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La transition de la pédiatrie au service d'adultes

réflexion

Les speécificités de la transition
eh cancerologie pediatrique

I La transition de la pédiatrie vers la médecine d'adultes, pour les jeunes gens ayant été traités
pour un cancer pédiatrique, pose des problématiques spécifiques I Cela est dl a I'expérience
passée du cancer, aux risques de séquelles toujours présents malgré la guérison et, enfin, aux
liens particuliers a I'ceuvre entre les familles et les pédiatres B Ces derniers doivent donc, tout au
long de la surveillance, anticiper et préparer la transition, afin de permettre une séparation tout en
évitant la rupture.
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Particular features of the transition in paediatric oncology. The transition from paediatrics
to adult medicine for young people who have been treated for paediatric cancer presents specific
issues. This is due to the previous experience of cancer, the risk of sequelae which is still present
despite recovery and, finally, the specific links established between families and paediatricians. These
paediatricians must, therefore, look forwards and prepare the transition throughout their supervision,

in order to allow separation while avoiding a break in follow-up.
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eux types de transition' peuvent étre décrits

dans cette discipline particuliére qu’est
la cancérologie pédiatrique : “en maladie” ou
“en santé”. La transition “en maladie” concerne
des patients en récidive ou dont la maladie per-
dure alors qu’ils sont (ou deviennent) grands
adolescents ou jeunes adultes, et qui ne peuvent
ou ne souhaitent plus étre traités en onco-héma-
tologie pédiatrique. “En santé”, elle se rapporte
a des jeunes gens traités pour un cancer durant
I’enfance oul’adolescence et dontle suivimédical
doitse poursuivre al’age adulte.La transition “en
santé”, qui caractérise le passage de lasurveillance
en pédiatrie a celle en médecine d’adultes, est
vraisemblablement la plus caractéristique des
enjeux propres aux pathologies traitées dans
les services spécialisés d’onco-hématologie
pédiatrique.

ETAT DES LIEUX

I L'importance des progrés thérapeutiques
en onco-hématologie pédiatrique permet doré-
navant a de plus en plus de jeunes gens d’étre
guéris apres la survenue d’un cancer durant leur
enfance ou adolescence. Ainsi, actuellement, les
taux de guérison sont de I’ordre de 80 % toutes
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pathologies confondues et un adulte sur 700 envi-
ron a été traité pour un cancer durant I’enfance
ou l’adolescence [1,2]. De méme, logiquement,
le nombre d’adultes guéris d’'un cancer pédia-
trique ne cesse de croitre : il est estimé a 25 000
en France [3].

I Apres le traitement d'un cancer durant I'en-
fance ou I'adolescence, la rémission puis la
guérison ensuite peuvent étre accompagnées
de séquelles physiques et psychiques plus ou
moins importantes et invalidantes. Des risques
somatiques persistent le plus souvent, du fait tout
d’abord de ces séquelles, existantes ou poten-
tielles, de leur évolutivité ou de leur décompen-
sation possible. Les risques de rechute ou de
survenue d’un second cancer existent également
en raison de la maladie cancéreuse, des traite-
ments recus, sans omettre un éventuel contexte
de prédisposition génétique sous-jacente.

I Pour toutes ces raisons et réalités épidé-
miologiques, médicales et organisationnelles,
le suivi a long terme en pédiatrie doit s’inter-
rompre pour ensuite, le plus souvent, faire place
aun suivi en médecine d’adultes. La question de
la transition, c’est-a-dire le passage de la pédiatrie
au suivi médical al’age adulte, est tout a faitd’ac-
tualité. Par exemple, peuvent étre cités :
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Si I'autonomie du jeune patient vis-a-vis de sa santé est considérée comme un préalable au transfert, les enjeux psychiques
de la séparation ne doivent pas étre oubliés.

® I’accent mis sur ’aprés-cancer par I’Institut
national du cancer (INCa), a la suite du Plan
Cancer 2014-2019 [4] ;

® le travail de certaines sociétés savantes, comme
le comité “Suivi along terme” de la Société fran-
caise de lutte contre les cancers de ’enfant
(SFCE) [5];

¢ la fédération de médecins, infirmiers, psycho-
logues et assistantes sociales au sein de Go-AJA
(groupe onco-hématologique adolescents et
jeunes adultes) [6] ;

¢ la création de I'association d’anciens patients
“Les Aguerris” (“Adultes guéris d’un cancer
pédiatrique”) [7].

