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Introduction		

Si	 le	 cancer	 est	 une	 maladie	 bien	 connue	 dans	 nos	 sociétés,	 elle	 prend	 une	 autre	 «	connotation	

émotionnelle	»	 lorsqu’elle	 est	 associée	 au	 mot	 «	enfant	».	 Pourquoi	 un	 enfant	 développe-t-il	 un	

cancer	?	A	 cette	question,	 la	 science	n’a	pas	encore	 toutes	 les	 réponses.	Chez	 l’adulte,	 il	 est	estimé	

que	 près	 de	 40%	 des	 cancers	 pourraient	 être	 évités	 en	 modifiant	 certains	 comportements	 (ex.	

consommation	de	tabac	ou	d’alcool)	 [1].	Chez	 l’enfant,	 les	causes	sont	encore	moins	connues,	et	ce	

même	 si	 certains	 facteurs	 génétiques	 (translocations,	 mutations)	 et	 environnementaux	 (pesticides,	

virus)	 sont	 décrits	 dans	 les	 travaux	 de	 médecine	 d’hémato-oncologie	 pédiatrique	 [2]	 et	 que	 de	

nouveaux	travaux	de	recherche	mettent	en	évidence	l’exposome	chimique	in	utero	à	des	substances	

potentiellement	cancérigènes	(tabac,	polluants,	etc.)	dans	le	développement	du	cancer	pédiatrique	[3].	

En	 Europe,	 cela	 concerne	 environ	 35	 000	 enfants	 et	 adolescents.	 Bien	que	 les	 cancers	 pédiatriques	

soient	 rares,	 ils	 n’en	 demeurent	 pas	 moins	 l’une	 des	 principales	 causes	 de	 décès	 en	 Europe	 chez	

l’enfant	 entre	 1	 et	 14	 ans	 [4].	 En	 France,	 environ	 185	 enfants	 sont	 diagnostiqués	 chaque	 année	

représentant	 environ	 11%	 des	 cancers	 diagnostiqués	 chez	 les	 enfants	 en	 dessous	 de	 15	 ans	 [5].	

Actuellement,	 plus	 de	 80%	 des	 enfants	 et	 adolescents	 guérissent	 du	 cancer	malgré	 des	 différences	

observées	entre	les	pays	européens	et	dans	le	monde	(dans	les	pays	à	faible	revenu,	le	taux	de	survie	

varie	entre	15%	à	45%	lié	notamment	à	un	diagnostic	tardif	ou	encore	une	difficulté	d’accès	aux	soins)	

[6].	 Enfin,	 il	 est	 à	 noter	 que	 les	 traitements	 du	 cancer	 (principalement	 la	 chimiothérapie	 et	 la	

radiothérapie)	 peuvent	 donner	 lieu	 à	 des	 effets	 secondaires	 sur	 le	 court,	 le	moyen	 terme	 (toxicité	

aiguë	 et	 réversible	 telle	 qu’une	 toxicité	 hématologique,	 digestive,	 urinaire,	 neurologique),	 le	 long	

terme	(second	cancer,	complications	cardiovasculaires,	pulmonaires,	hépatiques,	osseuses,	stérilité	et	

endocrinopathie)	et	demandent	donc	une	surveillance	prolongée	de	l’enfant	par	les	équipes	médicales	

mais	aussi	les	parents	[7].		

	

Plusieurs	 travaux	 se	 sont	 intéressés	 aux	 conséquences	 psychologiques	 d’un	 cancer	 chez	 l’enfant	 en	

cours	de	traitements	[8]	ou	en	rémission	d’un	cancer	[9].		Néanmoins	peu	d’auteurs	se	sont	penchés	

sur	 l’ajustement	 des	 parents	 d’un	 enfant	 atteint	 de	 cancer	 ou	 en	 rémission	 de	 cancer.	 Cette	 libre	

opinion	 tente	 d’apporter	 certaines	 pistes	 de	 réflexion	 pour	 améliorer	 les	 initiatives	

d’accompagnement	 des	 parents	 d’un	 enfant	 traité	 pour	 un	 cancer	 ou	 en	 rémission	 de	 cancer.	 Il	 se	

présente	ainsi	sous	la	forme	de	questions	et	de	réponses	appuyées	sur	des	données	de	la	littérature	

scientifique	ou	de	nos	expériences	cliniques.	

