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A Introduction 

Bien que rares, aujourd’hui en France, les cancers pédiatriques ont un taux de survie à 5 ans 
de 82%. C’est avec l’amélioration de la survie et l’augmentation du nombre de patients 
guéris d’un cancer pédiatrique que l’on a pris conscience des nombreuses séquelles des 
traitements pouvant menacer la vie ou entrainer une morbidité importante. 

Ces séquelles peuvent apparaitre de nombreuses années après la guérison et augmentent 
avec l’âge. Ainsi l’organisation d’un suivi à long terme pour ces patients est apparue 
nécessaire. Ce suivi doit avant tout être adapté aux risques.  

Aujourd’hui, en France, on estime qu’un adulte sur 850 est un survivant de cancer 
pédiatrique (soit environ 50 000 adultes) (1). Les enfants et adolescents guéris d’un cancer 
sont suivis par les onco-pédiatres. Devenant adultes, certains patients ne bénéficient plus 
d’aucun suivi médical en rapport avec leur antécédent de cancer (2). 

Des réflexions sont actuellement menées en France sur l’organisation du suivi à long terme. 
Cependant le rôle du médecin généraliste n’est pas établi.  

Cette étude se propose de réaliser un état des lieux des connaissances et des pratiques des 
médecins généralistes de Seine-Maritime et de l’Eure sur ce suivi à long terme des adultes 
guéris d’un cancer pédiatrique. 

Après avoir constitué un échantillon de médecins généralistes ayant au moins un patient 
adulte guéri d’un cancer pédiatrique en Seine-Maritime et dans l’Eure, l’objectif de notre 
étude a été de déterminer les connaissances des médecins généralistes sur ce suivi à long 
terme et d’étudier leurs pratiques. L’objectif secondaire a été de mettre en avant les 
difficultés qu’ils rencontrent afin de proposer des pistes d’amélioration. 

La première partie présente l’épidémiologie des cancers pédiatriques. Elle aborde les 
différents traitements anti-cancéreux et leurs principales complications potentielles 
tardives. Puis elle décrit les objectifs et les différentes organisations du suivi à long terme 
dans le monde et plus spécifiquement en France. 

La deuxième partie décrit notre étude et la troisième en présente les résultats. 

Dans la quatrième partie, l’analyse de résultats permettra d’étudier les connaissances et les 
pratiques des médecins généralistes de Seine-Maritime et d’Eure sur le suivi à long terme 
des adultes guéris d’un cancer pédiatrique. Elle sera l’occasion de discuter de certains 
aspects complexes et intéressants de ce suivi ainsi que de dégager les principales difficultés 
rencontrées par ces praticiens afin de proposer des pistes d’amélioration. 
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A.1 Epidémiologie des cancers 
pédiatriques en France 

La surveillance des cancers pédiatriques en France est assurée par le Registre National des 
Hémopathies malignes de l’Enfant (RNHE) depuis 1990 et par le Registre National des 
Tumeurs Solides de l’Enfant (RNTSE) depuis 2000(3).  

Ces deux registres nationaux recensaient tous les cas de cancers de l’enfant de moins de 15 
ans en France métropolitaine jusqu’en 2011. 

Depuis 2011, ces deux registres ont étendu leur recensement aux adolescents de 15 à 17 ans 
inclus et aux résidant des départements d’outre-mer (DOM, hors Mayotte). Ils constituent 
le Registre National des Cancers de l’Enfant (RNCE) (3).  

Avant 2011, la surveillance des cancers de l’adolescent (15-19 ans) était assurée par les 
registres généraux et spécialisés du cancer du réseau FRANCIM (France Cancer Incidence et 
Mortalité) (4). 

A.1.1 Chez les enfants de moins de 15 ans  

A.1.1.1 Incidence des cancers 

Les données d’incidence les plus récentes concernant la tranche d'âge 0-14 ans datent de la 
période 2010-2014(5). L’incidence annuelle est estimée à 151,9 cas par million d’enfants, ce 
qui représente environ 1780 nouveaux cas de cancer chaque année dans cette population en 
France, soit un enfant sur 440 environ. Cette incidence est stable depuis 2000 (estimations 
très proches de celles obtenues sur la période 2000-2004) (5). 

Les cancers de l’enfant diffèrent de ceux de l’adulte par leurs caractéristiques 
histopathologiques et biologiques. Alors que les carcinomes sont majoritairement 
rencontrés chez l’adulte, ces types de cancers sont extrêmement rares chez l’enfant. 

Les principaux types de cancer observés chez l’enfant sont les leucémies (29% des cas, dont 
80 % de leucémies aiguës lymphoblastiques), les tumeurs du système nerveux central (SNC) 
(25%) et les lymphomes (10%). Un quart des tumeurs de l’enfant sont des tumeurs 
embryonnaires (néphroblastomes, neuroblastomes, rétinoblastomes…), quasiment 
inexistantes chez l’adulte (5). 

Un même type histologique peut souvent toucher des sites anatomiques multiples, ce qui 
rend la classification topographique, utilisée chez l’adulte, inadaptée chez l’enfant. C’est 
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pourquoi les cancers sont décrits selon une classification spécifique fondée sur le type 
histologique et le site primaire : l'International Classification of Childhood Cancer, 3e 
édition (ICCC-3) qui comprend 12 groupes diagnostiques (Annexe I) (6). 

L’incidence des cancers varie de façon importante selon l’âge. Près de la moitié des cancers 
de l’enfant surviennent avant l’âge de 5 ans. Les lymphomes, les tumeurs osseuses et les 
tumeurs épithéliales prédominent après l’âge de 5 ans alors que les tumeurs embryonnaires 
sont particulièrement précoces (5). 

La répartition des cas par tranche d’âge dépend du type de cancer, avant l’âge de 14 ans, les 
tumeurs du système nerveux sympathique (SNS), les leucémies et les tumeurs du système 
nerveux central (SNC) prédominent :  

- Entre 1 et 4 ans, les leucémies, les tumeurs du SNC et les tumeurs du SNS sont les 
plus fréquentes.  

- Entre 5 et 9 ans, on retrouve principalement des leucémies, des tumeurs du SNC et 
des lymphomes. 

- Entre 10 et 14 ans, ces 3 derniers types de cancers restent majoritaires devant les 
tumeurs osseuses et les tumeurs épithéliales malignes(5) (Tableau 1). 

 

Tableau 1 - Incidence des cancers pédiatriques (0-14 ans) en France métropolitaine, par 
tranche d’âge et répartition en fréquence (2010-2014) (5) 
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A.1.1.2 Sex-ratio 

Le sex-ratio est en moyenne de 1,2 garçons pour 1 fille. 

Cependant, il varie selon le type de cancer : les tumeurs lymphoïdes (en particulier pour les 
lymphomes de Hodgkin et de Burkitt qui ont un sex-ratio respectivement de 2,1 et 3,3), les 
médulloblastomes, les sarcomes des tissus mous et les tumeurs osseuses prédominent 
nettement chez les garçons, alors que les tumeurs germinales et les tumeurs épithéliales sont 
plus fréquentes chez les filles (7). 

A.1.1.3 Survie des enfants atteints de cancer 

La survie globale des enfants atteints de cancer sur la période 2000-2014 est estimée à 92% à 
1 an et 82% à 5 ans, tous types de cancers et tous âges confondus (résultats similaires à ceux 
publiés sur la période 2000-2008) (5). 

La probabilité de survie à 5 ans varie selon le groupe diagnostique de 72-73% pour les 
tumeurs du SNC et les sarcomes des tissus mous à 99% pour les rétinoblastomes. 

Elle varie également selon le type histologique à l'intérieur même d’un groupe diagnostique. 
Ainsi, pour les leucémies, la survie à 5 ans est de 90% pour les leucémies aiguës 
lymphoblastiques et de 68% pour les leucémies aiguës myéloblastiques. Pour les tumeurs 
du SNC, la survie des astrocytomes, le plus souvent pilocytiques, est de 86%, alors que celle 
des gliomes de plus haut grade de 38%. Le pronostic des tumeurs embryonnaires du SNC 
(médulloblastome et tumeur neuro ectodermique primitive sus-tentorielles) est mitigé avec 
54% de survie à 5 ans. 

L'âge influence la survie, mais de manière différente selon le type de cancer : le pronostic 
des leucémies et des tumeurs du SNC est nettement plus sombre avant l'âge d’un an (59% 
et 62 % de survie à 5 ans respectivement) alors que l’inverse est observé pour les tumeurs 
du système nerveux sympathique (neuroblastomes) et les tumeurs hépatiques (88-89 % de 
survie à 5 ans avant l'âge d’un an)(5)(Tableau 2). 
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Tableau 2 - Taux de survie à 5 ans des enfants (0-14 ans) atteints d’un cancer par 
tranche d’age (2000-2014, France métropolitaine) 

 

 

Depuis 2000, on note une augmentation significative de la survie à 5 ans pour l’ensemble 
des cancers (de 81% de 2000 à 20006, à 83 % de 2007 à 2014). 

Cette augmentation est significative pour :  

- Les leucémies aiguës et notamment les leucémies aiguës myéloblastiques dont la 
survie passe de 61% à 74% entre les deux périodes (2000-2006 et 2007-2014), 

- Les lymphomes dont la survie passe de 96% à 98,5% pour la maladie de Hodgkin et 
de 92% à 96% pour le lymphome de Burkitt, 

- Les tumeurs du SNC dont seuls les épendymomes bénéficient d’une augmentation 
de la survie, passant de 65 % à 81% entre les deux périodes(5) (Tableau 3). 

-  

Tableau 3 - Taux de survie à 5 ans des enfants (0-14 ans) atteints d’un cancer par 
période (2000-2014, France métropolitaine) (5) 
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A.1.1.4 Mortalité des cancers pédiatriques 

Le cancer représente la 4ème cause de décès entre 0 et 14 ans, après les affections néonatales 
(37%), les malformations congénitales (17%) et les causes mal définies incluant la mort subite 
(13%) et les accidents (10%) (5). 

Il faut cependant noter que cette répartition est très différente entre la première année de 
vie et la tranche d'âge 1-14 ans. En effet, les cancers représentent moins de 1 % des décès 
avant 1 an et 24 % entre 1 et 14 ans. Le cancer représente la 2ème de cause de décès entre 1 
et 14 ans après les accidents (27%) et donc la 1ère cause de décès par maladie. 

Le nombre de décès par cancers pédiatriques diminue chaque année, suivant ainsi 
l’amélioration continue de la survie par cancer dans cette tranche d'âge. Ainsi entre 1999 et 
2014, le nombre de décès par cancer est passé de 360 à 287. Néanmoins, le nombre de décès 
toutes causes confondues a également diminué, passant de 5000 en 1999 à 3686 en 2014. La 
part des décès par cancers parmi la totalité des décès pédiatriques reste ainsi quasiment 
stable, de 7,2 % en 1999 à 7,8% en 2014 (5). 

Les principales localisations cancéreuses responsables de décès sont le système nerveux 
central et les leucémies (respectivement 40% et 28% des décès par cancers) (5). 

A.1.2 Chez les adolescents de 15 à 19 ans  

Pour la tranche d’âge 15-17 ans, les données issues du RNCE sont actuellement peu 
exhaustives puisqu’elles portent sur les 4 premières années d’enregistrement de 2011 à 
2014(5).  

Pour la tranche d’âge 15-19 ans, les données sont issues des registres généraux et spécialisés 
du réseau FRANCIM et portent sur la période 2000-2008 (8,9). 

A.1.2.1 Incidence et classification des cancers 

 Chez les 15-17 ans, 

Sur les 4 premières années d’enregistrement (2011-2014), en France métropolitaine, 
l’incidence des cancers des adolescents de 15 à 17 ans est de l’ordre de 177 cas par million et 
par an, ce qui permet d’estimer à environ 410 nouveaux cas par an en France (5). 

Les types histologiques des cancers survenant dans l’adolescence diffèrent de ceux qui se 
développent chez l’enfant. 
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Les types de cancers les plus fréquents sont les lymphomes (27% des cas, dont 75% de 
maladie de Hodgkin), les tumeurs du SNC (17%) les leucémies aiguës (14% des cas dont 
63% de leucémies aiguës lymphoblastiques). Les tumeurs épithéliales malignes (carcinomes 
et mélanomes) rencontrées principalement chez les adultes, représentent 16% des cas (5). 

 

 Chez les 15-19 ans, 

Les données les plus récentes portent sur la période 2000-2008. L’incidence des cancers de 
l’adolescent est de 219,4 cas par million et par an, ce qui permet d’estimer à environ 800 
nouveaux cas par an(8,9) (Tableau 4). 

Les types de cancers les plus fréquents sont les lymphomes hodgkiniens (22%), suivis des 
leucémies aigues (12%), des cancers de thyroïde (9%), des tumeurs osseuses (8%), des 
lymphomes malins non hodgkiniens (7%) des tumeurs germinales gonadiques (9%) des 
tumeurs du SNC (8%) (9). 

Les types de cancers les plus fréquents chez les garçons sont les tumeurs germinales 
malignes et les maladies de Hodgkin. Chez les filles, on retrouve fréquemment des 
mélanomes, des carcinomes thyroïdiens et des maladies de Hodgkin (4,8). 

 

Tableau 4 : Nombre de cas (N), sex-ratio(M/F) et taux d’incidence annuel brut (TIB) des 
cancers des adolescents en France de 2000 à 2008 (8) 
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A.1.2.2 Survie chez les 15-19 ans 

En France, pour la période de 2000 à 2004, la survie a été estimée à 94,5% à 1 an et 81,8% à 5 
ans, ce qui s’explique par la forte proportion de tumeurs de pronostic favorable dépassant 
les 90% de survie à 5 ans (carcinomes de la thyroïde, lymphomes hodgkiniens, tumeurs 
germinales, mélanomes malins non-métastatiques). Ces tumeurs sont prédominantes chez 
les filles et la survie tous cancers confondus est meilleure pour elles que pour les garçons 
(82,5% versus 78,8%). 

Les tumeurs de plus mauvais pronostic sont les leucémies aiguës, les tumeurs osseuses et 
les tumeurs du SNC, avec une survie à 5 ans inférieure à celle estimée chez l’enfant plus 
jeune (9). 

On observe néanmoins une amélioration progressive de la survie à 5 ans depuis 25 ans, qui 
est passée de 62% pour la période 1978-1982 à près de 82% pour la période 2000-2004. 
Les améliorations les plus importantes ont été observées pour les leucémies aigues 
lymphoblastiques (LAL) (de 43% à 64%), les lymphomes malins non hodgkinien (de 63% à 
84%), les ostéosarcomes (de 49% à 71%) et les tumeurs du SNC (de 64% à 85%). La survie 
est restée stable pour les tumeurs d’Ewing et les sarcomes des tissus mous (de l’ordre de 
55%). 

La survie à 5 ans reste inférieur à celle observée chez les enfants âgés de 0 à 14 ans pour les 
LAL (64% versus 90%), les sarcomes des tissus mous (56% versus 71%), et les tumeurs 
d’Ewing (51% versus 74%) (9,10). 

A.1.2.3 Mortalité chez les 15-19 ans 

En 2009, 117 décès imputables à un cancer ont été observés chez les 15-19 ans au total sur la 
France. Les leucémies et les tumeurs du SNC représentent 45% des décès (9).  
Ils représentent la 3ème cause de mortalité, après les accidents de la voie publique et les 
suicides (11,12). 
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A.2 Les thérapeutiques actuelles des 
cancers pédiatriques  

A.2.1 Différents types de traitements 

Ils existent différents types de traitements qui sont utilisés en association dans un grand 
nombre de cas.  

A.2.1.1 La chimiothérapie 

La chimiothérapie occupe une place majeure dans l’arsenal thérapeutique des cancers 
pédiatriques. La grande chimio-sensibilité des tumeurs malignes de l’enfant est attribuée au 
caractère proliférant de ces tumeurs et à leur capacité à entrer en apoptose. Ce traitement 
est exclusif dans les leucémies et la plupart des lymphomes de l’enfant. C’est un traitement 
le plus souvent complémentaire de la chirurgie et/ou de la radiothérapie dans les autres 
cancers (13). 

 La stratégie thérapeutique d’utilisation de la chimiothérapie dépend du type de 
cancer. 

Dans les leucémies aiguës lymphoïdes, le traitement par chimiothérapie comprend tout 
d’abord une phase d’induction visant à obtenir une rémission complète, puis une phase de 
consolidation, et enfin, une phase d’entretien prolongé plus ou moins associées à des 
réinductions. 

Dans la plupart des tumeurs solides de l’enfant, le traitement comprend une chimiothérapie 
néoadjuvante avant la réalisation du traitement local (chirurgie d'exérèse ou radiothérapie), 
puis une chimiothérapie adjuvante (ou post opératoire) dont l’objectif est de traiter la 
maladie résiduelle. Cette dernière est justifiée par le risque élevé de rechute locale ou 
métastatique et s’effectue le plus souvent en l’absence de maladie mesurable. 

 La stratégie d’administration diffère aussi selon le type de cancer.  

En règle générale, la chimiothérapie est utilisée sous forme d'association de plusieurs 
molécules, avec des classes thérapeutiques différentes (pour limiter les risques de cellules 
résistantes) de toxicités non-similaires si possible. 

Cette administration se fait le plus souvent de manière séquentielle toutes les 3 à 4 semaines. 
Les molécules sont administrées à dose maximale tolérée telle que définie par les études de 
phase I, afin d’optimiser l’effet thérapeutique.  
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Cette chimiothérapie peut être administrée de manière intensive ou accélérée répondant au 
concept de dose-intensité. Il s’agit d’augmenter les doses en réduisant les délais entre 
chaque cycle. Cette stratégie est rendue possible par l’utilisation de facteurs de croissance 
hématopoïétiques et d’un support transfusionnel souvent plus important. 

Elle peut également être administrée à haute dose avec support de cellules souches 
hématopoïétiques autologues (permettant de contourner la toxicité hématopoïétique des 
molécules utilisées) répondant au concept d’effet-dose. Le facteur limitant est la toxicité 
viscérale cumulative.  

Mais encore, la chimiothérapie peut être administrée à dose métronomique, c’est-à-dire 
qu’elle est administrée à faibles doses en continu (souvent quotidienne). Elle est utilisée en 
traitement d’entretien et a pour but de maintenir une pression sur la maladie résiduelle avec 
une toxicité minime. 

Pour finir, la chimiothérapie palliative est utilisée pour préserver la qualité de vie de 
l’enfant, à doses souvent réduites et à toxicité minime ; se rapprochant des schémas 
métronomiques. 

 Les doses de chimiothérapie administrées chez l’enfant sont calculées en fonction 
de la surface corporelle. 

Les doses sont estimées à partir de formules mathématiques prenant en compte le poids et 
la taille, prescrites en mg/m2. 

 La tolérance des traitements par chimiothérapie. 

La tolérance est moins bonne chez les enfants de moins de 1 an probablement en raison 
d’une pharmacocinétique et d’une pharmacodynamique différentes (contenu en eau 
supérieur, immaturité du métabolisme hépatique et rénale, modification de la composition 
des protéines plasmatiques), ce qui implique une réduction des doses. 

 Différentes voies d’administration de la chimiothérapie sont utilisées. 

La voie intraveineuse centrale ou périphérique plus rarement, la voie orale, la voie sous-
cutané ou intramusculaire, la voie intrathécale ou intraventriculaire. 

A.2.1.2 La chirurgie 

La chirurgie exérèse, souvent précédée d’une chimiothérapie néoadjuvante de réduction est 
une étape très importante du traitement. Elle essaye d’être la plus conservatrice et la moins 
mutilante possible, des techniques de chirurgie mini-invasive (coelioscopie, thoracoscopie, 
plus rarement rétropéritonéoscopie) sont possibles selon la tumeur. 
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Les risques sont liés à la chirurgie et aux séquelles attendues en fonction des objectifs de 
résection. En effet, plus l'exérèse est extensive, plus le risque de complications ou de 
séquelles est important (14). 

A.2.1.3 La radiothérapie 

Un tiers des enfants atteints de cancer reçoivent de la radiothérapie dans leur prise en charge 
initiale. 

Les protocoles d’irradiation suivent les recommandations de la Société Française de lutte 
contre les Cancers de l’Enfant et de l’adolescent (SFCE) ou les protocoles prospectifs français 
et européens. Les choix techniques et/ou balistiques sont discutés lors de web conférences 
techniques nationales. Il existe une association propre de la radiothérapie pédiatrique qui 
est le Groupe français de radiothérapie pédiatrique (GFRP) se réunissant tous les 3 mois 
pour assurer la formation continue des radiothérapeutes. 

