, parler de la maladie aux enfants), le vécu des enfants et celui des conjoint.e.s. 

Être parent y apparaît comme source de beaucoup de bonheur pour tou.te.s les 

participant.e.s, malgré les nombreux défis liés à la maladie. Les parents semblent s'appuyer 

principalement sur des stratégies d'ajustement organisationnelles et du soutien social. Selon 

eux, leurs enfants normalisent la maladie, mais ressentent toutefois stress et peur pour le 

parent malade. Les conjoint.e.s apparaissent impliqué.e.s dans la gestion quotidienne de la 

maladie, et endossent des responsabilités familiales supplémentaires.  

Volet MucoKids : les participant.e.s se disent habitué.e.s à vivre avec la mucoviscidose 

parentale, et perçoivent globalement le parent malade comme un parent normal. La plupart 
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vivent facilement le quotidien rythmé par la maladie. Cependant, ils.elles sont nombreux.ses 

à être inquiet.e.s pour la santé de leur parent et la survenue de complications ou de 

dégradations augmente leur détresse. Leurs ajustements sont ainsi principalement tournés 

vers la gestion émotionnelle. Malgré de bonnes connaissances de la maladie, la plupart des 

enfants attendent une meilleure communication des parents et des professionnel.le.s. 

Certain.e.s expriment le besoin d'échanger avec d'autres enfants de parents malades.  

Discussion : Ces résultats nous amènent à proposer des facteurs explicatifs au vécu 

globalement positif des patient.e.s : coping dyadique et coparentalité efficients, changement 

identitaire valorisé et sentiment de normalisation, stratégies d'ajustement fonctionnelles 

préexistantes et facteurs favorisant le bien-être parental. En parallèle, nous questionnons 

pourquoi les difficultés émotionnelles chez les enfants semblent demander plus d'ajustements 

que les contraintes quotidiennes imposées par la maladie.  

Conclusion : la mucoviscidose, vectrice de difficultés indéniables pour les familles, 

semble aussi être à l'origine de ressources permettant aux patient.e.s de vivre leur parentalité 

de façon positive. Les familles expriment cependant des besoins d'accompagnement et les 

difficultés émotionnelles des enfants méritent une attention particulière. 

 

Mots clés : mucoviscidose, parentalité, parent malade, étude qualitative, expérience, 

maladie chronique, conjoints, enfants de parent malade. 
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Abstract 
Parenthood and cystic fibrosis: experience of ill parents, their spouses and their children 

 

Context: Improvements in treatment of cystic fibrosis (CF) have led to important 

increase in life expectancy. As a result, more and more people with CF are becoming parents. 

Alongside the sometimes heavy and time-consuming daily treatments, parents with CF must 

also adjust to the demands of parenthood. In psychology, parenthood is seen as a 

transformative experience that leads to psychological or relational upheaval. Parenthood can 

be a positive experience, but it also brings many challenges and stressors. A systematic review 

of the literature (article 1) reveals the scarcity of data concerning the experience of 

parenthood of people with CF. Moreover, there are no published studies on their spouses' or 

children's experiences.  

Objective and methods: We conducted a two-part exploratory study to explore and 

gather the perceptions, expectations and needs of people with CF who have become parents, 

their spouses and their children (MucoPar for parents, Mucokids for children). 52 people with 

CF (15 with a lung transplant) and 27 children (aged 6 and over) were interviewed in focus 

groups or individual interviews. 11 spouses joined a focus group with their partner. The focus 

groups and interviews were conducted in-person (in hospitals for adults and at home for 

children) or online. Two thematic analyses of content were conducted for MucoPar (one for 

the focus groups, one for the interviews) and one for MucoKids.  

MucoPar section (articles 2 and 3): The analyses revealed themes around access to 

parenthood and its difficulties, parenting while having CF (daily life, emotional experience, 

talking to children about the disease), children's and spouses' experiences. Parenthood 

appears to be a source of great happiness for all participants with CF, despite numerous 

disease-related challenges. Parents seem to rely mainly on organisational coping strategies 

and social support. Parents perceived that their children seem to normalize daily life with CF, 

although they noted their children seemed stressed and expressed fear for their parent's 

health. Spouses appear to be involved in the day-to-day disease management, and to take on 

additional family responsibilities.  

MucoKids section (article 4): Participants express being used to living with their 

parent's illness, and generally perceive them as normal parents. Most children seem to live 

easily with how CF shapes their daily life. However, they are worried about their parent's 
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health, and occurrence of complications or deteriorations of their parent's health increase 

their distress. Hence, they mostly develop emotional coping strategies. While most children 

interviewed have good knowledge of CF, they expect more comprehensive information from 

their parents and health professionals. Some also express the need to speak with other 

children whose parents have CF.  

Discussion: These results led us explore the factors that may explain patients' overall 

positive experience: efficient dyadic coping and co-parenting, changes to a valued identity and 

sense of normalization, pre-existing functional coping strategies, and factors promoting 

parental well-being. In parallel, we question why emotional difficulties in children seem to 

require more adjustment than the daily constraints imposed by the disease.  

Conclusion: While being an undeniable source of difficulty for family, cystic fibrosis also 

seems to be an enabling factor for patients to experience parenthood positively. Families do, 

however, express a need for support, and children's emotional difficulties deserve particular 

attention. 

 

Keywords: cystic fibrosis, parenthood, parental disease, qualitative study, lived 

experience, chronic disease, spouses, children of ill parents  
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Introduction 
La mucoviscidose est la maladie génétique létale la plus fréquente dans la population 

caucasienne. En France, elle touche environ 7800 personnes qui souffrent principalement de 

troubles pulmonaires, auxquels peuvent s’associer des troubles digestifs et métaboliques 

(diabète notamment). La prise en charge de cette maladie implique des traitements quotidiens 

parfois lourds et chronophages. Cette maladie dont l’espérance de vie était de 5 ans dans les 

années soixante, a longtemps été considérée comme une maladie pédiatrique. L’amélioration 

de sa prise en charge a permis une spectaculaire amélioration de l’espérance de vie des 

patient.e.s qui se situait entre 40 et 50 ans lorsque nous avons commencé ce travail de thèse 

en 2019. L’espérance de vie a fait un nouveau bond depuis la récente généralisation de 

thérapies hautement efficaces (modulateurs) agissant directement sur les causes de la 

maladie. Ces améliorations ont permis à de plus en plus de patient.e.s d’accéder à l’âge adulte 

et de pouvoir s’engager dans des parcours de vie classiques avec études, emploi, relations 

conjugales et famille. En 2016, le registre français de la mucoviscidose recensait 796 patient.e.s 

avec des enfants. Depuis, les patient.e.s ont donné naissance (parfois adopté) à au moins 65 

enfants chaque année. Ainsi le nombre de parents malades ne cesse d’augmenter et le 

phénomène tend à s’accélérer suite à la généralisation des modulateurs.  

La parentalité est une expérience transformatrice de la vie d’un adulte, réputée pour 

être une expérience source de gratifications et de contraintes, pouvant être à l’origine de 

problèmes de santé mentale ou impacter la satisfaction conjugale. Elle résulte de nombreux 

facteurs propres au parent, à l’environnement et à l’enfant. Être parent et vivre avec une 

maladie chronique ou un handicap peut être source de défis supplémentaires par rapport à 

une parentalité dite typique. Les études ont également montré que ces parents étaient plus à 

risque de présenter des difficultés psycho-sociales. L’augmentation du nombre de patient.e.s 

atteint.e.s de mucoviscidose devenant parents a poussé les clinicien.ne.s et chercheur.se.s à 

investiguer les liens entre parentalité et mucoviscidose. Ainsi, depuis les années 2010, 

quelques études se sont emparées du sujet sous divers angles (impact de la parentalité sur 

l’état de santé des patient.e.s et expérience de la parentalité notamment), mais le sujet reste 

encore peu exploré.  
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Dans ce contexte, nous avons développé une recherche qualitative et exploratoire pour 

documenter l’expérience des patient.e.s devenu.e.s parents, de leurs conjoint.e.s et de leurs 

enfants. Cette recherche a été effectuée en deux volets : un volet s’intéressant aux parents 

(MucoPar) et un autre s’intéressant aux enfants (MucoKids). Ce travail de thèse rend compte 

de l’ensemble de la recherche qui a donné lieu à la production de deux articles pour les 

résultats de MucoPar et va donner lieu à la rédaction d’un article sur les résultats de MucoKids. 

Sa partie empirique est organisée sur un format de thèse sur article, à laquelle nous avons 

rajouté une présentation des résultats préliminaires de l’étude MucoKids  

 

Ce manuscrit est constitué de trois parties principales : une partie théorique, une partie 

empirique et une partie discussion.  

La partie théorique est organisée en cinq grands chapitres ; les deux premiers sont 

consacrés à la mucoviscidose et des trois suivants à la parentalité. Les deux premiers chapitres 

proposent une description de la maladie (ses causes, sa prévalence, ses manifestations 

cliniques, et ses traitements) et les options d’accès à la parentalité pour les patient.e.s qui sont 

nombreux.ses à être infertiles du fait de la maladie.  

Afin de contextualiser historiquement, sociologiquement et juridiquement le concept 

de parentalité, le troisième chapitre présente les différentes dimensions de la parentalité. Le 

chapitre suivant s’intéresse à la psychologie de la parentalité et présente différentes théories 

permettant de décrire et de comprendre les enjeux psychologiques du « devenir et être 

parent ». 

Après des explorations détaillées de la parentalité typique, le dernier chapitre aborde 

la question de la parentalité des personnes atteintes de maladies chroniques ou de handicaps. 

Après une revue de littérature portant sur d’autres maladies que la mucoviscidose, nous 

proposons une revue systématique de littérature (Article 1) pour faire un état de l’art ciblé sur 

notre sujet de recherche. 

La partie empirique est organisée en trois sections : présentation du contexte de la 

recherche et des protocoles des études, présentation des résultats de l’étude MucoPar 

(Articles 2 et 3) suivie d’une synthèse globale de l’étude, et présentation des résultats 

préliminaires de l’étude MucoKids.  

La partie discussion nous amène à explorer certains facteurs explicatifs des expériences 

rapportées par une majorité de participant.e.s. Ces explorations nous amènent à ouvrir des 

perspectives de recherche et à proposer des interventions cliniques concrètes. 
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A. La mucoviscidose 

La mucoviscidose est une maladie génétique rare et létale, décrite pour la première 

fois en tant que pathologie à part entière par Dorothy Hansine Andersen, pédiatre américaine, 

en 1936. Cette maladie héréditaire est dite à transmission autosomique récessive, ce qui 

signifie qu’elle est due à la mutation d’un gène non dominant porté par un chromosome non 

sexuel. Son caractère récessif implique que l’individu doit avoir hérédité de deux mutations 

(une par chacun de ses parents) pour que la maladie s’exprime, comme l’illustre la Figure 1. 

Les individus porteurs d’une seule mutation sont dits « porteur.se.s sain.e.s » et ne sont donc 

pas malades.  

Figure 1. 

Transmission à leur descendance des gènes de deux parents sains, porteurs d’une mutation 
de la mucoviscidose 

 

 

Concrètement, la maladie se manifeste par une production exacerbée et peu 

qualitative du mucus présent dans de nombreux systèmes de l’organisme (systèmes 

respiratoire, digestif et génital) (Grasemann & Ratjen, 2023; Hubert, 2017; Turck, 2013). Au 

niveau respiratoire, cela favorise la prolifération microbienne et génère des inflammations, 
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responsables notamment d’infections respiratoires à répétition. A terme, cela provoque une 

insuffisance respiratoire qui fait la gravité de la maladie, car elle engage directement le 

pronostic vital. En parallèle, la production dysfonctionnelle de mucus peut générer 

d’importants troubles digestifs et métaboliques (malnutrition, carences, diabète, douleurs 

abdominales, reflux, diarrhée, constipation), hépatiques (cirrhoses), ORL (sinusites 

chroniques) et génitaux (infertilité) (Grasemann & Ratjen, 2023; Hubert, 2017; Turck, 2013).  

C’est la maladie génétique grave la plus fréquente dans la population caucasienne. Son 

incidence varie entre 1 pour 3 500 naissances et 1 pour 5 000 naissances en Europe du Nord, 

Australie et Amérique du Nord (Grasemann & Ratjen, 2023), avec d’importantes disparités en 

fonction des régions (ex : 1 pour 1 400 en Irlande, 1 pour 25 000 en Finlande). L’espérance de 

vie des patient.e.s a fortement augmenté sur les dernières décennies grâce à l’amélioration 

des traitements symptomatiques. Depuis la généralisation en 2020 des thérapies protéiques 

cherchant à réduire les causes de la maladie, l’espérance de vie a connu un nouveau pic 

d’amélioration. Ainsi, les enfants nés en 1965 avaient une espérance de vie de 7 ans, alors 

qu’elle est de 60,6 ans en Australie (Ahern et al., 2024) pour les enfants nés entre 2018 et 

2022, de 61,4 ans pour les enfants nés 2023 aux Etats-Unis (Cystic Fibrosis Foundation, 2024), 

et qu’elle dépasse les 65 ans en France (Burgel et al., 2023).  

Ces changements de paradigme de la maladie modifient la population de malades, 

aujourd’hui constituée d’une majorité d’adultes alors que la mucoviscidose a longtemps été 

considérée comme une maladie pédiatrique (Adamoli et al., 2024; Cystic Fibrosis Foundation, 

2024; Vaincre la Mucoviscidose, 2024a). Ces adultes, qui tendent à une normalisation de leur 

vie, restent néanmoins des personnes porteuses d’une maladie grave, à l’origine de 

nombreuses manifestations symptomatologiques plus ou moins invalidantes et nécessitant 

des traitements parfois très lourds et chronophages. Afin de mieux cerner les enjeux 

qu’engendre la mucoviscidose pour les patient.e.s, nous allons présenter la population des 

patient.e.s français.es, puis détailler les aspects génétiques de leur maladie et la façon dont 

est posé le diagnostic. Nous décrirons ensuite les manifestations cliniques et les traitements 

actuels. Un historique condensé des grandes avancées dans la connaissance et les traitements 

de la maladie, de la prise en charge et des événements marquants en France, clôturera le 

chapitre. 
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I. Population française 

En 2023, le registre français de la mucoviscidose a recensé 7801 patient.e.s, dont 51,5% 

d’hommes et 48,5% de femmes, avec une prévalence de la maladie variable d’un département 

à l’autre (Figure 2).  

Figure 2. 

Prévalence de la mucoviscidose par département de résidence (nombre de patient.e.s pour 
100 000 habitant.e.s). 

 

Note. Figure issue du Registre français de la mucoviscidose 2023 (Vaincre la Mucoviscidose, 
2024a) 
 

En 2023, 157 nouveaux.elles patient.e.s ont été diagnostiqué.e.s, dont 105 par 

dépistage néonatal. Au sein de la population totale atteinte de mucoviscidose, on recense 851 

patient.e.s ayant bénéficié d’une transplantation pulmonaire (10,9% de la population) dont 4 

enfants (Vaincre la Mucoviscidose, 2024a). L’âge moyen des patient.e.s est de 25,7 ans, 64,3% 

de l’ensemble des patient.e.s a plus de 18 ans, 18% plus de 40 ans et la personne la plus âgée 

a 88 ans. La proportion d’adultes ne cesse d’augmenter chaque année (Figure 3).  
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Figure 3. 

Evolution du nombre de patient.e.s en France depuis 1992 

 

Note. Figure issue du Registre français de la mucoviscidose 2023 (Vaincre la Mucoviscidose, 
2024a) 

 

Mortalité. En 2023, 40 personnes sont décédées, à un âge moyen de 39,6 ans. Le taux 

brut de mortalité est de 5,2 pour 1 000 patient.e.s. La personne décédée la plus jeune avait 

1,7 ans, la plus âgée 72 ans, et 70% des personnes décédées avaient une greffe pulmonaire. 

Des suivis de cohortes de patient.e.s en fonction de leur année de naissance ont permis de 

montrer des différences de survie significatives à partir de l’âge de 8 ans pour les deux plus 

anciennes cohortes (1992-1996 et 1997-2001). Ainsi, les patient.e.s né.e.s le plus récemment 

ont de meilleures chances de survie. 

Données sociales. Environ1 55% des patients de plus de 18 ans exercent une activité 

professionnelle, 16% sont étudiants, 20% sont sans activité et 2,5% sont retraités. La 

proportion d’hommes en activité est similaire entre les non greffés (54%) et les greffés (53%). 

Chez les patients non greffés, la proportion d’hommes sans activité est plus faible que chez les 

patients greffés (16% vs 26%%), et la proportion d’étudiants est plus importante (19% vs 5%). 

Environ2 47% des patientes de plus de 18 ans ont une activité professionnelle, 21% sont 

étudiantes, 24% sont sans activité et 4% sont retraitées. Chez les patientes non greffées, la 

proportion de femmes sans activité est plus faible que chez les patientes greffées (20% vs 26%), 

de même que la proportion de femmes en activité (44% vs 51%), alors que la proportion 

 
1 Données connues pour 90,4% des hommes 
2 Données connues pour 88,7% des femmes 
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d’étudiantes est plus importante (21% vs 6%). 

Environ 45% des hommes et 55% des femmes de plus de 18 ans vivent en couple, 28% 

d’hommes et 26% de femmes vivent seul.e.s, les autres vivent principalement chez leurs 

parents. 

Le niveau de scolarité des adultes est connu pour uniquement 59,2% des patient.e.s 

adultes. Sur cet échantillon, environ 19% ont un niveau inférieur au bac, 32% ont un niveau 

entre le bac et le bac +2, 9,5% ont un niveau bac +3, 12,5% bac +4 ou master, 13% un niveau 

supérieur. 14% ont d’autres diplômes. 

 

II. Génétique et physiopathologie 

Le gène porteur de la mutation responsable de la mucoviscidose, identifié en 1989, est 

appelé CFTR (Cystic Fibrosis Transmembrane conductance Regulator) (Grasemann & Ratjen, 

2023; Hubert, 2017; Vaincre la Mucoviscidose, 2024a). Il est situé sur le bras long du 

chromosome 7 et code pour la protéine CFTR. Aujourd’hui, plus de 2000 mutations du gène 

CFTR ont été identifiées et la mutation F508del est la plus fréquente. Elle concerne environ 

83% des patient.e.s français et 85% des patients nord-américains, de façon homozygote (les 

patient.e.s ont deux fois la même mutation) ou hétérozygote (les patient.e.s ont deux 

mutations différentes, ex : F508del et une autre) (Grasemann & Ratjen, 2023; Vaincre la 

Mucoviscidose, 2022). Il existe également de nombreuses autres mutations, dont certaines 

sont très rares. 

 

1) La protéine CFTR 

a) Rôle et dysfonctionnement  

La protéine CFTR est un canal fixé à travers la paroi (appelée membrane) des cellules 

épithéliales3. Ce canal régule les échanges d’ions chlorure et de sodium entre le dedans et le 

dehors (appelé liquide extracellulaire) de la cellule. Le liquide extracellulaire des cellules de 

l’épithélium étant le lieu où se forme le mucus, la protéine CFTR joue un rôle fondamental dans 

la quantité et la qualité de celui-ci. Le dysfonctionnement de la protéine CFTR génère la 

 
3 Cellules épithéliales : ces cellules constituent l’épithélium qui est le tissu biologique recouvrant 

l’ensemble de notre corps (la peau), nos orifices (narines, bouches, anus). Il est également présent à l’intérieur 
de notre corps, notamment dans presque tout le tube digestif, les bronches, et dans de nombreux organes (foie, 
pancréas, reins, organes reproducteurs). Il présente différentes caractéristiques en fonction de sa localisation. 
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production d’un mucus épais, déshydraté et visqueux qui perturbe le bon fonctionnement des 

organes en causant des obstructions (voies aériennes, intestins, et différents canaux) et en 

perturbant l’évacuation des bactéries ou leur gestion par le système immunitaire. A la longue, 

cela génère des inflammations chroniques et contribue à la destruction des tissus dans les 

organes (Hubert, 2017; Mazet & Desmoulière, 2024). Pour bien comprendre les impacts de la 

mucoviscidose et sa prise en charge, un point de biologie cellulaire sur la création, appelée 

synthèse, de la protéine CFTR est nécessaire. 

 

b) Synthèse de la protéine CFTR 

La synthèse d’une protéine CFTR suit un processus en plusieurs étapes, autant de 

moments que peuvent perturber les mutations du gène CFTR responsables de la maladie. 

Ainsi, la synthèse commence par la « transcription » de l’ADN en acide ribonucléique (ARN) 

messager. Cet ARN messager passe ensuite dans une sorte de fabrique à protéines, pour être 

« traduit » (transformé) en protéine. La protéine subit alors un contrôle de qualité strict. Les 

protéines déficientes sont dégradées. Les autres doivent ensuite maturer et subir quelques 

modifications pour être fonctionnelles, ce qu’elles font notamment en passant dans certaines 

structures de nos cellules (le réticulum endoplasmique et l’appareil de Golgi). Après cette 

étape de maturation, la protéine se fixe sur la membrane de la cellule. Elle est ensuite 

régulièrement recyclée ou remplacée pour assurer le bon fonctionnement cellulaire, c’est le 

turn-over. Ces étapes de synthèses sont présentées dans la Figure 4. 
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Tableau 1. 

Classification des mutations du gène CFTR. 
Classe Défauts générés Conséquences 

1 Perturbation de la synthèse de la protéine CFTR 
(malformation ou absence de protéine). Elles sont 
appelées mutations « non-sens ». Affectent la création ou le 

transfert de la protéine 

CFTR : il n’y pas de canal 
CFTR. 

2 Perturbation de la maturation de la protéine CFTR 
et/ou de son déplacement intracellulaire, c’est-à-
dire son transfert à la membrane où elle doit jouer 
son rôle de canal. 

3 Inefficacité du système d’ouverture du canal. On 
les nomme « mutations gating ». 

Affectent le fonctionnement 

de la protéine CFTR. Il y a des 

canaux CFTR sur la 

membrane cellulaire, mais ils 

dysfonctionnent. 

4 Altération des capacités de conductance : 
transport partiel des ions chlorures.  

5 Diminution du nombre de canaux CFTR présents 
sur la membrane cellulaire. Affectent le nombre de 

protéines sur la membrane. Il 

y a trop peu de canaux CFTR 

sur la membrane. 
6 Augmentation du turn-over des protéines CFTR à la 

surface des cellules, rendant les canaux instables. 

 

Cette classification est aidante, notamment pour la prise en charge des patient.e.s, 

mais présente des limites, notamment car une mutation peut générer plus d’une 

problématique. Par exemple la mutation F508del engendre principalement des défauts de 

maturation de la protéine CFTR (Classe 2), mais a également un impact délétère sur la 

conductance des canaux chlorure (Classe 4), et sur le turn-over de la surface cellulaire (Classe 

6) (Grasemann & Ratjen, 2023; Lebecque et al., 2019). De plus, une problématique au sein 

d’une même classe peut être générée par différents facteurs en fonction des mutations 

(Lebecque et al., 2019).  

 

III. Diagnostic 

Aujourd’hui, la grande majorité des patient.e.s, dont 67% des nouveaux.elles 

patient.e.s français.e.s, sont diagnostiqué.e.s grâce au test de dépistage néonatal, rendu 

systématique dans de nombreux pays (en France depuis 2002). En France, ce dépistage fait 

partie des analyses faites lors du test de Guthrie, proposé systématiquement dans les 

maternités au 3ème jour de vie de l’enfant. Avec le prélèvement d’une goutte de sang, ce test 

permet de détecter la présence de la mucoviscidose et de plusieurs autres maladies rares. La 

plupart des programmes de dépistage (en France et à l’étranger) vont chercher à déterminer 
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le niveau de trypsine immunoréactive4 dans le sang qui est généralement élevé chez les 

enfants atteints de mucoviscidose (Grasemann & Ratjen, 2023; Hubert, 2017). Si le résultat est 

positif, les parents sont contactés pour faire des tests génétiques (recherche des mutations 

CFTR les plus fréquentes). En Californie, le programme de dépistage inclut aujourd’hui un 

séquençage génétique plus poussé lorsqu’une seule mutation a été trouvée. Cela augmente 

ainsi les chances de détecter les variants les plus rares, notamment plus fréquents dans les 

populations non caucasiennes (Grasemann & Ratjen, 2023).  

Le test de la sueur est ensuite proposé pour confirmer le diagnostic. En France il est 

proposé dès lors qu’au moins une mutation a été décelée (Hubert, 2017). Ce test cherche à 

déterminer un excès de sel dans la sueur, caractéristique de la maladie. Il est indolore et 

consiste en général à générer un courant électrique de faible intensité pour stimuler la 

transpiration au niveau de l’avant-bras (Ameli.fr, 2024). Une sueur avec une concentration 

élevée de chlorure (≥60 mmol/L), est un marqueur de la maladie. Toutefois ce seuil ne permet 

pas de dépister tou.te.s les patient.e.s, notamment celles et ceux présentant des formes moins 

sévères de la maladie. Un seuil intermédiaire (entre 40 et 60 mmol/L) doit donc conduire à de 

nouvelles investigations. En cas de résultats douteux, des investigations in-vivo sont proposées 

(investigations au niveau nasal ou intestinal par exemple) (Ameli.fr, 2024; Grasemann & Ratjen, 

2023; Hubert, 2017). Pour les personnes nées avant 2002, ou celles non dépistées lors du 

dépistage néonatal, le diagnostic de la mucoviscidose peut être posé dans d’autres 

circonstances. Ainsi, sur l’ensemble des nouveaux patient.e.s français.e.s concerné.e.s en 

2023, 18% ont été diagnostiqué.e.s car ils.elles présentaient des symptômes respiratoires 

comme de la toux ou des bronchites chroniques, 15% car ils.elles avaient des antécédents 

familiaux, 9% car ils.elles présentaient des diarrhées chroniques, 8% des retards de croissance 

et 5% un iléus méconial5 (Vaincre la Mucoviscidose, 2024a). La fatigue chronique, 

l’amaigrissement sans perte d’appétit, la déshydratation et l’infertilité masculine sont d’autres 

symptômes évocateurs de la mucoviscidose pouvant conduire à des diagnostics hors 

dépistages (Ameli.fr, 2024). Ainsi, quelques patient.e.s continuent d’être diagnostiqué.e.s 

tardivement. 

 
4 Trypsine immunoréactive : Ensemble de molécules issues du de la synthèse du trypsinogène dans le 

pancréas, qui bloqué par le mucus, ne peut pas aller jouer son rôle d’enzyme dans les intestins et passe alors 
dans le sang sous forme de trypsine immunoréactive. 

5 Iléus méconial : occlusion intestinale du nouveau-né, qui entraine notamment vomissements, 
dilatation abdominale et absences de selles pendant les premiers jours de vie. 
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IV. Manifestations cliniques 

En lien avec les différents types de mutations et leur caractère homozygote ou 

hétérozygote, les manifestations cliniques de la maladie sont très variables d’un.e patient.e à 

un.e autre. Ainsi, il est courant de dire qu’il y a plusieurs formes de mucoviscidose, et de parler 

de formes plus ou moins sévères de la maladie. Notamment, les patients porteurs de deux 

mutations de classe I, II ou III présentent généralement des tableaux cliniques plus sévères 

(Hubert, 2017). Cependant, le type de mutation du gène CFTR prédit mal l’évolution des 

symptômes qui est également tributaire de la qualité des soins reçus et d’autres facteurs 

génétiques (Lebecque et al., 2019). 

 

1) Atteinte respiratoire 

L’atteinte respiratoire domine généralement le tableau clinique des patient.e.s et est 

responsable de 85 à 95% des décès prématurés (Hubert, 2017; Mazet & Desmoulière, 2024). 

Les patient.e.s naissent avec des poumons fonctionnels, mais la maladie les dégrade au fur et 

à mesure. A cause de son manque de fluidité, le mucus des bronches est difficile à évacuer et 

a tendance à les obstruer, limitant le passage de l’air. De plus, l’épaississement du mucus 

empêche les globules blancs de capturer les bactéries qui y sont emprisonnées, ce qui génère 

des inflammations chroniques et contribue à la destruction des tissus pulmonaires (Mazet & 

Desmoulière, 2024). 

Sur le plan clinique, les patient.e.s souffrent de toux chronique et productive, 

d’infection bronchopulmonaire chronique avec des périodes d’exacerbation respiratoire6 

évoluant vers l’insuffisance respiratoire chronique obstructive7 (Mazet & Desmoulière, 2024). 

A ces manifestations, peuvent s’ajouter des complications, telles que des pneumothorax8, une 

hypertension artérielle pulmonaire9 ou des hémoptysies10 pouvant parfois engager le 

pronostic vital (Hubert, 2017; Mazet & Desmoulière, 2024).  

 
6 Exacerbations respiratoires : épisodes aigus qui nécessitent un traitement antibiotique. 
7 Insuffisance respiratoire chronique obstructive : insuffisance due à une obstruction permanente des 

voies aériennes 
8 Pneumothorax : présence anormale d’air entre le poumon et la plèvre (paroi protectrice du poumon) 

qui entraine le décollement du poumon et sa diminution de volume. 
9 Hypertension artérielle pulmonaire : pression trop importante de la circulation sanguine dans les 

poumons, qui génère des difficultés de fonctionnement cardiaque. 
10 Hémoptysie : Présence de sang dans les crachats ou provenant des voies respiratoires. 
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Les manifestations cliniques respiratoires sont très variables en fonction de l’âge des 

patient.e.s et de leur génotype. Ainsi, la plupart des patient.e.s jeunes ont des fonctions 

respiratoires pas ou peu altérées. Celles-ci se dégradent ensuite progressivement à l’âge 

adulte, en lien notamment avec les infections bactériennes. 

 

a) Evaluation de l’atteinte respiratoire 

L’atteinte respiratoire est évaluée par l’observation des signes cliniques, l’imagerie 

(radiographie des poumons et scanner thoracique), la mesure de la fonction respiratoire (en 

particulier le Volume Expiratoire Maximal par Seconde (VEMS)) et les examens 

bactériologiques.  

Un test fonctionnel respiratoire permet de déterminer le niveau d’atteinte des 

capacités respiratoires. Les patient.e.s sont invité.e.s à souffler de toutes leur force dans un 

embout buccal relié à un appareil (spiromètre) qui mesure, entre autres, le volume d’air expiré 

en une seconde (Figure 5). 

Figure 5. 

Spirométrie : examen des capacités respiratoires via la mesure du VEMS 

 

Note. Figure issue du site Cleveland Clinic 

 

Les examens bactériologiques, effectués à partir des sécrétions bronchiques 

expectorées (crachats) des patient.e.s, permettent de déterminer le type de colonisations 

bactériennes. Les premiers germes observés sont généralement Staphylocoque doré et 
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Haemophilus influenzae (Hubert, 2017). Au cours du temps, le germe Pseudomonas 

aeruginosa apparait chez de nombreux adultes, mais la fréquence de contamination a 

beaucoup diminué ces dernières années. La fréquente chronicisation de cette infection est 

associée à plus de morbidité et de mortalité. En parallèle, des souches résistantes aux 

antibiotiques augmentent en fréquence chez les adultes et aggravent la maladie, de même 

que la présence de mycobactéries atypiques11, de champignons et d’infections virales (grippes, 

COVID) (Hubert, 2017). La contagion se fait par l’environnement et entre individus, notamment 

pour le Pseudomonas. 

 

2) Atteinte ORL 

Les troubles pulmonaires peuvent être accompagnés de rhinopharyngites et d’une 

opacité des sinus faciaux (liée notamment à l’épaississement du mucus présent dans les 

cavités), qui peuvent être à l’origine de troubles de l’odorat (Hubert, 2017). Des risques 

d’hypoacousie (diminution de l’audition), voire de surdité sont possibles chez les patient.e.s 

recevant des doses élevées de certaines classes d’antibiotiques (Hubert, 2017). Bien que 

l’atteinte entraine des gênes pour les patient.e.s, celles et ceux ayant une atteinte 

principalement ORL, présentent une forme moins sévère de la maladie. 

 

3) Atteinte digestive 

a) Atteinte pancréatique  

La majorité des patient.e.s (environ 80%) souffrent d’une IPE (Insuffisance 

Pancréatique Exocrine), notamment presque tou.te.s les patient.e.s porteurs de deux 

mutations de classe I, II ou III. L’IPE est liée à l’épaississement du suc pancréatique qui obstrue 

les canaux pancréatiques et de fait n’arrive pas ou peu dans les intestins (Mazet & 

Desmoulière, 2024). Cela conduit à une inflammation et une destruction progressive des tissus 

du pancréas. Les conséquences cliniques sont « une digestion difficile avec inconfort, douleurs 

abdominales, malabsorption des graisses, carence en vitamines liposolubles (A, D, E et K) et 

en acides gras essentiels, et diarrhées graisseuses entraînant une grande perte calorique, 

aboutissant à une dénutrition » (Mazet & Desmoulière, 2024, p. 19). 

 
11 Mycobactéries atypiques : bactéries de l’environnement (eau, terre), généralement non pathogènes 

pour les sujets sains, mais responsables d’infections chez les sujets immuno-déprimés ou présentant des 
pathologies pulmonaires 
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Certain.e.s patient.e.s vont également souffrir d’insuffisance pancréatique endocrine. 

Celle-ci se manifeste au fur et à mesure que les structures assurant la régulation de la 

glycémie12 (appelées îlots de Langerhans) sont détruites. Cela arrive rarement avant l’âge de 

10 ans, mais cela affecte 30% des patient.e.s de 20 ans et concerne environ 50% des patients 

de 30 ans et plus (Mazet & Desmoulière, 2024). La destruction de ces îlots se caractérise par 

un diabète insulinodépendant, spécifique à la mucoviscidose, mais présentant des 

caractéristiques communes aux diabètes de type I et II. Sa présence impacte les fonctions 

respiratoires et la survie des patient.e.s. Un dépistage de ce diabète est généralement pratiqué 

à partir de 10 ans, avec un test annuel d’hyperglycémie provoquée13 (Grasemann & Ratjen, 

2023; Hubert, 2017). 

 

b) Atteinte gastro-intestinale 

Elles concernent 60 à 70% des patient.e.s souffrant d’IPE (Mazet & Desmoulière, 2024). 

L’épaississement et la viscosité du mucus intestinal, favorise l’apparition de bouchons occlusifs, 

diminue la mobilité du bol digestif, et provoque ainsi constipation, occlusions, inflammation et 

douleurs chroniques. L’iléus méconial est d’ailleurs révélateur de la maladie chez 13 à 15% des 

patient.e.s (Mazet & Desmoulière, 2024). Un reflux gastro-œsophagien est observé chez 25% 

des patient.e.s (Hubert, 2017). 

 

c) Atteinte hépatique 

Les atteintes du foie et de la vésicule biliaire concernent 30 à 40% des patient.e.s, et touchent 

5 à 10% des patient.e.s de moins de 12 ans. Elles sont la cause de 2,5 à 5% des décès (Mazet 

& Desmoulière, 2024). La viscosité de la bile obstrue les canaux biliaires, ce qui l’empêche de 

s’écouler normalement dans les intestins. L’accumulation de la bile dans le foie peut, en 

parallèle, aboutir à une cirrhose biliaire14 (environ 5 à 8% des patient.e.s) qui peut se 

compliquer avec de l’hypertension portale15, pouvant être à l’origine d’hémorragies digestives 

 
12 Glycémie : niveau de sucre présent dans le sang 
13 Test de glycémie provoquée : administration à jeun d’une dose de glucose pure, afin d’observer si la 

régulation de la glycémie se fait correctement. 
14 Cirrhose biliaire : lésion grave et irréversible du foie 
15 Hypertension portale : pression sanguine trop élevée dans la veine porte à l’entrée du foie, 

provoquant troubles de la circulation (varices, saignements) et production d’un liquide appelé ascite qui fait 
gonfler le ventre, entrainant diverses complications. 
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et une insuffisance hépatocellulaire16 (Hubert, 2017; Mazet & Desmoulière, 2024). La gravité 

de la cirrhose et des complications hépatiques peut engager le pronostic vital et justifier une 

greffe de foie (Coilly, 2023). La vésicule biliaire est généralement atrophiée et on observe des 

lithiases vésiculaires (calculs biliaires), dont l’incidence augmente avec l’âge (Hubert, 2017; 

Mazet & Desmoulière, 2024). 

 

4) Atteinte musculosquelettique 

Des douleurs et des inflammations articulaires chroniques avec ou sans déformations 

osseuses peuvent survenir, en lien ou non avec l’insuffisance respiratoire. (Hubert, 2017; 

Mazet & Desmoulière, 2024). La densité osseuse est généralement moins élevée que dans la 

population normale, à cause d’apports insuffisants en calcium et de troubles d’absorption de 

la vitamine D. Le risque d’ostéoporose17 augmente avec l’âge et peut générer des fractures ou 

des tassements vertébraux. On peut également observer des retards de croissance pubertaire. 

 

5) Atteinte génitale 

La maladie retarde la puberté pour les deux sexes (Hubert, 2017).  

Les hommes sont stériles dans plus de 95% des cas à cause d’une absence ou d’une 

atrésie (obstruction partielle ou totale) des canaux déférents (Haines & Middleton, 2022; 

Hubert, 2017; Kazmerski et al., 2021; Mazet & Desmoulière, 2024). Ces canaux, situés entre 

les testicules et l’urètre assurent le transport des spermatozoïdes. Les testicules ne sont en 

revanche pas impactés, ainsi la production des spermatozoïdes est active et ils peuvent être 

collectés chirurgicalement dans le cadre de l’Assistance Médicale à la Procréation (AMP).  

Contrairement aux hommes, les femmes ne présentent pas d’anomalie morphologique 

au niveau génital. En revanche leur fertilité est diminuée car elles présentent un 

épaississement de la glaire cervicale perturbant le passage des spermatozoïdes, auquel 

peuvent s’ajouter des troubles de l’ovulation et des aménorrhées secondaires due aux troubles 

nutritionnels (Haines & Middleton, 2022; Hubert, 2017; Mazet & Desmoulière, 2024). Environ 

35% des femmes atteintes de mucoviscidose sont stériles ou présentent une hypofertilité18 

 
16 Insuffisance hépatocellulaire : diminution massive du nombre de cellules du foie, entrainant (entres 

autres) fatigue, amaigrissement, anomalies sanguines, ictère (jaunisse) et dans les formes les plus sévères, 
hypoglycémie et troubles de la conscience, voire coma. 

17 Ostéoporose : fragilité excessive du squelette, due à la diminution de la masse osseuse. 
18 Hypofertilité : absence de grossesse après un an de rapports sexuels non protégés 
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contre 5 à 15% des femmes de la population générale (Haines & Middleton, 2022; Kazmerski 

et al., 2021). 

 

6) Autres atteintes 

Les patient.e.s peuvent également présenter une déshydratation aiguë (majorée en cas 

de canicule), des pathologies cardiaques chez certains nourrissons et des allergies 

particulièrement problématiques vis-à-vis de certains antibiotiques (Hubert, 2017). Il y a de 

plus un risque augmenté de cancers digestifs chez tou.te.s les patient.e.s et plus 

particulièrement chez les patient.e.s greffé.e.s pulmonaires. Ces dernier.es ont également un 

risque accru de développer des lymphomes ou des cancers dermatologiques. 

Avec l’âge, les patient.e.s sont également de plus en plus nombreux.ses à présenter des 

pathologies communes au vieillissement (troubles cardio-vasculaires, cancers) (Burgel et al., 

2023). De plus, l’arrivée des nouvelles thérapies protéiques est en train de modifier et élargir 

encore plus ce champ des comorbidités des personnes adultes atteintes de mucoviscidose. 

 

7) Impact psychologique 

L’ensemble des symptômes a bien entendu un impact sur la qualité de vie des 

patient.e.s, auquel s’ajoute la lourdeur et l’aspect chronophage de certains traitements. 

Comme d’autres maladies chroniques, la mucoviscidose rend les patient.e.s plus à risque sur 

le plan psychopathologique, et ils.elles sont deux à trois fois plus nombreux à développer des 

symptômes dépressifs et/ou anxieux en comparaison d’échantillons de population générale. 

(Quittner et al., 2016, 2020). Ces symptômes ont des impacts négatifs notamment sur 

l’adhérence aux traitements, l’état de santé somatique des patients, le nombre 

d’hospitalisations et la qualité de vie (Quittner, Goldbeck, Abbott, Duff, Lambrecht, Solé, 

Tibosch, Brucefors, et al., 2014).  

 

V. La prise en charge 

Le suivi des personnes atteintes de mucoviscidose est assuré par un Centre Ressource 

et de Compétences de la Mucoviscidose (CRCM). Il en existe 47 en France, situés en milieux 

hospitaliers, qui peuvent accueillir un public pédiatrique, adulte ou mixte (Ameli.fr, 2024; 

Hubert, 2017). Au sein du CRCM, une équipe pluridisciplinaire (médecins, infirmier.es, 
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kinésithérapeute, psychologue, diététicien.ne, assistant.e social.e) a pour mission de poser le 

diagnostic de la mucoviscidose et de définir la prise en charge globale des patient.e.s. L’équipe 

coordonne ensuite la prise en charge grâce à un travail en réseau avec les autres services 

hospitaliers (notamment pour la gestion des atteintes ORL, le diabète, l’ostéoporose, la 

transplantation pulmonaire et l’infertilité) et les soins en ville (médecin traitant, 

kinésithérapeute, infirmier.e.s). La collaboration entre les soins de ville et le CRCM est 

indispensable pour un suivi optimal. Les patient.e.s sont généralement suivi.e.s de façon 

trimestrielle dans les CRCM, et réalisent un bilan annuel (incluant par exemple : examen 

fonctionnel respiratoire, examens bactériologiques, bilan digestif, bilan sanguin, 

radiographies, scanner, ou échographie, en fonction de l’atteinte du.de la patient.e) (Hubert, 

2017). Les patient.e.s peuvent également être hopsitalisé.e.s en cas de complications ou de 

traitements non administrables à domicile. 

Sur le plan somatique, la prise en charge se divise en deux parties : la prise en charge 

symptomatique et les thérapies protéiques (désignées communément par le terme des 

« modulateurs CFTR », ou « modulateurs ») cherchant à réduire les effets des mutations 

génétiques. 

 

1) Les traitements symptomatiques 

a) Prise en charge des troubles respiratoires 

Traitement de fond  

Il est nécessaire pour favoriser l’expectoration du mucus. Ainsi la kinésithérapie est 

recommandée de façon fréquente, voire quotidienne, pour drainer les bronches. Le ou la 

kinésithérapeute accompagne les patient.e.s dans ce travail d’expectoration, mais également 

sur le plan de l’activité physique. En effet, celle-ci doit être quotidienne et l’exercice en général 

est recommandé pour espacer la survenue d’exacerbations respiratoires, et ralentir la 

dégradation des capacités respiratoires. Le ou la kinésithérapeute guide ainsi les patient.e.s 

dans leur gestion de l’effort avec la mise en place d’activité sportive raisonnée (Hubert, 2017; 

Vaincre la Mucoviscidose, 2023b). 

 Des traitements inhalés peuvent être prescrits en parallèle, comme des aérosols pour 

hydrater le mucus et ainsi le fluidifier et favoriser son expectoration. Des bronchodilatateurs 

peuvent également être prescrits pour les personnes souffrant d’asthme (Grasemann & 

Ratjen, 2023; Hubert, 2017).  



 
38 

L’antibiothérapie 

 Elle est indiquée en cas d’exacerbation respiratoire (Hubert, 2017; Vaincre la 

Mucoviscidose, 2015a). Le ou les antibiotiques sont choisis en fonction des bactéries 

retrouvées dans les examens d’expectoration. L’administration peut se faire de différentes 

manières : par voie orale (sirop, comprimés), par aérosols (inhalation d’un médicament), ou 

par intraveineuse (IV). Lors d’une première infection, le traitement a pour objectif d’éradiquer 

les germes. En cas de chronicisation de l’infection, comme avec le Pseudomonas, 

l’antibiothérapie a pour objectif de diminuer la quantité de bactéries et de ralentir la 

dégradation respiratoire. Dans ces cas-là, « l'antibiothérapie par aérosols prend souvent le 

relais des cures IV. L'intérêt de ce mode de traitement est d'apporter l'antibiotique 

directement au site de l'infection avec un effet toxique minimum et une réduction des 

contraintes » (Vaincre la Mucoviscidose, 2015a). 

Complications respiratoires 

 Certaines complications (hémoptysie, pneumothorax) vont demander des 

interventions en milieu hospitalier voire des interventions chirurgicales (Hubert, 2017). Une 

hospitalisation, notamment en unité de soins intensifs, est nécessaire en cas d’exacerbation 

respiratoire sévère ou d’insuffisance respiratoire aiguë. 

Insuffisance respiratoire chronique sévère 

A partir d’un certain stade, évalué par la mesure des gaz dans le sang et la saturation 

en oxygène, les patient.e.s se voient prescrire une oxygénothérapie. A l’aide d’appareils, 

ils.elles peuvent ainsi respirer un mélange plus riche en oxygène, en général la nuit ou 

lorsqu’ils.elles se déplacent (Hubert, 2017).  

La transplantation des deux poumons est préconisée pour les personnes souffrant 

d’une insuffisance respiratoire chronique avancée, notamment quand le VEMS est inférieur à 

30%, ou lorsque la dégradation des capacités respiratoires est rapide, ou lorsque les 

exacerbations pulmonaires se rapprochent et réagissent mal aux antibiothérapies. Une 

procédure de « super urgence » a été mise en place en France en 2007, pour permettre un 

accès rapide à un greffon pour les personnes ayant un risque de mort imminente (Hubert, 

2017). La mucoviscidose est le motif le plus fréquent de transplantation pulmonaire en France. 

Suite à la généralisation des modulateurs en 2020, le nombre de transplantations pulmonaires 

chez des patient.e.s atteint de mucoviscidose a diminué en France (Figure 6.) et dans le monde, 

et l’âge moyen à la transplantation a augmenté (Grasemann & Ratjen, 2023). En effet, de 
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nombreux.ses patient.e.s mis sous modulateurs se sont fait.e.s retirer de la liste d’attente de 

greffe car leur état de santé s’était amélioré.  

Figure 6. 

Nombre de transplantations en France depuis 1992 

 

Note. Figure issue du Registre français de la mucoviscidose 2023 (Vaincre la Mucoviscidose, 
2024a) 

 

D’autres types de greffe peuvent être préconisées notamment pour les atteintes non 

respiratoires (foie essentiellement, reins lorsqu’apparait une insuffisance rénale terminale 

après plusieurs années sous immunosuppresseurs19, parfois pancréas ou îlots pancréatiques 

au moment de la transplantation pulmonaire). Les greffes peuvent être mono ou multi-

organes. (Vaincre la Mucoviscidose, 2024a). 

 

b) Prise en charge digestive. 

Une alimentation de qualité joue un rôle important dans la prise en charge des troubles 

digestifs de la maladie. En effet, celle-ci doit être variée et riche en calories afin que les 

patient.e.s puissent avoir environ 120-130% des rations caloriques nécessaires à une personne 

non malade. Des compléments en vitamines A, D, E et K et en minéraux (zinc, fer notamment) 

 
19 Immunosuppresseurs : traitements pour éviter les rejets de greffe 
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doivent également être prescrits. Des compléments en enzymes pancréatiques viennent 

pallier le dysfonctionnement de la sécrétion du suc pancréatique et améliorer la digestion 

(Vaincre la Mucoviscidose, 2023c). 

Le diabète exige une insulinothérapie, soit via des auto-injections après contrôle de la 

glycémie, soit avec l’utilisation d’une « pompe à insuline qui assure un débit d’insuline en 

permanence avec un supplément au moment des repas, ce qui permet une adaptation plus 

précise des doses » (Vaincre la Mucoviscidose, 2015b). Sa prise en charge est généralement 

mal vécue par les patient.e.s, notamment car perçue comme une épreuve supplémentaire de 

la maladie. Pourtant une prise en charge adéquate est un enjeu important pour prévenir les 

conséquences négatives du diabète sur les fonctions respiratoires, l’hyperglycémie favorisant 

les infections pulmonaires. 

 

c) La douleur 

La mucoviscidose est fréquemment source de douleurs abdominales, thoraciques, 

dorso-lombaires, articulaires et/ou des maux de tête. Leur prise en charge est importante et 

conduit les professionnel.le.s à prescrire des antalgiques. La prise en charge de la douleur liée 

aux soins est également un sujet, et peut-être prise en charge via des patchs de crème 

anesthésiante ou l’utilisation du MEOPA (gaz diminuant la peur, la douleur et son souvenir) 

(Vaincre la Mucoviscidose, 2015c). 

 

2) Les modulateurs de CFTR 

Les modulateurs sont des molécules prises en comprimés, qui ont pour but d’annuler 

ou de diminuer les défauts engendrés par les mutations CFTR, et de permettre la synthèse de 

protéines CFTR fonctionnelles et en quantité suffisante. Il existe actuellement quatre types de 

modulateurs, présentés dans le Tableau 2, qui agissent à différents moments de la synthèse 

de la protéine (Figure 7).  
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Tableau 2. 

Les modulateurs CFTR : types et fonctions 
Types de 

modulateur CFTR 

Fonction Molécules 

commercialisées 

Les amplificateurs 
Augmenterait la synthèse de protéines CFTR. 
(Mutations de classe I) Ø 

Les correcteurs 

Accompagnent la maturation des protéines CFTR 
et leur transport intracellulaire jusqu’à la 
membrane, notamment en « corrigeant » et 
rendant plus stables les protéines déficientes qui 
n’auraient normalement pas passé le contrôle de 
qualité. (Mutations de classe II)  

Lorsqu’ils sont associés à un potentiateur, ils 
augmentent la quantité et l’activité de la 
protéine CFTR. 

Lumacaftor, Tezacaftor, 
Elexacaftor 

Les potentiateurs 

Améliorent le fonctionnement de la protéine 
CFTR positionnées sur la membrane cellulaire. 
(Mutations de classe III, IV et V). 

Ivacaftor 

Un stabilisateur 

Aurait pour but de limiter le turn-over des 
protéines CFTR et/ou d’en faciliter le recyclage. 
(Mutation de classe VI) 

Ø 

 

Figure 7. 

Rôles des modulateurs sur la production de la protéine CFTR  

 

Note. Image issue de l’article de Lebecque et al., (2019). 
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Le premier traitement par modulateurs (Ivacaftor, Kalydeco®), utilisé en France depuis 2012, 

était à destination des personnes porteuses de mutation « gating » (classe III). Les patient.e.s 

porteur.se.s de mutations homozygotes F508del ont pu bénéficier du 2ème traitement 

(Lumacaftor/Ivacaftor, Orkambi®) commercialisé en 2016 (Vaincre la Mucoviscidose, s. d.). En 

lien avec les limites de la classification des mutations, les molécules actuellement disponibles 

ne marchent pas de la même façon pour différentes mutations (même celles de même classe) 

(Goetz & Savant, 2021; Lebecque et al., 2019). C’est notamment pour cela qu’elles sont 

utilisées seules ou en association les unes avec les autres, en fonction des types de mutation. 

Aujourd’hui quatre traitements sont proposés. Leur nom et utilisation sont présentés dans le 

Tableau 3 (Goetz & Savant, 2021; Vaincre la Mucoviscidose, 2023a).  

 

Tableau 3. 

Traitements actuels par modulateurs 
Nom du traitement Molécule(s) Mutations CFTR pour 

lesquelles le traitement 

fonctionne et est approuvé 

Age minimum 

de 

prescription 

Kalydeco® ivacaftor Mutations « gating » et 
autres mutations réactives 

4 mois 

Orkambi® Lumacaftor/ivacaftor Mutations homozygotes 
F508del 

1 ans 

Symkevi® Tezacaftor/ivacaftor Mutations homozygotes 
F508del et autres mutations 
réactives 

6 ans 

Kaftrio® Elexacaftor/Tezacaf-

tor/ivacaftor 

Au moins une mutation 
F508del 
Autres mutations réactives 

Cadre de prescription 
compassionnelle 

2 ans 

 

6 ans 

Note. En vert : les deux traitements reconnus comme hautement efficaces. 
En bleu : les traitements reconnus comme modérément efficaces 

 

L’arrivée du dernier traitement (Kaftrio®) a révolutionné la vie de nombreux.ses 

patient.e.s car il est recommandé notamment pour tou.te.s les porteur.se.s d’une mutation 

F508del. Avec Kalydeco®, ils ont été reconnus comme des traitements hautement efficaces 

(Goetz & Savant, 2021; Vaincre la Mucoviscidose, 2023a). De nombreuses recherches se 

poursuivent pour développer de nouvelles molécules, et des essais cliniques sont en cours 

pour mieux comprendre les effets des traitements et étudier la possibilité de diminuer l’âge 

d’administration. 
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a) Effets cliniques des modulateurs 

Les modulateurs ont des effets cliniques à différents niveaux et d’intensités différentes 

en fonction des génotypes et de facteurs individuels (Goetz & Savant, 2021; Grasemann & 

Ratjen, 2023). De façon très générale, les études ont montré : 

- Des améliorations du VEMS ou un ralentissement de la dégradation de la fonction 

respiratoire et moins d’exacerbations pulmonaires  

- Une diminution des cures antibiotiques intraveineuses  

- Une augmentation de l’indice de masse corporelle et des améliorations de 

croissance 

- Une diminution du chlore dans la sueur 

- Une amélioration de la fertilité féminine 

La destruction irréversible des tissus pancréatiques commençant in utéro, les 

modulateurs n’ont un effet sur l’IPE que lorsqu’ils sont pris chez l’enfant et le plus tôt possible 

(Goetz & Savant, 2021). Cependant, les fonctions pancréatiques exocrines semblent tout de 

même pouvoir être améliorées, même si le traitement est pris chez des enfants plus âgés. 

L’impact sur la tolérance au glucose reste pour l’instant flou, de même que l’impact au niveau 

intestinal. 

La figure de Graseman et Ratjen (2023) résume plus précisément les différents impacts 

des modulateurs sur l’ensemble des fonctions touchées par la mucoviscidose (Figure 8). Leur 

figure permet de constater l’amélioration de nombreuses fonctions, le peu ou l’absence 

d’impact sur certaines et de l’impact délétère pour d’autres. Elle montre également que 

l’impact sur certains organes n’a pas encore pu être apprécié.  
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Figure 8. 

Effet des modulateurs CFTR sur les différentes manifestations cliniques de la mucoviscidose. 

 

Note. Figure issue de l’article de Grasemen et Ratjen (2023) 
 

Si des études longitudinales faites sur les patient.e.s des registres anglais et américains 

montrent, entre autres, une diminution stable du risque de mortalité et de transplantation 

pulmonaire chez les patient.e.s sous Kalydeco® sur les 5 années d’analyses (Goetz & Savant, 

2021), nous avons, de façon générale, encore peu de recul sur l’impact à long terme des 

derniers traitements (Goetz & Savant, 2021; Grasemann & Ratjen, 2023). 

  

b) Limites et effets secondaires 

Plusieurs effets secondaires ont été rapportés et peuvent être à l’origine d’une prise 

discontinue ou de l’arrêt du traitement (Goetz & Savant, 2021; Grasemann & Ratjen, 2023). 

Tous modulateurs confondus, les effets secondaires rapportés chez plus de 10% des patient.e.s 
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sont des démangeaisons, des douleurs abdominales, des nausées et vomissements, une 

augmentation de la toux ou des sensations d’oppression thoracique, une diminution du VEMS. 

L’Orkambi® entraine plus fréquemment des effets secondaires sur le plan respiratoire que les 

autres modulateurs (Goetz & Savant, 2021; Grasemann & Ratjen, 2023), et le Kaftrio® aurait 

parfois un impact délétère en termes de santé mentale pour certain.e.s patient.es 

(Blaisonneau et al., 2024), sans toutefois empirer les symptômes préexistants. Les effets 

secondaires sont peuvent être dus à des interactions entre les modulateurs et d’autres 

médicaments pris par les patient.e.s. Des adaptations individuelles des dosages permettent de 

réguler en partie les effets indésirables (Grasemann & Ratjen, 2023). Les patient.e.s présentant 

des effets secondaires trop invalidants en comparaison des bénéfices apportés, arrêtent leur 

traitement par modulateurs. 

Graseman et Ratjen (2023) relèvent également le manque de compréhension 

concernant les effets des modulateurs sur les infections pulmonaires et les agents pathogènes 

qui en sont responsables. En effet, avec l’amélioration symptomatique due aux modulateurs, 

les patient.e.s ne sont souvent pas ou plus en mesure de fournir des crachats pour la 

surveillance bactérienne (Grasemann & Ratjen, 2023; Vaincre la Mucoviscidose, 2024a). En 

parallèle, il y a actuellement un manque de recul sur l’impact d’un arrêt des traitements 

symptomatiques (notamment traitement de fond) pour les patient.e.s sous modulateurs. 

Les modulateurs sont des traitements très onéreux et pour l’instant aucune étude n’a 

permis de constater que leur utilisation permettait de diminuer les couts de santé pour les 

patient.e.s. Cependant, comme le précisent Goetz et Savant « au vu de leur prix exorbitant, il 

n’y aura peut-être jamais assez d’évidences pour démontrer un bénéfice financier des 

modulateurs CFTR ; cependant, le bénéfice clinique des modulateurs hautement efficaces est 

évident » (2021, p. 3603). 

Néanmoins, la recherche sur les modulateurs a encore de beaux jours devant elle. En 

effet les modulateurs actuels ne couvrent pas encore tous les besoins, puisque de 

nombreux.ses patient.e.s y sont encore inéligibles (mutations non compatibles, pas de 

molécule avec effet sur les mutations de classe I, patient.e.s greffé.e.s), certain.e.s ne 

répondent pas aux traitements et d’autres ont trop d’effets indésirables pour maintenir le 

traitement (Grasemann & Ratjen, 2023; Vaincre la Mucoviscidose, 2024a).  
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3) Education thérapeutique et prise en charge psychologique 

a) Education thérapeutique 

Pour un meilleur accompagnement et pour favoriser l’autonomisation des patient.e.s, 

l’éducation thérapeutique des patient.e.s (ETP) est fondamentale. Cela est d’autant plus le cas 

avec la mucoviscidose qui a de multiples facettes et demande souvent aux patient.e.s de 

combiner plusieurs traitements. Un groupe de coordination national, le GETHEM (Groupe 

Education THErapeutique et Mucoviscidose) créé en 2006, coordonne l’élaboration et la mise 

à disposition d’outils d’éducation thérapeutique à destination des patient.e.s et/ou des parents 

de patient.e.s sur l’ensemble des thématiques liées à la maladie. Le GETHEM est constitué de 

patient.e.s, de parents de patient.e.s et de professionnel.le.s (GETHEM, 2024). Il comprend 

actuellement plusieurs groupes de travail : « Adolescence et transition », « Transplantés : 

stress et transplantation », « Modulateurs et nutrition » et « Désir d’enfant, grossesse et 

parentalité ». Il sollicite différents acteur.rice.s pour développer des outils en lien avec les 

besoins des patient.e.s et de leur famille, et avec les avancées autour de la maladie. Nous 

avons notamment été sollicitées plusieurs fois au cours de notre recherche pour contribuer à 

la réflexion sur l’accompagnement de la parentalité des patient.e.s. 

 

b) Prise en charge psychologique 

Un suivi psychologique, ou des entretiens de soutien psychologique peuvent être 

proposés au sein des CRCM, dans lesquels travaille au moins un.e psychologue. Une 

orientation en libéral peut également être proposée à la place ou en complément du suivi au 

CRCM. Un suivi psychiatrique en institution ou en libéral peut également être recommandé. 

La question de la santé mentale chez les patient.e.s atteint.e.s de mucoviscidose a fait 

l’objet d’un travail de réflexion international entre l’European Cystic Fibrosis Society (ECFS) et 

la Cystic Fibrosis Foundation (CFF) états-unienne. Un comité de travail, dédié à cette question, 

a réfléchi à une standardisation du dépistage de l’anxiété et la dépression pour les patient.e.s 

adolescent.e.s et adultes (Quittner et al., 2016). En effet, différents questionnaires étaient 

utilisés en fonction des pays, voire des centres de soins. Le comité a ainsi recommandé l’usage 

de deux questionnaires, choisis pour : leur fiabilité et validité psychométrique, la précision de 

leurs seuils de détection des symptômes et le fait que ces seuils soient en lien avec les critères 

diagnostiques du DSM-5 (Statistical Manual of Mental Disorders, 5th Edition), la rapidité de 

passation des questionnaires et leur disponibilité dans de nombreuses langues. Les centres de 
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soins utilisent aujourd’hui le Patient Health Questionnaire 9 (PHQ-9) pour mesurer l’état 

dépressif des patient.e.s, qui inclut notamment un item d’évaluation du risque suicidaire, et le 

Generalised Anxiety Disort 7-item (GAD-7) pour évaluer l’anxiété. Le comité recommande 

l’utilisation des questionnaires dans le cadre de dépistages annuels systématiques, et en cas 

de suspicion de troubles anxiodépressifs. Il préconise leur administration par des 

professionnels de santé mentale lorsque cela est possible. Le comité a également développé 

des recommandations d’accompagnement des patient.e.s en fonction de leur niveau de 

difficultés, comme l’illustre leur modèle en Figure 9.  

Figure 9. 

Un modèle flexible et par étape pour le dépistage et le traitement de la dépression et de 
l’anxiété. 

 

Note. Figure issue de l’article de Quittner et al., (2016). 

 

Le comité a également élaboré des modèles plus précis sur la prise en charge des 

patient.e.s ou aidant.e.s présentant des scores combinés moyens de dépression et d’anxiété, 

ou ayant des scores élevés de dépression seule ou d’anxiété seule (Quittner et al., 2016). Ils y 
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évoquent notamment l’utilisation de thérapies cognitivo-comportementales, le 

référencement à des spécialistes en santé mentale, la prise d’antidépresseurs adaptés aux 

personnes atteint.e.s de mucoviscidose. 

L’implémentation de ces outils semblent porter ses fruits pour améliorer la prise en 

compte et prise en charge des difficultés psychologiques, même si elle a encore ses limites, 

notamment dans les pays où la présence de psychologues n’est pas systématique dans les 

centres de soin (Quittner et al., 2020). Le comité de travail déplore également que les données 

en santé mentale issues de ce dépistage ne soient, pour le moment, pas prises en compte dans 

les registres nationaux. 

 

4) Conclusion 

La création des CRCM (et leurs équivalents dans les autres pays) est responsable de 

l’augmentation drastique de l’espérance de vie des patient.e.s et de l’amélioration significative 

de l’état clinique (notamment des capacités respiratoires) de très nombreux.ses patient.e.s sur 

les 20 ans dernières années (Burgel et al., 2023). Avec le vieillissement actuel de la population 

des patient.e.s, les enjeux sont d’arriver à prendre en charge des manifestations cliniques de 

plus en plus variées, auxquelles s’ajoutent les comorbidités liées à l’âge. Ils doivent de plus 

anticiper l’augmentation du nombre d’adultes à prendre en charge. En effet, la généralisation 

des modulateurs et leur impact impressionnant sur l’espérance de vie, risque de mettre ces 

centres sous tension. L’offre de soin va obligatoirement devoir se renforcer, au risque sinon, de 

ne plus pouvoir accompagner correctement tou.te.s les patient.e.s (Burgel et al., 2023).  

 

VI. Historique condensé 

La mucoviscidose est une maladie complexe, dont la compréhension et la prise en 

charge ont pu s’améliorer grâce aux avancées scientifiques internationales (comme la 

découverte du gène CFTR, le développement des modulateurs), mais grâce à des facteurs 

sociétaux, comme en France la prise en charge à 100% par la sécurité sociale, le lobbying 

associatif et la célébrité d’un patient. Les événements majeurs ont été répertoriés dans le 

Tableau 4. Afin de contextualiser notre recherche, nous avons indiqué dans ce tableau les 

débuts de nos deux études. 
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Tableau 4. 

