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RÉSUMÉ 

Le cancer est la maladie potentiellement mortelle la plus fréquente chez les enfants 
canadiens. Les tumeurs cérébrales représentent environ le cinquième des diagnostics 
de cancers pédiatriques, mais causent plus du tiers des décès (Comité consultatif de la 
Société canadienne du cancer, 2016). Les survivants font face à de nombreuses 
difficultés et à de lourdes séquelles pouvant impacter leur bien-être et engendrer des 
besoins de soutien importants (Bradley Eilertsen, Jozefiak, Rannestad, Indredavik et 
Vik, 2012; Zebrack, 2009). Le soutien social, tel qu’il est perçu par la personne, aurait 
l’impact le plus déterminant sur son bien-être (Vaux, Phillips, Holly, Thomson, 
Williams et Stewart, 1986; Yarcheski, Mahon et Yarcheski, 2001). Cependant, l’on 
connaît peu le point de vue des survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique, car ils 
sont souvent exclus des recherches en raison de séquelles cognitives potentielles qui 
rendent difficile la collecte de données (Goldman et Turner, 2009; Zebrack et al., 2004). 

L’étude met en valeur le point de vue d’enfants et d’adultes survivants d’une tumeur 
cérébrale pédiatrique. Elle poursuit trois objectifs : 1) dresser un portrait des 
perceptions qu’ont les participants de leur bien-être; 2) cerner les perceptions des 
participants quant au soutien dans leurs différents contextes de vie, concernant les types 
de soutien qu’ils perçoivent avoir reçus, les aspects positifs et éventuellement négatifs 
de ce soutien, et les besoins de soutien non comblés; 3) établir les différences 
éventuelles dans les perceptions liées au soutien et au bien-être en fonction de l’âge des 
participants. Six milieux de vie différents sont examinés, soit l’entourage (famille et 
amis), l’hôpital, l’école, le travail (pour les participants adultes), Leucan et les groupes 
de loisirs. Dans une perspective communautaire, le soutien offert dans la société  
est exploré.  

Avec la collaboration de Leucan, une association pour les enfants atteints de cancer et 
leurs familles, un recrutement a été effectué à la grandeur du Québec. Des entrevues 
individuelles ont été menées auprès de 49 participants âgés de 8 à 35 ans. Un devis de 
recherche qualitatif a été utilisé. Les données qualitatives ont été quantifiées afin de 
dégager plus facilement un portrait global des données (L’Écuyer, 1990; Sandelowski, 
Voils et Knafl, 2009).  

L’analyse de contenu des entrevues révèle les critères d’évaluation qu’ont les 
participants du bien-être, ce qui y contribue, les conduites personnelles pour favoriser 
le bien-être et la présence de bénéfices liés à leur expérience. Entretenir de bonnes 
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relations avec ses proches, accomplir des activités, découvrir ou mettre à profit ses 
vertus et s’accomplir dans la vie scolaire ou au travail sont les thèmes qui ressortent le 
plus souvent en matière de bien-être. Les conceptions hédoniste et eudémoniste du 
bien-être coexistent dans les perceptions relevées, illustrant la complémentarité des 
deux approches. Le potentiel de croissance post-traumatique suivant la tumeur 
cérébrale est soulevé, appuyé par des bénéfices de l’expérience du cancer identifiés par 
les participants. L’étude met en lumière le soutien réel ou potentiel de tous les milieux 
de vie explorés. Le rôle majeur du soutien affectif et la nécessité de définir finement le 
soutien instrumental pour cerner l’expérience des survivants ressortent. C’est dans le 
milieu scolaire que se concentrent les besoins, comblés ou non, en soutien cognitif. 
Cela reflète vraisemblablement les impacts des séquelles de la tumeur et des traitements 
fortement ressentis à l’école. Si l’entourage est très présent, des milieux plus distaux 
pourraient être davantage mis à contribution. C’est notamment le cas du milieu du 
travail, important pour l’autonomie et la participation sociale. Or, les adultes 
participants y relèvent moins d’aide que dans les autres milieux. 

Des différences de perceptions selon l’âge des participants au moment de l’entrevue 
ressortent sur différents thèmes. Les participants plus âgés insistent sur des aspects d’un 
développement optimal tels que le sentiment d’autonomie, les accomplissements 
intellectuels et les forces de caractère, alors que les actions concrètes se démarquent 
dans les propos des plus jeunes. Ces différences sont discutées en rapport avec les 
séquelles et les défis rencontrés à diverses étapes suivant la maladie, et la maturité 
cognitive acquise avec l’âge. Vu les effets pérennes des tumeurs cérébrales 
pédiatriques, poursuivre l’offre de soutien auprès des adultes survivants semble crucial 
à leur bien-être et leur participation sociale. 

 

 

Mots clés : tumeur cérébrale pédiatrique, survivants, bien-être, soutien social.  

 

 



 

INTRODUCTION 

Le cancer pédiatrique est la maladie potentiellement mortelle la plus fréquente chez les 

enfants canadiens. Les tumeurs cérébrales représentent environ le cinquième des 

diagnostics de cancers pédiatriques, mais causent plus du tiers des décès (Agence de 

Santé publique du Canada, 2012; Comité consultatif de la Société canadienne du cancer, 

2016). Fréquemment, les survivants de tumeurs cérébrales font face à de lourdes 

séquelles tant sur les plans physique, psychologique que social (Goldman et Turner, 

2009). Ces séquelles se répercutent différemment chez les jeunes et les adultes en 

raison notamment des étapes et des tâches développementales propres à chaque âge 

(Abrams, Hazen et Penson, 2007; Decker, 2007; Wicks et Mitchell, 2010). Les 

multiples défis et séquelles vécus lors d’une maladie grave influencent les perceptions 

du bien-être et les besoins de soutien des survivants (Trocmé, Vaudre, Landman-Parker, 

Dollfus et Leverger, 2006; Zebrack, 2009). Cependant, l’on connaît peu le point de vue 

des survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique, car ils sont souvent exclus des 

recherches en raison de séquelles cognitives potentielles qui rendent difficile la collecte 

de données (Goldman et Turner, 2009; Zebrack et al., 2004). 

Dans ce contexte d’adversité, comment les survivants d’une tumeur cérébrale 

pédiatrique conçoivent-ils le bien-être ? Quel soutien reçoivent les survivants ? Quelles 

sont les particularités de soutien propres à chaque milieu de vie ? Comment la société 

peut-elle mieux soutenir les survivants?  Ces questions se posent avec acuité dans le 

contexte où les bénéfices du soutien social sont démontrés auprès de populations 
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variées incluant les jeunes et les adultes atteints de maladie chronique (Chou, Stewart, 

Wild et Bloom, 2010; Sehlo et Kamfar, 2015; Turner-Cobb et al., 2002). 

La présente thèse a pour but de mieux comprendre le point de vue qu’ont les survivants 

d’une tumeur cérébrale pédiatrique à propos du bien-être, du soutien social reçu et de 

ses impacts sur leur propre bien-être. La thèse poursuit trois objectifs. Le premier 

objectif vise à dresser un portrait des perceptions qu’ont du bien-être des enfants et des 

adultes traités pour une tumeur cérébrale pédiatrique. Le deuxième objectif vise à 

cerner les perceptions des participants quant au soutien dans leurs différents contextes 

de vie, concernant les types de soutien qu’ils perçoivent avoir reçus, les aspects positifs 

et éventuellement négatifs de ce soutien, et les besoins de soutien non comblés. Un 

troisième objectif est d’établir les différences éventuelles dans les perceptions liées au 

soutien et au bien-être en fonction de l’âge des participants. 

Pour ce faire, un devis de recherche qualitative a été utilisé, combinant deux 

instruments de collecte de données. Un questionnaire d’informations envoyé par la 

poste aux parents ou aux adultes guéris a permis de recueillir des informations 

sociodémographiques et médicales. Ensuite, une grille d’entrevue semi-structurée 

inédite de 20 questions a été utilisée pour mener des entrevues individuelles auprès des 

49 participants à l’étude.  

La thèse comporte six chapitres. Un premier chapitre décrit le contexte théorique, soit 

la problématique et la recension des écrits. Le deuxième chapitre présente en détail la 

méthode ainsi que l’échantillon de l’étude. Les articles scientifiques Perceptions 

d’enfants et d’adultes sur le bien-être après une tumeur cérébrale pédiatrique et 

Soutien des milieux de vie au bien-être d’enfants et d’adultes traités pour une tumeur 

cérébrale pédiatrique constituent respectivement les chapitres trois et quatre. Le 

cinquième chapitre offre un survol des résultats publiés et non publiés; enfin, le dernier 

chapitre présente la discussion, les limites et les forces de la thèse.  



 CHAPITRE I 
CONTEXTE THÉORIQUE  

1.1 Problématique 

 
La section suivante présente, d’une part, la problématique entourant les tumeurs 

cérébrales pédiatriques. D’autre part, les objectifs de la thèse y sont décrits.  

 
 

1.1.1 Les tumeurs cérébrales pédiatriques 

 
 
Le cancer pédiatrique est la maladie potentiellement mortelle la plus fréquente chez les 

enfants canadiens. Entre 2006 et 2010, 4 540 enfants ont reçu un diagnostic de cancer 

(Comité consultatif de la Société canadienne du cancer, 2016). Environ le cinquième 

de ces diagnostics concerne des tumeurs cérébrales (Agence de Santé publique du 

Canada, 2012; Comité consultatif de la Société canadienne du cancer, 2016). 

