Survivre a un cancer pédiatrique: quelles
consequences et quelles prises en charge
psychologiques?

Annie-Jade Pépin Claire Longpré

Psychologue

Serge Sultant
Psychologue

Candidate au doctorat
en psychologie en
recherche-interven-
tion a I'Université de

Psychologue clinicienne
au service d’hématolo-
gie-oncologie du CHU
Sainte-Justine

Psychologue et cher-
| cheur au service d’hé-
"~ matologie-oncologie
| du CHU Sainte-Justine

Montréal

entraine de nombreuses répercussions a court et
a long terme qui affectent le développement physique, neurocognitif, psychologique
et social des survivants. Les survivants d'un cancer pédiatrique sont reconnus comme
étant une population vulnérable a la détresse psychologique. Bien que la recherche sur
I'impact psychologique du cancer et des traitements soit en plein essor et que certaines
mesures cliniques soient déja en place dans les centres hospitaliers pour reconnaitre,
traiter et prévenir cette détresse pendant la période de traitements actifs, il existe en-
core beaucoup a faire dans la prise en charge de I'aprés-traitement des survivants ayant
croisé le cancer dans l'enfance. Cet article présentera les connaissances actuelles sur les
vulnérabilités psychologiques des survivants d'un cancer pédiatrique et proposera des
pistes de développement de la pratique et les initiatives que les psychologues pourraient
prendre pour répondre aux besoins spécifiques de cette clientele.

Qui sont les survivants d'un cancer pédiatrique ?
L'emploi du terme survivant dans le domaine de l'oncologie est
relativement récent. Bien que ce terme ne fasse pas l'unani-
mité parmi les professionnels de la santé, a défaut d'avoir un
mot plus approprié pour définir la condition particuliere de
cette population ayant croisé le cancer, le terme survivant est
couramment utilisé en oncologie et sera donc utilisé dans le
présent ouvrage. Selon la majorité des définitions, on peut
qualifier de survivant du cancer toute personne ayant recu
un diagnostic de cancer, et ce, dés I'annonce du diagnostic et
pour le reste de sa vie. Toutefois, le présent article s'intéresse
particulierement a la survie a long terme, c'est-a-dire dés la fin
des traitements actifs et tout au long de la vie de la personne
également.

Grace aux progres et a I'amélioration des traitements en
oncologie pédiatrique, la survie effective aprés cinq ans pour
le cancer pédiatrique est passée de 71 % en 1980 a plus de
82 % actuellement, au Canada (Agence de la santé publique du
Canada, 2012). Ainsi, le cancer est en voie d'étre considéré
comme une maladie chronique, étant donné I'impact durable
de ses conséquences dans la vie. Cette attitude met de 'avant

la nécessité d'offrir aux survivants des soins de santé et des
soins psychologiques continus tout au long de la trajectoire
de soins, impliquant I'aprés-traitement.

Quelles sont les conséquences psychologiques a long
terme d'un cancer pédiatrique ?

Environ 18 % des adolescents survivants d'un cancer pédia-
trique présentent des symptémes dépressifs et/ou anxieux,
comparativement a 11 % chez les adolescents en bonne santé
(Schultz et coll., 2007). Chez les adultes agés de 25 ans et plus,
12 % des survivants d’'un cancer a l'adolescence rapportent
des symptdmes dépressifs et 7 % rapportent des symptdmes
anxieux, cing ans ou plus aprés le diagnostic, comparativement
a 8 % et 4 % dans les groupes témoins (Prasad et coll., 2015).
Les idéations suicidaires sont aussi plus présentes chez les
adultes survivants d'un cancer pédiatrique (88 %) que dans la
population générale (44 %) (Brinkman et coll., 2014). Le trouble
de stress post-traumatique est également observé chez 9 %
des adultes survivants d’'un cancer a I'enfance, comparés a
2 % pour le groupe témoin, et ce, méme a trés long terme (de
15 a 34 ans post-diagnostic) (Stuber et coll., 2010). De plus, un

DOSSIER | Psychologie Québec, vol. 33, n°3 | 35



sous-groupe d'adultes survivants présente une détresse per-
sistante (dépression: 9 %, anxiété: 5 %, somatisation: 7 %)
pendant un suivi de 13 ans post-diagnostic, et un autre sous-
groupe présente une aggravation de la détresse (dépression:
10 %, anxiété: 12 %, somatisation: 13 %) (Brinkman et coll.,
2013).