La diminution des doses de radiothérapie et les améliorations balistiques ont permis de 
diminuer la toxicité et d'améliorer la tolérance dans de nombreuses pathologies. 

 La dose totale délivrée (quantité d'énergie délivrée dans la matière J/kg) dépend du 
type de cancer.  

La dose totale délivrée dépend du type histologique de la tumeur (les neuroblastomes, 
néphroblastomes, leucémies et les lymphomes sont des tumeurs radiosensibles tandis que 
les sarcomes et les tumeurs cérébrales sont souvent plus radio-résistantes) ainsi que de la 
place exclusive ou postopératoire de cette thérapeutique. Cette dose totale est significative 
si l’on précise son fractionnement qui est la dose par séance et son étalement qui est la durée 
totale du traitement. En pédiatrie, le standard actuel est de réaliser cinq séances par semaine 
de 1,8 à 2 Gray (Gy) par jour. 

 Différentes techniques de radiothérapie, similaires à celles utilisées chez l’adulte, 
sont utilisées aujourd’hui :  

L’irradiation conformationnelle tridimensionnelle (le standard en pédiatrie), l’irradiation 
conformationnelle en modulation d'intensité (RCMI) statique ou dynamique, l’irradiation 
en conditions stéréotaxiques normo ou hypofractionnée et enfin, la curiethérapie et 
protonthérapie (15). 
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A.2.1.4 Greffe de moelle osseuse 

Il existe deux grands types de greffes. 

 L’autogreffe  

Elle consiste à utiliser les cellules souches hématopoïétiques (CSH) du patient lui-même et 
à les réinjecter comme support hématopoïétique après administration de chimiothérapie à 
fortes doses. Elle est principalement utilisée pour les tumeurs malignes solides. Les CSH 
sont recueillies, après utilisation de facteurs de croissance hématopoïétique (G-CSF : 
Granulocytes-Colony Stimulating Factor), par cytaphérèse, soit sur veine périphérique, soit 
par voie fémorale sous AG (16).   

 L’allogreffe 

Elle consiste à recourir à un greffon de CSH en provenance d’un donneur sain. Elle est 
principalement utilisée pour les leucémies qui doivent d’abord avoir été contrôlées par 
chimiothérapie conventionnelle. Ce contrôle est défini par l’obtention d’une rémission 
complète cytologique associée à une maladie résiduelle basse. Dans les jours qui précèdent 
la greffe, un traitement est administré pour préparer l'organisme à accueillir le greffon, c’est 
ce qu’on appelle le conditionnement. 

Le conditionnement est le plus souvent myéloablatif (c’est-à-dire qu’on élimine la moelle 
dysfonctionnelle du receveur), il repose sur les agents alkylants le plus souvent, seuls ou en 
association ; et immunosuppresseur (c’est-à-dire qu’on élimine le système immunitaire du 
receveur afin de l’empêcher de rejeter le greffon), il repose sur le cyclophosphamide ou la 
fludarabine plus récemment. 

Le conditionnement peut aussi contenir une irradiation corporelle totale myéloablative (12 
Gy de dose totale) ou lympho ablative (2 à 4 Gy de dose totale). 

Le don de CSH est réglé par la loi 2011-814 du 7 juillet 2011, il est anonyme (exception faite 
pour le don intrafamilial) et gratuit en France (16). 

A.2.1.5 Les thérapies ciblées et immunothérapie 

En raison de l'échec thérapeutique de certaines situations (maladies métastatiques, certaines 
tumeurs cérébrales, etc.) ainsi que des effets secondaires aigus et à long terme de la 
chimiothérapie cytotoxique classique, de nouveaux traitements se développent grâce aux 
progrès récents des techniques de biologie moléculaire. 

Ces nouvelles molécules se basent sur la compréhension des mécanismes de formation 
(tumorogénèse) et de développement des tumeurs. 
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Des cibles moléculaires ont pu récemment être mises en évidence :  

- Facteurs de croissance et leurs récepteurs, 
- Molécules impliquées dans certaines voies de survie de la cellule cancéreuse 

(inducteurs de la prolifération, inhibiteurs de la mort cellulaire), 
- Facteurs impliqués dans la réparation de dommages à l’ADN, 
- Facteurs impliqués dans les interactions entre la cellule tumorale et son 

microenvironnement, 
- Facteurs liés à l’angiogenèse. 

La toxicité à long terme de ces traitements est encore largement méconnue du fait du faible 
recul d’utilisation de ces molécules chez l’enfant et de leur utilisation le plus souvent dans 
des situations de récidive. 

Aujourd’hui ces molécules sont envisagées uniquement dans le cadre d’essais 
thérapeutiques et dans les situations d'échecs avérés ou prévisibles des traitements 
éprouvés (13). 

A.2.2 Objectifs des traitements : la « guérison » 

Le but des traitements est d’obtenir et de maintenir une rémission, c’est-à-dire une 
diminution ou disparition des signes et des symptômes de la maladie. On parle de rémission 
complète lorsqu’il n’existe plus de cellules cancéreuses décelables dans l’organisme par 
l’ensemble des examens cliniques, biologiques et radiologiques (17). 

La guérison est acquise lorsque la durée de la rémission est déclarée suffisante, écartant ainsi 
le risque d’une rechute ultérieure. Cette durée dépend du type de cancer. Elle est souvent 
de plusieurs années, 5 ans en moyenne et parfois plus dans certains cas. Cependant, la 
notion de « guérison » est à relativiser, car elle ne tient pas forcément compte du taux accru 
de morbi-mortalité tardive lié aux séquelles physiques et psychosociales tardives des 
traitements (18). 
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A.3 Justification du suivi à long terme  

A.3.1 Population croissante des survivants du cancer 
pédiatrique  

Grâce aux progrès de la médecine, les patients guéris d’un cancer pédiatrique représentent 
une population qui ne cesse de croitre au fil du temps. 

Aujourd’hui, en France, on estime à 50 000 le nombre d’adultes survivants d’un cancer 
pédiatrique (soit environ 1 adulte sur 850) (1). 

En Europe, ce nombre est estimé entre 300 000 et 500 000(19,20) avec un âge médian de 25 à 
29 ans et environ 8000 à 10 000 nouveaux survivants en plus chaque année (21). 

Aux Etats-Unis, alors que la prévalence des survivants était estimée à 388 000 en 2011(22), 
on a estimé à 420 000 le nombre de survivants en 2013, ce chiffre devrait dépasser les 500 000 
en 2021(23). 

A.3.2 Morbidité tardive élevée 

C’est avec l’augmentation du nombre de patients guéris d’un cancer pédiatrique que l’on a 
pris conscience du poids des complications tardives des traitements et/ou de la maladie. 

Un grand nombre d’études (14,17–22,27) se sont intéressées à la morbidité tardive à laquelle 
sont exposées les patients guéris de cancer pédiatrique. Ces séquelles, appelées aussi 
complications, apparaissent parfois de nombreuses années après la guérison et leur 
incidence augmente avec le temps. Elles sont très fréquentes puisqu’environ 60 à plus de 
90% des survivants en présenteront avec le temps, dans 25 à 80 % des cas, ces complications 
seront qualifiées de sévères ou menaçant le pronostic vital (Figure 1).  

 En 2006(26), une étude portant sur la plus grande cohorte américaine de patient 
guéris de cancers pédiatriques the Childhood Cancer Survivor Study (CCSS) comparée 
à une série témoin a montré que 62,3% des survivants développent avec le temps au 
moins un problème de santé chronique, celui-ci est sérieux ou menace le pronostic 
vital dans 27,5%. L’incidence cumulée de problème de santé chronique 30 ans après 
le diagnostic était de 73,4% et celle de problème sévère ou menaçant le pronostic vital 
était de 42,4%. 
 

 Sur cette même cohorte (CCSS), une étude publiée en 2014 montre que le risque de 
problèmes de santé graves, invalidants ou menaçant le pronostic vital augmente 
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avec l’âge au-delà de la quatrième décennie. Parmi les survivants qui ont atteint l’âge 
de 35 ans sans problème de santé sévère, handicapant ou menaçant la vie, 25,9% 
manifestent un nouveau problème de santé grave sous 10 ans, contre 6 % pour le 
groupe témoin. À 50 ans, l’incidence cumulée de ces problèmes était de de 53,6% 
contre 19,8% pour le groupe témoin (17). 

 

Figure 1  - Incidence cumulée des problèmes de santé chroniques selon les 
grades1 de la CTCAE(27) 

  

                                                      
1 La notion de grade selon la Common terminology Criteria for Adverse Events (CTCAE) version 5.0 correspond 

au degré de sévérité des problèmes de santé chroniques : Grade 1 : léger, Grade 2 : modéré, Grade 3 : 
sévère, Grade 4 : menaçant le pronostic vital ou invalidant, Grade 5 : décès. 
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 D’après l’étude publiée en 2013 sur une cohorte du Tennessee (The St Jude Lifetime 
Cohort Study, SJLIFE), 95,5% des survivants à l’âge de 45 ans souffrent d’un 
problème de santé chronique, celui-ci est sérieux ou engageant le pronostic vital 
pour 80,5 % d’entre eux (19). Sur cette même cohorte, une étude publiée en 2017 
montre que le fardeau des complications tardives est considérable. Les survivants à 
l’âge de 50 ans ont un taux d’incidence cumulée d’au moins un problème de santé 
chronique de 99,9%(25). 
 

Les écarts entre ces études s’expliquent du fait des différences d’âge et de durée du suivi 
des cohortes, ainsi que des différentes méthodes d’évaluation. Les taux de séquelles sont 
très élevés, notamment parce qu’elles prennent en compte tous les types de complications 
tardives qu’elles soient physiques ou psychologiques. 

A.3.3 Excès de mortalité tardive 

L’excès de morbidité lié à la maladie et aux complications tardives des traitements reçus 
augmente le risque de décès prématuré. 

Plusieurs études ont montré que le risque de mortalité tardive des survivants, c’est-à-dire à 
5 ans ou plus du diagnostic de cancer, est entre 8 à 17 fois supérieur à celui attendu dans la 
population générale, toutes causes confondues. Ce sur risque induits par les traitements 
reçus augmentent avec le temps, à l’inverse du risque de récidive qui tend à diminuer avec 
le temps(28–31) (Figure 2). 

 

Figure 2 - Mortalité toutes causes confondues (estimation de la survie) (28) 
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Ce sur risque de mortalité tardive est liée principalement au risque de rechute du cancer (ou 
récidive) et au risque de développer un second cancer primitif puis au risque de 
complications cardiaques et pulmonaires(28,29,31–34) (Figure 3). 

 

Figure 3 - Mortalité cumulée selon les causes(34)  

 

 

 Une publication en 2015(31) met en relation les résultats de différentes cohortes :  
La cohorte  américaine CCSS avait un risque de décès prématuré multiplié par 8,4 
par rapport à la population générale. Ce risque était de 10,7 pour la cohorte 
britannique BCCSS (The British Childhood Cancer Survivor Study), de 8,3 pour la 
cohorte scandinave ALiCCS (The Adult Life After Chilhood Cancer in Scandinavia) et de 
17 pour la cohorte hollandaise DCOG (Dutch Childhood Oncology Group). Le risque 
de mortalité totale était plus important dans la première dizaine d’années post 
diagnostic. 

Les attitudes thérapeutiques ont évolué ces dernières années et continuent de s’améliorer, 
notamment en utilisant des chimiothérapies moins agressives (moins d’anthracyclines) et 
en réduisant les indications et les doses de la radiothérapie. L’amélioration des protocoles 
de traitement a permis de diminuer la fréquence des séquelles tardives et a contribué à une 
réduction de la mortalité tardive. 
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 Une étude publiée en 2016 sur la cohorte britannique BCCSS a actualisé les données 
de mortalité en s’intéressant au période de traitement des survivants. Cet excès de 
mortalité était toujours élevé, estimé à 9,1. Cependant, les survivants traités durant 
la période 1990-2006 avaient un taux de mortalité de 30 % moins élevé que ceux 
traités avant 1970. De plus, ils avaient eu 30% de moins de rechute et 60% de moins 
de causes non néoplasiques. Parmi les survivants de moins de 60 ans, l’excès de 
risque était dû au second cancer primitif dans 31 % des cas et au problème 
cardiovasculaires dans 37% des cas. Parmi ceux âgés de plus de 60 ans, le risque de 
décès par cause cardiovasculaire était supérieur au risque de décès par second cancer 
primitif (35). 
 

 Une autre étude sur la cohorte américaine CCSS en 2016, excluant les décès liés aux 
rechutes, rapporte une réduction significative du taux de mortalité à 15 ans liés aux 
effets tardifs dus au traitement, de 3,5 % à 2,1%, notamment pour les seconds 
cancers, les causes cardiaques et les pulmonaires (23). 
 

❧ 

 

Ainsi, l’augmentation de la prévalence des survivants du cancer pédiatrique et leur excès 
de morbi-mortalité tardive liés aux traitements reçus et à la maladie confirment la nécessité 
d’organiser un suivi à long terme de cette population. 
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A.4 Les complications tardives potentielles 
des traitements  

Ces complications tardives, aussi appelées séquelles ou effets tardifs, peuvent être 
physiques, psychologiques et socioprofessionnelles. 

A.4.1 Séquelles physiques 

A.4.1.1 Second cancer primitif  

Le second cancer primitif est une tumeur histologiquement distincte du cancer initial, se 
déclarant au moins deux mois après la fin du traitement, mais pouvant survenir plusieurs 
années après. 

La fréquence est faible mais le risque est significativement plus important que chez les 
adultes ayant eu un cancer (entre 3 et 10 fois) (36). Les enfants, adolescents et jeunes adultes 
ayant été traités pour un premier cancer ont 6 fois plus de risque de développer un nouveau 
cancer que la population générale du même âge (37). Ces seconds cancers primitifs 
représentent aujourd’hui, en France, 15 à 20 % de l’ensemble des cancers tout âge confondu 
(38). 

Il s’agit de la première cause de mortalité à long terme hors rechute (37,39) pour les 
survivants. Ils représentent près de la moitié des décès sans rechute chez les survivants à 5 
ans (32). 

L’incidence des seconds cancers primitifs augmente avec le temps (36,39). 

Les facteurs de risques, liés aux traitements, de développer un second cancer primitif sont 
la radiothérapie et les traitements de chimiothérapie par alkylants et inhibiteurs de la topo-
isomérase II. 

 La radiothérapie est un facteur de risque de cancer secondaire bien décrit dans la 
littérature. Le délai de développement des cancers secondaires primitifs est de 
l’ordre de 10-15 ans après le premier traitement. Ils apparaissent le plus souvent 
dans le champ d’irradiation ou à proximité de celui-ci. Le risque est d’autant plus 
important que la dose de rayonnement reçue est élevée (sauf pour le cancer de la 
thyroïde ou ce risque augmenterait jusqu’à un plateau de 30 Gray (Gy) puis 
diminuerait au-delà de cette dose), que la taille du champ d’irradiation est grande 
et que l’âge est jeune au moment du traitement(38,39) (Figure 4). 
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Figure 4 – Risque relatif de second cancer primitif en fonction de la dose de radiothérapie 
reçue(39). 

 

 

 Deux familles de chimiothérapie sont associées au risque de tumeurs secondaires 
(36) : les alkylants et les inhibiteurs de la topo-isomérase II (comprenant notamment 
les anthracyclines). Le risque de second cancer primitif le mieux établi est le risque 
de leucémie myéloïde aigue apparaissant le plus souvent dans les moins de 3 ans 
après le traitement. Ces deux familles de chimiothérapie augmentent aussi le risque 
de tumeurs solides qui surviennent généralement plus de 10 ans après l’exposition : 
thyroïde, poumon, sein, vessie, sarcome des tissus mous ou osseux, colon (39). 

 
L’association des traitements ainsi que ces caractéristiques (dose cumulée de 
chimiothérapie, mode d’administration, dose et champs de radiothérapie) sont à prendre en 
considération pour estimer le risque de second cancer primitif (39). 

❧ 

De nombreuses études ont tenté de déterminer les facteurs de risques des seconds cancers 
primitifs mais les résultats restent controversés. 
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Ces seconds cancers semblent liés à de multiples facteurs, notamment les prédispositions 
génétiques et les comportements à risques (tabac, alcool, alimentation, sédentarité, 
exposition solaire…) (37,38). 

A.4.1.2 Complications cardiaques 

Après les seconds cancers primitifs, les maladies cardiaques sont la 2ème complication à 
long terme la plus fréquente et la plus sévère des traitements (40). 

Les maladies cardiaques les plus souvent rencontrées sont les insuffisances cardiaques 
congestives (Risque relatif RR=15), les coronaropathies (RR=10), les valvulopathies, les 
arythmies et les péricardites constrictives (40). 

Les facteurs de risques majeurs de complications cardiaques à long terme sont (41) :  

 Les traitements par anthracyclines (daunorubicine/doxorubicine/épirubicine) ont 
une cardiotoxicité bien connue (42,43). Ils causeraient des dommages directs au 
niveau des cardiomyocytes par la formation de radicaux libres induisant l’apoptose 
mitochondrial. Il en résulte des modifications de la structure du cœur, conduisant à 
une surcharge et au remodelage ventriculaire responsable de dysfonctionnements 
allant jusqu’au tableau d’insuffisance cardiaque. Le risque augmente avec la dose 
cumulée (>250mg/m2), le type d’anthracyclines et la durée d’administration (moins 
de cardiotoxicité en perfusion prolongée qu’en bolus). D’autres facteurs de risques 
comme un jeune âge au traitement, le sexe féminin, l’ethnie noire, les comorbidités 
(ex trisomie 21) augmenteraient le risque de cardiomyopathie induite par les 
anthracyclines (40). 

 
 L’irradiation de l’aire cardiaque peut altérer toutes les structures cardiaques : elle 

entraine des lésions de fibrose du myocarde, du péricarde, des valves, elle altère la 
paroi des vaisseaux et entraine des lésions d’athérosclérose responsable de 
coronaropathies. Le risque de complications augmente avec la dose de radiothérapie 
(risque relatif d’insuffisance cardiaque multiplié par 4,4 pour les patients ayant reçu 
une dose > 20 Gy), l’importance du volume cardiaque irradié et 
l’hypofractionnement. L’association à d’autres facteurs de risques cardiovasculaires 
comme l’hypertension artérielle augmenterait ce risque (40). 
 

Les risques de cardiotoxicité liés aux anthracyclines et à l’irradiation seraient cumulatifs 
(Tableau 5).   
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Tableau 5- Stratification du risque de cardiomyopathie après traitement par anthracyclines 
ou irradiation thoracique chez l’enfant(40) 

 

 

Pour les thérapies ciblées, la cardiotoxicité est encore largement méconnue du fait du 
faible recul d’utilisation de ces molécules chez les enfants (40). 

A.4.1.3 Complications endocriniennes 

Les séquelles endocriniennes font partie des complications les plus fréquentes après 
traitement d’un cancer dans l’enfance, touchant 40 à 60 % des survivants à l’âge adulte (44). 

Les complications endocriniennes les plus souvent rencontrées sont les déficits hormonaux 
de l’axe hypothalamo-hypophysaire, les dysfonctions thyroïdiennes et parathyroïdiennes, 
les déficits gonadiques et troubles de la fertilité, les troubles métaboliques (diabète, obésité, 
syndrome métabolique…) et la diminution de la densité osseuse (44). 

La plupart de ces séquelles sont induites par les traitements du cancer, tout particulièrement 
par la radiothérapie cérébrale. La dose totale de rayonnement reçue par l’axe hypothalamo-
hypophysaire est un déterminant majeur du délai d’apparition, de l’incidence et de 
l’intensité des déficits hormonaux hypophysaires. La radiothérapie des autres glandes 
endocrines (la thyroïde en particulier, pancréas, surrénale, ovaire, testicules) est également 
en cause. 

La neurochirurgie et, dans une moindre mesure, les agents de chimiothérapie (notamment 
les alkylants et les corticoïdes) peuvent aussi être responsables des séquelles 
endocriniennes.  

❧ 

 

Nous avons détaillé dans cette partie les complications tardives les plus fréquentes : (45) 

 Les déficits hormonaux de l’axe hypothalamo-hypophysaire. 