Cependant, les tumeurs cérébrales causent plus du tiers des décès chez les enfants 

atteints de cancer au Canada (Comité consultatif de la Société canadienne du cancer, 

2016). Les principaux diagnostics de tumeur cérébrale se distinguent selon la région 

dans le cerveau et le type de cellules touchées. Depuis 2016, l’OMS a modifié la 

classification des tumeurs du système nerveux central pour intégrer de nouvelles 

données moléculaires, notamment afin de fournir des catégories plus homogènes sur le 

plan du pronostic. Parmi les diagnostics les plus fréquents chez les enfants et les 
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adolescents, l’on retrouve les astrocytomes, les médulloblastomes, et les épendymomes 

(Kirkman, Hayward, Phipps et Aquilina, 2018; Louis et al., 2016; Pérel et Plantaz, 

2017). Grâce aux progrès médicaux, les taux de survie après cinq ans s’améliorent, 

passant de 54 % en 1988 (Institut national du cancer du Canada, 1990) à 74 % en 2014, 

tout en demeurant l’un des cancers pédiatriques avec les pourcentages de survie 

observés les plus faibles (Comité consultatif de la Société canadienne du cancer, 2019). 

Le traitement des tumeurs cérébrales implique souvent une combinaison de thérapies, 

comprenant la radiothérapie et la chimiothérapie, cumulant les risques sur le cerveau 

(Brière, Scott, McNall-Knapp et Adams, 2008). Les séquelles potentielles varient 

notamment selon la région du cerveau touchée. Les impacts se font sentir autant sur les 

plans physique, psychologique que social (Goldman et Turner, 2009). Les survivants 

peuvent avoir à composer avec la douleur, la perte de cheveux, l’interruption de la vie 

scolaire, le sentiment d’être différent ou le rejet des pairs (Eiser, 2007; Trocmé et al., 

2006). Plusieurs auront aussi à faire face à de lourdes séquelles telles que les problèmes 

de croissance, les problèmes de mobilité ou de paralysie, les déficits intellectuels, et les 

troubles de mémoire et des fonctions exécutives (Brière et al., 2008; Frange et al., 2009; 

Goldman et Turner, 2009; Prevatt, Heffer et Lowe, 2000).  

Avec le temps, de nouveaux défis se présentent, pour lesquels des survivants se disent 

dépourvus : les problèmes financiers, la vie sociale, la fertilité, l’entrée sur le marché 

du travail (Amir, Neary et Luker, 2008; IOM (Institute of Medicine), 2013). Ces 

séquelles se répercutent différemment chez les jeunes et les adultes en raison des tâches 

développementales propres à chaque âge, telles que l’atteinte d’une autonomie ou la 

formation de relations d’intimité (Abrams et al., 2007; Decker, 2007; Wicks et Mitchell, 

2010). Dans ce contexte où les survivants font face à des difficultés, le soutien social 

leur serait particulièrement bénéfique (Carpenter, Fowler, Maxwell et Andersen, 2010; 

S. Cohen et Wills, 1985; Littlefield, Rodin, Murray et Craven, 1990). Les effets positifs 

du soutien social sur la santé physique, la santé mentale ou sur le bien-être ont été 

maintes fois montrés, notamment auprès de personnes aux prises avec des difficultés 
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de santé (voir les recensions de Caron et Guay, 2005; Paterson, Jones, Rattray et Lauder, 

2013; Taylor et Sherman, 2004). C’est le soutien social perçu par la personne qui aurait 

l’impact le plus déterminant sur son bien-être (Vaux et al., 1986; Yarcheski et al., 2001).  

 
 

1.1.2 Objectifs de la thèse 

 
 
La présente thèse a pour but de mieux comprendre les perceptions qu’ont les survivants 

du soutien social reçu et de ses impacts sur leur bien-être. La thèse vise trois objectifs. 

Le premier objectif vise à dresser un portrait des perceptions qu’ont du bien-être des 

enfants et des adultes traités pour une tumeur cérébrale pédiatrique. Le deuxième 

objectif vise à cerner les perceptions des participants quant au soutien dans leurs 

différents contextes de vie, concernant les types de soutien qu’ils perçoivent avoir reçus, 

les aspects positifs et éventuellement négatifs de ce soutien, et les besoins de soutien 

non comblés. Un troisième objectif est d’établir les différences éventuelles dans les 

perceptions liées au soutien et au bien-être en fonction de l’âge des participants. 
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1.2 Recension des écrits 

 

1.2.1 Le soutien social 

 
 
Les bénéfices du soutien social ont été remarqués bien avant l’apparition de ce terme 

dans les années 1970. Dans son étude séminale en 1897, Durkheim avait attribué à la 

présence de liens sociaux un rôle protecteur contre le suicide (Caron et Guay, 2005; 

House, Landis et Umberson, 1988; Williams, Barclay et Schmied, 2004). Aujourd’hui, 

le soutien social est reconnu comme un besoin fondamental (Aked, Marks, Cordon et 

Thompson, 2008; Cosley, McCoy, Saslow et Epel, 2010) et ses bénéfices sont établis. 

Sur la santé et le bien-être, les effets favorables du soutien social ont été maintes fois 

démontrés (Caron et Guay, 2005; Paterson et al., 2013; Taylor et Sherman, 2004). Le 

soutien social serait un prédicteur de santé et de longévité aussi sinon plus puissant que 

des facteurs de risque de mortalité bien établis tels que la tension artérielle, la cigarette 

et l’activité physique (Holt-Lunstad, Smith et Layton, 2010; House, et al., 1988). La 

présence de soutien social diminue la détresse psychologique (Colarossi et Eccles, 

2003; Procidano et Heller, 1983), offre un effet protecteur contre la dépression 

(Gariépy, Honkaniemi et Quesnel-Vallée, 2016) et améliore le bien-être (Holder et 

Coleman, 2009; B. McGrath, Brennan, Dolan et Barnett, 2009). Tant chez des jeunes 

que des adultes atteints de maladie chronique, le soutien social a été relié entre autres 

à un meilleur ajustement psychologique (Turner-Cobb et al., 2002), à un plus haut taux 

de survie (Chou et al., 2010; Kroenke, Kubzansky, Schernhammer, Holmes et Kawachi, 

2006), à des taux plus faibles de stress et de dépression (Sehlo et Kamfar, 2015; Varni, 

Katz, Colegrove et Dolgin, 1994) et à une amélioration du bien-être psychologique 

(Bloom, Stewart, Johnston, Banks et Fobair, 2001; Holland et Holahan, 2003).  
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Après plusieurs décennies de recherche, si les bienfaits du soutien social sont bien 

démontrés, des chercheurs soulignent que les définitions et les mesures du concept 

manquent de cohérence (Colloca et Colloca, 2016; Scott, Pitman, Kozhuharova, et 

Lloyd-Evans, 2020). En effet, il existe aujourd’hui de nombreuses conceptions du 

soutien social et plusieurs façons de le mesurer (Chu, Saucier et Hafner, 2010; Lamy, 

2009; Qiao, Li et Stanton, 2014). Cette variabilité des mesures empêcherait d’établir 

des comparaisons fécondes entre les études (Lindsay Smith, Banting, Eime, O’Sullivan 

et Van Uffelen, 2017).  

Dans l’ensemble, deux principales conceptions se distinguent, soit celle du soutien 

structurel et celle du soutien fonctionnel. Le soutien structurel mesure de façon 

objective le réseau social, par exemple sa taille et sa densité alors que le soutien 

fonctionnel mesure le type de ressource procuré par la relation (Chou et al., 2010; S. 

Cohen et Wills, 1985). Il est possible de mesurer le soutien fonctionnel de façon plus 

objective, selon le soutien effectivement reçu, ou de façon subjective, selon le soutien 

disponible ou la satisfaction envers le soutien reçu (Haber, Cohen, Lucas et Baltes, 

2007). Les perceptions du soutien se sont révélées plus fortement liées au bien-être et 

à la santé que le soutien effectivement reçu. Ce constat montre l’importance de 

s’intéresser aux aspects subjectifs du soutien, comme le font de plus en plus de 

chercheurs (Chu et al., 2010; Qiao et al., 2014; Paterson et al., 2013). 