Chronologie des grandes avancées dans la connaissance et les traitements de la maladie, 
de la prise en charge et des événements marquants en France, début de nos études. 

Année Evénements 

1936 Catégorisation comme pathologie à part entière 

1965 Création de l’Association Française de Lutte contre la Mucoviscidose (AFLM) 
1997 Prise en charge à 100% par la Sécurité Sociale 

1989 Découverte du gène de la mucoviscidose 

Première transplantation pulmonaire 

1992 Création de l’Observatoire National de la Mucoviscidose (ONM), qui devient en 2007, 
le Registre Français de la Mucoviscidose (dont sont issues toutes les données des 
patient.e.s en France) 

1994 Thérapie génique pour la mucoviscidose : premiers essais humains 

2001 L’AFLM devient Vaincre la Mucoviscidose (VLM) 
Reconnaissance des CRCM comme lieux dédiés à la prise en charge de la 
mucoviscidose 

2002 Mise en place du dépistage néonatal de la mucoviscidose 

2004 Grégory Lemarchal, atteint de mucoviscidose, remporte la Star Academy : coup de 
projecteur national sur la maladie 

2007 Mort de Grégory Lemarchal à 23 ans 

Création de l’Association Grégory Lemarchal par ses parents 

2012 Premier traitement modulateur qui agit sur la cause de la maladie (Kalydeco®) 

2011 Lancement d’un Plan d'Actions Prioritaires de l'association VLM pour 2011-2015, afin 
de récolter des financements de Missions d’intérêt général (12 millions d’euros en 
2011, 19 en 2015) 

2014 30ème édition annuelle des Virades de l’espoir par l’association VLM (collecte de dons 
nationale ayant permis de récolter 106 millions d’euros depuis sa création) 

2015 Deuxième traitement modulateur qui agit sur la cause de la maladie (Orkambi®) 

2019 Début de notre recherche sur la parentalité (volet MucoPar), financée par 
l’Association Grégory Lemarchal 

Décembre 
2019 

Début de l’utilisation de Kaftrio® dans un cadre compassionnel pour les patients 
sévères 

2021 Accord de remboursement en France pour Kaftrio®, nouveau modulateur de CFTR 
beaucoup plus efficace, grâce notamment au lobbying des deux associations auprès 
des pouvoirs publics. 

2021 Début de la deuxième étude de notre recherche sur la parentalité (volet MucoKids), 
financée par l’Association Grégory Lemarchal 

2022 Accès à Kaftrio® à partir de 6 ans, pour les patient.e.s atteint.e.s de la mutation 
F508del 

Note. En rouge les événements internationaux, en bleu les événements nationaux, en vert le 
début de nos études. 
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En résumé : 

La mucoviscidose est une maladie autosomique récessive qui touche environ 8000 

personnes en France, dont plus de la moitié sont aujourd’hui adultes. 

La maladie est due à des mutations du gène CFTR qui code pour la protéine CFTR 

responsable de la production de mucus dans les différents systèmes de notre organisme 

(respiratoire, ORL, digestif, génital). Il existe 6 classes de mutations qui entrainent différents 

problèmes au niveau de la protéine CFTR (absence, immaturité, nombre insuffisant ou 

instabilité), et différents symptômes. De façon générale, le mucus est trop visqueux et peu 

mobile. Il bouche les canaux qu’il emprunte et favorise la prolifération bactérienne dans les 

bronches. L’atteinte principale est essentiellement pulmonaire, et les troubles respiratoires 

font la gravité de la maladie en engageant le pronostic vital. L’atteinte digestive et métabolique 

(pancréatique, cirrhose, diabète) peut entrainer de nombreuses complications au quotidien, 

des douleurs importantes, voire des complications engageant également le pronostic vital. 

La prise en charge consiste en des traitements de fond, notamment pour maintenir le 

meilleur état respiratoire possible, et administrés en fonction des atteintes du patient 

(antibiothérapie, kinésithérapie, insulinothérapie, complémentation alimentaire etc.). A ceux-

ci peuvent être associés les modulateurs CFTR qui interviennent directement sur les causes de 

la maladie et ont récemment permis une grande amélioration de l’état de santé et de la qualité 

de vie de nombreux.ses patient.e.s. Malheureusement certain.e.s patient.e.s les tolèrent mal 

et d’autres présentent des mutations non compatibles avec les molécules existantes. Une 

greffe pulmonaire est proposée en cas d’insuffisance respiratoire sévère. L’éducation 

thérapeutique jour un rôle important dans ces prises en charge complexes et un 

accompagnement psychologique peut également être proposé.  

Au niveau national il existe une grande mobilisation associative qui a notamment 

contribué à l’organisation des soins au sein des CRCM, améliorant nettement la prise en charge 

des patient.e.s, et a permis d’accélérer les accords de remboursements des modulateurs et à 

financer de nombreuses recherches, dont la nôtre. 
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B. Mucoviscidose et accès à la parentalité 

Grâce à l’amélioration des traitements et leurs impacts positifs sur la qualité de vie et 

l’espérance de vie, de plus en plus de patient.e.s tendent à une normalisation de leur vie et 

souhaitent notamment devenir parents. Par exemple, en 2018, 78% des adolescentes et 

jeunes femmes américaines en exprimaient le souhait (Kazmerski et al., 2018). En France, le 

registre recensait 1426 patient.e.s majeur.e.s parents d’au moins un enfant, soit 29% des 

patient.e.s majeur.e.s. (Vaincre la Mucoviscidose, 2024a)20. Plus précisément, la parentalité 

concerne 34% des patientes majeures et 24% des patients majeurs. Depuis 2011, le nombre 

de grossesses chez les patientes a sensiblement augmenté dans notre pays (Figure 10).  

Figure 10. 

Nombre de débuts de grossesse et de naissances depuis 2006. 

 

Note. Figure issue du Registre français de la mucoviscidose 2023 (Vaincre la Mucoviscidose, 
2024a) 

 

En France et dans d’autres pays, on observe une nouvelle augmentation importante en 

2021-2022, mise en lien avec la généralisation des modulateurs et leurs effets positifs sur la 

 
20 Données non publiées, recueillies sur demande auprès de l’équipe du Registre. 
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fertilité féminine (Cystic Fibrosis Foundation, 2024; Vaincre la Mucoviscidose, 2024a). Sans que 

les raisons précises n’aient encore été identifiées, les professionnel.le.s, postulent que la glaire 

cervicale serait plus propice au passage des spermatozoïdes et que les meilleures conditions 

physiques générales des patientes sous modulateurs favoriseraient les grossesses (Jain, 

Kazmerski, et al., 2022; O’Connor et al., 2021). Cette question est devenue importante dans 

les centres de soin, qui prêtent depuis plus d’attention à la question de la contraception chez 

les patientes sous Kaftrio®, afin d’éviter les grossesses non désirées.  

En France en 2023, l’âge moyen des patientes au 31 décembre de l’année de début de 

grossesse est de 30,6 ans. Chaque année, quelques femmes transplantées pulmonaires 

débutent une grossesse (entre 1 et 11 chaque année sur les 10 dernières années). 

De façon moins marquée, le nombre de paternités semble également augmenter à 

l’international, bien que les modulateurs n’aient pas d’effet sur la stérilité des hommes déjà 

nés (Jain et al., 2023). En France, le nombre de paternités21 dans l’année est relativement 

stable et varie entre 25 et 33 entre 2018 et 2023. Sur cette période, le registre français de la 

mucoviscidose a recensé un père ayant adopté et chaque année 3 pères ayant eu des enfants 

de façon naturelle. Les autres paternités recensées ont été obtenues grâce à l’Assistance 

Médicale à la Procréation (AMP) le plus souvent sans don de sperme (Vaincre la 

Mucoviscidose, 2019, 2020, 2021, 2022, 2023d, 2024a). Ainsi, en 2023, 28 paternités ont été 

recensées en France, dont 3 chez des greffés pulmonaires (11%) et 77% grâce à l’AMP, dont 

une paternité grâce à un don de sperme. 

 Chez les patient.e.s atteint.e.s de mucoviscidose la décision d’avoir un enfant 

est souvent mûrie suite à la confrontation entre le désir d’enfant et le niveau d’atteinte de la 

personne, ses troubles de fertilité, la question de la transmission et du dépistage génétique 

des contjoint.e.s et les recommandations des professionnel.le.s, autant de facteurs qui 

peuvent impacter la façon d’accéder à la parentalité (Haines & Middleton, 2022; Kazmerski et 

al., 2021; König & and Reinsch, 2024; Milo & Tabarini, 2022; Vanhollebeke & Van Steijvoort, 

2025). Une étude européenne a d’ailleurs montré que les femmes atteintes de mucoviscidose 

prenaient bien en plus en compte ces aspects dans leur réflexion sur un projet de parentalité 

que les femmes atteintes d’autres pathologies respiratoires (Haines & Middleton, 2022). Une 

revue systématique de littérature sur la grossesse des patientes atteintes de mucoviscidose, 

 
21 Le Registre ne précise pas si les pères sont primipares ou non. Sans que cela soit explicite, le terme 

« paternités » semble y désigner le nombre de pères ayant eu un enfant dans l’année. Il n’est pas précisé si les 
pères ont eu un ou plusieurs enfants comme cela pourrait être le cas avec une grossesse gémellaire. 
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rassemble les facteurs pris en compte dans la décision des femmes en deux catégories : les 

barrières à la grossesse ou au projet (âge de la mère et période dans sa vie, génétique du 

partenaire, risques de santé pour la mère et le bébé, pour et contre du projet en termes de 

santé physique et mentale et d’impact financier) et l’environnement social (pression de la 

famille et du partenaire, envie de renforcer des liens familiaux etc.) (Milo & Tabarini, 2022). 

Une revue systématique, dédiée à la question de la prise de décision des patient.e.s, organise 

la question un peu différemment et rapporte d’autres facteurs comme : un désir d’accéder à 

une forme de normalité, l’impact possible sur l’enfant, la notion de ce qu’est être un bon 

parent, la façon dont sont impliqués les personnes sur qui peut s’appuyer socialement le.la 

patient.e (Vanhollebeke & Van Steijvoort, 2025). Les patient.e.s sont amené.e.s à questionner 

leur désir en lien avec les différents éléments rapportés et à questionner leur responsabilité à 

mettre au monde un enfant qui aurait un parent malade. Cette réflexion les confronte à 

plusieurs dilemmes et au besoin d’avoir un couple solide notamment dans sa capacité à 

collaborer. Cette revue insiste sur l’importance de continuer à accompagner les patient.e.s et 

leurs partenaires dans leur choix reproductifs. Pour accompagner tous les questionnements 

des patient.e.s ayant un projet de parentalité, les associations anglaise et belge ont chacune 

développé un livret détaillant les points à prendre en compte en amont du projet, les 

différentes options d’accès à la parentalité et comment le parcours pouvait se dérouler 

(Association Muco, s. d.; Cystic Fibrosis Trust, 2016). Récemment, les équipes américaines ont 

également développé un outil en ligne à destination de tou.te.s les patient.e.s en âge de 

procréer, pour faciliter la discussion et la prise de décision concernant un projet d’enfant 

(Kazmerski et al., 2024).  

Les taux de stérilité et d’hypofertilité étant bien plus élevés que ceux de la population 

générale, les patient.e.s ont régulièrement recours à l’AMP pour avoir des enfants (Haines & 

Middleton, 2022; Jain, Kazmerski, et al., 2022; Kazmerski et al., 2019). Des différences de 

fertilités existent au sein même de la population de patient.e.s, les hommes étant presque 

tous stériles et certaines femmes ayant des facteurs de risques supplémentaires (diabète 

notamment) (Haines & Middleton, 2022). La grossesse chez les patientes atteintes de 

mucoviscidose est parfois déconseillée, notamment chez celles ayant de mauvaises capacités 

respiratoires. Elle est, dans tous les cas, surveillée et prise en charge comme une grossesse à 

risque (Kazmerski et al., 2021). L’adoption peut également être une option lorsque l’AMP est 

infructueuse ou pour les femmes présentant une contre-indication à être enceinte. Afin de 

mieux comprendre le parcours d’accès à la parentalité des patient.e.s, ce chapitre décrit en 
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quoi consiste ces options, et présente les particularités des grossesses chez les femmes 

atteintes de mucoviscidose.  

 

I. Fertilité et procréation médicalement assistée 

Différentes options d’AMP sont proposées aux patient.e.s infertiles ou stériles. Elles 

vont dépendre des problématiques de chacun.e et de la génétique du partenaire.  

En effet, lorsqu’un.e patient.e souhaite concevoir biologiquement, son ou sa partenaire 

est invité.e à faire des tests génétiques, pour voir s’il.elle est porteur.se d’une mutation sur le 

gène CFTR. Pour les couples avec un.e patient.e et un.e porteur.se sain.e, une AMP avec 

sélection embryonnaire est proposée (recommandée mais non obligatoire) (Association Muco, 

2025; Cystic Fibrosis Trust, 2016). Ainsi, la mucoviscidose fait partie des maladies génétiques 

graves pour lesquelles la loi de bioéthique française autorise de procéder à un diagnostic pré-

implantatoire (DPI) d’un embryon obtenu par Fécondation In-Vitro (FIV) (Francos Pérez et al., 

2021). Pour cette maladie, les embryons porteurs sains ou non porteurs peuvent être 

implantés, ne sont « éliminés » que les embryons porteurs de deux mutations CFTR. 

Les techniques d’AMP classiquement proposées aux femmes atteintes de 

mucoviscidose, sont les FIV et les inséminations intra-utérines (IIU).  

La FIV permet la rencontre des gamètes et la fécondation de l’ovule en dehors du corps 

de la femme, dans une boite de culture biologique (Ameli.fr, 2025b; Jain, Kazmerski, et al., 

2022). Les ovules sont collectés après une stimulation hormonale des ovaires pour favoriser la 

croissance des follicules ovariens (futurs ovules). Les ovules peuvent provenir directement de 

la femme qui souhaite être enceinte, ou être issus d’un don d’ovocytes. Les follicules matures 

sont collectés lors d’une ponction effectuée par le vagin, sous anesthésie locale ou générale. 

Ils sont ensuite mis en contact avec le sperme du partenaire ou d’un donneur, pour qu’un 

spermatozoïde puisse féconder l’ovule. Deux ou trois jours après la fécondation, l’embryon qui 

s’est alors développé, est implanté dans l’utérus de la femme. Les embryons viables non 

implantés peuvent être congelés pour une implantation ultérieure.  

L’IIU permet de libérer du sperme directement dans l’utérus de la femme via un 

cathéter, évitant ainsi les difficultés de passage au travers de la glaire cervicale trop épaisse et 

visqueuse responsable, entres autres, des difficultés de fécondation (Jain, Kazmerski, et al., 

2022). L’IIU peut être proposée avec ou sans stimulation ovarienne en amont. Elle 

s’accompagne en revanche de risques infectieux pour les patientes. 
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Les taux de réussite de l’AMP chez les patientes atteintes de mucoviscidose se situent 

entre 20 et 40% pour les FIV, et 5 à 25% pour les IIU (Jain, Kazmerski, et al., 2022). Toutes 

techniques confondues, le taux de réussite (grossesse débouchant sur une naissance) est de 

46-47% pour les patientes de moins de 35 ans (Kazmerski et al., 2021). Ainsi les patientes 

passent souvent par plusieurs cycles d’AMP avant d’arriver à avoir un enfant. 

Pour les hommes, des FIV avec Injections Intracytoplasmique de Spermatozoïdes (ICSI) 

sont généralement proposées (Kazmerski et al., 2021). A la différence d’une FIV classique où 

plusieurs spermatozoïdes sont mis en contact avec l’ovule et la fécondation se fait d’elle-

même, l’ICSI est une technique de fécondation directe de l’ovule (Ameli.fr, 2025b). Un 

spermatozoïde est sélectionné (notamment sur des critères de motilité et de forme pour 

favoriser les gamètes de meilleure qualité), et est ensuite directement implanté dans un ovule 

(Ameli.fr, 2025b; Fiv.fr, 2013). L’ICSI est une solution à la stérilité des hommes dont les gamètes 

sont peu nombreux et de moins bonne qualité, comme c’est souvent le cas chez les patients 

atteints de mucoviscidose. Les spermatozoïdes ne pouvant être obtenus de façon classique par 

la masturbation, ils sont prélevés directement au niveau de l’épididyme22 ou des testicules 

grâce à une intervention chirurgicale (Fiv.fr, 2013; Kazmerski et al., 2021). Avant le 

développement de cette technique, les patients avaient plus fréquemment recours à des dons 

de sperme. Le taux de réussite des FIV pour les couples avec un père atteint de mucoviscidose 

est similaire à celui de la population générale et se rapproche de 50% (Kazmerski et al., 2021). 

Il y a en revanche un risque plus élevé de fausse-couche que dans la population générale. 

Aujourd’hui la technique de l’ICSI évolue grâce à des microscopes plus puissants qui 

permettent de faire une sélection plus précise des spermatozoïdes, pour favoriser les plus 

robustes et les plus à même de générer un embryon viable (Fiv.fr, 2013).  

En France l’AMP est remboursée à 100% par l’Assurance Maladie pour un certain 

nombre de procédures pour les couples hétérosexuels, les couples de femmes, ou pour les 

femmes seules (Ameli.fr, 2023b). Le nombre maximal de procédures remboursées est fixé à 

pour six FIV et quatre IIU pour obtenir une grossesse. C’est-à-dire que si une grossesse débute 

après une ou des procédures, le couple ou la femme pourra de nouveau bénéficier du même 

nombre de procédures remboursées pour une deuxième grossesse, et ce même si la première 

grossesse n’a pas abouti à une naissance. Le prélèvement de gamètes doit avoir lieu avant le 

43ème anniversaire de la femme et le 60ème de l’homme. L’AMP peut être réalisée jusqu’au 45ème 

 
22 Epididyme : canal enroulé sur le haut du testicule, où sont stockés les spermatozoïdes.  
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anniversaire de la femme et le 60ème de l’homme. Une participation financière à l’AMP réalisée 

à l’étranger est également proposée par l’Assurance Maladie. 

Dans d’autres pays, l’AMP peut être totalement payante et très onéreuse comme aux 

Etats-Unis ou au Canada, n’être remboursée qu’en partie ou pour moins de tentatives comme 

en Angleterre où il existe même des différences entre les provinces du pays (Connolly et al., 

2010; Human Fertilisation & Embryology Authority, s. d.). Cela représente bien entendu un 

frein non négligeable à l’accès à la parentalité pour certain.e.s patient.e.s. 

Enfin, dans les pays où la loi l’autorise, les patient.e.s et leurs partenaires peuvent 

également avoir des enfants via une Gestation Par Autrui (GPA), soit en utilisant leurs gamètes, 

soit en faisant appel à des dons (Kazmerski et al., 2021). Cette option est actuellement interdite 

en France et n’a pas été remise en cause lors de la révision de la loi de bioéthique en 2021 (Vie 

publique, 2024). En revanche la loi s’est un peu assouplie pour permettre, dans certaines 

conditions précises, la reconnaissance des liens entre parents et enfants nés d’une GPA 

réalisée à l’étranger. 

 

1) Grossesses et accouchements 

Il n’y a pas encore si longtemps, les professionnel.le.s de santé avaient plutôt tendance 

à décourager les patientes qui souhaitaient être enceintes, en lien avec les études qui 

relevaient les différents risques de la grossesse chez les femmes atteintes de mucoviscidose 

(Fijean et al., 2020; Kazmerski et al., 2021). Cependant, avec l’amélioration de l’âge moyen de 

survie, de plus en plus de patientes ont décidé d’être enceintes, et les études ont par la suite 

montré que la grossesse ne diminuait pas leur taux de survie (Haines & Middleton, 2022; 

Kazmerski et al., 2021). En France, une étude de 2016 a montré que pour les patientes prises 

en charge par une équipe pluridisciplinaire, les conséquences maternelles de la grossesse 

étaient similaires à celles de la population générale, hormis la présence de symptômes 

préexistants (IMC réduit, diabète) (Girault et al., 2016). De plus, les études ont montré que les 

patientes qui vivaient une ou des grossesses étaient généralement des patientes initialement 

en meilleure santé que celles qui n’avaient pas de grossesses (Kazmerski et al., 2021). 

Certains impacts de la mucoviscidose sur le déroulé de la grossesse ont été bien 

documentés dans la période pré-modulateurs. Ainsi, les études ont relevé 2,5 fois plus de 

risques de développer un diabète gestationnel que pour les femmes de la population générale, 

même chez les patientes non diabétiques avant la grossesse, avec un risque augmenté pour 
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les patientes homozygotes pour la mutation F508del (Fijean et al., 2020). Un taux de 

prématurité (naissance avant 37 semaines d’aménorrhée) supérieur à celui de la population 

générale a également été observé chez les patientes, l’accouchement prématuré étant 

généralement déclenché en lien avec une dégradation de l’état maternel plutôt que pour une 

souffrance fœtale. A ce sujet, les chiffres apparaissent très variables d’une cohorte à l’autre 

(Fijean et al., 2020), et les patientes françaises par exemple, ne présenteraient pas plus de 

risques d’accouchement prématuré que les femmes de la population générale (Fijean et al., 

2020; Girault et al., 2016). L’ensemble des patientes présenteraient en revanche un surrisque 

de développer des pathologies gravidiques23 (prééclampsie, hypertension artérielle 

gravidique, hémorragie du post-partum par exemple) et des complications liées à la 

mucoviscidose et à leur difficulté à prendre du poids (Fijean et al., 2020; Kazmerski et al., 

2021). Le VEMS antérieur à la grossesse apparait comme un facteur déterminant en termes de 

pronostic de morbi-mortalité maternelle et fœtale. Ainsi les grossesses ont souvent été 

déconseillées chez les femmes avec un VEMS inférieur à 50-60%, même si certaines études 

ont rapporté des issues très favorables de grossesses chez des patientes avec un VEMS 

inférieur à 50% (Fijean et al., 2020; Haines & Middleton, 2022). Au niveau de l’enfant, les 

études n’ont pas révélé de différence significative en termes de retard de croissance intra-

utérin. Un faible poids de naissance a souvent été observé, mais celui-ci serait probablement 

plus imputable à la prématurité qu’à la mucoviscidose (Fijean et al., 2020). Une étude française 

a relevé que les données des enfants des patientes à la naissance étaient similaires à celles des 

enfants de femmes contrôles issues de la population générale (Girault et al., 2016). Une 

récente étude Californienne relève en revanche un plus grand risque de malformations 

congénitales (notamment cardiaques) chez les enfants de patientes atteintes de 

mucoviscidose, en comparaison avec ceux des femmes de la population générale (Haines & 

Middleton, 2022). 

Avec les modulateurs, les patientes sous traitement sont généralement en meilleure 

santé avant la grossesse ce qui la facilite, notamment dans leur capacité à prendre du poids 

(Kazmerski et al., 2021). Certaines patientes (âgées de plus de 35 ans, avec un IMC bas, et/ou 

une fonction respiratoire dégradée) ont dû maintenir ou reprendre leur traitement par 

modulateurs pendant la grossesse, alors qu’ils étaient pourtant déconseillés et que nous 

n’avons aujourd’hui que très peu de recul sur l’impact de ces traitements sur la grossesse, la 

 
23 Pathologies gravidiques : pathologies liées à la grossesse 
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santé des femmes et des nourrissons (Fijean et al., 2020; Haines & Middleton, 2022; Kazmerski 

et al., 2021). Nous savons que les modulateurs traversent la barrière placentaire et sont 

présents dans le lait maternel et quelques impacts sur le fœtus ont été rapportés, notamment 

une cataracte congénitale (Khan & Tran, 2025). Cependant les récentes études tendent à 

montrer la non-dangerosité des modulateurs pendant la grossesse. Le maintien du traitement 

est actuellement laissé à la discrétion de l’équipe médicale et de la patiente. Ainsi, les femmes 

ont de plus en plus tendance à rester sous modulateurs pendant leur grossesse. Une étude 

multicentrique est actuellement en cours aux États-Unis - the Maternal and Fetal Outcomes in 

the Era of Modulators (MAYFLOWERS) - et devrait apporter de nombreux éclairages sur le sujet 

(Jain, Magaret, et al., 2022). Les patientes non éligibles aux modulateurs restent à risque des 

différents éléments relevés dans les études de l’aire pré-modulateurs. 

Une grande partie des traitements symptomatiques de la mucoviscidose peuvent et 

doivent être utilisés par les femmes enceintes ou allaitantes (Haines & Middleton, 2022; 

Kazmerski et al., 2021). Certains traitements sont en revanche déconseillés pendant le premier 

trimestre de grossesse et les traitements pour éviter les rejets de greffe (immunosuppresseurs) 

chez les patientes transplantées sont également problématiques car tératogènes24. 

Malheureusement leur diminution au cours de la grossesse conduit à plus de rejets de greffe 

(Kazmerski et al., 2021). Ainsi certains centres préconisent d’éviter les grossesses chez les 

patientes transplantées. D’autres les accompagnent, en préconisant d’attendre 2 ans après la 

greffe, pour pouvoir ensuite prescrire de façon sécurisée la plus petite dose possible 

d’immunosuppresseurs pendant la grossesse.  

Que ce soit avec ou sans modulateurs, la grossesse des patientes atteintes de 

mucoviscidose mérite un suivi attentif à la fois par une équipe obstétricale spécialisée dans la 

gestion des grossesses à haut-risque et un centre de prise en charge de la mucoviscidose 

(Haines & Middleton, 2022; Kazmerski et al., 2021). 

Des recommandations commencent à être développées concernant les questions de 

procréation et le suivi des grossesses de femmes atteintes de troubles respiratoires, et 

certaines spécifient les besoins des femmes atteintes de mucoviscidose (Haines & Middleton, 

2022; Middleton et al., 2020). Les CRCM et équivalents ont un rôle important à jouer dans la 

prévention et l’information mise à disposition sur ces sujets (Kazmerski et al., 2021). Impliquer 

les partenaires des patientes dans les échanges sur la santé sexuelle et la reproduction est 

 
24 Tératogène : perturbateur du développement fœtal à l’origine de malformations congénitales. 
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d’ailleurs recommandé (Ehrenberg et al., 2022). Ils ou elles sont généralement en demande, 

notamment dans le cadre d’un projet de parentalité et leur implication favorise la mise en 

place d’un projet adapté et de bonnes pratiques. La question de la collecte et de la 

conservation des gamètes doit de plus être abordée avec tou.te.s les patient.e.s nullipares25 

candidat.e.s à une transplantation pulmonaire, en prévention des effets tératogènes des 

immunosuppresseurs sur ceux-ci (Kazmerski et al., 2021). Un bilan pré-conceptionnel est 

recommandé chez les patientes désireuses de grossesse (Fijean et al., 2020). Celui-ci doit 

notamment permettre d’évaluer si la patiente est dans une période de stabilité sur le plan 

respiratoire et nutritionnel. Avec les modulateurs, les enjeux de ce bilan évoluent, mais une 

stabilité de plusieurs mois reste nécessaire avant un début de grossesse. Pour les patientes 

non stabilisées, le bilan pré-conceptionnel est l’occasion de réfléchir, avec l’équipe 

pluridisciplinaire, à sa prise en charge pour l’aider à se stabiliser. 

 

II. L’adoption en France 

Pour les couples n’arrivant pas à concevoir, ne souhaitant pas passer par l’AMP, ou 

composés d’une patiente ayant une contre-indication médicale à la grossesse, l’adoption est 

l’autre moyen en France pour devenir parent. Adopter signifie avoir la responsabilité légale de 

l’enfant, soit l’autorité parentale (Service-public.fr, 2024a). L’adoption peut être plénière (les 

liens de filiation sont remplacés, l’enfant n’a plus de liens avec sa famille d’origine) ou simple 

(l’enfant conserve ses liens avec sa famille d’origine). 

En France les conditions pour adopter sont les suivantes (Service-public.fr, 2024a) : 

- Les membres du couple doivent être marié.e.s, pacsé.e.s ou concubin.e.s, avoir au 

minimum 26 ans ou prouver qu’ils.elles vivent ensemble depuis au moins un an. 

- Un parent seul peut adopter s’il ou elle a au moins 26 ans. S’il.elle est en couple, 

il.elle doit avoir reçu l’autorisation de son ou sa conjoint.e. 

- Les adoptant.e.s doivent avoir au minimum 15 ans de plus que l’adopté.e, sauf 

exception (pour les fratries notamment, ou l’enfant du ou de la conjoint.e). 

- Les mineur.e.s adoptables doivent être pupilles d’état, déclaré.e.s délaissé.e.s 

(abandonné.e.s), ou avoir reçu l’autorisation de leurs parents (ou des personnes 

 
25 Nullipare : sans enfant 
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ayant leur autorité parentale) d’être adopté.e.s. Les mineur.e.s de plus de 13 ans 

doivent donner leur consentement. 

- Les parents adoptants (couple ou parent seul) doivent obtenir un agrément pour 

pouvoir adopter. Ils.elles sont ensuite inscrit.e.s sur une liste départementale, à 

partir de laquelle ils.elles pourront être choisi.e.s comme adoptant.e.s.  

- Pour l’adoption de mineur.e.s à l’étrangers, les adoptant.e.s doivent s’adresser à 

un organisme agréé pour l’adoption à l’internationale, ou à l’Agence française 

d'adoption.  

La législation française a récemment changé (février 2022), en abaissant notamment 

l’âge minimum des adoptant.e.s (28 ans auparavant), et afin de rendre plus d’enfants 

adoptables et de faciliter les démarches pour les parents.  

L’adoption est un processus qui reste généralement long et peut s’avérer éprouvant. En 

général, l’acceptation de l’agrément est donnée 9 mois après l’évaluation du parent ou du 

couple adoptant. Ces derniers attendent ensuite en moyenne entre 1 et 4 ans avant de se voir 

confier un enfant (Notaires.fr, 2022). La procédure est longue car il y a plus de demandes 

d’adoptions que d’enfants à adopter. Ainsi, entre 2012 et 2022, le nombre de pupilles d’état 

adoptés a varié entre 884 et 999 (Observatoire national de la protection de l’enfance, 2023), 

alors que le nombre d’agréments en cours de validité s’élevait par exemple à 9350 en 2021 

(APGL, s. d.). En parallèle, la convention de la Haye (Convention sur la protection des enfants 

et la coopération en matière d’adoption internationale, 1993), favorisant l’adoption des 

enfants dans leur pays natal, a été ratifiée par de plus en plus de pays. Si c’est une excellente 

chose pour la protection des enfants, cela a en parallèle généré une diminution importante du 

nombre d’adoptions d’enfants étrangers en France (3847 adoptions en 2005 vs 176 en 2023) 

(France Diplomatie, 2025), rendant cette voie d’adoption plus complexe. 
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En résumé : 

Avec l’amélioration de leur qualité de vie et espérance de vie, de plus en plus de 

patient.e.s deviennent parents. La mucoviscidose étant responsable de troubles de la fertilité 

importants, particulièrement chez les hommes, elle conduit souvent les patient.e.s à avoir 

recours à l’AMP ou à l’adoption. 

Pour les patient.e.s souhaitant avoir un enfant biologique, il est recommandé que le.la 

partenaire soit testé.e pour vérifier s’il.elle est porteur.se d’une mutation CFTR. En cas de 

présence de mutation, l’AMP est recommandée avec la possibilité d’effectuer un diagnostic 

pré-implantatoire sur les embryons fécondés. 

L’AMP propose généralement aux femmes d’avoir recours soit à une insémination intra-

utérine, soit à une FIV. Pour les hommes une ICSI est généralement proposée pour maximiser 

les chances de fécondation. Les patient.e.s peuvent également avoir recours à des donneurs 

de gamètes.  

Les issues des grossesses en France seraient semblables à celle de la population 

générale, mais plusieurs études dans d’autres pays ont relevé des taux supérieurs 

d’accouchements prématurés et de césariennes. A moins d’avoir une fonction respiratoire très 

diminuée et dans certains cas d’être greffée pulmonaire, la grossesse des patientes n’est plus 

contrindiquée comme elle l’était. Elle reste néanmoins une grossesse à risque qui appelle à un 

bilan pré-conceptionnel et un suivi particulier. Des recommandations commencent à être 

développées pour ces grossesses. Les modulateurs améliorent la fécondité des femmes et les 

études tendent à montrer qu’ils seraient sans danger pendant la grossesse. Nous manquons 

néanmoins encore de recul à ce sujet. 

L’adoption plénière est aujourd’hui réservée aux adultes de plus de 26 ans et selon 

certaines conditions. Le processus est long, notamment car il y a moins d’enfants à adopter 

que de parents adoptants ayant obtenu un agrément.  
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C. La parentalité 

« La parentalité désigne l’ensemble des façons d’être et de vivre le fait d’être parent. »  

Pierre Bourdieu 

I. La parentalité : historique du terme et contextualisation 

Le terme parentalité est venu progressivement compléter voire remplacer celui de 

parenté dans plusieurs contextes. Ce dernier, renvoyant à la question des alliances, des liens 

biologiques, des ancêtres communs et du lien juridique entre personnes d’une même famille, 

ne suffisait plus pour décrire les différents processus à l’œuvre au sein des familles au XXème 

siècle (Solis-Ponton, 2002). La sens du concept de parentalité peut paraitre évident, 

notamment car il renvoie tout d’abord à la notion de « parent », du latin parens (mère, père 

ou autres descendants). Cependant, il s’avère d’autant plus complexe, que c’est un concept qui 

décrit et englobe différents aspects en fonction de son domaine d’utilisation (Latuillière, 2015; 

Neyrand, 2015). La complexité du terme apparait dès que l’on questionne la notion de parent. 

Du côté biologique le parent est celui dont le gamète a permis de donner la vie, et pour la 

femme, également celle dont le corps a porté l’enfant. Cette notion a été chamboulée par le 

développement international des pratiques d’AMP et, dans certains pays, de la GPA. Ainsi, du 

côté des autres champs d’application, l’aspect biologique a pu être totalement mis de côté. 

Aujourd’hui en France, d’un point de vue juridique le parent est celui qui a l’autorité parentale, 

qu’il ait un lien biologique ou non avec l’enfant, comme dans le cadre de l’adoption. D’un point 

de vue socio-anthropologique le parent est un individu présent au sein d’une structure 

familiale, qui réalise un certain nombre de tâches (soins, éducation notamment) à l’égard de 

l’enfant, qu’il soit un parent biologique ou non et qu’il ait ou non l’autorité parentale. D’un 

point de vue psychologique, être parent renvoie à l’identité de parent d’un individu, au 

processus de transformation interne liée à l’apparition de cette identité, et à la responsabilité 

qu’il ou elle porte vis-à-vis de l’enfant en question.  

La parentalité se comprend de fait différemment selon ces champs d’application, et est 

d’autant plus complexe à définir que c’est un terme relativement récent et de plus en plus 

politique (Martin, 2003; Neyrand, 2015, 2016). Son utilisation première remonte aux années 

trente et aux travaux de l’anthropologue Bronisław Malinowski, parlant alors en anglais de 

« parenthood » pour « désigner les fonctions de soin, d’éducation, de nomination, 

d’attribution d’identité, dévolues aux parents » (Neyrand, 2016, paragr. 5). Le concept est 
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repris en France en 1961 dans le champ de la psychanalyse (Hatchuel, 2019; Houzel, 2002; 

Neyrand, 2015), pour parler des adultes entourant l’enfant et du lien psychique entre le parent 

et l’enfant. Son utilisation sociologique pour parler des changements dans l’organisation 

familiale (place du père qui évolue et n’est plus juste un chef de famille, familles 

monoparentales ou recomposées) va contribuer à faire émerger le terme dans les discours 

public dans les années 80 (Martin, 2003; Neyrand, 2015). Il devient véritablement grand public 

dans les années 90. En 1999, un rapport sur la parentalité parait, commandité par le ministère 

de l’Emploi et de la Solidarité (Houzel, 1999). Ce travail dont nous détaillerons les conclusions 

dans la partie « approche psychologique de la parentalité », a permis de conceptualiser la 

parentalité en trois axes : l’exercice, l’expérience et la pratique de la parentalité. Ce travail a 

également contribué à faire ressortir l’importance du maintien du lien parent-enfant, même 

quand les parents sont défaillants, et/ou qu’il y ait un recours à des parents substitutifs 

(placement en famille d’accueil). Ce travail a servi de fondation au développement de la 

politique de soutien à la parentalité française actuelle et fait ainsi partie des références 

fondamentales dans le champ de la parentalité en France. 

Faisant aujourd’hui l’objet de nombreux sujets d’études dans différents domaines 

d’application le terme parentalité peut donner l’impression d’un concept un peu « fourre-

tout » (Latuillière, 2015). Il est donc essentiel de préciser le sens auquel on se réfère dans un 

travail comme le nôtre. Cependant, nous ne pouvons pas nous limiter à définir le concept au 

sens psychologique. Comme le précise (Neyrand, 2015, p. 147), les différentes définitions 

peuvent « être sollicitées à tour de rôle ou parfois toutes ensemble, ou être, au contraire, 

ignorées » et le champ d’application de la psychologie est nécessairement coloré par 

l’ensemble des autres dimensions. Ainsi, nous allons présenter plusieurs grandes approches 

du terme de la parentalité (anthropologique, sociologique, juridique, politique et 

psychologique) pour mieux comprendre ce à quoi peut renvoyer le terme et contextualiser ce 

qui a pu être mobilisé dans notre étude. Après ces présentations, nous explorerons ce à quoi 

renvoient les notions de devenir et être parent en psychologie. Sans pouvoir être exhaustifs, 

nous présenterons certaines des grandes théories derrière ces notions, et observerons les 

impacts de la parentalité en termes de psychopathologie, de vie conjugale, et de bien-être. 

Enfin nous aborderons la question de la parentalité des individus souffrant d’une maladie ou 

d’un handicap. 
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II. Les différentes approches de la parentalité 

1) Approche juridique 

a) Être parent selon le droit français : l'autorité parentale 

Le droit français reconnait aujourd’hui comme parent d’un enfant, les adultes exerçant 

l’autorité parentale. Celle-ci est définie comme « l'ensemble des droits et des devoirs que les 

parents ont vis-à-vis de leur enfant mineur. Ces droits et devoirs doivent être exercés dans 

l'intérêt de l'enfant. Ils doivent le protéger dans sa sécurité, sa santé, et sa moralité. Ils doivent 

également assurer son éducation et permettre son développement dans le respect dû à sa 

personne. Pour exercer leur fonction, les parents ont un devoir de commandement et de 

surveillance sur l'enfant et ses biens. » (Service-public.fr, 2024c). 

Le législateur précise que « l'autorité parentale s'exerce dans le respect dû à la 

personne de l'enfant, sans violences physiques ou psychologiques. » (Service-public.fr, 2024b) 

et il précise spécifiquement les droits et devoirs des parents à l’égard de l’enfant. Ainsi les 

parents ont le devoir de surveillance et de protection (sécurité, surveillance des déplacements, 

des relations, des communications), d’éducation (scolaire, intellectuelle, morale et culturelle), 

d’assurer la santé, l’entretien matériel (hébergement, alimentation, et autres besoins), sur la 

vie privée et l’image de l’enfant. Les parents sont responsables de la gestion des biens de 

l’enfant et ont la jouissance légale des biens de leur enfant. 

En principe, l’autorité parentale est exercée par les deux parents, sous-entendus les 

parents biologiques, qu’ils soient en couple ou séparés. Les parents ne peuvent renoncer à 

l’exercice de l’autorité parentale que sur décision d’un juge, selon certaines conditions. 

Cependant, dans certains cas, l’exercice de l’autorité parentale n’est dévolu qu’à un seul parent 

(reconnaissance tardive de l’enfant plus d’un an après sa naissance, décès d’un des parent, 

décision du juge de retrait à l’un des parent, adoption par un parent seul, incapacité à 

manifester sa volonté en cas de maladie/handicap ou absence). 

En cas d’adoption plénière, les adoptants exercent l’autorité parentale qui a été 

totalement retirée/abandonnée par les parents biologiques. En cas d’adoption simple, les 

adoptants peuvent exercer l’autorité parentale au même titre que les parents d’origine, pour 

qui le lien de filiation est maintenu. 

L’autorité parentale court jusqu’à la majorité de l’enfant, sauf en cas d’émancipation de 

celui-ci, ou de retrait de l’autorité parentale. Si les deux parents (ou le parent seul détenteur 

de l’autorité parentale) décèdent, l’enfant est placé sous tutelle. 
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La loi française prend donc compte de la dimension biologique et généalogique de la 

parentalité, en considérant qu’en principe les parents d’un enfant sont ses parents biologiques, 

mais permet également de s’affranchir de ces dimensions dans une certaine limite. Il est à 

noter qu’un géniteur n’est cependant pas parent d’office : il doit se reconnaitre parent 

juridiquement, soit à la déclaration de naissance de son enfant, soit avec le processus 

d’adoption.  

 

b) Evolution du concept d’autorité parentale et implications juridiques 

Le droit de la famille suit les évolutions sociales et en 1970, la notion de puissance 

paternelle est remplacée par celle d’autorité parentale conjointe (Vie publique, 2021) pour les 

parents de couples mariés. A partir de la réinstauration du divorce par consentement mutuel 

en 1975 (Ministère de la justice, 2009), la notion de faute d’un des deux époux n’est plus prise 

en compte par le juge en charge de définir le parent qui aura la garde de l’enfant. En effet, la 

décision doit maintenant être prise en vue de favoriser le bien-être supérieur de l’enfant. A 

partir de la loi Malhuret en 1987, l’autorité parentale conjointe est accordée aux pères des 

couples non mariés (avant uniquement la mère la détenait même si le père avait reconnu 

l’enfant) et aux parents divorcés (Vie publique, 2021). La notion de garde de l’enfant est alors 

remplacée par celle de résidence de l’enfant. Une forme de consensus autour de l’importance 

de la coparentalité émerge alors, basée sur l’idée que les enfants doivent idéalement 

maintenir des liens avec leurs deux parents. C’est dans ce sens que le concept d’autorité 

parentale conjointe de 1970 a depuis été renforcé en 1987 puis à nouveau par la loi de la 

résidence alternée de 2002 (LOI n° 2002-305 du 4 mars 2002 relative à l’autorité parentale (1), 

2002; Vie publique, 2021). Cette dernière loi promeut explicitement la résidence alternée, et 

permet au juge de prendre des mesures permettant de maintenir les liens avec les deux 

parents, et ce, pour favoriser le développement émotionnel et psychique de l’enfant 

(Encyclopédie du droit, 2023; Vie publique, 2021). 

 

2) Approche anthropologique 

Dans l’approche anthropologique le terme parentalité renvoie aux fonctions exercées 

par les parents à l’égard de leur enfant (exemple : procréation, soins et nourrissage, 

éducation). Dans ses premiers travaux, Malinowski a révolutionné la manière de penser la 

parenté. Il a très tôt considéré que la famille individuelle était un phénomène quasiment 
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universel, tout en notant que sa configuration était profondément variable en fonction du 

contexte social de la famille, et des multiples formes de mariages (Pulman, 2002). Il précise 

également que l’unité sociale constituée par la famille « subit de profonds changements, dès 

lors que d’autres éléments de la structure sociale se modifient » (Malinowski par Pulman, 

2002, p.746). Ainsi ses travaux, et ceux qui ont suivis, réalisés au sein de différentes sociétés, 

ont permis de montrer de nombreux cas de figures et de statuer que la parentalité se concevait 

et s’exerçait très différemment en fonction des règles de filiation des sociétés et des systèmes 

de parenté (Neyrand, 2015). Par exemple, Goody qualifie en 1982 de « parenthood » la 

pratique familiale très courante en Afrique occidentale de se voir confier un enfant d’une autre 

famille pendant quelques années. Elle est la première à concevoir la parentalité selon cinq 

dimensions (Dimensions 1 à 5 de la Figure 11), et Godelier complète son travail en ajoutant 

deux dimensions (dimensions 6 et 7 de la Figure 11) (Godelier, 2014; Hatchuel, 2019; Neyrand, 

2015). 

Figure 11. 

Les sept dimensions de la parentalité. 

 

Note. Figure issue de l’article de Godelier (2014 p.359) 

Godelier précise que « les 7 fonctions de la parentalité doivent être assumées par un 

certain nombre d’individus des deux sexes et de générations différentes selon la nature de 

leurs rapports de parenté avec un enfant de sexe masculin ou féminin qui vient de naître. Et 

selon la nature du système de parenté auquel ces individus appartiennent, ces fonctions 

peuvent être réparties entre un certain nombre d’individus, de sexe et d’âge différents, qui 

sont dans des rapports spécifiques de parenté avec l’enfant, rapports définis par le système de 

parenté existant. » (2014, p. 359). Il explique également que toute famille, ou système de 

parenté est régi par des règles appartenant au 6 composantes suivantes (Godelier, 2014) : 
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Descendance et filiation : composante qui précise la forme d’appartenance des enfants 

à un ou des groupes d’adultes. Dans certaines sociétés les enfants sont reliés au groupe du 

père, dans d’autres à celui de la mère, dans d’autres aux groupes du père et de la mère soit de 

façon égalitaire (comme en France), soit de façon différenciée (liens différents en fonction du 

sexe du parent), enfin, dans certains groupes, l’appartenance varie en fonction du sexe de 

l’enfant. 

Formes d’alliance : composante qui dessine les règles des alliances autorisées ou 

interdites entre les individus et les familles. 

Principes de résidence pour un nouveau couple : ils régissent le lieu d’installation de la 

nouvelle famille. 

Terminologies de parenté : elles renvoient aux noms utilisés pour désigner les 

différents parents (père, mère, fils, fille, oncle, tante, grands-parents etc.) 

Représentations sociales du processus de la conception des enfants : elles renvoient 

aux différentes croyances concernant les rôles des hommes et des femmes pour « fabriquer » 

les enfants. Celles-ci sont empruntes de l’imaginaire collectif, au-delà de la biologie, comme 

par exemple la croyance qu’un fœtus devient et nait enfant car un dieu lui donne une âme. 

Godelier fait le constat qu’en France, « l’axe de l’alliance, devient de plus en plus flexible 

pour intégrer de nouvelles formes d’union entre des personnes de sexe différent ou de même 

sexe » et que « l’axe de la filiation (descendance) reste, lui, très ferme tout en se modifiant 

pour accueillir une série d’innovations sociales (l’autorité parentale, les familles recomposées 

etc.) » (2014, p. 365). Ainsi, il liste les principales évolutions sociales impactant les structures 

familiales et la parentalité en France et en Europe occidentale (Figure 12). 
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Figure 12. 

Evolutions récentes impactant les structures familiales en France et en Europe occidentale. 

 

Note. Figure issue de l’article de Godelier (2014 p.365) 

 

3) Approche sociologique 

Pour le sociologue Martin (2003), l’apparition du mot « parentalité » vient refléter un 

nouveau besoin, à savoir désigner la relation entre les parents et les enfants dans un contexte 

de nombreux changements sociaux et du droit de la famille (cf. évolutions listées par Godelier 

en Figure 12). Le couple qui faisait (généralement) famille est devenu très instable, en lien avec 

l’augmentation constante du nombre de divorces entre les années 60 et années 2000, le taux 

de divorce étant alors passé de 9% à 40% (Martin, 2003). Malgré une diminution du nombre 

de divorces depuis 2005 (Tableaux de l’économie française, Insee, 2020), cela a profondément 

changé la structure et le fonctionnement de nombreuses familles. Si la famille nucléaire stable 

des Trente Glorieuses pouvait se contenter du terme « parenté » pour parler de ce qui avait 

trait aux parents, le terme a montré ses limites pour parler de la complexification récente des 

familles. Ainsi c’est maintenant l’arrivée de l’enfant qui vient faire famille, et avec le néologisme 

parentalité, la sociologie a pu questionner les places parentales, notamment dans les 

nouvelles structures familiales que certains appellent « nouvelles parentalités » 

(monoparentalité, beau-parentalité, homoparentalité) (Martin, 2003; Neyrand, 2011, 2015). 

La sociologie de la famille permet également d’historiciser les différentes formes de parentalité 
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dans un contexte sociétal en mouvement perpétuel, et d’articuler ce qui définit un parent 

(juridiquement notamment) - désigné par le terme « parenthood » en anglais - et l’art de 

« parenter » c’est-à-dire d’effectuer les activités attendues ou prescrites liées aux enfants - 

désigné par le terme « parenting » en anglais.  

Concernant les structures familiales en France, trois grands types sont actuellement 

considérés par l’INSEE (Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques) : la 

famille traditionnelle, la famille monoparentale et la famille recomposée (sans préciser 

l’hétérosexualité ou l’homosexualité des parents ou des couples) (Algava et al., 2021; Bodier 

et al., 2015).  

Les familles traditionnelles sont des familles avec un couple marié ou non, vivant 

uniquement avec les enfants du couple. Ce type de structure familiale reste majoritaire en 

France, bien qu’elle ait évolué sur le plan du type d’union (Tableaux de l’économie française, 

Insee, 2020). En effet, le nombre d’unions libres et le nombre de PACS (PActe Civil de 

Solidarité) chez les couples avec ou sans enfants ont significativement augmenté depuis les 

années 90 et depuis l’instauration du PACS en 1999 ; en parallèle, la durée des unions a 

diminué (Algava et al., 2021; Bodier et al., 2015; Martin, 2003; Tableaux de l’économie 

française, Insee, 2020). Ainsi, les couples mariés dans les familles traditionnelles ne sont plus 

la norme comme auparavant et leur nombre a largement baissé au profit des autres types 

d’unions. Le mariage reste néanmoins l’union la plus fréquente dans les familles traditionnelles 

avec enfants. 

Le terme monoparentalité est apparu dans les années 70 pour rendre compte des 

familles où un parent vit seul avec au moins un enfant (Algava et al., 2021; Neyrand, 2011). 

Cette situation, loin d’être nouvelle, était très souvent stigmatisée auparavant, et sa fréquence 

n’a cessé d’augmenter, en lien notamment avec l’augmentation du taux de divorces (Algava et 

al., 2021; Bodier et al., 2015; Martin, 2003). Ainsi, en 2020, les familles monoparentales 

représentaient 25% des familles en France, contre 20% en 2011 (Algava et al., 2021; Bodier et 

al., 2015). La monoparentalité concerne plus souvent les femmes, et est plus souvent associée 

à de la pauvreté que d’autres formes familiales. Ainsi, 41% des enfants vivant avec un seul 

parent vivent en dessous du seuil de pauvreté monétaire, contre 21% dans les autres 

conditions familiales (Algava et al., 2021). Les conditions de vie des familles monoparentales 

maternelles est généralement moins favorable en termes de niveau de vie, de taille et de 

qualité de logement. Ce constat n’est pas récent et a conduit à la mise en place de différentes 
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aides financières pour ces familles, comme l’ASF (Allocation de soutien familial) 

(Solidarites.gouv.fr, 2022b).  

En parallèle, la notion de pluri-parentalité s’est largement répandue pour 

conceptualiser la réalité de nombreuses familles où les deux parents reconnus par la loi ne 

sont pas les seuls à « parenter » l’enfant. Autrefois la pluri-parentalité était souvent vécue en 

deux temps, notamment dans le cadre du remariage après veuvage. La particularité des 

nouvelles structures familiales réside dans le fait que l’enfant peut côtoyer ses deux parents et 

d’autres figures parentales en même temps, et même vivre différentes expériences de pluri-

parentalité lors de séparations et recompositions familiales successives. En 2020, les familles 

recomposées représentent 9% des familles en France (Algava et al., 2021). L’INSEE définit ainsi 

la famille recomposée : « Une famille recomposée comprend un couple marié ou non et au 

moins un enfant d’une union précédente de l’un des conjoints. Les enfants qui vivent avec 

leurs parents et des demi-frères ou demi-sœurs font aussi partie d’une famille recomposée » 

(Algava et al., 2021, p. Documentation). La beau-parentalité varie selon l’âge des enfants, les 

relations entre ex-conjoints, la durée de la recomposition, le genre du parent, le type 

d’organisation résidentielle etc. En France le beau-parent n’a en principe aucun statut légal 

auprès des enfants de son ou sa partenaire, tandis que la loi au Royaume-Uni permet le 

partage de l’autorité parentale avec le beau-parent, quels que soient le statut juridique ou 

l’orientation sexuelle du couple (Service des études juridiques - Sénat, 2009). Pourtant 

l’existence d’un beau-parent au sein de la structure familiale impacte les relations ainsi que 

l’organisation et l’exercice des tâches familiales. Cependant, grâce à un arrêté de la Cour de 

cassation de 2006, les parents peuvent demander une délégation d’autorité parentale, qui 

« permet de partager ou de transférer les droits et les devoirs du ou des parents dans l'intérêt 

de l'enfant » (Service-public.fr, 2024b, p. Délégation Volontaire). Concrètement, cela permet 

au beau-parent de pouvoir prendre certaines fonctions ou décisions auprès des institutions 

(école, hôpital), à la place ou lors de l’absence du parent. Les nouveaux partenaires assument 

donc des fonctions parentales, mais n’ont en revanche pas le statut de parent. 

L’homoparentalité, est un terme relativement récent, créé par l’Association des parents 

et futurs parents gays et lesbiens (APGL) en 1997 (Gross, 2018). Il avait pour but de rendre 

visible ce qui était jusqu’à lors caché, et désigne « toute situation familiale où un parent au 

moins s’identifie comme homosexuel » (Gross, 2018, p. 32). Cette notion a pu émerger grâce 

aux changements sociaux (des structures familiales et du regard porté sur l’homosexualité), 

les progrès scientifiques autour de la procréation, et a été renforcé par la loi de 2013 autorisant 
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le mariage et l’adoption aux couples homosexuels, et plus récemment la loi de 2021 autorisant 

l’AMP pour les couples de femmes. Elle amène une autre forme de pluri-parentalité, 

notamment pour les couples qui font des enfants avec une personne extérieure au couple ou 

entre couples homosexuels. Les enfants peuvent alors avoir 3 ou 4 parents. Cela amène des 

problématiques nouvelles pour les parents, concernant notamment l’autorité parentale et les 

droits des parents ne l’ayant pas, ou encore l’organisation du temps de résidence de l’enfant. 

Il est à noter qu’aujourd’hui en France, à l’exception des rares couples homosexuels qui 

arrivent à adopter de façon plénière un enfant, le deuxième parent du couple, n’a qu’un statut 

social et non juridique vis-à-vis de l’enfant (Gross, 2018). Ainsi, si le couple est marié, ce parent 

ne peut bénéficier que d’une adoption simple (pas de lien de filiation, car pas de substitution 

aux parents d’origine comme dans l’adoption plénière). Si le couple n’est pas marié ce parent 

ne peut prétendre qu’à une délégation d’autorité parentale, comme les beaux-parents des 

familles recomposées. 

Toutes ces évolutions familiales et ces nouvelles formes de parentalité, qu’elles soient 

reconnues juridiquement ou non, ont conduit les sociologues à parler aujourd’hui de pluri-

parentalités plurielles. 

 

4) Approche politique : parentalité et soutien à la parentalité 

En lien avec les travaux de Houzel et son équipe, le soutien à la parentalité 

s’institutionnalise à la fin du XXe siècle, grâce notamment à la création en 1998 du REAAP 

(Réseau d’Ecoute, d’Appui et d’Accompagnement des Parents) et l’implication des CAF (Caisses 

d’Allocation Familiales) (Neyrand, 2015). En parallèle, plusieurs économistes internationaux 

s’intéressent au sujet et promeuvent l’investissement dans le soutien à la parentalité, au 

travers de différentes méthodes, dans une optique d’économies à moyen et long termes, ce 

qui inspire au fur et à mesure de nombreuses politiques publiques (Sitruk, 2023).  

En France, un comité national de soutien à la parentalité (CNSP) est créé en 2010 ayant 

notamment pour mission de « contribuer à la conception, à la mise en œuvre et au suivi de la 

politique et des mesures de soutien à la parentalité définies par l'Etat et les organismes de la 

branche famille de la sécurité sociale » (Legifrance.fr, 2010, p. Article D141-9). Il se réunit en 

2011 pour établir une définition de la parentalité et du soutien à la parentalité et relève alors 

la problématique du concept de parentalité, utilisé dans le domaine public tout en présentant 

des connotations très différentes en fonction de son milieu d’utilisation (Comité National de 
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Soutien à la Parentalité, 2011). Le comité s’était alors donné comme mission d’élaborer une 

définition partagée, qui puisse se traduire sur le plan opérationnel dans la politique publique 

de soutien à la parentalité. Les membres du comité se sont accordés sur de nombreux points, 

notamment le caractère multi-dimensionnel du terme, leur permettant de formaliser une 

définition n’excluant aucune dimension du concept. Ainsi, « la parentalité désigne l’ensemble 

des façons d’être et de vivre le fait d’être parent. C’est un processus qui conjugue les 

différentes dimensions de la fonction parentale, matérielle, psychologique, morale, culturelle, 

sociale. Elle qualifie le lien entre un adulte et un enfant, quelle que soit la structure familiale 

dans laquelle il s’inscrit, dans le but d’assurer le soin, le développement et l’éducation de 

l’enfant. Cette relation adulte/enfant implique un ensemble de fonctions, de droits et 

d’obligations (morales, matérielles, juridiques, éducatives, culturelles), exercés dans l’intérêt 

supérieur de l’enfant, en vertu d’un lien prévu par le droit (autorité parentale). Elle s’inscrit 

dans l’environnement social et éducatif où vivent la famille et l’enfant. » (Comité National de 

Soutien à la Parentalité, 2011, p. 2). 

Le CNSP n’est en revanche pas arrivé à élaborer à ce moment-là, une définition 

commune à la notion de soutien à la parentalité. Les auteur.e.s du rapport ont cependant 

précisé que « le soutien à la parentalité ne peut être qu’universaliste, fondé sur les initiatives 

locales, dans une relation de reconnaissance et de confiance dans le parent et à l’aide d’une 

mise en réseau des parents, des professionnels et des élus. » (Comité National de Soutien à la 

Parentalité, 2011, p. 2). Depuis 2021, une définition a été rédigée dans le Code de l’action 

sociale et des familles, définissant le soutien à la parentalité comme « toute activité consistant, 

à titre principal ou à titre complémentaire d’une autre activité, notamment celle d’accueil du 

jeune enfant, à accompagner les parents dans leur rôle de premier éducateur de leur enfant, 

notamment par des actions d’écoute, de soutien, de conseils et d’information, ou à favoriser 

l’entraide et l’échange entre parents. Une charte nationale de soutien à la parentalité, prise 

par arrêté du ministre chargé de la famille, établit les principes applicables aux actions de 

soutien à la parentalité » (Solidarites.gouv.fr, 2022a). 

Cette prise en compte politique du concept de parentalité, et plus particulièrement de 

son soutien, a fait émerger certaines problématiques. Notamment le fait que, tout en 

renvoyant à la singularité de chaque famille d’élever et d’éduquer un enfant, il admet 

implicitement l’idée de normes éducatives et une « bonne manière d’éduquer un enfant » 

(Demichel-Basnier & Corbin, 2021). Ces deux aspects se côtoient en permanence dans le cadre 

de la législation et du travail de la protection de l’enfance. Actuellement en France, l’état se 
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sent responsable de l’accompagnement des évolutions sociétales majeures, comme la 

transformation des familles et les parents sont considérés comme des personnes qu’il est 

nécessaire de soutenir dans l’exercice de leur rôle de parent, notamment parce que la société 

est inquiète de leurs capacités à être de « bons parents » et à agir dans l’intérêt supérieur de 

l’enfant (Sitruk, 2023). En parallèle certains parents expriment également un besoin à être 

accompagnés. Dans ce contexte, la parentalité est donc un concept ambigu « consistant à 

imposer des pratiques normées, tout en se dispensant de le faire expressément » (Demichel-

Basnier & Corbin, 2021, p. 200). Ceci questionne forcément les modalités d’accompagnement 

et de soutien à la parentalité des travailleurs du secteur, et ce d’autant plus lorsque qu’il est 

question du placement de l’enfant (Demichel-Basnier & Corbin, 2021; Neyrand, 2016). Avant 

les années 80, les familles d’accueil se substituaient aux parents d’origine, alors qu’aujourd’hui, 

elles sont pensées pour être des familles suppléantes et l’accent est mis sur le maintien des 

liens entres les enfants placés et leurs parents d’origine. (Neyrand, 2016). Pourtant, sur le 

terrain, la parentalité supplétive et la coéducation prônées entre les familles d’accueil et les 

parents d’origine sont souvent compliquées. On observe une substitution de la pratique de la 

parentalité associée à une prise en compte des affects et du statut de responsable légal du 

parent d’origine (Sellenet, 2016). Cette question des normes éducatives suscite donc des 

tensions et des contradictions, « comme l’imposition d’injonctions paradoxales, où soutien et 

contrôle se mêlent parfois indistinctement, aussi bien dans le dispositif de parentalité global, 

que dans les dispositifs spécifiques comme l’accueil familial. » (Neyrand, 2016, paragr. 14). 

Ainsi, la politisation du terme parentalité, légitimée par le motif inébranlable de l’intérêt 

supérieur de l’enfant, questionne également la forme de contrôle social qu’elle implique, et le 

fait de reporter la responsabilité de l’éducation principalement sur les parents, sans prendre 

en compte l’impact des rapports sociaux dans lesquels ils sont pris, sur leurs capacités à 

éduquer (Neyrand, 2015). De plus, l’avènement politique du terme a fait glisser le débat public 

sur la question de la prévention de la délinquance et de la répression, notamment en lien avec 

la confusion autour de la responsabilité des parents (Neyrand, 2011, 2016; Sitruk, 2023). 

Aujourd’hui bien ancrée dans les politiques publiques, la politique de soutien à la parentalité 

apparait ainsi toujours en construction et basée sur certaines contradictions. 
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5) Approche Psychologique 

C’est donc dans le champ de la psychologie, et plus précisément de la psychanalyse, 

que le terme de parentalité fait sa première apparition en France, dans les écrits Racamier en 

1961. A l’époque, il s’intéresse à la psychose puerpérale26, et choisit de traduire le terme 

anglais « motherhood » par « maternalité », plutôt que maternité, afin de donner au terme 

une dimension plus dynamique et de décrire l’ensemble des processus psycho-affectifs sous-

jacents à la maternité (Houzel, 2002). Il précise alors que ce néologisme peut être complété 

par ceux de « paternalité » et de « parentalité », sans les détailler. En s’appuyant sur les travaux 

de psychanalystes anglo-saxons (Birbring, Benedek), il décrit la maternité comme « une phase 

du développement psychoaffectif de la femme » (Houzel, 2002, p. 62), qui, comparablement 

à la phase de l’adolescence, engendre une crise identitaire et des remaniements internes 

profonds. Ce processus est aujourd’hui appelé processus de « transition vers la parentalité », 

de « parentification », de « parentalisation », ou plus simplement le « devenir parent ».  

Le terme de parentalité reste quasiment inusité jusqu’en 1985, où Clément l’utilise 

alors notamment pour décrire les comportements parentaux pathologiques et parler de 

dysparentalité (Besse, 2011). Depuis, il est largement utilisé, et souligne l’idée importante 

« qu’il ne suffit ni d’être géniteur ni d’être désigné comme parent pour en remplir toutes les 

conditions, encore faut-il « devenir parent », ce qui se fait à travers un processus complexe 

impliquant des niveaux conscients et inconscients du fonctionnement mental. » (Houzel, 2002, 

p. 62). Ainsi, Lebovici caractérise la parentalité comme « le produit de la parenté et aussi le 

fruit de la parentalisation des parents » (Solis-Ponton, 2002).  