L’hypothalamus a tendance à être plus sensible à l’irradiation que l’hypophyse. Les déficits 
ont été classés par ordre décroissant :  
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Le déficit somatotrope (hormone de croissance (GH)) est le premier et souvent le seul à se 
manifester durant l’enfance responsable de troubles de la croissance aboutissant à une petite 
taille adulte. A l’âge adulte, ce déficit est associé à une altération de la qualité de vie, à une 
aggravation du risque cardiovasculaire (majoration du syndrome métabolique et 
diminution de la fonction ventriculaire gauche) et à un risque de fracture osseuse. 

Le déficit gonadotrope (FSH, LH) est le second déficit le plus fréquent, responsable chez 
l’adolescent d’un retard pubertaire et chez l’adulte de troubles de la fertilité (déficit 
d’ovulation chez la femme et de la spermatogenèse chez l’homme) 

Le déficit corticotrope (ACTH) est tardif et moins fréquent, pouvant être responsable d’une 
décompensation corticotrope aigue s’il n’est pas dépisté régulièrement. 

Le déficit thyréotrope (TSH) est l’axe le moins vulnérable à l’atteinte post-radique. 

 Les pathologies de la thyroïde et des parathyroïdes. 

Alors que l’axe hypotalamo -hypophyso-thyroïdien est l’axe le moins vulnérable à l’atteinte 
post-radique, la thyroïde fait partie des organes les plus sensibles à la radiothérapie chez 
l’enfant. 

Le risque d’hypothyroïdie est fréquent, il est majoré par une dose élevée de radiation reçue 
par la thyroïde. Il augmente avec le temps et peut apparaitre plus de 25 ans après le 
traitement. Le rôle de la chimiothérapie n’est pas prouvé. 

Le risque d’hyperthyroïdie est moins fréquent, il est essentiellement retrouvé après 
irradiation cervicale à forte doses (>35 Gray) dans les lymphomes de Hodgkin. 

Le risque de cancer thyroïdien lié à la radiothérapie persiste toute la vie, 10% vont 
développer un cancer et 20 à 40% vont développer des nodules après 20 ans de suivi. Ce 
risque augmente dès 10 Gray jusqu’à un plateau à 30 Gray puis diminue mais reste 
significatif. Le sexe féminin, le jeune âge au moment du traitement et le délai écoulé depuis 
le traitement augmente également le risque de développer un cancer 

Le risque d’hyperparathyroïdie primaire est retrouvé après dose élevée d’irradiation 
cervicale, les chiffres de prévalence varient de 0,06% à 14 % selon les séries. 

 Les pathologies métaboliques. 

L’obésité, le syndrome métabolique, le diabète majorent le risque cardiovasculaire. Les 
facteurs de risques semblent multifactoriels et non complétement résolus (déficits 
hormonaux induits par la tumeur ou les traitements, diminution de la dépense énergétique 
chez les patients ayant des séquelles motrices de leur tumeur, le sexe féminin, la prise de 
corticoïdes…). 
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 Les pathologies osseuses. 

L’atteinte de la densité minérale osseuse augmente le risque d’ostéopénie, d’ostéoporose et 
de fractures. Les principaux facteurs de risques sont : les déficits en hormone de croissance 
(GH), l’hypogonadisme induit par la maladie et les traitements, la dose de corticoïdes reçue, 
le jeune âge au moment du traitement. 

 Le dysfonctionnement des gonades et les troubles de la fertilité associés 

En plus de l’irradiation de l’axe hypothalamo-hypophysaire pouvant être responsable d’un 
déficit gonadotrope, l’irradiation des gonades et l’administration d’agents alkylants 
augmentent le risque de troubles de la puberté et de fertilité. 

L’infertilité touche 40 à 60% des survivants de cancer quel que soit l’âge auquel le traitement 
a été administré. Les hommes sont plus touchés que les femmes. 

Chez les hommes : l’atteinte de la spermatogénèse et l’atteinte de la fonction Leydigienne 
responsable d’une baisse de la testostérone aboutissent à des troubles de la sexualité, de la 
fertilité, et risque d’ostéoporose. 

Chez la femme : le risque d’insuffisance ovarienne augmente avec l’âge au moment du 
traitement, avant la puberté il se manifeste par un risque de retard pubertaire, mais au-delà 
il se manifeste par un risque de ménopause précoce plusieurs années après le traitement et 
donc d’infertilité. 

A.4.1.4 Complications pulmonaires 

Les séquelles pulmonaires apparaissent souvent de façon insidieuse sur plusieurs années 
entrainant une fibrose pulmonaire, une pneumopathie interstitielle, un emphysème, des 
infections (pneumonie-bronchite-sinusite) à répétition, un asthme (46,47). 

Une étude suisse (46) met en évidence un risque majoré de pneumonies et d’anomalies de 
la paroi thoracique et de fibrose pulmonaire par rapport à la fratrie. L’incidence cumulée de 
toute maladie pulmonaire après 35 ans de suivi était de 21%. 

Les facteurs de risques des complications pulmonaires sont :  la radiothérapie thoracique, 
les agents de chimiothérapie (tels la bléomycine, le busulfan, les nitrosourées, le 
méthotrexate) et la chirurgie thoracique. 

A.4.1.5 Complications rénales 

Les séquelles rénales sont bien décrites (48) mais leur prévalence et délai d’apparition sont 
encore mal connus compte tenu de l’absence de registre à très long terme et de l’intrication 
de facteurs confondants (HTA, diabète…).  
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Il s’agit des dysfonctions tubulaires qui peuvent se manifester par des troubles 
hydroélectrolytiques, une acidose métabolique, une protéinurie tubulaire, ou une glycosurie 
et pouvant mener à terme des complications comme l’acidose métabolique, un diabète 
insipide néphrogénique, des tétanies, un rachitisme hypophosphatémique responsable d’un 
ralentissement statural parfois sévère. 

Mais aussi des dysfonctions glomérulaires qui se manifestent par une protéinurie, une 
albuminurie, une hypertension artérielle, voire une diminution du débit de filtration 
glomérulaire dans les formes les plus avancées jusqu’à la survenue possible d’une 
insuffisance rénale terminale. 

Et enfin d’hypertension artérielle et de néphrite interstitielle. 

Les facteurs de risques de complications rénales sont :  la néphrectomie, la radiothérapie 
rénale et les agents de chimiothérapies néphrotoxiques tels les sels de platines (cisplatine et 
carboplatine), les alkylants (ifosfamide) et le méthotrexate.  

Les données concernant l’impact de la greffe de moelle osseuse sur la fonction rénale sont 
limitées.  

A.4.1.6 Troubles neurosensoriels 

Des séquelles auditives à type d’hypoacousie voire de surdité peuvent être liés à 
l’administration des sels de platine (carboplatine, cisplatine) (49). 

Des séquelles visuelles à type d’acuité visuelle diminuée, voire de cécité, d’amblyopie, de 
cataracte, d’œil sec, de décollement de la rétine, de glaucome… peuvent être liées à la 
tumeur (rétinoblastome, tumeur du nerf optique), à l’énucléation en cas de rétinoblastome, 
à la chimiothérapie (alkylant : Busulfan), aux corticoïdes, et à l’irradiation du cristallin, 
notamment dans l’irradiation corporelle totale dans le cadre d’une greffe de moelle osseuse 
(50) … 

A.4.1.7 Complications neurologiques 

Les complications neurologiques sont principalement retrouvées dans les cancers ayant 
nécessité des thérapies dirigées contre le système nerveux central (51).  

La neurochirurgie est associée à un ensemble de complications neurologiques potentielles, 
le syndrome de la fosse postérieure étant une cause fréquente de déficiences 
neurocognitives à long terme.  

La radiothérapie cérébrale peut causer des séquelles neurologiques tardives telles que : des 
accidents vasculaires cérébraux (AVC) (35), des malformations vasculaires cérébrales, des 
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migraines, l’apparition d’un second cancer primitif du SNC (gliome de haut grade, 
méningiome malin), des troubles cognitifs. Le jeune âge au moment du traitement augmente 
le risque de troubles cognitifs étant donné que l’irradiation se fait à un moment clef du 
développement du cerveau. 

Les effets neurotoxiques de la chimiothérapie sont courants et comprennent (51) : les 
neuropathies périphériques, les AVC par thrombose artérielle ou veineuse cérébrale 
(asparaginase), les encéphalopathies aigues (méthotrexate, ifosfamide), des troubles 
cérébelleux, des troubles cognitifs. Le risque est d’autant plus grand si l’âge est jeune au 
moment du diagnostic et si l’intensité du traitement est élevée et si son administration se 
fait par voie intrathécale. 

La greffe de cellules souches hématopoïétiques présente un risque élevé de complications 
neurologiques (51), notamment pour les allogreffes avec des risques d’ infection du système 
nerveux central, de convulsions, d’accidents vasculaires cérébraux, d’hémorragie 
intracrânienne, d’encéphalopathie métabolique. 

L’immunothérapie pourrait entraîner une neurotoxicité importante qui commence à peine 
à être reconnue et étudiée (51).   

A.4.2 Séquelles psychosociales  

Des séquelles psychologiques ou psychiatrique comme des troubles anxieux, des syndromes 
de stress post traumatique, des troubles de l’humeur, des troubles de la sexualité, une baisse 
d’estime de soi, peuvent se manifester à l’adolescence et parfois perdurer ou bien apparaitre 
à l’âge adulte (52,53,54). 

Ces séquelles semblent liées à plusieurs facteurs, à l’épreuve du cancer mais également aux 
problèmes de santé chroniques résultants des traitements (55). 

Il en découle une altération de la qualité de vie avec parfois des difficultés d’insertion sociale 
et professionnelle. De plus, ces éléments peuvent être à l’origine d’une mauvaise hygiène 
de vie (tabac, alcool, drogues, alimentation déséquilibré, troubles du sommeil…). 

Concernant l’insertion sociale et socioprofessionnelle, les résultats de plusieurs grandes 
études en Europe et en Amérique du nord (56,57) retrouvent que les survivants de tumeurs 
cérébrales ou de leucémies (traitées par irradiation corporelle totale) seraient exposés à une 
moins bonne situation socio-professionnelle. Au contraire, les survivants d’autres 
diagnostics exerceraient plus souvent une profession de cadre et auraient un taux de 
chômage légèrement inférieure que la population française du même âge et du même sexe. 
Ces résultats sont controversés.  
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A.5 Objectifs du suivi à long terme  

Les objectifs du suivi à long terme des patients guéris d’un cancer pédiatrique ont pour but 
commun de diminuer la morbi-mortalité en réduisant la sévérité des complications tardives 
liées au traitement et à la maladie (58).  

A.5.1 Dépister pour mieux prendre en charge les 
complications 

Le suivi à long terme a pour objectif de dépister les complications tardives potentielles des 
traitements. En effet, certaines de ces complications peuvent bénéficier de traitement 
spécifique, surtout si elles sont prises en charge précocement. 

Cet objectif nécessite la mise en place d’une surveillance personnalisée, adaptée aux risques 
des patients. Cette surveillance doit être évolutive puisque le risque de développer des 
complications à long terme augmente avec le temps et peut être exacerbé par les 
comorbidités liés à l'âge et les facteurs environnementaux (tabac, alcool, obésité…) (1,59). 

A.5.2 Prévenir, éduquer et responsabiliser 

Le suivi à long terme a pour objectif de prévenir les patients guéris des risques de 
complications potentiellement graves auxquels ils seront exposés tout au long de leur vie.  

Pour y parvenir, il est nécessaire de les informer et de les éduquer sur ces risques. Un résumé 
de leur histoire médicale et un plan de surveillance personnalisé doit leur être remis. Cette 
éducation accompagnée de messages de prévention à la santé semblent essentiels pour les 
responsabiliser et les impliquer dans leur suivi à long terme (60). 

A.5.3 Améliorer les connaissances pour mieux soigner 

La surveillance épidémiologique du suivi à long terme des patients guéris d’un cancer 
pédiatrique est la seule à pouvoir apporter des informations sur les complications tardives 
des traitements et de la maladie. 

Pour ce faire, la constitution de grandes cohortes dans le monde entier a été et est à ce jour 
indispensable. 

L’objectif est d’améliorer les connaissances afin d’améliorer les stratégies thérapeutiques 
(balance efficacité-toxicité) d’aujourd’hui pour les adultes de demain. 
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L’amélioration des connaissances sur les complications liées aux traitements permet 
également d’améliorer les recommandations de surveillance (58,59). 

De plus récemment, elles apportent des connaissances sur les besoins et les attentes des 
survivants et des professionnels de santé afin d’améliorer l’organisation et la structuration 
de ce suivi. Répondre aux besoins des survivants parait essentiel pour les impliquer dans ce 
suivi (61,62). 
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A.6 Organisation dans le monde du suivi à 
long terme des survivants de cancers 
pédiatriques 

L’augmentation régulière du nombre de patients guéris de cancer pédiatrique et 
l’importance des complications tardives ont fait naitre la nécessité d’organiser un suivi à 
long terme.  

Actuellement dans le monde, l’organisation de ce suivi est loin d’être harmonisée, les 
réflexions sont en cours. 

A.6.1 Les recommandations de suivi à long terme 

Afin d’assurer une surveillance optimale, plusieurs sociétés scientifiques ont élaboré des 
recommandations de suivi à long terme pour la prise en charge des complications tardives. 
Celles-ci se basent sur des travaux coopératifs nationaux et internationaux. 

De nombreuses recommandations existent à ce jour, citons-en ici quelques-unes :  

- Les recommandations américaines du Children’s Oncology Group (COG)(63), 
- Les recommandations britanniques du Children’s Cancer and Leukemia Group 

(CCLG)(64), 
- Les recommandations écossaises du Scottish Intercollegiate Guidelines Network 

(SIGN)(31)  , 
- Les recommandations hollandaises du Dutch Childhood Oncology Group (DCOG)(66). 

 

En France, des recommandations de suivi ont été élaborées par le comité de suivi à long 
terme de la SFCE (Société Française de lutte contre les Cancers et leucémies de l’Enfant et 
l’adolescent). Celles-ci sont accessibles aux professionnels de santé membre de la société sur 
son site internet (Annexe II). Des fiches d’informations destinées aux survivants/parents 
sont accessibles sur ce même site. Elles reprennent les effets potentiels tardifs des 
traitements classés par organe, et donnent des conseils de prévention et d'hygiène de vie 
(67). 

Devant ces multiples publications indépendantes, basées sur l'expérience, un besoin 
d’harmonisation des recommandations des pratiques du suivi a été reconnu. 
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Ainsi, en 2010, le groupe international d'harmonisation des recommandations sur les effets 
tardifs du cancer chez l'enfant a été créé (IGHG : International Late Effects of Childhood Cancer 
Guideline Harmonization) (68). 

De même, pour guider et harmoniser les pratiques cliniques en Europe, le réseau PanCare 
(PanEuropean Network for Care of Survivors after Childhood and Adolescent Cancer) élaborent des 
recommandations européennes, en partie en collaboration avec l’IGHG (20). 

A.6.2 Les modèles de suivi  

Malgré la diffusion de recommandations, il n’existe pas de modèle de suivi unique dans le 
monde. De très nombreux modèles de suivi ont été décrits dans la littérature mais aucun n’a 
montré sa supériorité. 

Le suivi doit être personnalisé et adapté à la réalité des risques. Il sera différent selon le type 
de traitement reçu (chirurgie, chimiothérapie, radiothérapie, greffe de moelle osseuse, 
combinaisons de traitements) et son intensité (doses, fractionnement) (59). 

La stratification du suivi en fonction des risques semble donc essentielle. En 2001, Wallace 
et al ont établi un modèle de suivi à 3 niveaux de risques en fonction des traitements reçus 
pour les patients guéris à plus de 5 ans de rémission (69) (Tableau 6). 

 

Tableau 6 - Modèle de suivi à 3 niveaux de risque pour les patients guéris à plus de 5 
ans de rémission. 

 

 

Ce modèle a fait l’objet d’une évaluation en 2006 qui a souligné qu’il s’agissait d’un modèle 
pratique et simple d’utilisation (70). 
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Ainsi, les patients à risque faible pourraient être suivis par le médecin généraliste (ou autres 
médecins de soins primaires), ceux à risque modéré pourraient recevoir des soins partagés 
entre le médecin généraliste et une équipe d’oncologie, et ceux à risque élevé seraient suivis 
à l’hôpital en interagissant régulièrement avec le médecin généraliste (71). 

Cependant, de récentes recherches font émerger l’interaction complexe de multiples facteurs 
contribuant à la morbidité de cette population. Les facteurs démographiques, les facteurs 
génétiques, les comorbidités, les comportements à risques pour la santé, le vieillissement ou 
encore l’accès et l’utilisation des soins ont été identifiés comme autant de facteurs de risque 
influençant la toxicité liée au traitement du cancer (72). 

De plus, le profil de risque de la population continue d'évoluer avec la modification 
constante des stratégies de traitement et l'émergence de nouveaux traitements. 

❧ 

 

Les différents modèles de suivi proposés dans le monde ont été revus en 2013 par l’équipe 
de Heirs et al (73), 3 modèles de suivi différents sont distingués : 

 Les cliniques multidisciplinaires de suivi à long terme où une équipe spécialisée 
dans les complications tardives (médecins, infirmières, psychologues, assistante 
sociale) est présente pour les patients à haut risque d’effets secondaires tardifs (74).  
 

 Les hôpitaux comportant des consultations de suivi à long terme réalisées par des 
médecins spécialistes et d’autres professionnels de santé (infirmière, psychologue, 
assistante sociale…). L’organisation de ces consultations est propre à chaque centre, 
la prise en charge et les objectifs des programmes de suivi sont donc hétérogènes 
(20,71,75). 
 

 Le modèle de soins partagés qui repose sur une étroite collaboration entre le 
médecin généraliste et le milieu hospitalier : le médecin généraliste s’appuie sur la 
disponibilité de l’équipe spécialisée de l’hôpital en bénéficiant d’un accès simple à la 
prise de conseils et de rendez-vous pour son patient. L’hôpital lui communique les 
documents résumant l’histoire médicale et les traitements reçus ainsi que les 
consignes de surveillance personnalisée. En retour, le médecin renseigne l’hôpital 
sur les conclusions de sa surveillance. Pour les patients à haut risque, cette 
collaboration doit alors être très rapprochée (28,29). 

 



54 
 

A.6.3 Des patients peu suivis 

Alors que le suivi adapté au risque du patient guéri d’un cancer pédiatrique est nécessaire 
tout au long de sa vie, les données de la littérature soulignent le taux important de perdus 
de vue de ces patients. Certains auteurs ont rapporté que moins de 19 % des anciens patients 
auraient bénéficié de soins de suivi 10 ans ou plus après le diagnostic de leur cancer (77). Le 
nombre de patients ayant recours à un suivi médical approprié décroit avec le temps écoulé 
depuis le diagnostic en dépit des risques de complications tardives qui s’accroient avec les 
années (78). 

Ces patients semblent arrêter de se faire suivre principalement au moment de la transition 
des soins pédiatriques aux soins adultes. Il apparait alors qu’assurer le suivi à long terme 
revient à assurer en premier la transition des soins. 

Comme pour les modèles de suivi, il n’existe pas de modèle de transition unique dans le 
monde (79). 

Afin d’harmoniser les pratiques de transition, le réseau européen PanCare (PanEuropean 
Network for Care of Survivors after Childhood and Adolescent Cancer) a défini ce concept de 
transition comme étant « un processus actif, planifié, coordonné, complet et 
multidisciplinaire qui permet aux survivants du cancer pédiatrique de passer efficacement 
et harmonieusement du système de santé centré sur l'enfant à un système axé sur l'adulte. 
Ce processus doit être souple, adapté au développement et tenir compte des besoins 
médicaux, psychosociaux, éducatifs et professionnels des survivants, de leurs familles et de 
leurs soignants, et promouvoir un mode de vie sain et l'autogestion » (80).   

Cependant, à ce jour, les pratiques de transition systématiques spécifiques aux survivants 
du cancer ne semblent pas encore être largement utilisées (81). 

De récentes études se sont intéressés aux obstacles d’une transition réussie, (79,82,83) le 
manque d’information et d’éducation des patients sur la nécessité de ce suivi et le manque 
de professionnels des soins adultes compétents dans la prise en charge du suivi de ces 
patients ressortent comme principaux freins.  

  



55 
 

A.7 État des lieux en France du suivi à long 
terme des patients guéris d’un cancer 
pédiatrique  

En France, il est estimé que la moitié des adultes guéris d’un cancer pédiatrique ne sont pas 
suivis par des médecins qui connaissent leurs risques et les recommandations du suivi à 
long terme (84). 