Indépendamment des disparités évoquées, la conception fonctionnelle de Schaefer, 

Coyne et Lazarus (1981) est l’une des plus adoptées (Chou et al., 2010; Gremore et al., 

2011; Helgeson, 2003; Holland et Holahan, 2003; Taylor, 2007). C’est la conception 

choisie dans la thèse. Schaefer et ses collègues (1981) catégorisent le soutien social en 

trois types : informatif, affectif et instrumental. Le soutien informatif se rapporte aux 

informations, à la guidance ou aux conseils offerts à une personne. Le soutien affectif 

renvoie aux témoignages d’affection et d’amour, à l’écoute et au réconfort. Le soutien 
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instrumental, ou tangible, concerne les biens matériels, l’argent et les services rendus 

(Helgeson, 2003; Taylor, 2007). Selon plusieurs auteurs, les bénéfices du soutien social 

varieraient en fonction des types de soutien (Houle, Mishara, Chagnon, 2005; 

Lutgendorf et al., 2012). Le soutien affectif des parents serait considéré le plus 

important par des enfants tout-venant et mènerait à un meilleur ajustement (Malecki et 

Demaray, 2003). Auprès de patientes atteintes du cancer de l’ovaire, un soutien affectif 

a été associé à une survie plus longue (Lutgendorf et al., 2012). Le soutien instrumental 

provenant d’enseignants pendant la jeunesse, aurait contribué à la confiance en soi et à 

l’apprentissage de la persévérance selon des adultes ayant des incapacités (King, 

Willoughby, Specht et Brown, 2006). Le soutien informationnel serait le seul type 

ayant diminué la détresse six mois après un infarctus (Helgeson, 2003). Cependant, on 

ignore le point de vue des survivants de tumeurs cérébrales pédiatriques sur le soutien, 

car – comme mentionné précédemment – on les exclut souvent des recherches en 

raison de leurs séquelles cognitives potentielles.  

Le caractère bénéfique d’un soutien social reçu de façon positive est clair. En revanche, 

selon plusieurs études, lorsque le soutien n’est pas souhaité ou ne correspond pas aux 

besoins de la personne, il ne procure aucun bénéfice et peut même engendrer des effets 

dommageables, tels qu’un faible ajustement psychosocial ou une détresse 

psychologique accrue (Cutrona, 1990; Melrose, Brown et Wood, 2015; Merluzzi, 

Philip, Yang et Heitzmann, 2015; Reynolds et Perrin, 2004). Le modèle de l’adéquation 

du soutien (optimal matching) développé par Cutrona (1990) vise à identifier le soutien 

le plus approprié à chaque situation de stress. La théorie sous-jacente, voulant qu’un 

soutien soit bénéfique seulement s’il répond à un besoin, a été validée auprès de 

différentes populations (Bar-Kalifa et Rafaeli, 2013; Coulson et Greenwood, 2012; 

Merluzzi et al., 2015). Notamment, des adultes en traitement ou survivants d’un cancer 

ayant reçu un soutien instrumental dont ils n’avaient pas besoin ont démontré une 

détresse plus élevée que ceux n’ayant pas reçu un tel soutien (Merluzzi et al., 2015).  
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Une majorité de survivants de cancers variés éprouvent des besoins de soutien non 

comblés (Zebrack, 2009), entre autres des besoins d’informations, et de services de 

santé physique et mentale. Si peu d’études ont exploré le soutien social que reçoivent 

les survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique, ils ont vraisemblablement eux aussi 

des besoins non comblés. De fait, Pérez-Campdepadrós et ses collègues (2014) ont 

montré que les survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique, enfants comme adultes, 

reçoivent moins de soutien que des survivants d’autres cancers. Un niveau élevé de 

besoins non comblés serait associé à une plus faible qualité de vie chez des adultes 

atteints de cancer (Harrison, Young, Price, Butow et Solomon, 2009; Luszczynska, 

Pawlowska, Cieslak, Knoll et Scholz, 2013). Mieux connaître ces besoins non comblés 

permettrait d’améliorer les interventions pour soutenir le bien-être (Melrose et al., 

2015). 

 
 

1.2.2 Le bien-être 

 
 
Le bien-être peut être considéré comme une façon optimale de fonctionner et de se 

sentir psychologiquement (Aked et al., 2008; Deci et Ryan, 2008). Pour comprendre et 

étudier le bien-être, deux perspectives phares se distinguent : la perspective hédoniste 

et la perspective eudémoniste. Dans l’hédonisme, prévalent les émotions positives 

vécues (plus abondantes que les émotions négatives), le sentiment de confort et la 

satisfaction à court terme (Deci et Ryan, 2008; Huta, 2015). Il s’agit de vivre du plaisir, 

qu’il soit physique ou psychologique (Huta et Ryan, 2010). L’eudémonisme conçoit 

plutôt le bien-être comme une quête vers un développement de son potentiel, une vie 

en accord avec ses vertus (Huta et Ryan, 2010). Certains le définissent comme une 

appréciation positive de son fonctionnement et de sa vie de façon globale (Keyes et 

Annas, 2009). 
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Depuis la Grèce antique, les auteurs discutent de ces perspectives comme de deux 

façons opposées de concevoir le bien-être. Plus récemment, les chercheurs tendent à 

montrer que les positions hédoniste et eudémoniste seraient complémentaires dans 

l’épanouissement des individus (Huta, 2015; Huta et Ryan, 2010; Keyes et Annas, 

2009). Les personnes expérimentant à la fois des émotions positives et une vie 

satisfaisante de façon globale démontreraient un fonctionnement et un état 

psychologique optimal (Keyes et Annas, 2009).  

Comment mesurer adéquatement les perceptions qu’ont des enfants de leur bien-être et 

tenir compte à la fois des perspectives hédoniste et eudémoniste ? Premièrement, il 

convient d’inviter les enfants à parler librement du bien-être. Pour éviter d’orienter les 

réponses par des a priori adultes, les questions ouvertes s’imposent. En effet, 

l’utilisation – fréquente – de questions fermées pour évaluer le bien-être laisse souvent 

de côté des aspects importants (Connell, O’Cathain et Brazier, 2014). De plus, ces 

questions se basant essentiellement sur des conceptions adultes sont inefficaces pour 

obtenir le point de vue des enfants sur le bien-être (Ben-Arieh, 2005; Fattore, Mason 

et Watson, 2007). Deuxièmement, il faut s’éloigner de la position prise dans de 

nombreuses études mesurant le bien-être comme correspondant à l’absence de 

symptômes pathologiques (voir Barlow et Ellard, 2006; Goodman, Ford, Richards, 

Gatward et Meltzer, 2000). En effet, en accord avec les deux perspectives nommées, le 

bien-être va au-delà de l’absence de maladies (Cowen, 1994; Park, 2004). 

Des études sur la conception du bien-être d’enfants ou d’adolescents en santé font 

ressortir dix éléments importants (Counterpoint Research, 2008 ; Fattore, et al., 2007; 

González-Carrasco et al. 2019; Nic Gabhainn et Sixsmith, 2005; Vandekeere, 2009). Il 

s’agit des relations interpersonnelles, des affects positifs, du sentiment de sécurité, de 

la possibilité d’agir de façon autonome (agency), des activités agréables, de l’estime de 

soi, des ressources matérielles, de vivre dans un environnement adéquat, d’être en santé 

et d’être heureux à l’école.  
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Auprès d’enfants atteints ou traités pour une maladie chronique, à notre connaissance 

deux études ont exploré de façon ouverte leur conception du bien-être. Dans une 

première, 53 Québécois de 7 à 17 ans, traités pour une leucémie, ont été interviewés 

individuellement sur leur vécu et leur engagement scolaire (Jutras, Tougas, Lauriault 

et Labonté, 2008). Pour ces jeunes, cinq éléments contribuent à leur bien-être : la 

participation sociale, l’amour et l’amitié retirés des relations avec les autres ainsi que 

les affects positifs, les accomplissements intellectuels (principalement à l’école) et 

l’absence de problème de santé physique (S. Jutras, communication personnelle, juillet 

2011). Dans la deuxième étude, Berntsson, Berg, Brydolf et Hellström (2007) se sont 

intéressés à l’expérience du bien-être vécu par un petit échantillon de 15 adolescents 

suédois aux prises avec des maladies chroniques ou des incapacités variées, dont le 

cancer du cerveau. Ces jeunes mentionnent eux aussi la participation sociale et les 

bénéfices des relations avec la famille et les amis. En plus, pour ces adolescents suédois, 

le bien-être comprend le soutien des professionnels de la santé et de la société, 

l’importance d’accepter leur maladie comme une part de leur vie et l’épanouissement 

personnel.  

Certains éléments sont centraux au bien-être pour les enfants tout-venant, comme pour 

les enfants ayant une maladie chronique, tels que les relations interpersonnelles et la 

santé, alors que d’autres diffèrent, comme les ressources matérielles chez les enfants 

en santé ou la participation sociale chez les survivants d’une maladie. De plus, les deux 

populations décrivent parfois les éléments différemment. À l’école, des adolescents en 

santé nomment la possibilité d’être heureux, sans ressentir de pression (González-

Carrasco et al. 2019). Par comparaison, des jeunes traités pour un cancer insistent plutôt 

sur les accomplissements intellectuels, soit les apprentissages ou les succès (Jutras, 

communication personnelle, juillet 2011).  
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Les survivants d’une maladie chronique font face à de nombreux stress et défis 

(McCaffrey, 2006), ce qui peut les amener à développer une maturité précoce (Parry et 

Chesler, 2005). Ils peuvent même retirer certains bénéfices de la maladie. Ainsi, des 

survivants avaient le sentiment de ressortir grandis de l’expérience du cancer ou d’avoir 

de nouvelles priorités, valeurs ou vertus (Barakat, Alderfer, Kazak, 2006; Jutras, 2012; 

Parry et Chesler, 2005). L’âge des survivants pourrait jouer un rôle dans l’identification 

de bénéfices. Deux études montrent que des enfants plus âgés ou des adultes survivants 

d’un cancer identifient davantage de bénéfices que des survivants plus jeunes (Currier, 

Hermes et Phipps, 2009; Jutras, 2012). Il demeure qu’on connaît peu le point de vue 

des survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique sur leur propre bien-être (Boydell, 

Stasiulis, Greenberg, Greenberg et Spiegler, 2008).   