PROBLEMATIQUES DE LA TRANSITION
EN CANCEROLOGIE PEDIATRIQUE

I Tout d'abord, il convient de pointer que la
transition est un moment non protocolisé, tant
d’un point de vue temporel qu’organisationnel,
quiintervientapres un parcours thérapeutique et
de surveillance extrémementbien défini et cadré.
Alors que toutes les décisions thérapeutiques sont
prises collectivement et encadrées par des proto-
coles nationaux voire internationaux, a contrario,
chaque pédiatre est laissé a lui-méme pour évo-
quer, préparer et réaliser la transition. Aucune
recommandation, encore moins protocole, n’est
disponible au sujet de la transition, que ce soitau

sujet de la facon de 'annoncer, du moment ou
elle doit étre réalisée, ou encore de la maniére
d’organiser le relais avec les médecins d’adultes.
I Le processus de transition et le moment
effectif du transfert constituent un temps de
séparation définitive entre le pédiatre ou, plus
largement, I’équipe de pédiatrie, et le jeune
“ancien” patient. Comme toute séparation, celle-
ci convoque chez chacun, que ce soitle pédiatre,
le jeune mais aussi ses parents, la solidité des
ressources internes et la capacité a tolérer I’ab-
sence et la perte qui découlent de la rupture du
lien. Il s’agit également, essentiellement pour les
pédiatres cancérologues, de se détacher dans des
services ou bon nombre de séparations restent
celles qui sontimposées par les échecs thérapeu-
tiques aboutissant au décés d’enfants et d’ado-
lescents. Il est donc particulierement important
de réfléchir a la maniére dont s’organisent les
séparations al’occasion de la transition, dans une
discipline ou un nombre encore trop important
de celles-ci, en I'occurrence des disparitions,
découlent de la mort d’enfants et d’adolescents.
I Par ailleurs, la remise du dossier médical,
voire d’un résumé de I'histoire de la maladie,
accompagnée ounon d’une relecture commune
du passé médical, a pour effet de réactiver, réac-
tualiser et réorganiser cette expérience passée
du cancer. C’est donc I'occasion pour chacun de
mesurer le “prix” de la guérison, parfois cotiteux. ...
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Face ala dette du jeune a I’encontre du pédiatre
qui I’a guéri, nous pouvons ainsi émettre ’hypo-
thése qu’il existerait une autre dette, celle du
pédiatre, conscient des dommages corporels et psy-
chiques occasionnés par 'expérience de lamaladie
cancéreuse etles thérapeutiques anticancéreuses.
Enfin, les enjeux et questions relatives a la sexualité
etla fertilité se posentici avec une actualité etune
acuité toute particuliére pour ces jeunes adultes.
I De nombreux jeunes gens sont adressés au
psychologue ou pédopsychiatre al’approche ou
au décours de la derniere consultation en pédia-
trie, témoignant probablement de plusieurs élé-
ments. L'existence toutd’abord d’une inquiétude
des pédiatres quant au contenu de cette dernicre
consultation et a ses effets
(reprise de I'histoire médi-
cale etremise d’'un résumé
de celle-ci, recommanda-
tions de surveillance médi-
cale a I’age adulte), avec
une forme de culpabilité
a ce sujet. Les pédiatres
constatent la présence
fréquente, chezles jeunes
gens qu’ils ont soignés, de
difficultés liées a 'annonce de la guérison, de la
variabilité du “sentiment de guérison”, d’un vécu
traumatique et de la nécessité d’'une mise en récit
de I'expérience passée de la maladie. Enfin, nous
pouvons nous demander si cette mise en contact
avec un “psy” du service ne témoigne pas d’une
forme de résistance, voire d’ une impossibilité a se
séparer complétement.

et la perte

UNE REVUE CRITIQUE DE LA LITTERATURE

I Depuis une vingtaine d'années, une trés
abondante littérature est consacrée aux enjeux
spécifiques de la transition de la pédiatrie vers la
médecine d’adultes. D’une maniere globale, ces
articles insistent sur les difficultés inhérentes au
processus de la transition et tentent de proposer
des modeles censés “adoucir” celle-ci. La néces-
sité d’une préparation a la transition ainsi que
d’une collaboration entre les équipes pédiatriques
et adultes est systématiquement mise en avant.
Cependant, il s’agitle plus souvent, dans ces articles
anglo-saxons, de veiller a repérer le moment ot le
jeune serait “prét” pour la transition, voire de per-
mettre a celui-ci de le devenir (annonce précoce
de la transition et information au sujet de celle-ci,
éducation thérapeutique, programmes de tran-
sition incluant des visites en médecine d’adultes

La transition constitue
un temps de séparation
qui convoque chez chacun

la capacité a tolérer I'absence
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avant le transfert...). L’objectif visé de maniére
plus ou moins explicite est 'autonomie du jeune
patient vis-a-vis de sa santé, identifiée comme un
préalable au transfert et une garantie du succes
de la transition.