A.7.1 Un enjeu national avec le 3ème Plan cancer 
2014-2019 

L’Institut National du Cancer (INCa) a reconnu, dans son 3ème Plan Cancer 2014-2019, la 
priorité de répondre aux besoins des enfants, adolescents et jeunes adultes atteints de 
cancer. La prise en charge à long terme des patients guéris d’un cancer pédiatrique est alors 
devenue un enjeu de santé publique.  

Le Plan Cancer cherche à amplifier les efforts pour réduire la toxicité des traitements et en 
atténuer les conséquences. Pour cela, il met l’accent sur la recherche clinique, sur le 
développement de la médecine personnalisée, sur l’amélioration des connaissances et de la 
prise en charge des effets à long terme des traitements reçus (85). 

Plusieurs objectifs du 3ème Plan Cancer répondent à la problématique du suivi à long terme. 

 Objectif 8 : Structurer le suivi à long terme des enfants et adolescents  
(action 8.2)(86) 

Le but est :  

- De définir au plan national l’organisation à mettre en place pour assurer le meilleur 
suivi de tels patients,  

- D’évaluer l’impact psycho-social et médico économique de la maladie après la 
guérison, 

- De renforcer, à partir des registres existants, l’observation et le suivi des enfants et 
adolescents traités par les nouvelles modalités thérapeutiques pour identifier et 
anticiper les complications à long terme 

- De mettre en évidence les prédispositions génétiques aux complications toxiques à 
long terme.  
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 Objectif 7 : Mieux structurer le Programme (ou Plan) Personnalisé de l'Après-
Cancer (PPAC) (action 7.3) (87) 

Le PPAC, mesure phare du 2eme Plan Cancer 2009-2013, est un programme établi en 
concertation avec le médecin traitant par un onco-pédiatre de référence faisant partie d’une 
équipe de coordination du CHU. 

Le but de ce PPAC est d’acter l’entrée du patient dans une nouvelle phase de la prise en 
charge en lui remettant, à la fin de la phase active du traitement, un plan de suivi à long 
terme contenant les éléments de suivi global (accompagnement social, accès aux soins de 
support, relais de suivis identifiés…), adapté et révisable au fil du temps, permettant au 
patient d’intégrer son suivi dans sa vie quotidienne. (88) 

Afin de garantir l’articulation entre l’hôpital et la ville et d’assurer une prise en charge 
globale et coordonnée du patient, le 3ème plan cancer a pour but :  

- De définir le contenu de la consultation de fin de traitement pour assurer la liaison 
entre l’équipe hospitalière, le patient et son entourage aidant et le médecin traitant 

- De formaliser la consultation de fin de traitement par l’élaboration et la remise d’un 
programme personnalisé de suivi et de surveillance évolutif, destiné au patient et 
aux professionnels de premiers recours, notamment le médecin traitant. Ce PPAC 
sera intégré dans le dossier communicant de cancérologie (DCC). 
 

 Objectif 7 : Développer des programmes d’éducation thérapeutique des patients 
(ETP) (action 7.13) (87) 

Ces programmes d’ETP ont pour but d’aider le patient à mieux comprendre sa maladie et 
ses traitements. Ceci pour lui permettre une meilleure implication dans sa prise en charge 
et ainsi une meilleure qualité de vie.  

A.7.2 Le droit à l’oubli 

Dans l’objectif d’améliorer le quotidien des survivants, la loi de modernisation de santé a 
validé en janvier 2016 le droit à l’oubli. Cette loi stipule qu’aucune information médicale 
relative aux pathologies cancéreuses ne peut faire l’objet d’une demande par les compagnies 
d’assurance lors de la souscription de prêts relevant de la convention AERAS (« s’Assurer 
et Emprunter avec un Risque Aggravé de Santé ») si le délai depuis la fin du protocole de 
soins est supérieur à 10 ans. Ce délai est ramené à 5 ans pour les personnes ayant été atteintes 
d’un cancer diagnostiqué avant l’âge de 18 ans (89). 

Cette loi a eu un impact positif sur les patients guéris de cancers pédiatriques, ils rapportent 
actuellement moins de difficultés d’accès à l’emprunt (53). 
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La loi récente n° 2019-180 du 8 mars 2019 visant à renforcer la prise en charge des cancers 
pédiatriques par la recherche, le soutien aux aidants familiaux, la formation des 
professionnels et le droit à l'oubli (90) prévoit une évolution du dispositif pour une prise en 
compte des pathologies cancéreuses survenues avant l'âge de 21 ans et un accroissement des 
sanctions en cas de manquements à la convention. 

A.7.3 La couverture sociale pour le suivi médical 
prolongé des patients  

A partir du diagnostic de cancer, l’enfant ou l’adolescent est pris en charge à 100 % dans le 
cadre de l’ALD (Affection Longue Durée). Depuis 2011, un dispositif « suivi post-ALD » a 
été mis en place par l’assurance maladie pour ces patients une fois guéris et sans pathologie 
déclarée. Ce dispositif permet la prise en charge à 100% des examens médicaux nécessaire 
au suivi à long terme (91). 

La demande de ce dispositif doit être faite par le médecin traitant qui adresse au médecin 
conseil via une ordonnance simple une « demande d’entrée dans le dispositif suivi post 
ALD » tout en précisant le diagnostic précis de la maladie antérieure. La mention « suivi 
post-ALD » doit être indiquée sur les prescriptions et les feuilles de soins.  

Récemment, les associations les Aguerris et l’UNAPECLE (Union nationale des associations de 
parents d’enfants atteints de cancer ou de leucémie) ont proposé la mise en place dans le Projet 
de loi de financement de la sécurité sociale 2019 (PLFSS) du développement et du 
financement à 100% par l’Assurance maladie de consultations de suivi au niveau national 
pour les adultes guéris d’un cancer pédiatrique, cette proposition est en cours de discussion 
(92). 

A.7.4 Les associations 

Les associations d’adultes guéris d’un cancer dans l’enfance jouent un rôle important en 
France dans les objectifs et l’organisation du suivi à long terme. 

La principale association nommée « les Aguerris » a été créé en mars 2013 dans le but 
d’informer les patients sur les conséquences à long terme des traitements des cancers 
pédiatriques et de les renseigner sur leur droits (droits d’accès aux prêts bancaires ou à la 
couverture d’assurance maladie). L’association vise aussi à encourager la recherche sur ces 
thèmes en créant un réseau d’Aguerris en lien avec d’autres associations en France, en 
Europe et dans le monde (93).  
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Elle participe aux réseaux d’associations de parents comme l’UNAPECLE (Union nationale 
des associations de parents d’enfants atteints de cancer ou de leucémie) et l’ICCPO (Internationale 
Confédération of childhoood Cancer Parent Organizations) mais aussi au réseau européen 
PANCARE (Pan-European Network for Care of Survivors After Childhood an Adolescent Cancer) 
(94). 

Elle a également contribué à la préparation du 3ème plan cancer et a participé à la relecture 
de documents d’information à l’intention des parents dont le guide élaboré par l’INCa 
« mon enfant a un cancer ». 

A.7.5 Description actuelle du suivi à long terme en 
France. 

Bien que le suivi à long terme soit aujourd’hui une préoccupation majeure en France, il reste 
encore beaucoup à faire en termes d’organisation des soins. 

Récemment en France, Demoor-Goldschmidt et al ont mené une enquête auprès de tous les 
membres de la SFCE (onco-hématologues pédiatres, radiothérapeutes et chirurgiens) afin 
de décrire le suivi à long terme en France en 2016(84). Dans cette étude, le suivi des enfants 
et adolescents guéris de cancer pédiatrique était réalisé de façon relativement homogène par 
les onco-pédiatres en charge du traitement initial jusqu’à l’âge de 18 ans. L’organisation du 
suivi de ces patients devenus adultes n’étaient pas uniforme. 

Les résultats concernant la définition du suivi à long terme (ou SALTO, Suivi A Long Terme 
Oncologie) étaient variés : 45% ont répondu que le suivi à long terme commençait à la fin 
du traitement, 43% à 5 ans de la fin de tout traitement, 5% à 1 an de la fin du traitement et 
7% ont répondu que cela dépendait de la maladie. De plus 11 % ont précisé que le suivi à 
long terme concernait les enfants devenus adulte. Ces définitions pouvaient même être 
discordantes entre les médecins du même centre de cancérologie. 

Ils étaient au courant des risques encourus sur le long terme pour 98% d’entre eux dont 19% 
approximativement. Et 83 % des consultés se sentaient capables de diriger le SALTO.  

Consultés sur les objectifs du SALTO, les médecins ont répondu en grande majorité (90%) 
que l’objectif principal était le dépistage. 35 % ont cité le risque de second cancer. D’autres 
objectifs ont été cités en proportion moindre, comme les troubles psychosociales, les 
prédispositions génétiques, les troubles de la fertilité, de la puberté ou encore les risques de 
récidives tardives. 

Pour eux, les programmes SALTO devraient organiser les soins, informer et éduquer les 
patients sur les risques de santé qu’ils encourent et les conseiller sur l’amélioration de leur 
qualité de vie. 
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Une grande partie de l’enquête étudiait l’organisation du SALTO pour les adultes guéris de 
cancer pédiatrique : 7 programmes ont été identifiés. La moitié de ces programmes 
proposait un suivi à l’hôpital par une équipe multidisciplinaire dont faisaient partie des 
médecins généralistes dans 40% des cas. Sur la seconde moitié, 52% du suivi des adultes 
était réalisé par les médecins généralistes de ville et 26 % par les oncologues adultes. 

Un réseau de spécialistes impliqué dans le SALTO était organisé dans plusieurs villes 
impliquant principalement des endocrinologues, des cardiologues, des gynécologues 
s’occupant des troubles de la fertilité et des néphrologues. 

L’étude indique que 48% des médecins écrivaient un résumé médical incluant la dose 
cumulée de chimiothérapie, les données de radiothérapie et la possible préservation de la 
fertilité.  

Cette étude dresse également une liste de difficultés rencontrées, comme le manque de 
temps des médecins dévoué au SALTO, la difficulté à recontacter les survivants ainsi que la 
non-présentation des patients en consultations, le coût, et pour finir, le manque 
d’information venant des médecins généralistes. 

L’article conclue que le SALTO est un sujet préoccupant en France mais peu de structures 
de soins de suivi ont été développées. Cependant grâce à une collaboration nationale le 
SALTO devrait être amélioré et promouvoir un accès homogène à ces soins. Enfin, Demoor-
Goldschmidt et al précisent qu’indépendamment du type de modèle en place, le principal 
objectif devrait être la création d’une synthèse médicale que chaque survivant devrait 
recevoir avant de commencer son suivi. 

A.7.6 Les programmes de soins de suivi à long terme  

Les programmes sont des organisations structurées reconnues par les instances dont fait 
partie l’INCa. 

A ce jour, en France, il existe plusieurs programmes (ou organisations) de suivi à long terme 
(84) :  

 Une organisation nationale : la cohorte LEA (Leucémie de l’Enfant et l’Adolescent) sur 
la leucémie de l’enfant et l’adolescent, 

 Plusieurs organisations régionales : dont la région Rhône-Alpes-Auvergne et la 
région Grand Ouest, 

 Des organisations implantées sur des centres spécialisés en cancérologie. 

Pour la pratique du suivi à long terme des patients, chaque centre organise ses consultations 
de suivi à long terme selon la volonté individuelle des équipes d’oncologie pédiatrique. 
Ainsi la définition du « long terme », les objectifs, les acteurs, le contenu, la rédaction d’une 
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synthèse médicale, la mise en place d’un réseau de spécialistes et enfin le relai des patients 
diffèrent.  

A.7.6.1 L’organisation nationale : le programme LEA 
(Leucémie de l’Enfant et l’Adolescent) 

Le programme LEA (95,96) a permis d’organiser le suivi à long terme de patients guéris 
d’une leucémie de l’enfance dans 16 centres de cancérologie pédiatrique en France. En 2018, 
il est estimé que 4800 patients sont inclus dans ce programme, représentant environ 65% de 
la population concernée. 

Il repose sur la constitution d’une cohorte prospective multicentrique dans les centres de 
cancérologie pédiatrique d’Angers, Bordeaux, Clermont Ferrand, Grenoble, St Etienne, 
Lyon, Paris (3 centres), Marseille, Montpellier, Nancy, Nice, Rennes, Strasbourg et Toulouse. 
L’étude a débuté en 2004 dans les services des CHU de Marseille, Nancy et Nice, grâce à la 
collaboration de ces services cliniques avec le service de santé publique de Marseille. Les 
autres centres ont rejoint le projet entre 2008 et 2015. Le recrutement est exhaustif grâce aux 
listes de patients établies et mises à jour régulièrement par les centres de soins les ayant pris 
en charge. 

Les patients inclus sont tous ceux traités pour une leucémie dans l'un des centres 
investigateurs, âgés de moins de 18 ans au moment du diagnostic, diagnostiqués à partir de 
janvier 1980, et en rémission hématologique. Ils doivent donner leur accord pour participer 
(ou une autorisation à participer pour les mineurs) et doivent résider en France. 

Les consultations de suivi à long terme sont réalisées tous les 2 ans sauf pour les patients de 
plus de 20 ans, avec un recul de plus de 10 ans par rapport au diagnostic et n’ayant pas eu 
de rechute au cours des 10 années précédentes, pour lesquels la périodicité passe à 4 ans. 
Elles visent à recueillir des données sur les effets secondaires tardifs des traitements, la 
qualité de vie, l’insertion scolaire ou socio-professionnelle et les relations du patient au 
système de soins.  

Les équipes médicales doivent réaliser une synthèse des consultations et des examens 
complémentaires effectués. Les informations sont recueillies auprès des patients et/ou des 
parents par auto-questionnaire papier. 

Ce dispositif de soins autant que de recherche, comme le témoignent de nombreux travaux 
publiés dans la littérature médicale est financé par des projets de recherche et des dons 
associatifs.  
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A.7.6.2 Les organisations régionales : régions Rhône-Alpes et 
Grand Ouest 

 La région Grand Ouest 

Les premières consultations de suivi à long terme en France ont été initiées en 2006 à Nantes 
sur le site du Centre Régional de Lutte Contre le Cancer René-Gauducheau pour toutes 
personnes guéries d’un cancer quels qu’aient été l’âge lors du diagnostic et la nature du 
cancer. Elles sont assurées par un onco-pédiatre, un hématologue adulte et un 
radiothérapeute. Elles sont réalisées sur le site d’oncologie adulte afin de symboliser le 
passage vers le monde des adultes (1). 

Une consultation couplée orthopédiste-oncologue réalisée en orthopédie a également été 
mise en place. 

Depuis 2012, un Registre des Cancers Pédiatriques du Grand Ouest (RECAPGO) a été créé. 
Il regroupe les patients de moins de 25 ans ayant eu un cancer ou une hémopathie maligne, 
une histiocytose ou une aplasie médullaire. Ces patients sont pris en charge par les équipes 
d’oncopédiatrie des 7 CHU de l’inter région.  

Ce registre, de 559 individus en novembre 2015 a créé une base de données qui permet 
d’étudier sur le suivi à long terme des séquelles de la maladie et/ou des traitements (97,98). 

 

 La région Rhône-Alpes-Auvergne  

L’Association du Registre des Cancers de l’Enfant de la Région Rhône-Alpes (ARCERRA) 
recense tous les cas de cancers et leucémies survenus depuis 1987 chez des enfants de moins 
de 15 ans domiciliés en région Rhône-Alpes (99). 

Les consultations sont menées, depuis 2011, conjointement par un onco-pédiatre et un 
interniste, suivies d’une consultation avec une psychologue. Elles sont réalisées dans les 
centres d’onco-pédiatrie de Lyon, Grenoble, Saint Etienne et Clermont Ferrand et sont 
proposées pour tout patient de plus de 18 ans ayant au moins 5 ans de recul par rapport au 
diagnostic de cancer (hors leucémie) (1). 
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A.7.6.3 Les organisations basées sur des centres spécialisés 
en cancérologie  

 À Bordeaux  

Le service d’onco-hématologie du CHU de Bordeaux a expérimenté la délégation partielle 
ou totale du suivi au médecin traitant. Celui-ci avait un accès facilité à des avis spécialisés 
(médecin, « infirmière-clinicienne » de coordination) et à un plateau technique 
d’exploration paraclinique en cas de besoin (1). 

Le PPAC (Programme Personnalisé de l’Après-Cancer) (100) a été expérimenté à partir de 
2011 pour chaque enfant ou adolescent de la région Aquitaine ayant été traité initialement 
pour un cancer au CHU de Bordeaux entre 2005 et 2006. Ce projet visait à insérer les 
médecins traitants au moment de l’annonce de la guérison dans le suivi médical à long terme 
des patients guéris. Cette expérimentation a volontairement été menée que sur deux années 
consécutives en raison de la charge importante de travail que demandée la mise en place de 
ce suivi à l’équipe de coordination d’onco-pédiatrie (101). 

Un travail de thèse en 2015 à Bordeaux a cherché à évaluer la faisabilité de l’insertion des 
médecins traitants dans ce PPAC, en étudiant l’adhésion des médecins traitants et des 
patients à ce type de suivi. Cette expérience a montré que les médecins traitants et les 
patients étaient favorables à cette surveillance de proximité, la mise en place du PPAC leur 
paraissaient faisable. Elle a également démontré l’importance de la présence en soutien et 
en organisation de l’équipe de coordination du CHU pour ce projet.  

Une autre étude réalisée en 2017 à Bordeaux (102) a évalué le modèle de soins partagés qui 
repose sur une étroite collaboration entre le médecin généraliste et l’équipe d’onco-pédiatrie 
du CHU. Ce programme, basé sur l’éducation personnalisée du médecin traitant sur son 
patient, a montré un impact positif sur la prise en charge de ce suivi. Cette étude démontre 
de manière prospective la faisabilité et l’accessibilité de ce modèle de suivi. 

 

 En Ile de France  

Les consultations sont menées, depuis 2012, par un onco-pédiatre associé à un médecin 
généraliste précédé d’un entretien avec une psychologue. Elles sont réalisées au sein des 
services d’onco-pédiatrie du centre de cancérologie de Gustave-Roussy (103). 

Elles sont proposées pour tout patient de plus de 18 ans ayant au moins 5 ans de recul par 
rapport au diagnostic des tumeurs solides. Plus de 1500 adultes guéris ont bénéficiés de ces 
consultations à l'institut Gustave Roussy ce jour (90). 
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Les premières convocations ont intéressé les patients « à haut risque » (essentiellement ceux 
ayant eu de la radiothérapie cérébrale ou médiastinale, ou des anthracyclines). Ces patients 
ont été retrouvés grâce à la cohorte Euro2k constituée de patients traités pour une tumeur 
solide avant 1985(1).  Cette cohorte est, depuis 2012, la cohorte French Childhood Cancer 
Survivor Study (FCCSS). 

 

 A Lille  

Le centre d’oncologie Oscar-Lambret a proposé un programme d’éducation thérapeutique 
du patient (ETP). Ce programme est assuré par une équipe multi professionnelle (2 onco-
pédiatres, infirmières formées à l’ETP, psychologue, assistante sociale, éducatrice 
spécialisée). Il a été mis en place fin 2013(1). 

Il a pour objectifs d’aider l’ancien patient à comprendre la maladie et les traitements reçus 
dans l’enfance, de lui expliquer les complications potentielles des traitements reçus, de 
l’informer des modalités de dépistage et de gestion précoce de ses séquelles, ainsi que de 
fournir des conseils de prévention à la santé. 

En 2013, les patients ayant été pris en charge dans ce centre depuis 1995, à plus de 10 ans 
d’arrêt des traitements et âgés d’au moins 18 ans ont été recontactés par courrier à l’aide 
d’une plaquette explicative de la démarche. Le choix est laissé au patient de recontacter 
l’équipe s’il le souhaite. 

Depuis 2014, cette démarche d’ETP est proposée au patient par l’onco-pédiatre lors de la 
dernière consultation médicale en fin de suivi rapproché pour les patients âgés d’au moins 
18 ans et à plus de 5 ans d’arrêt de traitement. 