 



 CHAPITRE II 
MÉTHODE 

2.1 Recrutement 

 
 
Le recrutement a été effectué grâce à la collaboration de l’association Leucan qui œuvre 

auprès des enfants atteints de cancer et de leur famille à travers le Québec depuis 1978. 

Leucan offre une panoplie de services à l’hôpital, à domicile ou à l’école. Les 

participants potentiels ont été sélectionnés parmi les membres de Leucan, selon quatre 

critères d’inclusion. (1) Les participants devaient avoir reçu un diagnostic de tumeur 

cérébrale pédiatrique. (2) Les participants devaient être âgés d’au moins 8 ans au 

moment de l’entrevue. Des enfants plus jeunes auraient pu ne pas comprendre les 

questions, surtout en présence de retards scolaires ou de problèmes d’apprentissage liés 

au cancer ou à ses traitements. (3) Les participants devaient avoir reçu leur diagnostic 

au moins un an auparavant et leurs traitements devaient être terminés. Cette précaution 

visait à prévenir que le vécu immédiat de la maladie et les effets à court terme des 

traitements influencent les réponses. Considérant que la médication peut se prolonger 

dans le temps, la fin des traitements a été calculée en excluant la prise de médicaments 

(Barakat et al., 2003; Nolan et al., 2013). (4) Les participants devaient comprendre et 

parler le français.  

Une liste anonymisée de tous les membres de Leucan traités pour une tumeur cérébrale 

pédiatrique a servi à identifier les participants potentiels à l’étude. Au total, 196 envois 

postaux ont été acheminés par un membre du personnel de Leucan aux personnes sur 

la liste ou à leurs parents (pour les mineurs). Les parents et leur enfant ainsi que les 
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adultes acceptant de participer renvoyaient le ou les formulaires de consentement 

signés à l’UQAM, dans l’enveloppe timbrée fournie. La procédure suivie a assuré que 

l’équipe de recherche ne connaisse pas le nom des personnes sollicitées et que Leucan 

ignore le nom des participants. Un rappel téléphonique à chaque parent ou chaque 

adulte de la liste a été effectué par un membre du personnel de Leucan. Des 196 envois, 

cinq lettres sont revenues à l’expéditeur pour cause de déménagement à une adresse 

inconnue, alors que quatre personnes étaient décédées. Sur les 187 envois restants, 50 

personnes ont accepté de participer, soit 26,74 %. La proportion de réponses est 

similaire pour la région de Montréal (27,50 % des 83 envois) et pour les autres régions 

(26,17 % des 113 envois). L’échantillon comprend 49 participants puisqu’en définitive 

une personne ne répondait pas à un critère de sélection. Pour préserver la confidentialité 

de ses membres, Leucan nous a remis des listes contenant des informations limitées. 

Les analyses effectuées sur ces informations n’ont révélé aucune différence entre les 

participants et les non-participants. 

 
 

2.2 Participants 

 
 
L’échantillon se compose de 49 personnes ayant été traitées pour une tumeur cérébrale 

pédiatrique. Les participants étaient âgés de 8 à 35 ans au moment de l’entrevue. Le 

tableau 2.1 présente les caractéristiques de l’échantillon.  
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Tableau 2.1 Caractéristiques de l’échantillon (n=49) 

Caractéristiques Catégories % 

Sexe Masculin 

Féminin 

53,06 

46,94 

Âge à l’entrevue Enfants (8 à 17 ans) 

Adultes (18 ans et plus) 

48,98 

51,02 

Âge au diagnostic Préscolaire (0-5 ans) 

Primaire (6-11 ans) 

Secondaire/cégep (12-18 ans) 

34,69 

42,86 

22,45 

Structure familiale au 

diagnostic  

Biparentale intacte 

Monoparentale 

Autres 

79,59 

14,29 

6,12 

Fratrie 0 

1 

2 

3 et plus 

16,33 

34,69 

28,57 

20,41 

Revenu familial 

   

Moins de 30 000$ 

30 000$ à moins de 60 000$ 

60 000$ à moins de 90 000$ 

90 000$ et plus 

Refus de répondre 

14,29 

20,41 

22,45 

22,45 

20,41 

Statut d’emploi suite au 

diagnostic  

Au moins un parent a quitté son 

emploi 

Aucun parent n’a quitté son 

emploi 

59,18 

 

40,82 
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Caractéristiques Catégories % 

Région de résidence  

(au moment de 

l’entrevue) 

Grande région de Montréal 

Laurentides/Lanaudière 

Québec 

Outaouais 

Bas-St-Laurent/Gaspésie/Îles- 

de-la-Madeleine 

Montérégie 

Côte-Nord 

Estrie 

Mauricie 

Saguenay/Lac St-Jean 

42,86 

10,20 

10,20 

8,16 

6,12 

 

6,12 

4,08 

4,08 

4,08 

4,08 

Diagnostic reçu  Astrocytome 

Craniopharyngiome 

Épendymome 

Médulloblastome 

Tumeur de la glande pinéale 

Tumeur neuroectodermique 

Autres 

18,37 

6,12 

6,12 

44,90 

6,12 

4,08 

14,29 

Présence de récidive Oui 

Non 

18,37 

81,63 

Traitements  Chimiothérapie 

Chirurgie 

Radiothérapie 

Les trois précédents 

73,47 

85,71 

89,80 

63,27 
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2.3 Procédure 

 
 
Les entrevues avec les participants ont été conduites en personne ou par téléphone. 

Cette deuxième modalité permettait d’inclure dans l’échantillon des participants vivant 

dans des régions éloignées. Les 34 entrevues en personne ont eu lieu au domicile du 

participant (n=17), à l’UQAM (n=8) ou dans l’un des bureaux régionaux de Leucan 

(n=9). Interviewer les participants dans différents lieux a permis de recruter des 

personnes qui présentaient des séquelles importantes. Par exemple, il était impossible 

d’interviewer par téléphone des participants ayant des difficultés d’élocution et 

habitant loin de Montréal. Dans ces cas, les participants pouvaient être rencontrés au 

bureau de Leucan près de leur résidence ou à l’hôpital lors d’un suivi.  D’autres ayant 

des troubles de mobilité ont préféré recevoir l’intervieweuse à leur domicile. Les 15 

autres entrevues ont été réalisées par téléphone. Aucune différence n’a été notée dans 

les échanges avec l’intervieweuse pas plus que dans la nature des réponses obtenues 

par l’une ou l’autre des modalités. Le constat est identique à celui d’autres chercheurs 

ayant comparé des données obtenues par téléphone ou en personne (Egan, Harcourt, 

Rumsey et Appearance Research Collaboration, 2011; Gray et al., 2011; Sturges et 

Hanrahan, 2004). 

Toutes les entrevues ont été enregistrées numériquement. En moyenne, les entrevues 

ont duré 41 minutes : 33 minutes pour les jeunes de moins de 18 ans et 49 minutes pour 

les adultes. La doctorante a effectué 45 des 49 entrevues. Pour offrir éventuellement 

plus de disponibilités aux participants, une deuxième doctorante a été formée. En 

définitive, elle a conduit quatre entrevues. Les intervieweuses ont suivi une formation 

à la conduite d’entrevues basée sur Gorden (1980) et recevaient régulièrement une 

rétroaction détaillée par la directrice de la recherche. Les intervieweuses ont posé toutes 

les questions de la même manière et dans le même ordre, tel que présenté dans la grille 
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d’entrevue. Des questions de rechange avaient été prévues au cas où les enfants ne 

comprennent pas d’emblée les questions plus difficiles. Trois prétests ont permis de 

vérifier la pertinence et la compréhension des questions.  

 
 

2.4 Éthique 

 
 
Les intervieweuses ont complété une formation en éthique de la recherche sur 

« l’Énoncé de politique des trois Conseils : Éthique de la recherche avec des êtres 

humains ». Une liste de ressources pour le participant était prévue si l’entrevue suscitait 

des émotions difficiles. Cette liste n’a été remise qu’une seule fois. Pour assurer un 

consentement libre et éclairé, trois formulaires d’information et de consentement ont 

été utilisés, l’un adapté aux enfants, l’autre aux parents puis un troisième conçu pour 

les adultes survivants (voir l’Annexe B, l’Annexe C et l’Annexe D). L’étude a été 

approuvée par le comité d’éthique de la recherche de l’UQAM (voir l’Annexe A). 

 
 

2.5 Instruments 

 
 
Deux instruments ont servi à récolter les données. D’abord, un questionnaire 

d’informations envoyé par la poste aux parents ou aux adultes guéris (voir l’Annexe E) 

a permis de recueillir des informations sociodémographiques et médicales.  