Ces concepts se retrouvent dans les dimensions de la parentalité proposées par Houzel 

et ses collaborateur.rice.s (Houzel, 1999), évoquées en introduction du chapitre, et plus 

particulièrement dans celles de l’expérience et de la pratique de la parentalité. La dimension 

de l’exercice de la parentalité renvoie aux aspects juridiques de la parentalité, c’est-à-dire les 

aspects du droit qui régissent aujourd’hui la parenté, la filiation et certains droits et devoirs 

conférés par le statut juridique de parent (Houzel, 2002, 1999). En cela cette dimension n’a 

rien de très psychologique. Néanmoins, Houzel précise qu’elle renvoie également à des aspects 

plus psycho-individuels, notamment les lois et les interdits qui organisent la psyché de chaque 

 
26 Psychose puerpérale : trouble psychiatrique grave, survenant généralement dans la première semaine 

du post-partum. Il est caractérisé par un état de confusion, de délire et de troubles de l’humeur, et est considéré 
comme une urgence psychiatrique notamment à cause des risques pour la mère (suicide) ou pour l’enfant 
(infanticide). (Ameli.fr, 2023a) 
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individu dans leur représentation de la parentalité (comme l’interdit de l’inceste et les 

différences entre les générations). Les deux autres dimensions renvoient plus explicitement 

aux processus du devenir parent et de l’être parent, d’un point de vue expérientiel et pratique. 

Ainsi la dimension de l’expérience de la parentalité renvoie au vécu subjectif (conscient et 

inconscient) du devenir et de l’être parent. Cela concerne de nombreux aspects, notamment 

les questions du désir d’enfant et de la transition vers la parentalité, sur lesquels nous 

reviendrons plus en détails, ainsi que les émotions liées aux interactions avec son enfant, la 

satisfaction ou les difficultés émotionnelles liées au statut de parent etc. (Favez, 2017; Houzel, 

2002, 1999). La pratique de la parentalité renvoie à toutes les tâches instrumentales et les 

soins parentaux effectués au quotidien par les parents pour leur enfant. Ces soins peuvent être 

de nature « physique » (soins corporels, habillement, alimentation, rendez-vous médicaux) ou 

psychique (attachement, interactions affectives qualitatives et autres aspects émotionnels). 

De façon résumée, ces dimensions renvoient à tout ce qui concerne les comportements, les 

affects, les représentations ainsi que les droits et devoirs d’un parent vis-à-vis de ses enfants 

et de son rôle de parent. Les psychanalystes précisent que cela s’applique que l’enfant soit né, 

en gestation ou encore non conçu (Missonnier, 2022). 

Selon Houzel et son équipe, des dysfonctionnements de la parentalité peuvent 

apparaitre au niveau de chacun des trois axes de la parentalité, se manifestant soit par des 

excès, soit par des manquements (Houzel, 1999). Ainsi dans l’exercice de la parentalité, un 

excès se caractériserait par une forme de rigidité du parent (dans ses demandes et exigences 

envers l’enfant), tandis qu’un défaut se traduirait par une implication diminuée ou nulle dans 

l’exercice de ses devoirs et droits de parent. Dans l’axe de l’expérience, l’excès de parentalité 

se retrouverait dans des attitudes et comportements parentaux de fusion/confusion avec 

l’enfant (difficulté à reconnaitre la singularité de l’enfant, inceste) et un défaut de parentalité 

s’exprimerait par le rejet de l’enfant, de la déception à son égard, voire de la maltraitance. 

Enfin, sur l’axe de la pratique de la parentalité, un excès se caractériserait par des 

comportements de surstimulation ou de surprotection, tandis qu’un manquement 

impliquerait des négligences, voire des carences dans les soins (alimentation, hygiène) et un 

manque de stimulation. 

En parallèle de l’organisation de la parentalité en trois dimensions, le groupe de travail 

de Houzel a proposé le concept de parentalité partielle, « pour désigner la part que des 

parents, même très malades, peuvent assumer, au moins en partie, sur tel ou tel axe de la 

parentalité, moyennant souvent des accompagnements et des médiations, qui garantissent la 
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sécurité de l’enfant et qui améliorent les compétences des parents » (Houzel, 2002, p. 70). 

Cette notion, importante d’un point de vue juridique, a notamment contribué à la 

réorganisation de la protection de l’enfance afin de maintenir le lien parent-enfant autant que 

possible. D’un point de vue psychologique, elle présente l’intérêt de permettre aux individus 

ayant des difficultés ou des incapacités à exercer leur rôle de parent, de pouvoir néanmoins 

continuer à se penser parents.  

Au-delà de la psychanalyse, de nombreuses études se sont intéressées aux processus 

et au vécu individuel de chaque parent. Il est important de noter que des recherches actuelles 

s’intéressent également à comprendre les processus en jeu entre les deux parents ou entre les 

différents membres de la famille, et à ce qu’on peut appeler le « devenir famille » (Mellier & 

Gratton, 2015). Ces études ne considèrent ainsi plus l’addition des places de chacun des 

protagonistes de la famille (père(s), mère(s) et enfant), mais prennent en compte les relations 

au sein de la triade parents-enfant, voire dans la famille plus étendue ou entre les différents 

acteurs ayant « la responsabilité conjointe d’élever un enfant » (Favez, 2017, p. 8). On parle 

alors de coparentalité. Les trois dimensions de la parentalité peuvent s’appliquer à cette notion 

de coparentalité, même si les aspects juridiques de la première dimension sont loin de couvrir 

l’ensemble des situations de coparentalité rencontrées en France, et se limitent souvent à 

l’idée d’un exercice conjoint entre deux personnes. Au niveau de l’expérience, être coparent 

renvoie à l’idée de collaborer avec un ou plusieurs individus dans la prise en charge de l’enfant, 

« d’être parent avec ». « La coparentalité désigne alors une fonction relationnelle et 

psychologique spécifique de la relation entre adultes en charge d’un enfant » (Favez, 2017, p. 

18). Cette fonction impacte notamment l’identité du couple qui se dédouble et devient un 

couple parental, en plus du couple conjugal. Il est à noter que cette fonction s’applique à toute 

« équipe parentale », quelle que soit sa structure. Ainsi on parlera alors de système parental, 

notion qui sera ensuite transformée en système coparental (Favez, 2017). Afin de mieux 

comprendre le fonctionnement du coparentage, plusieurs modèles ont été développés depuis 

le début des années 2000 et un méta-modèle a été proposé pour récapituler l’ensemble des 

composantes des autres modèles (Favez & Frascarolo-Moutinot, 2013). Ce dernier modèle fait 

état de six dimensions au coparentage : le soutien, le conflit, la division du travail, 

l’engagement dans le parentage, l’accord éducatif et la triangulation. 

 

Dans ce travail, où nous considérons la parentalité et la coparentalité dans une 

approche psychologique, nous souhaitons utiliser les termes de parentalité et coparentalité 
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dans toute leur complexité. Ainsi, nous considérons que ces termes renvoient à l’ensemble des 

processus et représentations du « devenir et être » parent et du « être parents ensemble », 

processus propres à chaque parent et à chaque système coparental, influencés par les histoires 

individuelles, le contexte sociojuridique et la forme choisie pour être parent. Nous prenons 

également en compte la notion de parentalité partielle, pertinente dans le cadre de maladies 

somatiques graves d’un parent. Cependant, face à des notions si complexes, certaines 

dimensions et approches seront, au sein de ce travail, plus mobilisées que d’autres, afin de 

mieux observer certains processus ciblés.   
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En résumé : 

La parentalité est un terme complexe dont la définition varie selon le champ 

d’application.  

En droit, être parent en France, signifie être détenteur de l’autorité parentale. Celle-ci 

est généralement réservée aux deux parents (biologiques ou adoptifs), et en complément des 

parents initiaux, à une personne désignée par l’adoption simple. Un parent doit se déclarer 

pour être reconnu comme tel. 

L’approche anthropologique s’intéresse à toutes les fonctions des parents. Cette 

approche a permis de rendre compte de la quasi-universalité du système « famille », tout en 

soulignant des fonctionnements très variables d’une culture à l’autre. Goody puis Godelier ont 

défini sept dimensions à la parentalité et Godelier a précisé les six types de règles qui régissent 

tout système familial. 

L’approche sociologique permet d’historiciser et contextualiser socialement les 

grandes évolutions de la famille au cours des dernières décennies. Ainsi, à la suite des 

changements de lois sur l’autorité parentale et l’augmentation des divorces, le nombre de 

familles monoparentales a explosé et la beau-parentalité est devenue commune. Le concept 

de pluri-parentalité s’est alors développé. Enfin, le terme d’homoparentalité a rendu visible 

une pratique jusqu’à lors cachée et qui évolue en lien avec les récentes lois sur le mariage et 

l’adoption pour toutes et tous. 

L’approche psychologique de la parentalité en France est apparue en 1961 avec 

Racamier. Désignant alors le processus de maturation du parent, le concept a été repris dans 

les années 80, et a fait l’objet d’un rapport en 1999 mené par Houzel, définissant la parentalité 

en trois axes : l’exercice, la pratique, et l’expérience. Ce rapport a servi de support au 

développement des politiques de soutien à la parentalité et a insisté sur l’importance du 

maintien du lien au parent, même celui ne pouvant assurer qu’une parentalité partielle. Les 

études sur la parentalité ont longtemps focalisé sur le vécu individuel des parents. Depuis 

quelques décennies elles s’intéressent à l’expérience commune et à la notion de coparentalité. 
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D. Devenir et être parent – Psychologie de la parentalité 

I. Désir d’enfant 

1)  L’origine du désir 

La notion de désir d’enfant renvoie aujourd’hui à « l’affirmation d’un choix délibéré, [à] 

la décision sciemment élaborée de faire un bébé » (Gravillon, 2016, p. 28). Cette 

conceptualisation est assez récente, car autrefois, la société prescrivait de faire des enfants et 

de les faire dans le cadre du mariage. « Il existait certes un désir d’avoir des enfants, mais pas 

un désir d’enfant au sens d’une réalité psychologique. Ce dernier était comme censuré, on ne 

parlait pas comme ça ». (Delassus par Gravillon, 2016, p. 28) Les individus, et surtout les 

femmes, n’avaient pas la possibilité de penser la procréation en termes de désir personnel. 

C’était un malheur pour un couple de ne pas avoir d’enfant et une femme inféconde était 

considérée comme inutile socialement. 

L’avènement de la contraception (pilule légalisée en 1967) et la légalisation de l’IVG 

(Interruption Volontaire de Grossesse) en 1975, ont contribué au changement de paradigme 

de cette notion ou du moins à l’ajout d’une autre origine au désir d’enfant : la possibilité que 

celui-ci soit pensé et vécu de façon individuelle et personnelle (Gaille, 2011; Gravillon, 2016; 

Jacob Alby & Vivès, 2015). Pourtant, tout n’est pas aussi simple que le slogan du Mouvement 

Français du Planning Familial de la fin des années 70 « Un enfant si je veux, quand je veux ! » 

(Masquelier-Savatier, 2013). A l’échelle mondiale, cela ne s’applique aujourd’hui qu’à un petit 

nombre d’individus. Même pour cette minorité, la réalisation du désir reste dépendante de 

facteurs que le sujet ne peut contrôler, ou que partiellement, tels que la fécondation, le 

déroulement de la grossesse et de l’accouchement, ainsi que de la santé de l’enfant (Gaille, 

2011).  

De plus, d’autres aspects sont également identifiés comme étant à l’origine du désir 

d’enfant. D’un point de vue biologique, le patrimoine génétique est réputé pour être à l’origine 

chez les hommes et les femmes, comme chez les autres mammifères, des comportements 

permettant d’assurer la perpétuation de l’espèce (Gaille, 2011). L’âge et la maturité du parent 

sont d’autres aspects biologiques qui peuvent être à l’origine du désir de parentalité (Roskam 

et al., 2015). En fonction de ces aspects, l’individu peut estimer qu’il est temps pour lui de 

devenir parent.  
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D’un point de vue socio-culturel, le désir d’enfant peut également être motivé par 

l’envie d’accéder au rôle et au statut social de parent (reconnaissance de la société, et statut 

financier particulier avec les allocations et congés parentaux) (Roskam et al., 2015). La question 

du réseau social peut également entrer en jeu, avec le besoin de maintenir des liens avec les 

amis s’engageant dans la parentalité. Des injonctions sociétales existent aussi, en lien avec 

l’identité des individus. Ainsi, les enquêtes relèvent que la société continue d’inscrire les 

femmes dans un devoir de procréation, notamment en perpétuant l’idée que l’identité de 

femme est liée à la maternité (Debest & Hertzog, 2017). Des injonctions existent également 

du côté des hommes, notamment à prouver leur puissance et leur virilité en fécondant une 

partenaire. Cependant, un homme non-père est socialement bien plus accepté qu’une femme 

non-mère. De façon générale, la psychologisation du désir aurait contribué à transformer 

l’idéologie du devoir patriotique d’enfanter en une valorisation du désir de devenir mère. Cette 

valorisation n’en reste pas moins un puissant vecteur de pression sociale (Debest & Hertzog, 

2017; Gaille, 2011). 

Inévitablement pris dans ces considérations sociales et biologiques, le désir personnel 

au sens psychologique du terme n’est pas toujours évident à comprendre et à identifier. Ainsi, 

certains auteurs distinguent volonté (ou envie) d’avoir un enfant, du désir d’enfant (Gravillon, 

2016). La volonté correspondrait aux aspects conscientisés de la question et le désir à ses 

aspects inconscients. Cette sémantique permettrait de modéliser l’ambivalence de 

nombreuses personnes, ayant un désir ou un non-désir inconscient qui s’oppose à une volonté 

ou non volonté conscientisée. Pour les psychanalystes ce désir prendrait racine dans l’enfance 

(Dayan et al., 2014). A titre individuel, le désir d’enfant serait notamment porté par un 

sentiment de confiance en soi (de pouvoir être un bon parent), des valeurs morales 

(importance accordée au fait de donner la vie), du développement de soi (être parent comme 

un moteur à son propre développement) (Roskam et al., 2015).  

 

2) Droit à l’enfant et solidarité procréatrice 

Le concept du désir d’enfant dans nos sociétés soulève la question du « droit à 

l’enfant » et à la façon dont la société organise ce droit et à qui elle le donne (Gaille, 2011; 

Gravillon, 2016). L’organisation de l’adoption, le développement de l’AMP sont des mesures 

qui prennent en compte ce droit pour les couples infertiles. Les législations sur le mariage et 

l’adoption pour toutes et tous, puis l’AMP pour toutes, sont venues renforcer ce droit d’enfant 
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et le reconnaitre à (presque) tous les individus quelle que soit leur orientation sexuelle. Gaille 

(2011) parle d’une solidarité procréatrice, pour parler de tout ce qui est organisé pour 

répondre à ce droit d’enfant. Elle précise que cette solidarité peut être pensée dans le cadre 

de l’intérêt d’un Etat (renouvellement de la population et des générations), mais qu’elle peut 

également être pensée indépendamment de cet intérêt étatique. En effet, le désir d’enfant 

émerge généralement dans l’intimité d’un couple ou d’un individu selon sa propre logique, 

bien souvent sans avoir pour finalité le renouvellement de la population. Dans ce deuxième 

contexte de pensée, la solidarité procréatrice implique l’acceptation préalable que le désir 

d’enfant a une forme de légitimité morale, ou « tout au moins de reconnaître à priori qu’il [ce 

désir d’enfant] peut être l’expression d’un aspect de la vie humaine susceptible de fonder une 

relation d’aide, qui vaut qu’on se montre solidaire à son égard » (Gaille, 2011, p. 123). 

Considérer qu’une telle solidarité procréatrice existe dans la société, confère un statut 

particulier à l’individu désirant un enfant, et demande à ce que la société se donne les moyens 

de l’aider à faire aboutir ce désir (Gaille, 2011). Ainsi, comme c’est le cas dans notre société, 

les médecins n’œuvrent plus (seulement) pour prendre en charge des pathologies de la 

fertilité, mais pour répondre à ce désir d’enfant. Cela suscite bien des questions et des 

dilemmes sur les limites que doivent avoir ces aides, d’autant que les connaissances 

scientifiques en termes de procréation restent relativement récentes et les savoirs toujours en 

construction. Gaille (2011) précise que nous sommes dans un état d’incertitude sur de 

nombreux sujets liés à ces questions et que nous n’avons actuellement « guère de solution 

pour faire face à ces dilemmes, sinon d’opter pour la voie du cas par cas, d’accepter les erreurs, 

les volte-face et l’évolution des prises de position, autrement dit : d’apprendre avec le temps 

qui passe et les générations qui se succèdent » (Gaille, 2011, p. 160). Si l’on considère les 

difficultés de conception de plus en plus fréquentes, liées notamment à l’âge de plus en plus 

tardif de conception des femmes, pourtant significativement moins fécondes après 35 ans, et 

la baisse spectaculaire de la quantité et de la qualité des spermatozoïdes chez les hommes, 

ces questions organisant la solidarité procréatrice vont continuer d’animer les débats 

scientifiques et sociétaux des prochaines années. 

Enfin, malgré tous les dispositifs pour répondre à ce droit d’enfant (AMP, ouverture de 

l’adoption à toutes et tous), de nombreux couples et individus vivent une longue attente avant 

d’arriver à concevoir ou adopter, et certains finissent même par renoncer à la parentalité. En 

lien avec le droit à l’enfant, la pression sociale et le désir personnel, cette attente ou ces 

renoncements (auxquels s’ajoutent souvent des échecs de procréation) font souffrances voire 
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peuvent être vécus de façon catastrophique ou traumatique (Masquelier-Savatier, 2013). Les 

psychologues clinicien.ne.s sont, de fait, de plus en plus confrontré.e.s à la question de 

l’accompagnement de l’infertilité, et de l’impossibilité à accéder au désir d’enfant. 

 

II. Devenir parent 

Désirer un enfant est la prémisse de la parentalité. La grossesse puis la naissance, ou 

l’arrivée de l’enfant adopté dans le foyer, marquent l’entrée dans la parentalité. Devenir parent 

implique nécessairement de nombreux changements dans la vie d’un individu. Les aspects 

pratiques et organisationnels apparaissent de manière évidente : avoir tout le nécessaire pour 

s’occuper d’un enfant (vêtements, poussettes, biberons et autres nourritures, couches, définir 

l’espace qui sera le sien, changer de voiture/logement, trouver un système de garde etc.). En 

parallèle un changement beaucoup plus discret, et pourtant fondamental, a lieu à l’intérieur 

de chaque parent. En effet, cet événement est majeur pour l’individu qui le vit, puisqu’il 

implique l’accès à une nouvelle identité (mère ou père) et de nouveaux rôles. Le processus est 

modelé par la société et la culture dans lequel s’inscrit l’individu, son histoire personnelle, sa 

filiation et par le moment où l’enfant arrive dans sa vie. « Malgré l’idée que l’on peut s’en faire, 

[…] on ne naît pas père ou mère le jour de la naissance de son enfant. On ne devient pas parent 

à la naissance d’un enfant » (Ben Soussan, 2007, p. 13). Se sentir parent est un processus qui 

peut aller vite ou prendre un certain temps et certain.e.s, pourront ne jamais se sentir parent 

d’un enfant dont il.elle était désigné.e comme le parent. De plus, la parentalité et ce sentiment 

d’être parent évoluent tout au long de la vie de l’individu, de ses interactions avec l’enfant et 

des familles qui se composent, se défont, ou se recomposent autour de l’enfant.  

Depuis les premiers travaux de Paul-Claude Racamier, de nombreuses recherches dans 

le champ de la psychanalyse, de la psychologie du développement et de la santé se sont 

intéressées au processus du devenir parent, au départ plutôt chez les mères et plus 

récemment chez les pères (Houzel, 2002; Roskam, 2015). « Les psychanalystes ont décrit les 

conflits infantiles réactivés chez les parents par la naissance de leur enfant et par les soins dont 

il a besoin aux stades précoces (archaïque et œdipien). Les développementalistes ont 

investigué les changements provoqués par la transition vers la parentalité, dans les 

caractéristiques individuelles comme la personnalité ou les patterns d’attachement des pères 

et des mères. Les psychologues de la santé et les psychobiologistes ont, quant à eux, focalisé 

leur intérêt sur les remaniements hormonaux intervenant chez les parents autour de la 
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naissance de leur enfant et sur les effets de ces remaniements sur la santé mentale des mères 

et des pères. » (Roskam, 2015, p. 2) La plupart des études se focalisent sur les parents 

primipares, alors qu’avoir un deuxième enfant ou plus, est également un événement amenant 

son lot de chamboulements internes et relationnels (notamment les nouvelles dynamiques 

familiales et l’instauration de relation de fratrie) (Galdiolo & Roskam, 2015). Cette transition à 

l’arrivée de chaque nouvel enfant affecte non seulement les parents, mais également les 

enfants. Sans pouvoir développer la question de façon exhaustive, ni détailler les impacts sur 

la fratrie, nous présentons ici les grands processus de la transition vers la parentalité et certains 

modèles théoriques permettant de comprendre la complexité du processus. 

 

1) Les composantes biophysiologiques 

La grossesse est un état qui induit énormément de modifications physiologiques chez 

la femme (hormonales, du volume et de la composition du sang, de la gestion métabolique 

des glucides et lipides, digestives, squelettiques, respiratoires, cardiaques, rénales etc.) qui ont 

pour but d’assurer le bon développement du fœtus et de préparer le corps de la mère à 

l’accouchement (Bessaguet & Desmoulière, 2023). Les modifications hormonales sont 

particulièrement importantes, augmentation des œstrogènes et de la progestérone en 

première ligne, et on observe également l’augmentation des hormones du stress, qui 

permettent d’une part de préparer la mère aux contraintes de l’accouchement et de l’autre de 

préparer le fœtus à sa vie extra-utérine. Ces hormones du stress augmentent encore à la 

naissance pour rediminuer ensuite, mais restent plus élevées pendant le post-partum que 

pendant la grossesse, pour permettre à la mère de s’adapter aux exigences de son nouveau 

rôle. Ce qui est intéressant de noter, c’est que certaines modifications hormonales 

apparaissent chez les femmes, mais également chez les hommes, comme l’augmentation du 

cortisol chez les pères à la naissance. La testostérone est une hormone qui favorise la libido, 

particulièrement active lorsqu’un individu recherche un.e partenaire, et dont le taux diminue 

lorsque l’individu est installé dans une relation stable (Luberti & Carré, 2024). À la naissance 

d’un enfant, le taux de testostérone diminue de façon importante chez les deux parents et 

encore plus si le parent s’investit dans les soins et l’éducation de son enfant (Gettler et al., 

2011; Grebe et al., 2019; Kuzawa et al., 2010). Ainsi, le parent se focalise sur sa cellule familiale 

et non sur la recherche d’un.e partenaire. Des niveaux plus bas de testostérone chez les pères 

à la naissance prédiraient même un meilleur investissement auprès de l’enfant dans les mois 
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suivants (Kuo et al., 2018). Chez la femme, cette diminution conduit également à une 

diminution du désir de grossesse pour qu’elle puisse se focaliser sur le nouveau-né. Ainsi, pour 

les femmes comme les hommes, devenir parent se caractérise par un processus de 

modification de l’état physiologique.  

 

2) Réactivation des conflits internes 

Dans l’approche psychanalytique, la parentalité est un processus mental 

d’individuation qui amène ou réactive de nombreux conflits internes (Ben Soussan, 2007; 

Missonnier, 2022). Dès les tous premiers travaux sur le sujet, la parentalité est comprise 

comme une étape développementale et de maturation de la vie d’un individu (Benedek, 1959). 

Cette conceptualisation s’appliquait d’abord aux femmes, puis aux hommes, avec l’idée que la 

parentalité serait à l’origine de changements. Les études suivantes ont permis de 

conceptualiser qu’en premier lieu, les nouveaux parents doivent se séparer de leurs propres 

parents pour pouvoir endosser ce nouveau statut. Ils étaient enfants, ils deviennent parents, 

renversent la situation et renoncent à leur place d’enfant (Ben Soussan, 2007; Cadiz & Passone, 

2015). Ensuite, l’entrée dans la parentalité engendre un processus identificatoire à ses propres 

parents « en réactivant des conflits inconscients avec des images parentales ambivalentes » 

(Cadiz & Passone, 2015, p. 92). Les interactions avec l’enfant vont amener le nouveau parent 

à renouer avec ses expériences infantiles. En projetant ses vécus infantiles sur ceux de son 

enfant, il va alors réactiver certaines blessures internes (Dayan, 2007). Ainsi avec son nouveau 

rôle, le parent vit une réorganisation psychique. Celle-ci est évolutive et soumise aux 

différentes étapes de la vie sociale et affective de l’enfant qui peuvent chacune venir réactiver 

les blessures mal cicatrisées du parent. La projection des états infantiles du parent sur son 

enfant pourra contribuer à un processus de réparation de ses figures parentales. Si la relation 

parent-enfant est favorable, le parent peut alors gagner en maturité et estime de soi (Anthony 

& Benedek, 1970). Dans certains cas la réorganisation psychique est trop complexe, et les 

réactivations émotionnelles peuvent engendrer un glissement du parent dans la 

psychopathologie et/ou des troubles du comportement, perturbant généralement la 

parentalité et la relation à l’enfant (Anthony & Benedek, 1970; Dayan, 2007). 

 

3) La parentalité comme expérience transformative 

Dans le domaine de la psychologie développement, devenir parent est considéré 
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comme un événement de vie majeur du développement à l’âge adulte (Roskam et al., 2015). 

Cet événement s’apparente à une crise, crise qui peut être le déclencheur de changements de 

fonctionnement pour l’individu au niveau biologique, psychologique et social. 

Ainsi, comme d’autres événements de vie, la parentalité peut induire des expériences 

transformatives (ET) à l’âge adulte, à l’origine de transformation du self27 d’un individu. Les ET 

sont généralement classées selon leur conséquences positives ou négatives. Socialement la 

parentalité est généralement considérée comme une ET positive. Pourtant, la naissance d’un 

enfant s’accompagne presque toujours d’un certain nombre de difficultés (stress, fatigue, 

troubles anxio-dépressifs, perturbations des relations conjugales, impact sur le travail, etc.) sur 

lesquelles nous reviendrons. Celles-ci impactent plus ou moins sévèrement les parents, 

pouvant les amener à vivre la parentalité comme une ET négative et, de fait, ressentir des 

sentiments contradictoires. Depuis les années 2000, des recherches longitudinales ont 

cherché à observer les changements impliqués par la parentalité, en étudiant l’impact de la 

transition parentale sur certains facteurs, comme les traits de personnalités et les styles 

d’attachement. Une étude a par exemple observé que les styles d’attachement28 des parents 

restaient très stables contrairement à ce qui était envisagé (Galdiolo & Roskam, 2017). Les 

résultats concernant les changements de personnalité apparaissent hétérogènes, avec des 

études trouvant très peu de changements (Galdiolo & Roskam, 2012, 2014), d’autres en 

observant plusieurs (Asselmann & Specht, 2021; Leikas et al., 2023), notamment moins 

d’extraversion dans les premières années de parentalité et avec des variations selon l’âge ou 

du sexe du parent. La poursuite d’études longitudinales sur le temps long permettra de mieux 

observer et comprendre ces changements possiblement induits par la parentalité en termes 

d’expérience transformative. 

 

4) La réorganisation identitaire à la naissance/arrivée de l’enfant. 

L’approche développementale s’est également intéressée à l’impact du devenir parent 

en termes de changement identitaire. Le self des individus est constitué de nombreuses 

identités (de genre, professionnelle, de couple, en lien avec ses loisirs et passions, en tant 

qu’ami, en tant que malade etc.) (Abrams, 2004; Goodman, 2018; Roskam et al., 2015). Ces 

 
27 Self : « Ensemble d’images et de conceptions de soi dépendantes d’un processus cognitif qui donne 

une impression de continuité au sein de sa vie » (Roskam et al., 2015, p. 119). 
28 Style d’attachement : référence à la théorie de l’attachement présentée dans la même partie, au 

chapitre IV. Être Parent, p. 95 (« Rôle affectif : le parent comme figure d’attachement »). 
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identités ont plus ou moins d’importance en fonction de ce que vit et valorise le plus l’individu. 

Lorsqu’il.elle devient parent, une nouvelle identité (père ou mère) se développe : l’identité 

parentale, ou le self parental. Cette notion renvoie à la représentation mentale qu’un individu 

se fait de son rôle de parent, et de tout ce qui entoure sa relation avec l’enfant duquel il.elle 

s’identifie parent (Delmore-Ko et al., 2000; Partridge, 1988). Cette identité parentale est 

composée de plusieurs éléments : les traits de personnalités que l’individu s’attribue en tant 

que parent, les émotions liées à son vécu de la parentalité, la représentation qu’il.elle a de sa 

relation avec ses figures parentales, les valeurs, croyances et idéaux véhiculés par la société au 

sujet de la parentalité, la représentation qu’il.elle a du « parent idéal » et la perception 

qu’il.elle a de ses comportements en tant parent, en lien avec l’importance qu’il.elle accorde 

à son rôle parental (Delmore-Ko et al., 2000; Partridge, 1988).  

Selon la théorie de l’identité, les individus cherchent à maintenir une forme d’équilibre 

entre leurs perceptions d’une situation engageant une de leur identité, l’identité en question 

et les rôles liés à cette identité (P. J. Burke, 1991; Cast, 2004). Ainsi les individus cherchent à 

contrôler les situations sociales dans lesquelles ils s’engagent, pour que celles-ci 

correspondent à leurs identités, et vont chercher à se comporter de manière cohérente avec 

l’identité engagée dans une situation donnée. L’apparition et l’incarnation de la nouvelle 

identité parentale va forcer une réorganisation du self et des autres identités, comme l’illustre 

la Figure 13 (Goodman, 2018). Les individus doivent revoir leur façon d’investir les autres 

identités pour trouver un équilibre cohérent dans cet ensemble plus complexe, d’autant plus 

que l’identité parentale va légitimement prendre beaucoup de place. Ainsi certaines identités 

vont être comme « mises en pause » pendant en temps, prendre moins de place ou disparaitre 

totalement. On observe par exemple, et assez classiquement, une mise en pause de l’identité 

professionnelle des mères suite à l’accouchement et, chez les hommes comme les femmes 

une diminution de la place prise par l’identité de couple au profit de celle de parent (C. P. 

Cowan et al., 1985; Goodman, 2018). 
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Figure 13. 

Réorganisation des sous-identités d’un nouveau parent 

 

Note. Figure issue de l’ouvrage de Roskam et Mikolajczak (Goodman, 2018) 

 

Cette réorganisation est majoritairement vécue de façon positive. De nombreux 

individus trouvent de la satisfaction dans leur nouvel équilibre, notamment car leur rôle 

parental leur donne la sensation d’être une meilleure personne (Delmore-Ko et al., 2000), 

améliore leur sentiment de bien-être et de bonheur, particulièrement pour les femmes et lors 

de l’arrivée du premier enfant, et parce qu’il est vécu comme quelque chose qui apporte du 

sens à leur vie (Aassve et al., 2012; Baranowska & Matysiak, 2011; Myrskylä & Margolis, 2014; 

Yu et al., 2019). L’augmentation des sentiments positifs serait majorée par un accès tardif des 

parents à la parentalité, un niveau élevé d’éducation des parents et le fait de vivre dans un 

pays ayant des politiques plus favorables aux familles (Aassve et al., 2012; Myrskylä & Margolis, 

2014).  

Certains facteurs faciliteraient une transition positive dans la parentalité, comme le fait 

de percevoir la parentalité comme un aspect normal de la vie, prendre du plaisir à voir l’enfant 

grandir, être préparé.e et avoir des connaissances sur la parentalité, se sentir soutenu.e 

socialement, recevoir du soutien professionnel et des informations sur le parcours de santé 

(Barimani et al., 2017). Il arrive néanmoins que devenir parent soit globalement mal vécu, 

voire que l’individu regrette d’être devenu parent. Cela arrive notamment quand l’individu ne 

s’épanouit pas, ou pas autant qu’il.elle l’avait imaginé, dans son rôle parental et lorsqu’il.elle a 
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du mal à faire le deuil de sa vie d’avant (Goodman, 2018). De nombreux facteurs peuvent 

également perturber la transition vers la parentalité, comme le fait d’avoir des attentes 

irréalistes, le sentiment de stress ou de perte de contrôle, le manque de sommeil, le manque 

de soutien et d’information de la part des professionnel.le.s de santé, le manque de 

préparation et d’information à la réalité de la situation de parent (Barimani et al., 2017), ou 

encore la nouvelle répartition plus inégalitaire des rôles dans le couple (traditionnellement la 

mère qui arrête de travailler, pendant que le père continue de travailler) (Mickelson & 

Marcussen, 2023). Enfin, cette nouvelle identité de parent peut aussi conduire à l’épuisement 

lorsque le parent la surinvestit au détriment des autres (Goodman, 2018). 

 

III. Développement de la parentalité – Stades parentaux 

Selon l’approche développementale, la parentalité est considérée comme une étape 

du développement d’un individu adulte. Malgré une augmentation du nombre d’adultes ne 

voulant pas d’enfant, la parentalité reste d’ailleurs une forme de norme puisqu’une très grande 

majorité d’individus (entre 78 et 80% en France) ont eu au moins un enfant dans leur vie 

(Maurin, 2021; Mickelson & Marcussen, 2023; Robert-Bobée, 2006). Dans cette conception, 

devenir parent renvoie donc à une identité qui se construit, s’intègre et évolue, à un rôle qui 

s’apprend et change avec l’âge de l’enfant et en lien avec la vie propre de l’adulte. Ainsi, 

plusieurs théories ont cherché à modéliser cette notion de développement de la parentalité, 

notamment en postulant que les parents traversent toutes et tous des stades de maturation 

de leur parentalité. Voici comment certaines de ces théories ont pensé et articulé cette notion 

de développement de la parentalité. 

 

1) Stades psychanalytiques 

En parallèle de son travail décrivant la parentalité comme une étape développementale 

dans la vie d’un individu, Benedek (1959) a théorisé la parentalité en termes de stades 

parentaux. Ainsi elle postule que la parentalité se vit au travers de trois grandes phases de vie. 

Il s’agit de trois phases assez larges, aux contours assez flous : la petite enfance où il y a une 

forme de parentalité totale avec l’enfant qui semble appartenir complètement aux parents, 

l’adolescence où les parents expérimentent le début du phénomène du « nid vide », et la 

grand-parentalité où les parents s’occupent de leurs petits-enfants. 
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2) Stades cognitifs parentaux de Newberger  

A l’image des travaux de Piaget29 (1935) sur les grandes étapes de développement 

intellectuel des enfants, des travaux ont cherché à identifier des étapes de développement 

psycho-cognitif parental. Ainsi, dans sa thèse de doctorat, Newberger (1980) a développé le 

concept de « parental awareness » pour parler des mouvements cognitifs et psychologiques 

internes du parent. Ce concept de conscience parentale doit être compris comme un système 

interne où s’organise un ensemble de connaissances avec lequel le parent va comprendre les 

réactions et les comportements de son enfant pour pouvoir ensuite y répondre. Elle postule 

qu’il existe plusieurs étapes dans la conscience parentale. Idéalement les parents avanceraient 

jusqu’au dernier niveau et auraient ainsi conscience d’aspects plus complexes concernant leur 

enfant et leurs interactions avec celui-ci. Les quatre stades sont les suivants : 

- Niveau 1 : l’orientation égoïste. Le parent n’a conscience de son enfant qu’en 

projetant sa propre expérience sur celui-ci. Ses actions parentales sont organisées 

uniquement en lien avec ses propres besoins.  

- Niveau 2 : l’orientation conventionnelle. Le parent comprend son enfant grâce à des 

ressources extérieures (culture, tradition, autorité). Les actions parentales 

s’organisent autour de pratiques et recommandations socialement établies.  

- Niveau 3 : l’orientation subjective individualisée. Le parent a conscience de 

l’individualité de son enfant. Ainsi ses actions parentales ne s’organisent plus autour 

d’obligations prédéterminées socialement, mais en lien avec la reconnaissance et 

l’identification des besoins propres de l’enfant. 

- Niveau 4 : l’orientation interactionnelle. Le parent a conscience que, tout comme lui, 

son enfant est un système psychique indépendant et changeant et que leurs deux 

systèmes interagissent et s’influencent mutuellement. Le parent comprend alors que 

dans sa relation à son enfant il est possible de trouver un équilibre prenant en compte 

plus seulement les besoins de l’enfant, mais également les siens. 

Avec cette théorie, Newberger postule qu’il existe un lien entre le niveau de conscience 

parentale et les comportements parentaux. Ainsi elle a pu observer que les parents ayant un 

 
29 Piaget a théorisé le développement intellectuel de l’enfant en quatre grandes stades 0-2 ans, stade 

sensorimoteur. 2-7 ans, stade préopératoire. 7-12 ans stade opératoire concret. 12-16 ans, stade formel. Piaget 
présente l’évolution de l’intelligence des enfants comme linéaire avec la nécessite de passer par un stade pour 
accéder au suivant. Sa théorie a posé les fondements de la psychologie développementale. Certains de ces 
aspects ont été en question par les recherches récentes. 
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faible niveau de conscience parentale (niveau 1) sont plus à risque de présenter des difficultés 

dans leur rôle parental (Newberger, 1980; Newberger & Cook, 1983). Les négligences et 

maltraitances parentales sont par ailleurs observées chez des parents ayant un faible niveau 

de conscience parentale. La Figure 14 présente la modélisation de l’influence du niveau de 

conscience parentale sur le bon fonctionnement du rôle parental. Ce modèle a également 

permis d’observer que le niveau de conscience parentale augmentait avec l’âge des individus 

et n’était lié ni au sexe, ni au groupe ethnique, ni au statut social (Newberger & Cook, 1983). 

Figure 14. 

Interaction du niveau de conscience parentale et de la relation parent-enfant 

 

Note. Figure issue de l’article de Newberger (1980) 

 

Malgré son haut niveau de fiabilité, ce modèle présente néanmoins quelques limites 

(Roskam et al., 2015). Notamment, la réalité du processus de maturation de conscience 

parentale n’est, dans les faits, ni fixe, ni linéaire. De plus, le modèle focalise sur des 

caractéristiques intrinsèques sans prendre en compte l’environnement socio-culturel. Enfin en 

termes cliniques, ce modèle peut être problématique car stigmatisant pour les parents qui 

n’accèdent pas au niveau de conscience supérieur considéré comme le « meilleur » stade. 

 

3) Les six stades de la parentalité selon Galinsky 

D’autres théories ont proposé des modèles plus généraux et incluant des données bio-

psycho-sociales et comportementales. En s’appuyant sur la théorie du développement adulte 
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de Levinson30, Galinsky a conceptualisé le développement parental en six stades (Tableau 5) 

(Galinsky, 1987). A chaque stade est associé une étape développementale de l’enfant et une 

tâche parentale à accomplir. Les tâches parentales sont à accomplir sur le plan psycho-cognitif, 

comportemental et/ou relationnel avec l’enfant. L’accomplissement d’une tâche permet au 

parent de progresser et de transitionner vers le stade suivant. Selon ce modèle, une réalisation 

partielle ou nulle d’une des tâches parentales menacerait la suite du développement parental. 

 

Tableau 5. 

Six stades de développement parental selon Galinsky 

Stade Age de l’enfant Tâche à accomplir 

1 : Image-making stage 

Stade de créations 
d’image* 

Projet d’enfant/ 
grossesse – 
naissance 

Préparation à la parentalité : imagination de l’enfant à 
venir (enfant rêvé). Le parent doit anticiper des 
changements à faire pour s’adapter à la nouvelle vie et 
au nouveau rôle, et préparer l’accouchement. 

2 : Nurturing stage 

Stade de l’éducation 
0 – 2 ans 

Confrontation aux différences entre l’enfant-rêvé et de 
l’enfant réel. Le parent doit s’adapter à l’enfant réel et 
s’y attacher (devenir la base sécurité qui permettra à 
l’enfant d’explorer le monde). 

3 : Authority stage 

Stade de l’autorité 
2 – 5 ans 

Le parent doit endosser la responsabilité éducative de 
l’enfant (fixer les règles, communiquer efficacement, 
gérer les conflits, soutenir l’autonomie etc.). 

4 : Interpretive stage 

Stade d’interprétations 
5 – 12 ans 

Le parent doit accompagner les enfants dans la 
compréhension de leur expérience du monde (répondre 
aux questions, apporter des connaissances, aider au 
développement de valeurs morales chez l’enfant et à sa 
confrontation avec d’autres). 

5 : Independant stage 

Stade de l’indépendance 
Adolescence 

Le parent doit accepter les transformations physiques, 
psychiques et identitaires de l’enfant, le développement 
de sa sexualité et la re-modélisation de la relation 
parent-enfant que toutes ces transformations imposent.  

6 : Departature Stage 

Stade du départ Début de l’âge 
adulte 

Le parent doit accepter la séparation et l’individuation de 
l’enfant, et établir de nouveaux modes relationnels au 
sein de la famille et du couple. 

Note. * traductions autodidactes, vocabulaire non consacré en français 

Ce modèle est très pertinent lorsque l’on s’intéresse aux histoires individuelles des 

parents et qu’on souhaite resituer certains événements dans l’histoire de leur parentalité ou 

de leur vie personnelle (Roskam et al., 2015). En revanche, il apparait trop linéaire par rapport 

 
30 Levinson : a développé entre 1976 et 1978 un modèle du développement adulte, dans lequel la vie 

d’un individu est un cycle constitué d’une succession d’étapes, appelées « structures de vie ». Ces structures de 
vie débutent et se terminent à un certain âge, et les phases de transitions entre deux structures permettent à 
l’individu de réexaminer la structure qu’il quitte pour la modifier et entrer dans la nouvelle (Bédard, 2009). 
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à la réalité du processus (Demick, 2002), et il focalise trop sur l’impact de l’âge de l’enfant sur 

le passage à un stade, alors que d’autres éléments peuvent également générer le changement. 

Il ne prend ainsi pas en compte les paramètres socio-culturels qui rentreraient en jeu et oublie 

les aspects propres du parent. Enfin, il ne situe pas clairement les éléments marquant le début 

ou la fin d’un stade. 

 

4) Approche holistique 

Notamment en critiquant le modèle de Galinsky, Demick (2002) a proposé une 

approche holistique du développement parental, prenant en compte les aspects 

psychologiques de l’individu (affects, cognitions, comportements) et les composantes 

environnementales. Dans sa proposition, l’individu et l’environnement sont en interaction et 

ne peuvent être pensés indépendamment l’un de l’autre. Le développement de la parentalité 

est conçu comme quelque chose de non linéaire, comme une succession de progrès et 

régressions à mettre en lien avec les capacités propres de l’individu d’atteindre des objectifs 

qu’il.elle s’est fixé.e à court ou long terme. Selon cette approche, l’expérience du parent varie 

donc en fonction de son environnement et le parent cherche continuellement à s’adapter et à 

trouver de nouveaux équilibres dans son rôle parental et dans sa relation à l’enfant. Demick 

(2002) propose certaines polarités, liées à certains types d’expériences, sur le continuum 

desquelles les réponses des parents peuvent varier (Tableau 6).  
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Tableau 6. 

Continuum des réponses parentales possibles sur l’axe de certaines polarités 
Fonctionnement minimal Continuum Fonctionnement optimal  

Interfused (Mélangé*) 

Absence de différenciation 
Le parent répond à toutes les 
volontés de l’enfant 

 

Différenciation et hiérarchisation des 

buts et des fonctions 

Subordinated (Subordoné) 

Différenciation optimale 
Le parent peut distinguer les buts à 
courts vs à long terme et les organiser 
pour décider à quelles demandes de 
l’enfant il peut répondre positivement. 

Syncretic (Syncrétique) 

Fusion 
Le parent ne distingue pas ses 
états mentaux, ou ses 
sentiments de ceux de son 
enfant 

 

Capacités à distinguer les 

phénomènes mentaux 

Discrete (Distinct) 

Distinction  
Le parent distingue les états mentaux qui 
lui sont propres à ceux de son enfant 

Diffuse (Diffus) 

Perception de la structure 
comme uniforme et homogène 
Le parent perçoit et juge son 
enfant au travers d’une 
expérience brève 

 

Prise en compte de la complexité des 

structures 

Articulate (Articulé) 

Perception d’une structure comme un 
tout composée de différentes parties. 
Le parent perçoit et juge son enfant sur 
une impression générale constituée de 
nombreuses expériences 

Rigid (Rigide) 

Comportement non flexible 
Le parent est inflexible 
concernant un comportement 
(aspect éducatif), quelle que 
soit la prise en compte de 
celui-ci par son enfant 

 

Niveau de rigidité d’un 

comportement 

Flexible 

Comportement qui peut évoluer 
Le parent peut adapter son 
comportement en fonction de son enfant 
et du contexte de la situation 

Labile 

Comportement inconstant 
Le parent change 
fréquemment les réponses et 
règles données à l’enfant 

 

Constance du comportement 
Stable 

Comportement constant 
Le parent est cohérent et constant dans 
les réponses et règles qu’il donne à 
l’enfant 

Note. * traductions autodidactes, vocabulaire non consacré en français 

 

En considérant que le parent est malléable et a la capacité de vivre de nombreux 

changements, cette approche permet de mieux prendre en compte la réalité du 

fonctionnement quotidien des parents, que les modèles précédents (Roskam et al., 2015). Elle 

implique également que le développement d’un parent est incessant. Ainsi le parent serait un 

être inscrit dans un processus développemental potentiellement constant, pouvait être 

perturbé par des éléments intrapersonnels, intrapersonnels et environnementaux. 
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En résumé : 

Le désir d’enfant prend ses origines dans des facteurs biologiques, socio-culturels et 

individuels. Auparavant dicté par la société, la question de la procréation a pu, avec 

l’avènement de la contraception, se déplacer sur le registre plus individuel du choix de chacun 

d’être ou non parent. Ce changement de paradigme soulève la question du droit à l’enfant, et 

la question de la solidarité procréatrice que ce droit sous-tend. 

Devenir parent se vit en premier lieu dans le corps, notamment avec la grossesse chez 

la femme, et avec les modifications hormonales chez les deux parents. En parallèle et selon 

l’approche psychanalytique, devenir parent implique la réactivation de conflits psychiques et 

une réorganisation psychique. En psychologie développementale, l’accès à la parentalité est 

considéré comme une crise dans la vie d’un individu, qui génère une expérience 

transformative. Une réorganisation identitaire est également à l’œuvre en lien avec la création 

de l’identité parentale et le remaniement des autres sous-identités. L’expérience 

transformative et la réorganisation identitaire associées à la parentalité peuvent être plus ou 

moins bien vécues par le parent. 

Devenir parent est à la fois une étape développementale de la vie d’un adulte et 

quelque chose qui se développe au cours de la vie du parent. Ce développement se fait sur le 

plan cognitif (niveaux de conscience parentale), par stades correspondant à des étapes de vie 

(stades de Benedek ou de Galinsky), et dans une recherche incessante d’équilibre dans le rôle 

de parent, en lien avec l’environnement et la relation à l’enfant (approche holistique). 
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IV. Être parent 

Dans le cadre de la parentalité, la psychologie s’intéresse depuis longtemps à décrire, 

entre autres, comment le parent exerce sa parentalité en termes d’affectivité, de lien à l’enfant, 

de style éducatif, et ce qui détermine ces styles et autres comportements parentaux. 

Contrairement à la systémie qui considère la famille comme un tout étant plus que la somme 

de parties, les études empiriques en psychologie de parentalité ont distingué des sous-

ensembles au sein la famille, pour pouvoir comprendre et opérationnaliser les relations 

familiales (Roskam et al., 2015). Dans cette optique, la famille est décomposée en systèmes 

relationnels, notamment des systèmes verticaux (relations parents-enfants) impliquant une 

hiérarchie et une différence de pouvoirs et des systèmes relationnels horizontaux (relations 

parent-parent ou enfant-enfant) au sein desquels les individus se perçoivent comme 

semblables. Ces distinctions ont permis d’étudier les interactions entre les individus d’un 

système, et plus particulièrement dans le système parent-enfant. Ce chapitre propose de 

présenter l’être parent au travers de certaines théories qui ont modélisé certains phénomènes 

en jeu au sein du système parent-enfant, notamment le rôle affectif et éducatif des parents 

auprès de l’enfant et les déterminants parentaux. 

 

1) Rôle affectif : le parent comme figure d’attachement. 

La théorie de l’attachement, développée par Bowlby (1969) et largement reprise et 

étudiée depuis, postule que le bébé est, de façon innée, motivé à chercher la proximité et la 

protection d’un adulte. Par différents types de comportements (pleurs, sourires, 

déplacements), le bébé va tenter de s’assurer cette proximité avec l’adulte, afin de faire face à 

son inconfort physique, sa peur et sa détresse psychique. Avec ces comportements, le bébé 

active ce qu’on appelle son système d’attachement et sollicite l’intervention de sa figure 

d’attachement, c’est à dire la personne en charge de prendre soin de lui, généralement un 

parent. En réponse aux comportements de l’enfant, la figure d’attachement va activer un 

système de « caregiving », à savoir tous les comportements visant à assurer la proximité avec 

l’enfant et son réconfort (Cassidy, 2008). L’activation de ce système de caregiving est 

dépendant de signaux internes (hormones, croyances, état physique et psychologique) et 

externes (état physique et psychologique de l’enfant, environnement hostile ou rassurant) 

(Cassidy, 2008; George & Solomon, 2008). Lorsque le système de caregiving du parent est 

activé, le système d’attachement du bébé ne l’est pas (ou peu) et l’enfant a la possibilité 
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d’explorer l’environnement. L’enfant qui sait pouvoir compter sur sa figure d’attachement en 

cas de besoin (même si elle n’est pas physiquement présente), va la percevoir comme une base 

de sécurité, lui permettant de se sentir bien et d’explorer. Lorsque le parent est en incapacité 

d’activer ou de maintenir activé son système de caregiving, l’enfant active son système 

d’attachement pour chercher réconfort et proximité, et arrête alors d’explorer. Selon cette 

théorie, le parent, en tant que figure d’attachement, joue ainsi un rôle affectif essentiel dans 

la vie de l’enfant. De plus, il contribue activement au développement des futurs modes 

relationnels de son enfant. En effet, à partir des réponses données par sa ou ses figures 

d’attachement à ses comportements, et notamment des patterns récurrents, le bébé 

intériorise des fonctionnements relationnels. Il développe ainsi des Modèles Internes 

Opérants (MIO), qui seront la base de ses relations à l’autre. Les MIO sont définis comme « un 

ensemble de règles conscientes ou inconscientes concernant l’organisation des informations 

pertinentes en lien avec l’attachement ainsi que l’accès à ces informations » (Main et al., 1985; 

Roskam et al., 2015, p. 65). Les MIO permettent d’anticiper, d’interpréter (donner du sens) et 

de guider les interactions entre individus et sont à l’image de la confiance en soi et à l’autre. 

Au cours de sa vie et de ses interactions, chaque individu internalise plusieurs MIO qui sont 

plus ou moins spécifiques et plus ou moins interreliés entre eux. Ainsi certains MIO sont très 

généraux et permettent de s’adapter à un grand nombre de situations relationnelles et 

d’autres sont plus spécifiques et permettent de s’adapter de façon plus précise à une situation 

relationnelle donnée. Les MIO vont s’activer en fonction de trois facteurs : la force du MIO 

(nombre d’expériences à partir duquel il s’est formé et nombre de fois où il a été utilisé de 

façon fonctionnelle), son adéquation avec la situation relationnelle et son niveau de spécificité 

(il y a généralement une utilisation préférentielle des MIO plus spécifiques) (Collins, 2003; 

Collins & Read, 1994). Les MIO basés sur les expériences parents-enfants étant très forts et 

hautement spécifiques, ils ont de fait une grande probabilité d’être activés dans de 

nombreuses situations relationnelles de proximité. Ils sont notamment assez déterminants 

chez les adultes devenus parents de leur façon d’interagir avec leur propre enfant.  

En s’appuyant sur la théorie de Bowlby, et grâce à une expérience étudiant les réactions 

de bébés dans le cadre de séparations/retrouvailles avec leur mère, Ainsworth (1978) a ensuite 

catégorisé les enfants selon trois styles d’attachement :  

- Groupe A : attachement insécure évitant 

- Groupe B : attachement sécure 

- Groupe C : attachement insécure ambivalent 
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Les recherches suivantes ont permis de révéler un quatrième groupe (D) avec un 

attachement désorganisé (Main & Solomon, 1986). Cette typologie en quatre groupes est 

aujourd’hui la plus utilisée. Les enfants du groupe B sont des enfants qui, de manière 

constante, bénéficient de réponses suffisamment rapides et adaptées à leurs besoins par leurs 

figures d’attachement. Les figures d’attachement de ces enfants sont impliquées dans la 

relation et présentent des systèmes de caregiving flexibles et équilibrés. Leur façon de 

répondre les rend dignes de confiance et laisse la place à l’expression des émotions de l’enfant. 

Grâce à ces interactions répétées de qualité, l’enfant construit une image de soi positive et 

développe la confiance en sa capacité de maitriser ce qui lui arrive. Les enfants du groupe A 

bénéficient de figures d’attachement moins adaptées dans leurs réponses. Les figures 

d’attachement ont tendance à suractiver leur système de caregiving et à se montrer 

surprotectrices avec l’enfant, voire intrusives et excessivement affectueuses, tout en pouvant 

parfois être indisponibles pour répondre aux besoins de l’enfant. Les enfants de ce groupe 

suractivent le système d’attachement. Les enfants du groupe C bénéficient de figures 

d’attachement manifestant peu d’émotion et qui n’apprécient pas la proximité nécessaire au 

système de caregiving. Les enfants apprennent à désinvestir la sphère affective au profit de la 

sphère explorative et désactivent le système d’attachement.  

Ces trois styles d’attachement sont aujourd’hui considérés comme organisés, même les 

insécures. Les styles d’attachement des groupes B et C seraient des styles organisés en 

adaptation aux caractéristiques des figures d’attachement (Green & Goldwyn, 2002). Les 

enfants du groupe D n’entrent dans aucune des catégories précédentes et sont ceux qui n’ont 

pas réussi à organiser un système d’attachement fonctionnel. Ils présentent « tous des 

comportements désordonnées, incomplets, de la confusion ou de l’appréhension envers la 

figure d’attachement » (Green & Goldwyn, 2002; Roskam et al., 2015, p. 72). Le système de 

caregiving des figures d’attachement de ces enfants est généralement déréglé par les propres 

angoisses de l’adulte ou restreint par de faibles ressources psychologiques. Ces figures 

d’attachement se sentent alors incapables de protéger et prendre en charge l’enfant et/ou 

évitent les situations d’attachement pour ne pas vivre la sensation de perte de contrôle face à 

la détresse de l’enfant (George & Solomon, 2008). 

Le style d’attachement d’un individu apparait comme relativement stable au cours de 

sa vie, sans pour autant être figé. Aujourd’hui, on considère qu’il résulte d’une interaction 

entre des caractéristiques individuelles et environnementales, et qu’il doit être vu non comme 

un prédicteur direct de la santé mentale, mais comme un facteur de protection ou de risque. 
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Cette théorie est centrale dans la façon de penser le développement individuel et les 

interactions parent-enfant. Elle permet de penser le parent dans son rôle affectif auprès de 

l’enfant, notamment en termes de base de sécurité, et de base relationnelle en générale.  

 

2) Rôle éducatif : Les styles parentaux 

Baumrind (1971, 1978), a été pionnière dans la recherche sur les styles éducatifs en 

développant la théorie des styles parentaux. En étudiant d’un côté les interactions et 

comportements sociaux d’enfants de 3 à 6 ans et de l’autre, les comportements à domicile et 

le discours de leurs parents, elle a mis en évidence une corrélation entre les types de 

comportements des enfants et des styles parentaux particuliers. Elle a tout d’abord relevé trois 

styles parentaux : autocratique, démocratique, et permissif. Par la suite, son travail lui a permis 

de distinguer deux styles au sein du style permissif : le style permissif et le style désengagé. 

Ces styles sont fondés sur deux grandes dimensions : le contrôle et le soutien. La dimension 

du contrôle renvoie au niveau d’encadrement de l’enfant et aux exigences du parent envers 

l’enfant. La dimension du soutien renvoie au niveau d’attention porté à l’enfant et 

l’encouragement de son individualité et de son indépendance. Selon leur style parental, les 

parents ont des niveaux de contrôle ou de soutien élevés ou faibles, comme le présente le 

Tableau 7.  

 

Tableau 7. 

Niveau de soutien et de contrôle du parent selon son style éducatif (Baumrind, 1971, 
1978) 

 Style démocratique Style autocratique Style permissif Style désengagé 

Niveau de 
contrôle 

Elevé Elevé Faible Faible 

Niveau de 
soutien 

Elevé Faible Elevé Faible 

 

Dans le style parental démocratique, les parents instaurent un cadre important tout en 

permettant à l’enfant d’être autonome, notamment en expliquant les règles et en étant à 

l’écoute de ses besoins individuels. Ce style apparait comme le style optimal, favorisant chez 

les enfants des plus grands niveaux d’indépendance, de responsabilité sociale, d’ajustement 

en général, et de réussite scolaire (Baumrind, 1991; Baumrind et al., 2010; Bosca & Cojocaru, 

2023; Maccoby & Martin, 1983). Dans le style autocratique, les parents instaurent un cadre 
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strict et valorisent l’obéissance au détriment de l’individualité et l’autonomie de l’enfant. Ce 

style parental est associé à plus de difficultés chez les enfants, notamment en termes de 

communication, d’interactions sociales, et d’estime d’eux-mêmes (Baumrind et al., 2010; 

Maccoby & Martin, 1983). Dans le style permissif, les parents prônent la bienveillance avec 

l’enfant, n’imposent pas de cadre et laissent l’enfant prendre les décisions bien qu’il.elle puisse 

ne pas être assez mature pour le faire. Les enfants de ces parents sont généralement moins 

persévérants, plus impulsifs et présentent plus d’immaturité affective (Baumrind, 1971; 

Baumrind et al., 2010; Maccoby & Martin, 1983). Dans le style désengagé, les parents 

imposent peu de cadre et se montrent détachés émotionnellement. Ils sont impliqués au 

minimum dans leur rôle parental, et poussé à l’extrême, ce style parental est considéré comme 

de la négligence. Il est corrélé avec de nombreuses difficultés chez les enfants, comme des 

difficultés de régulation émotionnelle, de faibles performances scolaires, des troubles de 

l’humeur et des difficultés sociales (Baumrind, 1991; Baumrind et al., 2010). 

Les styles parentaux ont fait l’objet de nombreuses études pour étudier leurs 

conséquences sur les enfants et d’autres paramètres. Il a notamment été montré qu’il existait 

un lien entre le style d’attachement du parent et ses comportements éducatifs (P. A. Cowan et 

al., 1996; George & Solomon, 1996). Ainsi, le parent présentant un attachement et des MIO 

de type sécure, a plus de chance d’utiliser des comportements éducatifs de soutien. A 

l’inverse, un parent avec un attachement insécure, une image négative de lui-même et d’autrui 

aurait plutôt recours à des comportements éducatifs de contrôle. Ce lien a été observé chez 

les mères comme les pères (P. A. Cowan et al., 1996; Madigan et al., 2007; Roskam et al., 2011). 

3) Les déterminants parentaux 

Afin de comprendre pourquoi les parents exercent leur parentalité d’une certaine 

façon, Belsky (1984) s’est basée sur la littérature existante pour proposer un modèle pionnier 

expliquant les déterminants de comportements parentaux. Les comportements parentaux 

désignent tout ce que les parents mettent en œuvre pour que l’enfant réalise certains 

comportements et pour favoriser son développement ; cela renvoie à des notions telles que 

le style éducatif et les attitudes parentales. Dans son modèle (Figure 15), Belsky avance que la 

parentalité est multi-déterminée et que les comportements parentaux seraient influencés par 

trois types de facteurs : les caractéristiques du parent, celles de l’enfant et le contexte social. 

Les caractéristiques du parent comprennent la personnalité du parent et toutes les 

expériences de développement du parent, notamment ses patterns d’attachement, 
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et d’observer l’existence de liens entre types de personnalités et attitudes parentales (ex : le 

névrosisme31 est un facteur de risque d’inconstance dans les comportements éducatifs, quand 

l’extraversion est plutôt liée à une parentalité stimulante et cadrante), sans pour autant que 

les troubles de la personnalité suffisent à expliquer une parentalité délétère (Prinzie et al., 

2009). Il a également permis d’observer que les styles éducatifs n’étaient que partiellement 

transmis entre les générations (Bailey et al., 2009). Du côté des déterminants de l’enfant, il a 

permis de montrer l’influence du comportement et du tempérament de l’enfant sur les 

comportements éducatifs du parent. Ainsi plus l’enfant présente des comportements 

socialement inadaptés et des difficultés de régulation émotionnelle, plus le parent aura des 

comportements de contrôle et un style éducatif moins chaleureux (Meunier et al., 2011). Le 

modèle transactionnel, présenté dans la partie suivante, apporte un éclairage supplémentaire 

à ce sujet. Au niveau environnemental, le niveau de revenu, le niveau d’éducation et la relation 

conjugale notamment, impactent la parentalité. Ainsi, le stress quotidien provoqué par un 

faible revenu peut mettre à mal la qualité de la relation parent-enfant (Flouri et al., 2010), un 

certain niveau d’éducation confère au parent plus de capacités de résolution de problème et 

de flexibilité mentale qu’il peut mobiliser dans sa parentalité (Hoghughi & Long, 2004), enfin 

des conflits au sein du couple impactent négativement la relation parent-enfant (Kitzmann, 

2000).  

Sur le plan clinique, le modèle de Belsky permet de proposer des interventions de 

soutien à la parentalité qui considèrent les difficultés parentales comme multi-déterminées et 

non comme relevant seulement des caractéristiques du parent (Roskam et al., 2015). Les trois 

types de facteurs permettent également de développer différents axes d’intervention (parent, 

enfant, environnement), et la considération de leur poids inégal permet de prioriser certains 

axes en lien avec les situations.  

 

4) Modèle transactionnel 

En s’intéressant à la question du développement de l’enfant, Sameroff et Chandler 

(Sameroff & Chandler, 1975) ont proposé l’utilisation du modèle transactionnel de la 

parentalité pour expliquer les fonctionnements familiaux. C’est un modèle écologique large, 

qui postule que les comportements d’un individu sont le fruit, non pas uniquement des 

 
31 Névrosisme : type de personnalité prédisposée à ressentir des émotions négatives (colère, anxiété, 

dépression). 
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interactions de celui-ci avec son environnement, mais d’une transaction continue entre 

l’individu et l’environnement (Fiese & Sameroff, 1989; Sameroff, 1975; Sameroff & Chandler, 

1975). Ce modèle est intéressant pour comprendre la question de l’être parent, puisque qu’il 

relève l’existence dans le temps d’une influence bidirectionnelle, entre l’enfant et son parent. 

Ainsi l’un et l’autre se développent au sein de leurs interactions, le parent et l’enfant sont les 

individus qu’ils sont parce qu’ils interagissent ensemble. Plus concrètement, ce modèle 

postule une succession de transactions, comme illustré en Figure 16, au cours desquelles les 

enfants se développent et se comportent d’une certaine façon en réponse à des 

comportements éducatifs, et où les parents adoptent certains comportements éducatifs en 

réponse au développement et comportement de leur enfant. Les agissements de l’un ont ce 

qu’on appelle un effet récursif (capacité à se répéter indéfiniment) sur les agissements de 

l’autre. La transaction avec l’enfant est donc un déterminant supplémentaire de la façon dont 

le parent exerce sa parentalité. 

Figure 16. 

Transactions parent-enfant selon le modèle transactionnel de la parentalité  

 

 

 

 

 

 

 

 

La nécessité d’évaluer le modèle en mesures répétées sur du temps long et avec des 

analyses complexes pour observer les effets bidirectionnels rendent le modèle plus difficile à 

valider empiriquement. Cependant, plusieurs études ont montré des effets réciproques 

négatifs entre des comportements de contrôle parental et de problèmes de comportements 

de l’enfant à différents âges (Combs-Ronto et al., 2009; Larsson et al., 2008; Meunier et al., 

2011), entre une moins bonne qualité de comportements parentaux et des difficultés 

comportementales des enfants (Ahmad et al., 2024). D’autres études ont montré l’existence 

d’effets récursifs entre des conduites d’opposition de l’enfant et une discipline non constante 
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(J. D. Burke et al., 2008) ou entre les comportements problématiques de l’enfant et des 

comportements éducatifs négatifs maternels (Zadeh et al., 2010).  