Le patient est d’abord reçu par une infirmière clinicienne formée à l’éducation 
thérapeutique pour un premier entretien dans lequel sont abordés différents thèmes (l’accès 
aux soins, les aspects financiers, la reconnaissance de la maladie, le logement, les besoins de 
formation/d’insertion professionnelle et l’organisation familiale) afin de fixer des objectifs. 
Selon le nombre d’objectif, la disponibilité et la motivation du patient, des séances d’ETP 
sont programmées selon un rythme défini conjointement par le patient et l’équipe multi-
professionnelle qui se réunit deux fois par mois pour discuter des dossiers des patients 
élaborés par les infirmières en lien avec ces différents intervenant. 

Le patient est également reçu par l’éducatrice spécialisée et l’assistante sociale afin d’évaluer 
les conséquences du cancer sur la vie quotidienne. Les patients peuvent alors être orientés 
vers le médecin du travail, la mission locale le pôle emploi, des organismes spécialisés de 
formation… Une consultation avec la psychologue est systématiquement proposée 
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Un entretien est effectué pour évaluer les compétences acquises par le patient après 
plusieurs séances d’ETP afin de faire un bilan qui sera ensuite présenté lors de la réunion 
bimensuelle multi professionnelle et donnent lieu à la rédaction d’un courrier récapitulatif 
adressé au patient et au médecin traitant ainsi qu’aux différents spécialistes prenant en 
charge le patient. Au terme de ses séances d’ETP, il est proposé au patient de garder un 
contact ponctuel tous les 5 ans (par téléphone ou consultation) avec comme objectif principal 
d’évaluer le patient dans la gestion autonome de son suivi afin de lui proposer s’il en ressent 
le besoin de nouvelles séances d’ETP de renforcement. L’objectif secondaire est de recueillir 
des informations nécessaires à la base de données de suivi au long cours. 

Cependant, ces consultations sont actuellement suspendues à la demande de l’ARS dans 
l’attente de compléments d’informations sur ce programme. 

A.7.7 Les cohortes françaises pour la recherche 

L’un des objectifs du suivi à long terme est d’améliorer les connaissances. La France a 
constitué 3 cohortes nationales : la cohorte LEA (Leucémie de l’Enfant et de l’Adolescent) qui, 
comme décrite précédemment est un dispositif de soins mais aussi de recherche, la cohorte 
FCCSS (French Childhood Cancer Survivor Study) et la cohorte COHOPER (COHOrt of the 
PEdiatric cancer Registries). 

A.7.7.1 La cohorte FCCSS (French Childhood Cancer Survivor 
Study)  

La cohorte FCCSS, anciennement cohorte Euro2K avant 2012, concerne les adultes traités 
avant 2000 pour une tumeur solide ou un lymphome de l’enfant ou de l’adolescent dans 30 
centres d’onco-pédiatrie en France (leucémie exclue car suivie par LEA) (104). 

La cohorte a été créée à partir des archives de ces 30 centres d’onco-pédiatrie et des 
informations contenues dans les registres départementaux et régionaux des cancers, ainsi 
que l’Association ARCERRA (Association du Registre des Cancers de l’Enfant de la Région Rhône-
Alpes). Elle est en cours d’élaboration et devrait atteindre 18 000 patients (104). 

L’objectif de cette cohorte est d’étudier l’ensemble du devenir sur le plan médical, social et 
économique des enfants et adolescents traités pour un cancer. Le recueil des données se fait 
par questionnaire (voie postale ou Internet). 

Les résultats de la cohorte FCCSS serviront notamment à contribuer à l’élaboration des 
recommandations sur le suivi à long terme, à la réflexion sur son organisation en se basant 
sur les besoins spécifiques des patients et à la mise en place de consultations de suivi à long 
terme personnalisées pour dépister et prévenir les effets tardifs des traitements (105). 
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Actuellement, les coordonnées des consultations de suivi à long terme en France se trouve 
sur le site de la FCCSS (106).  

A ce titre, la FCCSS est d’avantage un dispositif de recherche que de soin. 

De plus, la FCCSS est membre du programme DeNaCaPST (Dépistage National des Cancers 
du Sein et la Thyroïde post traitement par radiothérapie). Ce programme, mis en place à l’échelle 
nationale vise à organiser le dépistage du cancer du sein et de la tyroïde chez les patients 
ayant reçu de la radiothérapie. Ce programme, en accord avec les recommandations 
internationales, vise à donner à cette population un accès à des consultations et à un suivi 
dédié sur l’ensemble du territoire français (107). 

A.7.7.2 La cohorte COHOPER (COHOrt of the PEdiatric 
cancer Registries) 

La cohorte COHOPER assure le suivi épidémiologique systématique des personnes ayant 
eu un diagnostic de cancer dans l’enfance. Elle inclut toutes les personnes recensées par le 
Registre National des Cancers de l’Enfant (RNCE) ayant eu un cancer à partir de l’année 
2000, quel que soit le diagnostic. 

Son objectif est de mieux comprendre les effets à long terme des traitements afin d’améliorer 
la prise en charge des cancers de l’enfant. Cette cohorte évalue le risque de rechute, de 
séquelles et de second cancer et plus généralement l’état de santé des patients à distance du 
cancer. 

L’essentiel du suivi systématique repose sur l’interrogation des bases de données de 
l’assurance maladie et ne nécessite pas de participation active. Les informations sur 
l’évolution des patients au cours des 5 années qui suivent leur diagnostic sont 
principalement recueillies dans les dossiers d’hémato-oncologie pédiatrique (108). 

A.7.8 Organisation du suivi à long terme au CHU de 
Rouen. 

Au CHU de Rouen, dans l’unité d’hôpital de jour du service d’hématologie et oncologie 
pédiatrique, une consultation de suivi à long terme a été créée en septembre 2016. Elles sont 
ouvertes pour toutes personnes guéries d’un cancer pédiatrique, quel que soit l’âge ou le 
diagnostic du cancer. 

À ce jour, peu de patients en ont bénéficié. Les plus âgés avaient 35 ans. 

Ils ont été adressés par leur onco-pédiatre référent pour la plupart mais quelques-uns sont 
venus spontanément.  
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Elles sont menées par un onco-pédiatre et sont assurées actuellement une fois par semaine 
le lundi, la durée de la consultation est d’environ une heure et le délai d’attente pour obtenir 
une consultation est d’environ 2-3 mois. 

Après environ une heure de préparation de la consultation, qui consiste à trier les 
informations du dossier du patient afin d’établir un résumé de l’histoire médical et des 
traitements reçus, le patient est reçu par l’onco-pédiatre seul. Si des complications 
psychosociales sont dépistées durant la consultation, le patient se verra proposer une 
consultation avec une psychologue, une assistante sociale et/ou un professeur des écoles de 
l’hôpital (bilan neuropsychologique, adaptation de scolarité, orientation professionnelle...).  

Cette consultation vise à répondre aux besoins des survivants sur des motifs variés (ex : 
troubles sexuels, troubles de la fertilité, anomalies dentaires, anomalies rénales, syndrome 
de prédisposition génétique…). Elle vise également à éduquer le patient sur ses risques 
potentiels à long terme liés au cancer et au traitements reçus. Elle permet de lui apporter des 
mesures de prévention sur les comportements à risques (tabac, alcool, drogues, 
alimentation, sexualité, activité physiques, exposition solaire…). 

A terme de la consultation, l’onco-pédiatre élabore un programme de surveillance 
personnalisé, basé sur les risques, en suivant les recommandations de la SFCE. Ce document 
est remis, avec la synthèse de la consultation, au patient et au médecin traitant qui assurera 
la suite du suivi. 

En effet, les patients sont référés à leur médecin traitant la plupart du temps, excepté si le 
patient est considéré à haut risque et nécessite une surveillance spécialisée hospitalière, 
auquel cas il sera adressé en médecine interne s’il est majeur ou, s’il est mineur, sera suivi 
par l’onco-pédiatre responsable de ces consultations de suivi à long terme. 

Par ailleurs, ces consultations de suivi à long terme s’intègrent au programme 
« DeNaCaPST » sur le dépistage national des cancers du sein et de la thyroïde après 
traitement par radiothérapie, et prochainement à l’étude « connect’AML » (Acute Myeloid 
Leukemia) sur le dépistage du syndrome métabolique des patients antérieurement traité 
pour leucémie aigüe myéloïde. 
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B Matériels et méthodes 

B.1 Objectifs de l’étude 

Les patients guéris d’un cancer pédiatrique sont à risque de développer des complications 
tardives liées aux traitements reçus. Ces risques augmentent avec l’âge. Le suivi de ces 
patients tout au long de leur vie est nécessaire. 

Alors qu’une organisation de suivi à long terme est en train de se mettre en place au CHU 
de Rouen depuis 2016, l’état des lieux de la prise en charge du suivi à long terme des adultes 
guéris d’un cancer pédiatrique par les médecins généralistes de Seine-Maritime et de l’Eure 
n’a jamais été fait à notre connaissance. 

 L’objectif principal de notre étude a été d’évaluer, en Seine-Maritime et dans 
l’Eure, les connaissances et les pratiques du suivi à long terme des adultes guéris de 
cancer pédiatrique par les médecins généralistes. 
 

 L’objectif secondaire a été de mettre en avant les difficultés rencontrées par ces 
praticiens afin de proposer des pistes d’amélioration. 

B.2 Type d’étude 

Nous avons réalisé, à partir d’un questionnaire, une étude observationnelle descriptive 
transversale.  

B.3 Population de l'étude 

La population de l’étude était constituée des médecins généralistes de Seine-Maritime et de 
l’Eure, ayant dans leur patientèle, un ou des patient(s), aujourd’hui adulte(s), guéri(s) d’un 
cancer (hémopathies malignes ou cancers solides) de l’enfance ou de l’adolescence. 
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 Les critères d’inclusion des médecins généralistes étaient les suivants :  

• Médecins généralistes installés en Seine-Maritime et dans l’Eure, 
• Déclarant avoir dans sa patientèle au moins un patient adulte (>18 ans) ayant eu 

un cancer (tous types confondus) de l’enfance ou de l’adolescence (diagnostiqué 
avant l'âge de 18 ans) et considéré comme guéri aujourd’hui. 

 Et les critères d’exclusion étaient :  

• Médecins remplaçants, 
• Déclarant n’avoir dans sa patientèle aucun patient adulte guéri d’un cancer de 

l’enfance et l’adolescence, 
• Déclarant que son patient : 

◦ Est décédé,  
◦ Est en rechute, 
◦ Est en rémission (inférieure à 5 ans). 

B.4 Recueil des données 

B.4.1 Constitution de la population de l’étude 

Afin de constituer notre échantillon, nous avons recherché, parmi les médecins généralistes 
de Seine-Maritime et de l’Eure, les médecins ayant au moins un adulte guéri d’un cancer 
pédiatrique dans leur patientèle. 

Les médecins généralistes ont été sélectionnés de façon aléatoire, à partir de l’annuaire des 
médecins du site de la sécurité sociale « ameli.fr » et ont été contactés par téléphone. 

Au total, 759 médecins généralistes de Seine-Maritime et de l’Eure ont été sélectionnés et 
731 contacts ont été établis par téléphone. 

Le sujet de l’étude et les critères d’inclusion ont été présentés principalement aux secrétaires 
des médecins généralistes en leur précisant le message à transmettre (Annexe III).  Dans le 
cas où elles étaient en mesure de fournir l’adresse e-mail des médecins ou du cabinet, la 
présentation du sujet était directement envoyée par e-mail. 

Dans les rares cas où nous avons eu le médecin au téléphone lors du premier contact 
(absence de secrétaire, secrétaire qui acceptait de nous passer le médecin), celui-ci a eu 
besoin d’un délai de réflexion pour répondre à l’existence ou non d’un cas. 

Un numéro de téléphone et une adresse e-mail leur étaient communiqués afin de répondre. 
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Après cinq relances infructueuses, le médecin était considéré comme « non répondeur ». 

Si le médecin était éligible à l’étude et qu’il acceptait d’y participer, il lui était soumis un 
questionnaire par e-mail ou par courrier selon son choix, accompagné de nouveau d’une 
présentation écrite du sujet de l’étude dans les deux cas (Annexe IV). 

B.4.2 Élaboration du questionnaire 

Le questionnaire a été élaboré de telle sorte que le temps nécessaire pour le remplir n'excède 
pas plus de 5-6 minutes. 

Il était composé de 34 questions et structuré en quatre parties principales (Annexe V) :  

• La première partie avait pour but de recueillir les principales caractéristiques socio-
démographiques des médecins généralistes interrogés. 

 
• La deuxième partie portait sur les connaissances des médecins sur le suivi à long 

terme, sur la notion des principales séquelles des traitements et sur la connaissance 
de l’existence de recommandations et d’un médecin référent au CHU de Rouen. 

 
• La troisième partie avait pour but d’évaluer la participation des médecins à la 

réalisation de ce suivi ainsi qu’à en déterminer les modalités (par qui, à quelle 
fréquence, avec qui, avec quels outils, quelles surveillances réalisées). 

 
• La quatrième partie visait à mettre en avant les difficultés rencontrées par les 

médecins généralistes, leurs attentes et leurs propositions pour l’améliorer dans 
l’avenir. 

 

Ce questionnaire a été testé initialement par 3 médecins généralistes ne faisant pas partie de 
l’étude. 

B.4.3 Mode d'administration du questionnaire 

Le choix de créer deux versions du questionnaire a été fait afin d’augmenter le taux de 
participation :  

• Un questionnaire en ligne a été élaboré grâce au programme Google Form, 
• Un questionnaire papier, envoyé par courrier avec une enveloppe retour pré timbrée 

pour faciliter le renvoi. 

Seuls 4 questionnaires ont été envoyés par courrier papier. 
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B.4.4 Période de l'enquête 

Le recueil des données a été réalisé du 18 juin 2018 au 13 décembre 2018. 

Jusqu’à 5 relances ont été effectuées pour retrouver les médecins éligibles à l’enquête puis 
jusqu’à 5 autres pour obtenir les réponses au questionnaire. 

En moyenne ces relances ont été effectuées tous les quinze jours pour les trois premières 
puis toutes les semaines pour les deux dernières.  

B.5 Analyse et traitement des données 

L’ensemble des données a été retranscrit sur le tableur Google Sheets pour l’interprétation 
des résultats. La rédaction de ce rapport s’est faite sur Microsoft Word 2016. 

S’agissant de données subjectives et concernant de faibles effectifs, il n’a pas été mené 
d’analyse statistique autre que descriptive.  
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C Résultats 

C.1 Taux de réponse et nombre de 
médecins inclus 

Les étapes du déroulement de la constitution de notre échantillon et les réponses aux 
questionnaires ont été synthétisées dans le diagramme de flux (Figure 5). 

Sur 731 contacts établis à la recherche des médecins généralistes éligibles à l’enquête, 460 
réponses ont été obtenues, soit un taux de réponse de 62,9%. En moyenne, 3 relances ont été 
effectuées, les médecins étaient considérés comme injoignables après 5 relances. 

Sur les 460 réponses, 81 médecins ont déclaré avoir au moins un adulte guéri d’un cancer 
de l’enfance et de l’adolescence dans sa patientèle, soit un taux de 17,6 %.  

Les 379 autres médecins ont déclaré ne pas avoir de patients entrant dans les critères 
d’inclusion de l’étude. 

Sur les 271 contacts établis « non répondeurs » à la question des critères d’éligibilité, les 
motifs invoqués par les médecins refusant de répondre à l’enquête (48/731 soit 6,6%) étaient 
le manque de temps, le fait de ne pas être intéressé, le fait de ne répondre à aucune enquête 
ou thèse sans justification. Parmi les « pas de réponses » (223/731 soit 30,5%) étaient compris 
les médecins : 

• N’ayant pas donné de réponse malgré 5 relances téléphoniques avec message dicté 
à la secrétaire et/ou par mail, 

• Ne sachant pas répondre s’ils avaient ou non un cas éligible à l’étude car tout 
récemment installés et ne connaissant pas encore bien leur patientèle,  

• Absent, en arrêt maladie longue durée ou en congés maternité 

Sur les 81 médecins ayant au moins un cas dans leur patientèle, 66 questionnaires ont été 
retournés, soit un taux de réponse au questionnaire de 81,5%. 

5 questionnaires ont été exclus, car ils ne remplissaient pas les critères d’inclusion de l’étude. 
(Patients en cours de traitement ou à 2 ans du diagnostic de cancer, ou âge actuel <18 ans). 

Au total, 61 questionnaires ont été exploités.  
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Figure 5 – Diagramme de flux de la constitution de notre échantillon de médecins 
généralistes éligibles à l’enquête et des réponses aux questionnaires. 
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C.2 Caractéristiques socio-
démographiques des médecins 
généralistes de notre échantillon 

Les caractéristiques socio-démographiques des 61 médecins généralistes de notre étude ont 
été exposées dans le Tableau 7. 

 

Tableau 7 - Tableau des caractéristiques socio-démographiques  
des médecins généralistes de notre étude. 

 
Caractéristiques Socio-démographiques 

Médecins 
généralistes (n=61) 

N % 
Âge   

< 41 ans 13 21,3 
41-55 ans 21 34,4 

    > 55ans 27 44,3 
Sexe   

Femme 26 42,6 
Homme 35 57,4 

Mode d'exercice   
En groupe 56 91,8 
Seul 5 8,2 

Secteur d'exercice   
Secteur 1 60 98,4 
Secteur 2 1 1,6 

Lieu d'exercice   
Milieu Rural 15 24,6 
Milieu Semi Urbain 23 37,7 
Milieu Urbain 23 37,7 

Diplôme Universitaire   
DU 27 44,3 
Pas de DU 34 55,7 

Participation à la FMC   
FMC 54 88,5 
Pas de FMC 7 11,5 

DU : Diplôme Universitaire, FMC : Formation Médicale Continue. 
 
 

  

   
Parmi les 61 médecins généralistes ayant répondu au questionnaire, 57,4% étaient des 
hommes et 42,6% des femmes, soit un sex-ratio de 1,34. 
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L’âge moyen des médecins était de 53 ans. 

La majorité, soit 91,8% des médecins interrogés exerçait dans un cabinet de groupe.  

44% des médecins généralistes étaient titulaires de Diplôme(s) Universitaire(s) (DU) en plus 
de leur Doctorat en Médecine Générale. Un médecin avait un DU de cancérologie et 5 
médecins (4 femmes, 1 homme) avaient un ou plusieurs DU en rapport avec la pédiatrie, 
parmi lesquels : 5 avaient un DU de médecine préventive de l’enfance et 1 avait un DU de 
développement de l’enfant. 

Ils participaient pour 88,5 % à la formation médicale continue (FMC). 

C.3 Nombre de patients traités pour un 
cancer pédiatrique par patientèle  

Dans notre étude, parmi les 61 médecins ayant répondu au questionnaire, 55,7% (n=34) des 
médecins avaient eu jusqu’à ce jour dans leur patientèle un unique patient ayant été traité 
pour un cancer dans l’enfance ou l’adolescence. 83,6% en avaient eu moins de 3 
(n=52)(Figure 6). 

La moyenne du nombre de patients traités pour un cancer dans l’enfance dans la patientèle 
des médecins généralistes « répondeurs » est de 1,8 patients/patientèle. 

Figure 6  Répartition des médecins en fonction du nombre de patients dans leur patientèle 
traités pour un cancer de l’enfance ou l’adolescence. 
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C.4 Connaissances des médecins 
généralistes sur le suivi à long terme 

Les réponses des 61 médecins généralistes concernant les connaissances à propos du suivi à 
long terme des patients guéris d’un cancer de l’enfance ou l’adolescence sont présentées 
dans le Tableau 8. 

 

        Tableau 8  Les connaissances des médecins généralistes  
sur le suivi à long terme 

Connaissances théoriques 

Nombre de 
médecins 

(n=61) 
N (%) 

Notion du suivi à long terme pour ces patients  

Oui 43 (70,5) 

Non 8 (13,1) 

Ne se prononce pas 10 (16,4) 

Notion d’un médecin référent au CHU de Rouen  

Oui 14 (22,9) 

Non 47 (77,1) 

Notion des recommandations de la SFCE  

Oui 5 (8,2) 

Non 56 (91,8) 

Notion des principales séquelles de la chimiothérapie  

Idée précise 8 (13,1) 

Idée approximative 48 (78,7) 

Ne se prononce pas 5 (8,2) 

Notion des principales séquelles de la radiothérapie  

Idée précise 20 (32,8) 

Idée approximative 39 (63,9) 

Ne se prononce pas 2 (3,3) 

CHU : Centre Hospitalier Universitaire, SFCE :  Société Française de lutte contre les Cancers et 
les leucémies de l’Enfant et l’adolescent. 
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29,5% des médecins généralistes ayant au moins un adulte guéri d’un cancer pédiatrique 
dans leur patientèle ne se prononcent pas (16,4%) ou ne connaissent pas (13,1%) la nécessité 
du suivi à long terme. 

