GRAND MANUEL DE
PSYCHO-ONCOLOGIE

DE L'ENFANT ET DE L'ADOLESCENT






Marie Vander Haegen ¢ Cécile Flahault * Gabrielle Marioni

GRAND MANUEL DE
PSYCHO-ONCOLOGIE

DE L'ENFANT ET DE L'ADOLESCENT

Pratiques et interventions cliniques et psychologiques
Place de l'entourage «» Du traitement a la rémission
Soins palliatifs et processus de deuil < Déontologie et cadre juridique

DUNOD



NOUS NOUS ENGAGEONS EN FAVEUR DE L’ENVIRONNEMENT : -\

2R

PAPIER CERTIFIE

Nos livres sont imprimés sur des papiers certifiés
pour réduire notre impact sur I'environnement.

Le format de nos ouvrages est pensé
afin d’'optimiser I'utilisation du papier.

Depuis plus de 30 ans, nous imprimons 70%

de nos livres en France et 25% en Europe

et nous mettons tout en ceuvre pour augmenter
cet engagement auprés des imprimeurs francais.

Nous limitons l'utilisation du plastique sur nos
ouvrages (film sur les couvertures et les livres).

© Dunod, 2023
11 rue Paul Bert, 92240 Malakoff
www.dunod.com
ISBN 978-2-10-084126-4



© Dunod — Toute reproduction non autorisée est un délit.

PREFACE

C'EST UN HONNEUR et un plaisir d'écrire cette préface pour ce livre important, le premier, de
psycho-oncologie pédiatrique écrit en francais, 19 ans aprés la parution du premier livre
anglophone Pediatric Psycho-oncology.

Ce manuel met a la disposition de son vaste lectorat — tous ceux concernés par le cancer des
enfants, dans une position ou une autre —, l'état des lieux des principales connaissances et
pratiques actuelles, médicales, psychologiques, relationnelles, de support. Pour ce faire, il
s'est appuyé sur les publications anglophones et francophones, récentes pour la plupart, sauf
quand un intérét particulier en justifiait d'autres, plus anciennes.

Il est important que les « psys », mais aussi les adolescents et les parents, connaissent
cet état des lieux, méme si les uns et les autres n'en feront pas le méme usage que les
cancérologues. Ceux-ci d'ailleurs pourraient bénéficier de la lecture de ce manuel.

Ce manuel francophone a un double mérite supplémentaire. D'un coté il offre la possibilité
a tous ceux qui maitrisent mal l'anglais d’étre au courant des connaissances actuelles. De
l'autre, méme si les traitements sont aujourd’hui les mémes dans tous les pays, les facons de
penser la maladie, les traitements et les soins en Belgique et en France ne sont pas toujours
semblables dans les pays francophones et dans les pays anglophones.

Ce manuel, a la différence d'un manuel d'oncologie pédiatrique, ne peut aborder toutes
les situations spécifiques. Celles qu'il choisit, diversifiées et complexes, donnent une idée
suffisante de la facon d'aider les enfants : les tumeurs osseuses, les tumeurs cérébrales, les
greffes de moelle, les maladies d'origine génétique — abordées a partir de la question des
tests —, la douleur, 'HAD.

D'autres situations significatives sont étudiées, selon l'age : des bébés jusqu'aux adolescents
et jeunes adultes, deux ages particuliérement fragiles, et des situations compliquées souvent
pour les parents comme pour les soignants. Les questions posées par leur tendance a la révolte
et a la non-compliance, leurs préoccupations amoureuses, sexuelles et sociales, spécifiques
sont ainsi abordées.
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D’autres chapitres sont consacrés a la relation hopital-ville et a l'expérience des réseaux de
soins, particulierement utiles.

Nous le savons, un enfant n'est jamais seul, il fait partie d'une famille et d'un ou plusieurs
collectifs, qui ont leur réle a jouer pour laider, mais tous ne pourront le faire que si eux-
mémes sont aidés dans cette situation nouvelle pour eux. Plusieurs chapitres sont ainsi
consacrés aux parents, aux fratries, aux grands-parents, avec leurs facteurs de force et de
fragilité, ainsi qu'a l'école, aussi bien les enseignants que les camarades. Cette préoccupation
pour les familles s’exprime de plusieurs facons, qu‘il importe de connaitre.