Sur le plan clinique, ce modèle a permis notamment de proposer des interventions à 

destination des psychologues pédiatriques pour prendre en charge les difficultés des enfants 

sous le prisme des transactions familiales et autrement qu’en regard soit des problématiques 

de l’enfant soit de celles du parent (Fiese & Sameroff, 1989). 

 

5) Sentiment de compétence parentale et attribution causale 

Le modèle de Belsky a permis de montrer l’importance majeure des cognitions 

parentales en tant que déterminants de la parentalité. Pour conclure ce chapitre sur l’être 

parent, nous souhaitons présenter deux types de cognitions parentales : les attributions 

causales et le sentiment de compétences parentales. Ces concepts éclairent la façon dont les 

cognitions impactent la façon d’exercer la parentalité et nous avons observé qu’ils étaient 

souvent mobilisés dans les récits des participant.e.s de notre étude. 

a) Les attributions causales 

Dans sa quête perpétuelle de sens, les individus ont tendance à attribuer des causes 

aux événements qu’ils vivent ou observent, notamment à leurs comportements ou à ceux des 

autres (Augoustinos et al., 2006). En termes de parentalité, cette notion est importante car les 

explications qu’un parent donne aux comportements de son enfant vont directement impacter 

sa réponse émotionnelle et comportementale. On peut considérer l’explication des 

attributions causales selon trois dimensions : le locus de contrôle32 (interne ou externe), la 

stabilité (versus l’instabilité), le contrôle (versus l’absence de contrôle). En termes de locus, les 

comportements des enfants peuvent donc être expliqués soit par des caractéristiques internes 

et dispositionnelles (ex : sa personnalité), ou être expliqués par des caractéristiques 

situationnelles (ex : maladie du parent) (Himelstein et al., 1991). En parallèle du locus, la cause 

du comportement peut être plus ou moins stable (ex : un handicap est une cause stable, alors 

qu’un choix personnel est une cause malléable), et plus ou moins contrôlable (ex : les 

habitudes ou attitudes parentales sont contrôlables contrairement à certains événements de 

 
32 Locus de contrôle : lieu de contrôle ou de maitrise. C’est la croyance de l’individu sur ce qui détermine 

ou explique un événement. Lorsque le locus est interne, la personne considère qu’il a une influence sur les 
événements (via sa personnalité, son tempérament ou son intelligence par exemple). Lorsque le locus est 
externe, la personne considère que l’influence dépend de facteurs extérieurs sur lesquelles il n’a pas de prise 
(hasard, conditions environnementales, les autres etc.). 
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vie, comme un épisode aigu de la maladie du parent). Ainsi, face à des comportements 

d’enfants similaires, l’attribution causale, c’est-à-dire l’interprétation de ces comportements, 

peut varier d’un parent à l’autre. Cela influence directement les réponses parentales.  

 

b) Le sentiment de compétence parentale 

Pour qu’un parent soit investi dans sa parentalité, il est essentiel qu’il ait confiance dans 

ses capacités à assumer ce rôle et qu’il croit en son pouvoir éducatif. Ainsi il est intéressant 

d’observer de quoi se nourrit le Sentiment de Compétence Parentale (SCP). Cette notion est 

basée sur le concept de sentiment de compétence développé par Bandura (1977), qui renvoie 

à la confiance d’un individu en sa capacité à pouvoir réaliser avec succès un comportement. 

Le SCP fait lui référence à la capacité que ressentent les parents d’influencer positivement le 

comportement et le développement de leur(s) enfant(s) (Coleman & Karraker, 1998, 2000). En 

se référant à la théorie initiale de Bandura, le SCP implique un certain nombre de 

connaissances concernant la parentalité et le développement de l’enfant, et un certain niveau 

de confiance du parent en ses aptitudes parentales (Coleman & Karraker, 1998). Ces deux pôles 

sont prédicteurs de la réussite du parent à assumer son rôle de façon adaptée et en lien avec 

sa vision de la parentalité. Ce SCP va se développer à partir de quatre grandes sources 

d’information : les feed-backs, l’expérience vicariante, la persuasion verbale et les états 

physiologiques et émotionnels. Ainsi le SCP est fortement influencé par les feed-backs tirés 

des interactions actuelles et passées entre le parent et l’enfant. Des interactions généralement 

apaisées vont renforcer le SCP, contrairement aux interactions difficiles et conflictuelles. Le SCP 

va également être influencé par l’observation d’autres parents engagés dans des tâches 

parentales similaires (expérience vicariante). En confrontant ses pratiques à celle des autres 

(observation et partage d’expérience), le parent modifie son SCP de façon plus ou moins 

positive. Les retours formulés par d’autres (persuasion verbale) sur les comportements 

parentaux influencent également le SCP. Concernant les personnes extérieures impliquées 

dans l’expérience vicariante et la persuasion verbale, plus la personne est proche du parent 

(fratrie, famille, ami.e très proche), plus l’impact sur le SCP sera important. Enfin l’état 

physiologique (niveau de tension, fatigue, douleurs) et les émotions liées à l’exécution d’une 

tâche parentale, influencent également le SCP. Par exemple, un parent tendu et fatigué pourra 

ressentir de l’appréhension face une tâche parentale à exécuter avec son enfant, ce qui 

affaiblira son SCP.  
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En résumé : 

Sur le plan affectif, être parent c’est offrir un système de caregiving adapté aux besoins 

de l’enfant et à l’activation de son système d’attachement. Le système de caregiving permet à 

l’enfant de percevoir son parent comme une base de sécurité sur laquelle s’appuyer 

psychiquement pouvoir explorer son environnement. Les interactions parents-enfants forgent 

des MIO qui servent de références à l’enfant pour ses interactions sociales. En fonction de 

l’adéquation entre les systèmes de caregiving et d’attachement, les enfants vont s’organiser 

selon un certain style d’attachement (sécure, insécure évitant, insécure ambivalent et 

désorganisé). En termes de parcours de vie, ces styles d’attachement doivent être vus comme 

des facteurs de protection ou de risque pour les individus. Le style sécure offre le plus de 

protection et le style désorganisé confronte au maximum de risques. 

Sur le plan éducatif, quatre grands styles ont également été observés, basés sur le 

niveau de contrôle et de soutien du parent : autocratique, permissif, démocratique et 

désengagé, vis-à-vis de son enfant. Le style démocratique est décrit comme le style optimal 

pour le bon développement des enfants, et le style désengagé est celui associé avec le plus de 

difficultés comportementales et émotionnelles chez les enfants. Il existe des liens entre les 

styles d’attachement et les styles éducatifs parentaux. 

Selon le modèle de Belsky, la parentalité est déterminée par trois types de facteurs : 

les caractéristiques individuelles du parent, les caractéristiques de l’enfant et le contexte 

environnemental. Les caractéristiques du parent ont plus de poids que celles de l’enfant, qui 

ont plus de poids que l’environnement. Les études basées sur ce modèle ont notamment 

montré l’influence fondamentale des cognitions parentales sur la parentalité et permis 

d’identifier certains facteurs de l’enfant et de l’environnement ayant des influences notables. 

Le modèle transactionnel postule que la parentalité résulte non pas juste d’interactions 

entre le parent et l’enfant, mais qu’elle est la résultante de transactions entres les deux parties.   

Le parent et l’enfant s’influencent mutuellement et en permanence.  

Enfin, l’attribution causale et le SCP sont des cognitions parentales jouant un rôle 

essentiel dans la parentalité. L’interprétation du comportement de l’enfant à partir des trois 

dimensions de l’attribution causale (locus, stabilité, et contrôlabilité) influence la réponse du 

parent au comportement. Le SCP prédit la capacité d’un parent à assumer ses tâches 

parentales. Il se renforce ou s’affaiblit au cours des interactions avec l’enfant, en fonction que 

le parent les juge réussies ou ratées. 
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V. Impacts négatifs de la parentalités et bien-être parental 

De nombreuses études ont documenté l’impact de la parentalité en termes de santé 

mentale. Certaines ont observé qu’être parent était un prédicteur d’une meilleure santé 

mentale en milieu de vie (Kalucza et al., 2015). En parallèle, de nombreuses études ont observé 

que la parentalité pouvait être associée à des troubles anxio-dépressifs de sévérité variable, 

des troubles psychotiques et du stress pouvant parfois conduire jusqu’au burn-out. Au sein de 

ces nosographies, certaines pathologies sont spécifiques à la parentalité, comme la dépression 

du post-partum, la psychose puerpérale ou le burn-out parental. Nous allons présenter 

succinctement les différents troubles fréquemment observés chez les parents.  

Afin de rester dans le champ de la parentalité « typique » et en lien avec notre étude 

qui excluait les parents avec des troubles psychotiques, nous ne développerons pas ici la 

notion de la psychose puerpérale qui est une maladie psychiatrique grave et touchant 

uniquement 1 à 2 femmes pour 1000 (Ameli.fr, 2023a).  

Nous présenterons ensuite les impacts possibles de la parentalité sur la relation 

conjugale, et certaines problématiques de la parentalité adoptive. Nous finirons en étudiant la 

notion du bien-être des parents. 

 

1) Troubles dépressifs et parentalité 

a) Troubles dépressifs et dépression du post-partum  

La dépression du post-partum (DPP) est une complication fréquente, puisque selon une 

revue systématique de littérature, elle touche 10 à 20% des femmes dans le monde durant 

l’année suivant leur accouchement (Woody et al., 2017). En France hexagonale, sa prévalence 

était de 16,7% en 2021 (Doncarli et al., 2023). Les mères présentent « une tristesse intense et 

inexpliquée, une labilité émotionnelle, des troubles du sommeil, des croyances négatives avec 

un sentiment de culpabilité, une perte d’intérêt pour le nourrisson, une dépréciation de [leurs] 

compétences maternelles, voire des idées suicidaires » (Ameli.fr, 2025a). Les grandes 

classifications des troubles psychiatriques considèrent que la DPP apparait dans les 4 semaines 

(DSM-533) ou 6 semaines (CIM-1134) post-accouchement (Doncarli et al., 2023). Cependant, les 

 
33 DSM-5 : Manuel Diagnostic et Statistique des troubles mentaux, 5ème édition (American Psychiatric 

Association, 2013)  
34 CIM-11 : Classification Internationale des Maladies, 11ème édition (Organisation Mondiale de la Santé, 2019) 
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troubles dépressifs35 apparaissant avant la fin de la première année post-accouchement sont 

généralement considérés comme rentrant dans le cadre de la DPP. De récentes études ont 

montré que les pères (5 à 10,4% d’entre eux) pouvaient également traverser un syndrome 

similaire à la DPP décrite chez les mères, qui se déclare généralement un peu plus tardivement 

que chez les mères (Gawlik et al., 2014; Paulson & Bazemore, 2010; Tissot et al., 2019). En 

diminuant ce que Ainsworth a appelé la « sensibilité maternelle » (capacité à comprendre les 

émotions et signaux de communication du bébé), la DPP perturbe les capacités des parents à 

s’accorder à l’enfant et à répondre à ses besoins, et, par conséquent, perturbe l’instauration 

de liens d’attachement sécures, (Tissot et al., 2019). Les études ont relevé différents facteurs 

de risque à ces DPP, certains étant liés à la mère (notamment âge élevé, antécédents de 

dépression et de troubles psychiatriques auto-déclarés, anxiété et/ou dépression pendant la 

grossesse, accouchement difficile, césarienne, sentiment d’un manque d’auto-efficacité, 

personnalité très introvertie, névrosisme) (Bell et al., 2016; O’hara & Swain, 1996; Perren et 

al., 2005; Robertson et al., 2004; Verkerk et al., 2005; Weisman et al., 2010) ou au père 

(symptômes anxieux ou dépressifs pendant la grossesse) (Gawlik et al., 2014), d’autres à 

l’enfant (tempérament difficile, problème de santé) (Britton, 2011; Howell et al., 2006; 

McGrath et al., 2008), et d’autres à l’environnement (manque de soutien social perçu, 

difficultés financières, faible satisfaction conjugale, survenue d’événements stressants 

pendant la grossesse ou au début du post-partum, dépression chez la mère) (Bell et al., 2016; 

Howell et al., 2006; Milgrom et al., 2008; O’hara & Swain, 1996; Paulson & Bazemore, 2010; 

Robertson et al., 2004). 

D’autres épisodes dépressifs, en lien avec la parentalité, peuvent survenir par la suite. 

Ils sont liés à certains facteurs de risque similaires à ceux de la DPP, notamment ceux liés à 

l’enfant, et le risque serait majoré dans le cadre de trouble du spectre autistique de l’enfant 

(Benson, 2018; Vasilca & David, 2018). On observe en revanche d’autres types de facteurs de 

risque liés à la mère : jeune âge, célibat, être migrante, victime de maltraitance dans l’enfance 

ou de violences domestiques, faible revenu, logement instable, stress important, 

consommation excessive d’alcool (Delaney, 2017; Kim et al., 2018; Liang et al., 2019). 

 
35 Les troubles dépressifs : sont caractérisés par trois grands symptômes : humeur dépressive, abattement, 

et perte d’énergie, auxquels s’associent au moins deux autres symptômes (comme des troubles cognitifs 
(concentration, mémorisation), une perte d’appétit, des troubles du sommeil, des sentiments de culpabilité et 
d’inutilité, une diminution de l’estime de soi, idées suicidaires) sur une période d’au moins deux semaines 
(American Psychiatric Association, 2013). 
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b) Troubles anxieux et parentalité 

Bien que l’anxiété soit souvent une comorbidité de la dépression, les troubles anxieux36 

postnataux ont été beaucoup moins étudiés que la dépression du post-partum (Mickelson & 

Marcussen, 2023). C’est un sujet qui a peu mobilisé la recherche avant 2005, et le DSM-5 n’a 

pas classifié l’anxiété périnatale comme un trouble à part entière (American Psychiatric 

Association, 2013). Pourtant l’anxiété est souvent une comorbidité de la dépression et est très 

répandue pendant la grossesse et après l’accouchement. Elle peut se manifester seule ou 

associée à une DPP (Dennis et al., 2017; Fairbrother et al., 2016). Ainsi une méta-analyse a 

relevé que, durant la première année post-accouchement, le taux de prévalence global des 

troubles anxieux chez les femmes était de 15,2%, et de 4,1% pour les troubles anxieux 

généralisés (anxiété généralisée et persistante) (Dennis et al., 2017). En France hexagonale et 

en 2021, la prévalence des troubles anxieux chez les femmes était de 27,6% deux mois après 

leur accouchement (Doncarli et al., 2023). De façon générale, les mères auraient un niveau 

élevé d’anxiété pendant le post-partum, qui tendraient à diminuer vers les 12 mois de l’enfant 

(Dennis et al., 2018). Concernant les pères, une revue systématique de littérature a relevé que 

la prévalence de l’anxiété chez les pères (tous niveaux d’anxiété confondus) s’élevait entre 

4,1% et 16% en période prénatale et entre 2,4 et 18% en période postnatale (Leach et al., 

2016). Une méta-analyse a recensé des études ayant observé un lien entre l’anxiété périnatale 

paternelle et la dépression maternelle, les difficultés conjugales, ou le stress parental. Dans 

leurs analyses, les auteurs ont trouvé que le stress parental était un facteur de risque pour 

l’anxiété paternelle périnatale (Chhabra et al., 2020). 

 

c) Stress et parentalité 

Devenir et être parent amènent les individus à vivre de nombreuses 

expériences/périodes génératrices de stress. Le stress correspond à « l’ensemble des 

modifications biopsychologiques qui émergent chaque fois que l’individu a l’impression que 

ses ressources (temps, capacités...) sont insuffisantes pour faire face aux demandes de 

l’environnement » (Mikolajczak, 2015, p. 13‑14).  

 
36 Les troubles anxieux : renvoient à des symptômes de type : peur intense, inquiétude excessive, 

attente avec appréhension. 6 grands troubles anxieux sont répertoriés: le trouble anxieux généralisé, le trouble 
obsessionnel compulsif, le stress post-traumatique, le trouble panique et la phobie sociale, troubles qui peuvent 
se manifester en post-natal (M. L. Jacob & Storch, 2013). 
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Nous l’avons vu, le niveau des hormones de stress augmente chez la femme durant la 

grossesse, et ce particulièrement pendant le premier et le troisième trimestre (Bessaguet & 

Desmoulière, 2023; Da Costa et al., 1999). On parle de stress ou d’anxiété prénataux et les 

concepts de stress ou d’anxiété spécifiques à la grossesse renvoient eux aux différents 

stresseurs que la mère perçoit au sujet de sa grossesse et de l’état de santé de son fœtus 

(complications, douleurs, troubles fœtaux etc.). Idéalement, le système de stress reste 

modérément activé, mais les interactions entre les prédispositions de la mère à ressentir du 

stress ou de l’anxiété, les évènements de vie stressants survenant pendant la grossesse (décès 

de proches, séparation, perte d’emploi, catastrophes naturelles etc.) et le stress spécifique à 

la grossesse, peuvent générer une suractivation du système (Da Costa et al., 1999; Lorenzino 

& Mikolajczak, 2015). Au sein des différentes types de stresseurs auxquels une femme enceinte 

est exposée, le stress spécifique à la grossesse est reconnu comme le facteur le plus prédictif 

de l’accouchement prématuré [augmentation du risque] et d’un poids de naissance moins 

élevé, voire trop bas (Dole et al., 2003; Kramer et al., 2009; Lobel et al., 2008). Il serait 

également responsable, dans certains cas, de conduites à risques pour la santé de la mère et 

du fœtus (alimentation déséquilibrée, augmentation du tabagisme et de la prise de caféine, 

diminution de l’activité physique) (Lobel et al., 2008). Les événements de vie majeurs, comme 

le décès d’un proche pendant la grossesse peuvent également impacter négativement la durée 

de la grossesse (Dole et al., 2003; Dunkel Schetter & Lobel, 2012), et dans certains cas, 

engendrer des malformations congénitales du fœtus (Dunkel Schetter & Lobel, 2012). Comme 

précédemment évoqué, les pères sont également confrontés à la question du stress et de 

l’anxiété prénataux (Chhabra et al., 2020). 

Une fois l’enfant né, tout parent est confronté en permanence à une triple injonction : 

répondre aux besoins de son enfant, continuer à fonctionner normalement sur le plan 

personnel, conjugal et professionnel, et satisfaire les attentes de la société (enfant en bonne 

santé, bon citoyen, éduqué) (Mikolajczak, 2015). Le parent doit répondre à ces injonctions quel 

que soit l’état de son enfant (niveau de santé, capacités et comportements) et le sien 

(disponibilité, niveau de fatigue). En parallèle le parent doit également penser à s’occuper de 

lui afin d’être en capacité d’assumer toutes les tâches et missions qui lui incombent. Ainsi, être 

parent augmente l’exposition des individus à des stresseurs. Cinq grands types de stresseurs 

ont été identifiés dans le contexte de la parentalité, partagés par tous les parents :  

- les stresseurs liés à la transition vers la parentalité 

- les stresseurs liés à ce qui pourrait arriver aux enfants 
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- les stresseurs liés à l’immaturité de l’enfant ou de l’adolescent 

- les stresseurs liés aux projections du parent quant à ce qui est bon pour les enfants 

- les stresseurs liés aux exigences que se fixe le parent 

Un autre type de stresseurs peut s’ajouter pour certains parents: les difficultés effectives de 

l’enfant (pathologie et handicap notamment) (Mikolajczak, 2015). A ces stresseurs s’ajoutent 

ceux externes à la parentalité (travail, ressources financières, couple, maladie du parent etc.). 

Ainsi, les parents font face au défi de gérer plus de stresseurs qu’avant et ce dans un contexte 

où la fatigue, souvent inhérente aux premières années de vie des enfants, diminue leurs 

ressources. Le stress peut alors apparaitre de façon aiguë, ou se chroniciser. Heureusement, 

être parent est également générateur d’une augmentation d’émotions positives liées à l’enfant 

et au rôle de parent (satisfaction, émerveillement, joies, nouveau sens à la vie etc.) (Nelson et 

al., 2013). Ainsi, ces émotions positives temporisent les stresseurs, ce qui explique que de 

nombreux parents arrivent à faire face à cette augmentation de stresseurs sans développer de 

difficultés psychopathologiques. De plus, le stress est considéré comme ayant une origine 

biopsychosociale. Cela signifie que les stresseurs affectent un individu de façon indirecte et 

que le niveau d’impact dépend de multiples autres facteurs (prédisposition génétique au 

stress, forme physique, état psychologique, soutien social etc.) qui vont majorer ou minorer 

les effets des stresseurs. Ainsi Roskam et Mikolajczak (2015) ont adapté différents modèles 

pour proposer un modèle biopsychosocial du stress parental (Figure 17). Ce modèle permet 

d’illustrer la complexité du processus et sa non-linéarité en termes d’impact sur la santé 

mentale et physique de l’individu. Il permet tout d’abord de s’intéresser aux caractéristiques 

objectives du stresseur, et d’observer que celui-ci peut être concomitant à d’autres. Le modèle 

postule qu’un stresseur ne va pas être perçu de la même façon en fonction du contexte 

individuel de la personne (caractéristiques psychologiques, biologiques, socio-

démographiques, histoire personnelle) et de ses contextes social et culturel. Ces variables 

individuelles et socio-culturelles influencent et interagissent avec la façon dont l’individu réagit 

et répond au stress sur le plan physiologique et cognitif, ainsi qu’avec les stratégies qu’il met 

en place (seul ou avec son partenaire) pour s’ajuster. Le type de réponses utilisées face au 

stresseur impacte ensuite l’état de santé mentale et physique, qui sur du long terme vient 

modifier les variables individuelles. 
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Figure 17. 

Modèle biopsychosocial du stress parental 

 

Note. Figure issus de l’ouvrage de Roskam et Mikolajczak (2015) 

 

Ce modèle a permis d’identifier plusieurs facteurs de risques au stress parental. 

Certains facteurs relèvent des parents : niveau de dépression élevé, difficultés à effectuer les 

tâches parentales (soin à l’enfant, surveillance, rdv médicaux), stratégies d’ajustement 

centrées sur l’émotion, perception négative de la maladie/ du handicap de l’enfant, manque 

de ressources pour y faire face. D’autres facteurs relèvent de l’enfant (type de handicap) et 

d’autres de l’environnement, comme le manque de soutien social perçu, particulièrement de 

la part du conjoint, ou l’insatisfaction conjugale. 

Sur le plan clinique ce modèle donne une grille de variables à investiguer qui permet 

de contextualiser la demande et de donner des pistes de prise en charge des parents stressés. 

Dans leur ouvrage, Roskam et Mikolajczak (2015) proposent de plus des pistes concrètes 

d’accompagnements, notamment dans le domaine des compétences émotionnelles. 
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Le burn-out parental 

Lorsque que le stress chronique lié à la parentalité devient trop intense, dure 

longtemps et que les ressources continuent à manquer, le parent est à risque de développer 

un « burn-out parental ». Sa prévalence est de 8% (Roskam et al., 2018) et à l’image du burn-

out dans le cadre du travail, il se caractérise par la présence concomitante de symptômes 

relevant de plusieurs dimensions (Mikolajczak & Roskam, 2018; Roskam et al., 2018). On relève 

trois dimensions au burn-out parental : l’épuisement physique et émotionnel, la distanciation 

affective avec les enfants et la perte de plaisir à être parent. Dans la première dimension, le 

parent n’a plus d’énergie ni de ressource pour assumer ses tâches parentales. Cette dimension 

correspond à la première phase du burn-out et prédit le développement des autres types de 

symptômes (Roskam & Mikolajczak, 2021). Il a la sensation d’être totalement vidé et ne 

retrouve pas son énergie même après plusieurs bonnes nuits. Le parent agit alors en « pilote 

automatique » et effectue le strict minimum avec ses enfants. La deuxième dimension, la 

distanciation affective avec les enfants est probablement un mécanisme de défense face à 

l’épuisement. Sans arrêter de les aimer, le parent se désinvestit de la relation. Il n’a plus les 

capacités de montrer son amour à ses enfants, ni de s’investir dans la relation autrement que 

dans le cadre des routines à effectuer (comme l’alimentation, le coucher ou la dépose à 

l’école). En lien avec la fatigue et ce désinvestissement, le parent ne prend pas ou plus de plaisir 

à ces activités. A ces symptômes, s’ajoutent la sensation d’un contraste entre ce que le parent 

a été et celui qu’il est devenu. Le parent a conscience de la différence et en ressent 

généralement de la honte et une perte de considération de lui.elle-même en tant que parent. 

Pour que le diagnostic soit posé, il n’est pas nécessaire que le parent présente les trois 

premiers types de symptômes. Il faut que 60% de ceux-ci soient présents de façon sévère. En 

revanche, la notion de contraste est un signe clinique nécessaire pour parler de burn-out 

parental. En effet, un parent qui a toujours été distant, ou trop épuisé pour s’occuper de ses 

enfants n’est pas en burn-out parental. Le burn-out parental aurait une incidence sur 

l’apparition de difficultés pour le parent : troubles de santé, addictions aux substances (alcool, 

caféine, anxiolytiques) ou comportementales (jeux, travail), irritabilité et colère, dépression. Il 

pourrait également générer des difficultés conjugales, des violences verbales ou physiques 

envers les enfants (Mikolajczak et al., 2019; Roskam et al., 2022). 

Certains facteurs apparaissent protecteurs contre le stress et le burn-out parental, 

particulièrement les compétences émotionnelles (Mikolajczak et al., 2006, 2007). Ainsi la 

capacité du parent à identifier, comprendre, verbaliser et gérer ses émotions (et celles des 
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autres) sera plus résistant au stress. Le fait de faire face à un stresseur avec le co-parent va 

généralement diminuer l’impact de celui-ci (Mikolajczak et al., 2018). Ces deux aspects 

peuvent être travaillés et accompagnés sur le plan clinique, en parallèle des pratiques 

parentales.  

 

2) Impact conjugal de la parentalité 

Si la parentalité vient bouleverser l’identité et le fonctionnement individuel, elle 

perturbe également l’ordre établi au sein du couple. De nombreuses études ont montré que 

l’arrivée d’un enfant avait des répercussions négatives sur le couple, notamment en termes de 

satisfaction maritale et d’intimité (Ahlborg et al., 2009; Doss et al., 2009; Doss & Rhoades, 

2017). Ceci impacte le bien-être et la santé mentale des parents, mais également ceux de 

l’enfant (Sroufe, 2005). De plus, des difficultés de relations entre les parents peuvent affecter 

le type d’attachement, une mauvaise qualité relationnelle au sein du couple étant associée à 

un attachement plus insécure de l’enfant (Finger et al., 2009; Wong et al., 2009). 

Pendant longtemps, un focus a été mis sur l’étude des impacts négatifs de la 

parentalité. Pourtant, de nombreuses recherches rapportent également des effets positifs de 

la parentalité sur le couple. Concernant l’impact perçu de la parentalité sur la relation 

conjugale, une revue systématique de littérature portant sur des études qualitatives a montré 

que la transition vers la parentalité avait des impacts positifs et négatifs (Delicate et al., 2018). 

Cette revue révèle que globalement les parents expérimentent une phase d’ajustement à leur 

nouveau rôle de parent, qui impacte leur proximité, leur vie sexuelle et la répartition des 

tâches, ce qu’ils vivent de façon plus ou moins négative. La communication en pâtit souvent et 

de nouveaux conflits apparaissent, mais certains parents ne le vivent pas négativement et 

arrivent à les dépasser. Les parents sont également très focalisés sur leur bébé ce qui, pour 

certains, génère de la frustration et du manque vis-à-vis de leur partenaire, quand d’autres le 

vivent comme une nouvelle façon de se connecter et de se rapprocher de leur partenaire. En 

termes d’intimité, certains expérimentent une diminution de l’affectivité et de la vie sexuelle, 

quand d’autres vivent une amélioration dans l’un ou l’autre des champs. Enfin, certains parents 

expriment ne pas avoir été préparé à ces changements de relation. Ainsi, la parentalité peut 

menacer sérieusement la relation de certains couples, mais également renforcer celle d’autres 

couples. Il existe donc beaucoup de variabilité entre les couples.  
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Les recherches s’intéressent aujourd’hui à comprendre les facteurs de risque et les 

facteurs protecteurs de la relation conjugale après l’arrivée de l’enfant. Certaines études ont 

notamment observé des associations entre la qualité de la relation et la satisfaction 

concernant la répartition des soins à l’enfant (Adamsons, 2013). Une répartition égalitaire des 

tâches parentales serait corrélée avec une meilleure qualité relationnelle perçue pour les 

hommes comme les femmes (Carlson, 2022). Pourtant, même si la proportion des couples 

avec une répartition des tâches se voulant égalitaire a largement augmenté, de nombreuses 

études ont montré que, dans les couples hétérosexuels, les femmes portent toujours 

davantage la charge du travail domestique et des soins aux enfants, et ce même dans les 

couples égalitaires (Lachance-Grzela & Bouchard, 2010). De façon générale, lorsqu’un premier 

enfant arrive dans la famille, les femmes ont tendance à augmenter leur temps de travail (payé 

ou non payé) d’environ 3 heures par jour, à diminuer leur temps de travail payé pour 

augmenter leur temps de travail domestique, et à assurer la plus grande partie des soins à 

l’enfant. Cependant, en termes de coparentalité, les parents percevant le style parental de leur 

partenaire comme proche du leur, ont un meilleur niveau de santé mentale (Mickelson & 

Marcussen, 2023). Un accompagnement prénatal des couples pour communiquer sur leurs 

attentes vis-à-vis de leur conjoint.e en termes de parentalité et de répartitions des tâches 

pourrait être un moyen pertinent pour favoriser une meilleure qualité de relation conjugale 

(Adamsons, 2013).  

 

3) Adoption et parentalité 

L’adoption concerne aujourd’hui une minorité de personnes devenues parent. 

Cependant, de nombreux parents de notre étude y ont eu recours pour faire face à leur 

infertilité. Ainsi, nous souhaitons présenter certains aspects liés à l’adoption, notamment car 

les parents adoptifs sont confrontés à des défis supplémentaires du fait de l’adoption. 

De façon générale, l’adoption a montré avoir de nombreux effets bénéfiques sur la 

santé mentale, les parcours de vie et l’attachement des enfants adoptés, notamment en 

comparaison avec les enfants placés dans le cadre de la protection de l’enfance, mais non 

adoptés (Juffer et al., 2011; Lloyd & Barth, 2011; Raby & Dozier, 2019). Néanmoins, les enfants 

adoptés présentent des risques supérieurs aux autres enfants de développer des difficultés 

psychologiques et cognitives au cours de leur vie et la prévalence d’enfants adoptés présentant 

des types d’attachement insécures ou désorganisés et bien supérieure à celle de la population 
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générale (Juffer et al., 2011; Raby & Dozier, 2019). Ceci est lié à leur histoire de vie où il y a 

forcément eu une rupture dans le lien avec la figure d’attachement. Les enfants adoptés ont 

été plus souvent été exposés à de la négligence, de la maltraitance et des agressions sexuelles. 

Ces expériences souvent traumatiques, ont souvent des conséquences à long terme et en 

termes d’attachement, de santé mentale et de comportements (Raby & Dozier, 2019). De plus 

l’adoption confronte les enfants à des questionnements sur leur identité, d’autant plus lorsque 

les enfants n’ont pas ou très peu d’information sur les origines biologiques. Les parents 

adoptifs sont donc confrontés à la gestion de ces difficultés, en plus des difficultés inhérentes 

à la parentalité. 

Ces difficultés peuvent être à l’origine d’un niveau plus élevé de stress chez les parents 

adoptifs, mais les résultats des études comparatives entre parents adoptifs et biologiques sont 

contradictoires sur le sujet. Ainsi certains facteurs de risques propres au parent et à sa relation 

conjugale (parent avec attachement insécure, faible niveau de satisfaction dans son rôle de 

parent, mauvaise qualité de l’alliance parentale, perception d’un faible niveau d’affection et de 

communication chez l’enfant) expliqueraient mieux les variabilités du niveau de stress chez les 

parents adoptifs (Canzi et al., 2019; Costa et al., 2020; Lionetti et al., 2015; Palacios & Sánchez-

Sandoval, 2006; Sánchez-Sandoval & Palacios, 2012; Santos-Nunes et al., 2018).  

Certaines caractéristiques des enfants seraient également des facteurs de risque au 

stress parental. Un âge plus élevé, le sexe masculin, la présence de difficultés (particulièrement 

de difficultés comportementales) et de besoins spéciaux chez l’enfant, un temps long passé en 

institution avant l’adoption et l’exposition antérieure à des agressions sont des facteurs 

associés à plus de stress chez les parents adoptifs (Canzi et al., 2019; Costa et al., 2020; 

Gagnon-Oosterwaal et al., 2012; Palacios & Sánchez-Sandoval, 2006; Sánchez-Sandoval & 

Palacios, 2012).  

De fait, de nombreuses interventions sont proposées dans le monde pour 

accompagner les parents adoptants face aux différentes difficultés auxquelles ils.elles sont 

exposé.e.s, comme des groupes de paroles ou des thérapies familiales. Une revue de 

littérature évaluant l’efficacité des interventions auprès de parents adoptants et de leurs 

enfants, révèle que ces interventions (souvent soutenues par les théories de l’attachement et 

l’approche cognitivo-comportementale) offrent des propositions thérapeutiques très 

diversifiées pour des problématiques pourtant similaires (Harris-Waller et al., 2018). Au regard 

de certaines données, ces résultats sont contrastés quant à l’efficacité de ces interventions. 

Cependant, ces interventions sont positivement accueillies par les participant.e.s et semblent 
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toutes avoir un minimum de bénéfices pour les familles. De plus, deux essais contrôlés ont 

montré des résultats prometteurs en observant une diminution des stratégies d’attachement 

désorganisé des enfants, à la suite d’interventions proposant des temps de feed-back positifs 

sur les comportements parentaux. Aucune étude conduite en France n’est recensé dans cette 

revue, pourtant des interventions existent (Theux-Heymans, 2011) et chaque région est dotée 

d’une consultation dédiée à l’accompagnement de la parentalité adoptive (Fédération EFA, 

2024). Appelées « consultations adoption » et anciennement « Consultations d’Orientation et 

de Conseil en Adoption » (COCA), celles-ci proposent aux parents et futurs parents adoptifs, 

des temps de rencontre avec une équipe pluridisciplinaire (pédiatre, psychologue, infirmière 

de puériculture notamment) spécialisée sur les questions de l’adoption et les soins de leur(s) 

enfant(s). Les consultations durent au moins une heure, et peuvent avoir lieu à différentes 

étapes de la vie familiale et en parallèle du suivi pédiatrique classique de l’enfant. En parallèle, 

il existe également des consultations dédiées à l’accompagnement psychologique des familles 

avec des enfants adoptés, principalement en Ile de France. Ces consultations sont rattachées 

aux CMP (Centre Médico-Psychologiques)37 et la consultation du CMP de l’hôpital Sainte-Anne 

à Paris est dédiée à l’adoption internationale. Elle accompagne les familles dans leur gestion 

des défis liés aux changements de contextes culturels et ethniques de l’enfant. 

 

4) Parentalité et bien-être 

Comme nous pouvons le constater, de nombreuses études se sont intéressées à 

documenter les difficultés liées à la parentalité, notamment dans le but de pouvoir 

accompagner parents, enfants et familles. Cependant, les changements qu’entraine l’entrée 

dans la parentalité ne sont pas systématiquement mal vécus et peuvent également générer 

des émotions et sentiments positifs. Dans de nombreuses sociétés, dont la nôtre, la parentalité 

est d’ailleurs communément associée à des représentations positives, voire idéalisées. Si cela 

n’est pas sans poser problème pour les nouveaux parents qui sont nombreux à déchanter une 

fois l’enfant arrivé, ces croyances collectives sont aussi fondées sur des faits mesurables : la 

parentalité impacte également de façon positive la vie des individus. 

La question du bien-être des parents permet de s’intéresser à ces aspects positifs de la 

parentalité. Cette question est un sujet qui fait de plus en plus couler d’encre. Au départ, elle 

 
37 CMP : Lieux rattachés à l’hôpital public, prenant en charge les troubles psychologiques et 

psychiatriques pédiatriques. 
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a principalement été abordée en comparant le bien-être des parents et non-parents. Les 

études ont révélé des résultats contradictoires, certaines observant un meilleur bien-être chez 

les parents que chez les non-parents et d’autres l’inverse. Nelson, Kushlev et Lyubomirsky 

(2014) ont pointé les problématiques méthodologiques liées à ces comparaisons (identifier qui 

sont les non-parents, relation causales inappropriées, distinction entre les variables contrôles 

ou modératrices) et ont proposé de chercher, non pas à savoir qui des parents ou des non-

parents allaient le mieux, mais à comprendre quels facteurs contribuaient au bien-être des 

parents et les conditions amenant les parents à vivre plus ou moins d’expérience positives que 

les non-parents. Elles précisent également que certains facteurs extérieurs à la parentalité 

peuvent expliquer des différences entre les deux groupes sans être directement liés à la 

parentalité, notamment le fait que les gens plus heureux ont plus de probabilité d’être parents 

que les autres (Luhmann et al., 2012) et que la parentalité arrive souvent en concomitance 

avec d’autres événements vie susceptibles d’augmenter le bien-être des individus (mariage, 

emploi stable notamment).  

En s’appuyant sur la notion de bien-être subjectif, et dans l’optique d’identifier les 

facteurs contribuant au bien-être des parents ces autrices ont proposé un modèle du bien-

être des parents (BEP) (Figure 18), qui postule que la parentalité influence le bien-être de 

l’individu positivement et négativement au travers de certains facteurs associés au rôle de 

parent.  

Figure 18. 

Modèle du bien-être des parents 

 

Note. Figure issue de l’article de Nelson, Kushlev et Lyubomirsky (2014) 
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Le bien-être subjectif est une notion basée sur trois construits : la satisfaction de vie, 

les émotions positives et les émotions négatives. Cinq modèles théoriques ont proposé des 

articulations différentes de ces notions (Busseri & Sadava, 2011). Le modèle du BEP, s’appuie 

sur une adaptation simplifiée du modèle causal du bien-être subjectif, dans lequel l’expérience 

émotionnelle (émotions négatives et positives) influence la satisfaction de vie qui est la 

composante clé du concept de bien-être subjectif. Dans le modèle du BEP, les autrices 

considèrent que l’expérience émotionnelle est prédictive du bien-être global. Ainsi, elles 

postulent que certains aspects ou processus de la parentalité, joueraient un rôle médiateur 

pour favoriser ou diminuer le BEP.  

Les facteurs de la parentalité proposés comme ayant une influence positive sur le bien-

être seraient le fait qu’être parent: 1. donne un sens supplémentaire à la vie ou une autre 

raison d’être ; 2. vienne répondre à un besoin fondamental humain38 et à des besoins 

psychologiques d’autonomie, de connexion à l’autre et de sentiment de compétence ; 3. 

génère des émotions positives (ex : joie et amusement d’être au contact de l’enfant et de faire 

des activités avec lui, plaisir et fierté de le voir accomplir de nouvelles choses) ; 4. donne un 

rôle social supplémentaire39 particulièrement désirable. Les facteurs de la parentalité 

proposés comme ayant une influence négative sur le bien-être seraient : 1. les émotions 

négatives (ex : frustration liée à l’opposition de l’enfant, déception face à certains 

comportements, préoccupations, inquiétudes et anxiété au sujet de l’enfant) ; 2. les efforts, 

sacrifices et difficultés au niveau financier ; 3. la fatigue et le manque de sommeil ; 4. les 

difficultés de relation conjugale.  

Les facteurs proposés sont théoriques et les autrices invitent à les tester 

empiriquement. Elles ajoutent ensuite que de nombreuses variables ont un effet modérateur 

sur ces facteurs, notamment les caractéristiques socio-démographiques et psychologiques du 

parent (âge, sexe, situation maritale, statut économique du parent, soutien social, culture, 

style d’attachement du parent) et de l’enfant (âge et tempérament de l’enfant entre autres). 

Ces variables explicatrices permettent de mieux cerner les circonstances d’apparition des 

 
38 En reprenant la célèbre approche de la pyramide des besoins fondamentaux de l’humain de Maslow, 

les théoriciens modernes de l’évolution situent la parentalité tout en haut de la pyramide, après d’autres besoins 
comme l’affiliation, l’estime de soi, l’acquisition et le maintien d’un partenaire (Kenrick et al., 2010). Des liens 
ont été établis entre satisfaction des besoins fondamentaux et bien-être, et une augmentation du bien-être 
associé à la satisfaction des besoins les plus élevés de la pyramide. En répondant au besoin le plus élevé selon la 
nouvelle hiérarchie, l’accès à la parentalité contribuerait de façon importante au bien-être de l’individu. 

39 Avoir plusieurs rôles sociaux présente des bénéfices en termes de santé mentale et physiques. Être 
parent peut par exemple aider à prendre de la distance avec les difficultés liées au travail et favoriser la gestion 
du stress dans différents domaines. 
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facteurs explicatifs du bien-être. Par exemple, l’âge de l’enfant a un effet modérateur sur la 

fatigue (avoir un enfant en bas âge implique souvent de nombreux réveils nocturnes) fatigue 

qui impacte négativement le bien-être du parent. 

Cette proposition théorique inscrit la parentalité dans une perspective où celle-ci est 

génératrice à la fois d’exigences (aspects requérants des efforts et un investissement physique, 

psychique et financier conséquent) et de gratifications (accomplissement du buts parentaux 

et développement personnel). En s’appuyant sur un autre modèle rentrant dans cette 

perspective (le stress process model (Pearlin, 1989, 1999) une récente revue de littérature sur 

le sujet a recensé de nombreuses études entre 2010 et 2019 qui ont observé différents 

facteurs impactant le BEP (Nomaguchi & Milkie, 2020). Sans rentrer dans les explications des 

liens médiateurs ou modérateurs, le Tableau 8 présente un récapitulatif de certains facteurs 

relevés comme influençant le bien-être parental. 

 

Tableau 8. 

Exemples de facteurs influençant positivement ou négativement le bien-être parental  

 Influence négative Influence positive 

Age et genre du 

parent 

Parent dans le début de la vingtaine 
Femme (en fonction des mesures) 

Parentalité tardive 

Statut marital Célibat En couple 

Statut socio-

économique 

Faible revenu, difficultés 
d’hébergement et d’alimentation, 
emprisonnement 

 

Relation au travail 

Travail non-salarié 
Imprévisibilité de l’emploi du temps 
Instabilité du mode de garde de l’enfant 

Salariat 
Emploi du temps contrôlable 
par le parent 

Identité sexuelle Homoparentalité  

Groupe ethnique et 

immigration 

Aux Etats-Unis : couleur de peau noire, 
immigrés de pays hispaniques ou 
asiatiques 
Mauvaise maitrise de la langue du pays 
de résidence 

 

Transition vers la 

parentalité 
Grossesse non désirée  

Age de l’enfant 
Adolescence et âge adulte (en fonctions 
des mesures) 

Petite enfance (en fonctions des 
mesures) 

Besoins spéciaux de 

l’enfant 
Maladies et troubles émotionnels Fonctionnement typique 

Contextes nationaux Peu de congés payés 
Congés parentaux et dispositifs 
de soutien à la parentalité 
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Cette revue précise qu’il est également nécessaire d’observer la question du BEP dans 

le cadre du parcours de vie des individus et de mettre en lien ces facteurs avec certaines étapes 

comme la transition dans la parentalité, le stade de développement de l’enfant, et l’âge adulte 

de l’enfant. En effet, être parent implique l’individu pour tout le reste de sa vie et avoir un 

enfant adulte a également des répercussions sur le bien-être des individus, particulièrement 

lorsque l’enfant vit toujours chez son parent, ou en est toujours dépendant financièrement 

(Kahn et al., 2013). Or actuellement la majorité des études se sont focalisées sur le bien-être 

parental dans les 5 premières années de vie de l’enfant, ou tant que l’enfant vivait sous le toit 

du parent (Nelson et al., 2014; Nomaguchi & Milkie, 2020). 

Cette revue regroupe de nombreux résultats empiriques faisant écho au modèle du 

BEP. Elle confirme l’idée que l’étude des facteurs médiateurs et modérateurs est une piste 

pertinente pour comprendre pourquoi certains parents vivent mieux ou moins bien que 

d’autres leur parentalité, et les liens entre bien-être et parentalité. Ce pan de la recherche sur 

le BEP est en plein essors et de nombreux aspects restent à investiguer. 
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En résumé : 

Les parents peuvent être confrontés à différents troubles psychopathologiques 

(troubles anxio-dépressifs particulièrement), et ce particulièrement en durant la période 

périnatale et au cours de la première années post-partum. Très étudiés chez les mères, ces 

troubles concernent également les pères.  

Être parent multiplie les sources de stress et cinq types de stresseurs liés à la parentalité 

ont été identifiés (liés à la transition vers la parentalité, à ce qui pourrait arriver aux enfants, à 

leur immaturité, aux projections parentales de ce qui est bon pour l’enfant, et aux exigences 

que se fixe le parent), auxquels s’ajoutent les stresseurs liés aux difficultés de l’enfant. 

L’utilisation du modèle biopsychosocial du stress parental a permis d’identifier de nombreux 

facteurs de risque individuels, environnementaux ou liés à l’enfant (ex : dépression, manque 

de soutien social, perception négative des difficultés de l’enfant). Lorsque le stress se 

chronicise et dure trop longtemps le parent est à risque de développer un burn-out parental. 

Un haut niveau de compétence émotionnelle serait le meilleur facteur de protection du burn-

out parental. 

Des études ont relevé l’impact de la parentalité en termes d’organisation familiale et 

de vie conjugale. De nombreuses études ont décrits des impacts négatifs sur la vie conjugale 

et l’intimité. Néanmoins, les études plus récentes montrent que le vécu est variable d’un 

couple à l’autre avec des vécus positifs. Les couples avec une répartition plus égalitaire des 

soins à l’enfant présentent généralement une meilleure qualité relationnelle conjugale.  

L’adoption amène des problématiques supplémentaires, notamment car les enfants 

ayant vécu des expériences adverses dans la petite enfance sont plus à risque de développer 

des difficultés émotionnelles et cognitives. Certaines interventions développées pour 

accompagner les familles ont montré des résultats prometteurs. En France des consultations 

dédiées à l’adoption sont proposées au niveau régional à tous les parents et futurs parents 

adoptifs. 

Le modèle du bien-être des parents postule que certains facteurs de la parentalité (à 

étudier empiriquement) jouent un rôle médiateur sur le bien-être des parents. Ces facteurs 

seraient eux-mêmes influencés par des facteurs modérateurs, tels que les caractéristiques 

socio-démographiques et psychologiques du parent et de l’enfant, ainsi que le contexte socio-

environnemental et politique. 
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E. Parentalité et maladies 

I. Stress et ajustement à la maladie. 

Avoir une maladie chronique implique de nombreux processus cognitifs, 

comportementaux et émotionnels, notamment en termes d’adaptation aux contraintes de la 

maladie (traitements et effets secondaires, incapacités physiques ou psychiques temporaires 

ou définitives, sur l’organisation familiale, sur le travail etc.) et de régulation des émotions 

associées à la maladie et ses conséquences. Depuis les premiers travaux de modélisation du 

stress de Lazarus et Folkman (1984), la question du stress et de l’adaptation à celui-ci est 

pensée en termes de transactions entre l’individu et l’environnement. Comme dans le modèle 

transactionnel de la parentalité, il y a l’idée d’une influence mutuelle, ici entre l’individu et son 

environnement, qui va au-delà d’une simple interaction. Concrètement, l’individu évalue dans 

un premier temps ce qu’il vit et perçoit d’une situation (présence ou non de stresseurs) et, en 

s’appuyant sur les ressources à sa disposition (personnelles et sociales), met en place ce qu’on 

appelle une stratégie d’ajustement ou de coping. Cette notion de coping, renvoie à l’idée de 

faire-face à une situation adverse, et implique l’ensemble des processus cognitifs, 

comportementaux et émotionnels mis en place pour diminuer ou maitriser l’inconfort lié à la 

situation. Ces processus sont changeants et évolutifs en fonction de la transaction entre 

l’individu et l’environnement. Les recherches ont relevé plusieurs catégories de stratégies de 

coping, nous pouvons par exemple citer les stratégies : centrées sur le problème (pour 

résoudre le problème), centrées sur l’émotion (pour réguler l’émotion), centrées sur le sens 

(développer le bien-être en s’appuyant sur les croyances et les valeurs), le coping proactif (mise 

en place d’efforts pour atteindre un objectif, se développer personnellement) (Folkman, 2008; 

Lazarus & Folkman, 1984; Schwarzer, 2001). 

Bruchon-Schweitzer (2002) a développé le modèle intégratif et multifactoriel (Figure 

19) pour compléter le modèle transactionnel du stress et du coping de Lazarus et Folkman. Ce 

modèle intégratif considère l’existence de trois types de facteurs rentrant en jeu dans 

l’expérience du stress et du coping : les antécédents (psychosociaux et environnementaux) de 

l’individu, les processus transactionnels d’ajustement et les issues de santé (états physique et 

mental, qualité de vie).  
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Figure 19. 

Modèle intégratif et multifactoriel 

 

Note. Figure issue de l’article de Bruchon-Schweitzer (2002) 

 

Ce modèle permet de comprendre que les contraintes de la maladie chronique peuvent 

être perçues par l’individu comme des stresseurs, majorés ou minorés par les antécédents, 

impactant plus ou moins l’individu en termes de santé et en fonction des stratégies de coping 

qu’il met en place pour y faire face. 

En début de manuscrit nous avons décrit la mucoviscidose, maladie chronique aux 

multiples impacts physiologiques et psychologiques, exigeant un traitement pouvant être très 

lourd et chronophage. Nous avons ensuite pu observer à quel point la parentalité bousculait 

la vie des individus, et pouvait impacter leurs fonctionnements identitaire et familial. Parler de 

parentalité chez les personnes atteintes de mucoviscidose soulève donc de nombreuses 

interrogations en termes d’interactions entre les contraintes de la maladie et celles de la 

parentalité, de gestion et d’adaptation aux stresseurs, et de conciliation des deux milieux et 

des identités de malade et parent. De plus, si l’on se réfère au modèle du stress parental 

présenté précédemment (construit notamment à partir du modèle intégratif et multifactoriel 

du stress) (Roskam & Mikolajczak, 2015), la mucoviscidose, ou la maladie parentale apparait 

comme une donnée très particulière. En effet, elle fait partie intégrante des antécédents de la 

personne (particulièrement au niveau biologique, biographique et psychologique) mais est 

aussi génératrice de stresseurs concomitants à ceux de la parentalité.  
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Il y a donc un véritable enjeu à s’intéresser à l’expérience des parents malades, 

notamment pour comprendre comment parentalité et maladie interagissent et pour pouvoir 

proposer des accompagnements adaptés aux problématiques spécifiques.  

 

II. Maladies chroniques, handicap, douleurs chroniques et parentalité 

La problématique de la parentalité chez les personnes atteintes de maladies 

somatiques chroniques graves ou de handicap fait l’objet de plus en plus d’études, mais reste 

encore un pan de la recherche en psychologie de la parentalité moins développé que d’autres. 

En atteste d’ailleurs les recherches dans les bases de données qui font ressortir plus d’articles 

concernant les parents d’enfants malades ou handicapés, que d’études au sujet des parents 

eux-mêmes malades ou handicapés. Nous avons néanmoins trouvé quelques revues de 

littérature s’intéressant à différentes maladies parentales.  

Représentations 

Dans les travaux anciens sur le sujet, nous avons notamment identifié le travail 

d’Altschuler et Dale (1999). A partir de leur travail d’accompagnement thérapeutique de 

plusieurs familles avec un parent (souvent la mère) atteint d’une maladie somatique (cancer, 

sclérose en plaque (SEP), troubles cardiaques, accidents vasculaires cérébraux), elles relèvent 

des thèmes communs liés aux difficultés de ces familles. En premier lieu, elles rapportent les 

représentations négatives associées au fait d’être malade et d’être parent malade. Elles 

évoquent le relatif silence autour de la parentalité dans les consultations avec les 

professionnel.le.s de santé, silence qu’elles supposent être lié au manque de temps, de 

formation, à la gêne des professionnel.le.s ou des patient.e.s eux.elles-mêmes vis-à-vis du 

sujet, à un vécu traumatique réactivé, ou à la mise à distance de l’enfant par rapport à la 

maladie.  

En s’intéressant à des études plus récentes, on observe certains changements, 

notamment concernant les représentations des familles et des professionnel.le.s comme 

l’atteste des revues de littérature sur la parentalité et le handicap (parfois résultant d’une 

maladie chronique comme la SEP) (Candilis-Huisman et al., 2017; Parchomiuk, 2014). Ces 

revues révèlent d’ailleurs l’évolution des perceptions sociales sur la parentalité avec un 

handicap. Ainsi dans les années 2010, l’opinion publique est majoritairement positive alors 

que la parentalité chez un parent malade/handicapé était majoritairement mal perçue 10 ans 

avant. De plus, ces revues rapportent l’évolution des perceptions des professionnel.le.s et des 
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patient.e.s. Elles observent des améliorations, mais montrent que les attitudes des 

professionnel.le.s restent ambivalentes et oscillent entre la dévalorisation du parent (avec 

parfois des recommandations d’avorter ou de confier son enfant à l’adoption et/ou à une 

surveillance des difficultés qui pourraient subvenir), la surprise d’observer des compétences 

parentales adaptées et du soutien pour trouver les aides adaptées à la situation du parent, son 

handicap ou sa maladie (Candilis-Huisman et al., 2017; Vallido et al., 2010). Les patient.e.s 

rapportent la difficulté de vivre avec ces préjugés négatifs, qui sont par ailleurs majorés chez 

les mères porteuses du VIH (Vallido et al., 2010), et la sensation de devoir rendre des comptes 

sur leur projet et leur vie de famille. De plus, et malgré les améliorations, les professionnel.le.s 

restent mal formé.e.s à cette question de la parentalité (Candilis-Huisman et al., 2017). 

Du côté des parents, les représentations de leur parentalité sont bien plus positives 

qu’en 1999 où les parents se vivaient comme un danger pour leur enfant, et focalisaient sur 

toutes leurs incapacités parentales et leur sensation d’avoir volé l’enfance de leurs fils et filles 

(Altschuler & Dale, 1999). Dans certaines études et dans les revues plus récentes, l’enfant revêt 

une immense valeur, et en redéfinissant ce qu’est être un bon parent, les parents arrivent à 

constater leurs capacités parentales (Candilis-Huisman et al., 2017; Holstad et al., 2025; Vallido 

et al., 2010). Pour certains parents, l’accès à la parentalité est de plus perçue comme une 

possibilité de normalisation et d’intégration dans la société. Devenir parent permet de 

dépasser les limites du handicap ou de la maladie, de développer une image de soi positive, 

d’améliorer l’estime de soi et de donner plus de sens à la vie (Holstad et al., 2025; Parchomiuk, 

2014). L’arrivée de l’enfant est souvent décrite avec des émotions très fortes de joie ou de 

bonheur, surtout dans les contextes où la parentalité reste peu courante et souvent due à 

l’amélioration récente des traitements et de l’espérance de vie des patient.e.s (Holstad et al., 

2025). Dans le cadre spécifique du cancer, les parents chérissent leur parentalité et perçoivent 

leur(s) enfant(s) comme une source de force et une raison pour se battre et suivre les 

traitements (Matuszczak-Świgoń & Bakiera, 2021).  

Autres aspects positifs 

Certaines études rapportent d’autres aspects positifs de la maladie dans le cadre de la 

parentalité (Candilis-Huisman et al., 2017; Evans & de Souza, 2008; Handberg et al., 2022; 

Holstad et al., 2025; Li et al., 2024; Matuszczak-Świgoń & Bakiera, 2021). Par exemple, une 

étude sur les mères douloureuses (douleurs chroniques de longue date quasi quotidiennes, et 

sans impact sur le pronostic vital) révèle que la douleur chronique a amené certaines mères à 

chercher des stratégies d’ajustement auxquelles elles n’auraient pas pensé avant (Evans & 
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de Souza, 2008). Ceci se retrouve également dans une étude qualitative sur les parents 

atteints de troubles neuromusculaires (Handberg et al., 2022) et dans les revues de littératures 

portant sur le cancer parental relevant une grande quantité de stratégies (Li et al., 2024; 

Matuszczak-Świgoń & Bakiera, 2021). Une étude quantitative observe également chez les 

mères atteintes de SEP ou de polyarthrite rhumatoïde un recours à plus de stratégies de coping 

que chez les mères non malades (White et al., 2009). Dans le cas de certaines maladies, les 

stratégies utilisées en tant que parent sont celles qui étaient déjà utilisées avant la parentalité 

en tant que patient.e.s (Holstad et al., 2025). Ceci est révélateur de la capacité d’adaptation 

dont font preuve les parents pour trouver un équilibre entre leur rôle de parent et les 

contraintes de la maladie. Les stratégies de coping associées à une meilleure résilience et de 

meilleurs impacts sur les parents et leurs enfants sont notamment : la focalisation sur le 

présent ou sur les aspects non atteints par la douleur, l’acceptation de la situation (la maladie), 

arriver à donner une interprétation positive à la douleur ou la maladie et avoir du soutien 

familial (Evans & de Souza, 2008; Matuszczak-Świgoń & Bakiera, 2021). Les parents atteints de 

cancer rapportent également passer plus de temps avec leur enfant pour en profiter autant 

que possible (Li et al., 2024; Matuszczak-Świgoń & Bakiera, 2021). 

Aspects positifs pour les enfants 

Des bénéfices ou aspects positifs liés à la maladie du parent sont également relevés 

pour les enfants : ils sont plus autonomes et indépendants, plus attentifs aux autres, plus 

éduqués en termes de comportements de santé et de connaissance de leur propre corps, et 

sont exposés à la ténacité du parent à prendre soin de lui (Candilis-Huisman et al., 2017; Evans 

& de Souza, 2008; Matuszczak-Świgoń & Bakiera, 2021; Vallido et al., 2010). D’autres études 

expliquent qu’il y a une volonté parentale d’accompagner les enfants à être plus autonomes 

(Holstad et al., 2025; Matuszczak-Świgoń & Bakiera, 2021). 

Ambivalence du parent malade 

Le changement positif des représentations de la parentalité avec une 

maladie/handicap semble en revanche contrasté par la présence de sentiments ambivalents. 

La joie apportée par l’enfant et la parentalité est ainsi souvent contrebalancée par des 

émotions négatives, notamment la culpabilité d’imposer des difficultés à son enfant, la 

tristesse de voir les conséquences que cela a pour lui, et dans certains cas comme le VIH, la 

honte persistante liée à la maladie (Candilis-Huisman et al., 2017; Parchomiuk, 2014; Vallido 

et al., 2010). L’ambivalence est un des thèmes majeurs de certaines études qualitatives sur 

l’expérience des parents atteints de troubles cardiaques ou neuromusculaires (Handberg et al., 
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2022; Holstad et al., 2025). Dans ces deux études, cette ambivalence se manifeste sous forme 

de dilemme concernant l’accès à la parentalité (question de la transmission de la maladie, de 

l’impact physique de la grossesse sur la patiente) et la vie quotidienne avec notamment la 

culpabilité de priver l’enfant de certaines choses et l’impact négatif de la parentalité sur leur 

santé (Handberg et al., 2022; Holstad et al., 2025).  

Norme et normalité 

Sur la question de la norme, les parents épileptiques ou atteints de troubles 

neuromusculaires souffrent particulièrement de ne pas se sentir comme des parents normaux 

(Gauffin et al., 2015; Handberg et al., 2022). Les patient.e.s épileptiques se sentent de moins 

bons parents en général et en comparaison avec leur conjoint.e.s (Gauffin et al., 2015). Pour 

celles et ceux souffrant de troubles neuromusculaires, c’est en lien avec leur handicap 

physique visible et les implications à domicile (notamment l’aide d’une personne pour les 

tâches domestiques ou la toilette) (Handberg et al., 2022). Pourtant, ces dernier.e.s décrivent 

être touché.e.s d’entendre leur(s) enfant(s) dire que leur parent avec sa maladie est leur 

norme. Les individus touchés par une maladie ou l’aggravation d’une maladie, alors qu’ils sont 

déjà parents, rapportent une sensation de perte de normalité, très marquée chez les parents 

dyalisés (Matuszczak-Świgoń & Bakiera, 2021; Vallido et al., 2010; Wadd et al., 2011). Les 

parents atteints d’un cancer cherchent néanmoins à maintenir une forme de normalité, 

notamment en faisant coïncider les anciennes routines quotidiennes et les nouvelles liées à la 

maladie (Matuszczak-Świgoń & Bakiera, 2021). Dans le cas des pathologies cardiaques 

congénitales, les patient.e.s se sentent des parents comme les autres (Holstad et al., 2025).  

Perturbations liées à la maladie 

En parallèle, toutes les études, anciennes ou récentes, relèvent les nombreuses 

perturbations sur la vie familiale et la parentalité, générées par la maladie ou le handicap. 

Ainsi, les études rapportent les composantes de la maladie qui impactent négativement le rôle 

et les fonctions de parent, comme la fatigue, les douleurs, les hospitalisations, les limitations 

physiques, l’anticipation d’une crise d’épilepsie, ou encore l’anticipation du décès du parent 

(Altschuler & Dale, 1999; Candilis-Huisman et al., 2017; Evans & de Souza, 2008; Gauffin et al., 

2015; Handberg et al., 2022; Holstad et al., 2025; Vallido et al., 2010; Wadd et al., 2011). Plus 

concrètement, elles relèvent les difficultés des parents à trouver l’équilibre entre leurs besoins 

(repos, temps pour les traitements) et ceux de leurs enfants (Altschuler & Dale, 1999; Evans & 

de Souza, 2008; Handberg et al., 2022; Holstad et al., 2025; Li et al., 2024; Matuszczak-Świgoń 

& Bakiera, 2021; Vallido et al., 2010). Fatigue, douleurs, troubles physiques, traitements 
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(dyalise et chimiothérapie notamment) peuvent amener les parents à faire moins ou moins 

bien les choses avec leurs enfants, les empêcher de participer à certains événements 

importants ou certaines vacances (Evans & de Souza, 2008; Gauffin et al., 2015, 2015; Holstad 

et al., 2025; Li et al., 2024; Vallido et al., 2010; Wadd et al., 2011), voire d’arriver à faire 

certaines choses simples pour leurs enfants comme les conduire aux activités ou leur faire à 

manger. Ces derniers manquements au rôle de parent ont tendance à générer un fort 

sentiment d’impuissance chez les parents, une grande une culpabilité et un sentiment 

d’injustice pour leurs enfants (Evans & de Souza, 2008).  