Plusieurs raisons expliquent la fréquence de la détresse
psychologique chez les survivants d’'un cancer a I'enfance. Pre-
mierement, croiser le cancer est une expérience a caractére
traumatisant, bien souvent incontrdlable, ou I'impuissance,
le désespoir et la peur de mourir sont souvent présents et
risquent d'entrainer des symptomes de stress post-trauma-
tique (Kazak et coll., 2004; Stuber et coll., 2010). Deuxieme-
ment, les survivants souffrent de conséquences a long terme,
associées au cancer et aux traitements, qui influencent leur
qualité de vie. Les principales difficultés des adolescents et
adultes survivants comprennent: les problémes d'attention
(21 %), la fatigue persistante (19 %), les limitations physiques
(18 %), les problemes de mémoire (14 %) et les déficits sur
le plan des fonctions exécutives (14 %) (Krull et coll., 2011;
Mulrooney et coll., 2008; Ness et coll., 2008; Schultz et coll.,
2007). Ces plaintes ont des répercussions sur la capacité des
survivants a prendre en charge leurs soins personnels, leurs
activités de la vie quotidienne ainsi que leurs obligations sco-
laires et professionnelles. Troisitmement, les traitements et
leurs impacts physiques observables, comme les cicatrices
au niveau du visage et du cou (25 %) et l'alopécie persistante
(14 %), affectent I'image corporelle et I'estime de soi (Kinahan
et coll., 2012). Enfin, les dysfonctions physiologiques tardives
comme les problemes pulmonaires (23 %), les troubles endo-
criniens (19 %), qui sont souvent reliés a l'infertilité, et I'ostéo-
porose (17 %), sont les principales dysfonctions rapportées,
pouvant susciter de I'anxiété par rapport a la santé, et ceci a
trés long terme (Staba Hogan, Ma et Kadan-Lottick, 2013).

Quelles sont les modalités de prise en charge

psychologique et les difficultés rencontrées?

Parmi les plaintes particulieres des survivants, certaines
peuvent étre considérées et travaillées par les intervenants de
I'équipe de soins psychosociale. Plusieurs interventions basées
sur des orientations théoriques diverses ont montré leur effi-
cacité pour prévenir ou traiter la détresse psychologique des
enfants et adolescents en traitement du cancer, ainsi que lors
du suivi de l'apres-traitement (Kazak, 2005; Seitz, Besier et
Goldbeck, 2009). Les interventions sont de modalités diverses:
individuelles, familiales, parentales, de groupe. Toutefois, la
majorité des interventions visent les enfants en traitements
actifs et abordent davantage les symptomes présents durant
les traitements, ou bien elles visent les survivants d’'un cancer
survenu a l'age adulte (Kazak, 2005; Lebel et coll,, 2014; Sa-
vard, Simard, lvers et Morin, 2005). Trés peu d’interventions
incluent une vision de continuité de la prise en charge dans le
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suivi a long terme des survivants d'un cancer pédiatrique, en
considérant, tout au long du suivi, les difficultés particulieres
apparaissant a différents moments dans le développement de
I'enfant, de I'adolescent et de I'adulte (Seitz et coll., 2009).

Pour favoriser cette continuité, certaines interventions en
cancérologie adulte pourraient étre adaptées aux survivants
d’'un cancer pédiatrique. Ainsi, le traitement de la fatigue per-
sistante reliée au cancer a fait 'objet de plusieurs types d'in-
terventions thérapeutiques chez les patientes survivantes d'un
cancerdusein, incluantlathérapie cognitive-comportementale
basée sur les facteurs précipitants et de maintien de la fatigue,
qui a montré une diminution considérable de la fatigue (54 %),
des limitations fonctionnelles (50 %) et de la détresse psycholo-
gique (66 %) (Gielissen, Verhagen, Witjes et Bleijenberg, 2006).
Une deuxiéme difficulté communément rapportée par les sur-
vivants du cancer concerne |'anxiété et la peur reliées a la santé
etalarechute (Lebel et coll., 2014). Cette particularité peut étre
traitée selon différentes approches, entre autres les thérapies
cognitives-existentielles et basées sur la pleine conscience, qui
ont montré une diminution de la peur de la récidive, de l'anxié-
té et de la dépression en oncologie adulte (Lebel et coll., 2014;
Lengacher et coll., 2009).