70,5% des médecins généralistes ont déclaré connaitre la nécessité d’un suivi à long terme 
de ces patients. Il leur a été demandé de justifier ce suivi. La question était ouverte afin de 
ne pas influencer leur réponse. 4 médecins n’ont pas répondu à la question. Les justifications 
ont été synthétisées dans le Tableau 9. 

 

Tableau 9 - Justification du suivi à long terme des médecins généralistes  
ayant la notion de sa nécessité. 

Justification du suivi (n=43) Nombre % 

Risques d'effets secondaires tardifs liés aux traitements 23 53,5 

Risques de récidive du cancer 19 44,2 

Risques de second cancer 7 16,3 

Nécessité d'un accompagnement psychologique 5 11,6 

Nécessité d'un accompagnement social 1 2,3 

Suivi justifié uniquement au début de la guérison 2 4,6 

Pas de réponse 4 9,3 

Le total des réponses est supérieur à 100% (et n > 43) en raison de la possibilité de donner plusieurs réponses. 

 

Deux justifications principales ont été évoquées, la première porte sur les risques d’effets 
secondaires tardifs liés aux traitements (chirurgie, chimiothérapie, radiothérapie) (53,5%), 
la deuxième concerne les risques de récidive ou rechute du cancer (44,2%).  

Les médecins généralistes ont notion des séquelles de la chimiothérapie et de la 
radiothérapie (respectivement 91,8% et 96,7%). Peu en ont une idée précise. 

Seuls 5 médecins généralistes (soit 8,2%) ont déclaré connaître l’existence des 
recommandations de la SFCE et 14 (soit 22,9%) celle du médecin référent du suivi à long 
terme de ces patients au CHU de Rouen. 
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C.5 Enquête de pratique des médecins 
généralistes  

Nous avons interrogé les médecins généralistes sur le suivi en pratique de leur(s) patient(s) 
adulte(s) guéri(s) d’un cancer pédiatrique. Les médecins avaient le choix de renseigner des 
informations sur plusieurs cas (lien en fin de questionnaire « patient supplémentaire »). 
Cependant, aucun praticien n’a renseigné deux cas. 

C.5.1 Caractéristiques des patients guéris d’un cancer 
pédiatrique  

Parmi les 61 binômes médecin-patient, 54,1% des médecins généralistes (n=33) étaient « 
médecin traitant » au moment du diagnostic du cancer de leur patient. 

Le sex ratio des patients était de 1,03. Leur moyenne d’âge actuel était de 29 ans. 

Leur moyenne d’âge au moment du diagnostic de leur cancer était de 9,8 ans. Aucun patient 
n’a eu un diagnostic de cancer avant l’âge de 1 an. Les cancers de l’enfant (1-14 ans) 
représentaient 75,4 % de notre échantillon alors que ceux de l’adolescent (15-17 ans) en 
représentaient 24,6%. Le délai écoulé depuis leur diagnostic de cancer était en moyenne de 
19 ans. 

Les cancers retrouvés ont été rangés par groupes diagnostiques selon la 3ème édition de la 
classification internationale des cancers de l’enfant (ICCC-3 : International classification of 
Childhood cancer-third édition) pour une meilleure clarté des résultats. Les survivants avaient 
eu principalement des cancers du groupe des leucémies (n=16) et du groupe des lymphomes 
(n=16) (soit 26,2% pour chacun des groupes). Les trois autres principaux groupes retrouvés 
étaient, par ordre décroissant, le groupe des tumeurs germinales trophoblastiques et 
gonadiques, le groupe des tumeurs malignes osseuses et le groupe des tumeurs du système 
nerveux central-intracrâniennes et spinales. Tous les groupes sauf celui des « Tumeurs du 
foie » de la classification ICCC-3 ont été retrouvés dans notre échantillon (Annexe VI). 

Parmi les traitements reçus, 51 patients sur 61 (soit 83,6%) avaient reçu de la chimiothérapie, 
4 n’en n’avaient pas reçu. 6 médecins généralistes n’ont pas répondu à la question de la 
chimiothérapie. Parmi les 51 chimiothérapies reçues, 22 médecins généralistes ont su donner 
le nom des molécules ou des protocoles de chimiothérapie (22/51, soit 43,1%), et 29 (soit 
56,8%) ont répondu ne pas savoir. En ce qui concerne les autres traitements, 44,3% (n=27) 
des patients avaient eu de la chirurgie, 39,4% (n=24) avaient reçu de la radiothérapie et 11,5% 
(n=7) avaient eu une greffe de cellules souches hématopoïétiques. La plupart avaient reçu 
des traitements multiples. 
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Les caractéristiques de ces 61 patients décrits par les médecins généralistes de notre étude 
sont exposées dans le Tableau 11. 

C.5.2 La participation des médecins généralistes au 
suivi à long terme  

36 médecins généralistes sur les 61 de notre étude, soit 59% ont déclaré participer à la 
réalisation de ce suivi.  

Nous avons voulu présenter de manière comparative les caractéristiques socio-
démographiques et les connaissances des 36 médecins généralistes réalisant le suivi par 
rapport à celles de l’ensemble des 61 médecins interrogés. Les résultats ont été exposés dans 
le Tableau 10. 

Parmi les 36 médecins ayant déclaré participer à la réalisation de ce suivi, on peut souligner 
que 52,8% des médecins étaient des hommes et que 80,5% des médecins avaient plus de 40 
ans.  

Les médecins réalisant le suivi ont déclaré savoir pour 88,9% d’entre eux qu’un suivi à long 
terme de ces patients est nécessaire. 

Respectivement, 13,9% et 36,1% des médecins ont déclaré avoir une idée précise des 
séquelles potentielles des traitements de chimiothérapie et de radiothérapie.  

25% des médecins ont la notion de l’existence du médecin référent du suivi à long terme au 
CHU de Rouen et 11,1% ont celle de l’existence de recommandations de la SFCE pour le 
suivi après traitement par chimiothérapie. 
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Tableau 10 - Comparaison des caractéristiques des 36 médecins généralistes qui réalisent le 

suivi par rapport à l’ensemble des 61 médecins interrogés 

Caractéristiques des médecins 
Médecins réalisant 

le suivi (n=36) 
Tous les médecins 
interrogés (n=61) 

N (%) N (%) 

Caractéristiques socio-démographiques   

 Âge en classes   
< 40 ans 7 (19,5) 13 (21,3) 
41-55 ans 12 (33,3) 21 (34,4) 
> 55 ans 17 (47,2) 27 (44,3) 

 Sexe   
Femme 17 (47,2) 26 (42,6) 
Homme 19 (52,8) 35 (57,4) 

 Mode d'exercice   
En groupe 35 (97,2) 56 (91,8) 
Seul 1 (2,8) 5 (8,2) 

Secteur d'exercice   
Secteur 1 35 (97,2) 60 (98,4) 
Secteur 2 1 (2,8) 1 (1,6) 

Lieu d'exercice   
Milieu Rural 6 (16,7) 15 (24,6) 
Milieu Semi Urbain 16 (44,4) 23 (37,7) 
Milieu Urbain 14 (38,9) 23 (37,7) 

Diplôme Universitaire (DU)   
DU 17 (47,2) 27 (44,3) 
Pas de DU 19 (52,8) 34 (55,7) 

Participation à la FMC   
FMC 32 (88,9) 54 (88,5) 
Pas de FMC 4 (11,1) 7 (11,5) 

Connaissances théoriques   

Notion du suivi à long terme pour ces patients   
Oui 32 (88,9) 43 (70,5) 
Non 1 (2,8) 8 (13,1) 
Ne se prononce pas 3 (8,3) 10 (16,4) 

Notion d’un médecin référent au CHU de Rouen   
Oui 9 (25) 14 (22,9) 
Non 27 (75) 47 (77,1) 

Notion des recommandations de la SFCE   
Oui 4 (11,1) 5 (8,2) 
Non 32 (88,9) 56 (91,8) 

Notion des principales séquelles de la chimiothérapie   
Idée précise 5 (13,9) 8 (13,1) 
Idée approximative 30 (83,3) 48 (78,7) 
Ne se prononce pas 1 (2,8) 5 (8,2) 

Notion des principales séquelles de la radiothérapie   
Idée précise 13 (36,1) 20 (32,8) 
Idée approximative 23 (63,9) 39 (63,9) 
Ne se prononce pas 0 (0) 2 (3,3) 
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Nous avons également comparé les caractéristiques des patients des médecins généralistes 
qui réalisent le suivi par rapport aux caractéristiques des patients de l’ensemble des 
médecins, ces résultats sont exposés dans le Tableau 11. 

La moitié des médecins réalisant le suivi était « médecin traitant » au moment du diagnostic 
de cancer de leur patient. 

63,9% des patients pris en charge par les médecins généralistes réalisant le suivi étaient âgés 
actuellement de 18 à 30 ans et 52,8% étaient des femmes. 

Les médecins suivaient 16/24 patients (66,6%) qui avaient été traités par chirurgie, 31/51 
(60,8%) qui avaient reçu de la chimiothérapie, 15/27 (55,5%) qui avaient reçu de la 
radiothérapie, et 2/7 (28,6%) qui avaient eu une greffe de cellules souches hématopoïétiques 
(allogreffe ou auto greffe non renseigné). 
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Tableau 11 - Comparaison des caractéristiques des patients des 36 médecins généralistes 
qui réalisent le suivi par rapport aux caractéristiques des patients de l’ensemble des 61 

médecins interrogés. 

Caractéristiques des patients déclarées par les médecins 
Médecins  

réalisant le suivi 
Tous les médecins 

interrogés 
(n=36) (n=61) 

 N (%) N (%) 
Âge actuel   

18-30 ans 23 (63,9) 38 (62,3) 
31-40 ans 7 (19,4) 14 (22,9) 
41-50 ans 4 (11,1) 7 (11,5) 
>50 ans 2 (5,6) 2 (3,3) 

Sexe   
Femme 19 (52,8) 30 (49,2) 
Homme 17 (47,2) 31 (50,8) 

Âge au moment du diagnostic   
1-4 ans 8 (22,2) 13 (21,3) 
5-9 ans 8 (22,2) 15 (24,6) 
10-14 ans 10 (27,8) 18 (29,5) 
>14 ans  10 (27,8) 15 (24,6) 

Délai depuis le diagnostic   
6-10 ans 6 (16,7) 13 (21,3) 
11-15 ans 9 (25) 15 (24,6) 
16-20 ans 8 (22,2) 11 (18) 
21-25 ans 6 (16,7) 8 (13,1) 
>25 ans  7 (19,4) 14 (23) 

Types de cancer classés selon l'ICCC-3   
Leucémies, syndromes myéloprolifératifs et myélodysplasiques 7 (19,4) 16 (26,2) 
Lymphomes et néoplasmes réticulo-endothéliaux 13 (36,1) 16 (26,2) 
Tumeurs germinales, trophoblastiques et gonadiques  4 (11,1) 7 (11,5) 
Tumeurs malignes osseuses  3 (8,3) 6 (9,8) 
Tumeurs du SNC et diverses tumeurs intracrâniennes et spinales 3 (8,3) 5 (8,2) 
Tumeurs rénales 2 (5,6) 3 (4,9) 
Autres tumeurs malignes 2 (5,6) 2 (3,3) 
Rétinoblastomes  1 (2,8) 2 (3,3) 
Tumeurs du système nerveux sympathique  0 (0) 2 (3,3) 
Sarcomes des tissus mous 1 (2,8) 1 (1,6) 
Carcinomes et autres tumeurs épithéliales malignes 0 (0) 1 (1,6) 

Traitements reçus   
Chimiothérapie + radiothérapie 9 (25) 13 (21,3) 
Chimiothérapie seule  9 (25) 13 (21,3) 
Chimiothérapie + chirurgie  7 (19,4) 12 (19,7) 
Chirurgie seule 4 (11,1) 6 (9,8) 
Chimiothérapie + Greffe CSH 2 (5,6) 6 (9,8) 
Chimiothérapie + chirurgie + radiothérapie  4 (11,1) 6 (9,8) 
Radiothérapie + chirurgie  1 (2,8) 2 (3,3) 
Radiothérapie seule 0(0) 2 (3,3) 
Chimiothérapie + radiothérapie + chirurgie + Greffe CSH  0(0) 1 (1,6) 

Médecin traitant au diagnostic   
Médecin traitant actuel 18 (50) 33 (54,1) 
Autre médecin traitant 18 (50) 28 (45,9) 
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C.5.3 Les modalités du suivi réalisé par les 36 
médecins généralistes  

C.5.3.1 Le suivi : seul ou en collaboration ? 

Parmi les 36 médecins réalisant le suivi, 24 soit 66,7% d’entre eux ont déclaré le faire en 
collaboration avec un ou plusieurs professionnels de santé. 33,3% médecins (n=12) ont 
déclaré l’effectuer seul. 

Parmi les 24 médecins réalisant le suivi en collaboration, 14 soit 58,3% d’entre eux partagent 
ce suivi avec l’oncologue et 11 soit 45,8% avec le cardiologue. Les autres professionnels de 
santé, que sont principalement l’endocrinologue et le psychiatre/psychologue, avec qui les 
médecins généralistes partagent le suivi sont présentés dans le Tableau 12. 

Parmi les 24 médecins réalisant le suivi en collaboration, 11 médecins, soit 45,8%, ont déclaré 
partager le suivi de leur patient à la fois avec l’oncologue et un/ou plusieurs autres 
professionnel(s) de santé. 3 médecins, soit 12,5% ont déclaré le faire uniquement avec 
l’oncologue. 

 
Tableau 12 - Les professionnels de santé avec qui les 

médecins généralistes partagent le suivi. 

Professionnels de santé 
Nombre de 

médecins (n=24) 

N  % 

Oncologue 14 58,3 

Cardiologue 11 45,8 

Endocrinologue 5 20,8 

Psychiatre et /ou Psychologue 5 20,8 

Pneumologue 2 8,3 

Oto-Rhino-Laryngologue (ORL) 2 8,3 

Ophtalmologue 2 8,3 

Dentiste 2 8,3 

Néphrologue 1 4,2 

Dermatologue 1 4,2 

Rhumatologue 1 4,2 

Autres : Neurochirurgien 1 4,2 

Le total des réponses est supérieur à 100% (et n > 24) en raison de la 
possibilité de cocher plusieurs réponses. 
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C.5.3.2 La fréquence du suivi  

La fréquence du suivi des patients en rapport avec leur antécédent de cancer réalisé par les 
médecins généralistes était pour 44% d’entre eux d’une fois par an (16/36). Aucun ne voyait 
leur patient en consultation pour ce motif plus de deux fois par an (Figure 7).  

 

Figure 7- Fréquence du suivi spécifique par les médecins généralistes 

 

 

C.5.3.3 Les surveillances cliniques et paracliniques  

Les principales surveillances effectuées par les 36 médecins généralistes étaient, par ordre 
décroissant, la Numération Formule Sanguine (NFS) (n=25, soit 69,4%), la surveillance 
rénale (n=20, soit 55,6%), la surveillance cardiologique (n=14, soit 38,9%) et la surveillance 
de la thyroïde (n=11, soit 30,5%).  

Toutes les surveillances réalisées sont présentées dans le Tableau 13.  
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Tableau 13 - Les surveillances effectuées par les  
médecins généralistes. 

Les principales surveillances effectuées 

Nombre de  
médecins (n=36) 

N  % 

Surveillance NFS 25 69,4 

Surveillance rénale 20 55,5 

Surveillance cardiologique 14 38,9 

Surveillance thyroïde 11 30,5 

Recherche de syndrome métabolique 9 25 

Surveillance cutanée 7 19,4 

Bilan de fertilité 4 11,1 

Surveillance osseuse 3 8,3 

Autres surveillances    

Surveillance mammaire 1 2,8 

Surveillance pulmonaire 1 2,8 

Surveillance dentaire 1 2,8 

Surveillance des marqueurs tumoraux 1 2,8 
Le total des réponses est supérieur à 100% (et n > 24) en raison de la 
possibilité de cocher plusieurs réponses. 

 

C.5.3.4 Outils d’aide au suivi 

Dans notre étude, les outils d’aide au suivi proposés étaient une synthèse médicale écrite, 
un protocole de surveillance personnalisé et le nom d’un médecin référent. 

Parmi les 36 médecins généralistes ayant déclaré participer à la réalisation du suivi, 23 (soit 
63,9%) avaient en leur possession au moins un outil d’aide au suivi. 16 (soit 44,4%) n’en 
possédaient qu’un seul. Cet outil était principalement une synthèse médicale écrite. 

Un seul médecin possédait à la fois les 3 types d’outils d’aide (synthèse médicale écrite, 
protocole de surveillance, nom d’un médecin référent). 

Parmi les 36 médecins généralistes réalisant le suivi, 14 possédaient une synthèse médicale 
écrite (38,9%), 9 avaient le nom d’un médecin référent (25%) et 8 un protocole de surveillance 
(22,2%). 

La répartition des outils d’aide est présentée dans le Tableau 14 suivant.  
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Tableau 14 - Les outils d’aide au suivi des médecins généralistes réalisant le suivi. 

Possession d’outils d’aide 
Nombre de médecins 

(N = 36) 

N % 

Pas d’outils 13 36,1 

 N % 

Un outil  Total = 16 44,4 
Synthèse médicale écrite 10  
Protocole de surveillance 3  
Nom d’un médecin référent 3  

Deux outils  Total = 6 16,7 
Synthèse médicale écrite+ Protocole de surveillance 1  
Synthèse médicale écrite+ Nom d’un médecin référent 2  
Protocole de surveillance+ Nom d’un médecin référent 3  

Trois outils  Total = 1 2,8 
Synthèse médicale écrite+ Protocole de surveillance 
+ Nom d’un médecin référent 

1  

Total possession d’outils 23 63,9 

 

Parmi les 13 médecins généralistes participant au suivi qui ne possédaient pas d’outils 
aidant au suivi de leur patient (36,1%), 11 médecins, soit 84,6%, ont estimé que ces 
informations étaient manquantes dans leur pratique pour la qualité du suivi à long terme 
de leur patient. 
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C.6 Difficultés rencontrées et pistes 
d’amélioration pour l’avenir  

Parmi les 61 médecins généralistes de notre étude, 51 médecins, soit 83,6% ont déclaré avoir 
des difficultés dans la prise en charge du suivi de leur patient guéri d’un cancer pédiatrique 
et 10 médecins ont déclaré n’en rencontrer aucune. 

Tous les médecins ont répondu à la question sur les difficultés alors que 4 médecins n’ont 
pas répondu à celle concernant les pistes d’amélioration. 

La principale difficulté rencontrée par les médecins est le manque de formation et de 
compétences dans le domaine (n=37, soit 60,6%). La seconde est la difficulté de 
communication avec l’oncologue (n=31, soit 50,8%) pour laquelle les médecins ont formulé 
beaucoup de remarques précisant leur manque d’implication lorsque le suivi était réalisé 
par l’oncologue (n=8) et leur manque d’information concernant la surveillance à effectuer 
(n=11) (Tableau 15). 

Les difficultés de communication avec le patient sont rencontrées pour 37,7% d’entre eux. 
Les médecins ont ajouté des commentaires sur ces difficultés comme « patient perdu de 
vue », » refus du patient de se faire suivre », « difficulté psychologique de prolonger le suivi 
après un certain âge ». Les remarques ont été exposées dans le Tableau 16. 

 

 
Tableau 15 - Les difficultés rencontrées par les médecins généralistes  

dans la prise en charge du suivi à long terme de leur patient 

 Nombre de médecins 
(n=61) 

Difficultés rencontrées N % 

Manque de formation/compétences dans le domaine 37 60,6 

Difficultés de communication avec l'oncologue  31 50,8 

Difficultés de communication avec le patient 23 37,7 

Manque de temps dans la consultation 13 21,3 

Aucune 10 16,4 
Le total des réponses est supérieur à 100% (et n > 61) en raison de la possibilité de cocher plusieurs 
réponses avec une réponse « autres » qui permettait au médecin de s’exprimer librement. 
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Tableau 16 - Remarques des médecins généralistes ayant eu des difficultés 

 

 

Trois pistes principales ont été proposées par les médecins généralistes pour améliorer le 
suivi à long terme de ces patients : l’amélioration de la formation médicale initiale et 
continue pour 45,9% des médecins, l’amélioration des échanges entre les médecins 
généralistes et les praticiens hospitaliers pour 40,9% des médecins et la création d’un logiciel 
dédié au suivi pour 36,1% des médecins. Les résultats sont exposés dans le Tableau 17. 