Le deuxième instrument est une grille d’entrevue semi-structurée inédite de 19 

questions ouvertes et une question fermée (voir le tableau 2.2 et l’Annexe F). Les 
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questions ouvertes permettent de bien saisir la réalité des participants en leur laissant 

plus de liberté sur le contenu de leur réponse (Erickson et Kaplan, 2000; Jackson et 

Trochim, 2002). La grille a été conçue à partir de la littérature sur le bien-être, le soutien 

social et le cancer pédiatrique, et de grilles d’entrevue utilisées dans des études 

antérieures sur des sujets apparentés (Jutras, Dubuisson et Lepage, 2005; Jutras et al., 

2003; Jutras et al., 2008). Des consultations avec l’organisme Leucan ont permis de 

s’assurer que l’instrument réponde à leurs besoins et d’atteindre nos objectifs de 

recherche. La même grille d’entrevue a été utilisée pour les enfants et les adultes, à 

l’exception de deux questions sur le travail posées aux adultes seulement. Les questions 

étaient formulées dans un langage simple et compréhensible autant pour des adultes 

que pour des enfants, même s’ils avaient des difficultés de compréhension liées aux 

séquelles du cancer. Les questions touchaient : 1) des perceptions liées au bien-être, 2) 

l’appréciation et les formes de soutien reçu dans six contextes (les proches, l’hôpital, 

l’école, le travail, les groupes de loisirs et Leucan), 3) les lacunes en matière de soutien 

dans les six contextes et 4) le soutien négatif reçu. Cinq des six questions liées à 

l’appréciation du soutien reçu débutaient avec la formulation « À cause du cancer » 

afin d’obtenir des réponses homogènes, spécifiquement liées au cancer, plutôt qu’à 

d’autres expériences vécues par les participants. La sixième question concernant 

Leucan, une association dédiée aux jeunes atteints de cancer et leur famille, la 

formulation « à cause du cancer » semblait superflue. 
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Tableau 2.2 Questions d’entrevue selon leur thème 

Thème  No Libellé 

Bien-être  1 Toi, trouves-tu que ta vie va bien? Qu’est-ce qui te fait dire cela? 

 2 Qu’est-ce qui est important pour que tu te sentes bien dans la vie 

de tous les jours? 

 3 Fais-tu des choses pour que ta vie aille bien? 

 4 En général, est-ce que ta santé est : Excellente, Bonne, Moyenne ou 

Mauvaise ? 

 18 C’est certain que le cancer amène toutes sortes de difficultés. 

Malgré ça, il y a des jeunes qui disent avoir trouvé quelque chose 

de bon dans leur situation. Est-ce que c’est vrai pour toi? 

 

   

20 Pour terminer, en te basant sur [avec] ton expérience, j’aimerais te 

demander quel conseil donnerais-tu pour mieux aider les jeunes qui 

ont eu une tumeur cérébrale. Tu peux donner un conseil en pensant 

à l’entourage, l’école, l’hôpital, Leucan ou des groupes de loisirs, ... 

Appréciation 

du soutien 

reçu 

5 À cause du cancer, est-ce que des personnes autour de toi t’ont 

aidé(e) ou t’aident encore à ce que ta vie aille bien? 

 6 À cause du cancer, est-ce que à (centre d’oncologie principal 

antérieurement identifié) il y a des personnes ou des choses qui t’ont 

aidé(e) ou t’aident encore à ce que ta vie aille bien? 

 7 À cause du cancer, est-ce que, dans ton école, il y a des personnes 

ou des choses qui t’ont aidé(e) ou t’aident encore à ce que ta vie 

aille bien? 

 8 À cause du cancer, est-ce qu’il y a des personnes ou des choses à 

ton travail qui t’ont aidé(e) ou t’aident encore à ce que ta vie aille 

bien? 
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Thème  No Libellé 

 9 Est-ce que Leucan a aidé à ce que ta vie aille bien? Est-ce que 

Leucan t’aide encore à ce que ta vie aille bien? 

 10 Je crois que tu as déjà participé à (groupe-s de loisirs identifiés). À 

cause du cancer, est-ce que (groupe-s de loisirs) t’a aidé(e) ou t’aide 

encore à ce que ta vie aille bien? 

Lacunes du 

soutien reçu 

11 Qu’est-ce que les personnes autour de toi auraient pu faire, de plus 

ou de différent, pour aider à ce que ta vie aille bien?  

 12 Qu’est-ce que (principal centre d’oncologie) aurait pu faire de plus 

ou de différent pour aider à ce que ta vie aille bien? 

 13 À ton école, qu’est-ce qui aurait pu être fait de plus ou de différent 

pour aider à ce que ta vie aille bien? 

 14 À ton travail, qu’est-ce qui aurait pu être fait de plus ou de différent 

pour aider à ce que ta vie aille bien? 

 15 Qu’est-ce que Leucan aurait pu faire de plus ou de différent pour 

aider à ce que ta vie aille bien? 

 16 Qu’est-ce que (groupe-s de loisirs) aurait (ent) pu faire, de plus ou 

de différent, pour aider à ce que ta vie aille bien? 

 19 Si tu penses à la société, qu’est-ce qu’on pourrait changer pour aider 

à ce que ta vie aille bien? 

Soutien 

négatif reçu 

17 Ce n’est pas facile quand des gens essaient d’aider, mais pas de la 

bonne manière. Est-ce que ça t’est arrivé de ne pas être content(e) 

de l’aide que quelqu’un t’a apportée?  
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2.6 Méthode de collecte et d’analyse 

 
 
Afin de répondre aux objectifs de recherche, un devis qualitatif avec quantification des 

données qualitatives a été adopté (Maxwell, 2010; Sandelowski, Voils et Knafl, 2009). 

Dans un premier temps, des données quantitatives et qualitatives ont été récoltées. Dans 

un deuxième temps, les données qualitatives ont été codées puis transformées en 

données quantitatives. La quantification permet de calculer des fréquences et de 

dégager plus facilement un portrait des données (L’Écuyer, 1990; Sandelowski et al., 

2009). Il devient ainsi possible de procéder à des analyses statistiques inférentielles 

entre les propos des participants et des données sociodémographiques ou médicales 

déjà quantitatives (Sandelowski et al., 2009). Comme le soulignent Collins et ses 

collègues (2006), le choix de combiner les données quantitatives et qualitatives enrichit 

les possibilités d’interprétation. Les analyses statistiques permettent de dégager des 

patrons de réponses alors que les questions ouvertes offrent la possibilité d’explorer 

une question en profondeur (Collins et al., 2006; Creswell et Plano Clark, 2007). 

Les entrevues ont d’abord été transcrites verbatim avec le logiciel File Maker Pro©. Un 

programme mis au point dans ce logiciel par un informaticien, spécifiquement pour le 

Laboratoire de recherche sur le bien-être des familles, a servi pour coder et analyser les 

entrevues. Les réponses obtenues ont été traitées selon une méthode classique 

d’analyse de contenu consistant à appliquer un système de codage à des données 

qualitatives afin d’obtenir une analyse systématisée et exhaustive (L’Écuyer, 1990). Ce 

système se présente comme une grille hiérarchique de codes. La grille utilisée ici a été 

construite en examinant les réponses des participants et en s’inspirant de grilles 

utilisées dans des études antérieures entre autres auprès de jeunes atteints de leucémie 



 24 

(Jutras et al., 2008) ou de diabète (Jutras et al., 2003). Dans la présente étude, la grille 

comprend un total de 233 codes (voir l’Annexe G).  

La doctorante a coordonné le codage et formé deux assistantes à la procédure. Les 

réponses des participants ont d’abord été segmentées en unités de sens par les codeuses, 

c’est-à-dire découpées selon les plus petits groupes de mots ayant une signification. 

Les codeuses ont attribué ensuite un code à chaque unité de sens donnée par un 

participant. Pour chacune des 19 questions, 20 % de réponses ont été codées par les 

deux assistantes de façon indépendante. Cet ensemble de réponses a été choisi 

aléatoirement par un logiciel développé dans ce but (Urbaniak et Plous, 2011). Les 

codeuses ignoraient quelles réponses étaient codées par elle seule ou par les deux 

assistantes. Un pourcentage d’accord inter-juges a été calculé sur le matériel codé par 

les deux assistantes, afin d’établir le degré de fiabilité du codage. Les codes attribués 

indépendamment par chaque codeuse à une même réponse d’un participant ont été 

confrontés pour obtenir l’accord selon la formule: [2 × (nombre de codes identiques) ÷ 

(nombre de codes attribués par codeuse 1 + nombre de codes attribués par codeuse 2)] 

(McClelland, Atkinson, Clark et Lowell, 1953; Smith, 2000). Pour l’ensemble des 

questions, le degré d’accord varie entre 80,89 % et 97,87 %, avec une moyenne de 

86,25 %. Il s’agit de degrés très satisfaisants considérant le nombre imposant de codes 

et l’utilisation d’une grille inédite (Smith, 2000). 

Pour quantifier les données qualitatives, la fréquence de mentions de chaque thème a 

été calculée pour chacun des participants. Ensuite, des corrélations et des Khi carrés 

ont été calculés entre la mention des thèmes par les participants (par une variable 

binaire présence/absence) et des caractéristiques sociodémographiques ou médicales. 