	

Quelle	prise	en	charge	pour	ces	enfants	malades	?	

La	prise	en	charge	en	oncologie	pédiatrique	nécessite	un	encadrement	spécialisé.	Il	existe	des	centres	

de	référence	dans	 la	plupart	des	pays	en	Europe	et	en	Amérique	du	Nord.	Ces	centres	de	référence	



permettent	 de	 rassembler	 l’expertise	 de	 différents	 intervenants	 (médecin	 pédiatre,	 hématologue,	

chirurgien	 pédiatre,	 psychologue,	 etc.)	 afin	 d’offrir	 les	meilleurs	 soins	 disponibles	 à	 l’enfant	 et	 à	 sa	

famille.	La	prise	en	charge	est	multidisciplinaire	pour	garantir	une	approche	globale	de	l’enfant.	Celle-

ci	 a	 évolué	 au	 cours	 des	 dernières	 années,	 souvent	 grâce	 aux	 psychiatres	 et	 psychologues.	 De	

nombreuses	 initiatives	 locales	 existent	 [10-12].	 Cependant,	 la	 prise	 en	 charge	en	onco-pédiatrie	 est	

variable	d’un	pays	à	 l’autre	et	dépend	notamment	des	moyens	humains,	 financiers	et	de	recherche,	

alloués	dans	les	pays	et	dans	les	institutions	hospitalières	[13-14].		

	

Et	les	parents	?	

Le	 cancer	 d’un	 enfant	 est	 un	 événement	 qui	 ébranle	 considérablement	 la	 famille	 dans	 sa	 globalité	

(parents,	fratrie,	grands-parents,	etc.).	À	la	suite	de	l’annonce	diagnostic	d’un	cancer	chez	l’enfant,	les	

parents	 doivent	 brutalement	 réorganiser	 la	 vie	 familiale	 et	 leurs	 activités	 professionnelles.	 Certains	

travaux	 décrivent	 d’ailleurs	 l’apparition	 de	 symptômes	 d’anxiété,	 de	 dépression	 ou	 d’ordre	 post-

traumatique	 durant	 la	 période	 des	 traitements	 ou	 de	 l’après-traitement	;	 ces	 manifestations	 étant	

variables	en	fonction	du	profil	tumoral	de	l’enfant,	de	la	sévérité	de	la	maladie	mais	aussi	du	lieu	de	

vie	 de	 ces	 familles	 [15-17].	Malheureusement,	 les	 parents	 ne	 sont	 pas	 toujours	 rencontrés	 par	 un	

psychologue	 ou	 un	 psychiatre.	 En	 France,	 une	 rencontre	 systématique	 peut	 être	 organisée	 dans	

certains	services	d’onco-pédiatrie	en	début	de	prise	en	charge	de	 l’enfant.	Dans	certains	services	au	

Canada,	 les	 parents	 ne	 sont	 pas	 rencontrés	 individuellement	 par	 ces	 professionnels,	 mais	 peuvent	

obtenir	du	soutien	auprès	de	travailleurs	sociaux	si	des	difficultés	sont	repérées	par	l’équipe	soignante.	

En	Belgique,	les	parents	sont	également	rencontrés	en	début	et	durant	toute	la	prise	en	charge,	mais	

des	consultations	de	suivi	ne	sont	pas	toujours	systématisées	même	si,	des	projets	de	rencontre	et	de	

suivi	 se	 développent	 de	 plus	 en	 plus.	 Ces	 quelques	 exemples	montrent	 bien	 à	 quel	 point	 l’offre	 de	

soins	psychologiques	proposée	aux	parents	est	également	variable	d’un	lieu	à	l’autre.		

	

Que	pouvons-nous	améliorer	en	tant	que	professionnels	des	soins	de	support	?	