Verbatims des Difficultés rencontrées  Nombre de 
Médecins 

Manque de formation/compétences dans le domaine  

« Difficulté à gérer les problèmes d’infertilité » 1 

« Difficulté à gérer les problèmes socio-professionnels du patient » 1 

« Manque de connaissances sur les séquelles des traitements » 3 

Difficultés de communication avec le patient  

« Le patient ne consulte plus il se sent bien », 1 

« Patiente non informée des séquelles liées à la chimiothérapie », 1 

« Refus du patient de se faire suivre », 1 

« Patient semble réticent à parler de cet antécédent », 1 

« Difficulté psychologique de prolonger la surveillance après un certain 
âge » 1 

« Patient qui ne consulte que très peu souvent », 1 

« Patient perdu de vue » 5 

Difficultés de communication avec l'oncologue  

« Oncologue difficile à joindre » 2 

« Courriers reçus insuffisants, pas de consignes de suivi » 11 

« Devant un problème de santé de ma patiente, j’ai appelé dans le service 
d’oncologie qui m’a appris que ma patiente devait être suivie » 1 

    « Suivi exclusif par l'oncologue, médecin traitant non impliqué » 8 

  Aucune difficulté 

« Protocole de suivi clair » 3 

« Pas besoin de suivi, le patient est guéri depuis des années et tout va 
bien » 

1 

« Au bout de 11 ans de suivi, l’oncologue a dit que la surveillance 
systématique n’était plus nécessaire, elle vient d’être maman d’un petit 
garçon sans problème » 

1 

« Je ne me suis jamais posé la question du suivi de ces patients » 2 
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Parmi eux, 5 médecins ont formulé des remarques ou suggestions dont les verbatims 
figurent dans le Tableau 18. 

 

Tableau 17 - Les pistes d’amélioration souhaitées par les médecins généralistes  

Pistes d'amélioration N % 

Amélioration de la formation médicale initiale et continue 28 45,9 

Diplôme universitaire dédié 3 4,9 

Faciliter les échanges entre le médecin généraliste  
et les praticiens hospitaliers 

25 40,9 

Créer une consultation dédiée au suivi de ces patients 
(avec temps suffisant) 20 32,8 

Créer un logiciel dédié au suivi 
(avec alertes par mail des examens à réaliser) 

22 36,1 

Autres    

Autres : informer le patient des risques des traitements au 
début de la guérison 

2 3,3 

Autres : impliquer le patient dans son suivi 4 6,6 

Pas de réponse 4 6,6 
Le total des réponses est supérieur à 100% (et n > 61) en raison de la possibilité de cocher plusieurs 
réponses avec une réponse « autres » qui permettait au médecin de s’exprimer librement. 

 

Tableau 18 - Remarques ou suggestions des médecins généralistes proposant des pistes 
d’amélioration. 

Verbatims 
Nombre de 
Médecins 

« Avoir des correspondants disponibles et réactifs est l'élément le plus 
 important » 

1 

« Faciliter les échanges entre généralistes lors du transfert de suivi avec une 
synthèse de la prise en charge facilement échangeable entre praticiens » 

1 

 « Faciliter les échanges grâce à un plan de suivi à long terme clair fourni par 
l’équipe d’oncopédiatrie et mis à jour si besoin »  

1 

« Un plan de surveillance serait utile pour nous guider et me parait être un bon 
moyen d’échange » 

1 

« Je sais qu’il faut faire ce suivi grâce à la conduite à tenir donnée par l’oncologue, 
autrement je ne le savais pas, les échanges sont donc très importants » 

1 
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D Discussion 

D.1 Forces de l’étude 

Cette étude axée sur les connaissances et les pratiques du suivi à long terme des adultes 
guéris d’un cancer pédiatrique par les médecins généralistes de Seine-Maritime et de l’Eure 
apparaît comme la première à notre connaissance. 

Devant la non existence d’une « cohorte » d’adultes guéris d’un cancer pédiatrique en Seine-
Maritime et dans l’Eure, nous avons recherché cette population parmi les patientèles des 
médecins généralistes. Ce recrutement, bien que non exhaustif, semble être le premier 
réalisé dans ces deux départements. Cette enquête a pu permettre de faire connaître ou de 
rappeler aux médecins généralistes ayant répondu au questionnaire (n=66) l’existence d’un 
médecin référent du suivi à long terme au CHU de Rouen. 

❧ 

Le taux de réponse des médecins généralistes ayant accepté de répondre à l’enquête 
téléphonique est de 62,9%, (460/731). Ce taux de réponse plutôt satisfaisant peut s’expliquer 
par les nombreuses relances. De plus un numéro de téléphone et une adresse email leur 
étaient laissés pour qu’ils puissent nous répondre. 

❧ 

Le taux de réponse des médecins généralistes au questionnaire est de 81,5%, un taux très 
satisfaisant favorisé certainement par les multiples relances. De plus, les médecins éligibles 
à l’enquête ont tous accepté de participer à l’étude lors du premier contact. 
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D.2 Limites et biais 

D.2.1 Principale limite : la constitution de 
l’échantillon de l’étude  

Dans notre étude, le taux retrouvé de médecins généralistes éligibles à l’étude, c’est-à-dire 
ayant au moins un patient adulte guéri de cancer pédiatrique dans sa patientèle est de 17,6% 
(81/460). Ce taux semble faible.  

En effet, il est estimé qu’un adulte sur 850 serait guéri d’un cancer pédiatrique, soit environ 
50 000 adultes en France (1). On sait que 87 801 médecins généralistes exerçaient en France 
en 2018(109). Ainsi, environ un médecin sur deux pourrait posséder un patient guéri d’un 
cancer pédiatrique dans sa patientèle. 

Cependant, il est fort probable que les 50 000 adultes guéris ne se répartissent pas de façon 
homogène parmi les patientèles des médecins.  

Ce faible taux retrouvé de médecins généralistes éligibles à notre étude, peut traduire la 
rareté de ces patients. 

Ce taux peut aussi avoir été sous-estimé par un biais de mémoire des médecins généralistes. 
En effet, les médecins ont dû effectuer un travail de recherche dans leur mémoire puis dans 
leurs dossiers afin de retrouver éventuellement ces patients. Ces patients, en plus d’être 
rares, consultent peut-être peu du fait de leur jeune âge, de leur mauvaise perception des 
risques des traitements ou du désir de s’éloigner du milieu médical pour se reconstruire. 
Ceci ne facilitant pas le travail de mémoire à effectuer pour les médecins traitants. Nous 
avons, à ce propos, pu ressentir la difficulté des médecins généralistes à répondre au 
téléphone lors du premier contact. 

Ce biais de mémoire a pu être limité dans notre enquête par le « barrage » des secrétaires, 
laissant au médecin un temps de réflexion et de vérification dans ses dossiers en dehors de 
son temps de consultation. Néanmoins, par manque de temps ou d’intérêt, cet effort a pu 
inciter le médecin à faire hâtivement une réponse négative erronée.  

La demande transmise par les secrétaires aux médecins a pu être transformée diminuant 
potentiellement le taux de notre population éligible à l’enquête. Nous avons, à ce propos, 
reçu cinq questionnaires dont les critères d’inclusion n’étaient pas valides et qui ont donc 
été exclus. 
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D.2.2 Limites liées au questionnaire  

Le courrier de présentation adressé aux médecins précisait que les résultats de l’enquête 
seraient rendus dans cette étude de façon anonyme. Cependant une adresse e-mail leur était 
demandée au début du questionnaire afin de les relancer si besoin et de leur fournir 
ultérieurement une copie de la thèse s’ils le désiraient. Cette demande a pu freiner certains 
médecins à répondre, pouvant expliquer en partie les 15 questionnaires non retournés 
malgré un accord oral établi lors du premier contact. 

La question sur la « chimiothérapie » (question 20) a pu manquer de précision : elle portait 
sur le nom des molécules sans proposer de cases à cocher « oui » ou « non » discriminant 
l’existence d’un traitement de chimiothérapie. Cette question n’a pas été renseignée dans 6 
cas, ne permettant pas de trancher entre l’absence de chimiothérapie et le manque de 
connaissance du médecin concernant le nom des molécules. Ce biais de mesure aurait pu 
être évité en testant davantage le questionnaire avant de débuter l’enquête. Il est cependant 
limité par l’influence minime de cette question sur les principaux résultats. 

Le questionnaire, par son format, a pu créer un biais de désirabilité n’encourageant pas les 
médecins les moins formés à y répondre. Les médecins de notre échantillon semblent avoir 
davantage de DU (44,3%) que la population générale des médecins généralistes de Seine-
Maritime et de l’Eure. Selon les données du Conseil National de l’Ordre des Médecins en 
2014 23,7% de médecins généralistes possédaient une formation complémentaire en Haute 
Normandie (110).  

 

D.2.3 Biais d’interprétation des résultats 

Les commentaires libres formulés par les médecins aux questions ouvertes ont été 
interprétés sans avoir recours à une approche qualitative solide, ce qui pose le risque 
d’interprétation abusive de certains commentaires. Cependant le ressenti des médecins 
n’était pas l’objectif principal de l’étude.  
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D.3 Caractéristiques socio-
démographiques des médecins de 
notre échantillon 

Concernant les données socio-démographiques des médecins de l’étude, une comparaison 
avec les données de la littérature montre que la population interrogée est superposable à 
celle du territoire étudié. Dans notre étude, 57,4% des médecins étaient des hommes, la 
masculinisation de l’échantillon se retrouve dans la population de médecins généralistes de 
Seine-Maritime et de l’Eure. En effet, en 2015, 64 % de ces médecins étaient des hommes. 
Dans notre étude, l’âge moyen des médecins généralistes de notre échantillon était de 53 
ans. Cette moyenne d’âge est identique à celle des médecins généralistes de Seine-Maritime 
et de l’Eure en 2015 (111). 

En ce qui concerne le mode d’activité, 91,8% des médecins généralistes de l’échantillon 
exerçaient en cabinet de groupe. Les médecins exerçant seuls ayant rarement une secrétaire, 
ont pu avoir moins de temps à consacrer aux appels téléphoniques, les réponses ont souvent 
été négatives et les relances moins fréquentes. 

D.4 Les connaissances des médecins 
généralistes 

Dans notre étude, la principale difficulté des médecins généralistes concernant la prise en 
charge de ces patients est le manque de formation et de compétences sur le suivi à long 
terme (n=37). 

D.4.1 Des connaissances incomplètes 

Dans notre étude, 29,5% des médecins généralistes ayant au moins un adulte guéri d’un 
cancer pédiatrique dans leur patientèle n’ont pas les connaissances (13,1%) ou ne se 
prononcent pas (16,4%) sur la nécessité du suivi à long terme. Ils déclarent néanmoins avoir 
conscience des principales séquelles potentielles de la chimiothérapie et de la radiothérapie 
(respectivement 91,8% et 96,7%). Ces résultats semblent discordants mais peuvent 
s’expliquer par une connaissance à court terme des séquelles des traitements sans pour 
autant en connaitre les effets tardifs. 
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Ils semblent mieux connaître les séquelles de la radiothérapie (32,8%) que de la 
chimiothérapie (13,1%). Ceci peut s’expliquer par le grand nombre de molécules de 
chimiothérapie ayant chacune leurs propres effets secondaires potentiels. Ces résultats sont 
en accord avec une étude réalisée aux États-Unis (112) qui montre que la connaissance des 
médecins de soins primaires est meilleure sur les séquelles de la radiothérapie que de la 
chimiothérapie. 

❧ 

Ces connaissances incomplètes peuvent être favorisées par la rareté du cancer pédiatrique. 
Le médecin généraliste est omnipraticien et non omniscient. Il ne peut être à jour des 
maladies rares auxquelles il est très peu confronté dans sa pratique quotidienne. Cette rareté 
est mise en avant dans notre étude par le faible taux (17,6%) de médecins généralistes 
retrouvés ayant au moins un adulte guéri d’un cancer pédiatrique. Parmi eux, 55,7% des 
médecins ayant répondu au questionnaire déclarent avoir eu un unique patient traité pour 
un cancer pédiatrique depuis le début de leur activité. 

Ce manque de connaissance peut être également lié à la complexité des cancers pédiatriques 
et de leurs traitements. Enfin, la prise de conscience des risques de morbi-mortalité liés aux 
complications des traitements reçus dans l’enfance ou l’adolescence est relativement 
récente. La nécessité d’organiser le suivi à long terme est d’autant plus importante que le 
nombre de survivants augmente grâce aux progrès de la médecine. En effet, rappelons que 
la mortalité par cancer a diminué chez l’enfant de 50% entre 1975 et 2010 (113). 

❧ 

Pour répondre à ce manque de connaissances, une grande part de notre échantillon (45,9%) 
propose d’améliorer la formation médicale initiale et continue des médecins généralistes. 

Cependant, notre étude montre que la création d’un Diplôme Universitaire (DU) dédié 
semble intéresser un très petit nombre des médecins traitants de Seine-Maritime et d’Eure 
(4,9%). Ce taux faible est certainement lié la rareté de ces patients dans leur pratique 
quotidienne. 

Pour améliorer la formation des médecins généralistes, une meilleure sensibilisation des 
étudiants en médecine sur la nécessité du suivi à long terme des survivants du cancer 
pédiatrique pourrait être mis en place. Des sessions de formation pour les médecins 
généralistes pourraient être proposées par l’équipe d’oncopédiatrie du CHU de Rouen. 
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D.4.2 Des informations peu accessibles 

Dans notre étude, l’existence de recommandations de suivi de la SFCE (Société Française de 
lutte contre les Cancers et les leucémies de l’Enfant et de l’adolescent) est connue de 8,2% 
des médecins généralistes (n=5). Ce taux faible peut s’expliquer par un accès difficile des 
médecins généralistes aux recommandations puisque cet accès en ligne est réservé aux seuls 
membres de la SFCE.  Le médecin généraliste a besoin d’un accès rapide et simple à des 
informations actualisées et appropriées à sa pratique. Une étude américaine(112) montre 
que les recommandations de suivi sont mal connues des médecins de soins primaires2.  

Afin d’améliorer les connaissances des médecins généralistes, l’élaboration de fiches 
pratiques à destination des médecins généralistes pourrait être un moyen d’information 
intéressant, comme proposé en Angleterre sur le site du Children’s Cancer and Leukemia 
Group (CCLG). Ces fiches (114,115) comprennent un rappel des principales complications 
liées aux traitements anti-cancéreux accompagnées des dernières recommandations de 
suivi. Elles pourraient être élaborées en France et consultables sur le site de la SFCE ou de 
l’INCa. Ces fiches pourraient être diffusées lors du cursus universitaire des étudiants en 
médecine et lors des sessions de formations médicales des médecins généralistes dispensées 
par le CHU de Rouen (ex : Quoi de neuf). Elles pourraient également être diffusées dans les 
revues de médecine générale. À ce jour, rappelons que des fiches explicatives destinées aux 
patients sur les risques à long terme, sur la surveillance médicale recommandée et sur les 
mesures de prévention sont consultables en ligne sur le site de la SFCE. Celles-ci pourraient, 
si ce n’est pas déjà le cas, être utilisées par les médecins généralistes pour expliquer au 
patient l’intérêt du suivi. 

D.5 La participation des médecins au suivi 
à long terme 

D.5.1 Taux de participation à la réalisation du suivi à 
long terme 

59% des médecins généralistes ayant répondu au questionnaire déclarent participer à la 
réalisation du suivi de leur patient. Ce taux élevé est plus important que ceux retrouvés dans 
d’autres études menées en région Rhône-Alpes (116) et en Suisse (117) donnant 
respectivement des taux de 28% et 39%. 

                                                      
2 Dans cette étude les soins primaires sont exercés par des acteurs mixtes dont des médecins généralistes.  
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Ce taux élevé peut être expliqué par le libre choix du médecin généraliste dans le suivi du 
patient à décrire. Le questionnaire leur donnait la possibilité de renseigner plusieurs cas, 
mais aucun médecin n’y a répondu. Ils ont donc pu choisir le patient qu’ils connaissaient le 
mieux. 

D.5.2 Caractéristiques socio-démographiques des 
médecins participant au suivi à long terme 

Dans notre étude, ni l’âge, ni le sexe des médecins généralistes ne semblaient avoir eu 
d’influence sur la participation à la réalisation du suivi à long terme de son patient. 

De même, les conditions d’exercices ou la possession d’un ou plusieurs diplômes 
universitaires ne semblaient pas avoir eu d’influence sur la participation au suivi du patient. 

Nous ne pouvons dégager de « profil » de médecin traitant susceptible de participer à la 
réalisation du suivi. Il est vraisemblable que la réalisation du suivi apparaît compatible avec 
tout profil de médecin traitant. Cette absence de tendance entre l’ensemble des médecins 
interrogés et ceux participant à la réalisation du suivi nécessiterait une étude 
complémentaire sur un échantillon plus grand. 

D.5.3 Les connaissances des médecins participant au 
suivi à long terme 

Dans notre étude, on trouve que 88,9% des médecins participant à la réalisation du suivi du 
patient déclarent connaître la nécessité de faire ce suivi contre 70,5% de l’ensemble des 
médecins interrogés. Le fait de ne pas être au courant de la nécessité de ce suivi, est présenté 
dans une étude Suisse (117) publiée en 2017 comme le premier frein au suivi. 

La connaissance des principales séquelles de la chimiothérapie et de la radiothérapie ainsi 
que la notion de l’existence des recommandations de suivi de la SFCE ne semblent pas 
influer sur la participation au suivi des médecins généralistes de notre étude. Cette 
observation pourrait traduire le besoin des médecins généralistes de recommandations de 
suivi personnalisées, adaptées à son patient.  
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D.6 Un suivi difficile à effectuer pour le 
médecin traitant 

Dans notre étude, 83,6% des médecins se heurtent à des difficultés dans la prise en charge 
du suivi de ces patients. 

D.6.1 Un suivi complexe, spécialisé et 
multidisciplinaire 

Comme le montre notre étude, les médecins généralistes de Seine Maritime et de l’Eure sont 
confrontés au suivi de quasiment tous les types de cancers selon la classification 
internationale du cancer de l’enfant (ICCC-3), traduisant la complexité de la prise en charge 
des cancers pédiatriques. 

Dans notre étude, le suivi spécifique du patient par le médecin généraliste est effectué 
essentiellement une fois par an. Cette fréquence doit être adaptée aux risques du patient 
pour dépister les complications de façon précoce. 

En ce qui concerne les traitements des cancers pédiatriques, les médecins généralistes de 
notre étude semblaient tous connaitre la nature (chimiothérapie, chirurgie, radiothérapie) 
des traitements reçus par leur patient. Cette bonne connaissance peut être favorisée par un 
biais de prévarication lié au questionnaire, les médecins ont pu déduire la nature des 
traitements reçus en fonction du type de cancer. En effet, ce résultat diffère des données 
d’une étude menée par Claire Berger et al en région Rhône-Alpes en 2017(116) où 59 % des 
médecins généralistes ont déclaré ne pas connaitre les traitements qu’avaient reçus leur 
patient. Cependant, dans notre étude, le détail des noms des molécules de chimiothérapie 
n’était pas connu par 56,8% des médecins. Ce taux semble plus conforme à celui retrouvé 
par Claire Berger et al. 

❧ 

Dans notre étude, le suivi par le médecin généraliste est réalisé dans deux tiers des cas en 
collaboration, principalement avec l’oncologue et le cardiologue, puis avec l’endocrinologue 
et le psychiatre ou psychologue.  

Dans notre étude, les surveillances effectuées sont multiples et variées, comme le sont les 
types de cancer et de traitement. On peut cependant souligner que les médecins généralistes 
participant au suivi effectuent pour 69,4% d’entre eux une surveillance de la NFS 
(Numération Formule Sanguine). Ce bilan sanguin peut être demandé pour rassurer à la 
fois le patient et le médecin, notamment dans le cadre d‘ une surveillance de récidive de 
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leucémie ou lymphome. Une surveillance rénale est effectuée par 55,5% des médecins, 
certainement demandée pour dépister la néphrotoxicité de certaines chimiothérapies. On 
note que les surveillances biologiques sanguines sont prépondérantes dans les surveillances 
effectuées probablement du fait de leur facilité d’accès en ville. 