Malgré les différentes prises en charge psychologiques qui
existent actuellement pour répondre au mieux aux plaintes
et aux besoins spécifiques des survivants d'un cancer, plu-
sieurs lacunes sont rencontrées dans la pratique. D'abord, la
principale difficulté concerne le repérage de la détresse psy-
chologique chez les survivants, qui n'est malheureusement
pas encore une pratique systématique dans les services de
soins, autant pendant qu'aprés les traitements. Et pourtant,
la Direction québécoise de cancérologie et le Partenariat
canadien contre le cancer ont décrété la nécessité de dépister
systématiquement la détresse émotionnelle en oncologie, qui
est maintenant considérée comme étant le sixieme signe vital.
L'inconfort des intervenants vis-a-vis de la détresse psycholo-
gique, le manque de connaissances sur les outils de détection,
le manque de références possibles lorsqu’une détresse impor-
tante est détectée expliquent en partie I'absence de stratégie
systématique de dépistage de la détresse dans les milieux
de soins (Deshields, Zebrack et Kennedy, 2013). Enfin, une
seconde lacune concerne l'adaptation a la pédiatrie d'interven-
tions psychosociales existantes ou le développement de nou-
velles interventions pour les survivants de cancer pédiatrique,
en tenant compte des enjeux développementaux rencontrés
a chaque age, tout en ciblant les facteurs de vulnérabilité et
de protection qui évoluent au cours de la vie, afin de favoriser
la continuité dans les soins psychosociaux.



Quel est le role des psychologues pour améliorer la
prise en charge des survivants d'un cancer pédiatrique ?
Un premier pas vers I'amélioration des services cible d'abord
I'identification systématique des survivants en détresse, qui
serait bonifiée par la formation de I'équipe soignante sur la
détection de la détresse psychologique, sur les outils utilisés et
sur la marche a suivre lorsqu’une détresse importante est dé-
tectée, ce qui permettrait de répondre davantage aux recom-
mandations de dépistage émises par la Direction québécoise
de cancérologie. Une seconde piste concerne le traitement et
la prévention de la détresse au long cours, en adressant les as-
pects importants dans la vie du survivant, en fonction de I'age.
Par exemple, I'intervention auprés d’'un enfant devrait étre cen-
trée principalement sur la famille, les enjeux d'attachement, la
fratrie, le groupe de pairs et la réinsertion scolaire. Une inter-
vention familiale, des ateliers de sensibilisation ou des groupes
de parole avec les camarades de classe et la fratrie sont des
pistes d'intervention prometteuses (Bonneau et coll., 2015;
Kazak, 2005). Lintervention avec les adolescents devrait cibler
particulierement les enjeux identitaires, les relations avec les
pairs, les relations amoureuses, la sexualité, I'image corporelle,
ainsi que les inquiétudes sur la santé et la fertilité (Seitz et coll.,
2009). Tandis que les cibles d'intervention chez les adultes
devraient étre orientées vers la réinsertion professionnelle, la
relation de couple, la dynamique familiale, les inquiétudes sur
la santé et la rechute, etc. (Dauchy et coll., 2013).

En conclusion, si une vulnérabilité psychologique a été mise
en évidence chez les survivants a long terme d'un cancer pédia-
trique, trés peu de programmes sont disponibles spécifique-
ment pour cette population. De par leur formation intégrée
recherche-pratique, les psychologues sont en bonne position
pour concevoir et évaluer des interventions adaptées aux spé-
cificités, d'une part, des enfants et adolescents survivants, et
d'autre part, des adultes ayant eu un cancer dans I'enfance. On
percoit aisément que certaines interventions développées en
onco-psychologie adulte (fatigue, peur de la récidive, etc.)
puissent étre adaptées aux survivants adultes de cancers
pédiatriques. Méme si plusieurs interventions psychosociales
sont actuellement pratiquées chez les jeunes survivants, il
reste toutefois beaucoup a faire dans le soutien aux enfants
apres les traitements.
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