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Qui sommes-nous ?

Nous sommes une équipe de recherche de
la Faculté des sciences de la santé et de
médecine de I'Université de Lucerne. Sous
la direction du professeur Gisela Michel,
nous nous intéressons aux effets
psychosociaux du cancer chez I'enfant,
I'adolescent et le jeune adulte.

L
Sur la photo (de gauche a droite) :

En haut : Kathleen Ostheim, Eddy Carolina Pedraza
Salcedo, Anna Katharina Vokinger, Sarah Schladerer,
Peter Francis Raguindin

En bas : Salome Christen, Anica llic, Gisela Michel,
Vous trouverez ici notre site web avec de plus Martina Ospelt, Céline Bolliger, Pauline Holmer

amples informations sur notre équipe et nos
recherches :
https://www.unilu.ch/childhood-cancer-research
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Projet européen de promotion de la qualité de vie des
jeunes atteints de cancer — Le projet e-QuolL

Dans le cadre du projet e-QuoL (www.equolproject.eu), des

outils numériques sont développés pour aider les jeunes
touchés par le cancer dans leur vie et leur suivi. 32 institutions

de 16 pays européens participent au projet.

L'équipe (Gisela Michel, Anica llic, Katharina Roser, Kathleen
Ostheim, Anne Maas, Aline Wechsler) de I'Université de Lucerne
determine dans un premier temps les besoins d'information et de
soutien des jeunes touchés par le cancer et de leurs proches en

Europe a l'aide de recherches bibliographiques et d'une €tude par questionnaire. En outre, notre
équipe adaptera et améliorera le contenu existant des outils de santé en ligne (par exemple, une
application ou un site web) et développera de nouveaux contenus.

Besoins d'information des familles d'enfants
atteints de cancer

Dans le cadre d'une recherche bibliographique
(Sievers et al., 2024), nous avons examiné les
informations dont ont besoin les familles d'enfants
atteints de cancer.

De nombreux proches souhaitent obtenir plus
d'informations sur les conséquences d'un cancer,
par exemple sur les séquelles, méme si le cancer
a eté diagnostique il y a longtemps. Le besoin de
soutien est généralement satisfait. Les parents
issus de l'immigration et ayant un niveau de
formation élevé ont plutdt un besoin d'information
plus important. Les freres et sceurs recherchent
avant tout des informations sur les offres de
soutien et des informations médicales.

Participation a I'étude : enquéte sur les
besoins psychosociaux et les besoins
d'information

Actuellement, nous menons une enquéte (voir

encadré) afin  de  mieux

comprendre les besoins
en matiere de soutien et
d'information des jeunes
atteints de cancer et de
leurs proches.

Nous recherchons les participants
suivants pour cette étude:

S

e Les survivants d'un cancer de I'enfant,
de l'adolescent ou du jeune adulte
(diagnostiqué avant I'age de 25 ans)
qui ne sont plus en traitement

e Personnes proches de ces personnes
(parents, freres et sceurs, grands-
parents, amis, partenaires, etc.)

La participation est ouverte aux personnes
agees de 16 ans et plus. La participation
a I'enquéte est anodine et prend environ
15 a 20 minutes. L'enquéte est disponible
en ligne en 16 langues, dont le francais,
I'allemand et I'italien.

Nous serions heureux que vous preniez
le temps de partager votre expérience
avec nous en remplissant le
questionnaire.

Merci de partager ce lien avec d'autres
personnes touchées par le cancer de
I'enfant ou de l'adolescent, ou avec des
proches.

Vous pouvez utiliser ce lien
(https://t2m.io/E-Quol.), ou
utiliser le code QR,

pour participer.



file:///C:/Users/WechsleA/AppData/Local/Microsoft/Windows/INetCache/Content.Outlook/420YBMTK/www.equolproject.eu
https://t2m.io/E-QuoL
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Parents d'anciens patients atteints de cancer de
I'enfant

Comment se portent les parents de « survivants » (anciens patients atteints de cancer de I'enfant) ?
C'est ce que nous avons voulu savoir dans une étude précédente, menée entre 2014 et 2017.
Pour ce faire, nous avons interrogé les parents d'anciens patients atteints de cancer de I'enfant,
qui étaient entre-temps guéris et agés d'au moins 20 ans. Outre les parents, nous avons
également interrogé un groupe de personnes issues de la population générale afin d'établir des
comparaisons avec d'autres personnes et parents. Nous avons mené cette étude en collaboration
avec le Registre suisse du cancer de I'enfant.

Les inquietudes et les peurs sont globalement aussi fréquentes chez les parents d'anciens patients
atteints de cancer de l'enfant que chez les parents de la population générale. Environ la moitié
des parents d'anciens patients atteints de cancer de I'enfant ont fait part de leurs inquiétudes
concernant le cancer de leur enfant. Les meres, les parents d'un enfant unique et ceux qui
continuent a étre désavantagés par le cancer de leur enfant se sont
montrés particulierement inquiets. Bien que ces résultats
soient globalement positifs, nous recommandons aux
professionnels de la santé et aux organisations de parents
d'organiser un soutien psychosocial pour les personnes
concernees si nécessaire. (Christen et al., 2023)

De nombreux parents
continuent a soutenir leurs
enfants dans le cadre des
soins de suivi longtemps
apres le cancer.