Plusieurs études révèlent des difficultés émotionnelles chez les parents, notamment la 

tristesse de ne pas pouvoir faire tout ce qu’ils voudraient en tant que parents (Gauffin et al., 

2015; Handberg et al., 2022; Holstad et al., 2025; Li et al., 2024; Vallido et al., 2010; Wadd et 

al., 2011), le stress concernant l’évolution de leur maladie et l’avenir incertain que cela fait 

planner sur la famille, l’appréhension de leur mort, savoir le fardeau supplémentaire porté par 

le conjoint etc. (Handberg et al., 2022; Holstad et al., 2025; Vallido et al., 2010). Avoir le VIH 

est d’ailleurs un facteur de risque de difficultés psychopathologiques en post-partum (Wright 

et al., 2024). La douleur peut être vécue comme un fardeau et générer de nombreuses 

émotions négatives pour le parent (au-delà de la sphère parentale) et conduire les parents à 

moins d’investissement auprès de leurs enfants lors d’épisodes douloureux (Evans & de Souza, 

2008; White et al., 2009). La dépendance à l’autre est un sujet de souffrance chez les parents 

épileptiques, dyalisés et atteints de troubles neuromusculaires qui sont souvent très 

dépendants physiquement de l’aide d’autres personnes, notamment celle de leur conjoint.e 

et de leurs enfants (Gauffin et al., 2015; Handberg et al., 2022; Wadd et al., 2011). Un 

sentiment de solitude ou d’isolement est rapporté chez les parents atteints de troubles 

cardiaques ou neuromusculaires (Handberg et al., 2022; Holstad et al., 2025). Les parents ont 

le désir d’échanger sur leur parentalité avec la maladie. Très demandeurs, ils se heurtent aux 

professionnel.le.s généralement trop focalisé.e.s sur leur santé, ou à la rareté de leur situation 

les empêchant de rencontrer d’autres parents vivant une expérience similaire. 

Impacts négatifs sur les enfants 

La maladie est également décrite en termes d’impacts négatifs sur les enfants. Certains 

parents sont inquiets de la possibilité d’avoir transmis leur maladie à leurs enfants (Evans & 

de Souza, 2008; Handberg et al., 2022; Matuszczak-Świgoń & Bakiera, 2021; Vallido et al., 

2010). Nombre d’entre eux déplorent la position d’aidance dans laquelle la maladie met leurs 

enfants (aide physique, logistique ou émotionnelle apportée au parent malade), et que les 
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enfants effectuent des tâches qui ne sont pas de leur âge et/ou qui impactent leur scolarité 

(Altschuler & Dale, 1999; Candilis-Huisman et al., 2017; Handberg et al., 2022; Li et al., 2024; 

Vallido et al., 2010; Wadd et al., 2011). Les parents sont souvent inquiets vis-à-vis de la santé 

mentale de leurs enfants qui se trouve affectée par la maladie parentale : peur pour le parent, 

difficultés d’assister à des crises, difficultés de séparation, manque de légèreté, ce qu’ils ne 

peuvent pas faire ou vivre à cause de la maladie du parent (Gauffin et al., 2015; Handberg et 

al., 2022; Holstad et al., 2025; Li et al., 2024; Vallido et al., 2010; Wadd et al., 2011). Pour les 

parents souffrant de troubles neuromusculaires ou d’épilepsie, les difficultés physiques et la 

survenue aléatoire de crises, leur fait également craindre pour la sécurité de leur enfant, 

notamment parce qu’ils.elles ne sont pas en capacités de l’assurer seul.e, voire qu’ils peuvent 

la menacer à cause de leurs troubles et difficultés physiques (manque de mobilité, de force, 

ou d’équilibre, peur de laisser tomber l’enfant) (Gauffin et al., 2015; Handberg et al., 2022).  

Communication sur la maladie 

Le thème de l’annonce de la maladie aux enfants ou de la communication sur la maladie 

de façon générale se retrouve dans de nombreuses études. Dans le cas du cancer, les parents 

apparaissent plutôt honnêtes avec leurs enfants concernant ce qui leur arrive, les traitements 

et effets secondaires, voire leur possible décès (Li et al., 2024; Matuszczak-Świgoń & Bakiera, 

2021). Pour les parents de l’article d’ Altschuler & Dale (1999), les parents cardiaques ou ceux 

porteurs du VIH, les choses sont moins évidentes. Certains parents ont tendance à donner le 

minimum d’information à leur enfant pour générer le moins d’angoisse possible (Altschuler & 

Dale, 1999; Holstad et al., 2025). En lien avec le stigma associé au VIH, les parents porteurs ont 

du mal à s’en ouvrir à leurs enfants (Vallido et al., 2010). De façon plus partagée, de nombreux 

parents peuvent minimiser leurs difficultés émotionnelles devant leurs enfants (Altschuler & 

Dale, 1999; Evans & de Souza, 2008; Holstad et al., 2025; Li et al., 2024; Matuszczak-Świgoń & 

Bakiera, 2021), et ce même dans des situations où ils ont très peur (opérations cardiaques) 

(Holstad et al., 2025). Certains rapportent faire de l’humour ou éviter les émotions négatives 

pour entretenir l’espoir et l’optimisme (Matuszczak-Świgoń & Bakiera, 2021) et d’autres 

peuvent ressentir de la honte à ne pas arriver à cacher leurs émotions (Altschuler & Dale, 

1999). Avec leur regard clinique, Altschuler et Dale, rapportent le cercle vicieux dans lequel 

s’enferment certains parents en voulant cacher leurs difficultés pour minimiser l’impact de la 

maladie sur l’enfant. A l’aide de verbatims, les autrices illustrent comment le manque de 

communication sur la maladie parentale et la distance prise par certains parents empêchent 

les enfants de mettre du sens sur ce qu’ils vivent. Loin de les aider à mieux vivre la situation, 
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cela a plutôt tendance à empirer leur état émotionnel. Une étude comparant les récits des 

mères douloureuses chroniques à ceux de leurs enfants montrent d’ailleurs que les enfants 

comprennent ou savent généralement plus ce que pensent les mères (Evans & de Souza, 

2008). Enfin, Altschuler et Dale (1999) rapportent les difficultés des couples à s’accorder sur 

quoi dire et comment le dire aux enfants et sur les nouvelles problématiques parentales 

soulevées par la maladie. Les parents malades sont donc très souvent confrontés à des 

difficultés pour savoir quoi et comment dire à leurs enfants. Les parents sont en demande de 

plus d’accompagnement par les professionnel.le.s de santé à ce sujet (Altschuler & Dale, 1999; 

Li et al., 2024; Vallido et al., 2010). 

Interventions sur la communication 

Une revue de littérature s’est d’ailleurs intéressée aux interventions proposées pour 

accompagner les parents dans l’annonce de la maladie à leur enfant (Oja et al., 2020). La 

plupart des études de cette revue s’intéressent à une maladie mentale, et les autres 

s’intéressent aux parents porteurs de VIH ou atteints de cancers. Bien qu’elle porte beaucoup 

sur la maladie mentale (que nous n’abordons pas car les enjeux sont trop éloignés), cette revue 

est intéressante car elle révèle la pertinence de ces accompagnements sur des points assez 

généraux et applicables à toute maladie. Ainsi ces accompagnements permettent : 

- aux enfants et aux parents de mieux comprendre les enjeux de maladie et d’être en 

capacités de parler ouvertement de la maladie en famille,  

- aux enfants de mieux comprendre le rôle qu’ils.elles peuvent jouer auprès du parent 

malade et de mieux s’adapter, de diminuer leurs difficultés psychiques (peurs, 

culpabilité et sentiment d’être la cause des difficultés du parent),  

- aux parents de diminuer leurs sentiments de culpabilité et de honte, de se sentir plus 

forts en tant que parents et de mieux comprendre leurs enfants. 

Expérience des enfants de parents malades 

La maladie d’un parent ayant des impacts sur tous les membres de la famille, de plus 

en plus d’études s’intéressent à l’expérience des enfants. Néanmoins c’est un pan de la 

recherche relativement récent, surtout pour les maladies autres que le cancer et le VIH. Les 

études portent généralement sur l’expérience propre de l’enfant et décrivent les impacts 

(psychosociaux et sur le quotidien) de la maladie ou de la douleur chronique parentale sur 

celui-ci (Coldstream & le May, 2008; Faccio et al., 2018; Goldberg & Short, 2016; Haker et al., 

2023; Higgins et al., 2015; Purc-Stephenson & Lyseng, 2016; Razaz et al., 2014). Certaines 

études, plus rares, cherchent à confronter l’expérience du parent et de l’enfant comme l’étude 
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d’Evans et al. (2008) ou à explorer l’expérience de l’ensemble de la famille (Uccelli, 2014). Au-

delà de la question de la communication, de plus en plus d’interventions sont mises en place 

pour accompagner les enfants (Chi et al., 2019; Horner, 2013; Malinowski et al., 2025) ou 

l’ensemble de la famille (Han et al., 2019). Elles montrent en général des effets positifs à 

différents niveaux (en fonction de ce qui est évalué) : stratégies de coping, gestion 

émotionnelles, difficultés psychologiques comportement, connaissances sur la maladie et 

soutien social. 

Expérience des conjoint.e.s 

L’impact d’une maladie sur les conjoint.e.s est beaucoup étudié au sein du couple 

(Eriksson & Svedlund, 2006; Hasdenteufel & Quintard, 2022; Matheson et al., 2010) et 

notamment en termes de coping dyadique (stratégies pour rétablir ou maintenir l’équilibre de 

la dyade, ici le couple) (Berg & Upchurch, 2007; Untas et al., 2012). Des études ont montré 

l’intérêt de proposer des interventions au couple plutôt que juste au patient (Berry et al., 2017) 

mais il est difficile de trouver des études qui s’intéressent spécifiquement aux conjoint.e.s de 

parents malades.  

Les études sur les conjoint.e.s ou les enfants relèvent l’importance de les prendre en 

compte pour comprendre globalement la problématique de la maladie chronique d’un parent. 

En termes cliniques, Altschuler et Dale (1999) rappellent l’intérêt pour les parents de travailler 

ensemble à trouver le nouvel équilibre face à la maladie. Elles amènent une réflexion clinique 

intéressante sur le rôle du parent non malade et sur les changements de rôle qu’il.elle peut 

vivre à cause de la maladie de son.sa partenaire. Ces autrices invitent ainsi à considérer et 

prendre la maladie d’un parent comme une problématique familiale et non juste comme la 

maladie d’un individu.  

 

Loin d’être exhaustive tellement le sujet est vaste, cet état de la littérature sur la 

parentalité avec une maladie, fait ressortir certaines thématiques communes aux différents 

types de maladies ou de handicaps. Pourtant il est évident que les problématiques concrètes 

ne sont pas les mêmes en fonction du contexte médical. Une maladie qui se déclare (ou est 

diagnostiquée) alors que l’individu est déjà parent (ex : cancer, SEP, troubles rénaux) n’a pas 

les mêmes répercussions sur la vie familiale qu’une maladie connue depuis l’enfance comme 

les troubles cardiaques congénitaux, neuromusculaires ou la mucoviscidose. De plus, les 

conséquences des maladies ne sont pas les mêmes du fait des traitements (durée, effets 

secondaires, durée et fréquence du soin), de l’évolution (certaines peuvent se guérir, d’autres 



 
132 

avoir des phases silencieuses très longues et des phases d’exacerbation, d’autres être 

dégénératives).  

Ces différences entre maladies expliquent pourquoi il est difficile de trouver des revues 

de littérature sur plusieurs maladies et pourquoi la plupart des études cherchent à adresser la 

question de la parentalité au sein d’une population de patient.e.s données. Dans ce domaine, 

le cancer apparait de loin la maladie qui a suscité le plus d’études avec des angles d’approches 

très variées : difficultés parentales, difficultés de l’enfant, communication, interventions pour 

les parents, pour les enfants ou pour la famille. En parallèle nous avons trouvé beaucoup moins 

de revues sur les autres maladies pourtant documentées comme le VIH ou la SEP et pas ou 

peu s’intéressant aux études portant sur l’expérience des parents. 

Ceci montre l’inégalité de traitement de la parentalité chez les malades chroniques, à 

mettre bien entendu en lien avec la prévalence des maladies. Ceci est aussi lié au fait que cette 

thématique est nouvelle dans le cadre de certaines maladies comme la mucoviscidose qui, il 

n’y a encore pas si longtemps, empêchaient la grande majorité des patient.e.s de vivre assez 

longtemps pour envisager d’être parents. 

 

III. Parentalité et mucoviscidose  

1) Article 1 : Revue systématique de la littérature 

Malgré des parallèles indéniables, particulièrement avec l’expérience des parents 

atteints de troubles cardiaques congénitaux, aucune de études présentées ne permet de 

rendre vraiment compte de l’expérience des parents atteints de mucoviscidose. De plus, la 

question de l’accès en lui-même à la parentalité est une problématique très peu abordée dans 

le cadre des autres maladies, ou alors principalement avec le prisme de la transmission 

génétique, car peu de maladies impactent la fertilité des patient.e.s autant que la 

mucoviscidose. Une revue des études dédiées à la parentalité chez les patient.e.s atteint.e.s 

de mucoviscidose est donc nécessaire pour rendre compte de l’expérience unique de ces 

parents. Ceci a fait l’objet d’un travail de revue systématique de littérature au début de ce 

travail de thèse, publié dans Journal of Health Psychology en 2021. Nous vous présentons donc 

l’état de la littérature au travers de cette première publication. A la suite de l’article, un résumé 

de cette revue sera proposé auquel nous ajouterons un résumé des résultats des quelques 

articles parus depuis sur le sujet. Ceci clôturera cette première grande partie de 

contextualisation de notre étude.   
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2) Synthèse de l’article  

La revue de littérature compile les résultats de 10 articles et trois documents résumant 

des études. Les études ont été menées principalement en Europe et présentent des études 

avec des méthodologies quantitatives, qualitatives ou mixtes, portant soit uniquement sur des 

mères, soit uniquement sur les pères, soit sur les deux sexes. Les parents atteints de 

mucoviscidose sont parfois comparés à des patient.e.s contrôles ou à la population générale.  

L’analyse des documents a fait émerger cinq thèmes (en gras dans le texte). La 

description de la population des parents atteints de mucoviscidose permet d’observer que 

ceux-ci sont très majoritairement en couple, plus souvent parent d’un seul enfant né après une 

grossesse spontanée, travaillent au moins à mi-temps pour environ la moitié d’entre eux, ont 

été majoritairement diagnostiqués durant l’enfance, sont très souvent porteurs d’une 

mutation F508del, et présentent une atteinte respiratoire modérée et un IMC dans la norme. 

En termes de santé des parents, la santé mentale est peu mesurée sur le plan 

quantitatif et seule une Qualité de Vie (QdV) diminuée est observée dans certains domaines, 

en comparaison avec les patient.e.s contrôles non parents. Les études rapportent une 

expérience globalement positive de la parentalité et un sentiment de confiance des mères 

dans leurs capacités parentales. Néanmoins les études rapportent également de la culpabilité, 

de la tristesse, de la frustration, voire de la colère à cause de leurs capacités parfois limitées et 

les absences pour raisons médicales, ainsi que de l’inquiétude au sujet de l’impact négatif sur 

les enfants et des difficultés à communiquer sur la maladie avec eux. La revue relève ainsi de 

nombreux aspects partagés par les parents atteints d’autres maladies, avec toutefois quelques 

spécificités. 

D’après les études sur les registres nationaux, les parents présentent un état de santé 

physique globalement similaire à celui des patient.e.s contrôles, malgré quelques difficultés 

supplémentaires (par ex : plus de malnutrition, et de symptômes respiratoires). L’état de santé 

s’avère dans l’ensemble plutôt stable durant la première année post-partum, mais des 

difficultés sont observées dans certaines études au cours de la deuxième année (perte de 

poids, déclin de la fonction respiratoire, fatigue et plus de visites médicales). Les études 

insistent sur l’importance de l’adhérence thérapeutique et du suivi médical des patient.e.s en 

post-partum. Ce point apparait plus spécifique à notre population d’intérêt en comparaison 
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des parents atteints d’autres maladies. Ceci est à mettre en lien avec l’importance du 

traitement de fond de la mucoviscidose. 

L’adhérence thérapeutique semble être plus compliquée dans les premiers mois post-

partum. Après une période d’ajustement, certains parents retrouvent une bonne adhérence, 

motivée par l’envie d’être en bonne santé pour l’enfant. Les résultats à ce sujet présentent de 

nombreuses lacunes et cette question demande à être mieux étudiée.  

Cette question est d’ailleurs centrale en termes d’ajustement. En effet, comme pour les 

autres parents malades, trouver un équilibre entre ses besoins et ceux de l’enfant apparait 

comme le grand défi des parents atteints de mucoviscidose, avec le dilemme de savoir ce qu’il 

faut prioriser. Les mères et les parents d’enfants jeunes semblent plus facilement prioriser les 

besoins de l’enfant, tandis que les pères et les parents d’enfants plus âgés priorisent plus 

facilement leurs besoins. Les parents utilisent principalement des stratégies de coping 

centrées sur le problème, notamment la planification et l’organisation des traitements et de la 

vie familiale, ainsi que la communication au sujet de la maladie. Des stratégies de coping 

centrées sur les émotions sont aussi utilisées (optimisme, espoir, focus sur le présent, 

humour). Le soutien social joue un rôle très important et est principalement apporté par les 

conjoint.e.s. Les grands-parents et les amis sont régulièrement mentionnés dans ce rôle. La 

revue ne relève pas de difficultés concernant la notion de dépendance mentionnée par les 

parents épileptiques, dyalisés ou atteints de troubles neuromusculaires. 

Le rôle des professionnel.le.s de santé, apparait comme une donnée importante 

d’ajustement. Les profesionnel.le.s jouent d’abord un rôle dans la prise de décision de devenir 

parent, et ils.elles sont la plupart du temps décrit.e.s comme soutenant.e.s dans cette étape. 

Néanmoins les parents rapportent un manque de soutien ou d’information pour préparer 

l’arrivée de l’enfant, et, une fois l’enfant arrivé, pour gérer les contraintes de la maladie en 

même temps que celles de l’enfant. Un manque de formation à la question de la parentalité 

est rapporté, ainsi que des besoins d’accompagnement, d’information et de mise en réseau 

avec d’autres parents. En cela, la mucoviscidose semble engendrer les mêmes besoins et 

attentes que les autres maladies. La question de la fin de vie en lien avec la parentalité doit 

également faire partie des points à prendre en compte par les professionnel.le.s. Les quelques 

parents la mentionnant, font état d’un grand besoin de soutien à ce sujet. 

Enfin, une notion d’urgence et de pression temporelle colore l’ensemble des études, à 

l’image de ce que nous avons vu pour les parents cardiaques. En racontant comment ils.elles 
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sont devenu.e.s parents, les patient.e.s évoquent l’urgence qu’ils.elles ont ressenti à concevoir 

et leur peur que tout s’arrête trop vite (pour elles.eux ou l’enfant) pendant la grossesse. Les 

parents rapportent de plus une sensation constante de manque de temps pour répondre aux 

contraintes de la maladie et/ou pour s’occuper de l’enfant, auquel s’ajoute la pression de la 

courte espérance de vie.  

Malgré ces cinq thèmes permettant de brosser un premier tableau de l’expérience des 

parents atteints de mucoviscidose et l’impact de la parentalité sur leur santé, notre revue 

révèle des résultats contradictoires, le manque de données quantitatives à certains niveaux et 

les problématiques méthodologiques ne permettant pas la généralisation. Elle invite donc à 

prendre les résultats avec précaution et à conduire de nouvelles études pour les vérifier, 

préciser ou réfuter, notamment avec des études multicentriques, et des échantillons variés de 

patient.e.s parents, qui arrêtent d’exclure les patient.e.s greffé.es pulmonaires. Elle invite à 

étudier conjoint.e.s et enfants pour une compréhension plus holistique de la problématique 

et à conduire une revue de littérature faisant le lien entre la grossesse et la parentalité.  

 

3) Revue des derniers articles parus depuis la publication de l’article 1 

Depuis cette revue, quelques articles ont été publiés sur ce sujet ou sur la question de 

la prise de décision de devenir parent. Nous avons inclus ceux sur la prise de décision dans la 

partie B. « Mucoviscidose et accès à la parentalité ». Une revue du paysage actuel sur la 

question de la reproduction et de la parentalité a également été rédigée (Jain et al., 2023), 

rassemblant les données proposées dans notre revue, celles de certains articles parus ensuite 

et celles présentées sur la question de la fertilité et de la grossesse des patient.e.s. atteint.e.s 

de mucoviscidose. Nous avons répertorié quatre articles portant véritablement sur la 

parentalité des patient.e.s, dont deux issus d’études américaines (Stransky et al., 2023, 2024), 

un sur l’analyse du registre des patient.e.s anglais (Kazmerski et al., 2022) et un issu d’une 

étude brésilienne (Schenkel et al., 2024). Cette dernière étude étant présentée en portugais, 

nous n’avons eu accès qu’au résumé. Celle-ci rapporte l’expérience de deux mères au travers 

d’une étude qualitative de leur vécu. Malgré des débuts difficiles (infections en post-partum) 

et des efforts émotionnels, ces patientes rapportent un sentiment d’accomplissement d’être 

mères et leur motivation à rester adhérentes au traitement. A l’image des parents rencontrés 
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dans les études précédentes, elles se montrent résilientes face aux difficultés en s’appuyant 

sur des stratégies d’ajustement actives et du soutien social. 

L’étude quantitative sur la cohorte anglaise (Kazmerski et al., 2022), s’est intéressée à 

l’impact à court termes de la parentalité sur certains indicateurs de santé des patient.e.s. En 

comparant l’état des patient.e.s un an avant la naissance/arrivée de leur enfant et un an après, 

les autrices ont observé des dégradations significatives de leur état de santé (baisse du VEMS, 

baisse de l’IMC (plus marquée chez les mères que les pères) et augmentation des 

exacerbations pulmonaires), dégradations atténuées chez les patient.e.s sous modulateurs. 

Les autrices appellent à des études prospectives sur le long-terme pour mieux évaluer cette 

question de la santé chez les parents patient.e.s, notamment au vu des différences entre leurs 

résultats et les précédents. 

Les deux articles américains portent sur des études qualitatives conduites par la même 

équipe sur une période similaire, auprès de parents d’enfants de 10 ans ou moins. L’une 

propose un protocole original avec l’utilisation de la méthodologie « PhotoVoice » sur 5 

séances en groupe fermé (Stransky et al., 2023). Avec ce protocole, les participants sont invités 

à prendre des photos entre les séances pour répondre à des questions thématiques, et à les 

présenter à la séance suivante. La proactivité est encouragée et les photos sont un support à 

l’échange. Trois sessions ont été conduites. A la fin des sessions, chaque groupe a choisi les 

photos représentatives de son travail et a rédigé les thèmes qui ressortaient. A partir de ces 

données, les chercheuses ont fait émerger 3 méta-thèmes : 1. l’importance de cultiver la joie 

et les expériences positives, 2. trouver un équilibre entre ses besoins et ceux de l’enfant, grâce 

notamment à la créativité et la flexibilité, 3. il n’y a souvent pas de « bon » choix évident pour 

déterminer comment prioriser les choses. Ces thèmes rejoignent ce qui a été rapporté dans 

les précédentes études qualitatives. 

Le deuxième article rapporte l’analyse thématique de contenus d’entretiens semi-

directifs auprès de 21 mères et 16 pères, pour explorer le processus de prise de décision de 

devenir parent, l’ajustement à la parentalité, l’impact de la maladie sur la parentalité et 

l’impact de la parentalité sur la maladie et l’adhérence (Stransky et al., 2024). Les résultats 

rejoignent ceux des études qualitatives précédentes, et apportent de nombreuses précisions. 

Ainsi, les autrices détaillent (entre autres) la façon dont les responsabilités parentales rentrent 

en conflit avec la maladie et imposent au patient.e.s d’être multitâche, l’allègement de ces 

conflits grâce à la délégation de certaines tâches parentales à d’autres, les techniques utilisées 
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pour diminuer leur risque de contamination via les microbes de leurs enfants et l’importance 

des attentes des patient.e.s envers les équipes médicales en termes de soutien et 

d’accompagnement au sujet de la parentalité. Cette étude confirme enfin le besoin, de plus en 

plus souvent exprimé, de pouvoir échanger avec d’autres parents malades. 

 

Ces nouvelles études qualitatives viennent compléter les connaissances actuelles sur 

l’expérience des parents atteint.e.s de mucoviscidose en rajoutant les spécificités liées au pays 

des patients (Etats-Unis et Brésil). Enfin, une des études américaines a inclus deux patient.e.s 

transplanté.e.s pulmonaire, et les deux études américaines ont inclus de nombreux.ses 

patient.e.s sous modulateurs.   
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A. Contexte et protocole de recherche 

I. Contexte de la recherche 

Pendant sa pratique clinique de pneumologue au CRCM de l’hôpital Cochin à Paris, le 

Dr Hubert a été amenée à suivre plusieurs patient.e.s qui étaient ou sont devenu.e.s parents 

et à rencontrer certains de leurs enfants pour répondre à leurs questions et expliquer ce 

qu’était la maladie de leur parent. Cette expérience clinique l’a amenée à participer à des 

études évaluant la santé des patients devenus pères à partir des données du registre français 

(Duguépéroux et al., 2006) et l’impact des grossesses chez les patient.e.s françaises (Girault et 

al., 2016). En partenariat avec Dominique Grenet, une pneumologue de l’hôpital Foch, elle a 

ensuite sollicité l’appui de Cécile Flahault, psychologue et maitresse de conférences habilitée 

à diriger des recherches, pour conduire une étude qualitative qui s’intéresserait aux enfants 

des patient.e.s, notamment via des groupes. La psychologue Anne Jacob a ensuite été chargée 

de mener l’étude. 

Au vu de la littérature, notamment le manque de données, les résultats parfois 

contradictoires, l’absence d’études qualitatives en France, le manque d’inclusions de certaines 

catégories de patient.e.s e et des autres membres de la famille, il a dès le départ été question 

de développer un protocole purement exploratoire. A l’image des protocoles proposés dans 

les récentes études qualitatives américaines, nous avons pensé le nôtre pour pouvoir récolter 

un maximum de données sur l’expérience des parents malades, en incluant des patient.e.s 

avec tous types d’atteintes, notamment des patient.e.s greffé.e.s pulmonaire. 

De plus, les psychologues ont rapidement argumenté en faveur d’une étude qui 

s’intéresserait d’abord aux parents, puis aux enfants. Nous avons divisé notre étude en deux 

volets : un pour les parents malades, et un pour les enfants, avec dans les deux cas des 

modalités de recrutement et d’analyse similaire : utilisation de focus groupes autant que 

possible et d’entretiens pour les enfants les plus jeunes, dont les contenus feraient l’objet 

d’une analyse thématique de contenu. Les échanges sur le design du protocole nous ont 

amené à lui donner une certaine flexibilité, pour pouvoir proposer un entretien à celles et ceux 

qui refuseraient de participer à un groupe. Afin de proposer une compréhension plus globale 

de notre problématique, nous avons également souhaité donner la parole aux conjoint.e.s. 
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Nous avons ainsi décidé de les inviter à participer à la modalité de rencontre des adultes en 

focus groupes.  

Nous avons démarré l’étude par le volet adultes appelé MucoPar, puis deux ans après, 

nous avons débuté le volet à destination des enfants ayant un parent malade (enfants majeurs 

ou mineurs), que nous avons appelé MucoKids. 

Au niveau éthique, les deux volets font partie d’une seule étude, le volet MucoKids 

étant une extension de l’étude MucoPar. Nous avons cependant enregistré les deux protocoles 

distinctement sur ClinicalTrials. Pour plus de simplicité, nous en parlerons dans ce manuscrit 

comme deux études distinctes. 

 

II. Présentation synthétisée des protocoles des études 

Afin d’introduire notre travail sans être redondantes avec les articles qui présentent 

nos protocoles de façon détaillée, voici une présentation globale et synthétisée de notre 

recherche. Les deux protocoles étant similaires, une présentation commune aux deux études 

est proposée, relevant les spécificités de chacune.  

 

1) Objectifs des études 

Objectif principal : Explorer et recueillir les perceptions, attentes et besoins : 

- Des parents atteints de mucoviscidose et de leurs conjoint.e.s pour l’étude MucoPar 

- Des enfants ayant un parent atteint de mucoviscidose pour l’étude MucoKids. 

Objectif secondaire : Développer des interventions et/ou des outils médico-psycho-sociaux 

pour accompagner patient.e.s et famille. 

 

2) Outils : méthodes de rencontre des participant.e.s et méthodes d’analyse 

Afin de répondre à notre objectif principal d’exploration, nous avons conçu une 

méthodologie entièrement qualitative basée sur la conduite de focus groupes et d’entretiens 

individuels, dont les contenus ont fait l’objet d’analyses thématiques de contenus. 
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a) Méthodes de rencontre des participant.e.s  

Les focus groupes 

Le focus groupe est un outil sociologique apparu vers la fin de la seconde guerre 

mondiale, dont l’utilisation connait une popularité croissante et ce, dans de nombreux 

domaines d’application (Stewart & Shamdasani, 2014). Dans le domaine de la psychologie, la 

création de ces groupes est portée par la promotion de l’interaction entre les individus, la 

spontanéité de leur discours et, dans le cadre clinique, un traitement thérapeutique facilité 

par le cadre groupal. Ainsi en psychologie, le focus groupe est conduit par un professionnel 

formé à la clinique et il y a une préférence pour une menée de groupe indirecte, centrée plus 

sur le discours des participants que sur l’évaluation des tâches comme c’est le cas dans 

l’approche sociologique (Stewart & Shamdasani, 2014). Quels que soient leur domaine 

d’application, les focus groupes ont une base théorique commune qui, selon Steward et 

Shamdasani (2014), reposent sur quatre critères normatifs : 1. Une recherche 

centrée/focalisée sur une situation concrète (conditions psychologiques communes, besoins, 

expérience de populations marginalisées etc.) ; 2. L’interaction de groupe qui impacte les 

individus au niveau de leurs perceptions, leur gestion de l’information et leurs prises de 

décision, et permet aux chercheur.se.s d’observer comment et pourquoi les participant.e.s 

acceptent ou rejettent certaines idées. 3. L’exploration en profondeur, permise par un guide 

d’entretien avec seulement quelques questions peu précises et très ouvertes, ayant pour but 

de favoriser les échanges et explorer un sujet en profondeur. 4. Un entretien humaniste : dans 

la lignée de l’approche centrée sur la personne de Carl Rogers, les focus groupes prônent 

l’empathie, l’ouverture d’esprit, l’écoute active et toutes autres techniques d’interaction qui 

permettent de donner la parole aux participant.e.s.  

Cet outil peut être utilisé à n’importe quel moment d’une étude, et présente de grands 

intérêts en début d’étude et pour les études exploratoires, notamment sur les sujets où il existe 

peu de données, ce qui en faisait un outil de premier choix pour nos études. Cette méthode, 

qui permet de récolter une grande quantité de données rapidement, a surtout l’avantage 

d’offrir un cadre où les participant.e.s peuvent répondre aux questions des chercheur.se.s avec 

leurs propres mots et en utilisant leurs propres modèles de catégorisation ou d’associations 

perceptives. Ainsi, les focus groupes permettent d’obtenir des données d’une grande richesse, 

et s’avèrent particulièrement pertinents dans des études comme les nôtres, car ils permettent 

de récolter dans un milieu non écologique, des données relativement proches de celles qui 
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seraient émises dans un milieu naturel. Pour toutes ces raisons, nous avons pensé notre 

protocole autour des focus groupes, et invité les patient.e.s à participer en premier lieu à de 

tels groupes. Nous avons néanmoins voulu permettre la participation des patient.e.s ayant des 

contrindications médicales40 à participer en groupe, et celles et ceux ne souhaitant pas 

participer en groupe. Ainsi, nous avons également proposé des entretiens individuels.  

Les entretiens individuels semi-directifs 

Cette méthode, très fréquemment utilisée dans les études qualitatives, a pour objectif 

de rendre compte de la perception et du sens que rapporte un.e participant.e d’un 

phénomène donné. Il implique une interaction conversationnelle, dans laquelle 

l’intervieweur.se est amené.e à poser des questions ouvertes. Il se distingue des 

questionnaires ou des interrogatoires en permettant aux participant.e.s de s’exprimer et 

développer leur argumentaire sans inférence. Pour cela, la personne menant l’entretien peut 

être amenée à poser des questions dont elle a déjà la réponse, « l’absence de réponse ou la 

manière de répondre étant des informations utiles à collecter » (Imbert, 2010, p.25). Afin 

d’obtenir un discours authentique, il est primordial que l’intervieweur.se soit « à l’écoute, 

attentif, patient, et curieux de l’Autre, de son histoire, afin d’entrer dans son univers de sens 

pour le décrypter ensuite tout en gardant la « juste distance » (Imbert, 2010, p.25). Cette 

méthode implique une attitude rigoureuse en amont et pendant l’entretien, afin que le 

positionnement et la démarche de l’étude soit clairs (objectifs de l’enquête précisés, question 

de recherche et méthode bien définies, matériel, durée, etc.) et de minimiser les biais (liés au 

dispositif et au contexte de l’étude, la situation sociale du.de la chercheur.se et des 

participant.e.s, etc.) (Imbert, 2010). La personne menant l’entretien peut dans ce contexte 

s’appuyer sur des notices d’information, des documents de consentement éclairé et un temps 

de présentation de l’étude en début d’entretien.  

Dans le cadre de nos études, les entretiens et les groupes présentaient des trames 

communes. Les trames de MucoPar sont présentées dans ce chapitre (Partie B. – I. Articles 2 

et 3 – 1) Article 2 – Résultats des entretiens MucoPar), et celle de MucoKids dans le chapitre 

suivant (Partie C. – II. Méthode – 2) Design de l’étude). Tout en gardant la structure de base, la 

 
40 Contrindication médicale aux groupes : les patient.e.s ayant certaines colonisations bactériennes 

respiratoires doivent éviter d’être en contact avec d’autres patient.e.s non contaminé.e.s. La contamination à 
certains germes contrindique directement la participation en groupe, mais des groupes avec des patient.e.s 
tou.te.s contaminé.e.s par le même germe (ex : pseudomonas) peuvent également avoir lieu. 
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trame du guide de l’étude MucoKids a été adaptée aux tranches d’âge des enfants rencontrés. 

 

b) Méthodes d’analyse 

Nous avons choisi d’analyser nos données grâce à la méthode de l’analyse thématique 

car c’est une méthode inductive qui permet de faire émerger les thématiques les plus 

représentatives des échanges, les plus partagées mais aussi de décrire les différences et 

similitudes (Boyatzis, 1998 ; Miles & Huberman, 2003).  L’émergence de telles thématiques 

permet d’obtenir une représentativité du discours basée sur la diversité des perceptions du 

phénomène étudié, tel que recommandé dans les méthodes d’analyses qualitatives 

scientifiques (Smith, 2015), ce que nous recherchions dans cette étude exploratoire. De plus, 

cette méthode permettait de répondre à notre objectif principal de documenter l’expérience 

de l’ensemble des participant.e.s d’échantillons conséquents (prévision de 50 patient.e.s et 25 

enfants), ce que d’autres méthodes d’analyse qualitative ne nous auraient pas permis de faire 

car limitées à des échantillons plus petits. Cette méthode paraissait ainsi particulièrement 

indiquée pour notre travail, et afin d’améliorer l’objectivité des analyses et de s’assurer de leur 

stabilité, nous avons choisi de soumettre au moins 30% des corpus à une double cotation. 

La méthode d’analyse phénoménologique interprétative (IPA) (Smith, Flowers & Larkin, 

2009) n’a pas été utilisée dans les travaux présentés dans ce manuscrit. Cependant, il a été 

pensé lors de la rédaction du protocole que cette méthode pourrait être utilisée dans un 

second temps sur certaines parties de nos corpus pouvant s’y prêter. En effet, l’IPA est conçue 

pour comprendre le système complexe de significations attaché à un phénomène unique, 

subjectif, et éminemment intime. Par l’IPA, on cherche à accéder, à travers l’analyse du 

discours, aux interconnections entre l’expérience inscrite corporellement, les réactions 

émotionnelles, la construction de significations et enfin le partage oral ou écrit de cette 

expérience (Smith, 1996). La visée de l’IPA n’est pas d’élaborer des lois générales, mais de 

rester attentif aux subtilités de l’expérience vécue, dans sa diversité et sa complexité. La 

rigueur scientifique de l’IPA est assurée par la procédure standardisée qu’elle observe (Smith, 

2004, Smith & Osborn, 2007) et cette méthode se révèle particulièrement adaptée pour 

investiguer l’expérience d’évènements difficiles et notamment du deuil. Ainsi, cette méthode 

sera potentiellement utilisée à postériori de ce travail de thèse, notamment sur certains 

contenus de l’étude de MucoKids. 
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3) Protocoles synthétisés 

Les Tableaux 9, 10, 11, 12 et 13 présentent les informations principales des deux 

protocoles en termes de critères d’inclusion, de méthode de recrutement et de rencontre, 

d’échantillon et d’analyse de données. 

 

a) Critères d’inclusion et de non inclusion (Tableau 9) 

Tableau 9. 

Critères d’inclusion et non inclusion des participant.e.s aux études MucoPar et MucoKids  
 MucoPar MucoKids 

Personnes éligibles 

- Patient.e.s majeur.e.s, suivi.e.s dans 
les CRCM de Cochin ou de Foch, 
parent d’au moins un enfant 
- Conjoint.e.s majeur.e.s, vivant 

actuellement avec le.la patient.e 
participant.e, parent ou non des 
enfants du/de la patient.e 

- Enfants (6 ans minimum) de 
patient.e.s majeur.e.s suivi.e.s 
dans les CRCM de Cochin ou de 
Foch ayant accepté que leur(s) 
enfant(s) participe(nt) à l’étude  

Critères d’inclusion 

- Bonnes capacités d’expression orale en français 
- Sans trouble psychiatrique diagnostiqué (état limite, bipolarité et autres 

troubles psychotiques) 
Sans maladie somatique grave en cours (hors maladies liées à la mucoviscidose 
pour les patient.e.s) ou de maladie chronique en phase aigüe 

 

b) Modalités et logistiques des rencontres de participant.e.s (Tableaux 10 et 11) 

Tableau 10. 

Information et consentement des participant.e.s  
 MucoPar MucoKids 

Mode d’information 

- Contact par mail de tou.te.s les 

patient.e.s éligibles. 

- Envoi de notices d’information aux 

patient.e.s intéressé.e.s (une notice 

pour les patient.e.s, et une notice 

pour les conjoint.e.s). (Annexes 1 et 

2) 

- Contact par mail de tout.e.s les patient.e.s 

avec enfants éligibles. 

- Envoi de notices d’information aux 

parents acceptant la participation de leur 

enfant (une notice pour les parents, une 

notice pour les enfants (différentes 

notices en fonction de l’âge de l’enfant). 

(Annexes 3, 4, 5, et 6) 

Consentement 

Consentement oral redemandé à tou.te.s les participant.e.s avant le groupe ou 

l’entretien 

 Acceptation des deux parents pré-requise 

pour participation des enfants mineurs. 
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Tableau 11. 

Modalités des rencontres avec les participant.e.s  
 MucoPar MucoKids 

Focus 

Groupes 

Modalité de 

recrutement et 

d’organisation 
de la rencontre 

- Patient.e.s sans contrindication 

médicale à participer à un groupe 

(germes*) 

- Participation avec ou sans 

conjoint.e (volontariat) 

- Répartition selon les germes*, le 

statut de greffé.e pulmonaire ou 

non et les disponibilités 

- Participant.e.s majeur.e.s et 

adolescent.e.s. 

- Répartition en tranches d’âge et 

selon les disponibilités 

Lieu de la 

rencontre 

- Dans les CRCM avant mars 2020 

- Puis, en visio exclusivement suite 

à la pandémie de COVID-19 et 

autorisation éthique. 

- En visio (protocole ajusté suite à la 

pandémie de COVID-19) 

Entretiens 

Modalité de 

recrutement et 

d’organisation 
de la rencontre 

- Patient.e.s avec contrindication 

médicale pour participer à un 

groupe ou ayant refusé de 

participer en groupe 

- Enfants de plus de 13 ans ayant 

refusé de participer en groupe 

- Enfant de moins de 13 ans seul ou 

avec sa fratrie si écart d’âge > 4 ans 

Lieu de la 

rencontre 

- Dans les CRCM 

- Puis, exclusivement en visio 

après la pandémie de COVID-19 

et autorisation éthique. 

- A domicile 

- En visio 

- Dans les CRCM (ne s’est jamais fait) 

Note. *Cf : note de bas de page 39, « Contrindication médicale aux groupes » (p.164) 

 

c) Echantillons (Tableau 12) 

Tableau 12. 

Description résumée des échantillons  
 MucoPar MucoKids 

Nombre de participant.e.s 
52 patient.e.s 

11 conjoint.e.s 
27 enfants 

Sexes 
Patient.e.s : 21 ♀ et 13 ♂ 

Conjoint.e.s : 5 ♀ et 6 ♂ 

21 ♀ 

6 ♂ 

Age des participant.e.s 

(moyenne ; min-max) 

Participant.e.s : 44 ans ; 31-64 

Conjoint.e.s : 42,2 ans ; 29-69 
15, 4 ans ; 6-38 

Nombre de participant.e.s ou 

parents de participant.e.s avec 

une greffe pulmonaire 

15 4 

Nombres de groupes et 

d’entretiens conduits 

9 focus groupes  

(dont 2 groupes de patient.e.s 
greffé.e.s) 

(34 patient.e.s + 11 conjoint.es) 

18 entretiens individuels 

2 focus groupes  
(6 adultes + 3 adolescent.e.s) 

2 entretiens de fratrie  
(3 enfants + 2 enfants) 

13 entretiens individuels 
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d) Analyses et production (Tableau 13) 

Tableau 13. 

Types d’analyses réalisées par études, articles et communication pour chaque étude  
 MucoPar MucoKids 

Récolte des données Contenus enregistrés en audio et retranscrits sur Word.* 

Analyse des données 

Deux analyses thématiques de 

contenu distinctes : 

- Une pour les focus groupes 

- Une pour les entretiens 

Analyse thématique de contenu 

pour l’ensemble du corpus (focus 
groupes, entretiens individuels et 

de fratrie) 

Production 

- Un article publié présentant la 

méthode générale de MucoPar et 

les résultats de l’analyse des 
entretiens 

- Un article soumis (à resoumettre) 

renvoyant au précédent pour la 

méthode, avec les résultats de 

l’analyse des focus groupes 

- Communications orales et 

écrites* 

- Un article en cours d’écriture 

(Méthode et résultats rédigés) 

- Communications orales**  

Note. * Sélection de contenus retranscrits en annexes (Annexes de 8 à 16) 

** Communications listées dans le portefolio p. 348 

 

e) Financements et autorisations éthiques 

Le projet a été porté par l’Unité de Recherche Clinique (URC) de Paris centre – Necker 

enfants malades de l’APHP, et a été financé par l’association Grégory Lemarchal. Les deux 

études ont reçu la validation éthique du Comité d’Evaluation des Protocoles de Recherche 

Observationnelle (CEPRO) de la Société de Pneumologie de Langue Française (SPLF), en juillet 

2019 pour MucoPar et en janvier 2021 pour MucoKids. 
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B. Résultats de l’étude MucoPar 

I. Articles 2 et 3 – Résultats de l’étude MucoPar 

Lorsque nous avons conçu le protocole, nous envisagions de présenter les résultats de 

MucoPar en deux articles pour distinguer les résultats des groupes et des entretiens, car nous 

attendions un grand nombre de participant.e.s. La taille de notre corpus nous a largement 

conforté dans ce choix, le nombre de groupes d’un côté et le nombre d’entretiens de l’autre 

nous permettant d’avoir suffisamment de contenu pour faire deux analyses thématiques 

distinctes. En revanche, ces résultats sont étroitement liés. Il nous apparait ainsi plus pertinent 

dans ce travail de thèse de présenter les deux articles l’un à la suite de l’autre et de proposer 

une synthèse générale de l’ensemble des résultats de MucoPar.  

Le premier article porte sur les entretiens. L’article a été publié en ligne en janvier 2025 

dans Journal of Health Psychology. Nous avons choisi cette revue pour l’intérêt qu’elle porte à 

toutes les études en psychologie de la santé et la possibilité qu’elle offre aux auteur.rice.s de 

publier de longs articles. L’article est présenté ici dans la version PDF disponible en ligne au 

moment du rendu de cette thèse. Le fichier supplémentaire « Theme 6 : The Spouse », 

mentionné dans l’article, est présenté à la suite de l’article. 

Le deuxième article porte sur les groupes. Il a été rédigé en 2024 et a été soumis à la 

fin de la même année à la revue Health Psychology. Nous avons choisi cette revue prestigieuse 

en psychologie de la santé, car elle présente des études adressant des thématiques à 

l’interface de la psychologie, de la santé et du bien-être. Notre étude nous paraissait rentrer 

dans ce scope. De plus, comme la précédente, elle nous permettait de pouvoir de soumettre 

un long article et de proposer ainsi une version complète de nos résultats. Malheureusement 

cette revue reçoit plus d’articles qu’elle ne peut en publier, et notre article n’a pas été retenu 

pour être reviewé. Il sera soumis dans une autre revue dans le courant de l’été 2025. Il est 

aujourd’hui présenté dans la version PDF « dratf », générée lors de la soumission de l’article 

sur le site de la revue Health Psychology. 
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1) Article 2 – Résultats des entretiens de MucoPar 
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Supplementary file 

Theme 6: The Spouse 

This theme was mentioned by 11 participants. It provides information on how the couple 

works around CF and parenthood. Illustrative quotations are presented in Table 1.  

1) Perception of spouse’s experience of parenthood 

Some participants gave information about how they perceived their spouse’s experience of 

parenthood and their relationship with the children. The concerned spouses were said to be 

happy parents and to have a very nurturing relationship with their children.  

2) Support (or lack of support) from the spouse – parental task distribution 

Spouses were described as an important source of support during various times or situations. 

Hence, the type of support described during the journey to parenthood was where the 

partnership itself helped the couple through any difficulties. Spouses were said to support 

their partner in facing or dealing with the disease; for instance, with a reassuring presence 

and/or personality, or by being involved in dealing with symptoms such as hypoglycaemia. 

However, although they were supportive and involved, a few spouses had to be regularly 

reminded that their partner would need more help because of their CF. 

The participants spoke about the parenting task distribution, and some women recalled not 

receiving enough support, and/or doing more, which was probably related to the cultural 

gender partition of domestic tasks. More interestingly, some participants explained how, 

because of their CF, their spouse would take over everything with the children when they were 

sick, too tired, or hospitalised, or would do social things with the children to limit the germ 

exposition for the participant. Finally, one participant explained how important it was for him 

to reciprocally be able to take over everything when his wife could not.  

 

Table 1. Quotations of “The Spouse” theme. 

Sub-themes Quotations 

Perception of 

spouse’s experience 
of parenthood 

Elise: He brings him a ton of love, many comfort… and […] a lot of culture, open-mindedness. 

They do sport together, they laugh… well it’s a complete relationship. 
Viviane: He really was a papa bear. His daughter was everything for him. 

Support (or lack of 

support) from the 

spouse – parental 

task distribution 

Claudia: When I’m not here, or tired, or when there’s something… he must take over. I mean, I 
do nothing, he takes care of everything. 

Fred: With children, you must accept, or the spouse must accept that sometimes you might have 

unplanned complications and they will have to do more. 

Florence: He’s implicated; however, I always have to remind him “Now I’m tired, do this and 
that” […]. And I must remind him “I’m not a normal person, I’m sick. If you’re tired, then I’m 
exhausted for the same thing”. 
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2) Article 3 – Résultats des focus groupes de MucoPar 



 

 
190 

  



 

 
191 

 



 

 
192 

 



 

 
193 

 



 

 
194 

 



 

 
195 

 



 

 
196 

 



 

 
197 

 



 

 
198 

  



 

 
199 

 



 

 
200 

 



 

 
201 

 



 

 
202 

 



 

 
203 

 



 

 
204 

 



 

 
205 

 



 

 
206 

 

  



 

 
207 

 



 

 
208 

 

 



 

 
209 

 



 

 
210 

 

 

 

  



 

 
211 

 



 

 
212 

 

  



 

 
213 

 



 

 
214 

 



 

 
215 

 



 

 
216 

 

  



 

 
217 

 



 

 
218 

 



 

 
219 

 



 

 
220 

  



 

 
221 

 

  



 

 
222 

3) Synthèse des articles 2 et 3 – Résultats MucoPar 

a) Echantillon global  

Avant de revenir sur l’ensemble de nos résultats, il nous semble nécessaire de 

présenter l’échantillon général de l’étude MucoPar, en rassemblant les données sur les 

participant.e.s des deux conditions de recrutement. Le Tableau 14 rassemble ainsi les 

caractéristiques socio-démographiques de tou.te.s les participant.e.s (patient.e.s et 

conjoint.e.s), le Tableau 15 présente les informations sur leurs enfants et le Tableau 16 

rassemble les caractéristiques médicales des patient.e.s inclus.e.s. 

 

 

 

  

Tableau 14. 

Caractéristiques socio-démographiques des participant.e.s et information sur leurs enfants.  

Données socio-démographiques Patient.e.s (n=52) Conjoint.e.s (n=11) 

 N ou moyenne % N ou moyenne % 

Sexe 
Féminin 
Masculin  

33 
19 

63 
37 

5 
6 

45 
55 

Age moyen en années (min-max) 44 
(28–65)  

42.4 
(29–62)  

Statut Marital 
En couple (mariage, pacs, concubinage) 
Célibataire 

50 
2 

96 
4 

11 
- 

100 
 - 

Plus haut niveau de diplôme obtenu 
Niveau bac ou moins 
Entre bac +2 et bac +4 
Master ou plus 

 
15 
16 
21 

 
29 
31 
40 

4 
4 
3 

 
36.5 
36.5 
27 

Emploi 
Travail à temps-complet 
Travail à temps partiel 
Sans travail (arrêt maladie, parent au foyer) 
Retraité.e  

15 
22 
13 
2 

29 
42 
25 
4 

10 
- 
- 
1 

90 
- 
- 
9 
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Tableau 16. 

Caractéristiques médicales des patient.e.s inclus.e.s. 
Caractéristiques médicales Moyenne Minimum – Maximum 

Indice de masse corporelle (IMC) en kg/m² 21.9 16.9 – 29.4 

Age au diagnostic (en années) 11 0 – 59 

Volume Expiratoire Maximal par Seconde (VEMS) 66% 22% – 115% 

Nombre de patient.e.s (Total n = 52) n % 

Avec une greffe pulmonaire 

Avec diabète 

Avec insuffisance pancréatique exocrine (IPE) 

Ayant reçu au moins une cure antibiotique IV au cours de l’année 

15 

18 

35 

40 

29 

35 

67 

77 

Tableau 15. 

Informations sur les enfants des participant.e.s. 

Caractéristiques des enfants Enfants des patient.e.s Enfants des conjoint.e.s 

N ou moyenne % N ou moyenne % 

Nombre total d’enfants 76*  14*  

Nombre d’enfants par participant.e (min-max) 1.46 
(1–4)  

1.3 
(0–2) **  

Sexe des enfants 
Féminin 
Masculin 

47 
29 

62 
38 

10 
4 

73 
27 

Age moyen des enfants en années (min-max) 11.8 
(0.25 –38)  

8.9 
(0.5–38)  

Nombre d’enfants 
Né.e.s de grossesses spontanées 
Né.e.s grâce à l’AMP 
Adopté.e.s 
Beau-parent considérant l’enfant de son 
partenaire comme le sien. 

19 
44 
12 
1 
 

25 
58 
16 
1 
 

2 
11 
- 
1 
 

18 
79 
- 
- 
 

Note.  
* Nous avons comptabilisé les enfants pour lesquels le participant est beau-parent, dans les situations où 
ce dernier est impliqué depuis plusieurs années dans le quotidien des enfants en question. Cela concerne 
deux situations : un patient et un conjoint. 
 ** Un des conjoints n’est pas le parent de l’enfant de sa partenaire, et n’a pas d’autre enfant. Deux 
conjoints ont eu un enfant d’une union précédant celle avec leur partenaire atteinte de mucoviscidose. 
Sinon les conjoint.e.s ont les mêmes enfants que les patient.e.s. 
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b) Résultats – Ce qu’il faut retenir 

Nous avons conduit deux analyses thématiques de contenu inductives, en utilisant une 

épistémologie réaliste et une classification sémantique des thèmes, en nous appuyant sur les 

recommandations de Braun et Clarke (2006).  

Dans les deux analyses thématiques nous avons considéré que les grands thèmes 

« présentation et histoire personnelle » et « maladie », contenaient des verbatims qui ne 

contribuaient pas à répondre à notre question de recherche. Ceux-ci donnaient des 

informations contextuelles très intéressantes, notamment sur l’histoire de la maladie, ou la 

relation rapportée des conjoint.e.s à la maladie (sans lien avec la parentalité), mais 

n’apportaient pas d’éléments en lien avec la parentalité ou les enfants des patient.e.s. Ainsi, 

ils n’ont pas fait l’objet d’une présentation détaillée.  

A l’intérieur des grands thèmes présentés pour répondre à notre problématique, les 

deux analyses nous ont conduit à proposer une distinction des thèmes en fonction des 

membres de la famille auxquels ils faisaient référence. Cela nous a permis de distinguer ce qui 

relevait de l’expérience propre des patient.e.s, de ce qu’ils.elles rapportaient sur celles de leurs 

enfants et de leurs conjoint.e.s. Dans l’analyse des focus groupes, nous avons pu rassembler 

les propos sur les conjoint.e.s avec les propres propos des conjoint.e.s. 

Concernant l’expérience des patient.e.s, les deux analyses ont permis d’observer deux 

grands thèmes : « devenir parent » et « être parent ». Le premier thème regroupe les mêmes 

types de sous-thèmes dans les deux analyses et a permis de documenter avec précision l’accès 

à la parentalité des participant.e.s et ce, dans des contextes très variés (notamment en lien 

avec le mode de procréation/l’adoption et le contexte de l’arrivée de l’enfant). Ce thème a 

énormément mobilisé les participant.e.s pendant les groupes comme les entretiens. Il en 

ressort que c’est une des étapes les plus délicates et difficiles dans la parentalité des parents 

atteints de mucoviscidose, particulièrement lorsqu’il y a recours à l’AMP ou l’adoption. Dans 

l’ensemble, les patient.e.s décrivent du soutien de la part des équipes des CRCM, mais se 

montrent très critiques envers les services d’AMP. Les participant.e.s appellent à un meilleur 

accompagnement global des projets de parentalité, et à plus de lien entre les CRCM et les 

équipes d’AMP.  

Le thème « être parent » a en revanche été opérationnalisé différemment dans les 

deux analyses. Dans l’analyse des entretiens, il y a eu séparation entre ce qui était plutôt 

expérientiel (émotions, représentations, relations avec l’enfant, projection dans le futur 
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notamment) de ce qui était plutôt pragmatique (description du quotidien, de l’impact de la 

maladie et ajustements), alors que ces notions ont été regroupées dans l’analyse des focus 

groupes. Néanmoins les analyses font ressortir des sous-thèmes très similaires, et l’analyse 

des entretiens a permis de rentrer plus dans le détail des aspects émotionnels. On observe 

ainsi un vécu très positif de la parentalité, partagés par tou.te.s. les participant.e.s. C’est « une 

joie », « une chance », « une victoire », « une revanche sur la maladie » etc. Le lexique reflète 

l’importance que revêtent leur parentalité et leur(s) enfant(s). Ces émotions positives sont 

néanmoins contrebalancées chez tous les participant.e.s par des émotions négatives : grande 

culpabilité, inquiétude et tristesse face à l’impact de la maladie sur les enfants, frustration de 

ne pas pouvoir faire ce qu’ils.elles voudraient en tant que parent, pression à faire le mieux 

possible et pour certains, notamment les greffés, peur de mourir trop tôt dans la vie de leur 

enfant. On observe également de l’ambivalence concernant la parentalité. Les enfants sont 

une grande motivation à rester en bonne santé et à bien suivre les traitements, mais être 

parent est aussi à l’origine de fatigue, de maladies (virus), voire de dégradations de l’état de 

santé. Les parents se sentent globalement des parents comme les autres, même s’ils.elles 

concèdent qu’être parent avec la mucoviscidose est plus difficile. Enfin, les participant.e.s 

ayant été greffé.e.s alors qu’ils.elles étaient déjà parents, rapportent leur bonheur de pouvoir 

réinvestir leur rôle après l’opération. 

Concernant la vie quotidienne, les deux analyses font ressortir que l’impact négatif de 

la maladie s’exprime généralement en termes d’incapacité du parent à pouvoir faire certaines 

choses à cause de leur manque de souffle ou de la fatigue, des besoins de repos ou des soins. 

Les patient.e.s greffé.e.s après être devenu.e.s parents, rapportent à quel point la maladie a 

pu les empêcher d’assumer leur rôle de parent avant la transplantation. En termes 

d’ajustement, la question de l’organisation du quotidien est centrale. Les stratégies 

d’ajustement sont en premier lieu tourné vers le problème. Ainsi, les familles ont 

généralement une organisation précise qui leur permet d’assurer à la fois les traitements et de 

répondre aux besoins de l’enfant et certains choix de vie sont faits en fonction de la maladie 

(travail, lieu d’habitation). La plupart des parents rapportent bénéficier de soutien social, 

notamment de la part des conjoint.e.s, mais également des grands-parents ou d’ami.e.s. De 

nombreux parents n’hésitent également pas à impliquer les enfants dans les traitements.  

Ce dernier point fait le pont avec le grand thème « enfants » des focus groupes » et le 

thème « interactions entre la mucoviscidose et la vie des enfants » des entretiens. Dans les 
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deux analyses, on observe que plusieurs enfants participent et souhaitent être impliqués dans 

les soins de leur parent malade. Les parents rapportent des questionnements sur quoi dire de 

la maladie et comment dire, et ce qu’ils.elles ont déjà pu verbaliser. Les parents les plus atteints 

sont généralement ceux ayant donné le plus d’information à leurs enfants. Les parents 

rapportent que la maladie a une incidence émotionnelle négative sur leurs enfants, stress et 

inquiétude concernant la santé du parent malade étant très souvent mentionnés. Néanmoins, 

ils.elles sont plusieurs à relever également les impacts positifs de la maladie qui rend les 

enfants plus autonomes, responsabilisés, plus forts et plus empathiques que les autres enfants 

de leurs âges.  

En termes administratif et financier, l’analyses des entretiens nous a permis d’évoquer 

la difficulté d’accès à la propriété des patient.e.s. Cet aspect a également été discuté dans 

certains groupes, bien que nous n’ayons pas pu en rendre compte dans notre article, et était 

une thématique qui tenait à cœur à plusieurs participant.e.s 

Enfin la question du couple et des conjoint.e.s a été abordée différemment dans les 

deux analyses. Dans celle des entretiens, les verbatims ont permis de préciser comment les 

parents se répartissent les tâches familiales, comment les conjoint.e.s apportent du soutien 

(durant l’AMP, puis pour gérer la maladie et les enfants), et peuvent faire plus que le patient.e.s 

au quotidien, voire tout prendre en charge lorsque le.la patient.e est trop fatigué.e, malade ou 

hospitalisé.e. L’analyse des groupes a rapporté sensiblement les mêmes éléments, et a permis 

de détailler un peu plus l’impact de la maladie sur le couple et des aspects pouvant relever du 

coping dyadique (communication, gestion du stress notamment). Dans les deux analyses, 

certain.e.s patient.e.s non greffé.e.s, particulièrement des femmes, font également état du 

manque de soutien de la part de leur conjoint ou de leur charge de travail plus importante en 

termes de tâches familiales. 

Quant aux conjoint.e.s, ils.elles ont pu ajouter des détails au récit des patient.e.s, 

particulièrement sur l’accès à la parentalité, l’organisation au quotidien, la gestion en couple 

de la maladie, sur l’expérience des enfants et sur ce qui leur est dit au sujet de la maladie. Nous 

déplorons le faible nombre de conjoint.e.s dans notre étude et nous avons constaté que notre 

guide d’entretien était mal adapté pour leur laisser autant de place qu’aux patient.e.s. 

Enfin, l’analyse des groupes a fait ressortir certains types d’interactions entre les 

participant.e.s pendant les groupes. Dans tous les groupes, les participant.e.s n’ont pas hésité 

à se questionner directement, et à échanger des points de vue variés et à parfois être en 
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désaccord. En parallèle, dans certains groupes, certain.e.s participant.e.s ont pu se montrer 

soutenant.e.s envers d’autres participant.e.s et ce via des conseils ou de la validation 

émotionnelle. Enfin, les groupes ont souvent reçu un accueil positif, notamment car les 

patient.e.s ont apprécié échanger avec d’autres parents malades. 

 

c) Discussion, limites et perspectives 

En se complémentant, nos deux analyses offrent une présentation détaillée de 

l’expérience des parents ayant la mucoviscidose. Elles rapportent des résultats similaires à 

ceux des précédentes études qualitatives, tout en relevant certaines spécificités propres à 

notre échantillon et au contexte français (AMP largement remboursée favorisant l’accès à la 

parentalité des patient.e.s, liens entre parentalité et accès à la propriété) et à la greffe 

pulmonaire (notamment différence de communication et d’expérience). Elles confirment 

notamment que les patient.e.s vivent globalement de façon très positive leur parentalité, 

malgré les nombreux défis auxquels ils.elles font face sur le plan logistique et émotionnel. 

En termes méthodologiques, notre protocole n’a pas permis d’adresser autant que 

d’autres études les questions du quotidien et de l’adhérence thérapeutique. Néanmoins cela 

a contribué à faire émerger d’autres aspects. La densité de nos corpus ne nous a pas permis 

de faire ressortir aussi nettement que nous l’aurions voulu les différences entre patient.e.s 

greffé.e.s et non greff.é.e.s. De plus, notre méthode n’a pas permis d’accueillir autant que nous 

l’aurions souhaité le discours des conjoint.e.s. Cependant, notre étude reste, à notre 

connaissance, la première au monde à leur avoir donné la parole sur ce sujet et a ainsi permis 

de faire ressortir certains éléments, notamment leur implication compensatrice au quotidien, 

ou leur implication dans la gestion de la maladie et la communication à son sujet avec les 

enfants. Ces résultats appellent de nouvelles explorations dédiées aux patient.e.s greffé.e.s et 

aux conjoint.e.s. 

La principale limite de notre étude est qu’elle a été conduite juste avant la 

généralisation des modulateurs CFTR. Même si quelques rares participant.e.s en bénéficiaient 

déjà via des essais cliniques, la grande majorité de notre échantillon n’y a eu accès qu’après. 

Ainsi leur quotidien a pu évoluer depuis, et l’expérience décrite dans notre étude est 

probablement plus représentatives de celle des patient.e.s ne bénéficiant pas des modulateurs 

CFTR.   
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C. Résultats préliminaires de l’étude MucoKids 

L’article que nous souhaitons proposer pour l’étude MucoKids est en cours de 

rédaction. Ainsi, nous présentons les résultats de cette étude sous un format classique : état 

de l’art en 2020 (correspond à l’état fait lors de la rédaction du protocole, celui-ci sera 

réactualisé dans la rédaction de l’article), méthodologie, résultats préliminaires (ces deux 

parties étant présentées sous un format article) et éléments de discussion. 

L’article sera finalisé et traduit avant fin 2025 pour être publié en anglais, si possible 

dans une revue médicale sur les troubles respiratoires. Une bourse « Animations 

Scientifiques » de la Commission Recherche de la Faculté Sciences Humaines Paris Cité a 

d’ailleurs été obtenue pour financer la traduction dans le courant de l’année 2025. 

 

I. Enfants et maladies parentales - Etat de la littérature en 2019-2020 

Des études ont constaté que la maladie d’un parent pouvait avoir différents impacts 

sur les enfants au niveau émotionnel et comportemental (Chen, 2017; Oppenheim-Gluckman 

et al., 2007; Razaz et al., 2014) ou sur leur éducation en générant plus d’absentéisme et de 

moins bonnes performances scolaires (Chen, 2016).  