Des analyses préliminaires ont permis d’établir que les filles (ou femmes) et les garçons 

(ou hommes) ne différaient que très peu dans la fréquence de mention des thèmes. Sur 

118 analyses de Khi carrés, seules 7 se sont révélées significatives à p<0,10. Les 
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résultats sont présentés à l’annexe H. Dans certains cas, les variables catégorielles ont 

été transformées en variables continues afin de procéder à des corrélations, 

statistiquement plus puissantes que les analyses non paramétriques (Asthana et 

Bhushan, 2007; Field, 2005; Sandelowski et al., 2009). Les postulats de normalité de 

la distribution et d’homogénéité des variances ont été vérifiés avant d’effectuer les 

analyses.



 CHAPITRE III 
PERCEPTIONS D’ENFANTS ET D’ADULTES SUR LE BIEN-ÊTRE APRÈS 

UNE TUMEUR CÉRÉBRALE PÉDIATRIQUE 

Ce chapitre reprend le premier article de la thèse, publié dans la revue Psycho-

Oncologie. L’article répond au premier objectif de la thèse qui visait à dresser un 

portrait des perceptions qu’ont du bien-être des enfants et des adultes traités pour une 

tumeur cérébrale pédiatrique. Aussi, l’article répond en partie au troisième objectif en 

traitant des différences observées dans les perceptions liées au bien-être en fonction de 

l’âge des participants. 
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Résumé  

L’objectif était d’établir les perceptions qu’ont de leur bien-être des enfants et des 

adultes guéris d’une tumeur cérébrale pédiatrique. L’analyse de contenu d’entrevues 

de 49 survivants révèle leurs critères d’évaluation du bien-être, leurs conduites pour y 

contribuer, et la présence de bénéfices liés à leur expérience. Des différences de 

perceptions selon l’âge sont expliquées par les défis rencontrés et la maturité cognitive 

des adultes. Il importe d’en tenir compte dans les interventions pour favoriser le bien-

être à long terme de ces patients.  
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Mots clés : Bien-être, survivants, tumeur cérébrale pédiatrique, perceptions, bénéfices 

Abstract  

The aim of the study was to determine how child and adult survivors of paediatric brain 

tumours perceive their well-being. Content analysis of interviews with 49 participants 

revealed their criteria of well-being, what contributes to it, the way they behave to feel 

well, and some perceived benefits from the cancer experience. Cognitive maturity and 

challenges in the life cycle may explain the differences in perceptions observed 

between children and adults. These should be taken into account in interventions to 

promote the long-term well-being of these patients. 

Keywords : Well-being, survivors, paediatric brain tumour, perceptions, benefits  

 
 

3.1 Contexte 

 
 
La remarquable augmentation des taux de survie du cancer pédiatrique [1, 2] va hélas 

de pair avec la présence de séquelles chez plusieurs survivants. Leur bien-être dépend 

des difficultés rencontrées sur les plans physique, endocrinien, psychologique ou 

cognitif [3, 4]. Les survivants de tumeurs cérébrales pédiatriques (TCP) éprouvent 

particulièrement de tels problèmes [5, 6]. Une combinaison de traitements (p. ex. : 

radiothérapie, chimiothérapie, médication, chirurgie) est souvent nécessaire, cumulant 

les risques sur le cerveau [7]. Les survivants peuvent avoir à composer avec la douleur, 

les problèmes de croissance, les problèmes de mobilité, les déficits intellectuels, ainsi 

qu’avec les troubles de mémoire et des fonctions exécutives [3, 7, 8]. 
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 La qualité de vie des enfants traités pour un cancer pédiatrique a surtout été examinée 

du point de vue médical [9]. Pourtant, le bien-être correspond à autre chose que 

l’absence de maladie et de séquelles [10, 11]. Il renvoie à la possibilité de se sentir bien 

et de fonctionner adéquatement [12]. Des chercheurs ont récemment mis au jour des 

aspects psychologiques intervenant de façon positive dans le sentiment de bien-être et 

même des bénéfices associés à l’expérience du cancer. Ainsi, des survivants avaient le 

sentiment de ressortir grandis de l’expérience du cancer [13, 14] ou d’avoir de 

nouvelles priorités, valeurs ou vertus [14, 15]. On connaît peu le point de vue des 

survivants d’une TCP sur leur propre bien-être [16], car ils sont souvent exclus des 

études en raison de leurs séquelles cognitives potentielles [3, 6]. C’est dans ce contexte 

que la présente étude porte sur le bien-être perçu par des enfants et des adultes qui ont 

eu une TCP. 

Les tâches développementales propres à chaque stade de la vie peuvent être entravées 

par la maladie ou ses séquelles. Par exemple, les adolescents traités pour un cancer ont 

particulièrement besoin de leurs parents à un stade où normalement les jeunes s’en 

détachent [17]. Même si les conclusions ne convergent pas toujours, la perception de 

bénéfices liés au cancer pédiatrique pourrait varier selon l’âge. Des auteurs ne trouvent 

aucune association entre l’âge et la reconnaissance de bénéfices [18], alors que d’autres 

constatent que des adolescents rapportent plus de bénéfices que des plus jeunes [19]. 

À notre connaissance, aucune étude n’a comparé le bien-être perçu par des enfants et 

des adultes survivants d’une TCP. Toutefois, nous savons que des enfants et des adultes 

tout-venant, s’exprimant librement sur leur bien-être, partagent des perceptions 

semblables et varient sur d’autres. Pour tous, sont importants : les relations 

interpersonnelles, les activités agréables, les ressources matérielles et l’environnement 

physique [20-24]. Cependant, les enfants insistent sur les affects positifs, le sentiment 

de sécurité, l’estime de soi et le pouvoir d’agir [21, 22], alors que les adultes 

mentionnent davantage la santé, l’emploi et les valeurs [23-25].  
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L’étude avait pour objectifs (1) de décrire les perceptions de personnes traitées pour 

une TCP sur leur bien-être;  (2) d’examiner l’association entre ces perceptions et l’âge. 

 
 

3.2 Méthode 

 

3.2.1 Recrutement 

 
 
Le recrutement a été effectué dans la majorité des régions du Québec avec la 

collaboration d’une association de soutien pour les enfants atteints de cancer et leur 

famille. Les participants potentiels ont été sélectionnés parmi les membres de cette 

association, selon quatre critères d’inclusion. Les participants devaient (1) avoir reçu 

un diagnostic de TCP; (2) être âgés d’au moins huit ans au moment de l’entrevue; (3) 

avoir reçu leur diagnostic au moins un an auparavant et avoir terminé leurs traitements; 

(4) devaient comprendre et parler le français. Nous souhaitions rencontrer un minimum 

de 40 survivants, une taille d’échantillon déterminé en fonction du nombre de 

participants potentiels. Une invitation à participer à l’étude a été postée à 196 membres 

de l’association. Elle comprenait un court questionnaire d’informations 

sociodémographiques et médicales à remplir par les parents ou les participants adultes 

qui validaient ainsi les critères d’inclusion. La date de naissance servait à calculer l’âge 

exact au moment de l’entrevue. Neuf personnes ont été retirées de la liste en raison 

d’un déménagement ou d’un décès. Sur les 187 envois restants, 50 personnes ont 

accepté de participer, soit 26,74 %. L’échantillon comprend 49 participants : en 

définitive une personne ne répondait pas aux critères de sélection. En raison du devis 

mixte, pour augmenter la puissance statistique, tous les volontaires ont été rencontrés. 
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Les informations contenues dans les listes fournies par l’organisme partenaire ne 

permettaient pas d’établir la présence de différences entre les participants et les non-

participants. 

Des entrevues qualitatives individuelles ont été conduites en personne pour 34 

participants. Afin d’inclure des participants de régions éloignées, 15 entrevues ont été 

réalisées au téléphone. Aucune différence n’a été notée dans les échanges avec 

l’intervieweuse pas plus que dans la nature des réponses obtenues par l’une ou l’autre 

des modalités. Le constat est identique à celui d’autres chercheurs ayant comparé des 

données obtenues par téléphone ou en personne [26, 27]. 

Les entrevues, d’une durée moyenne de 41 minutes, ont été enregistrées 

numériquement, puis retranscrites verbatim. La première auteure a effectué 45 des 49 

entrevues; une assistante dûment formée a conduit les autres. L’étude a été approuvée 

par le comité d’éthique de la recherche de l’Université du Québec à Montréal (UQAM). 

 
 

3.2.2 Instruments et analyses 

 
 
En entrevue semi-structurée, les participants étaient invités à parler de leur bien-être. 

Aucune définition n’était proposée pour éviter de les influencer, surtout les enfants [21]. 

Les expressions « la vie va bien », « se sentir bien » et « trouver quelque chose de bon 

dans sa situation » ont été privilégiées dans les quatre questions posées (Tableau 3.1). 

Ces dernières portaient sur la conception du bien-être, les conduites en la matière et les 

bénéfices éventuellement retirés de l’expérience du cancer. Dans la première question, 

la conception du bien-être était explorée sous l’angle des critères des participants pour 

l’estimer, selon ce qu’ils vivaient de positif ou de négatif et, dans la deuxième question, 
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sous l’angle de leurs souhaits pour qu’ils se sentent bien et fonctionnent adéquatement 

(les facteurs de bien-être) [11, 12]. La troisième question, sur les conduites, sondait la 

composante proactive du bien-être, sachant que les comportements de santé sont 

souvent nommés comme importants pour le bien-être après un cancer [28-30]. Enfin, 

la quatrième question portait sur les bénéfices associés à l’expérience du cancer 

pédiatrique, considérant que ces bénéfices perçus renseignent sur la perception du bien-

être de survivants [14]. 