Outre les soucis et les craintes, de nombreux parents font
toutefois état de changements positifs qu'ils ont vécus
apres le cancer de leur enfant. On parle également de
maturation personnelle (ou en anglais : post-traumatic
growth). Notre étude a montré que de nombreux parents ont
connu des améliorations dans leurs relations avec les autres, ont
pris conscience de leurs forces personnelles et ont appris a apprécier la vie a sa
juste valeur. Ces changements positifs ont été vécus dans une plus grande
mesure que dans la population générale, qui a €également fait état de différents
types d'expériences traumatiques. (Baenziger et al., 2024)

~ Gisela Michel

Nous avons également demandé aux parents si leur enfant suivait
encore un suivi pour son cancer. Un tiers des parents ont
répondu par I'affirmative. En outre, environ un quart des
parents soutiennent encore leur enfant dans le cadre du
suivi, que ce soit en rappelant les rendez-vous, en
I'accompagnant au suivi ou en discutant ensemble des
résultats des examens.
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Problémes de santé musculosquelettiques chez les
anciens patients atteints de cancer pédiatrique

Le cancer de l'enfant et le traitement intensif qui

I'accompagne peuvent avoir des conséquences physiques Pour atténuer les effets
et psychologiques a long terme pour les survivants. Dans — f
cette étude, nous voulions découvrir quels étaient les
problemes de santé musculosquelettiques des survivants
en Suisse. Pour ce faire, nous avons collaboré avec des
chercheurs de I'Université de Berne, sous la direction du
professeur Claudia Kuehni, et utilisé les données de la
Swiss  Childhood  Cancer  Survivor  Study  (SCCSS;
https://www.swiss-ccss.ch/).

adu cancer et de son
traitement, les offres de
réadaptation sont
indispensables.

~ Salome Christen

Un cinquieme des survivants ont signalé au moins un probleme de sante
musculosquelettique, les plus fréquents étant la
scoliose, les douleurs dans les os ou les
articulations et la mobilité réduite des articulations. Les femmes,
les survivants de tumeurs osseuses et ceux qui ont regu un
traitement intensif (comme la chimiothérapie ou la
transplantation de cellules souches) étaient plus souvent
touchés. Les résultats soulignent l'importance des services de
réadaptation, tels que la physiothérapie ou la thérapie
sportive, pour atténuer les effets du cancer et de son
traitement. (Christen et al., 2024)



https://www.swiss-ccss.ch/
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Difficultés avec les finances, les assurances et le
droit — Le projet Shadow

Le cancer infantile affecte la vie quotidienne des survivants et de leurs parents a bien des égards.
Cependant, on sait peu de choses sur les défis auxquels les survivants et les parents doivent faire
face en Suisse en matiere de finances, d'assurances et de droit. Dans le cadre du projet Shadow,
nous étudions les problemes liés aux finances, aux assurances et au droit qui surviennent en
Suisse apres un cancer de l'enfant.

Les premiers résultats des groupes de discussion avec les
parents montrent que beaucoup d'entre eux se sont sentis
abandonnés avec leurs difficultés apres la fin du traitement et
ne savaient pas a qui s'adresser. Alors que la plupart des
parents n'avaient pas de probléemes financiers a long terme,
certains ont indiqué que leurs économies avaient été
épuisées en raison du cancer. Dans les groupes de discussion
avec les survivants, beaucoup ont évoqué des difficultés dans
le domaine des assurances, par exemple des problemes de
changement d'assurance complémentaire, de prise en charge des
colts par la caisse-maladie ainsi que des frais de santé géneralement éleves. En outre, des

difficultés avec I'assurance-invalidité ont été décrites lorsque des
séquelles du cancer sont apparues.

Une fois le traitement
terminé, de nombreux
parents se sont sentis
abandonnés a leurs
difficultés.

En résumé, il apparait que les survivants et les parents sont
confrontés a des défis a long terme. Afin de pouvoir offrir
un meilleur soutien, il est important de comprendre ces
difficultés et d'entreprendre les changements nécessaires.

Sur la base des groupes de discussion, nous €laborerons
des recommandations pour le systeme de santé et de
sécurité sociale, ainsi que pour les experts, sur la maniere
d'éviter ces problemes ou de mieux les geérer s'ils existent.

~ Sonja Kalin

Nous cherchons d'autres participants pour des groupes de NCER WSUp
discussion 2 L

Nous organiserons d'autres groupes de discussion avec des
survivants et des parents d'ici la fin de I'année. Nous serions tres
heureux d'accueillir d'autres participants.