Une revue systématique de littérature a relevé des effets négatifs et positifs sur les 

enfants et adolescents de parents atteints de SEP (Razaz et al., 2014). Sont notamment cités 

les effets négatifs suivants : problèmes émotionnels (colère, tristesse) et comportementaux, 

corrélés au fonctionnement familial et à la dépression maternelle, plus de somatisations, plus 

de tensions familiales, moins de temps pour être avec ses amis, inquiétude pour le futur, une 

vie moins satisfaisante et, pour les adolescents ayant le plus de responsabilités familiales, plus 

de stress et moins de relations sociales. En parallèle les ajustements positifs pour les enfants 

et les adolescents sont : de meilleures compétences personnelles, plus d’optimisme, plus 

d’empathie envers les autres, une meilleure spiritualité, une bonne qualité de vie et plus de 

responsabilités (vécues positivement). Cette revue met en avant un manque de consensus 

entre les articles, dans un domaine où il existe encore peu d’études.  

Ce constat se retrouve dans une autre revue de littérature portant sur plusieurs 

maladies parentales (Oppenheim-Gluckman et al., 2007). Les résultats sont variables d’une 

étude à l’autre, ne serait-ce que parce que les maladies étudiées sont différentes, que l’âge des 
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enfants varie et que les études s’intéressent à des aspects (trop) variés pour présenter des 

résultats homogènes. Cependant, les auteurs de cette revue soulignent que les difficultés des 

adolescents ne sont pas liées à la gravité de la maladie, mais au fonctionnement familial 

antérieur. La qualité de celui-ci apparaît comme un facteur protecteur, quand le 

dysfonctionnement familial est un facteur de risque face à la maladie du parent (Oppenheim-

Gluckman et al., 2007).  

Cette observation est également faite dans une autre revue de littérature, portant sur 

les effets de la maladie chronique parentale sur le fonctionnement psychosocial et éducatif 

des enfants (Chen, 2017) et dans une étude de l’impact des cancers parentaux (Huizinga et al., 

2011). La maladie parentale est un réel défi pour les familles lorsqu’elle se déclare dans les 

jeunes années de l’enfant. Elle va forcément impacter la cellule familiale qui réagira plus ou 

moins bien en fonction de son style de communication, son adaptabilité, sa cohésion, etc. 

(Chen, 2017). Les enfants sont impactés différemment en fonction de ces paramètres, ainsi 

que ceux concernant le type de maladie et la présence ou non de douleurs. En effet, selon une 

étude comparative (Evans et al., 2006), les mères douloureuses semblent plus susceptibles de 

s’engager dans des stratégies parentales ayant des impacts négatifs pour les enfants sur le plan 

émotionnel et comportemental, que les mères non douloureuses.  

En parallèle, plusieurs études n’observent pas de différence sur différents indicateurs 

entre les enfants de parents malades et des enfants contrôles (Alexander et al., 2002; Razaz et 

al., 2014). Par exemple, dans une étude approfondie de l’impact du handicap des mères avec 

traumatismes médullaires, les auteurs n’observent pas de différence entre les enfants de 

celles-ci, peu importe leur âge, et ceux de leurs contrôles en termes : d’ajustements 

individuels, d’attitude envers leurs parents, d’estime de soi et de fonctionnement familial 

(Alexander et al., 2002). Dans cette étude, un des critères d’inclusion est que la mère ait 

déclaré ce handicap au plus tard avant les deux ans de l’enfant. Ces mères se rapprochent en 

cela des parents atteints de mucoviscidose qui sont malades avant l’arrivée de leur enfant. En 

revanche les pathologies sont différentes avec un suivi qui est plus important au début pour 

les traumatisées médullaires et qui a tendance à diminuer, alors que la prise en charge des 

parents atteints de mucoviscidose reste lourde au quotidien et peut s’alourdir à certains 

moments ou en fin de vie.  

Ainsi la mucoviscidose reste une maladie très particulière avec des contraintes non 

communes aux autres maladies chroniques. De plus, diagnostiquée majoritairement durant 
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l’enfance, elle n’impacte probablement pas des parents qui la gèrent depuis toujours (ou 

presque) de la même façon que des parents qui déclarent une maladie à l’âge adulte. On peut 

donc supposer que la mucoviscidose d’un parent a des impacts différents de ceux des autres 

maladies sur la cellule familiale, et notamment sur les enfants. Il est par conséquent important 

de distinguer cette population et de s’intéresser spécifiquement à l’expérience de ces enfants. 

 

Tout en étant incomplète, cette revue de littérature permet d’observer les 

répercussions d’une maladie parentale sur les enfants. Elle permet de renforcer ce que nous 

avions suggéré à l’issue de notre revue systématique de littérature, à savoir étudier les autres 

membres de la famille et notamment les enfants. Si depuis 2020, nous avons pu recenser de 

nombreuses nouvelles études portant sur les enfants de parents malades, nous avons constaté 

qu’il n’existait toujours pas d’étude sur les enfants de personnes atteintes de mucoviscidose. 

Notre étude MucoKids vient ainsi documenter l’expérience toute spécifique des enfants ayant 

un parent atteint de mucoviscidose. 

 

II. Méthode 

1) Ethique, rigueur et transparence 

Le projet est porté par l’Unité de Recherche Clinique (URC) de Paris centre – Necker 

enfants malades de l’APHP, et a été financé par l’association Grégory Lemarchal. Cette étude a 

été validée auprès du Comité d’Evaluation des Protocoles de Recherche Observationnelle 

(CEPRO) de la Société de Pneumologie de Langue Française (SPLF) le 7 janvier 2021.  

Les chercheuses ont travaillé sur les logiciels NVivo (version Release 1.6.1 (1137)) et 

Excel (Microsoft 11). Les rencontres en visio ont eu lieu sur l’application Zoom de l’Université 

Paris Cité. 

Nous suivons les recommandations de la COREQ pour la rédaction de cet article (Tong 

et al., (2007). 

 

2) Design de l’étude 

MucoKids est une étude exploratoire bi-centrique, s’intéressant aux expériences, 

attentes et besoins des enfants de parents atteints de mucoviscidose. Son protocole est une 
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extension de celui de l’étude MucoPar qui s’intéressait à l’expérience des parents atteints de 

mucoviscidose (A. Jacob et al., 2025). Les participant.e.s étaient invité.e.s à participer soit à un 

focus groupe de deux heures, soit à un entretien individuel, soit à un entretien de fratrie. Un 

focus groupe était proposé en première intention à tous les enfants de plus de 13 ans. Les 

focus groupes étaient organisés par tranche d’âge (13-17 ans et plus de 18 ans). Celles et ceux 

qui ne souhaitaient pas participer à un groupe, ainsi que les enfants de moins de 13 ans, se 

voyaient proposer un entretien semi-directif. Les enfants concernés avaient le choix de faire 

un entretien individuel, ou un entretien avec leurs frères et sœurs si leur écart d’âge était 

inférieur à 4 ans. Pour les enfants les plus jeunes, du matériel était à disposition pour les 

soutenir dans leur élaboration : matériel pour dessiner, figurines (Playmobils) pour mettre en 

scène une famille et l’hôpital. 

Les focus groupes devaient initialement être organisés dans les CRCM (Centre de 

Ressources de Compétences pour la Mucoviscidose), et les entretiens dans les CRCM ou au 

domicile des enfants. Suite à la pandémie de COVID-19, le protocole a été revu pour que les 

groupes aient lieu en visio et les entretiens en visio ou à domicile, dans tous les cas sans la 

présence des parents. Aucune durée d’entretien n’était préétablie, notamment pour s’adapter 

aux capacités psycho-cognitives des plus jeunes. Ils ont duré entre 27min et 94min. Tous les 

groupes et entretiens ont été menés par la même personne (A.J.), qui se présentait comme 

une psychologue et chercheuse. Ils ont tous été enregistrés en audio et retranscrits pour être 

analysés. 

Le déroulé des groupes et entretiens a été pensé par les chercheuses dans le but de 

favoriser l’exploration en profondeur des thématiques, tout en s’adaptant aux besoins psycho-

cognitifs de chaque tranche d’âge. Ainsi, les groupes et entretiens s’organisaient, autant que 

possible, autour de trois temps. Un premier temps de présentation permettait à la chercheuse 

de poser le cadre de la rencontre, de se présenter et d’inviter les participant.e.s à se présenter 

et à présenter leur famille. Ce temps était fondamental pour établir un rapport propice à 

l’échange avec les plus jeunes, comme le soulignent Irwin et Johnson (2005). Les 

participant.e.s étaient ensuite invité.e.s à parler de leur vie au quotidien (actuelle ou passée) 

avec le parent malade, à discuter des différences qu’ils.elles percevaient entre leur vie et celle 

d’enfants n’ayant pas de parent malade, et enfin à adresser leurs attentes ou besoins aux 

professionnel⋅le⋅s de santé prenant en charge leur parent malade. Les échanges avec les 

adultes étaient basés sur des questions ouvertes. Face aux enfants les plus jeunes, les mots et 
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le discours étaient adaptés, donnant souvent lieu à beaucoup de questions fermées pour 

étayer les enfants qui avaient du mal à élaborer. Le temps de jeu (notamment Playmobil) a 

permis à plusieurs enfants de décrire leur quotidien, sans permettre à certains enfants très 

jeunes d’élaborer plus sur la maladie de leur parent.  

 

3) Critères d’inclusion et de non-inclusion 

Les participant.e.s devaient avoir au minimum 6 ans au moment de l’inclusion dans 

l’étude et avoir un parent atteint de mucoviscidose suivi dans un des deux CRCM d’Ile de 

France. Le parent atteint de mucoviscidose devait être majeur et ne pas présenter de 

pathologie psychiatrique ou de maladie somatique grave non liée à la mucoviscidose au 

moment de l’inclusion.  

Les participant.e.s devaient avoir un bon niveau d’expression en français (en lien avec 

leur âge), ne pas présenter de trouble psychiatrique diagnostiqué ou de maladie somatique 

grave en phase aigüe. 

 

4) Recrutement des participant.e.s 

Tous les parents atteints de mucoviscidose éligibles ont été contactés par mail pour 

proposer à leur(s) enfant(s) de participer. Celles et ceux qui acceptaient que leur(s) enfant(s) 

participent étaient ensuite sollicité.e.s soit pour l’organisation des rencontres avec leur(s) 

enfant(s) mineur(s), soit pour communiquer l’adresse mail de leur(s) enfant(s) majeur(s) afin 

que ceux.celles-ci soient directement contacté.e.s. 

Selon les règles éthiques en vigueur en France, tou.te.s les participant.e.s devaient 

donner leur consentement oral pour participer, consentement redemandé le jour de la 

rencontre, et les deux parents des enfants mineurs devaient donner leur consentement oral 

pour que leur(s) enfant(s) puisse(nt) participer à l’étude. 

Les données socio-démographiques des enfants et de leurs parents ont été recueillies 

via un questionnaire rempli en début ou fin de rencontre. Les données médicales des parents 

atteints de mucoviscidose ont été récoltées dans les dossiers des patients par D.H et D.G. 
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5) Analyses 

Face au petit nombre de groupes et au contenu limité de certains entretiens, il a été 

décidé de faire une analyse thématique unique de l’ensemble des contenus. Cependant, pour 

vérifier qu’il n’y ait pas de différences marquées entre les types de contenus, et pour mieux 

relever les interactions des groupes, les contenus ont été analysés séparément dans un 

premier temps.  

Les groupes ont été analysés par A.J. et les entretiens par C.B. Elles ont également codé 

chacune un des deux entretiens de fratrie. En respectant les six étapes proposées par Braun & 

Clarke (2006), les deux chercheuses ont mené des analyses thématiques inductives de contenu 

dans une épistémologie réaliste. Après comparaison des grilles thématiques, la décision de les 

fusionner a été confirmée. De nombreux échanges ont eu lieu pour élaborer la grille la plus 

cohérente permettant de rendre compte de la réalité des deux types de contenu et de décrire 

le plus richement possible les données. Dans cette grille, les chercheuses ont mis de côté tout 

ce qui concernait le récit de vie des participant.e.s non en lien avec la maladie du parent 

(histoires à l’école, au travail, jeux et centre d’intérêt) et leur présentation. Ainsi un focus était 

porté sur toutes les unités de sens empreintes de la maladie du parent. Les deux chercheuses 

ont relevé des difficultés de classification pour certains verbatims, notamment tout ce qui 

touchait au vécu général de la maladie du parent. Elles ont alors cherché à organiser des 

sections dans ce grand domaine afin de faire ressortir plusieurs points saillants. Les 

thématiques étant souvent étroitement liées, elles ont tenté notamment de distinguer ce qui 

relevait de l’expérience des participant.e.s de ce qui relevait plutôt de leurs connaissances de 

la maladie, ou encore de distinguer entre ce qui avait trait à leur compréhension de la maladie, 

de ce qui leur était dit de la maladie. Enfin il a été décidé de créer un thème à part pour tout 

ce qui renvoyait à la conception ou à l’adoption des participant.e.s ou de leur fratrie. La 

thématique ayant été particulièrement développée, notamment par le groupe des adultes, il 

paraissait plus pertinent de la faire ressortir en elle-même plutôt que de lui faire perdre de la 

visibilité en la laissant dans un autre thème. Après de nombreux aller-retours entre les 

transcriptions et le codage, un arbre thématique final a été structuré permettant d’établir ces 

distinctions d’une façon cohérente.  
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III. Résultats 

1) Caractéristiques de l’échantillon 

 Au total, 27 enfants ont participé à deux focus groupes, deux entretiens de 

fratrie et 13 entretiens individuels. Leurs caractéristiques sont présentées dans le Tableau 17. 

 

 

Les données socio-démographiques des parents des participant⋅e⋅s sont présentées 

dans le Tableau 18. Les données médicales des parents atteints de mucoviscidose sont 

présentées dans le Tableau 19.  

Tableau 17.  

Caractéristiques des participant.e.s 

Caractéristiques N ou moyenne Min-Max 

Nombre total d’enfants 27  

Sexe des enfants 
Féminin 
Masculin 

21 
6 

 

Moyenne d’âge de enfants (années) 15.4 (6 –38) 
Nombre d’enfants par tranche d’âge 

6-13 ans 
13-17 ans 
18 ans et plus 

 
10 
8 
9 

 

Fratries 
Nombre d’enfant par fratrie 
Nombre d’enfants uniques 
Nombre d’enfants avec un frère ou une sœur 
Nombre d’enfants avec plus d’un frère ou une sœur 
Nombre d’enfants avec un demi-frère ou une demi-sœur 

1.5 
11 
9 
6 
1 

 
(1–4) 

Naissances et adoptions 
Enfants nés suite à une grossesse spontanée 
Enfants nés suite à une AMP 
Enfants adoptés 

4 
20 
3 

 

Lieux de vie 
Ile de France 
Province 
Avec le parent muco (actuellement ou avant sa vie adulte) 
Garde alternée 
Sans le parent muco 

17 
10 
24 
2 
1 
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Tableau 18. 

Données socio-démographiques des parents des participant.e.s. 

Données socio-démographiques 

Parents muco (n=20) Autre parent (n=20) 

N ou 
moyenne 

% 
N ou 

moyenne  % 

Sexe 
Féminin 
Masculin  

12 
8 

60 
40 

8 
12 

40 
60 

Moyenne d’âge* (minimum-maximum) 46.75 
(38–60)  

45.71 
(38–56)  

Statut marital** 
En couple (marié.e, pacsé.e, concubinage) 
Célibataire 
En cours de divorce 

 
18 
1 
1 

 
90 
5 
5 

 
15 
2 
1 

 
83 
11 
 6% 

Niveau d’éducation** 
Bac ou moins 
Bac +2, licence 
Master ou plus 

 
6 

10 
4 

 
30 
50 
20 

 
6 
5 
7 

 
33 
28 
39 

Activité professionnelle* 
A temps plein 
A temps partiel 
Non actif.ve (raison médicale ou autre) 
Retraité.e  

 
6 
8 
5 
1 

 
30 
40 
25 
5 

 
18 
1 
- 
- 

 
90 
5 
0 
- 

Participation à MucoPar 
Oui 
Non 

 
17 
3 

 
85 
15 

2 
20 

10 
90 

Note. 
* Données manquantes pour deux parents non muco 
** Données manquantes pour un parent non muco 



 

 
236 

Tableau 19. 

Données médicales des parents atteints de mucoviscidose. 

Caractéristiques médicales Moyenne 
Minimum -

Maximum 

Indice de masse corporelle (IMC) en kg/m² 23.4 18.2–32.3 

Age au diagnostic (années) 7.8 0–46 

Pourcentage du volume expiratoire maximal par 
seconde (VEMS1) a 

59% 

 

24%–92% 

Nombre de parents N % 

Avec une greffe pulmonaire 

Avec un diabète 

Avec une insuffisance pancréatique exocrine (IPE) 

Ayant reçu une ou plusieurs cures antibiotiques par 
intraveineuse pendant la dernière année b 

Sous modulateurs CFTR au moment de l’échange 
avec leur(s) enfant(s) 

Kaftrio 
Orkambi 
Kalydeco 
Symkevi 

Sous modulateurs depuis un an ou plus au moment 
de l’échange avec leur(s) enfant(s) c 

6 

10 

15 

12 

 

15 

7 
2 
2 
1 
 

8 

30 

50 

75 

70 

 

75 

35 
10 
10 
5 
 

40 

Note.  

a VEMS1: Mesure de la capacité respiratoire des patient.e.s 
b Entre 1 et 6 cures durant l’année écoulée 
c dont un parent sous Kaftrio depuis trois ans. 

 
 

Des informations individuelles sur les participant.e.s sont présentées dans le Tableau 20. 
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Tableau 20. 

Informations individuelles sur les participant.e.s 

Pseudo Age 
(respectivement) 

Nombre 
d’enfants dans 
la fratrie 

Informations sur le 
parent atteint de 
mucoviscidose  

Arthur 6 1 Mère 
Téa 6,5 1 Mère - Greffée 
Marion 8 1 Mère 
Sarah 8 1 Mère - Greffée 
Antoine 9 1 Mère 
Lilas, Kathy et 
Laure 

11, 11 et 12 4 Père 

Olivia et Léonie 11 et 13 2 Mère 
Suzanne et 
Michaël 

11 et 13 2 Mère 

Marco 13 2 Père 
Nora 14 1 Père 
Chloé 15 2 Père - Greffé 
Johan et Julie 15 et 15 2 Père 
Enzo 16 - Mère 
Violaine, Céleste 
et Rose 

18, 18 et 18 3 Père 

Fanny 21 1 Mère 
Justine 21 2 Père 
Louise 22 1 Mère - Greffée 
Agathe 24 2 (demi-sœurs) Père 
Célia 29 1 Mère 
Marie 38 1 Mère 
Note. Prénoms en italiques : enfants de 6 à 13 ans ; Prénoms soulignés : adolescent.e.s de 13 
à 17 ans ; Prénoms sans mise en forme : enfants majeurs 

 

2) Résultat de l’analyse thématique de contenu 

L’analyse thématique de contenu a fait ressortir trois thèmes annexes (présentations, 

histoire des participants, retour sur l’étude) et neuf thèmes permettant de répondre à notre 

problématique de recherche : 1. La maladie du parent, 2. Conception et adoption, 3. Impacts 

et conséquences de la maladie, 4. Expérience de la maladie, 5. Vécu émotionnel de la maladie, 

6. Parler de la maladie, 7. Ajustements à la maladie, 8. Rapport au parent malade, 9. Besoins 

et attentes. La Figure 20 présente en détail ces neufs thèmes et leurs sous-thèmes.
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a) La maladie du parent 

Ce thème regroupe tout ce que les enfants ont pu décrire de la maladie de leur parent. 

Ainsi ils.elles ont rapporté des éléments de l’histoire de la maladie (diagnostic, autres 

personnes concernées dans la famille), expliqué la forme que prend la maladie chez leur 

parent (les symptômes, la gravité, le type d’atteinte), la prise en charge de leur parent 

(médicaments, cures d’antibiotiques avec perfusion, piqures d’insuline, examens médicaux et 

hospitalisations, la kinésithérapie, la greffe etc.) et les aspects génétiques de la maladie. Au-

delà de la description de ces différents aspects, les enfants ont expliqué ce qu’ils.elles 

comprenaient de la maladie, des symptômes et de leur évolution, des traitements et des 

risques associés à la maladie (rhumes qui dégénèrent, risque de greffe, de mort). Certains 

enfants ont reconnu ne pas tout comprendre, d’autres semblaient ne pas s’en soucier et nous 

avons observé des disparités dans le niveau de compréhension, qui ne semblaient pas toujours 

corrélées à l’âge des participant.e.s, notamment sur la question des gènes récessifs. Enfin, les 

enfants adolescents et adultes ont souvent décrit une amélioration de leur compréhension de 

la maladie et de ses enjeux, au fil des années.  

Arthur (6 ans) 41 : « [Maman] m'a expliqué que [...] elle avait deux gènes bleus, alors ça 

a fait la mucoviscidose. Et moi j'en avais un blanc et un bleu, et papa il en avait deux blancs. 

Ça fait rien. Et aussi, je sais pareil pour les yeux. Mon papa il a deux bleus, parce que il a les 

yeux bleus, moi j'ai un marron et un bleu, et le plus fort est le marron, alors j'ai les yeux 

marrons. »  

Marco (13 ans) : « J'ai posé d'autres questions en grandissant, et là j'ai vraiment 

compris, j’connais entre guillemets la globalité de c’que c'est la mucoviscidose ». 

 

b) Conception et adoption 

Certaines participantes, notamment presque toutes les adultes, ont détaillé comment 

elles avaient été conçues ou les difficultés de conception ayant mené leurs parents à les 

adopter ou à faire appel à des dons de gamètes. Sans détailler précisément le rôle de la 

 
41 Tous les verbatims ont été modifiés pour faciliter leur lecture et compréhension. Ainsi la majorité des 

mots parasites (ex : euh, bah) et les répétitions de mots ont été supprimés. En revanche la structure des phrases 
et leur forme grammaticale n’ont pas été modifiées pour rester au plus proche du discours des participant.e.s. 
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mucoviscidose dans ces difficultés, elles ont surtout parlé des difficultés émotionnelles et 

logistiques rencontrées par leurs parents pour les avoir.  

Justine (21 ans) : « Ils ont fait plusieurs tentatives, ils ont fait des FIV avant d’m’avoir. 

Finalement ça a pas marché et c’est pour ça justement qu’ils ont lancé la procédure 

d’adoption. » 

Nora (14 ans) : « Ils ont eu du mal à m’avoir aussi mes parents... j’crois qu’j’ai été faite 

dans une éprouvette ou un truc comme ça. » 

Marie (38 ans) : « Beaucoup de médecins qui connaissaient pas la situation, une 

maman muco [...] y a presque 40 ans c’était pas possible pour eux. Donc elle a tout entendu, 

et ils lui avaient dit que de toutes façons elle mourrait en couche, que son gamin ce s’rait un 

monstre. [...] c’était plus dans c’sens-là pour elle que c’était difficile. » 

Les participantes adultes ont échangé entre elles sur l’AMP de façon générale, sur ce 

qu’elle apporte aux parents infertiles et ont conclu qu’avoir recours à l’adoption ou l’AMP 

montrait la motivation de leurs parents à avoir des enfants. Enfin, deux participantes ont parlé 

de leur vécu d’être née par AMP. L’une a reporté le fait de bien le vivre malgré un 

environnement qui trouvait parfois cela bizarre. L’autre jeune fille a fait part des 

questionnements qu’elle avait pu avoir en apprenant qu’elle était issue d’un don d’ovocyte. 

Léonie (13ans) : « Quand j’ai appris comment j’suis née, ‘fin comment j’ai été fabriquée, 

au début ça m’a un peu... j’ai pas trop compris parce que j’me suis dit « mais alors est-ce que 

c’est ma maman ? Est-ce que j’suis leur enfant ? » [...] et en fait j’ai compris que oui, c’est juste 

que y a une personne qui a aidé ma maman à m’avoir et à avoir ma sœur. »  

 

c) Impacts et conséquences de la maladie 

Dans ce thème les enfants ont décrit les différents impacts de la maladie au niveau 

familial comme au niveau personnel. Ainsi ils.elles ont fait état des contraintes quotidiennes 

comme l’adaptation du fonctionnement familial autour des traitements du parent, une 

hygiène de vie rigoureuse et renforcée pendant la période COVID, une incapacité ou une 

capacité limitée de certains parents malades à effectuer certaines activités avec les enfants 

(jouer dehors, faire du vélo), ou une alimentation particulière dans les familles avec un parent 

diabétique. Certain.e.s participant.e.s ont également listé les contraintes pour le parent 

malade, notamment le poids des traitements et les incapacités physiques. Enfin les enfants 
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ont rapporté l’impact relationnel sur la famille, notamment les séparations avec le parent 

malade et/ou la nécessité d’être régulièrement gardé.e.s par d’autres personnes que leurs 

parents (notamment les grands-parents). 

Fanny (21 ans) : « C’est plein d’petites choses qui, encore aujourd’hui, me suivent alors 

que j’suis pas la personne malade. Que ce soit les activités, que ce soit des séances 

ciné/canapé... c’était pas faisable, c’était pas possible et encore aujourd’hui le problème des 

siestes dans la journée tellement elle est fatiguée... » 

Justine (21 ans) : « Quand ça [le COVID] a commencé on appliquait hyper strictement 

les gestes barrières et c’est vrai que du coup moi j’fais hyper attention à mes sorties, j’embrasse 

pas les gens et c’est vrai qu’j’suis hyper rigoureuse sur ça donc, ‘fin c’est aussi pour l’protéger. » 

Certains enfants ont rapporté le stress que la maladie peut générer chez le parent non 

malade, ou les responsabilités supplémentaires endossées par celui.celle-ci (déposes 

scolaires, faire les cures quand l’infirmière est indisponible). 

Plusieurs enfants ont rapporté un impact social pour elles et eux, notamment des 

difficultés de partage et de compréhension avec des camarades, les regards/remarques 

négatives d’enfants à l’école ou de passants qui ne voient/comprennent pas la maladie. Une 

jeune fille a également parlé de privations sociales pour limiter son exposition aux germes 

suite à la pandémie de COVID-19. Enfin, deux jeunes filles ont rapporté des attitudes positives 

de la part de personne extérieures. 

Louise : « Certains comprennent totalement et font très attention par rapport à moi, 

[...] et d’autres qui savent c’qu’a ma mère, [...] au bout d’un moment ils en ont tellement marre 

qu’ils font même plus attention. Donc c’est moi qui à chaque fois recule. Donc forcément 

j’m’éloigne quand même, j’me prive de certaines choses avec mes amies. » 

Au niveau personnel, plusieurs participant.e.s ont rapporté que la maladie les avait 

responsabilisé.e.s plus rapidement, parfois endurci.e.s et souvent rendu.e.s assez matures. 

Une jeune fille a d’ailleurs rapporté avoir un rôle de « seconde mère » auprès de sa petite sœur 

pour pallier les absences de leur mère. Certains enfants ont rapporté avoir parfois fait leurs 

devoirs chez le kiné et une adolescente a expliqué avoir manqué l’école un jour sur deux 

pendant une période d’hospitalisation durant laquelle son père était dans un état critique. 

Agathe (24 ans) : « Effectivement ça fait gagner en maturité, ça permet d’se construire 

de manière un peu différente aussi. » 
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Violaine (18 ans) : « P’t-être que nous avec mes sœurs ça nous rend un peu plus fortes 

quoi. » 

Léonie (13 ans) : « Je prends souvent la place de maman quand elle est pas là [...] je sais 

pas comment expliquer c’est... comme un... c’est automatique. » 

Enfin, dans les deux groupes et chez une jeune femme est apparue la question de 

l’impact sur leur propre parentalité. Cela suscitait des questionnements, notamment sur 

comment faire pour avoir des enfants qui n’aient pas la mucoviscidose ou comment la maladie 

de leur parent impacterait leur relation à leur enfant. L’ensemble des particpant.e.s 

concerné.e.s par le sujet ont exprimé leur souhait de ne pas avoir un enfant avec la 

mucoviscidose. Néanmoins une adulte a pu préciser que cela ne lui faisait pas peur d’avoir un 

enfant avec cette maladie car elle la connaissait « par cœur », contrairement à d’autres 

maladies génétiques qu’elle appréhenderait beaucoup plus. Cela a soulevé la question des 

tests génétiques à faire pour les participant.e.s ou leurs partenaires. Certaines participant.e.s 

étaient très bien informé.e.s à ce sujet, ce dont d’autres ont pu profiter pendant les groupes. 

Trois participantes ont de plus parlé de leurs questionnements concernant l’AMP et leurs 

éventuelles difficultés à concevoir. 

Chloé (15ans) : « Vu qu’j’ai bientôt 16 ans, j’vais m’faire tester à Foch, je crois, pour 

savoir de quel allèle je suis porteuse... Pour savoir déjà, et puis qu’mon futur mari, fin voilà, 

c’est pour savoir si lui il aura les mêmes allèles que moi ou pas. Et puis après faire d’la sélection 

de, j’sais plus comment ça s’appelle, d’la sélection quelque chose. » 

Célia (29ans) : « Avoir un enfant par rapport au, bah au passé d’ma mère [...] c’est vrai 

qu’moi c’est des questions que j’me pose. Après c’qui est bien c’est qu’on est quand même pas 

mal accompagné, parce que je sais que mon compagnon devra faire un test pour savoir s’il a 

la muco, mais j’trouve que c’est quand même pas simple quoi. » 

 

d) Expérience de la maladie 

Ce thème rassemble tout ce qui concerne l’expérience plus personnelle de la maladie 

du parent, hors vécu émotionnel. Dans celui-ci, quatre des participant.e.s les plus jeunes ont 

décrit leur journées types (petit déjeuner, école, cantine, retour à la maison etc.) sans 

mentionner spontanément les soins du parent malade. Si des questions plus précises leur ont 

permis ensuite de pouvoir en parler, la maladie du parent n’apparaissait pas vraiment de façon 
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spontanée dans leur discours sur leur quotidien. Les participant.e.s plus âgé.e.s, ont été 

nombreux.ses à faire état d’un sentiment de normalité envers la maladie, dans le sens où 

ils.elles n’ont jamais connu autre chose, ou en décrivant une habituation à la maladie et ce qui 

l’entoure (toux, traitements, faire attention à l’hygiène). Certain.e.s participant.e.s ont pu 

formuler que la maladie ne les dérangeait pas, voire qu’ils.elles vivaient bien que leur parent 

soit malade. D’autres ont expliqué ne pas voir la maladie au quotidien, car peu visible chez le 

parent malade, tellement habituelle que les enfants n’y prêtent pas attention, ou car une 

participante n’a pas vécu avec son père malade.  

Réponses spontanées des plus jeunes à la question : « comment ça se passe pour toi 

d'avoir une maman/un papa qui a la mucoviscidose ? » Arthur (6 ans) : « Très bien. » Téa (6 

ans) : « Bien. » Marion (8 ans) : « Bien. ‘Fin ça m’dérange pas trop. » Antoine (9 ans) : « Boh 

normalement. » 

Johan (15ans) : « moi j’le vis bien, ‘fin j’le vis normalement [...] y a pas vraiment d’soucis, 

tout s’passe bien, tout s’passe tranquillement, voilà. » 

Kathy (11 ans) : « ça m’change rien. Parce que... je suis habituée. » 

Enzo (16 ans) : « des fois [quand sa mère tousse] j’ai l’impression qu’ma mère elle 

s’étouffe [...] après vu qu’elle a ça d’puis toujours, je sais qu’ça va mieux tout ça, après au bout 

d’cinq minutes c’est bon. »  

En parallèle, Une participante pense avoir été particulièrement préservée de la maladie 

de sa mère grâce à la présence compensatrice de son père. Enfin quelques participant.e.s ont 

également précisé avoir oublié certaines choses de leur petite enfance, comme une 

adolescente qui précise ne pas avoir de souvenir de la maladie car son père a été greffé quand 

elle avait 2-3 ans, même si elle sait qu’elle l’a vu dans un état très dégradé. Le sentiment de 

normalité face à la maladie était donc très présent dans le discours explicite et implicite de la 

majorité des participant.e.s. Malgré ce sentiment de norme, certain.e.s adolescent.e.s et 

adultes ont pu dire qu’ils.elles avaient vu leur parent malade souffrir à cause de la maladie, et 

qu’ils.elles étaient en alerte vis-à-vis de la prochaine dégradation. 

Célia (29 ans) : « On s’habitue, mais on sait pas des fois si, en rentrant l’soir, si ça va 

bien s’passer, si va pas y avoir quelque chose, l’état va pas être dégradé ou est-ce que là va pas 

falloir aller à l’hôpital, ou des choses comme ça. » 

En lien avec ces aspects quotidiens de la maladie, la majorité des participantes adultes 

et certaines adolescentes ont pu décrire certains épisodes compliqués qui les ont marquées 



 

 
244 

(un pneumothorax, une impressionnante crise d’hypoglycémie, une hospitalisation 

particulièrement longue) et les dégradations progressives et généralement inéluctables. Une 

participante adulte a mentionné la dégradation rapide de sa mère l’ayant conduite à la greffe, 

greffe à laquelle elle a néanmoins eu le temps de se préparer pendant environ une année.  

Violaine (18 ans) : « J'ai entendu mon père qui était censé dormir, il avait laissé sa porte 

ouverte, faire des bruits bizarres, et en fait j'ai tout d’suite compris, parce que j’l'avais déjà vu 

faire une crise, sauf qu'en fait là, il avait fait un coma diabétique. » 

En parallèle de ces dégradations, certain.e.s participant.e.s rapportent les 

améliorations qu’ils.elles ont perçues dans la santé de leur parent malade, notamment en lien 

avec les nouveaux traitements (moins de kinésithérapie, arrêt de la toux). Quelques patientes 

adultes ont également décrit les améliorations de qualité de vie de leur parent malade, en lien 

avec les progrès de la prise en charge. 

Justine (21 ans) : « Depuis quelques temps il prend un nouveau médicament et il tousse 

plus du tout. Ça m’a fait vraiment bizarre parce que avant c’était normal en fait de de l’entendre 

tousser, j’étais habituée et maintenant j’l’entends vraiment plus tousser ». 

Marie (38ans) : « On est parti d’loin mais... c’est vrai que y a pleins d’choses qui arrivent 

à leur faciliter un p’tit peu la vie quoi. Mais bon, ça empêche pas la dégradation au fur et à 

mesure. »  

Louise (22 ans) : « Depuis qu’elle est greffée c’est quand même plus simple... [...] mais 

elle a eu pleins d’autres choses après. Y a eu des années qu’ont été très difficiles où en un an 

elle est allée 3-4 fois à l’hôpital pour d’autres petites choses, des conséquences de la greffe. » 

Les participant.e.s ont parlé de leurs propres rapports aux soins et traitements de la 

mucoviscidose. Ainsi ils.elles ont raconté s’ils.elles assistaient ou participaient aux soins à 

domicile (perfusion, kinésithérapie, aérosols, visites des infirmières etc.) et s’il leur était arrivé 

d’accompagner leur parent malade à des soins/examens en dehors de la maison. Certains 

enfants se sont dit très impliqués dans les soins et les rendez-vous, quelques participantes ont 

parlé des liens gardés avec les infirmières et les kinésithérapeutes des parents, d’autres ont pu 

dire qu’ils.elles avaient rencontré ponctuellement ou plusieurs fois les médecins 

pneumologues. Certain.e.s ont précisé s’ils.elles étaient déjà allé.e.s rendre visite ou non à leur 

parent malade lorsqu’il ou elle était hospitalisé.e. Enfin certaines adultes ont pu exprimer leur 

doute ou leur enthousiasme concernant des traitements (notamment les modulateurs) et 
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autres aspects de la prise en charge globale (chance d’avoir la sécurité sociale, effarement face 

aux anciennes conditions de distribution de l’AAH (Allocation aux Adultes Handicapés). 

Antoine (9 ans) : « j’la vois s’piquer [...] matin, midi et soir. » 

A.J. : « tu fais quoi quand elle fait ça [l’aérosol] ? Arthur (6 ans) : moi j’colorie ou sinon 

je joue. » 

Marion (8 ans) : « Avant elle allait à la kiné. Quand personne pouvait m’garder, du coup 

j’y allais avec elle. » 

Téa (6 ans) : « J’allais pas la voir souvent mais j’suis d’jà allée la voir [à l’hôpital]. » 

Fanny (20 ans) : « J’ai été à quasiment tous les rendez-vous, [...] j’connais des 

médecins… ils m’ont connue j’étais comme ça [toute petite]. » 

En lien avec les questions qui leur étaient posées, ou de façon plus spontanée, 

beaucoup de participant.e.s ont rapporté des éléments de comparaison avec les autres 

enfants, entre leur parent malade et les autres parents, voire pour quelques participantes, 

entre elles et leur parent malade. Ainsi ils.elles étaient plusieurs à ne pas se sentir différents 

des autres enfants, ou à ne pas se sentir différents tout en ayant conscience de certaines 

particularités. D’autres ont fait état d’un rapport différent à leurs parents, plus proche, plus 

attentif, que ne l’était celui d’enfants de parents non malades. Certain.e.s ont relevé des 

différences dans leur rapport aux maladies, à l’hôpital ou à l’hygiène (plus d’aisance), dans les 

activités qu’il est possible de faire avec son parent malade ou dans l’alimentation. Certaines 

participantes du groupe adultes sont allées jusqu’à parler d’une enfance différente, teintée par 

un manque d’insouciance, d’inquiétude et de plus de responsabilités. Enfin deux 

adolescent.e.s ont précisé que la maladie de leurs pères les avait rendu.e.s plus endurci.e.s 

que d’autres enfants. 

« A.J. : Est-c’que toi t'as l'impression, par rapport à d'autres enfants, des enfants qui ont 

pas de parents de maman avec la mucoviscidose, que ta vie est différente ? 

Marion (8 ans) : Euh nan pas trop. 

A.J. : Pas trop ? 

Marion : Ouais pas du tout même (petit rire). » 

Sarah (8 ans) : « Oui j’dirais un peu qu’j’suis pareille » 

Antoine (9 ans) : « Bah c’est pas normal mais… maman elle est quand même différente 

des autres... Elle a la mucoviscidose alors oui c’est différent. » 
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Enzo (16 ans) : « Surtout par rapport au sport, parc’que ma mère du coup elle a peu 

d’endurance tout ça, et c’vrai j’voyais quand j’étais p’tit, j’voyais les mères emmener leurs 

enfants faire du vélo ou quoi, c’vrai qu’moi elle pouvait pas [...] Mais sinon à peu près tout 

l’reste, elle était comme les autres parents.  

Julie (15 ans) : « [Les autres enfants] avaient beaucoup moins d'appréhensions sur le 

fait que ils pourraient p’t-être plus avoir leur papa ou d’autres trucs comme ça ». 

Olivia (11 ans) : « A force que ma maman elle ait des médicaments on comprend mieux, 

on connait mieux les médicaments que les autres enfants qui ont leur maman ou leur papa 

n’ont pas d’maladie. » 

Nora (14 ans) : « Les autres ils vont faire passer, [...] eux avant leurs parents, alors que 

moi j’fais passer mes parents avant moi. » 

Marie (38 ans) : « On a un regard sur la vie qui est un peu différent des autres gamins 

[...] ce manque d’insouciance, je pense que ça nous différencie vraiment des autres enfants. » 

Deux participantes se sont également comparées à leur parent malade car elles 

souffrent de difficultés respiratoires (asthme notamment) et trouvent que leurs pères gèrent 

plus de choses liées à la maladie ou gèrent mieux leur maladie qu’elles ne le font. 

Laure (12 ans) : « J'ai des médicaments à prendre chaque jour pour mon asthme et mon 

allergie, et même ça parfois j'oublie d'en prendre un, alors que... lui [son père] il en a tous les 

matins, tous les midis, tous les soirs et il pense tout le temps à les prendre... » 

Violaine (18 ans) : « Comme moi aussi j'ai des problèmes pulmonaires, mon père me 

disait souvent « oui mais regarde, moi j’fais du vélo, j’fais du sport, tu devrais faire la même 

chose, ça pourrait t’aider ! » et en fait du coup lui et moi on s’comparait beaucoup. Et ma mère 

[...] j’avais l’impression qu'elle comparait elle aussi. Mais j’crois qu’c'était plus pour me montrer 

qu’on pouvait avoir des mauvais poumons et quand même s'en sortir quoi. C’était pas mauvais, 

mais moi j’prenais d’une mauvaise manière. » 

Enfin, les participant.e.s ont rapporté des pensées ou questionnements au sujet de la 

mort ou de la maladie en général. Il y a notamment des questionnements sur le fait que le 

parent puisse mourir jeune, des pensées sur ce qu’il se passerait si le parent venait à mourir, 

ou sur le fait que le parent malade pourrait tout aussi bien vivre assez vieux même s’il a plus 

de chance de mourir jeune et brutalement. Trois sœurs précisent qu’elles pensent peu à 

l’éventualité de la mort de leur père, sauf lorsqu’il traverse un épisode compliqué. Enfin, on 

observe des niveaux de préoccupations très différents entre les participant.e.s, avec par 
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exemple Marco (13 ans), qui précise que la maladie de son père « c’est 10% de c’qui [le] 

préoccupe dans la vie » et une adulte qui elle se demande pourquoi cette maladie qui n’est 

pas la sienne la travaille autant. 

Enzo (16 ans, dont la tante malade est morte quand il était tout petit) : « En plus avec 

ma tante j’me demandais si elle [sa mère] allait mourir ou pas. » 

Léonie (13 ans) : « Oui, ça m’arrive de penser au pire. » 

 

e) Vécu émotionnel de la maladie 

Les participant.e.s ont fait état de nombreuses difficultés émotionnelles, au premier 

rang desquelles apparaissent la peur, l’inquiétude, l’angoisse et le stress. Certain.e.s ont décrit 

une inquiétude ou un stress latent concernant l’état de santé du parent malade. Cela se 

caractérisent notamment avec la peur de la dégradation et de la mort. Les participant.e.s ont 

aussi exprimé le fait d’avoir peur quand le parent souffre, quand il tousse tellement fort 

qu’il.elle donne l’impression de s’étouffer, quand il fait une crise d’hypoglycémie, ou lors de 

dégradations brutales. Les plus jeunes, et certain.e.s adolescent.e.s à postériori, ont exprimé 

avoir peur de certains traitements, comme des perfusions, notamment car ils.elles ne 

comprenaient pas bien ce qui se passait. Enfin, Sarah (8 ans) explique qu’elle a eu un peu peur 

quand elle a compris ce que représentait la greffe de sa mère et conclu « mais j'ai pas vraiment 

très peur, à part si là ses poumons ils s'aggravent un p’tit peu. Là j'aurais un peu plus peur ».  

Rose (18 ans) : « Ça fait toujours peur parce que y’a les pompiers qui doivent venir, parce 

que on sait jamais si p’t-être qu'il s’est fait mal, p’t-être qu’il s’est pas fait mal, mais en soi, ‘fin 

c’est des frayeurs sur le coup. » 

Céleste (18 ans) : « Imaginez, il fait une crise d’hypoglycémie où il est tout seul… et j’sais 

pas… il avale sa langue et hop il meurt. ‘Fin après c'est quand même très extrême comme cas 

mais euh, c'est possible. » 

Chloé (16 ans) : « J’crois qu’les chiffres ils sont tellement inquiétants [...], donc on s’dit 

« ouais quand même », ça [mort de son père] peut arriver du jour au lendemain quoi. »  

Les participantes adultes ont également parlé de difficultés à profiter de la situation 

sachant que cela n’ira pas mieux et que l’état de leur parent continuera à se dégrader. Une 

participante a précisé que son état émotionnel avait été et est toujours très impacté par la 

maladie de sa mère. Enfin, deux adolescent.e.s ont parlé de difficultés émotionnelles car 
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ils.elles ne comprenaient pas ce qui se passait et deux adultes ont rapporté mal vivre le fait de 

ne pas se sentir comprises par leur entourage. 

Agathe (24 ans) : « On profite jamais des moments où ça va, parce que en fait, ‘fin de 

c’que j’ai l’impression, ça va jamais. L’état actuel est toujours le pire état qu’on n’a jamais connu 

[...] donc y a jamais un moment où on s’dit « bah là ça va », parce qu’en fait ça allait toujours 

mieux avant. » 

Johan (15ans) : « C'est peur entre guillemets, parce que c'est surtout beaucoup 

d’incompréhension qu’j'avais lorsque j'étais p’tit, j’me d’mandais qu'est-c’qui s’passait. » 

D’autres émotions ont été rapportées comme le sentiment d’impuissance face à la 

maladie du parent, la tristesse due à l’absence du parent ou à son incapacité à faire certaines 

activités, parfois la colère face à une certaine inertie du parent malade, la lourdeur de la 

situation avec la maladie, qui s’est notamment transformée en fardeau pendant la période de 

COVID-19 pour une participante adulte vivant toujours avec sa mère malade.  

Olivia (11 ans) : « J’suis triste parce que ses câlins ils me manquent » 

Célia (29 ans) : « J’ai une certaine colère par rapport à tout ça, et par moment [envie 

de] lui dire « bouge-toi, fais les choses ». » 

La période du COVID-19 a été décrite par deux autres adultes comme un moment 

difficile du fait de la distance prise pour protéger le parent malade et le manque de contact 

physique que cela imposait. D’autres moments difficiles ont été évoqués, notamment des 

périodes de dégradation du parent, la greffe pour une participante adulte, et les crises 

d’hypoglycémie pour une fratrie d’adultes. 

D’autres états émotionnels ont également été rapportés, comme les choses qui ont pu 

rassurer ou soulager les participant.e.s (cures à la maison plutôt qu’à l’hôpital, le fait de 

comprendre ce qui se passait, prise en charge à l’hôpital quand cela n’allait pas bien), la joie 

de voir le dernier traitement marcher, l’émotion d’entendre son père dire vouloir se battre 

pour voir grandir sa fille ou la chance d’avoir son parent malade toujours en vie etc. Certaines 

adolescentes ont également partagé qu’elles aimaient savoir, qu’on leur explique. Enfin, une 

adulte et une enfant ont pu dire qu’elles aimeraient que leurs mères respectives aillent mieux. 

Fanny (21 ans) : « Globalement j’ai quand même eu une très belle enfance, une très 

belle vie au côté de mon parent malade. » 
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Léonie (13 ans) : « J’aime bien qu’on m’explique c’qui s’est passé, qu’est-c’qu’elle a 

ressenti aussi, comment, qu’est-c’qu’ils lui ont fait, qu’est-c’que elle, elle a fait d’son côté, et 

j’aime beaucoup oui ces moments. » 

A.J : « Tu voudrais qu’elle soit comment ? 

Olivia (11 ans) : Elle soit mieux. 

A.J. : C’est-à-dire mieux ? 

Olivia : En pleine forme. » 

 

f) Parler de la maladie 

De nombreux.ses participant.e.s ont rapporté comment ils.elles avaient été 

informé.e.s, ou comment ils.elles avaient pris conscience de la maladie de leur parent. 

Certain.e.s ont identifié un moment, soit parce qu’on leur avait dit, soit à cause d’un 

événement particulier. Pour d’autres il n’y pas de moment précis, la maladie ayant toujours été 

visible et l’information transmise au fur et à mesure. Certain.e.s ont également raconté 

comment cela leur avait été dit, avec des mots adaptés, avec un petit livre ou un document. 

Julie (15ans) : « Depuis petit on sait que notre père il est malade. » 

Marie (38 ans) : « On m’a jamais caché non plus la maladie d’ma mère. J’ai toujours su 

voilà qu’elle était malade, ça s’voyait. » 

Lilas (11 ans) : « J’me souviens, on avait même un livre sur la mucoviscidose, parce que 

du coup on comprenait pas c’que c'était. Donc euh... ils nous avaient acheté un livre, pour qu'on 

sache ce que c'était, pour comprendre. » 

La prise de conscience de la maladie est mise en lien avec les explications et les récits 

sur la maladie que les participant.e.s ont reçus. La majorité des enfants rapportent avoir reçu 

des informations principalement par les deux parents ou par le parent malade (parfois le beau-

parent ou les grands-parents) et avoir questionné leurs parents. Deux adolescents ont précisé 

s’être contentés de ce qu’on leur disait sans chercher à en savoir plus. Deux participantes (de 

8 et 13 ans) ont également rapporté avoir obtenu des informations en entendant des choses 

qui ne leur étaient pas adressées, lors d’un appel téléphonique ou de conversations entre les 

parents. Plusieurs participant.e.s ont précisé qu’il était tout à faire possible de parler de la 

maladie dans leur famille, même si pour certain.e.s elle était finalement peu souvent 

mentionnée. Trois participant.e.s ont fait état de ce qui pouvait limiter le dialogue dans leur 
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famille (peur de blesser son parent malade, parent qui ne veut pas être renvoyé au statut 

d’handicapé, parent qui fait de la rétention d’information pour protéger ses enfants). 

Suzanne (11 ans) : « Elle nous expliquait et ça rentrait, et après on oubliait donc on 

redemandait. » 

Julie (15 ans) : « J’ai un p’tit rituel, c'est quand on est en voiture, souvent je pose 

beaucoup d’questions ou quand on est à table et qu'on mange, j’lui pose aussi beaucoup 

d’questions. » 

Marco (13 ans) : « Il nous a raconté plein d’fois les examens qu’il faisait, comment ça 

s’passait. » 

Enzo (16 ans) : « Parler d’la maladie en soit oui, sauf par exemple le fait qu’elle soit 

handicapée. Elle aime pas trop qu’on en parle ». 

Chloé (15 ans) : « [Avec] ma famille aussi, avec tout l’monde, moi c’est un sujet on peut 

en parler, ‘fin, c’est pas tabou. » 

En parallèle, certain.e.s participant.e.s ont pu expliquer ce qu’ils.elles pouvaient dire 

de la maladie de leur parent en dehors de la cellule familiale, et avec qui. Ainsi, certain.e.s. ont 

mentionné leur réserve générale à parler de la maladie de leur parent, quand d’autres se sont 

dit très à l’aise de le faire, voire même d’expliquer si nécessaire. Certain.e.s participant.e.s ont 

dit en parler avec leurs ami.e.s, généralement dans les grandes lignes car ceux.celles-ci ne 

comprennent pas tout. Certains adolescents ont précisé ne pas en parler à l’école et ne pas 

trop savoir si les enseignant.e.s étaient informé.e.s. Trois préadolescentes se sont également 

plaintes de ne pas être crues à ce sujet par d’autres élèves de leur école. De façon plus 

particulière, un adolescent a expliqué en avoir discuté avec son maitre de stage, lui-même père 

d’un enfant atteint de mucoviscidose, et une adolescente a précisé en parler beaucoup avec 

une amie elle-même atteinte.  

Johan (15 ans) : « J’en parle pas lorsque j’suis à l'école ou même quand j’suis dehors. » 

Nora (13 ans) : « J’peux parler de c’que j’ressens à mes amies mais... elles vont pas 

forcément tout comprendre. [...] J’leur ai déjà expliqué un peu c’que c’était, donc elles 

comprennent les enjeux mais j’vais pas pouvoir leur poser des questions. »  

Sarah (8 ans) : « J’l'ai dit que à mon amie d’enfance, de maternelle. J’lui dis mais pas 

trop souvent, parce que des fois ça me fait bizarre d'en parler [...] parce que elle sa maman elle 

a rien. Enfin j’pense pas qu'elle a une maladie, par rapport à la mienne, du coup ça m’fait 

bizarre. » 
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Kathy, Lilas et Laure (11 et 12 ans) - Kathy : « Y en a qui nous croivent pas en même 

temps. A.J. : Ah bon ? Laure : ouais. A.J. : y en a qui vous croient pas ? Comment ça ? Lilas : 

bah ils disent que c'est faux, qu’c'est pas vrai, ils disent « t'as inventé ça ». » 

Enfin, certain.e.s participant.e.s ont expliqué avoir échangé avec des professionnel.le.s 

de santé, ou les pompiers, qui leur ont donné des explications sur ce qu’il se passait. 

Michaël (13 ans) : « Le Dr H. m’a d’mandé si j’avais des questions à poser. Et j’lui avais 

posé cette question, « [qu’est-]c’que c’est vraiment la maladie ? » [...] enfin d’où provient la 

maladie en quelque sorte, enfin c’que c’est, c’que ça affecte. » 

 

g) Rapport au parent malade 

Les participant.e.s ont pu décrire leur relation de façon générale avec leur parent 

malade. Ainsi certain.e.s ont parlé des aspects positifs de la relation (parent sympa, agréable, 

doux, ouvert, bon parent etc.), du temps passé avec ce parent, des activités faites ensemble 

et d’aspects généraux de la relation (se ressembler, se comprendre). Une fratrie de 

préadolescentes a également mentionné les conflits avec leur père malade, souvent liés à des 

aspects du quotidien, deux adultes ont évoqué une légère forme de ressentiment face au 

parent malade et plusieurs participantes (adultes et une adolescente) ont parlé de 

surprotection à leur égard de la part de leur parent malade. Enfin deux adultes ont évoqué 

une forme d’inversion des rôles avec leur parent malade. La thématique de l’aidance a été 

abordée par plusieurs participantes. Deux adultes ont précisé ne pas avoir de rapport 

d’aidance avec leur parent malade, quant aux autres, elles ont parlé de leur envie d’aider le 

parent malade, ont décrit l’aide concrète qu’elles pouvaient apporter et parfois la fréquence 

de cette aide. La question de savoir ou non quoi faire pour aider son parent malade a été 

abordée dans deux fratries. Une autre participante adolescente a elle précisé avoir été formée 

par les médecins à la gestion des crises d’hypoglycémie de son père.  

Suzanne (11 ans) : « On prenait les courses, on montait, on redescendait, on reprenait 

les courses, on montait [...] des fois on a apporté des verres d’eau… » 

Marion (8 ans) : « A chaque fois qu'elle doit enlever un mouchoir ça lui prend un temps 

fou (rit), du coup moi j'allais prendre une autre boîte et j’enlevais le mouchoir et je mettais sur 

la jambe et comme ça ma maman elle pouvait se servir. » 
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Chloé (15 ans) : « J’ai dû apprendre à reconnaitre quand il faisait des crises 

d’hypoglycémie et puis à savoir c’qu’il fallait faire. C’est pas très compliqué, mais apprendre ça 

à 10 ans [...] c’est pas qu’c’est pas normal mais tout l’monde ne sait pas faire ça. [...] d’un côté 

moi j’étais contente parc’que j’me disais [...] « j’vais pouvoir l’aider. » 

Rose (18 ans) : « Je sais à peu près, je sais pas faire la piqûre de sucre, mais je sais qu’ça 

sert à rien, quand il commence à faire sa crise d’hypoglycémie, ça sert à rien que j’essaye de lui 

donner du sucre, vaut mieux qu’j’appelle les pompiers. » 

Enfin les participant.e.s ont été nombreux.ses à caractériser le regard qu’ils.elles 

portaient sur leur parent malade. Certain.e.s ont dit de leur parent malade qu’il.elle était une 

personne comme une autre malgré ses particularités. Certain.e.s ont décrit de l’admiration, 

souvent associée à l’observation d’une grande force, de courage et de résilience face à la 

maladie et ses contraintes.  

Johan (15 ans) : « Des fois j'ai l'impression qu’mon père c'est un super héros. » 

Marco (13 ans) : « Il est comme tout l’monde. »  

Céleste (18ans) : « C'est juste sa bonne volonté si… s’il est toujours vivant et en pleine 

forme quoi. De la volonté. » 

Marie (38 ans) : « [C’est] quelqu’un qui est ultra fort, mais aussi qui s’bat 

perpétuellement et qui gagne, perpétuellement, contre sa maladie chaque jour. Chaque jour 

c’est une bataille de gagnée. » 

 

h) Ajustements à la maladie 

Plusieurs participant.e.s ont pu parler de la façon dont ils.elles s’ajustaient aux 

difficultés rencontrées. Plusieurs stratégies de gestion émotionnelle ont été énoncées, 

pouvant être associées ou non à de la recherche de soutien extérieur (notamment en parler 

avec des ami.e.s, sa fratrie, ses parents, la maitresse).  

Olivia (11 ans) : « Mon ancienne maitresse et bah ça m’faisait du bien, [de lui parler de 

sa mère malade] ça m’donnait du courage. » 

Lilas (11 ans) : « J'en parle à... soit à mes sœurs, soit à ma mère, ou des, quelques fois 

en fait, c’est à une copine que j’en parle. A.J. : Ouais ? Et ça fait quoi d'en parler ? Lilas : Bah ça 

m’soulage. » 
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Quelques adultes et quelques adolescent.e.s ont expliqué qu’ils.elles pouvaient oublier 

la maladie, ou qu’ils.elles n’y pensaient pas, notamment dans les moments où leur parent 

malade allait bien. D’autres ont, quant à eux.elles, parlé de leur prise de recul sur la maladie, 

notamment en grandissant ou grâce à des études dans le milieu médical, ou de leur capacité 

à relativiser les choses. Deux adolescentes et une jeune adulte ont raconté qu’elles cherchaient 

à se rassurer elles-mêmes dans certains situations (en cherchant à comprendre, en faisant 

confiance aux équipes médicales en charge de leur parent malade), et l’une d’entre elles a 

précisé qu’elle cherchait aussi à rassurer sa petite sœur. Une fratrie de pré-adolescentes a 

mentionné le fait de se focaliser sur le présent pour mieux gérer la maladie de leur père. 

D’autres adolescentes et adultes ont également précisé qu’elles se sentaient mieux quand elles 

été informées sur ce qui se passait.  

Célia (28ans) : « J’pense que par moment j’arrive à l’oublier [...] et p’t-être aussi c’est 

ma manière de m’protéger. » 

Agathe (24 ans) : « J’pense que moi aussi ça m’a aidée à... prendre du recul sur la 

maladie et voir d’un côté mon père en tant qu’mon père, et d’un autre côté sa maladie en tant 

que pathologie. » 

Julie (15 ans) : « Ça cogite beaucoup mais souvent y’a ma partie du cerveau qui dit « on 

n’en est pas là, ça sert à rien d’se stresser pour ça, profite de l’instant présent et après on verra 

le moment présent qu'est-c’qu'il faudra faire. Mais pas maintenant. » 

Kathy (11ans) : « Quand il se sentira pas bien, je... bah j’y penserai. » 

D’autres stratégies ont été mentionnées comme se changer les idées, extérioriser, le 

fait de partir de chez son parent malade (participante adulte). Certaines adultes ont également 

parlé de leur suivi psychologique qui pouvait être un lieu pour aborder la question de la 

maladie du parent. Enfin quelques participantes ont mentionné avoir parfois demandé de 

l’aide ou du soutien émotionnel à leur famille, et d’autres ont pu dire en avoir reçu 

spontanément de personnes extérieures, notamment lors de crises. 

Violaine : « Mon oncle habitait juste en face en fait, et il est médecin, et [...] j’crois qu'on 

l’avait appelé à c’moment-là, ma mère répondait pas et j’crois qu’il nous a aidé. » 

Céleste : « On était dans une espèce de ranch [...] avec mes sœurs, en fait il avait fait 

une crise d’hypoglycémie et on était petites du coup y’avait une famille qui s'était occupée 

d’nous, qui nous avait dit d’pas regarder parce que c’est hyper violent quoi. » 
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i) Besoins et attentes 

Les participant.e.s ont pu exprimer certains besoin et attentes. Le besoin principal 

d’une majorité de participant.e.s est le besoin d’être informé.e et d’avoir des explications sur 

certains aspects de la maladie. Ainsi certaines participantes ont précisé qu’elles avaient besoin 

d’avoir des explications (sur la maladie en elle-même, la transmission génétique, comment la 

greffe est arrivée), notamment car savoir diminuait leur peur, leur permettait de se préparer 

aux moments difficiles et de savoir où trouver les ressources. Ils.elles ont été plusieurs à 

préciser comment il fallait expliquer et quel moment était le plus adapté pour parler aux 

enfants de la maladie (au fur et à mesure, en fonction des soins visibles ou quand les enfants 

questionnent et nommer la maladie au début du primaire). L’idée de recevoir une information 

simplifiée et adaptée à l’enfant (âge, personnalité), est beaucoup revenue, en lien avec les 

limites de compréhension des plus jeunes et ce que les participant.e.s ont vécu. En filigrane, 

le message de plusieurs étaient qu’ils.elles attendaient de meilleures explications et que les 

explications devaient venir des parents comme des professionnel.le.s de santé. 

Rose (18 ans) : « Ça s’rait bien que, dès petits, on nous en parle. Après pas forcément 

qu’on nous l’apprenne dès petits, mais qu'on nous en parle dès petits. » 

Johan (15 ans) : « Leur expliquer régulièrement qu'est-c’que c'est etcetera. Si ils posent 

la question, leur expliquer avec des mots qu’ils peuvent comprendre, en fonction d’leur âge. Et 

p’tit à p’tit j’pense ils vont comprendre. » 

Michaël (13 ans) : « Il faudrait dire aux parents comment expliquer tout ça à leurs 

enfants, pour éviter qu’les parents, ‘fin pas qu’ils commettent une gaffe, mais qu’ils leur 

expliquent petit à p’tit aussi. » 

Violaine (18 ans) : « Il faudrait quand même mieux informer les enfants du diabète, 

peut-être mieux expliquer, parce que c'est quand même quelque chose d'assez complexe et on 

nous dit « c'est très, très simple ». Bah non, ‘fin moi j’trouve pas… » 

Léonie (13 ans) : « Il faudrait qu’y ait une personne qui p’t-être, qui côtoie l’hôpital 

d’notre maman, au lieu qu’ce soit notre maman qui nous explique, qui vienne un jour et qui 

commence à nous expliquer, qui entre guillemets « nous rassure », qui nous explique un peu 

plus c’qu’elle vit, pour qu’on comprenne un peu. » 

Plusieurs adolescentes et adultes ont en parallèle exprimé le besoin d’échanger avec 

d’autres enfants ayant un parent atteint de mucoviscidose. La demande n’était pas unanime 

et certain.e.s ont même pu dire ne pas avoir ce besoin. En revanche il apparaissait assez fort 
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pour celles qui l’ont exprimé et certaines ont suggéré de proposer des groupes de paroles à 

différents âges, même à l’âge adulte. 

Enfin quelques adolescent.e.s et enfants n’ont pas identifié de besoins ou d’attentes 

lors des rencontres. 

Léonie (13 ans) : « Y a quelque chose d’autre que j’lui avais déjà parlé y a longtemps : 

de rencontrer d’autres enfants de... de malades comme elle, pour pouvoir en parler entre nous, 

pour savoir comment elle vit ou il le vit [la maladie du parent] de son côté. » 

Louise : « Quand j’étais p’tite face à une psychologue, [mes parents] ont pas réussi à 

m’faire parler. Et j’pense que face à des enfants qui sont comme moi, dans la même situation, 

ça aurait été p’t-être plus facile de mettre des mots sur c’que j’vivais. » 

Célia : « J’pense que ça aurait été bénéfique de comprendre comment les autres 

pouvaient le vivre aussi et de permettre aussi de.... de grandir avec quelqu’un qui nous 

comprend. Parce que [...] on peut en parler à n’importe qui, même à des amies, même la 

famille, ils vont pas comprendre la situation dans laquelle on vit. » 

 

j) Interactions 

Dans les groupes ou les entretiens de fratrie, des interactions simples ont été relevées, 

comme le fait d’être d’accord ou en désaccord avec le discours d’un.e autre participant.e. Dans 

les deux groupes, et plus fréquemment dans le groupe des adultes, certaines participantes ont 

posé directement des questions aux autres participant.e.s. Dans les fratries il y a eu également 

quelques moments où les participant.e.s finissaient la phrase d’un.e autre, ou complétaient 

des informations données par l’un.e ou l’autre. Enfin dans le groupe des adultes, une jeune 

femme a demandé aux autres si elles accepteraient de rester en contact à l’issu du groupe. Les 

participantes ont toutes acceptées la proposition et se sont mises en relation par mail. 