Dans	 le	champ	de	 l’oncologie	pédiatrique,	 il	est	essentiel	de	soutenir	 les	parents,	ceux-ci	 restant	 les	

premiers	partenaires	 thérapeutiques	pour	 le	 suivi	de	 l’enfant	 (ex.	bilan,	hygiène	de	vie,	etc.)	par	 les	

professionnels	 en	 oncologie	 pédiatrique.	 De	 nombreuses	 initiatives	 ont	 été	 développées	 par	 les	

cliniciens	et	les	chercheurs	avec	par	exemple,	la	mise	en	place	de	groupes	de	parole	et	de	soutien	ou	

encore	des	initiatives	de	développement	d’outils	technologiques	(applications	mobiles)	pour	détecter	

les	parents	à	risque	de	détresse	psychosociale	ou	pour	aider	la	famille	dans	l’après-traitements	[18].	Il	

faut	aller	plus	loin	!		

	



Nous	 plaidons	 pour	 un	 accompagnement	 systématique	 du	 parent	 dès	 l’entrée	 de	 l’enfant	 dans	 le	

circuit	du	soin	et	un	suivi,	une	fois	celui-ci	en	rémission	de	cancer.	Cet	accompagnement	peut	prendre	

la	forme	de	rencontres	ponctuelles	au	décours	des	traitements	et	des	post-traitements	avec	l’équipe	

psycho-médicale	 et	 sociale.	 Cela	 est	 déjà	 proposé	 dans	 certains	 services	mais	 toutes	 les	 structures	

n’ont	pas	les	équipes	suffisantes	pour	proposer	ce	type	d’accompagnement	aux	parents,	notamment	

dans	 l’après-traitement.	Nous	devons	donc	poursuivre	 le	développement	d’outils	de	dépistage	et	de	

suivi	des	parents	en	leur	proposant,	(1)	dès	l’entrée	de	l’enfant	dans	le	circuit	des	soins	un	dispositif	

d’aide	et	de	suivi	qui	se	poursuit	au-delà	du	temps	thérapeutique	;	(2)	des	programmes	d’intervention	

clinique	et	thérapeutique	adressés	à	cette	population	et	à	ces	familles	 (ex.	autour	de	 l’alimentation,	

de	 la	 pratique	 d’activité	 physique	 ou	 qui	 cibleraient	 le	 fonctionnement	 familial	 et	 la	 détresse	

psychologique)	;	programmes	quasi	inexistants	à	l’heure	actuelle	et	(3)	des	programmes	de	formation	

au	 dépistage	 de	 la	 détresse	 parentale	 pour	 les	 professionnels	 de	 la	 santé	 notamment	 par	 le	

développement	de	formations	universitaires	croisant	 les	pratiques	des	médecins	et	 les	 interventions	

psychologiques	ou	psychothérapeutiques.		

	

Aux	États-Unis,	le	programme	Bright	IDEAS	a	par	exemple	fait	ses	preuves.	Il	vise	à	prévenir	la	détresse	

émotionnelle	 des	 parents	 en	 améliorant	 leurs	 capacités	 en	 résolution	 de	 problèmes.	 Plus	 de	 250	

professionnels	des	soins	de	support	ont	ainsi	été	formés	à	ce	programme	mais	près	d’un	professionnel	

sur	deux	continue	d’utiliser	le	programme	un	an	après	avoir	été	formé.	Cela	questionne	donc	les	liens	

entre	 des	 interventions	 ayant	 fait	 leurs	 preuves	 et	 l’intérêt	 des	 professionnels	 pour	 de	 nouvelles	

approches.	

	

Conclusion		

L’avancement	 des	 connaissances	 sur	 le	 vécu	 et	 l’ajustement	 parental	 dans	 le	 cadre	 du	 cancer	

pédiatrique	 ouvre	 des	 pistes	 cliniques	 futures	 de	 développement	 d’outils	 de	 suivi	 en	 oncologie	

pédiatrique	et	recommande	un	suivi	psychologique	continu	des	parents	en	étroite	collaboration	avec	

les	équipes	médicales.	Continuons	à	soutenir	et	accompagner	ces	familles	!	Travaillons	ensemble,	main	

dans	la	main	!	Soyons	vigilants	et	attentifs	à	ces	parents	qui	souffrent	(parfois)	en	silence	!	
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