Si vous étes intéressé(e), n'hésitez pas a nous contacter:
shadow-gmf@unilu.ch
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Adolescents et jeunes adultes atteints de cancer —
Le projet AYA

Le cancer chez les adolescents et les jeunes adultes (en anglais : adolescents and young adults
[AYA]; 15 a 39 ans) est différent du cancer chez les enfants et les adultes plus agés. Les
exigences de la vie quotidienne, les attentes ou le vécu sont €galement tres différents.

Nous avons fait une synthese de la littérature scientifique internationale et
il s'est avéré que beaucoup de ces jeunes patients cancéreux ont di
interrompre leurs études et ont trouvé difficile de reprendre le
travail apres le cancer. De ce fait, les survivants ont
commencé a travailler plus tard. Toutefois, aucune
différence n'a été constatée au niveau des revenus
ultérieurs. Un soutien adapté a I'age et a la phase
de vie des patients et des survivants ainsi qu'a leur
situation  professionnelle  respective  pourrait
contribuer a ce que les survivants ne soient pas
désavantagés a long terme. (Altherr et al., 2023)

Le processus de
maturation personnelle a
alae les survivants a
reconnaitre leurs propres
forces.

~ Céline Bolliger

Dans ce groupe €galement, nous avons examiné la

maturation personnelle. Les survivants ont fait état de

changements positifs dans  différents  domaines

I'appréciation de la vie a augmente,

ils sont devenus plus conscients de

leurs forces personnelles et les relations
avec les autres se sont ameéliorees.
(Bolliger et al., 2023)
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Grands-parents d'enfants atteints de cancer —
Le projet GROKids

Lorsqu'un enfant est atteint d'un cancer, c'est un événement
marquant pour toute la famille, y compris pour les grands-parents
de I'enfant.

Dans le cadre de notre projet GROKids, nous avons donc mené

trois études avec des grands-parents : La premiere €tude a suivi

les grands-parents pendant deux ans apres le diagnostic afin de
voir comment leurs expériences évoluent avec le temps. La deuxieme
étude s'est penchée de maniere plus approfondie sur les histoires
personnelles des grands-parents par le biais d'entretiens. Dans la troisieme étude, nous avons
interrogé des grands-parents dont les petits-enfants avaient été traités pour un cancer ily a 3 a
10 ans (Michel et al., 2023). Les premiers résultats du projet montrent ce qui suit :

Charge psychique : une synthese de la littérature
scientifique internationale a montré que les grands-
parents subissent une tres forte charge psychique
pendant la période de traitement et qu'ils éprouvent
une multitude d'émotions négatives. s ne
s'inquietent pas seulement pour I'enfant malade,
mais aussi pour ses parents, ses freres et sceurs
et eux-mémes (Priboi et al., 2022). Nous avons
pu confirmer ces résultats dans ['étude
d'interviews du projet GROKids pour la Suisse.
Toutefois, nous avons également constaté que les
grands-parents utilisent avec succes des strateégies
d'adaptation pour faire face a leurs expériences négatives.
Nombre d'entre eux ont méme fait état d'expériences positives,
telles qu'une plus grande cohésion familiale (Holmer et al., 2024). Dans notre
étude sur les grands-parents de survivants, nous avons pu montrer que la
detresse psychologique diminue a long terme et qu'elle est comparable a celle de la population
générale. (Priboi et al., 2024)

Les grands-parents sont
EXPOSES a un stress
psychologique considérable, en
particulier pendant la période de
traitement. A long terme, ce
stress diminue heureusement
pour atteindre le niveau de la
population générale.

~ Pauline Holmer

Soutien : une autre synthése de la littérature scientifique internationale a montré que les grands-
parents jouent souvent un role décisif en offrant un soutien émotionnel et pratique a toute la
famille. Pourtant, de nombreux grands-parents restent en retrait et ne mettent pas leurs besoins
en avant. (Gantner et al., 2023)

O O
O

~

GROUKIDS

KINDERKREBS: MITHILFE UND ERFAHRUNGEN DER GROSSELTERN
CANCER DE L'ENFANT: AIDE ET EXPERIENCES DES GRANDS-PARENTS
TUMORI PEDIATRICI: SUPPORTO ED ESPERIENZE DEI NONNI

CHILDHOOD CANCER: GRANDPARENTS' SUPPORT AND EXPERIENCES



Coopération

Pour nos études, nous travaillons en étroite
collaboration avec les organisations suivantes :

e Groupe d'Oncologie Pédiatrique Suisse
(SPOG)

e Registre du cancer de I'enfant (KiKR)
e Kinderkrebshilfe Schweiz
e Cancer de I'enfant en Suisse

e C(liniques de cancérologie pédiatrique
en Suisse

Plus d'information

Pour plus d'informations sur notre équipe et nos
projets de recherche, veuillez consulter notre site
web :

https://www.unilu.ch/childhood-cancer-research
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