 

IV. Synthèse et discussion 

1) Résultats - Ce qu’il faut retenir 

Il ressort de cette analyse, que le niveau de connaissance sur la mucoviscidose est assez 

variable en fonction des enfants, ce qui nous semble notamment en lien avec les 

manifestations cliniques des parents. Ainsi, les parents souffrant principalement de leur 
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diabète ont tendance à laisser de côté les autres aspects de la maladie dans ce qu’ils.elles en 

disent à leurs enfants et ceux-ci sont beaucoup moins au fait des particularités de cette 

maladie. En revanche, les enfants semblent être bien au fait des raisons ayant conduit leurs 

parents à les avoir grâce à l’AMP ou l’adoption. L’AMP peut d’ailleurs générer des 

questionnements chez certain.e.s participantes.  

La plupart des participant.e.s rapportent à quel point la maladie façonne le quotidien 

familial, avec une vie familiale qui s’organise autour des traitements et des contraintes du 

parent malade, une hygiène de vie rigoureuse, et parfois l’absence du parent malade à cause 

des soins. Les enfants notent également que la maladie génère des difficultés pour leur parent 

malade (souffrance, poids des traitements), et pour le parent non malade qui porte souvent 

beaucoup pour compenser les capacités limitées du ou de la patient.e. D’un point de vue plus 

personnel, certain.e.s participant.e.s évoquent un impact de la mucoviscidose sur leur 

relations sociales (isolement, manque de compréhension des autres), sur leur propre 

parentalité (test génétique et type de relation avec l’enfant), et de façon très peu détaillée sur 

leur scolarité (absence, faire les devoirs chez le ou la kinésithérapeute).  

En termes d’expérience de la maladie, presque tous les enfants ont, de façon plus ou 

moins explicite, exprimé un sentiment de norme vis-à-vis de la maladie parentale. Ils.elles 

n’ont pas connu leur parent autrement, ils.elles sont habitué.e.s et, pour certain.e.s, ne sont 

pas gêné.e.s par la maladie. Plusieurs rapportent avoir été confronté.e.s à des épisodes de 

dégradation (qu’ils.elles savent inéluctables), ou à des crises aigües. Certain.e.s ont également 

observé les améliorations de qualité de vie ou de santé grâce aux progrès de la prise en charge. 

Concernant les traitements, ils.elles sont nombreux.se.s à y participer, souvent de façon 

volontaire. Certain.e.s souhaitent également participer aux rendez-vous avec les médecins, et 

d’autres rapportent des liens étroits avec les soignant.e.s du parent. Il ressort également que 

plusieurs enfants ne se sentent pas différents des enfants n’ayant pas de parent malade, mais 

ils.elles sont aussi plusieurs à noter des particularités : soit de leur parent par rapport aux 

autres parents (notamment sur les activités faisables), soit de leur rapport à leur parent (plus 

attentifs que les autres enfants), soit dans leur rapport au domaine de la santé (plus éduqués 

et habitués). Les participantes les plus âgées rapportent elles le sentiment d’avoir eu une 

enfance différence, avec un manque d’insouciance. Enfin, plusieurs participant.e.s se 

questionnent sur la mort de leur parent, notamment sur sa possible prématurité et 

l’organisation de la vie sans le parent. 
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On a pu également constater que tou.te.s les participant.e.s ont été ou sont 

confronté.e.s à des émotions douloureuses à cause de la maladie parentale : inquiétude et 

angoisse concernant la santé du parent malade, peur lors de crises ou d’épisodes de 

dégradation, anticipation anxieuse de la dégradation, peur de certains traitements, tristesse 

face à l’absence du parent, difficulté à profiter du moment car état du parent toujours moins 

bon qu’avant, impuissance, sensation de fardeau, difficultés à se sentir compris.e par 

l’entourage. Il apparait que l’inquiétude pour la santé du parent est pour beaucoup 

relativement permanente, mais les autres émotions sont généralement plus situationnelles. 

La maladie du parent est parfois apprise au détour d’une discussion ou d’un événement 

particulier, mais beaucoup d’enfants n’identifient pas de moment précis car la maladie a 

toujours été visible et nommée. Les participant.e.s rapportent apprendre sur la maladie 

principalement grâce aux récits des deux parents. On observe en revanche beaucoup de 

disparités quant à leurs capacités ou envie d’en parler en famille ou à l’extérieur. Certain.e.s 

rapportent recevoir du soutien en en parlant à l’extérieur (ami.e.s, enseignant.e.s), mais deux 

fratries se sont heurtées à des remarques blessantes de la part d’autres enfants (moqueries 

ou non croyance de la maladie parentale). 

Les rapports entre les participant.e.s et leur parent malade apparaissent 

majoritairement de bonne qualité, malgré quelques reproches (ex : surprotection), plusieurs 

participant.e.s portent même un regard admiratif sur leur parent malade. En parallèle, 

certain.e.s participant.e.s rapportent une envie d’aider leur parent sans savoir trop comment 

faire, d’autres décrivent être ou avoir été dans des rapports d’aidance (tâches domestiques), 

d’autres ne pas l’être du tout, et une adolescente a été formée à la gestion des crises 

d’hypoglycémie de son père. 

Les stratégies d’ajustement évoquées par les participant.e.s sont principalement 

tournées vers la gestion des émotions (réassurance, ne pas y penser, se divertir, relativiser, se 

focaliser sur le présent) et recevoir du soutien social (parler de ses difficultés avec d’autres). 

Certaines participantes ont précisé qu’avoir de l’information sur ce qui se passait baissait leur 

niveau d’inquiétude. Ceci est en lien avec le principal besoin exprimé par les participant.e.s. Il 

y a une grosse attente des participant.e.s à être informé.e.s et correctement informé.e.s. 

L’information doit venir tant des parents que des professionnel.le.s et doit être adaptée à l’âge 

de l’enfant. Enfin, certain.e.s participant.e.s souhaiteraient également pouvoir échanger avec 

d’autres enfants dans leur situation. 
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2) Limites et perspectives 

Il est intéressant de noter que les résultats de ces analyses confirment de nombreux 

propos rapportés par les parents sur le vécu de leurs enfants, notamment les inquiétudes, la 

participation aux soins, l’aidance, ou la communication voulue mais pas toujours évidente. 

Concernant la communication, nous pouvons faire le lien avec ce qui est ressorti de 

l’étude MucoPar : les patient.e.s communiquent principalement sur ce qui les gène au 

quotidien et pour différents motifs, laissent le reste de la maladie dans le flou, voire cachent 

la maladie. Les cliniciennes que nous sommes s’interrogent forcément sur ces observations, 

puisqu’il est reconnu que ne pas dire aux enfants a plutôt tendance à empirer leur état 

émotionnel. Les résultats de MucoKids sont d’ailleurs un plaidoyer dans ce sens. De plus, au-

delà du quotidien, certains aspects de la maladie (notamment la génétique pour les enfants 

biologiques), concernent directement les enfants. Il parait important que ceux-ci soient 

correctement informés sur ces questions. Ainsi la prise en charge dans les CRCM des 

patient.e.s parents gagnerait à développer des consultations dédiées aux enfants. Elles 

peuvent par exemple être systématisées à partir d’un certain âge de l’enfant. Nous suggérons 

par exemple une consultation à l’entrée en primaire pour (ré)expliquer à l’enfant la maladie et 

une consultation à 15-16 ans pour faire un point sur ce que cela implique pour l’adolescent.e 

d’être porteur.se du gène CFTR. En s’appuyant sur ce qui a pu être proposé dans le cadre 

d’autres maladies (Geertz et al., 2023; Han et al., 2019; Horner, 2013; Malinowski et al., 2025), 

des ateliers avec une équipe pluridisciplinaire pourraient également être organisés et 

permettraient de rassembler les enfants entre eux. Des groupes de paroles menés par les 

psychologues des CRCM pourraient également être développés pour les enfants. Enfin, ceux-

ci devraient pouvoir être accompagnés dans les CRCM en cas de besoins psychologiques. La 

limite a toutes ces propositions étant bien entendu que les parents acceptent de parler de leur 

maladie. 

A ce niveau, le développement d’outils de communication doit se poursuivre. Des 

journées de rencontres entre parents gagneraient à être organisées régulièrement. A l’image 

de celle de novembre 2024 (Vaincre la Mucoviscidose, 2024b), elles permettraient aux parents 

de recevoir des informations sur l’intérêt de parler de la maladie à leurs enfants et des conseils 

pratiques pour le faire. Ces journées favoriseraient aussi la mise en lien entre parents malades 
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et entre conjoint.e.s de parents malades, mise en lien régulièrement demandée dans les 

études. 

Enfin, concernant plus spécifiquement les enfants, ces résultats sont riches, mais 

appellent de nombreuses nouvelles investigations. Il parait ainsi essentiel d’aller investiguer 

plus précisément l’impact psychosocial de la maladie du parent sur les enfants. Des mesures 

des troubles anxio-dépressifs, de qualité de vie, et leur impact sur les relations sociales sont à 

effectuer, tant pour évaluer où se situent ces enfants que pour les comparer à des enfants 

contrôles (sans parent malade) ou à des enfants ayant un parent atteint d’une autre maladie. 

Ces données quantitatives pourront aider à préciser les besoins en soins de support de ces 

enfants. 

Il apparait également important de chercher à évaluer le niveau d’aidance des enfants. 

Dans notre échantillon, celle-ci semble assez limitée, mais il est important de la repérer car les 

études ont montré qu’elle était souvent sous-estimée, même par les personnes concernées, 

et qu’elle pouvait avoir des conséquences dramatiques sur les enfants (Untas & Dorard, 2024). 

Enfin, à l’image de leurs parents, il est possible que les enfants de patient.e.s atteint.e.s de 

mucoviscidose aient développé des stratégies de coping particulières ou supplémentaires. Il 

serait intéressant d’investiguer cet aspect et bien sûr de vérifier l’efficacité de ces stratégies. 

Notre étude comporte bien évidemment certaines limites, au rang desquelles les 

limites méthodologiques des études qualitatives avec les plus jeunes. En effet, certains enfants 

jeunes ont réussi à être très informatifs malgré leur jeune âge. D’autres ont pu trouver 

l’exercice plus difficile et certains ne semblent pas avoir été aidés par les supports proposés, 

ayant tendance à basculer trop dans le jeu. Ces aspects n’ont rien d’exceptionnels avec ce 

public, mais soulèvent néanmoins des interrogations sur les aménagements qui auraient pu 

être proposés. Néanmoins, en tant que cliniciennes, nous pouvons aussi considérer que tous 

les enfants se sont sentis suffisamment à l’aise pour jouer avec la chercheuse et leur parler de 

leur quotidien. Que les jeunes participant.e.s n’aient pas été très informatif.ve.s sur la maladie 

de leur parent est aussi un résultat en soi, probablement révélateur du fait que la maladie ne 

soit pas au premier plan dans leurs préoccupations et leur quotidien, ou alors qu’elle soit très 

intégrée. 

Nous pouvons également relever l’hétérogénéité des âges de l’échantillon. Cela nous a 

permis d’avoir des analyses représentatives des différentes tranches d’âge et d’observer des 

thématiques communes à tous âges, et une forme d’expérience commune sur la durée 
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lorsqu’on confronte les vécus rétrospectifs des enfants les plus âgés à l’expérience en cours 

des plus jeunes. Cependant, étant donné les évolutions de la prise en charge de la 

mucoviscidose, nous pouvons supposer que l’expérience des adultes et des adolescent.e.s de 

notre étude ne correspondra pas à celle à venir des enfants plus jeunes. La généralisation des 

modulateurs entrainera probablement des différences encore plus importantes que celles 

liées à l’amélioration des traitements de fond. De plus, dans notre échantillon où 75% des 

parents malades ont été mis sous modulateurs, certains enfants observaient des améliorations 

de l’état de santé (notamment sur la toux). Cela appelle à de nouvelles études sur les enfants 

de parents sous modulateurs depuis quelques années. Des études comparatives avec ceux 

dont les parents ne peuvent pas (encore) bénéficier de ces thérapies protéiques, pourront 

également être très informatives sur l’effet des modulateurs en termes de vie de famille.  

Enfin, la question de la communication sur la maladie doit être également pensée en 

lien avec la généralisation des modulateurs. Nos résultats peuvent nous amener à supposer 

qu’en ayant moins de manifestations cliniques, les parents seront amenés à moins 

communiquer sur leur maladie, alors que celle-ci sera pourtant toujours là ainsi que la 

question de la transmission génétique.  

Nous espérons que cette première étude mondiale sur les enfants de parents atteints 

de mucoviscidose ouvrira la voie à un nouveau champ de recherches, et permettra de mieux 

prendre en compte les enfants, voire de proposer des innovations dans la prise en charge des 

patient.e.s parents dans les CRCM. 
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PARTIE DISCUSSION 
 

 

 

Parentalité et Mucoviscidose : 

Identifier les obstacles et les 

ressources parentales – 

Accompagner les difficultés 

émotionnelles des enfants. 
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Notre étude MucoPar va largement dans le sens des résultats de plusieurs études 

qualitatives en relevant la coexistence d’une expérience globalement positive avec de 

nombreux défis pour les parents et leurs conjoint.e.s au quotidien. Elle a montré que de 

nombreux ajustements étaient mis en place au niveau familial, avec l’utilisation de stratégies 

organisationnelles et plutôt pragmatiques, un recours important au soutien social et des 

questionnements sur la façon de communiquer sur la maladie avec les enfants. Les patient.e.s 

rapportent également de nombreuses émotions négatives, notamment un important 

sentiment de culpabilité, avec lesquelles ils.elles semblent parfois plus démuni.e.s. Ils nous ont 

d’ailleurs moins rapporté de stratégies d’ajustements sur le sujet. En parallèle, les parents nous 

ont longuement parlé de la façon dont ils.elles étaient devenu.e.s parents, soulignant les 

difficultés rencontrées. Nous pouvons ainsi retenir deux grands aspects à notre recherche : la 

difficulté à devenir parent et l’expérience positive de la parentalité.  

Avec cette discussion nous souhaitons explorer ces deux pôles et proposer des facteurs 

explicatifs aux difficultés du premier et à l’expérience globalement positive du second. 

En parallèle, les échanges avec les enfants de MucoKids ont permis de corroborer 

certaines perceptions des parents, notamment la normalisation de la maladie et du quotidien 

avec la maladie et l’inquiétude vis-à-vis de la santé du parent. Les enfants rapportent en effet 

des difficultés émotionnelles qui semblent les mobiliser plus que le reste, auquel ils.elles sont 

habitué.e.s. Cette discussion permettra d’explorer les facteurs liés à ces difficultés 

émotionnelles des enfants et les questions de communication sur lesquelles des besoins 

persistent. 

 

I. L’accès à la parentalité qui fait souffrance 

La façon dont ont été formulées les questions dans nos rencontres a amené les parents 

à parler longuement de la question de leur accès à la parentalité, et parfois certaine.s en ont 

parlé plus que de leur parentalité elle-même. Ce point semble cristalliser le plus de difficultés 

pour une majorité de participant.e.s, patient.e.s et conjoint.e.s confondu.e.s, notamment 

celles et ceux qui ont eu recours à l’AMP et l’adoption.  

La généralisation des modulateurs de CFTR améliorant la fertilité des femmes, nous 

observerons probablement une évolution de l’expérience générale de l’accès à la parentalité 

des patient.e.s. Néanmoins de nombreux.ses patient.e.s continueront à avoir recours à l’AMP 
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pour devenir parents. En effet, les hommes restent infertiles pour la très grande majorité, 

certaines femmes hypofertiles et certain.e.s conjoint.e.s sont porteurs d’une mutation CFTR 

qui amènera le couple à avoir recours à l’AMP pour pouvoir faire un diagnostic pré-

implantatoire. L’AMP ayant donc des chances de rester un moyen fortement plébiscité par les 

patient.e.s atteint.e.s de mucoviscidose souhaitant devenir parent, il nous parait important 

d’observer les différents facteurs concourant à rendre l’expérience difficile et négative.  

Avoir recours à l’AMP confronte la plupart des couples à certaines difficultés identifiées. 

Certaines sont liées aux protocoles en eux-mêmes : ils demandent parfois des interventions 

invasives et les traitements stimulateurs sont souvent accompagnés d’effets secondaires 

désagréables. Cela peut avoir un impact négatif sur leur qualité de vie (QdV), leur bien-être 

physique, leur sommeil, leur santé mentale (troubles de l’humeur, stress, somatisation entre 

autres), certains aspects étant majorés par les types de traitements ou par des facteurs 

personnels (âge, durée du parcours d’AMP) (Skvirsky et al., 2019; D. Song et al., 2024; Toftager 

et al., 2018). Ainsi plusieurs des participant.e.s de l’étude MucoPar (patient.e.s comme 

conjoint.e.s), n’ont pas manqué de rapporter que cela pouvait être éprouvant physiquement, 

particulièrement pour les femmes. En parallèle, le taux d’échec des protocoles reste élevé, et 

les couples sont donc parfois confrontés à une succession d’échecs ayant un impact 

psychologique important (Jain, Kazmerski, et al., 2022). De plus, les études ont rapporté que 

l’échec d’une tentative augmentait le niveau de détresse émotionnelle des femmes 

(dépression, anxiété, émotions négatives) et que celle-ci empirait au fur et à mesure des 

échecs (Efua, 2024; Verhaak et al., 2007). Les études sur les hommes sont moins nombreuses, 

mais quelques-unes ont également révélé les difficultés psychologiques rencontrées par les 

pères infertiles ou stériles (Johansson et al., 2010, 2011). Dans notre échantillon plusieurs 

participant.e.s ont vécu des échecs de tentatives d’AMP et ont fait part de leur vécu 

douloureux, qu’ils.elles aient vécu un ou plusieurs échecs. Certain.e.s ont parfois suivi des 

années de protocole d’AMP, et les échecs répétés ont conduit deux patients et leurs conjointes 

à renoncer et à se tourner vers l’adoption.  

De plus, suivre des protocoles d’AMP demande du temps, temps qui est pris soit sur les 

moments de repos, soit sur le temps de travail avec la pose de congés. Une étude sur 319 

personnes a ainsi relevé que, sur 18 mois de procédure d’AMP, les individus y consacraient en 

moyenne 15,6 jours de leur temps (en considérant qu’un jour équivalait à 8h de travail) (Wu 

et al., 2013). De plus, quelques patient.e.s ont fait part de difficultés supplémentaires en lien 
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avec leur éloignement géographique des centres d’AMP, généralement situés dans les 

métropoles françaises. Pour ces dernier.e.s, l’AMP peut alors avoir un coût financier 

(déplacements) et un coût temporel très élevés. 

Ces difficultés sont communes aux personnes ayant recours à l’AMP en France ou à 

l’international, mais certains aspects peuvent être liés aux différents contextes nationaux. 

Ainsi, dans de nombreux pays, une des principales difficultés est le coût de l’AMP (Kyei et al., 

2020), problématique à laquelle notre échantillon n’a pas été confronté grâce à la politique de 

remboursement de l’AMP en France. En effet, dans notre pays, l’AMP souhaitant pouvoir 

répondre aux projets parentaux, s’inscrit à plusieurs niveaux dans l’idée de la solidarité 

procréatrice. Dans ce sens, la loi de bioéthique de 2019 a ainsi permis l’accès à la parentalité 

pour une majorité de citoyen.ne.s français.e.s (à l’exception des couples d’hommes), ayant 

besoin de recourir à l’AMP (Tuffin et al., 2021). L’AMP est largement remboursée et bien mieux 

que dans une majorité de pays. Cela représente un avantage indéniable pour des personnes 

avec des taux d’infertilité aussi élevés que les personnes atteintes de mucoviscidose. Il est 

d’ailleurs probable que cette mesure explique en elle-même la proportion majoritaire 

d’enfants conçus grâce à l’AMP dans nos échantillons (58% des enfants dans l’étude MucoPar, 

74% dans l’étude MucoKids), alors que notre revue de littérature avait relevé une majorité 

d’enfants nés suite à des grossesses spontanées. Cette chance en termes d’accès à l’AMP peut 

en revanche s’accompagner d’effets indésirables impactant l’expérience des usagers de l’AMP. 

Nous pensons notamment au fait que les services publics d’AMP sont souvent des services de 

taille conséquente, situés dans les CHU des métropoles françaises et accueillant un très grand 

nombre de personnes. Si comme nous l’avons évoqué, l’accès n’est pas égal pour les personnes 

vivant loin de ces centres, les usager.e.s sont également confronté.e.s au contexte d’austérité 

budgétaire des hôpitaux publics et de la crise hospitalière actuelle (manque de lits, manque 

de soignant.e.s) (Dormont, 2024). Cela impacte les conditions de prise en charge, pas 

forcément sur le plan technique, mais sur le plan humain, contribuant à une mauvaise 

expérience pour les usager.e.es. Ainsi, certain.e.s de nos participant.e.s nous ont parlé 

« d’usine à bébés » et de la déshumanisation qu’ils.elles avaient ressentie dans ces services. Il 

est à noter que les patient.e.s sont généralement habitué.e.s des hôpitaux, mais les CRCM sont 

des lieux de soins un peu à part, où les équipes sont connues des patient.e.s et ont du temps. 

Il est donc possible que le décalage entre les deux types de services contribue à une perception 

plus négative des services d’AMP. Les personnes ont néanmoins la possibilité d’avoir recours à 
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l’AMP dans des cabinets ou des cliniques privés, avec des dépassements d’honoraires par 

rapport aux remboursements proposés par la sécurité sociale. Quelques participant.e.s de 

notre étude y ont eu recours, notamment une patiente suite à une très mauvaise expérience 

dans le public. Ces éléments permettent de comprendre que le contexte de la politique de 

santé française au sujet de l’AMP peut contribuer à la fois à favoriser l’accès des personnes 

atteintes de mucoviscidose, mais également être à l’origine de difficultés supplémentaires 

dans l’expérience de l’AMP.  

Tous ces facteurs rencontrent ensuite bien évidemment les facteurs individuels des 

personnes ayant recours à l’AMP et les facteurs spécifiques au fonctionnement dyadique des 

couples. Ces facteurs peuvent ainsi améliorer ou empirer l’expérience de l’AMP des individus. 

Certaines difficultés inhérentes à l’AMP peuvent donc être adressées par les équipes (gestion 

des difficultés physiques et psychologiques), alors que d’autres (manque de temps de équipes, 

distance géographiques), plus systémiques, sont plus difficiles à adresser. Néanmoins, en 

observant les personnes ayant adopté, on perçoit que celles-ci semblent avoir été moins 

impactées par les difficultés liées au processus (longueur et enquête réalisée sur les parents 

souhaitant adoptés). Les difficultés rapportées étaient plutôt en lien avec le fait de prendre la 

décision d’adopter ou de dire ou cacher la mucoviscidose aux personnes chargées de donner 

l’agrément. Les participant.e.s semblaient plus en paix, car probablement préparé.e.s aux 

difficultés classiquement associées à l’adoption. Ces éléments nous confortent dans l’idée de 

proposer un accompagnement à l’AMP, notamment pour permettre aux patient.e.s et leurs 

conjoint.e.s de s’y préparer. 

Ces considérations cliniques ne doivent pas éclipser le besoin de recherches à ce 

niveau. Ainsi, des études pour évaluer concrètement, notamment de façon quantitative, 

l’expérience de l’accès à la parentalité et le retentissement de l’AMP sur les couples (impacts 

psychosociaux notamment), s’imposent selon nous pour mieux observer ce qui se joue pour 

les patient.e.s et leurs conjoint.e.s.  

Que ce soit sur le plan clinique ou le plan empirique, l’accès à la parentalité des 

patient.e.s via l’AMP représente donc selon nous un enjeu à prendre en compte 

prioritairement par les équipes des CRCM et les équipes de recherche.  
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II. La parentalité une expérience positive ? Normalité, ajustements et 

bien-être comme facteurs explicatifs. 

A la vue de tous les défis et toutes les difficultés rencontrées par les parents atteint.e.s 

de mucoviscidose, que ce soit dans nos études où les précédentes études qualitatives sur le 

sujet (A. Jacob et al., 2021; Schenkel et al., 2024; Stransky et al., 2023, 2024), il apparait 

étonnant de constater qu’en parallèle, le sentiment général dominant pour ces personnes, est 

une expérience positive de la parentalité. Nos groupes et entretiens nous ont également 

donné la sensation suivante : ces personnes sont foncièrement heureuses d’être parents.  

Pourtant, notre travail montre bien que ces personnes ne se cachent pas derrière les 

aspects positifs pour éluder les expériences compliquées ou douloureuses. Elles semblent 

avoir embrassé l’ambivalence de leur position et en tirer autant de bénéfices que possible. 

Pour tenter de mieux comprendre les mécanismes à l’œuvre, nous allons questionner 

cette positivité à la lumière de trois champs théoriques : la question identitaire, l’adaptation 

au stress, et le bien-être parental. 

 

1) Être parent avant tout – La parentalité qui normalise 

Au tout début de son entretien, juste après avoir exprimé sa joie d’être mère, Florence 

prononce les mots suivants : « [être parent permet] aussi d’oublier la maladie, parce que 

quand on est parent, on peut être parent muco, mais on est parent avant tout ». La fin de sa 

phrase semble illustrer un phénomène identitaire potentiellement à l’œuvre chez plusieurs 

participant.e.s : la parentalité passe au premier plan et met la maladie au second.  

Nous l’avons vu, l’émergence de l’identité parentale vient bouleverser le 

fonctionnement identitaire des individus, d’autant que cette identité va prendre une place 

considérable, au détriment d’autres identités (Goodman, 2018). Etant donné le retentissement 

de la mucoviscidose sur la vie des patient.e.s, nous pouvons supposer que l’identité 

« personne malade » prend beaucoup de place chez les personnes atteint.e.s de 

mucoviscidose. Or cette identité n’est pas choisie, bien souvent subie et peut être investie 

assez négativement, en atteste notamment la prévalence des troubles psychologiques chez les 

patient.e.s (Quittner et al., 2014).  

« Être parent avant tout », et donc être parent avant d’être malade. Nous pouvons 

supposer qu’au cours de cette transformation identitaire, la parentalité permet aux patient.e.s 
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de se définir au travers d’une nouvelle identité forte, une identité choisie, pourvue d’une haute 

valeur sociale. Cette nouvelle identité permet alors de mettre de côté, ou du moins de rendre 

moins saillante, l’identité de malade, partie de soi généralement non désirée. Cette éclipse de 

l’identité de malade, associée aux représentations positives de la parentalité pourrait ainsi être 

un facteur important expliquant un vécu particulièrement positif du changement identitaire 

(Cast, 2004). 

De plus, cette nouvelle identité est largement partagée par les autres individus, celles 

et ceux qui ne sont pas malades. Pour les patient.e.s qui se vivent bien souvent comme 

différent.e.s depuis toujours du fait de leur maladie, être parent les relie aux autres. Ainsi, 

comme le relèvent certaines études sur la parentalité avec d’autres maladies, devenir parent 

donne accès à une certaine normalité (Holstad et al., 2025; Parchomiuk, 2014). Là où être 

malade stigmatise, être parent normalise. Selon la revue de littérature sur la prise de décision 

d’être parent, la normalisation est d’ailleurs une des premières motivations à avoir des enfants, 

invoquées par les patient.e.s atteint.e.s de mucoviscidose (Vanhollebeke & Van Steijvoort, 

2025). Les patient.e.s rapportent que la parentalité leur apporterait un sentiment de normalité 

et leur permettrait d’être traité.e.s comme les non malades. 

De plus, il parait probable que les patient.e.s aient tendance à considérer la parentalité 

comme un aspect normal de la vie, ce qui s’avère être est un facteur protecteur pour mieux 

vivre la transition de la parentalité (Barimani et al., 2017). Se sentir plus « normal », et vivre 

une expérience normale de la vie pourraient ainsi être des facteurs explicatifs de la perception 

positive de la parentalité des patient.e.s atteint.e.s de mucoviscidose. 

Nous voyons ici un champ passionnant à explorer sur le plan empirique, en lien avec 

les études s’intéressant aux changements identitaires provoqués par la parentalité, ou celles 

étudiant la parentalité comme expérience transformative. Ces dernières mériteraient 

d’observer si le fait d’avoir une maladie chronique depuis l’enfance pourrait être un facteur 

influençant le vécu de l’expérience de la parentalité, ou un facteur protecteur dans la survenue 

de difficultés psychologiques, en explorant notamment le sentiment de normalisation comme 

un facteur médiateur. 

 



 

 
268 

La part de normalité qui reste inaccessible et fait souffrance 

 Cependant, nous notons dans le discours des patient.e.s que la question de normalité 

est aussi utilisée à un autre niveau : être un parent normal, offrir un quotidien ou une enfance 

normale à leurs enfants. En fonction de leurs représentations de ce que doit être ce quotidien 

normal entre parents et enfants, cette question de la normalité peut parfois se retourner 

contre eux. Confronté.e.s à certaines de leurs incapacités à atteindre cette norme, cela peut 

selon nous être à l’origine de certaines de leurs émotions négatives sur le sujet, notamment la 

culpabilité si souvent exprimée.  

En parallèle, la question de la normalité se retrouve également dans un thème qui nous 

a surprises dans sa fréquence : la question de l’accès à la propriété. Plusieurs études ont 

montré des liens entre le fait de devenir parent et l’accès à la propriété, dans la culture 

occidentale ou d’autres (Lennartz et al., 2016; Mu et al., 2022; Mulder, 2006; Tocchioni et al., 

2021), et ce bien que depuis la crise économique de 2008, l’accession à la propriété des jeunes 

adultes diminue dans les pays Européens (Lennartz et al., 2016; Tocchioni et al., 2021). 

L’association entre les deux s’observe dans le sens où les propriétaires ont généralement plus 

d’enfants et où les couples cherchent généralement à être propriétaires avant d’être parents 

pour assurer une stabilité à leur famille (Mu et al., 2022; Mulder, 2006). Nous pouvons 

supposer que de tels liens existent dans les représentations des personnes de nos échantillons. 

Or, l’accession à la propriété pour les personnes atteintes de mucoviscidose (ou autre maladie 

grave) n’est malheureusement pas possible dans les mêmes conditions que pour les personnes 

non malades. En France pour obtenir un prêt immobilier, une assurance emprunteur est 

généralement exigée, or les assurances de prêts bancaires exigent un dossier médical à partir 

d’un certain montant (Service-public.fr, 2022). Dans notre échantillon, les personnes ont 

généralement dû accepter soit de ne pas être assurées lorsque leur conjoint.e pouvait l’être, 

soit de renoncer à leur projet. Les participant.e.s de notre étude, dont la plupart se sont déjà 

heurté.e.s aux difficultés à devenir parent, ont ainsi été confronté.e.s à une nouvelle épreuve 

les renvoyant à leur statut de malade. Dans une recherche de normalisation via la parentalité, 

cette expérience a souvent été vécue comme stigmatisante. Cette question illustre à quel point 

la question de la norme associée à la parentalité est importante pour les patient.e.s. Se heurter 

à des rappels non anticipés de leurs différences à cause de leur maladie est souvent violent. 

Depuis 2022, la convention Aeras permet de réguler les conditions dans lesquelles un 

dossier médical est exigé pour un prêt bancaise. Elle impose notamment un droit à l’oubli pour 
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certaines maladies (cancer) et une grille de références pour les autres maladies, afin 

d’encadrer les conditions d’assurance et les surprimes exigées par les assureurs. Dans cette 

grille de référence (Site officiel de la convention Aeras, 2023), on observe que les personnes 

atteintes de mucoviscidose peuvent être assurées notamment si elles ont moins de 40 ans, ne 

sont pas transplantées, ne présentent pas de diabète, n’ont pas certaines colonisations 

bactériennes, ont un IMC et un VEMS minimum etc. De plus, l’assurance décès peut faire 

l’objet d’une surprime jusqu’au plafond de 400%. Malgré une amélioration du contexte depuis 

la tenue de notre étude MucoPar, on constate à quel point cette liste exclut toujours de 

nombreux.se.s patient.e.s, notamment les greffé.e.s et tou.te.s celles et ceux atteint.e.s de 

diabète (environ 50% des patient.e.s de plus de 30 ans). Le maintien d’un meilleur état de 

santé général grâce à la généralisation des modulateurs de CFTR devrait permettre à de plus 

en plus de jeunes patient.e.s d’être éligibles à l’âge adulte. Néanmoins, cette question risque 

de continuer à être problématique pour plusieurs patient.e.s pendant les prochaines années. 

Ainsi, elle mériterait de faire l’objet d’une information à destination des jeunes adultes atteints 

de mucoviscidose, au même titre que les autres problématiques auxquelles leur maladie 

risque de les exposer dans leur vie d’adultes. Celle-ci peut être proposée lors d’ateliers pendant 

les journées des patient.e.s organisées par les associations, ou faire l’objet d’information écrite 

(livret par exemple). 

 

2) L’ajustement au stress 

a) La mucoviscidose : facteur d’ajustement et de résilience ? 

En parallèle de la question identitaire ou de normalité, la question de l’ajustement au 

stress nous semble particulièrement intéressante à explorer. En effet, en observant d’un côté 

les contraintes imposées par la mucoviscidose et de l’autre celles de la parentalité, la liste de 

stresseurs parait immense. Si l’on se rapporte au modèle du stress parental (Roskam & 

Mikolajczak, 2015), la maladie peut générer des stresseurs concomitants aux stresseurs 

parentaux, mais elle infuse également une grande partie des antécédents. Si ces antécédents 

peuvent être source de difficultés (manque de capacités physiques, fatigue etc.), la maladie 

peut également être à l’origine d’antécédents plus positifs, notamment en termes 

d’ajustement. Contrairement à la population générale, les patient.e.s atteint.e.s de maladie 

chronique depuis l’enfance comme la mucoviscidose sont, pour la plupart, amené.e.s à gérer 
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des contraintes et des stresseurs depuis toujours et à mettre en place des ajustements dès la 

prime enfance (Jamieson et al., 2014; Somanadhan et al., 2023). Ainsi, ils.elles développent et 

perfectionnent des capacités d’ajustement bien avant d’être parents, (du moins pour la très 

grande majorité des patient.e.s diagnostiqué.e.s avant) qui leurs sont utiles une fois parents. 

Cette idée se retrouve d’ailleurs dans le discours des parents cardiaques, qui rapportent utiliser 

les stratégies d’ajustement qu’ils.elles avaient mis en place en tant que patient.e.s (Holstad et 

al., 2025).  

Un outil a été créé au début des années 2000 pour évaluer les stratégies de coping des 

patient.e.s atteint.e.s de mucoviscidose, notamment pour améliorer la prise en charge des 

patient.e.s (repérer les stratégies délétères et accompagner à la mise en place de stratégies 

efficaces) (Abbott et al., 2001). Il a permis d’identifier chez ces patient.e.s quatre grands types 

de coping : l’acceptation optimiste (approche cognitive : posture déterminée et positive pour 

faire face à la maladie), l’espoir (approche émotionnelle avec l’idée que les choses vont aller 

pour le mieux), la distraction (approche comportementale d’évitement actif pour oublier la 

maladie) et évitement (évitement et passivité face à la maladie). L’acceptation optimiste était 

la stratégie la plus utilisée lors de la création de l’échelle, suivie par l’évitement, l’espoir, puis 

la distraction. L’acception optimiste et l’espoir apparaissent liés à une meilleure adhérence 

thérapeutique (Abbott et al., 2001). L’acception optimiste est associée à une meilleure QdV, 

plus d’émotions positives, un meilleur fonctionnement social (Abbott et al., 2008), et une plus 

longue espérance de vie (Abbott et al., 2023). De façon générale les stratégies d’évitement et 

de distraction sont corrélées avec une moins bonne adhérence, une moins bonne QdV et une 

mortalité plus précoce (Abbott et al., 2001, 2008, 2023). L’utilisation du questionnaire Brief 

COPE42 a permis d’observer que chez les patient.e.s atteint.e.s de mucoviscidose la religion, le 

coping instrumental, et l’acceptation étaient associés à une meilleure QdV émotionnelle et le 

coping actif à une meilleure QdV sociale (Mc Hugh et al., 2016).  

Les stratégies rapportées majoritairement par les patient.e.s de MucoPar semblent 

rentrer dans les catégories ayant les meilleurs impacts sur leur QdV. En effet, toutes les 

stratégies organisationnelles du quotidien rentrent dans le spectre de l’acception optimiste et 

du coping instrumental. La notion d’espoir était également présente dans certains de nos 

contenus, notamment avec les objectifs fixés par certains parents de rester en vie le plus 

 
42 Brief COPE : questionnaires permettant d’évaluer rapidement les stratégies de coping (Carver, 1997). 
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longtemps possible. Nous pouvons donc faire l’hypothèse que les personnes de notre 

échantillon étaient des patient.e.s avec des stratégies d’ajustement fonctionnelles, sur 

lesquelles elles se sont appuyées dans leur parentalité. De plus, si l’on considère qu’être mère 

avec une maladie est associée à l’utilisation de plus de stratégies de coping (White et al., 2009), 

on peut supposer que les parents de notre échantillon utilisent un panel de stratégies plus 

fourni et varié que d’autres parents non malades. 

Il nous semble pertinent de faire le lien entre les stratégies d’ajustement et la notion 

de résilience. La résilience renvoie à la capacité des individus à vivre de façon satisfaisante 

malgré des circonstances difficiles ou traumatiques. Il nous parait intéressant d’explorer l’idée 

que d’utiliser plus de stratégies d’ajustement et surtout d’utiliser des stratégies efficaces 

confèrent aux patient.e.s une certaine résilience générale et offre potentiellement une plus 

grande capacité de résilience face aux stresseurs associés à la parentalité.  

Depuis les années 2010, quelques études se sont intéressées à la question de la 

résilience chez les patient.e.s atteint.e.s de mucoviscidose, et plusieurs ont ainsi souligné de 

meilleures capacités de résilience dans cette population, en comparaison de la population 

générale (Hofer et al., 2012; Mitmansgruber et al., 2016; Rabanser et al., 2015; Weldon et al., 

2019). Néanmoins ce domaine est encore en plein essor, et peu d’articles ont été publiés sur 

le sujet. Cependant ces derniers, ainsi que les résumés de communication en congrès sur le 

sujet, détaillent plusieurs ressources dont de nombreux.ses patient.e.s sont doté.e.s. Des 

études montrent qu’une meilleure résilience chez les patient.e.s atteint.e.s de mucoviscidose 

est associée à un meilleur état psychologique (moins de symptômes anxieux et dépressifs) et 

une meilleure QdV (Mitmansgruber et al., 2019; Rabanser et al., 2015).  

Ces données apportent des éléments pour soutenir l’hypothèse qu’une fois devenu.e.s 

parents, les patients peuvent s’appuyer sur les capacités de résilience développées dans le 

cadre de la maladie ainsi que sur les stratégies d’ajustement déjà éprouvées.  

La mucoviscidose semble être un élément favorisant la résilience, ce qui nous permet 

de supposer qu’elle pourrait être un facteur de protection face aux stresseurs de la parentalité. 

Cette hypothèse est relativement à contre-courant des représentations actuelles de la 

parentalité avec une maladie chronique et mérite selon nous d’être éprouvée empiriquement. 

Il pourrait notamment être intéressant d’analyser quantitativement la résilience des parents 

atteints de mucoviscidose en comparaison de celle des parents sans maladie, en évaluent les 

stratégies d’ajustement des deux populations, et/ou en explorant la résilience face à certains 
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stresseurs de la parentalité (Roskam & Mikolajczak, 2015) (ceux concernant les parents : 

transition vers la parentalité, exigences du parent envers lui-même et projections de ce qu’est 

être un bon parent). Des études longitudinales observant les évolutions de l’ajustement des 

parents atteint.e.s de mucoviscidose nous paraissent également pertinentes à mener.  

Les patient.e.s sont de plus habitué.e.s à recourir à du soutien social, d’autant que la 

question du tissu social sur lequel s’appuyer une fois parent est souvent anticipée en amont et 

rentre même en compte dans la prise de décision de devenir parent (Vanhollebeke & Van 

Steijvoort, 2025). Le fait d’avoir un couple solide apparait d’ailleurs comme le premier pré-

requis en termes de soutien social, pour pouvoir s’engager dans la parentalité. Si plusieurs 

sources de soutien social sont rapportées (grands-parents notamment), les conjoint.e.s sont 

dès le départ identifié.e.s comme la source de soutien et de relai principale lorsque les 

patient.e.s sont en incapacité d’effectuer leur rôle de parent (Vanhollebeke & Van Steijvoort, 

2025).  

 

b) Les conjoint.e.s – soutien social et coping dyadique 

Dans les études sur les couples (parents ou non) confrontés à la mucoviscidose, 

MucoPar y compris, le soutien des conjoint.e.s apparait comme la première source de soutien 

social perçu (A. Jacob et al., 2021, 2025; Stransky et al., 2023, 2024). Or les conjoint.e.s ne sont 

pas juste des individus sur lesquel.le.s les patient.e.s peuvent s’appuyer. Ils.elles sont aussi 

partie prenante du fonctionnement conjugal et familial et leur vie est impactée par la maladie 

de leur partenaire. C’est d’ailleurs pour cela que nous souhaitions les inclure dans notre étude 

et c’est bien un aspect qui ressort : les conjoint.e.s sont impliqué.e.s vis-à-vis de la question de 

la maladie, tant dans la gestion du quotidien de la famille avec celle-ci que dans la façon de 

communiquer aux enfants sur la maladie. Ainsi, il nous parait important de considérer la 

question des conjoint.e.s sous l’angle du coping dyadique et des processus transactionnels 

entre les partenaires. 

Le modèle de Berg et Upchurch (2007), un des modèles fréquemment utilisés dans les 

études sur le coping dyadique, décentre le focus parfois fait sur le patient dans d’autre modèles 

et propose de considérer que la maladie impacte à la fois le patient et le partenaire (qui peut 

ne pas être un.e conjoint.e). Ce modèle implique ainsi que chacun des partenaires, ainsi que 

le couple, doivent s’adapter à la maladie. Inscrit dans une approche développementale, ce 
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modèle considère également que le coping dyadique évolue tout au long de la vie et varie en 

fonction des événements de vie de la dyade ou des phases de la maladie auxquels cette dyade 

est confrontée. Concrètement, le modèle considère que les partenaires passent par une phase 

d’appréciation de la situation (ils se représentent la maladie, observent qui doit en avoir la 

responsabilité et identifient les stresseurs partagés), qui va influencer la mise en place d’un 

ajustement dyadique (Figure 21). Les auteur.rice.s conceptualisent cet ajustement selon un 

continuum d’implication du partenaire (allant de totalement désengagé (le.la patient.e fait 

face seul), à surinvesti, surprotecteur voire contrôlant). Quatre grandes catégories de coping 

dyadique sont proposées pour répartir des styles de coping sur ce continuum : coping 

désengagé, coping soutenant, coping collaboratif, coping contrôlant.  

Figure 21. 

Appréciation conjointe et coping dyadique selon le modèle développemental contextuel. 

 

Note. Figure issue de l’article de Berg et Upchurch (2007). 
 

Le modèle a permis d’observer que la mise en place de styles de coping collaboratif et 

soutenant étaient favorisés lorsque les partenaires faisaient une appréciation similaire de la 
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situation. A contrario, les divergences d’appréciation favorisent les styles de coping contrôlant 

et désengagé.  

Selon une méta-analyse sur le coping dyadique, il existe un lien très fort entre celui-ci 

et la satisfaction maritale, avec notamment un effet positif important de la perception d’un 

coping dyadique fonctionnel sur la satisfaction conjugale (Falconier et al., 2015). Cette étude 

observe que le coping dyadique est cependant moins corrélé à la satisfaction maritale 

lorsqu’un des partenaires (ou les deux) est atteint d’une maladie mentale ou somatique. Dans 

le contexte de plusieurs maladies, des copings dyadiques engageant collaboration et 

communication entre les partenaires sont associés avec de meilleurs ajustements 

psychosociaux et émotionnels, et une plus grande satisfaction conjugale (Mittinty et al., 2024; 

Shrout et al., 2024; L. Song et al., 2016; Vaske et al., 2015). Plus les partenaires se perçoivent 

comme une entité commune face à la maladie (représentation commune de la maladie, 

responsabilité partagée de la maladie même si pas égalitaire et partage de stresseurs), 

meilleur est leur ajustement de couple et leur bien-être.  

Nous avons observé que les patient.e.s de notre échantillon étaient très 

majoritairement en couple (96%), et notamment en couple avec l’autre parent de leur(s) 

enfant(s) (86%). On observe ainsi 20% de familles traditionnelles en plus par rapport aux 

chiffres nationaux de l’Insee (86% vs 66%), 21% de familles monoparentales de moins (4% vs 

25%) et un nombre équivalent de famille recomposées (10% vs 9%) (Algava et al., 2021).  

En parallèle, nous avons eu peu de retours sur des difficultés de co-parentage ou de difficultés 

rencontrées par les conjoint.e.s. Sur ce dernier aspect, il est probable que notre grille 

d’entretien n’ait pas offert un espace adapté pour que les conjoint.e.s puissent en parler (les 

questions étant plutôt tournées vers les patient.e.s), ou que les conjoint.e.s ne se soient pas 

senti.e.s à l’aise d’évoquer ces sujets devant leur partenaire. Cependant peu de patient.e.s 

ayant participé seul.e.s ont fait état de difficultés au sein du couple, hormis quelques femmes 

déplorant le manque d’égalité dans la répartition des tâches domestiques, problématique qui 

concerne la majorité des couples hétérosexuels (Lachance-Grzela & Bouchard, 2010). 

En parallèle, les participant.e.s ont pu décrire la répartition des tâches parentales entre 

conjoint.e.s, l’implication des conjoint.e.s au quotidien et leur important soutien. Ce qui est 

décrit à ce niveau et les éléments précédemment mentionnés, nous laissent à penser que la 

plupart des couples de notre échantillon ont mis en place des stratégies de coping dyadique 

fonctionnelles de type soutenant et/ou collaboratif. Ce fonctionnement dyadique adapté aux 
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besoins des partenaires dans le contexte de la maladie, pourrait s’expliquer par le fait que le 

coping dyadique est engagé dès le début de la relation de couple. En effet, comme nous l’avons 

observé dans notre étude, les conjoint.e.s ont très vite été informé.e.s de la maladie du.de la 

patient.e. Une étude qualitative sur le partage d’information entre les patient.e.s atteint.e.s 

de mucoviscidose et leurs partenaires amoureux révèle des éléments qui vont dans ce sens 

(Broekema & Weber, 2017). Des participant.e.s rapportent ainsi que certain.e.s conjoint.e.s 

non confronté.e.s, dès le départ de la relation, à la sévérité de la maladie ont eu beaucoup de 

mal à faire face la dégradation de l’état de santé du.de la patient.e. Ces conjoint.e.s se sont 

généralement désengagé.e.s et la relation a périclité. En revanche, les conjoint.e.s 

confronté.e.s à la maladie très tôt dans la relation se sont mieux adapté.e.s et sont 

généralement toujours les conjoint.e.s des participant.e.s au moment de l’étude. Des 

expériences similaires ont été rapportées par des participant.e.s de MucoPar, et un des 

participant.e.s de focus groupes le rapporte ainsi : « J’ai eu plusieurs expériences et, dès 

l’départ, à l’inverse de mon milieu professionnel, je l’ai dit [qu’il avait la mucoviscidose] très 

rapidement. […] Et ç’a été en général, c’est déterminant quoi. C’est à dire qu’il y a des femmes 

pour qui ce n’était pas audible et qui sont parties rapidement. […] et y en a d’autres […] qui 

développent un sentiment d’empathie, un peu exagéré, un peu maternel, […] pas forcément 

très sains non plus. Et puis y a une espèce d’entre deux en disant « bon on va faire avec quoi ». 

Ce paragraphe est à l’image de ce que d’autres participant.e.s ont pu rapporter, et les 

conjoint.e.s avec qui ils.elles ont fait des enfants sont généralement décrit.e.s comme celles et 

ceux avec qui ils.elles ont trouvé le juste équilibre.  

Ainsi ces couples sont dès le début confrontés à cette notion de faire face à deux, là où 

les couples de la population générale ne sont pas dans de telles problématiques. La dynamique 

est également différente de celle à l’œuvre dans les couples où la maladie de l’un des 

partenaires se déclare après que la relation soit bien installée. Une étude a d’ailleurs observé 

que les couples confrontés à la mucoviscidose utilisaient moins de stratégies de coping que les 

couples confrontés à un cancer ou à un événement de vie majeur stressant se déclarant après 

le début de la relation (Delelis et al., 2008). Les auteurs l’expliquent par la chronicité de la 

mucoviscidose qui a amené le partenaire malade à développer depuis longtemps des 

stratégies d’ajustements qui sont devenues routinières. Le couple doit donc faire face à la 

maladie, mais celle-ci étant là dès le départ, le couple se construit autour et le fonctionnement 

normal du couple intègre la maladie. Dans les autres cas, la maladie fait irruption et perturbe 
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un fonctionnement établi. L’étude de Delelis et al. (2008) a également observé que la très 

grande majorité des couples de son échantillon présentait un niveau de satisfaction maritale 

satisfaisant et équivalent entre les partenaires (conjoint.e.s et patient.e.s). En parallèle, nous 

avons trouvé deux études récentes (Lau et al., 2024; Werner et al., 2021) explorant plus en 

profondeur la question du coping dyadique des couples confrontés à la mucoviscidose, toutes 

les deux s’appuyant sur le modèle développemental contextuel du coping dyadique (Berg & 

Upchurch, 2007). Celle de 2021 rapporte que 64% des couples de leur étude présentent un 

coping coopératif (vs un coping conflictuel pour les autres couples) (Werner et al., 2021). Les 

difficultés liées à la maladie ne sont ni ignorées ni banalisées dans ces couples, couples qui 

sont par ailleurs confrontés à des moments de vulnérabilité ou de tension à cause de la 

maladie ou d’autres aspects de leur vie commune (notamment évolution de la famille). Ces 

difficultés sont donc intégrées dans le quotidien des partenaires qui perçoivent la gestion de 

ces difficultés comme une mission commune. Les partenaires de ces couples coopératifs se 

représentent de façon similaire la place que prend la maladie dans leurs vies, insistent sur 

l’importance d’y faire face ensemble et rapportent que leur relation conjugale est une 

ressource sur laquelle s’appuyer dans les processus d’ajustement. Ces couples s’appuient 

notamment sur une forme d’optimisme et d’espoir pour faire face aux épisodes de dégradation 

de santé, et se concentrent souvent sur la gestion des défis actuels (focalisation sur le présent). 

Ils présentent une communication ouverte et les partenaires se perçoivent comme les 

confidents l’un de l’autre, notamment pour parler de leur vécu de la mucoviscidose. Enfin ils 

font preuve d’une empathie réciproque et de reconnaissance mutuelle de leurs besoins et 

expériences (notamment souffrance du partenaire malade et efforts d’accompagnement de 

l’autre). Ce dernier point les aide à être flexibles dans leur façon de s’adapter pour faire évoluer 

les ajustements en fonction de l’évolution des besoins. Enfin la plupart des couples coopératifs 

évoquent l’idée que leur relation a gagné en maturité à force d’ajustements face à la maladie, 

et certains parlent même de la résilience de leur relation face aux différents défis auxquels la 

vie les confronte. Pour ces couples, la maladie n’est pas juste celle du.de la patient.e, mais 

plutôt celle du couple (concept de « we-disease »). Cette étude rapporte en revanche que 

certains couples présentent des dynamiques de coping plus tendues voir conflictuelles. Dans 

ces couples, le.la partenaire non malade a du mal à accepter ou à comprendre la maladie, ce 

qui génère chez le.la partenaire malade un sentiment de solitude ou de fardeau. Ces couples 

ont des difficultés à communiquer sur la maladie ou leurs besoins par rapport à ce qu’elle 
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implique pour chacun des partenaires, et rapportent des écarts entre la façon dont ils auraient 

souhaité faire face ensemble et la réalité. Les partenaires sont confrontés à des sentiments 

d’impuissance, de déception et de culpabilité. 

L’étude de 2024 apporte d’autres éléments de compréhension, en utilisant les 

composants du modèle de Berg et Upchurch (2007) pour analyser les contenus d’entretiens 

menés auprès de chacun des partenaires de 16 couples (Lau et al., 2024). Leurs résultats les 

amènent à montrer la pertinence du modèle pour décrire le coping dyadique des couples 

confrontés à la mucoviscidose. Néanmoins les auteur.ice.s en proposent une version 

« augmentée » dans laquelle ils.elles ajoutent une cinquième catégorie de coping nommée 

« normalité ». Cette nouvelle catégorie renvoie à l’idée que les partenaires cherchent à 

maintenir une forme de normalité et à avoir une vie aussi normale que possible, notamment 

face aux dégradations de santé du.de la patient.e. Cette étude observe que les jeunes couples 

(durée de la relation) vont plus souvent utiliser des stratégies de coping dyadique contrôlant 

ou désengagé que les couples plus anciens. Elle précise cependant que l’utilisation de ces 

stratégies, décrites généralement comme mal adaptées ou négatives dans la littérature, est 

perçue par les participant.e.s comme bénéfique. Dans une adaptation sur le long terme, ces 

stratégies apparaissent fonctionnelles car elles permettent aux couples de composer au mieux 

avec certaines sensibilités et limites des partenaires. 

Au regard de ces études, nous pouvons considérer que le discours d’une majorité des 

participant.e.s de Mucopar est imprégné de l’utilisation de formes de coping dyadique 

collaborative et/ou soutenante. De plus, la nouvelle stratégie de coping « normalité » 

proposée par Lau et al., (2024) fait écho aux propos de plusieurs participant.e.s dans leur 

volonté à tendre vers la normalité, et dans les efforts faits par le couple pour maintenir un 

quotidien aussi normal que possible pour les enfants, notamment lors de dégradations de 

l’état de santé ou d’absences du parent malade. 

Ces éléments nous permettent de supposer que les couples de notre étude ont 

développé des styles de coping dyadiques sur lesquels ils s’appuient également dans leur 

parentalité. Les partenaires sont habitués à faire face ensemble, notamment en se répartissant 

les tâches liées à la maladie, en communiquant ouvertement et en faisant preuve d’empathie 

mutuelle. Ces couples sont ainsi probablement bien armés pour s’ajuster ensemble face aux 

défis, perturbations et autres stresseurs engendrées par la parentalité. Or comme nous l’avons 

vu, faire face ensemble est un facteur protecteur du stress parental (Mikolajczak et al., 2018). 
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Avoir l’habitude de s’appuyer sur un coping dyadique collaboratif et/ou soutenant pourrait 

ainsi permettre de moins subir la pression du stress parental. En cela, le coping dyadique peut 

être un facteur explicatif de l’expérience positive de la parentalité. Toutefois, si l’on se réfère 

au modèle de Berg et Upchurch (2007), le coping dyadique n’est pas quelque chose de figé, et 

on peut considérer que l’entrée dans la parentalité le fait évoluer. La parentalité et la co-

parentalité peuvent donc également avoir une incidence positive comme négative sur le 

coping dyading.  

Comme le soulignent les récentes études sur le sujet, le coping dyadique des couples 

confrontés à la mucoviscidose a pour l’instant été très peu exploré. Pourtant l’intérêt de 

l’investiguer, que ce soit chez les couples avec ou sans enfant, nous parait évidente. Avec 

l’allongement de l’espérance de vie, et l’augmentation de la population adulte, les patient.e.s 

vont être de plus en plus nombreux.ses à être en couple, d’autant que les patient.e.s en couple 

rapportant une meilleure satisfaction de vie que les célibataires (Besier et al., 2009) et être en 

couple est déjà une donnée importante dans le fonctionnement des adultes atteint.e.s de 

mucoviscidose (Broekema & Weber, 2017; Werner et al., 2021). De plus, les améliorations de 

la qualité de vie des patient.e.s sous modulateurs CFTR (Page et al., 2022) pourrait amener des 

différences de style de coping dyadique entre les couples, et également faire évoluer le coping 

dyadique au sein même des couples déjà établis. Les couples privilégiant des copings 

dyadiques non coopératif et/ou non soutenant pourraient potentiellement en bénéficier grâce 

aux améliorations du quotidien. Certains couples avec un coping dyadique fonctionnel, établi 

depuis longtemps sur la base de la présence de la maladie, pourraient paradoxalement voir 

leur équilibre perturbé par cette amélioration de la qualité de vie. Werner et al. (2021), 

soulignent l’importance de mener des études longitudinales pour étudier l’évolution du coping 

dyadique des couples confrontés à la mucoviscidose, pour observer comment ils s’adaptent 

aux événements de vie (parentalité notamment) et pour comparer les styles de coping 

dyadiques des couples ayant des enfants, de ceux n’en ayant pas. Ces études devraient 

apporter des éléments de réponses quant à notre supposition de l’influence positive du coping 

dyadique dans l’expérience de la parentalité, et documenter l’impact éventuel de la parentalité 

sur le coping dyadique. 
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3) Le bien-être parental comme donnée explicative ? 

Si l’on se réfère au modèle du bien-être parental (BEP) présenté précédemment, 

(Nelson et al., 2014), certains facteurs vont favoriser le BEP quand d’autres vont le diminuer. 

En regardant la liste de ces facteurs, nous sommes amenées à penser que les patient.e.s de 

MucoPar présentent une majorité de facteurs favorables et peu de facteurs défavorables, 

facteurs notamment liés à la présence de la maladie. Ainsi nous proposons de les observer un 

à un, en regard du discours des patient.e.s de notre étude. 

 

a) Facteurs défavorables 

Du côté de facteurs défavorables, sont répertoriés les émotions négatives, la fatigue et 

le manque de sommeil, les difficultés financières et les difficultés conjugales. 

Les patient.e.s de notre étude nous ont fait part d’émotions négatives liées à leur 

parentalité, notamment la culpabilité liée à leur maladie et aux incapacités qu’elle entraine. Si 

celle-ci est difficile à vivre, comme d’être inquiet de l’impact de la maladie sur la vie de leurs 

enfants, nous constatons que les émotions négatives principalement rapportées sont liées 

plutôt à l’impact de la maladie et non à la parentalité en elle-même (celle-ci étant positivement 

investie par tou.te.s les participant.e.s). La maladie semble ainsi avoir un effet modérateur 

important sur les émotions négatives, et probablement plus que la parentalité en elle-même. 

La distinction pourrait peut-être influencer cet effet modérateur sur le BEP.  

Certain.e.s participant.e.s nous ont parlé de la fatigue majorée durant les premières 

années de vie de leur(s) enfant(s), mais peu ont parlé de perturbations de leur sommeil. On 

peut supposer que c’était pourtant une réalité pour beaucoup, néanmoins certain.e.s ont 

précisé que leur conjoint.e. gérait plus souvent les réveils nocturnes de l’enfant pour minimiser 

l’impact sur le patient.e. Nous pouvons émettre l’hypothèse que la présence compensatrice 

des conjoint.e.s atténue les problématiques de sommeil, néanmoins nous manquons 

d’informations sur le sujet. De plus, au vu de la fatigue générale générée par la maladie, et 

mentionnée par la majorité des participant.e.s, il est possible que la compensation des 

conjoint.e.s ne soit pas suffisante pour éviter un effet défavorable de la fatigue sur le BEP. La 

mucoviscidose apparait ici avoir un rôle modérateur en amplifiant la fatigue. La fatigue étant 

inhérente à la maladie, ce facteur est plus durable dans le temps que chez les parents non 

malades pour qui il peut être limité aux premières années de vie des enfants. 
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En parallèle, nous n’avons formulé aucune question pour explorer la question 

financière, mais aucun.e patient.e ne nous a fait part de difficultés, en dehors des questions 

d’accès aux prêts immobiliers. Nous avons pu voir que cette question n’était pas neutre, 

notamment en termes de stigmatisation, cependant son impact au quotidien est 

probablement moindre que des difficultés de ressources. En parallèle, aucune difficulté 

financière liée à la parentalité ou à la santé des patient.e.s n’a été mentionnée. Notre 

échantillon semble même avoir été protégé de ce facteur défavorable et possiblement parfois 

grâce à la maladie. En effet, comme nous l’avons vu, notre échantillon contient très peu de 

familles monoparentales (plus à risque de difficultés financières), ce que nous avons pu mettre 

en lien, dans une certaine mesure avec la maladie. De plus, étant donné toutes les 

considérations prises en compte par les patient.e.s avant de devenir parents (Vanhollebeke & 

Van Steijvoort, 2025), et les difficultés d’accès à la parentalité du fait de la maladie, on peut 

supposer que la stabilité financière du ménage du.de la patient.e est un pré-requis en amont 

du projet. Néanmoins, ce point est amené à évoluer avec l’amélioration de la fertilité liée à 

l’utilisation du Kaftrio. Celle-ci pouvant être à l’origine de grossesses non planifiées (Jain, 

Kazmerski, et al., 2022), certaines pourraient survenir dans un contexte financier non stable. 

En parallèle, le fait que la plupart des patient.e.s. de notre échantillon travaillaient et avaient 

un revenu implique aussi moins de difficultés financières.  

De façon relativement attendue, nous n’avons pas eu de retours sur des difficultés 

financières liées à la maladie elle-même. En effet, depuis 2004, la mucoviscidose fait partie des 

Affections longues durées (ALD) totalement prises en charge par l’assurance maladie française. 

Cette classification permet d’éviter la précarisation des personnes à cause de leur maladie. Des 

aides financières pour les personnes en incapacité y contribuent également, bien que l’AAH 

(Allocation Adulte Handicapé) ait ses limites et ait été longtemps réservée aux personnes 

célibataires.  

Enfin, si des moments de tensions, de conflit et de vulnérabilité du couple sont 

inhérents à toute relation conjugale, nous avons pu observer que notre population d’intérêt 

était pour le moment et dans l’ensemble plutôt préservée de dysfonctionnements conjugaux, 

à l’image de la majorité des couples confrontés à la mucoviscidose présentant globalement 

une bonne satisfaction conjugale (Delelis et al., 2008; Lau et al., 2024; Werner et al., 2021). 

Ainsi, la mucoviscidose pourrait, ici aussi, avoir des aspects protecteurs vis-à-vis de ce facteur 

défavorable au BEP. Cependant, cet aspect doit être considéré de façon précautionneuse, car 
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il est probable que les personnes participant aux études sur le couple ou la parentalité soient 

les patient.e.s pour qui ces situations sont globalement positives.  

 

b) Facteurs favorables 

Du côté des facteurs favorables, sont répertoriés le fait que la parentalité donne un 

sens supplémentaire à la vie ou une nouvelle raison d’être ; réponde à certains besoin humains 

(besoin fondamental, d’autonomie, de connexion à l’autre et sentiment de compétence) ; 

génère des émotions positives ; donne un nouveau rôle social. 

Sens à la vie et raison d’être 

MucoPar a permis d’observer toute la valeur et le sens donnés à la parentalité par les 

patient.e.s. Cela leur donne « une autre raison de vivre » pour reprendre les mots d’Adeline 

lors d’un entretien, et plus de sens à leur vie. Ainsi, cette notion est présente dans la majorité 

des discours des patient.e.s. De même, les émotions positives associées à la parentalité sont 

très largement rapportées, dans notre étude comme dans toutes les études qualitatives sur le 

sujet (A. Jacob et al., 2021; Schenkel et al., 2024; Stransky et al., 2023, 2024). Les parents 

atteint.e.s de mucoviscidose semblent ainsi bénéficier très majoritairement de ce facteur 

favorable. De plus, cette donnée étant largement partagée dans les études, nous pouvons 

émettre l’hypothèse que la mucoviscidose a un effet modérateur important sur ce facteur 

favorable au BEP. Cependant la parentalité est également valorisée à l’échelle nationale selon 

un rapport d’enquête qui précise que la vie de famille est une dimension très importante pour 

77% des français.e.s (importante pour 99%) (Opinionway, 2024). Cette enquête rapporte 

également des pourcentages élevés de parents « tout à fait en accord » avec les affirmations 

suivantes : être fier d’être parent (68%), être parent est une source de bonheur (56%). Les 

chiffres s’élèvent à 97% et 88% lorsqu’ils incluent les parents étant « plutôt d’accord » avec les 

affirmations. Des comparaisons à des parents de la population générale apparaissent 

nécessaires et permettront d’observer un éventuel effet modérateur de la mucoviscidose sur 

ce facteur. 