En effet, comme les cancers pédiatriques peuvent toucher n‘importe quel enfant, les soi-
gnants sont confrontés a des familles trés diverses, avec leurs qualités, leurs défauts, leurs
problémes, leurs références culturelles. Certains parents souffrent de problémes psychiques
divers, d'autres sont maltraitants envers l'enfant, ou lui sont excessivement attachés. Un
chapitre leur est consacré, indiquant les conduites a tenir dans ces situations difficiles. Les
services d'oncologie pédiatrique sont en effet aussi des services de pédiatrie.

Des familles sont plus ou moins fermement attachées aux médecines complémentaires et alter-
natives. Un autre chapitre leur est consacré, car il importe certes d’évaluer les bénéfices
et les risques de ces médecines, mais aussi d’éviter les malentendus et les affrontements
stériles dont l'enfant serait inévitablement la victime. Un autre chapitre utile est consacré
aux questions transculturelles.

En effet, dans tous les pays, le nombre d'enfants et de familles immigrées — premiére ou
deuxiéme génération — est important, et le sera de plus en plus. Ils gardent, plus ou moins
fortes, plus ou moins conscientes, des références culturelles spécifiques, différentes de celles,
majoritaires, du pays od ils vivent désormais. Ces différences se rajoutent a celles qui existent,
inévitables, entre ces références culturelles et celles de la cancérologie (qu'il s'agisse des
théories de la maladie, des attentes de guérison, du vocabulaire, par exemple). Connaitre les
références culturelles et les attentes des familles contribue a éviter les conflits regrettables.

Notons aussi l'intérét des chapitres consacrés a l'aprés-traitement. La période de rémission
est en effet une période particulierement complexe et difficile pour les enfants et pour
leurs parents. De méme les séquelles tardives (qui peuvent survenir vingt ans aprés la fin
des traitements) sont des questions nouvelles, dues aux progrés mémes de la cancérologie
pédiatrique qui donnent désormais une survie a long terme, et qui posent a tous des questions
nouvelles. Mais tous les enfants ne guérissent pas, et les situations palliatives ne sont pas
oubliées, de méme que le deuil.

De nombreux exemples cliniques complétent de facon particulierement utile les passages
théoriques. Il est bon de signaler que dans les parties théoriques comme dans les exemples
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cliniques la psychanalyse n'a pas été oubliée, comme elle 'est trop souvent dans les publica-
tions anglophones. Ici, coexistant avec d’autres approches elles aussi nécessaires, elle montre
son utilité, comme elle le fait dans les services de pédiatrie en France depuis 1950.

Le champ de la psycho-oncologie est vaste et il continue de se développer réguliérement
suivant ses propres progrés, mais aussi ceux des disciplines « psy » et de ceux de la cancéro-
logie pédiatrique. Un tel manuel ne peut donc étre exhaustif, les auteurs le savent, et ils ont
dd faire des choix.

Néanmoins, tel qu’il est, ce manuel donne une idée suffisamment large, diversifiée et juste du
champ actuel de la psycho-oncologie, et des progrés réalisés depuis les débuts de l'oncologie
pédiatrique en France, en 1948, avec Odile Schweisguth, quand les enfants atteints de cancer
étaient tous condamnés. Les lecteurs qui souhaitent des précisions sur tel ou tel sujet
pourront, guidés par les indications de ce manuel, les chercher dans les articles des revues
francophones et anglophones de référence.

Je suis sdr que ce manuel aura le succés qu’il mérite et qu’il montrera son utilité pour tous
ses lecteurs, quelle que soit la position qu‘ils occupent par rapport a 'enfant malade.

Daniel OPPENHEIM,

Psychiatre et psychanalyste, docteur en psychopathologie fondamentale.
Ancien psychiatre senior dans le département de cancérologie pédiatrique
de I'hdpital Gustave-Roussy.
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