I 1l est regrettable que la dimension relation-
nelle du processus de transition, pourtant essen-
tielle, ne soit presque pas abordée dans ces articles.
Les enjeux psychiques et affectifs en lien avec le
processus de séparation, pourtant central dans la
transition, ne sont quasiment jamais précisés ni
pris en compte, en particulier en ce qui concerne
leurs dimensions inconscientes. Par ailleurs, les
difficultés sont essentiellement relevées et analy-
sées du coté des jeunes patients, de leurs parents
ou encore des institutions
de santé, lorsque manque
une collaboration suffi-
sante entre équipes pédia-
triques et de médecine
d’adultes permettant une
anticipation de la transi-
tion. Quelques articles
évoquent néanmoins des
difficultés inhérentes aux
pédiatres telles que celle
a se séparer de leurs patients mais aussi a identi-
fier etreconnaitre un médecin d’adultes comme
compétent pour assurer la suite du suivi médical.
I La transition est abordée dans le champ
spécifique de I'onco-hématologie pédiatrique
depuis une dizaine d’années. Est mentionnée,
du coté des pédiatres, la présence de liens émo-
tionnels forts avec les jeunes patients et leurs
familles [8] mais aussi ’ambivalence envers la
transition et la méfiance vis-a-vis du collegue
médecin d’adultes. Du c6té des patients, sont
citésla dépendance et'immaturité, le manque de
confiance envers les soignants d’adultes et enfin,
la psychopathologie possible, qui renforcent les
comportements hyperprotecteurs et I’angoisse,
souvent treés présents chez les parents, ou plus
largement au sein de ces familles.

I De méme, il semble que le processus de
transition soit généralement plus tardif en
onco-hématologie pédiatrique que dansles autres
disciplines [9]. Ces auteurs font I’hypothése que
la menace vitale liée au cancer a induit des liens
de plus grande dépendance et un attachement
particulier envers le pédiatre cancérologue.
Enfin, en plus de I'ambivalence a I’ceuvre chez
les pédiatres, I’absence fréquente de symptomes
cliniques — puisqu’il s’agit Ia le plus souvent de
jeunes gens guéris sans séquelle évidente ou
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Il n"existe pas de profil psychologique déterminant, a priori, pour un sujet donné, le devenir et I'issue du processus de transition.

symptomatique au moment de la transition —,
ne facilite pas I’envoi vers le médecin d’adultes.
I Par ailleurs, les discussions au sujet de la
transition ontlieu généralement beaucoup trop
tardivement [10], parfois seulement lors de la
derniére consultation en pédiatrie, ne permet-
tant pas au jeune de s’y préparer correctement,
sachant que la transition survienta un moment ou
la question de 'autonomie et de I'indépendance
est cruciale. Les jeunes gens guéris pourraient
ne pas vouloir s’inscrire dans un suivi rappelant
le cancer pédiatrique passé, ou suggérant une
forme de “chronicité” de la maladie [10].

I L'étude des facteurs prédictifs de la satis-
faction et de la participation au suivi médical
en milieu adulte [11-13] met en évidence le role
de la souplesse et du respect des horaires par les
professionnels de santé, de la compréhension par
les jeunes gens des enjeux de la surveillance médi-
cale etde la perception de I'importance de leurs
problémes de santé actuels. Intervient aussi la
manicre donts’organisent, pour chaque sujet, les
rapports entre I’expérience du cancer et 'iden-
tité, selon que I’on revendique par exemple étre
un “survivant” du cancer ou, a I'inverse, que I’'on
clame que « Le cancer; ¢’est du passé »... La compo-
sante émotionnelle de I’expérience, tout comme
la reconnaissance des pertes et des gains éven-
tuels liés a celle-ci, participe aussi a I’adhésion
au suivi en médecine d’adultes. Ces différentes
études insistent cependant sur le fait qu'un
méme facteur peut constituer tour a tour une
aide ou un frein a la transition selon la personne.
IIn’existe donc pas de profil psychologique déter-
minant a priori, pour un sujet donné, le devenir et
I'issue du processus de sa transition.

CoNCLUSION

« Une attache que U'on ne peut pas défaire. .. » est'ex-
pression utilisée par un pédiatre, rencontré dans le
cadre d’'une étude qualitative menée au sujetde la
transition [14], pour qualifier le lien quil'unitsou-
ventaux jeunes gens qu’il asoignés pour un cancer
durant I’enfance ou I’adolescence. Cette expres-
sion mérite d’étre questionnée. Il importe de pen-
ser davantage la nature etlafonction de ce lien, de
cette attache qui, quoiqu’absolument nécessaire
durant le traitement de la maladie, doit pouvoir
évoluer au cours de la surveillance a long terme
en pédiatrie et plus particulierement au moment
du passage vers la médecine d’adultes. L’ objectif
estde réfléchir aux conditions matérielles, organi-
sationnelles et relationnelles de la transition, pour
que celle-ci ne se solde pas par une rupture mais
permette cependantla séparation d’avec la pédia-
trie etle pédiatre. Ce dernier ne doit pas non plus
oublier que la ou, trop souvent, il ne voit qu'une
séparation etune fin, se trouventaussi un début et
des perspectives nouvelles, celles de lavie d’adulte
de ces jeunes gens soignés pour un cancer durant
I’enfance oul’adolescence. m
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