 
Tableau 3.1 Questions posées aux participants 

Aspect du bien-être  Question  

Critères  Q1. Trouves-tu que ta vie va bien? Qu’est-ce qui te fait dire 
cela? 

Facteurs  Q2. Qu’est-ce qui est important pour que tu te sentes bien 
dans la vie de tous les jours?  

Conduites  Q3. Fais-tu des choses pour que ta vie aille bien?  

Bénéfices  Q4. C’est certain que le cancer amène toutes sortes de 
difficultés. Malgré ça, il y a des jeunes qui disent avoir 
trouvé quelque chose de bon dans leur situation. Est-ce 
que c’est vrai pour toi? 

 
 
 
Les réponses à l’entrevue ont fait l’objet d’une analyse de contenu [31, 32]. Une grille 

de codage a été élaborée sur la base de la littérature [14, 21, 22, 33], puis modifiée de 

façon itérative à la lecture des réponses pour coller au plus près à la réalité des 

participants. Deux assistants de recherche supervisés ont codé les réponses avec un 

taux d’accord interjuge supérieur à 80 % pour chaque question. Les thèmes mentionnés 

par plus de 20 % des participants ont été retenus (Tableau 3.2). Pour chacun des quatre 
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aspects examinés, seuls les thèmes les plus évoqués sont, par souci d’économie, 

exposés dans le texte (objectif 1). Des tests t sur échantillons indépendants ont comparé 

les moyennes d’âge des participants mentionnant chaque thème avec la moyenne d’âge 

de ceux ne les ayant pas mentionnés (objectif 2). Vu qu’aucune étude sur la question 

n’a été réalisée auparavant, les résultats des tests t significatifs à p inférieur à 0,10 ont 

été relevés. Ce seuil, utilisé dans des études exploratoires [34, 35], permet de générer 

davantage d’hypothèses à examiner ultérieurement [36]. Des corrélations de Pearson 

ont testé le lien entre l’âge et l’identification de bénéfices. 

 
 

3.3 Résultats 

 

3.3.1 Description de l’échantillon 

 
 
L’échantillon se compose de 49 personnes traitées pour une TCP, âgées de 8 à 35 ans 

(M= 18,20 ; ÉT= 6,34) : 15 garçons, 9 filles, 11 hommes et 14 femmes. En moyenne 

les participants avaient reçu leur diagnostic à l’âge de huit ans (M= 8,12 ; ÉT= 4,49) et 

leurs traitements étaient terminés depuis huit ans (M= 8,44 ; ÉT= 5,52). Les 

participants avaient reçu en moyenne trois traitements (chirurgie, radiothérapie, 

chimiothérapie ou médication) [ÉT= 1,00]. Au moment de l’entrevue, 45 participants 

gardaient des séquelles du cancer. 
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3.3.2 Critères d’autoévaluation 

 
 
Les participants ont d’abord autoévalué leur bien-être (question 1) : 77,55 % 

considèrent que leur vie va bien alors que 22,45 % disent que leur vie va plus ou moins 

bien. Leurs critères pour justifier leur autoévaluation se regroupent en six thèmes 

(Tableau 3.2). S’accomplir dans la vie scolaire ou au travail est le plus mentionné par 

les participants (53,06 %), surtout en ce qui concerne la possibilité d’accomplir leur 

rôle social d’étudiant ou de travailleur et leurs succès. Entretenir de bonnes relations 

avec ses proches est aussi un critère pour près de la moitié des participants (46,94 %) 

qui apprécient maintenir des relations de confiance et être entourés. Cet adolescent 

explique son évaluation : « Mes parents sont là pour me soutenir, ils disent qu’ils 

m’aiment. Mes études vont bien, j’ai de bonnes notes. Je suis en forme. Donc, ça va 

très bien. » 
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Tableau 3.2 Pourcentages de participants qui ont évoqué les principaux thèmes liés au 

bien-être 

 

Thèmes 

 Critères 
 Q1 

Facteurs 
 Q2 

Conduites  
 Q3 

Bénéfices 
Q4 

Entretenir de bonnes relations 
avec ses proches 

46,94 55,10 34,69 28,57 

Accomplir des activités 24,49 40,82 67,35 20,41 

Découvrir ou mettre à profit ses 
vertus 

20,41 - 30,61 48,98 

S’accomplir dans la vie scolaire 
ou au travail 

53,06 30,61 32,65 - 

Voir autrement le sens de sa vie, 
ses valeurs 

- - - 28,57 

Adopter des comportements de 
santé 

- - 34,69 - 

Se sentir en forme ou en santé  28,57 - - - 

Se sentir autonome 22,45 - - - 

Ressentir des émotions positives 
et du réconfort 

- 24,49 - - 

Note. Seuls les pourcentages supérieurs à 20 % sont présentés. 
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3.3.3 Facteurs 

 
 
Quatre facteurs de bien-être ressortent des propos des participants (question 2, Tableau 

3.2). Entretenir de bonnes relations avec ses proches est mentionné par le plus grand 

nombre (55,10 %), surtout la présence de la famille proche et des amis. Accomplir des 

activités (le plus souvent physiques) est un facteur de bien-être pour 40,82 % des 

participants. Une jeune enfant s’exprime ainsi : « J’aime aller à l’école. J’aime bricoler. 

J’aime voir ma grand-mère, puis ma mamie. » 

 
 

3.3.4 Conduites personnelles 

 
 
Tous les participants mentionnent faire des choses pour que leur vie aille bien 

(question 3). Plus des deux tiers accomplissent des activités (67,35 %) (Tableau 3.2), 

principalement physiques. Entretenir de bonnes relations avec ses proches est 

mentionné (34,69 %), surtout les relations avec les amis. Plus du tiers des participants 

adoptent des comportements de santé (34,69 %), comme bien se nourrir ou se détendre. 

Parmi les participants, 30,61 % mettent en pratique des vertus, selon la désignation de 

Peterson et Seligman [33]. Ils parlent de leurs actions de courage et d’humanité. Une 

adulte exprime ainsi son courage : « Je prends un jour à la fois, je sors, je vais marcher, 

je vais voir mes amis, je cherche du travail. Il ne faut pas lâcher, la vie est belle quand 

même. » 

 
 



 
37 

3.3.5 Bénéfices reconnus 

 
 
Plus de neuf participants sur dix (91,84 %) ont dit avoir retiré malgré tout au moins un 

bénéfice de l’expérience du cancer (question 4). Ils en ont nommé en moyenne près de 

trois (M=2,92, ÉT=1,96). Environ la moitié des participants mentionnent des vertus 

(48,98 %) (Tableau 3.2). Plusieurs précisent avoir pris conscience du courage qu’ils 

avaient ou ont développé en affrontant le cancer. Les participants évoquent les relations 

(28,57 %) avec les personnes rencontrées en raison du cancer ou des liens qui se sont 

resserrés. Ils voient autrement le sens de leur vie et leurs valeurs (28,57 %) en profitant 

du moment présent ou en se fixant des buts. Cet adulte nomme plusieurs bénéfices « (Si 

je pense aux) épreuves par lesquelles je suis passé, aux rencontres exceptionnelles que 

j’ai faites, je dois voir le côté positif, profiter de chaque moment. C’est la plus belle 

conséquence de cette tumeur-là, de voir qu’on peut gagner si on se bat ». 

 
 

3.3.6 Différences selon l’âge 

 
 
Des tests t sur échantillons indépendants ont été effectués afin de comparer les 

moyennes d’âge des participants qui ont mentionné les thèmes avec les moyennes de 

ceux qui ne les ont pas mentionnés (objectif 2). Les valeurs des tests t sont présentées 

dans le tableau 3.3.  

Pour les critères (Q1) et les conduites (Q3) de bien-être, les participants ayant 

mentionné s’accomplir dans la vie scolaire ou au travail sont significativement plus 

âgés que ceux ne l’ayant pas mentionné. Dans leurs propos, les participants plus âgés 

insistent davantage sur leur rôle social, soit la possibilité de se réaliser comme étudiant 

ou travailleur, que sur le succès obtenu. Les participants qui renvoient à l’importance 
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de se sentir autonome comme facteur de bien-être sont plus âgés que ceux qui ne le 

nomment pas. Il en va de même pour ceux qui mentionnent les conduites pour 

entretenir les relations avec leurs proches et voir autrement le sens de sa vie ou ses 

valeurs. 

Seuls deux thèmes sont mentionnés par des survivants plus jeunes. Ce sont des actions 

nommées comme facteurs de bien-être : l’accomplissement d’activités et l’adoption de 

comportements de santé. 