Par ailleurs, 38,9% des médecins effectuent une surveillance cardiologique dont 78,6% avec 
le cardiologue (11/14). Ils dépistent également les complications endocriniennes en 
surveillant la thyroïde et le syndrome métabolique (pour respectivement 30,5% et 25% 
d’entre eux).  

Ainsi, notre étude montre la volonté d’implication du médecin traitant dans ce suivi difficile 
nécessitant une prise en charge globale et multidisciplinaire. 

D.6.2 Un soutien insuffisant  

Dans notre étude, la communication entre le médecin généraliste et l’oncologue apparait 
comme une des principales difficultés dans la prise en charge de ces patients (n=31).  Les 
médecins généralistes souhaitent faciliter les échanges avec les praticiens hospitaliers 
(n=25). 

D.6.2.1 Une communication hôpital – ville difficile 

Dans notre étude, seulement 23% des médecins généralistes étaient informés de l’existence 
d’un médecin référent du suivi à long terme au CHU de Rouen. Même si l’organisation de 
ces consultations à Rouen est relativement récente (septembre 2016), ce faible taux peut être 
révélateur d’un manque de communication hôpital- soins de ville. Les médecins généralistes 
sont peu informés des « nouveautés » mises en place au CHU de Rouen.  

Afin de sensibiliser les médecins généralistes sur la mise en place de ces consultations de 
suivi à long terme au CHU de Rouen, le message pourrait être transmis lors des formations 
universitaires « Quoi de neuf ». (Avec par exemple, remise de brochures explicatives, 
contacts). 

Dans notre étude, plusieurs médecins généralistes (n=8) ont noté leur manque d’implication 
dans le suivi lorsque le patient était pris en charge par l’oncologue. Aucun médecin n’a 
évoqué partager le suivi avec l’interniste alors que l’onco-pédiatre référent du suivi à long 
terme au CHU de Rouen lui adresse les patients à haut risque de complications. Cette 
observation peut souligner le manque d’implication du médecin traitant dans la prise en 
charge des patients suivis en milieu hospitalier. Une meilleure communication hôpital-ville 
permettrait d’améliorer l’implication des médecins généralistes. 
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De plus, parmi les médecins généralistes de notre étude qui étaient médecins « traitants » 
lors du diagnostic du cancer, seuls 54,5% participent à la réalisation du suivi à long terme 
de leur patient actuellement. Ce taux pourrait traduire le manque d’échange hôpital – ville 
dès le début de la maladie ou dans les soins de l’après-cancer. 

Une étude qualitative menée en Australie en 2018(118) a évalué le rôle et les difficultés des 
médecins de soins primaires dans le suivi des patients guéris d’un cancer pédiatrique. Cette 
étude a montré que les médecins de soins primaires mettent en cause une mauvaise 
communication avec l’onco-pédiatre comme point de départ du manque d’information et 
donc de connaissances concernant les risques encourus par les survivants. 

D.6.2.2 Un manque d’outils d’aide  

Dans notre étude, parmi les 36 médecins participant à la réalisation du suivi, 23 soit 63,9% 
des médecins possédaient au moins un outil d’aide au suivi. Cet outil était principalement 
une synthèse médicale. 

Parmi les 36 médecins participant à la réalisation du suivi, seuls 22,2% des médecins (n=8) 
avaient en leur possession un protocole de surveillance personnalisée. Ce faible taux révèle 
le manque de support des médecins généralistes pour effectuer un suivi complexe et 
spécialisé. Ces résultats sont conformes aux données de la littérature (118) retrouvant que 
de nombreux médecins de soins primaires reçoivent des courriers de l’oncologue, mais que 
peu reçoivent un plan de surveillance.  

36,1% des médecins de notre étude ne possédaient aucun outil. Parmi eux, 84,6% ont estimé 
que ces informations leur manquaient pour améliorer la prise en charge de ce suivi 
complexe. Ce taux élevé peut mettre en évidence l’importance et le besoin qu’accordent les 
médecins généralistes aux recommandations apportées par leurs confrères spécialistes.  

Ce besoin de support et de recommandations provenant de l’oncologue est souligné par 
plusieurs études (112,116–118). Les médecins généralistes sont volontaires pour 
participer au suivi à condition de recevoir des informations médicales claires sur le 
diagnostic et les traitements reçus, ainsi que des recommandations de suivi adaptées à 
leur patient (119). 

❧ 

Afin de faciliter les échanges ville-hôpital, notre étude fait ressortir l’intérêt que portent les 
médecins à la création d’un logiciel dédié au suivi à long terme (n=22).  

Une étude en 2011, réalisée aux Pays-Bas (120) a évalué la mise en place d’un plan de 
surveillance personnalisé interactif dispensé via un site internet accessible aux patients et à 
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leur médecin généraliste. Cet outil s’est avéré efficace pour améliorer le suivi conjoint et a 
remporté la satisfaction des survivants et des généralistes. 

Ce type d’outil numérique bien que très prometteur, doit assurer sécurité et confidentialité 
des données. Il nécessite du temps de formation des médecins à son utilisation mais 
également de l’investissement de la part des médecins pour sa mise à jour régulière. 

Actuellement en France, sous la direction de l’INCa, plusieurs régions expérimentent le 
dossier communicant de cancérologie (DCC) au format numérique intégrant un Programme 
Personnalisé de l’Après-Cancer (PPAC) informatisé (88). Comme vu précédemment, ce 
PPAC est établi en concertation avec le médecin traitant par un oncologue pédiatre de 
référence et a pour but d’assurer une continuité des soins et une meilleure qualité des soins.  

En parallèle du dossier communicant de cancérologie, le comité de suivi à long terme de la 
SFCE travaille sur l’élaboration d’un logiciel médical de soins centré sur le suivi à long terme 
après traitement pour un cancer dans l’enfance. Cet outil permettrait de créer et de suivre 
les plans personnalisés complets de soins de l’après cancer. Il fait suite au logiciel de soins 
développé dans le cadre de l’étude sur le Dépistage National des Cancers du Sein et de la 
Thyroïde post traitement par radiothérapie (DeCANaSPT) et serait élargi à d’autres cancers 
(121). 

En Europe, une application web, le « Survivorship Passport » (SurPass), ou passeport de 
survie, a été établi par les oncologues des réseaux PanCare (PanEuropean Network for Care of 
Survivors after Childhood and Adolescent Cancer) et SIOPE (Société Européenne d’Oncologie 
Pédiatrique) avec l’aide de parents et survivants de cancer pédiatrique. Cet outil pourrait 
être facilement traduit dans toutes les langues européennes. Il permettrait un accès 
instantané, pour les survivants et les professionnels de la santé, aux données sur les 
antécédents du cancer, sur les traitements reçus, mais aussi sur les recommandations de 
suivi et de dépistage personnalisées (122,123). Ce dispositif est actuellement testé en Italie 
depuis février 2018 avec de très bons résultats (124).  
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D.7 Un suivi difficile à aborder avec le 
patient 

La communication avec le patient est une difficulté rencontrée par plusieurs médecins 
généralistes de notre étude (n=23). 

D.7.1 Changement de médecin et non venue du 
patient en consultation  

Dans notre étude, le médecin traitant lors du diagnostic du cancer des patients était un autre 
médecin dans 45,9% des cas. Ce résultat est un peu plus élevé que dans une étude menée à 
Bordeaux, publiée en 2017, retrouvant un taux de changement de médecin traitant depuis 
le diagnostic du cancer pédiatrique de l’ordre de 32,6%(102).  

Différentes hypothèses peuvent expliquer ce fort taux de changement de médecin traitant. 
Dans notre enquête, la moyenne d’âge actuel des patients était de 29 ans et le délai écoulé 
depuis le diagnostic en moyenne de 19 ans. Les adolescents devenant de jeunes adultes ont 
pu avoir une mobilité géographique importante en rapport avec leurs études, leur 
profession ou leur couple impliquant des changements itératifs de médecin traitant. De plus, 
les patients peuvent souhaiter tourner la page pour se reconstruire. Ce désir d’oublier peut 
passer par l’évitement des médecins l’ayant suivi au moment de l’épreuve. Enfin, les 
patients peuvent avoir perdu la confiance qu’ils avaient en leur médecin à cause du manque 
d’implication de celui-ci durant le traitement.  

❧ 

Dans notre étude, plusieurs médecins (n=5) ont évoqué le fait qu’ils ne voyaient plus leur 
patient en consultation (« perdus de vue »), le patient a pu changer de médecin traitant sans 
récupérer son dossier médical. Le patient peut aussi ne plus consulter en raison d’un 
sentiment de bonne santé et d’une méconnaissance des risques encourus et des besoins de 
dépistage. 

En effet, la participation des médecins généralistes à la réalisation du suivi est étroitement 
liée à la venue des patients en consultation. Pour cela, il est nécessaire que les patients aient 
été informés des risques à long terme de complications des traitements reçus. L’éducation 
sur la nécessité d’une surveillance à vie adaptée aux risques est essentielle pour obtenir une 
meilleure implication du patient dans son suivi. 

Dans notre étude, les médecins généralistes suivaient approximativement autant d’hommes 
que de femmes. Les patients âgés de plus de 40 ans ou avec un délai depuis le diagnostic du 
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cancer de plus de 25 ans semblent ne pas être plus suivis que les autres par leur médecin 
traitant, alors que, comme vu précédemment, les risques de problèmes de santé liés aux 
traitements anti-cancéreux augmentent avec l’âge (notamment après la quatrième décennie) 
(17) et avec le délai depuis le diagnostic (22). 

Comme le montre plusieurs études, française (125) et internationales (126,127), les 
survivants ont une mauvaise connaissance de leurs risques. À l’instar des médecins, ce 
manque de connaissances peut être la cause principale de leur manque d’implication dans 
le suivi à long terme. Pourtant, ces survivants sont désireux d’informations. Ils souhaitent 
être autonomes dans leur prise en charge, mais ne se sentent pas assez préparés et 
compétents pour devenir indépendant dans le système de santé pour adulte (125,126,128–
130). Des programmes de transition s’organisent actuellement en France et dans le monde 
pour améliorer l’implication des patients dans leur suivi à long terme. 

D.7.2 Manque d’aisance dans la communication 

Quelques médecins de notre étude ont fait remarquer qu’ils éprouvaient des difficultés à 
aborder le sujet du suivi à long terme avec leur patient : le « patient semble réticent à parler 
de cet antécédent », ou encore les « difficultés psychologiques de prolonger la surveillance 
après un certain âge ». 

En effet, aborder cette surveillance avec le patient de nombreuses années après la 
« guérison » est délicat. 

L’incompréhension du patient mal informé ou le manque de connaissances du médecin 
traitant peuvent donner lieu à une perte de confiance entre les deux parties. 

Dans une étude qualitative menée en Colombie et au Canada en 2017, les professionnels de 
santé décrivent la colère et la frustration éprouvés par les survivants d’apprendre les risques 
liés aux effets tardifs longtemps après le traitement. Dans cette étude, les médecins évoquent 
la difficulté d’entamer des discussions officielles avec les survivants. Ils décrivent ces 
discussions comme difficiles, ramenant des émotions très chargées pour les survivants. 
Cependant, en l'absence de ces discussions, le survivant choisi souvent de ne pas maintenir 
un suivi adapté (61). 

❧ 

Pour améliorer la communication patient-médecin, le médecin a besoin d’améliorer sa 
connaissance du suivi. Pour cela l’accompagnement de l’oncologue apparaît comme 
indispensable.  
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E  Conclusion 

Depuis que l’on a pris conscience du risque accru de morbi-mortalité des patients guéris 
d’un cancer pédiatrique, le suivi à long terme de ces patients est devenu une nécessité. 

Le suivi à long terme est une préoccupation importante en France. Les réflexions sur 
l’organisation de ce suivi sont en cours.  

Dans notre étude, les médecins généralistes de Seine-Maritime et de l’Eure interrogés 
avaient rarement été confrontés à ce type de suivi. Ceux qui participent au suivi le font 
majoritairement en collaboration avec d’autres professionnels de santé. 

Cependant ce suivi est fait principalement sans plan de surveillance adapté au patient, 
pouvant être la cause des nombreuses difficultés rencontrées par les médecins généralistes 
(manque de connaissances, manque de soutien, manque d’aisance avec le patient).  

Le rôle du médecin dans ce suivi est encore à définir, mais de par sa connaissance globale 
du patient, sa proximité et sa prise en charge à long terme, il semble être le mieux placé pour 
coordonner et informer les patients sur l’intérêt des soins de suivi. 

Une sensibilisation des médecins sur l’existence d’une organisation du suivi au CHU de 
Rouen et le développement d’outils d’aide permettraient sans doute d’améliorer les 
connaissances et les pratiques des médecins généralistes sur la prise en charge de ce suivi à 
long terme. 
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Annexe I. ICCC-3 
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Annexe II. Recommandations de la SFCE 
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Annexe III. Présentation téléphonique  

Présentation à la secrétaire 

« Bonjour, Lucie PINSON, interne en médecine générale au CHU de Rouen, je cherche à joindre le 
Dr X. J’appelle dans le cadre de ma thèse qui porte sur le suivi à long terme des patients guéris d’un 
cancer de l’enfance ou l’adolescence. 

Est-il joignable aujourd’hui ? » 

Si non : 

« J’aurais une petite requête à vous demander, pouvez-vous lui demander s’il (ou elle) a dans sa 
patientèle, un ou des patient(s), aujourd’hui adulte(s) (>18 ans), ayant eu un cancer dans l’enfance 
ou l’adolescence (diagnostiqué avant l'âge de 18 ans) et actuellement guéri(s) ?  

Et si oui, s’il (ou elle) serait d’accord pour répondre à un questionnaire qui lui prendra environ 5-6 
minutes concernant le suivi à long terme de ces patients ? 

Je peux lui envoyer ce questionnaire par mail ou par courrier. 

Je vous laisse mes coordonnées. Quand pourrais-je rappeler ? » 

Présentation au Docteur X  

« Bonjour, Lucie PINSON, interne en médecine générale au CHU de Rouen, je vous appelle dans le 
cadre de ma thèse qui porte sur le suivi à long terme, par les médecins généralistes, des adultes guéris 
d’un cancer pédiatrique (de l’enfance ou l’adolescence).  

L’objet de cette étude est de faire un état des lieux des pratiques du suivi à long terme de ces patients 
en Seine-Maritime et dans l’Eure afin de mettre en avant les difficultés rencontrées et essayer de 
proposer des pistes d’amélioration pour l’avenir. 

Avez-vous, dans votre patientèle, un ou des patient(s), aujourd’hui adulte(s), ayant eu un cancer 
diagnostiqué avant l'âge de 18 ans et actuellement guéri(s) ?   

Si oui :  

« Acceptez-vous de répondre à un questionnaire que je peux vous envoyer par mail ou par courrier ?  

Ce questionnaire vous prendra en moyenne 5-6 minutes de votre temps. 

Les informations recueillies seront exposées dans mon travail de thèse de façon totalement anonyme. 
Je vous enverrais par mail, si cela vous intéresse, le résultat de cette étude. » 

Si non : « Je vous remercie d’avoir répondu à cet appel. Je vous souhaite une bonne journée. » 
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Annexe IV. Présentation écrite de la thèse aux 
médecins traitants 

Cher confrère, chère consœur, 

Comme convenu par téléphone vous trouverez ci-dessous le questionnaire concernant ma 
thèse sur le suivi à long terme des adultes guéris d’un cancer pédiatrique par les médecins 
généralistes de Seine-Maritime et de l’Eure. 

Les cancers de l’enfant sont rares, mais avec 82 % de survie à 5 ans (tous âges et cancers 
confondus), les survivants représentent une population croissante dont le suivi à long 
terme est mal organisé. 

Vous m’avez assuré avoir au moins un adulte guéri d’un cancer dans votre patientèle. 

L’objet de ce travail est de faire un état des lieux des connaissances et des pratiques du 
suivi à long terme de ces patients par les médecins généralistes de Seine Maritime et de 
l’Eure afin de mettre en avant les difficultés rencontrées et essayer de proposer des pistes 
d’amélioration pour l’avenir. 

Ce questionnaire vous prendra en moyenne 5-6 minutes de votre temps. 

Je vous remercie par avance pour votre participation qui m'aidera énormément. 

Je reste à votre disposition pour toute remarque ou question, via mon mail : 
pinson.l@xxxx.xxx 

Ou par téléphone au 06 74 XX XX XX. 

 

Lucie Pinson  
(Interne en médecine générale à l’Université de Rouen) 

 

 

 

  

mailto:pinson.l@xxxx.xxx
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Annexe V. Questionnaire 
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Annexe VI. Tableau détaillé des groupes et 
sous-groupes diagnostiques des 
cancers des patients de notre 
échantillon selon ICCC-3 

 
  

N % 

I Leucémies 16 26,23 

 Leucémies lymphoïdes 8  

 Leucémies myéloïdes 2  

 Leucémies sans autres indication 6  

II Lymphomes et autres cancers du système réticulo-endothélial 16 26,23 

 Lymphomes de hodgkin 10  

 Lymphomes non hodgkiniens  2  

 Lymphomes de Burkitt 2  

 Lymphomes sans autre indication 2  

III Tumeurs du système nerveux central, intracrâniennes et spinales 5 8,20 

 Épendymomes (médulloblastome cervelet ou 4eme ventricule) 5  

IV Tumeurs du système nerveux sympathique 2 3,28 

 Neuroblastomes 1  

V Rétinoblastomes 2 3,28 

VI Tumeurs rénales 3 4,92 

 Néphroblastomes 3  

VII Tumeurs du foie 0 0 

VIII Tumeurs osseuses malignes 6 9,84 

 Ostéosarcomes 4  

 Sarcomes d'Ewing 2  

IX Sarcomes des tissus mous 1 1,64 

 Rhabdomyosarcomes   

X Tumeurs germinales, trophoblastiques et gonadiques 7 11,48 

 Cancer du testicule sans autre indication 1  

 Cancer de l'ovaire sans autre indication 2  

 Séminome mediastinal antérieur 1  

 Carcinome embryonnaire testiculaire 2  

 Chorio épithéliome ovarien 1  

XI Carcinomes et autres tumeurs épithéliales malignes  1 1,64 

 Cancer de la thyroïde 1  

XII Autres tumeurs malignes 2 3,28 

 Cancer du colon 1  

 Tuneur neuro-endocrine du caecum 1  
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RESUME 

Les cancers pédiatriques sont rares, mais avec 82 % de survie à 5 ans, les survivants 
représentent une population croissante en France. Le suivi à long terme apparaît comme 
une nécessité étant donné leur risque accru de morbi-mortalité. Actuellement, des 
organisations de suivi sont en train de se développer et le rôle du médecin généraliste est 
mal connu. L’objectif de ce travail est d’établir un état des lieux des connaissances et des 
pratiques des médecins généralistes sur le suivi à long terme des patients guéris d’un cancer 
pédiatrique en Seine-Maritime et dans l’Eure.  
 
De Juin à Décembre 2018, 731 médecins généralistes de Seine-Maritime et de l’Eure ont été 
contactés par téléphone afin de retrouver ceux ayant dans leur patientèle au moins un 
patient adulte guéri d’un cancer pédiatrique. Ces derniers ont été sollicités pour répondre à 
un questionnaire. 
 
Sur les 460 médecins répondeurs à l’enquête téléphonique, 81 médecins (soit 17,6%) avaient 
dans leur patientèle au moins un adulte guéri d’un cancer pédiatrique. 61 questionnaires 
ont pu être exploités. Les médecins ont des connaissances incomplètes sur la nécessité de ce 
suivi. Seuls 22,9% des médecins sont au courant de l’existence de consultations de suivi au 
CHU de Rouen. 59% déclarent participer au suivi, deux tiers le font en collaboration avec 
d’autres professionnels de santé. Les principales difficultés rencontrées par les médecins 
généralistes sont le manque de connaissances, d’outils et les difficultés de communication 
avec l’oncologue et avec le patient. 
 
Le rôle du médecin généraliste dans le suivi n’est pas encore bien établi, la proximité avec 
son patient en fait l’acteur de soins le mieux placé pour coordonner et expliquer l’intérêt du 
suivi au patient. Une sensibilisation des médecins sur l’existence de consultations de suivi 
à long terme au CHU de Rouen et le développement d’outils d’aide permettraient 
d’améliorer les connaissances et les pratiques des médecins sur la prise en charge à effectuer. 

 

Mots clés :  Suivi à long terme, survivants, cancer pédiatrique, médecin  
   généraliste. 
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