Les besoins humains 

Le discours des participant.e.s ne nous éclaire pas de façon explicite sur le fait que la 

parentalité leur permette de répondre ou non à leur besoin d’autonomie. Pourtant nous 

pouvons supposer qu’être parent contribue à leur donner un sentiment de contrôle sur leurs 
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choix personnels. En effet, être parent pour ces personnes découle tout d’abord d’une prise 

de décision mûrement réfléchie (Vanhollebeke & Van Steijvoort, 2025), voire éprouvée avec 

les échecs de l’AMP, et la parentalité en elle-même confronte à prendre de nombreuses 

décisions, notamment éducatives, pour lesquelles les patient.e.s peuvent exercer leur 

autonomie. 

Concernant le besoin de connexion à l’autre, rien d’explicite en ces termes ne nous a 

été également rapporté. Toutefois, les propos de certain.e.s participant.e.s sur l’importance 

d’être parents, sur le type de relation à leur(s) enfant(s) majoritairement qualitative, très 

proche voire fusionnelle, nous permettent de supposer que leur parentalité contribue à 

répondre à ce besoin. Le fait d’être en couple, d’autant plus si la satisfaction conjugale est 

bonne comme rapporté dans d’autres études (Besier et al., 2009; Delelis et al., 2008), y 

contribue également. 

Concernant le sentiment de compétence, on peut supposer qu’avoir des stratégies 

d’ajustement fonctionnelles (personnelles et dyadiques) contribue à renforcer le sentiment de 

compétence des parents malades. On peut supposer que plusieurs parents bénéficient de ce 

facteur favorable, cependant sans exploration du sujet cela nous parait plus complexe à 

avancer. 

Nous pouvons en revanche imaginer que les parents malades bénéficiant de ce facteur, 

peuvent s’appuyer sur ce sentiment de compétence solide pour développer et consolider leur 

sentiment de compétence parentale (SCP). Cette notion de SCP n’a pas encore été étudiée 

dans le domaine de la mucoviscidose et nous n’avons pas trouvé de références chez des 

patient.e.s avec des maladies diagnostiquées depuis l’enfance, contrairement à d’autres 

maladies comme le cancer ou la SEP (Messmer Uccelli & Ponzio, 2018). Cette question nous 

parait être un domaine d’investigation passionnant pour de futures recherches. En attendant, 

il nous parait important de rappeler que le SCP se nourrit notamment de l’expérience 

vicariante. Les parents malades, bien souvent confrontés principalement à des parents non 

malades, peuvent ainsi rencontrer des difficultés à consolider leur SCP. Ne pas avoir d’exemple 

de ce que c’est que d’être parent avec la maladie, implique que les patient.e.s se comparent à 

ceux dont le modèle ne leur est pas ou pas complètement accessible. Cela permet de mettre 

en perspective leur besoin d’échanger avec d’autres parents atteint.e.s de mucoviscidose et de 

comprendre pourquoi échanger avec d’autres parents malades leur serait bénéfique. Ainsi, les 
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rencontres entre parents malades pourraient contribuer à renforcer leur SCP, et par 

conséquent leur bien-être parental. 

Enfin, si l’on considère la normalisation apportée par la parentalité à nos 

participant.e.s, ainsi que leurs remarques sur le fait qu’elle n’allait pas de soi à cause de leur 

courte espérance de vie, la parentalité apparait comme une forme de graal pour beaucoup. 

Ceci nous permet de penser qu’elle répond ainsi au besoin fondamental humain d’être parent, 

selon la perspective actualisée de la pyramide des besoins de Maslow (Kenrick et al., 2010). 

Ainsi les participant.e.s de notre étude semblent être nombreux.ses à bénéficier de 

plusieurs éléments du facteur global des « besoins humains » du modèle de BEP. De plus, nos 

observations nous invitent à penser que la mucoviscidose jouerait elle-même un rôle 

modérateur sur certains des besoins compris dans ce facteur, ayant ainsi un effet modérateur 

positif sur le BEP.  

Le rôle social 

En termes de rôle social, tout.e.s les participant.e.s décrivent être heureux.ses d’avoir 

pu endosser ce rôle de parent. Le fait que cela n’était pas une évidence pour ces personnes 

d’être parent à cause de la mucoviscidose peut également renforcer les aspects positifs liés à 

ce rôle social tant désiré. Ces éléments nous amènent encore une fois à penser que les 

patient.e.s bénéficient de ce facteur favorable au BEP, et notamment via l’effet modérateur de 

la mucoviscidose.  

Ces considérations restent des propositions qui appellent bien entendu à des 

explorations scientifiques, de même que le modèle du BEP demande à être éprouvé 

scientifiquement. Elles nous paraissent importantes à formuler car elles permettent de penser 

que la mucoviscidose n’empêche pas les parents malades d’expérimenter un bien-être 

parental satisfaisant, notamment car ceux de notre échantillon semblent bénéficier de plus de 

facteurs favorables au BEP que de facteurs défavorables. De plus, ce modèle nous invite à 

penser la mucoviscidose comme un élément modérateur qui peut s’avérer positif. Cela nous 

offre une piste supplémentaire à envisager pour comprendre pourquoi malgré les importants 

défis et contraintes liées à leur situation, les parents atteints de mucoviscidose rapportent une 

expérience positive de la parentalité.  

Les cliniciennes que nous sommes, considèrent également que ce modèle est 

particulièrement intéressant pour prendre de la hauteur sur le sujet de la maladie et des 

contraintes qu’elle impose aux familles. Il permet de décentrer le regard généralement porté 
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sur les difficultés liées à la maladie, pour observer les ressources qu’elle apporte aux 

patient.e.s. Cet outil permet de considérer de nouvelles pistes d’accompagnement focalisées 

sur l’identification de ces ressources, et de permettre une forme de valorisation de la maladie. 

Au-delà de l’impact positif sur le BEP des patient.e.s, ceci peut aussi avoir des vertus en termes 

de perception identitaire pour les patient.e.s vivant mal cette part malade d’eux.elles-mêmes. 

Le concept du BEP mérite donc selon nous d’être exploré de façon générale et 

particulièrement dans le cadre de la parentalité avec une maladie chronique. En permettant 

d’observer les effets modérateurs positifs et négatifs éventuels des différentes maladies sur le 

BEP, il pourrait apporter de nombreuses informations utiles pour le soutien à la parentalité des 

patient.e.s. 

 

c) Ne pas oublier que cela reste un défi 

Cette réflexion sur un vécu globalement positif ne doit pas éclipser les difficultés 

rencontrées par l’ensemble de ces parents malades. Certaines sont quotidiennes, d’autres plus 

ponctuelles, certaines sont psychologiques, d’autres plus organisationnelles et le 

retentissement sur le parent malade ou la cellule familiale peut varier d’une famille à l’autre 

et en fonction des événements de vie. 

Nous tenons ainsi à rappeler le récit de certain.e.s participant.e.s greffé.e.s qui ont fait 

état de leur quasi-incapacité à effectuer leur rôle de parent dans la période pré-

transplantation. Tellement affaibli.e.s par la maladie, ces dernier.e.s n’avaient la force de 

s’occuper ni d’eux-mêmes, ni de leurs enfants. Pourtant, même dans une situation de telle 

faiblesse et avec des capacités extrêmement limitées, un parent reste parent et continue 

d’avoir un rôle à exercer auprès de ses enfants, comme l’implique la question de parentalité 

partielle. Ce sujet ne concerne qu’un petit nombre de patient.e.s atteint.e.s de mucoviscidose, 

mais doit être pris en compte par les professionnel.le.s car il génère beaucoup de souffrance 

pour l’ensemble de la cellule familiale. Il y a donc un enjeu de soutien à la parentalité pour 

permettre à ces individus de continuer à se vivre parent, malgré leur importante dégradation. 

Un suivi spécial pour ces familles mériterait d’être mis en place durant la période pré-greffe, 

afin d’accompagner cette parentalité partielle et de préparer le temps de la séparation liée à 

la chirurgie et la convalescence.  
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Cela soulève plus globalement le soutien à la parentalité des parents qui sont amenés 

à vivre des dégradations importantes et des séparations parfois longues avec leurs enfants 

(hospitalisation ou cures de réhabilitation respiratoire43). L’expérience globalement positive de 

la parentalité n’enlève pas les difficultés auxquelles sont confrontées les patient.e.s et leur 

famille dans ces situations. Cette expérience positive n’enlève pas non plus le poids au 

quotidien de la maladie, et ne doit pas faire oublier que même les patient.e.s avec des 

organisations fonctionnelles peuvent avoir des besoins supplémentaires d’accompagnement 

de leur parentalité. Au niveau national, 52% des parents de la population générale souhaitent 

être aidés pour faire face aux difficultés liées à leur parentalité (Opinionway, 2024). Au vu des 

difficultés évoquées par notre échantillon et de leurs demandes, on peut supposer que la 

proportion est plus importante dans la population de parents malades. Pour cette population, 

les professionnel.le.s de santé jouent un rôle privilégié par rapport à d’autres acteurs, ce qui 

explique que tous les membres de la famille aient fréquemment verbalisée une demande de 

soutien de leur part. Le nombre de parents avec la mucoviscidose étant amené à continuer de 

croitre, il apparait donc urgent que ces questions soient pensées et organisées à l’échelle des 

CRCM. 

 

III. Les enfants avec un parent atteint de mucoviscidose 

Notre étude MucoKids a fait ressortir que les enfants s’adaptaient globalement bien 

aux différentes contraintes imposées à la vie familiale par la maladie parentale. N’ayant pas 

connu autre chose, ils.elles prennent ce quotidien comme tel et expliquent s’y habituer sans 

réelles difficultés. Nous avons pourtant relevé un certain nombre de difficultés auxquelles ces 

enfants sont confrontés, qui sont principalement d’ordre émotionnel. Nous les avons en partie 

regroupées dans les quatre catégories suivantes : 

- Conflits entre les contraintes de la maladie et leurs besoins 

- Inquiétudes, angoisse ou peur pour le parant,  

- Evénements traumatiques 

- La question du fardeau et de l’aidance 

 

 
43 Cures de trois semaines proposant du réentrainement à l’effort, de l’ETP, un suivi nutritionnel et 

d’autres soins. 
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1) Les besoins de l’enfant 

Les enfants ont des besoins particuliers en fonction de leur âge et de leurs 

caractéristiques personnelles. La maladie vient parfois à l’encontre de ceux-ci, notamment 

lorsque le parent n’est pas en mesure de s’occuper de son enfant ou de faire certaines activités 

à cause de la maladie et des traitements. Ainsi certains enfants ont rapporté leur frustration 

ou leur tristesse lorsque leur parent malade ne pouvait pas jouer dehors avec eux, ou lorsque 

ce parent était hospitalisé. Les parents sont d’ailleurs nombreux à exprimer des difficultés à 

trouver le bon équilibre entre leurs besoins et ceux de l’enfant. La théorie de l’attachement 

précédemment développée, explique comment le système de caregiving de la figure parentale 

vient répondre à l’activation du système d’attachement de l’enfant (Cassidy, 2008). Parce que 

s’occuper d’un enfant, particulièrement lorsqu’il est petit, est chronophage et fatigant, les 

parents atteint.e.s de mucoviscidose ne sont pas en mesure de répondre à tous les besoins de 

leurs enfants, donc d’activer leur système de caregiving de façon optimale. La répartition des 

tâches et le relai avec les conjoint.e.s, permet de compenser ces difficultés et de proposer un 

équilibre qui peut être tout à fait satisfaisant pour l’enfant. Cependant, la maladie peut amener 

le couple et/ou le parent malade à manquer de régularité dans la façon d’organiser ses 

réponses face aux besoins de l’enfant. Ainsi, ce ne sont pas tant les incapacités provoquées par 

la maladie qui peuvent impacter l’enfant, (notamment la mise en place de ses MIO et de son 

style d’attachement), que l’inconstance qu’elle peut amener dans les réponses du couple ou 

du parent malade. En cela, la maladie peut être très déstabilisante et mettre à mal les efforts 

des parents les mieux intentionnés.  

Ce n’est pas quelque chose que notre recherche nous permettait d’observer 

directement. Cependant ce point nous parait important à relever car la question des besoins 

est centrale dans le discours des parents, et nous avons relevé quelques récits de souffrance 

des enfants à cause de besoins n’ayant pas reçu de réponse adaptée. Dans certains cas, la 

souffrance de l’enfant apparaissait plus liée à une immaturité émotionnelle l’empêchant de 

gérer sa frustration, ce que les enfants ayant grandi depuis, pouvaient rapporter eux-mêmes. 

Dans d’autres cas cela paraissait plus complexe. 

En grandissant, les enfants sont en mesure de tolérer plus facilement des variations 

dans les réponses qui sont faites à leurs besoins, si celles-ci sont accompagnées d’explications. 

Il semblerait que ce soit le vécu de plusieurs participant.e.s, âgé.e.s d’au moins 10 ans, qui 
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expliquent mieux comprendre la maladie et ainsi être moins frustré.e.s par certains de ses 

aspects. 

En lien avec la difficulté des parents à trouver le juste équilibre entre leurs besoins et 

ceux de l’enfant, cette question mériterait selon nous de faire l’objet d’une sensibilisation des 

futurs parents. Des ateliers de psychoéducation permettraient par exemple de leur expliquer 

en quoi la constance est ce qu’il y a de plus sécurisant pour les enfants et ce, même si le parent 

malade ne peut répondre qu’à une partie des besoins de l’enfant de façon constante. En 

abordant la théorie des styles parentaux (Baumrind, 1971, 1978), elle permettrait également 

d’expliquer aux parents comment ils peuvent accompagner les enfants exprimant un besoin 

auxquels une réponse ne peut être donnée, que ce soit à cause de la maladie ou pour toute 

autre raison (sécurité, éducation). Cette sensibilisation pourrait ainsi faire du lien avec les 

injonctions qui leur sont faites de rester adhérent.e.s à leurs traitements à l’arrivée de l’enfant, 

période où plusieurs études ont montré que certain.e.s parents pouvaient avoir tendance à 

s’oublier au profit de leur enfant (A. Jacob et al., 2021).  

Comme nous l’avons étudié dans la partie sur la parentalité, d’autres éléments 

indépendants de la maladie peuvent également influencer le fait que l’enfant perçoive une 

adéquation entre ses besoins et les réponses proposées : le style parental (Baumrind, 1971, 

1978), le niveau de conscience parentale (Newberger, 1980; Newberger & Cook, 1983), les 

déterminants parentaux (Belsky 1984), les attributions causales (Himelstein et al., 1991), le 

SCP (Coleman & Karraker, 1998, 2000) et tout ce qui relève de l’interaction et de la transaction 

relationnelle avec l’enfant (Fiese & Sameroff, 1989; Sameroff, 1975; Sameroff & Chandler, 

1975). L’exploration des attributions causales peut être un élément intéressant à investiguer, 

lorsqu’il semble y avoir des inadéquations entre besoins de l’enfant et réponses parentales, 

pour voir comment est pensée la maladie à ce niveau. Prend-elle toute la place, ou les parents 

ont-ils la possibilité de questionner leur propre fonctionnement ? L’exploration de ces concepts 

relève d’une prise en charge thérapeutique en psychologie, qui peut être proposée pour 

amener les parents à mieux répondre aux besoins de leurs enfants, tout en étant à l’écouter 

des leurs. 

Enfin, il est important que les parents gardent en tête que, même avec un 

fonctionnement optimal à plusieurs niveaux, les besoins de l’enfant ne pourront pas toujours 

être pris en compte de façon adaptée du fait de la maladie. L’impact négatif peut alors être 

minimisé par la mise en mots et en sens pour les enfants. C’est notamment pour cela que les 
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enfants ont un aussi grand besoin d’informations sur la maladie, sur ce qui se passe pour le 

parent malade ou sur ce que celui-ci peut vivre. Tous ces éléments aident les enfants à mettre 

en sens leur vécu, particulièrement lorsque ils.elles sont confronté.e.s à une situation qui les 

sort de leur norme et vient générer de la souffrance. Contrairement aux croyances de 

nombreux adultes, les participant.e.s de MucoKids nous ont rappelé à quel point savoir 

pouvait les rassurer, et/ou les aider à se sentir mieux. 

 

2) Inquiétudes, stress et angoisses pour la santé du parent 

Être rassuré, se sentir mieux est un enjeu de taille pour ces enfants, car au-delà de la 

question des besoins, voir son parent souffrir, ou avoir des problèmes de santé importants est 

une source d’inquiétude pour n’importe quel enfant. De par sa nature, la mucovisidose expose 

les enfants des patient.e.s à vivre des moments plus ou moins fréquents de dégradation de la 

santé du parent malade. Ces épisodes génèrent légitimement du stress et de l’inquiétude, en 

lien parfois avec le contexte de crise auquel les enfants sont confrontés et avec l’impact 

immédiat et à long terme que peut avoir l’événement sur le parent. Observer que le parent 

arrive rarement à revenir à son niveau de santé antérieur, comme nous l’ont rapporté certaines 

adultes de MucoKids, rajoute une inquiétude supplémentaire, qui peut amener l’enfant à 

redouter la prochaine dégradation et ses conséquences possibles. Il est impossible d’empêcher 

les enfants d’éprouver ces sentiments, en revanche il est très important de les accompagner 

pour qu’ils.elles ne se laissent pas submerger par ces émotions. 

Avec l’avènement des modulateurs de CFTR, on peut supposer et espérer que de 

nombreux enfants ne seront plus confrontés à de telles situations. En revanche, la dégradation 

des parents non éligibles aux modulateurs reste à l’heure actuelle inévitable. Certains enfants 

peuvent donc continuer à être confrontés à une forme de stress latent qui peut avoir un coût 

émotionnel important pour ces jeunes. 

 

3) Evénements traumatogènes 

Peu de participant.e.s nous ont rapporté avoir été confronté.e.s à des événements 

traumatogènes en lien avec la maladie du parent, mais certains récits nous ont interpellées et 

ont convoqué cette notion. Nous pensons par exemple aux trois sœurs jeunes adultes qui, 

rencontrées individuellement, nous ont toutes les trois raconté certains épisodes 
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spectaculaires de crise d’hypoglycémie de leur père, utilisant des mots très forts pour décrire 

leur vécu : « effroyable, « terrorisant », « très violent ». Ces récits, et quelques autres, nous 

permettent de penser que la mucoviscidose d’un parent, peut amener les enfants à être plus 

à risque d’être exposés à des événements traumatogènes, notamment lors de crises ou de 

dégradations brutales de l’état de santé. La sévérité de la maladie peut potentiellement 

constituer un facteur de risque supplémentaire de confronter ces enfants à des épisodes 

potentiellement traumatiques (exposition aux hémoptysies par exemple). La fratrie 

précédemment mentionnée montre que même une forme moins sévère de la maladie peut 

également être la cause d’événements choquants voire traumatisants.  

Il est aujourd’hui admis que les enfants, même les nourrissons, peuvent vivre des 

Episodes de Stress Post-traumatique (ESPT)44 (Ratcliff, 2019). L’exposition peut être unique, 

continue ou répétée, intentionnelle ou non. L’exposition à des événements violents 

intentionnels et répétés est plus susceptible de créer des ESPT chez les enfants. L’ESPT chez les 

enfants est encore mal reconnu et sous-diagnostiqué, particulièrement chez les enfants de 

moins de 4 ans, notamment à cause de leur vocabulaire limité. Les critères diagnostiques 

doivent alors s’inscrire dans une optique développementale, c’est-à-dire observer ce qui est 

inhabituel par rapport au niveau de développement de l’enfant (Ratcliff, 2019). Ainsi chez les 

tous petits le diagnostic s’appuie sur les observations du comportement de l’enfant (trouble 

de la relation avec les figures parentales, troubles du développement psychomoteur, 

régressions, apathie, agitation, difficultés de séparation, troubles du sommeil et de 

l’alimentation). Chez les enfants un peu plus grands (niveau préscolaire), d’autres signes 

peuvent être observés : comportements répétitifs ou compulsifs de jeu ou dessins mettant en 

scène des aspects de l’événement traumatique, cauchemars, moins de jeux symboliques, 

peurs intenses, évitement de lieux ou situations, ou au contraire préoccupations incessantes 

sur un sujet en lien avec l’événement, agitation, désorganisation, retrait social et mutisme. A 

partir de 6-7 ans, les troubles émotionnels peuvent se manifester par un émoussement affectif, 

un désintérêt scolaire ou social, des régressions (énurésie secondaire par exemple). 

L’hypervigilance se retrouve dans les troubles du sommeil (refus d’aller se coucher, difficultés 

 
44 ESPT : trouble psychique consécutif à un événement traumatique ayant menacé l’intégrité physique 

ou psychique de l’individu. Les personnes présentent différents symptômes, notamment reviviscence de 
l’événement traumatique, évitement de tout ce qui rappelle le traumatisme, hyper activation-neurovégétative 
(hypervigilance : état d’alerte permanent), troubles dissociatifs (amnésie, déréalisation, dépersonnalisation) et 
troubles des émotions et de cognitions. 



 

 
290 

d’endormissement, terreurs nocturnes et réveils fréquents), des difficultés de concentration, 

des crises de colères et des sursauts exagérés. A ce tableau clinique peuvent s’ajouter : fortes 

angoisses de séparation, nouvelles peurs, affects dépressifs, faible estime de soi, 

comportements sociaux inadaptés, somatisation.  

En général, le temps favorise une diminution des symptômes des enfants exposés à des 

événements non intentionnels (Ratcliff, 2019), comme les événements survenant dans le cadre 

de la mucoviscidose d’un parent. Néanmoins, ces événements sont générateurs d’une 

souffrance qu’il est important de prendre en charge, d’autant qu’elle peut laisser des traces 

psychiques, surtout si les événements se répètent. La non prise en charge des symptômes de 

ces événements peut contribuer à majorer des sentiments d’anxiété et d’inquiétude. Les 

profesionnel.le.s doivent donc y être vigilant.e.s, afin de proposer des espaces 

d’accompagnement pour les enfants en cas de survenue d’un événement brutal de santé pour 

le parent malade. Des espaces pour pouvoir « débriefer45 » l’événement potentiellement 

traumatogène doivent ainsi pouvoir être proposés soit aux enfants en âge d’élaborer, soit aux 

familles d’enfants plus jeunes, par exemple lorsqu’un parent est hospitalisé de façon non 

programmée suite à une dégradation. Ces espaces de parole pourront permettre de prévenir 

l’installation d’ESPT, ou de dépister les symptômes et permettre une orientation thérapeutique 

adaptée.  

 

4) Aidance et fardeau 

La question du fardeau est très peu ressortie dans le discours des participant.e.s de 

MucoKids, à l’exception des récits de certaines adultes, qui percevaient le poids de la maladie 

de leur parent sur leur construction personnelle et/ou sur leur vie sociale (notamment dans le 

cadre des précautions d’hygiène imposées par la pandémie du COVID-19). Plus que le fardeau, 

nous avons relevé plusieurs fois la notion d’un manque d’insouciance et parfois des difficultés 

à profiter du moment présent avec le parent malade, notamment parce qu’il apparait toujours 

dans un état plus dégradé qu’avant. 

 
45 Dans la clinique du trauma, le débriefing permet aux victimes d’un événement traumatique de narrer 

leur expérience en détail, et de décrire toutes les émotions associées. Il a lieu idéalement dans les jours qui 
suivent l’événement et a pour but d’éviter ou limiter le développement de symptômes post-traumatiques.  



 

 
291 

La question de l’aidance est revenue plus fréquemment dans le récit d’enfants de 

différents âges. Les jeunes aidant.e.s sont définis comme « des enfants et des adolescents qui 

apportent des soins, de l’assistance ou du soutien non rémunéré à un proche, qui est en 

situation de handicap ou qui est atteint d’une maladie chronique, d’un problème de santé 

mentale ou de tout autre problème de santé nécessitant un besoin de soins, de soutien ou de 

supervision. Entre 18 et 25 ans, on parle de « jeunes adultes aidants » (Untas & Dorard, 2024, 

p. 5). Cette population est encore mal reconnue en France. Un vaste programme d’études sur 

cette population a été lancé en 2017 qui a récemment fait l’objet d’un rapport répertoriant les 

principaux résultats (Untas & Dorard, 2024). Ce programme a permis d’identifier qu’entre 30,7 

et 63,2% des collégien.ne.s, lycéen.ne.s et étudiant.e.s sont confronté.e.s à la maladie d’un 

proche. Être confronté à la maladie d’un proche ne veut pas nécessairement dire être aidant.e, 

comme ont pu le rapporter certaines participantes adultes de MucoKids qui ont dit ne jamais 

avoir été dans une posture d’aidance. Ainsi, les études ont identité entre 12,3 et 15,9% 

d’individus (majoritairement de sexe féminin) effectivement jeunes aidant.e.s auprès d’un 

parent, d’un frère, d’une sœur ou d’un grand-parent. Les activités d’aide les plus souvent 

rapportées sont les tâches domestiques, la gestion du domicile et le soutien émotionnel. Le 

rapport précise que les jeunes n’ont pas toujours conscience d’aider, et leur demander n’est 

pas suffisant pour vérifier s’ils sont bien jeunes aidant.e.s ou non. Leur identification est 

pourtant primordiale, car l’aidance peut avoir un impact négatif sur leur vie. Ainsi les jeunes 

aidant.e.s présentent une moins bonne qualité de vie, plus de problèmes de santé et plus de 

difficultés scolaires que leurs pairs. Chez les jeunes confronté.e.s à la maladie d’un proche 

certains facteurs ont été identifiés comme à risque de les amener à être jeunes aidant.e.s 

(notamment être une fille, être plus âgé dans la fratrie, avoir un proche avec une maladie 

somatique grave et/ou chronique, que le proche malade ne travaille pas, vivre avec le proche). 

Ainsi les filles, ainées ou enfants uniques de parents atteints de mucoviscidose peuvent être 

plus à risque. Les équipes doivent avoir en tête ces facteurs et être sensibilisées à la question 

de l’aidance, afin de dépister, proposer des accompagnements, et diminuer les répercussions 

sur la qualité de vie et la santé mentale des jeunes concerné.e.s. De larges campagnes de 

sensibilisation émergent un peu partout en France pour aider les jeunes aidant.e.s à se 

reconnaitre comme tel.le.s et à pouvoir bénéficier d’aides ou d’aménagements, notamment 

dans leur scolarité (Untas & Dorard, 2024).  
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Dans notre échantillon, plusieurs enfants ont parlé de certaines tâches qu’ils.elles 

pouvaient effectuer pour aider leur parent malade (porter les courses, aider pendant les 

traitements, faire les lessives pendant une hospitalisation etc.). Quelques adultes ont pu 

rapporter que les rôles parent-enfant pouvaient parfois s’inverser et que ce n’était pas simple 

à vivre. Au regard des discours des participant.e.s de MucoPar on sait que c’est un sujet auquel 

plusieurs parents étaient attentifs, mais que l’aide des enfants est réelle. Nous pensons 

particulièrement aux deux mères greffées qui nous ont rapporté l’important soutien apporté 

par leurs filles avant et après la chirurgie, et le coût important que cela avait représenté sur le 

plan émotionnel pour l’une de ces enfants, pourtant déjà adulte au moment de la greffe. 

L’étude CAMPUS-CARE du programme JAID a, de plus, relevé que 53,2% des 

étudiant.e.s confronté.e.s à la maladie ou handicap d’un proche, souhaitaient exercer un 

métier dans la santé ou le soin, et que cette orientation était généralement déterminée par le 

fait que ces jeunes avaient intégré leur rôle d’aidant comme faisant partie de leur identité 

(Chevrier et al., 2023). Dans notre échantillon d’adultes, plusieurs participantes faisaient des 

études ou travaillaient dans le médico-social, ce qui peut nous amener à interroger leur niveau 

d’aidance. Il est ainsi possible que nos participant.e.s aient été/soient plus souvent en position 

d’aidance qu’ils.elles ne semblent le percevoir et le dire. 

Cet aspect pourrait faire l’objet d’une évaluation chiffrée. Cependant il nous semble 

important de sensibiliser dès à présent parents et professionnel.le.s à cette question de 

l’aidance encore mal connue en France, même dans les milieux de santé (Untas et al., 2023). 

Une campagne de sensibilisation des profesionnel.le.s de santé et des outils sont en cours de 

développement au niveau national (Untas & Dorard, 2024) et devraient pouvoir contribuer à 

améliorer le dépistage et l’accompagnement des jeunes aidant.e.s.  

 

5) Autres 

D’autres éléments mériteraient d’être investigués plus en profondeur comme les 

questionnements des enfants sur la mort prématurée possible du parent malade. Ce sujet peut 

souvent amener des discours de réassurance, ou des réactions d’évitement de la part des 

adultes, alors que ce sont des questionnements légitimes que les enfants ont également 

besoin de pouvoir penser.  
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La question de la comparaison aux autres (les autres enfants, les autres parents) mérite 

aussi une attention particulière. En grandissant, les enfants observent de plus en plus les 

différences entre leur famille et celle des autres. La comparaison peut ne pas être à l’avantage 

de leur famille, comme elle peut permettre de constater les gains grâce à la maladie et pour 

certain.e.s, d’observer les efforts fournis par le parent. Ainsi, ces éléments de comparaison 

peuvent être à la fois soutenants et déstabilisants. 

Nous n’avons pas non plus exploré la question du soutien social en dehors de la famille 

ni de la relation avec les pairs. Ces questions semblent pourtant faire régulièrement 

souffrance, soit par le manque d’empathie de certains jeunes, soit par le manque de 

compréhension des ami.e.s qui peuvent difficilement se représenter le quotidien de l’enfant 

avec un parent malade. 

 

6) Perspectives cliniques 

Les résultats préliminaires de l’étude MucoKids, permettent de mieux comprendre que 

le véritable enjeu pour ces enfants de parents atteints de mucoviscidose n’est pas d’avoir un 

quotidien différent, mais de s’adapter sur le plan psychologique et émotionnel à certaines 

difficultés générées par la maladie. En effet, les capacités d’ajustement des patient.e.s et de 

leurs conjoint.e.s permettent généralement de mettre en place une organisation quotidienne 

fonctionnelle, permettant de concilier autant que possible la maladie et ses traitements avec 

le reste des contraintes familiales. En revanche les conséquences psychosociales que nous 

avons évoquées sont aujourd’hui partiellement prises en compte par les parents mais ne le 

sont quasiment pas au sein des CRCM. Les parents sont donc relativement seuls face à ces 

difficultés et y font face comme ils peuvent. Plusieurs ont mis en place des suivis 

psychologiques pour leurs enfants, décrits pour certains comme aidants, et pour d’autres 

limités notamment parce les psychologues libéraux ne connaissent pas la mucoviscidose ou 

que les enfants ne veulent pas parler à un psychologue.  

Il nous apparait ainsi fondamental d’initier le développement d’une politique 

d’inclusion de la famille, et particulièrement des enfants, au sein des CRCM adultes. Deux axes 

nous paraissent importants à prendre en considération. Le premier est l’axe de la formation 

des équipes de santé. Celles-ci doivent être sensibilisées à toutes les difficultés que peuvent 

rencontrer les enfants, et au dépistage de la jeune aidance, afin d’accompagner et orienter aux 
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mieux les familles à ce sujet. Le deuxième axe concerne la prise en charge directe des enfants. 

Les consultations des psychologues des CRCM doivent pouvoir recevoir des enfants de 

patient.e.s de tous âges, soit pour des suivis individualisés, soit pour des entretiens ponctuels. 

Des temps de rencontre parents-enfants peuvent également être envisagés, avec 

l’aménagement par exemple dans les CRCM d’un temps dans la semaine dédié aux familles. 

Ces temps peuvent par exemple s’inspirer des Lieux d’Accueil Parents-Enfants (LAEP)46 (dans 

la mesure où la sécurité des patient.e.s peut être assurée en termes de contamination aux 

germes), ou proposer des créneaux par famille. Cet espace offrirait ainsi un temps de 

rencontre en famille, d’échanges sur les besoins et difficultés familiales et permettrait aux 

professionnel.le.s de faire de la prévention primaire. Différentes interventions peuvent 

également être pensées en s’appuyant sur les interventions proposées auprès des enfants ou 

des familles dans le cadre d’autres maladies (Chi et al., 2019; Horner, 2013; Malinowski et al., 

2025 ; Oja et al., 2020 ; Han et al., 2019). 

En parallèle, il nous parait essentiel de considérer le besoin des enfants d’échanger avec 

d’autres enfants de parents malades. Pour les participant.e.s concerné.e.s, ce besoin était 

exprimé très clairement et l’avait été depuis parfois plusieurs années. Les parents rencontrant 

déjà des difficultés à échanger avec d’autres parents malades n’ont, pour la plupart, pas la 

possibilité de répondre à cette demande de leur enfant. Pour les plus jeunes, des ateliers 

psycho-éducatifs sur la mucoviscidose gagneraient à être organisés régulièrement au sein des 

CRCM et/ou lors des rencontres annuelles de Vaincre la Mucoviscidose. Animés par deux ou 

trois professionnel.le.s du CRCM, ces ateliers permettraient de transmettre de l’information 

sur la maladie et les traitements dans un contexte ludique et où les enfants seraient libres de 

poser toutes les questions qui les traversent. Ce genre de dispositif permettrait de prendre en 

compte plusieurs besoins : le soutien des parents pour communiquer sur la maladie, le besoin 

d’information et de compréhension des enfants, leur besoin d’échanger avec des pairs, et le 

dépistage d’éventuelles difficultés chez les enfants. Différents ateliers peuvent être pensés, par 

sujet et surtout par tranche d’âge, pour adapter la quantité et le niveau de détails des 

informations aux capacités psycho-cognitives des enfants. Les outils déjà existants pour 

 
46 Ces espaces permettent aux parents de rencontrer des professionnel.le.s de la petite enfance dans un 

cadre adapté à l’évolution en activité libre des enfants. Ces espaces sont généralement ouverts de façon 
hebdomadaire, les parents viennent sans inscription et peuvent rester anonymes. Les LAEP s’inscrivent dans les 
dispositifs actuels de soutien à la parentalité en France (1000premiersjours.fr, 2023). 
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expliquer la maladie aux enfants atteints de mucoviscidose pourraient être réutilisés dans ce 

contexte.  

Pour les pré-adolescent.e.s, adolescent.e.s et adultes, des groupes de paroles (par 

tranche d’âge) animés par des psychologues pourraient également être mis en place soit dans 

les CRCM, soit au niveau national via des rencontres en visio. Les groupes pourraient proposer 

à la fois des temps d’échange libre et à la fois des temps de psychoéducation concernant la 

maladie, les questions de l’aidance ou de la génétique, notamment des tests que les jeunes 

peuvent demander à faire à leur majorité. Les jeunes aidant.e.s identifié.e.s comme tel.le.s 

pourraient également être redirigé.e.s vers les groupes de paroles et programmes de répit qui 

leur sont destinés (Untas & Dorard, 2024). 

Toutes ces propositions peuvent faire l’objet d’évaluations pour mesurer la pertinence 

de l’intervention et l’adapter aux besoins qui n’auraient pas été ou pas correctement adressés. 

Des échanges informels sur notre recherche lors de différentes rencontres dans le 

monde de la mucoviscidose, nous ont amené à énoncer ce type de proposition. Elles se 

heurtent pour l’instant à beaucoup de frilosité liée, il nous semble, aux représentations que 

les individus se font des capacités émotionnelles des enfants. Une des grandes craintes est 

notamment que le récit d’un enfant avec un parent très dégradé angoisse voire traumatise les 

autres enfants. Certaines précautions sont bien évidemment à prendre en compte, mais ce 

genre de dispositifs engendrent généralement bien plus de bénéfices pour les participant.e.s 

que de difficultés (Chi et al., 2019; Geertz et al., 2023). Il y a donc un travail éducatif à effectuer 

auprès de la communauté soignante et associative pour expliquer les intérêts à monter de tels 

dispositifs pour ce public. 
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Conclusion générale 
Ce travail de thèse a permis de rendre compte de l’expérience des différents membres 

des familles avec un parent atteint de mucoviscidose, et particulièrement de celle des parents 

malades et des enfants. Il nous a permis de confirmer et de compléter les résultats des 

précédentes études qualitatives, notamment en donnant la parole à des patient.e.s greffé.e.s 

pulmonaires et en apportant des éléments propres au contexte français. Il en ressort que la 

parentalité est une expérience globalement positive pour les parents malades, malgré les défis 

et les contraintes imposées par la maladie. Grâce à des stratégies d’ajustement organisationnel 

éprouvées avant d’être parent, un coping dyadique fonctionnel, et un recours au soutien social, 

les patient.e.s et leurs conjoint.e.s arrivent tout à fait à organiser un quotidien conciliant 

contraintes familiales et médicales, quotidien auquel les enfants semblent s’ajuster 

globalement facilement. 

Les résultats de l’étude MucoPar, nous ont amenées à questionner les facteurs 

explicatifs des difficultés rencontrées par de nombreux.ses participants dans leur accès à la 

parentalité et sur les facteurs contribuant à un vécu globalement positif malgré tous les défis 

relevés. Ces éléments invitent à de nombreuses nouvelles recherches et permettent de penser 

les facteurs favorables et défavorables au bien-être parental des patient.e.s. Identifier ces 

facteurs nous parait un enjeu de taille pour permettre de répondre au besoin des patient.e.s 

d’être mieux accompagné.e.s dans leur parentalité. 

Les résultats préliminaires de l’étude MucoKids nous amènent à penser qu’il y a une 

urgence à prendre en compte les besoins psycho-sociaux des enfants avec un parent malade. 

Ces enfants font état de plusieurs difficultés émotionnelles, et de difficultés à s’y ajuster. 

Certaines théories de la psychologie développementale permettent de mettre en perspective 

le fait que certaines difficultés des paticipant.e.s soient rapportées comme ayant des 

répercussions à long terme sur leur santé mentale, leur construction identitaire et leur choix 

de carrière. Ces considérations nous ont amenées à faire de nombreuses propositions 

cliniques à destination des enfants ou des familles afin d’adresser ces difficultés. La mise en 

place d’une politique d’inclusion des enfants dans les CRCM adultes nous parait la priorité 
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interventionnelle pour mieux accompagner la question de la parentalité des personnes 

atteint.e.s de mucoviscidose. 

Les récentes études sur les jeunes aidant.e.s apportent également une aide précieuse 

pour comprendre que cette notion est probablement banalisée par certain.e.s participant.e.s 

de nos échantillons, par manque de connaissance sur le sujet. Elle doit faire l’objet de 

sensibilisation des professionnel.le.s des CRCM et des parents afin de mieux dépister et 

accompagner les jeunes identifié.e.s comme aidant.e.s Cette question nous apparait 

également à prendre en compte d’urgence pour cette population d’enfants de parents 

malades.  

Nous regrettons que l’étude MucoPar ne nous ait pas amenées à rencontrer plus de 

conjoint.e.s. Leur parole est précieuse et mérite d’être explorée, ainsi que tout ce qui concerne 

le couple et les ajustements dyadiques. 

Lors des analyses de nos études, nous nous sommes focalisées sur les expériences 

individuelles de chacun des membres de la famille. Cette approche était la plus sensée par 

rapport à la façon dont avait été pensés et organisés nos protocoles et nous a permis d’obtenir 

des données très riches et variées. Cependant cela ne nous a pas permis d’observer les 

mécanismes à l’œuvre au sein même la famille. Or dans ces contextes familiaux, la 

mucoviscidose n'est plus uniquement la maladie du.de la patient.e, mais devient « la maladie 

de la famille ». Les prochaines études s’intéressant aux parents atteints de mucoviscidose 

mériteraient donc d’explorer la question dans une approche systémique, afin d’explorer les 

processus transactionnels à l’œuvre. 
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Portefolio de la candidate 

I. Formation et Parcours 

1) Formations 

2009  Diplôme d’Etat de Psychomotricité, Institut de Formation de la Pitié-Salpêtrière, 

Université Pierre et Marie Curie, Paris, France, Mention Assez Bien. 

2011 Master 2 RIM (Rééducation et Ingénierie Médicale), option recherche clinique, 

Université Pierre et Marie Curie, Paris, France, Mention Bien. 

2016  Licence de psychologie, Université Paris Descartes, Boulogne-Billancourt, France, 

Mention Bien. 

2015 Semestre d’échange à Bishop’s University, Sherbrooke, Canada. 

2018 Master de psychologie de la santé, Université Paris Descartes, Boulogne-Billancourt, 

France 

Mention Bien. 

2019 Inscription en doctorat, Laboratoire de Psychopathologie et Processus de Santé, 

Université Paris Cité, Boulogne-Billancourt, France. 

2020 Diplôme Universitaire Psychologie et Psychopathologie de la Parentalité, Université 

Paris Cité, Boulogne-Billancourt, France. Mention Très Bien. 

 

2) Parcours professionnel 

Après avoir travaillé quelques années en tant psychomotricienne dans le champ de la 

petite enfance (crèche, ateliers de motricité libre, bébés nageurs) et de la pédiatrie 

(oncopédiatrie, service de soin de suite, et pédopsychiatrie), j’ai fait le constat frustrant que 

travailler avec des enfants pouvait être très compliqué lorsque les parents n’investissaient pas 

la prise en charge de leur enfant. En parallèle, mes expériences en pédopsychiatrie, m’ont 

également donnée envie de changer de posture, notamment suite au dépôt de certains récits 

de maltraitance pendant mes séances. Ces différents aspects m’ont amenée à reprendre des 

études de psychologie avec pour objectif de devenir clinicienne. Entre la psychologie du 

développement et la psychologie de la santé m’ont cœur a balancé, mais c’est ma première 

vocation qui l’a emportée. En effet, celle-ci était apparue suite à un stage en deuxième année 
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de psychomotricité qui m’avait conduite à participer activement à la prise en charge d’une 

femme atteinte d’un cancer et en fin de vie. Mon stage en psycho-oncologie lors de mon 

master RIM et mes différentes expériences professionnelles ont confirmé m’ont intérêt pour 

la psychologie de la santé. 

Le master RIM et le master de psychologie ont également confirmé mon gout pour la 

recherche. J’ai très vite exprimé le souhait de continuer à travailler en recherche et 

éventuellement faire une thèse. Toutefois ma reconversion professionnelle était motivée par 

un ardent désir de poursuivre la clinique. Postuler à une bourse doctorale n’était ainsi pas dans 

mes projets.  

Lors de mon master, Cécile Flahault m’a proposé le projet de recherche qui fait l’objet 

de cette thèse. Je me suis engagée dedans avec entrain en tant que chargée de recherche, puis 

j’ai décidé d’en faire un sujet de thèse. J’ai eu la chance d’obtenir deux financements pour 

travailler à mi-temps sur cette recherche. En parallèle je travaille depuis 2020 comme 

psychologue en libéral à Nantes. 

 

II. Activités de recherche 

1) Recherche sur la mucoviscidose et la parentalité 

Depuis octobre 2018 : Chargée de recherche puis doctorante (2019) à l’Institut de 

Psychologie, Université Paris Cité, Laboratoire de Psychopathologie et Processus de Santé. 

Sujet : L’expérience des patient.e.s atteint.e.s de mucoviscidose devenu.e.s parents, de leurs 

conjoint.e.s et de leurs enfants. 

Directeur de recherche et de thèse : Cécile FLAHAULT (MCF-HDR, Université Paris Cité, LPPS) 

Investigateurs principaux : Dominique HUBERT (Dr, Hôpital Cochin– Paris) & Dominique 

GRENET (Dr, Hôpital Foch – Suresnes) 

Financements : 

- CDD d’un an à 60% entre octobre 2018 et octobre 2019 

- CDD de 3 ans à 40% entre fin 2020 et mi 2024. 

 

Les deux financements ont été gérés par l’Institut Necker, dépositaire de la bourse de 

recherche obtenue de la part de l’Association Grégory Lemarchal.  
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2) Collaboration en dehors du travail de thèse 

2022 – Aujourd’hui : Collaboration au travail de recherche sur l’éco-anxiété d’Hélène 

JALIN, doctorante au Laboratoire des Pays de la Loire, sous la direction d’Anne CONGARD et 

Abdel Hakim BOUDOUKHA.  

2019-2020 : participation à une revue systématique de littérature sur l’expérience des 

patient.e.s adultes jeunes avec des troubles cardiaques, menée par Jonathan JOURNIAC, 

doctorant au Laboratoire de Psychopathologie et Processus de Santé, sous la direction 

d’Aurélie UNTAS. 

2011 : participation à deux études à l’Institut Curie de Paris (Validation de la traduction 

française d’un questionnaire sur les besoins en soins de support des femmes atteintes d’un 

cancer du sein – Validation de la traduction française d’un questionnaire évaluant la qualité de 

vie des personnes âgées en oncologie), sous la direction d’Anne BREDART et Sylvie DOLBAULT. 

 

3) Diffusion scientifique nationale et internationale 

a) Articles et communications en lien avec le sujet de la thèse 

Articles publiés dans des revues à comité de lecture (N=2) 

Jacob, A., Hubert, D., Brain, C., Grenet, G., & Flahault, C. (2025) Exploring the lived experiences 

of parents living with cystic fibrosis: A qualitative study. Journal of Health Psychology. 

10.1177/13591053241307874 

Jacob, A., Journiac, J., Fischer, L., Astrologo, L., & Flahault, C. (2021). How do cystic fibrosis 

patients experience parenthood? A systematic review. Journal of Health Psychology, 

26(1), 60-81. 10.1177/1359105320916539 

 

Abstracts publiés (N=1) 

Jacob, A., Hubert, D., Grenet, D., Abdoul, H., Flahault, C. (2020). P358. How do cystic fibrosis 

patients experience parenthood? An explorative study. Journal of Cystic Fibrosis, 19, 

S156–S156  

 

 

 

 

https://doi.org/10.1177/1359105320916539
https://doi.org/10.1177/1359105320916539
https://doi.org/10.1016/S1569-1993(20)30686-X
https://doi.org/10.1016/S1569-1993(20)30686-X
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Communications orales (N=9+2 à venir) 

A venir : 

Jacob, A., Brain, C., Flahault, C., Grenet, G. & Hubert, D. (2025, 4-7 juin). Experience and needs 

of children who have a parent with cystic fibrosis. [Communication orale] 48ème 

Conférence de l'European Cystic Fibrosis Society (ECFS), Milan, Italie. 

Jacob, A., Touma, N., Hubert, D., Brain, C., Grenet G. & Flahault, C. (2025, 9-11 juillet) Etre 

parent avec la mucoviscidose – Etude exploratoire. [Communication orale] 13ème 

Congrès de l’Association Francophone de Psychologie de la Santé, Toulouse, France. 

 

Passées : 

Jacob, A., Hubert, D., Brain, C., Touma, N., Grenet G. & Flahault, C. (2024, 30 novembre) 

Mucoviscidose et parentalité : être parent avec la muco, vivre avec un parent muco. 

[Communication orale] Journées pour les parents. Vaincre la mucoviscidose. Paris, 

France. 

Jacob, A. (2024, 30 novembre) Comment parler de la mucoviscidose à mon enfant ? 

[Communication orale] Journées pour les parents. Vaincre la mucoviscidose. Paris, 

France. 

A. Jacob, C. Brain, D. Hubert, D. Grenet, C. Flahault. (2023, 5-8juillet) Etude qualitative du vécu 

des enfants ayant un parent avec une mucoviscidose. Dans Untas, A. [et al.] (2023, 5-

8juillet). Symposium : Les enfants face à la maladie d'un proche.  [Communication orale] 

12ème Congrès de l’Association Francophone de Psychologie de la Santé, Montpellier, 

France. 

Jacob, A., Hubert, D., Grenet D., Brain, C., Flahault, C. (2023, 26 juin). Présentation des résultats 

disponibles des études MucoPar et MucoKids. [Communication orale] Journée « Les 

sciences humaines et sociales & la mucoviscidose » Association Grégory Lemarchal et 

Association Vaincre la mucoviscidose, Paris, France, en ligne. 

Jacob, A., Hubert, D., Grenet, D., Brain, C., Flahault, C. (2022, 19-21 mai). Symposium : Santé 

sexuelle et Parentalité - La parentalité : parcours et retour d’expérience des patients. 

[Communication orale] Journées francophones de la mucoviscidose, Tours, France. 

Jacob, A., Hubert, D., Grenet D., Brain, C., Flahault, C., (2021, 23-27 août). Exploring 

understandings of cystic fibrosis patients and their spouses' parenthood experiences 
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through focus groups. [Communication orale] 35ème Congrès International de l’European 

Health Psychology Society (EHPS), en ligne. 

Jacob, A., Hubert, D., Grenet D., Brain, C., Flahault, C., (2021, 7-9 juillet). Parentalité et 

Mucoviscidose : expérience des patient.e.s devenu.e.s parents et de leurs conjoint.e.s.  

Etude exploratoire. [Communication orale] 11ème Congrès de l’Association Francophone 

de Psychologie de la Santé, Boulogne-Billancourt, France. 

Jacob, A., Hubert, D., (2021, 12 mars). Parentalité et Mucoviscidose. Expérience des familles 

avec un parent atteint de mucoviscidose. Plénière du GETHEM, Vaincre la 

Mucoviscidose, Paris, France, en ligne. 

Jacob, A., Hubert, D., (2019, 26 juin). Attentes et besoins des patients atteints de 

mucoviscidose devenus parents - Etude exploratoire. Journée « Les sciences humaines 

et sociales & la mucoviscidose » Association Grégory Lemarchal et Association Vaincre la 

mucoviscidose, Nanterre, France 

 

b) Communications affichées (N=2) 

Jacob, A., Hubert, D., Grenet D., Brain, C., Flahault, C.,(2021, 9-12 juin). Parenthood experience 

of cystic fibrosis patients and their spouses. An explorative study. [Communication 

affichée] 44ème conférence de l'European Cystic Fibrosis Society (ECFS), en ligne. 

Jacob, A., Hubert, D., Grenet, D., Abdoul, H., Flahault, C., (2020, 3-6 juin) P358. How do cystic 

fibrosis patients experience parenthood? An explorative study. [Communication affichée] 

43ème Conférence de l'European Cystic Fibrosis Society (ECFS), Lyon, France, annulée à 

cause de l’épidémie de COVID-19 

 

c) Menée d’ateliers (N=2) 

Jacob, A. (2024, 30 novembre) Ma vie de co-parent : on en parle ? Atelier pour les conjoint.e.s. 

Journées pour les parents. Vaincre la mucoviscidose. Paris, France. 

Jacob, A., Brain, C., Fiant, D., Martin-Pierron, F., Flahault, C., Hubert, D. (2022, 19-21mai). 

Atelier Parentalité et Mucoviscidose. Journées francophones de la mucoviscidose, Tours, 

France. 
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d) Articles et communications hors travail de thèse (N=3) 

Articles (N=3) 

Jalin, H., Chandès, C., Boudoukha, A.H., Jacob A., Poinsot, R., Congard, A. (2025). Better 

understanding eco-anxiety: Creation and validation of EMEA scale. European Review of Applied 

Psychology, 75(1), Doi : 10.1016/j.erap.2024.101010 

Journiac, J., Vioulac, C., Jacob, A., Escarnot, C., & Untas, A. (2020). What do we know 

about young adult cardiac patients' experience? A systematic review. Frontiers in Psychology, 

11. (SJR Q1, IF: 2.129) Doi: 10.3389/fpsyg.2020.01119 

Brédart, A., Kop, J.-L., Griesser, A.-C., Zaman, K., Panes-Ruedin, B., Jeanneret, W., 

Delaloye, J.-F., Zimmer, S., Jacob, A., Berthet, V., Fiszer, C., Dolbeault, S. (2012). Validation of 

the 34-item Supportive Care Needs Survey and 8-item Breast module French versions (SCNS-

SF34-Fr and SCNS-BR8-Fr) in breast cancer patients. European Journal of Cancer Care, 21(4), 

450–459. Doi: 10.1111/j.1365-2354.2012.01356.x  

 

Communications orales (N=4) 

Jacob, A. (2025, 30 janvier). Eco-anxiété et parentalité. [Communication orale]. Conférence 

pour les parents - Maison pour tous, La Chapelle-sur-Erdre, France. 

Jacob, A., Jalin H., (2024, 10 octobre). Eco-anxiété. [Communication orale et atelier]. 

Association ECOS, Nantes, France 

Jacob A., (2022, 18 octobre). L’Eco-anxiété [Communication orale]. Semaine d’information sur 

la santé mentale, Fougères, France. 

Jacob, A., Santa Marina M., Jalin H., Entremont C. (2022, 20-22 juin) De la pratique clinique à 

l’intervention publique : quels rôles pour les sciences psychologiques face aux nouvelles 

émotions du changement climatique ? - Une contribution à la clinique psychologique de 

l’effondrement. [Communication orale] Congrès Scientifique Archipel 2022 - Risques 

systémiques, trajectoires et leviers d’action transdisciplinaires, Grenoble, France. 

Communications affichées (N=1) 

Journiac, J., Vioulac, C., Jacob, A., Escarnot, C. & Untas, A., (2019, 3-7 juillet). 

What do we know about young adult cardiac patients’ experience? A systematic review. 

[Communication affichée] 33ème Congrès International de l’European Health Psychology 

Society (EHPS), Dubrovnik, Croatie. 

http://dx.doi.org/10.1016/j.erap.2024.101010
https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fpsyg.2020.01119/full
https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fpsyg.2020.01119/full
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1365-2354.2012.01356.x
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1365-2354.2012.01356.x
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1111/j.1365-2354.2012.01356.x
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III. Formations scientifiques 

Date Intitulé de la formation 
Organisateur 

(ED, IFD, si autre préciser…) 
Nombre de 

jours 

2019 Ethique et recherche Ecole doctorale 1 

Jan-nov 2020 DU Psychologie et psychopathologie de 

la parentalité 
Université de Paris 3  

18-19/02/2021 
EEP2 - Enseigner dans un 

environnement numérique 

Département de formation 

des doctorants 
1 

19/04/2021 MEC23 - Développer sa méthodologie 

de la rédaction scientifique 

Département de formation 

des doctorants 

1 

7/04/2021 

24/04/2021 

02/06/2021 

03/07/2021 

EEP1 - Analyse réflexive des situations 

d’enseignement : rôle, place et posture 
du doctorant-enseignant - Formation à 

distance 

Département de formation 

des doctorants 

2 

21-25/06/2021  Module A : Communication Scientifique 

en Anglais – Groupe Avancé 

Ecole doctorale 4 

11/06/2021 Formation Utilisation du logiciel Nvivo 

niveau débutant 

Qalister 

Financée par l’ED et le 
laboratoire 

1 

24/01/2022 EEC7 - Get prepared for an 

international career 

Département de formation 

des doctorants 

1 

3/02/2022 

10/02/2022 

14/02/2022 

17/02/2022 

MEC20 – Mieux communiquer en 

distanciel grâce aux techniques 

théâtrales 

Département de formation 

des doctorants 

3,5 

16/03/2022 SCO10 - Science ouverte : webinaire 

introductif 

Bibliothèques 0,42 

06/04/2022 SCO12 - Science ouverte : stratégies de 

publications 

Bibliothèques 0,5 

13/04/2022 SCO13 - Science ouverte : Appréhender 

et optimiser l’impact de ses 
publications 

Bibliothèques 0,5 

16/06/2022 GST58 - Déposer sa thèse à Université 

Paris Cité 

Bibliothèques 0,5 

18/11/2022 OUN10 - Zotero : prise en main 

complète 

Bibliothèques 0,42 

Total : 19,84 

https://ecolesdoctorales.parisdescartes.fr/ed261/Formation/Les-modules-de-formation-de-l-ED
https://ecolesdoctorales.parisdescartes.fr/ed261/Formation/Les-modules-de-formation-de-l-ED
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IV. Enseignement 

1) Université de Nantes 

 Février 2025 : 3h de TD (M1 PCS) : la pratique du psychologue en libéral.  

 Mars 2022, 2023, 2024 et 2025 : 2h de CM (L1 PASS psychologie) : Facteurs 

psychologiques de l’adhérence thérapeutique et relation soignant.e-soigné.e. 

 Février 2022, 2023, 2024, 2025 : 4h de TD (+2h de CM en 2022) : Psychologie de la 

santé : différences individuelles santé et bien-être - Facteurs psychologiques de 

l’adhérence thérapeutique et relation soignant.e-soigné.e. 

o Total : 29 heures de cours 

 

2) Université de Paris 

 Novembre 2020, Octobre 2021, 2022, 2023, Novembre 2024 : 2h de CM (M2 santé) : 

méthodologie de la recherche – Focus Groupes 

 Novembre 2019 : 2h de CM (M1 santé) : approfondissement à la recherche – Focus 

Groupes 

o Total : 12 heures de cours 

 

V. Compétences techniques (logiciels, techniques) 

Formation à la conduite de focus groupes 

Formation à l’Analyse Thématique 

Utilisation du logiciel Nvivo 

Utilisation du logiciel LimeSurvey 

Utilisation du logiciel Zotéro 

 

VI. Compétences transversales et complémentaires 

- Accompagnement de stagiaires sur trois recherches (sujet de thèse, changements de 

comportements suite à la pandémie du COVID-19, groupes de parole et éco-anxiété) 

- 2020-2023 : Création et mise en place de l’association RAFUE (Réseau des 

professionnel.le.s de l’accompagnement face à l’urgence environnementale). 

- 2020-2022 : menée de groupes de parole « SOS thésards en détresse » pour proposer 

un espace d’échange aux doctorant.e.s en difficulté. Accessible à tou.te.s les 

doctorant.e.s de l’ED 261 3CH Cognition, Comportements et Conduites Humaines. 
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Annexes 

 

L’ensemble de nos retranscriptions représentant un volume de plus de mille pages, 

nous avons fourni une sélection de retranscriptions représentatives (Annexes 8 à 16). Nous 

avons ainsi proposé les retranscriptions de trois groupes (deux de MucoPar dont un avec des 

participant.e.s greffé.e.s, et le groupe des adultes de MucoKids), deux entretiens adultes 

MucoPar (une patiente non greffée et un patient greffé), trois entretiens MucoKids d’enfants 

d’âge variés (entre 6 et 15 ans) et un entretien de fratrie de pré-adolescent.e.s. Les autres 

contenus sont consultables sur demande. 

Les retranscriptions étant du contenu protégé, elles n’apparaissent pas dans la version 

du manuscrit accessible au public. 
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Annexe 1 : MUCOPAR - Notice d’information patient.e.s 
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Annexe 2 : MUCOPAR - Notice d’information conjoint.e.s 
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Annexe 3 : MUCOKIDS – Notice d’information aux parents 
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Annexe 4 : MUCOKIDS – Notice d’information enfants 

majeurs 
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Annexe 5 : MUCOKIDS – Notice d’information enfants mineurs de 

11-18ans 
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Annexe 6 : MUCOKIDS – Notice d’information enfants mineurs de 

6-10ans 
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Annexe 7 : Preuve de soumission Article 3  

 

 



 

 
375 

Annexe 8 : Retranscription MUCOPAR - Groupe 3 - 16/11/2019 

Menée du groupe : Anne Jacob 

Participant.e.s : 7 personnes, dont 5 patientes (3AC, 3B, 3C, 3D, 3E) et 2 conjoints (3K 

et 3L) 

Groupe en présentiel 

Statut patient.e.s : Patientes non greffées pulmonaires 

------------------------------ 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée  
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413 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
414 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
415 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
416 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
417 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
418 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
419 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
420 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
421 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
422 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
423 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
424 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
425 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
426 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
427 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
428 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
429 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
430 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
431 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
432 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
433 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
434 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
435 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
436 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
437 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
438 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
439 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
440 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
441 

Annexe 9 : Retranscription MUCOPAR - Groupe 7 – 18/11/2020 

Menée du groupe : Anne Jacob 

Participant.e.s : 4 personnes, dont 3 patient.e.s (7A,7B, 7C) et 1 conjoint (7E) 

Groupe en visio 

Statut patient.e.s : Patient.e.s greffé.e.s pulmonaires 

------------------------------ 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

 

  



 

 
442 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
443 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
444 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
445 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
446 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
447 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
448 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
449 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
450 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
451 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
452 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
453 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
454 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
455 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
456 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
457 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
458 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
459 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
460 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
461 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
462 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
463 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
464 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
465 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
466 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
467 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
468 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
469 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
470 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
471 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
472 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
473 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
474 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
475 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
476 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
477 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
478 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
479 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
480 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
481 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
482 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
483 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
484 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   
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Annexe 10 : Retranscription MUCOPAR - Entretien E1 - 

11/03/2020 

Menée de l’entretien : Anne JACOB 

Entretien en présentiel 

Statut patient.e.s : Patient greffé pulmonaire 

------------------------------ 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
486 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
487 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
488 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
489 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
490 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
491 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
492 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
493 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
494 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
495 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
496 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
497 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
498 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
499 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
500 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
501 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
502 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
503 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   
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Annexe 11 : Retranscription MUCOPAR - Entretien E2 - 

25/03/2020 

Menée de l’entretien : Anne JACOB 

Entretien en visio 

Statut patient.e. s : Patiente non greffée 

------------------------------ 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
505 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
506 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
507 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
508 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
509 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
510 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
511 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
512 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
513 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
514 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
515 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
516 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
517 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
518 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
519 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
520 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
521 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
522 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
523 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
524 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
525 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
526 

Annexe 12 : Retranscription MUCOKIDS - Groupe Majeurs - 

16/11/2019 

Menée du groupe : Anne Jacob 

Participant.e.s :  7 personnes, dont 6 participantes (GKA, GKB, GKC, GKD, GKE GKF) 

Groupe en visio 

Statut participant.e.s : Enfants majeurs, dont une avec mère greffée pulmonaire 

------------------------------ 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
527 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
528 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
529 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
530 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
531 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
532 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
533 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
534 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
535 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
536 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
537 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
538 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
539 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
540 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
541 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
542 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
543 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
544 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
545 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
546 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
547 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
548 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
549 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
550 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
551 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
552 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
553 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
554 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
555 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
556 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
557 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
558 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
559 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
560 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
561 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
562 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
563 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
564 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
565 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   
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Annexe 13 : Retranscription MUCOKIDS - Entretien EK1 - 

20/10/2021 

Menée de l’entretien : Anne JACOB 

Entretien en visio 

Statut patient.e. s : Enfant mineure (adolescente) de patient non greffé 

------------------------------ 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
567 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
568 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
569 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
570 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
571 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
572 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
573 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
574 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
575 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
576 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
577 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
578 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée  
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Annexe 14 : Retranscription MUCOKIDS – Entretien de fratrie GK1 

et FK2 – 25/03/2021 

Menée de l’entretien : Anne JACOB 

Entretien à domicile 

Statut patient.e.s : Fratrie de deux enfants mineurs (pré-adolescents) de patiente non 

greffée 

------------------------------ 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
580 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
581 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
582 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
583 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
584 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
585 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
586 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
587 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
588 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
589 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
590 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
591 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
592 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
593 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
594 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
595 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
596 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
597 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
598 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
599 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
600 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
601 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 
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Annexe 15 : Retranscription MUCOKIDS - Entretien EK3 - 

29/05/2021 

Menée de l’entretien : Anne JACOB 

Statut patient.e. s : Enfant mineure de patiente greffée pulmonaire 

------------------------------ 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
603 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
604 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
605 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
606 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
607 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
608 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
609 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
610 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
611 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
612 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
613 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
614 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
615 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   
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Annexe 16 : Retranscription MUCOKIDS - Entretien EK4 - 

18/02/2022 

Menée de l’entretien : Anne JACOB 

Entretien à domicile 

Statut patient.e.s : Enfant mineur de patiente non greffée 

------------------------------ 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 
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Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
618 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
619 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
620 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée 

  



 

 
621 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
622 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
623 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   
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Élément sous droit, diffusion non autorisée   



 

 
625 

 

 

 

 

Élément sous droit, diffusion non autorisée   
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