Selon les corrélations de Pearson effectuées, l’âge à l’entrevue n’est pas lié à la 

reconnaissance de bénéfices (r(47)=,069 ; p=,637) ni au nombre de bénéfices nommés 

(r(47)=,220 ; p=,129). Deux bénéfices de la TCP (Q4) ont été nommés par des  

  



 
39 

Tableau 3.3 Âge moyen des participants mentionnant ou non chaque thème en réponse 

aux quatre questions 

 Critères Q1 Facteurs Q2 Conduites Q3 Bénéfices Q4 

Thèmes Oui 
m 
(ET) 

Non 
 m 
(ET) 

t Oui 
m 
(ET) 

Non 
 m 
(ET) 

t Oui 
m 
(ET) 

Non 
 m 
(ET) 

t Oui 
m 
(ET) 

Non 
 m 
(ET) 

t 

Entretenir de 
bonnes 
relations avec 
ses proches 

18,6 
(6,7) 

17,8 
(6,1) 

-0,42 18,9 
(6,1) 

17,3 
(6,6) 

-0,88 21,0 
(5,8) 

16,7 
(6,2) 

-
2,35* 

19,1 
(6,1) 

17,8 
(6,5) 

-0,65 

S’accomplir 
dans la vie  
scolaire ou au 
travail 

20,7 
(6,0) 

15,4 
(5,6) 

-
3,13*  

19,7 
(7,9) 

17,5 
(5,5) 

-0,98 21,9 
(5,6) 

16,4 
(6,0) 

-
3,06* 

18,2 
(6,3) 

- - 

Se sentir 
autonome 

19,6 
(4,2) 

17,8 
(6,8) 

-0,85 25,8 
(6,3) 

17,3 
(5,8) 

-3,06*  19,8 
(6,9) 

18,0 
(5,3) 

-0,59 20,2 
(2,9) 

17,9 
(6,7) 

-0,81 

Voir autrement 
le sens  
de sa vie, ses 
valeurs 

27,5 
(3,5) 

17,8 
(6,2) 

-
2,20*  

22,0 
(7,1) 

18,0 
(6,4) 

-0,86 24,4 
(3,9) 

17,5 
(6,2) 

-
2,42* 

22,3 
(6,4) 

16,6 
(5,6) 

-3,09* 

Accomplir des 
activités 

18,6 
(6,4) 

18,0 
(6,4) 

-0,27 16,6 
(5,4) 

19,7 
(6,9) 

1,74T  19,2 
(6,5) 

16,3 
(5,7) 

-1,52 17,8 
(7,7) 

18,3 
(6,1) 

0,22 

Découvrir ou 
mettre à profit  
ses vertus 

20,0 
(6,3) 

17,7 
(6,4) 

-1,00 18,7 
(5,7) 

18,1 
(6,5) 

-0,23 19,0 
(6,8) 

17,9 
(6,2) 

-0,58 20,3 
(5,2) 

16,2 
(6,7) 

-2,42* 

Adopter des 
comportements  
de santé 

17,5 
(5,0) 

18,2 
(6,4) 

0,16 14,6 
(4,8) 

18,9 
(6,4) 

1,78T  18,3 
(6,9) 

18,2 
(6,1) 

-0,07 31,5 
(5,9) 

17,6 
(5,8) 

-3,33* 

Se sentir en 
forme ou en 
santé 

17,6 
(5,9) 

18,4 
(6,6) 

0,70 17,0 
(5,2) 

18,4 
(6,6) 

0,54 20,3 
(6,2) 

17,9 
(6,3) 

-0,88 17,4 
(4,9) 

18,3 
(6,5) 

0,30 

Ressentir des 
émotions 
positives et du 
réconfort 

18,6 
(7,0) 

18,1 
(6,3) 

-0,18 17,1 
(5,3) 

18,6 
(6,7) 

0,70 15,5 
(4,9) 

18,3 
(6,4) 

0,54 26,00 
(12,7) 

17,9 
(6,0) 

-1,82t 

Note.  Tp ≤ ,10 ; *p ≤ ,05. 
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participants plus âgés à l’entrevue : avoir changé sa façon de voir sa vie et ses valeurs 

ainsi qu’avoir développé ou découvert de nouvelles vertus en eux. 

 
 

3.4 Discussion 

 
 
Comment des enfants et des adultes traités pour une TCP perçoivent-ils leur bien-être ? 

Comme exposé en introduction, les relations interpersonnelles, les activités agréables, 

les ressources matérielles et l’environnement physique dominent les perceptions des 

tout-venant sur le bien-être. Si les survivants de l’échantillon accordent aussi de 

l’importance aux relations sociales et aux activités accomplies, ils évoquent rarement 

des aspects matériels ou environnementaux concourant à leur bien-être. Par 

comparaison, ils insistent sur des aspects qui relèvent du développement personnel : 

s’accomplir dans la vie scolaire ou au travail, se sentir autonome et découvrir ses vertus. 

Ces résultats concordent avec d’autres conclusions [14, 37] selon lesquelles les 

personnes ayant survécu à une maladie potentiellement mortelle développent une 

perspective différente d’eux-mêmes et du monde. 

La reconnaissance de bénéfices liés à l’expérience du cancer par la quasi-totalité des 

participants pourrait refléter un processus de croissance post-traumatique. Dans ce 

processus, la personne donne un sens à un trauma en lui attribuant des changements 

positifs dans ses relations interpersonnelles, sa philosophie de vie et les perceptions de 

soi [38]. Les participants plus âgés ont comparativement davantage évoqué des 

bénéfices liés à la vision de sa vie ou de ses valeurs et à la présence de vertus. Comme 

l’affirment Calhoun et Tedeschi [39], pour gérer un traumatisme, il faut à la fois être 

actif et laisser le temps faire son œuvre, il faut à la fois laisser le trauma derrière soi et 
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l’intégrer à son futur. Il est certes plus difficile de résoudre ces paradoxes pour les 

enfants qui n’ont pas encore les capacités d’abstraction pour le faire et pour qui le temps 

n’a pas la même résonance que pour les adultes. 

Plusieurs perceptions des participants varient en fonction de l’âge. Grâce à leur 

maturité cognitive, les plus âgés ont pu exprimer des notions plus abstraites, 

notamment concernant leur vision de la vie et de leurs valeurs. Témoignant de leur 

stade de développement cognitif plus concret, les enfants ont davantage insisté sur des 

comportements pour être en forme et sur des activités plaisantes. La difficulté de 

relever des défis propres à un stade de la vie peut aussi expliquer des différences 

observées. Les choses ne vont pas toujours de soi pour les survivants d’une TCP 

lorsqu’ils souhaitent travailler, avoir un revenu ou former un couple. Selon l’étude 

longitudinale Childhood Cancer Survivor Study, c’est la participation sociale qui serait 

déterminante pour le bien-être des survivants [6]. Les participants plus âgés se sont 

effectivement davantage exprimés sur leur désir de fonctionner normalement malgré 

leurs séquelles, en insistant sur l’importance d’accomplir leur rôle social, d’entretenir 

leurs relations et de devenir autonomes.  

L’étude comporte des limites : l’échantillon n’est pas représentatif de la population 

étudiée et ne comprend pas d’adultes survivants de plus de 35 ans. Soulignons que les 

survivants adultes d’un cancer pédiatrique sont difficiles à joindre, ils ne maintiennent 

pas toujours de lien avec l’association partenaire et d’autres sont malheureusement 

décédés. Toutefois, adoptant une perspective de psychologie positive, la présente étude 

est la première à décrire comment des jeunes et des adultes survivants d’une TCP 

perçoivent eux-mêmes leur bien-être. Elle a montré que même de jeunes enfants 

peuvent s’exprimer avec pertinence sur la question, contrairement aux doutes de 

certains chercheurs [3, 6].  
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Les séquelles particulièrement invalidantes chez les survivants d’une TCP et les défis 

liés à leur entrée dans l’âge adulte imposent une réflexion sur les interventions 

soutenant la participation sociale de cette population. En France, le Plan Cancer 2014-

2019 [2] propose à ce sujet des aménagements scolaires et des compensations 

financières liés à la maladie, de même qu’un suivi tout au long de la vie. De telles 

interventions devront être renforcées pour soutenir le bien-être des survivants. En 

accord avec la convention relative aux droits de l’enfant, il importe d’associer les 

personnes qui ont eu un cancer pédiatrique aux initiatives visant leur bien-être pour 

qu’elles expriment leurs opinions et participent activement à la vie de la collectivité. 

 
 

3.5 Conclusion 

 
 
Aujourd’hui, les progrès de la médecine permettent à une majorité d’enfants de 

survivre à une TCP. Cependant, pour plusieurs, la maladie et ses traitements auront des 

répercussions pérennes. Comme jamais auparavant, la question de leur bien-être se 

pose aussi sur les plans psychologique et social sur tout le continuum de vie. L’analyse 

des propos des participants fait ressortir des points qui méritent l’attention et qui 

concordent avec des enjeux soulevés ailleurs. Dans l’ensemble, les participants 

considèrent leur bien-être avec sérieux. Ils trouvent que leur vie va bien tout en se 

préoccupant de questions liées à leur accomplissement, leur autonomie et leur 

participation sociale. La moitié des participants se reconnaissent des vertus 

développées à travers l’expérience du cancer. Si les résultats de la recherche ne 

permettent pas d’affirmer que certains individus ont vécu une croissance post-

traumatique, plusieurs semblent en manifester des signes. Notre étude offre un premier 

portrait du bien-être après une TCP ; elle montre que ces survivants ont des choses à 
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dire et sont capables de s’exprimer sur ces sujets. Il est important de poursuivre la 

recherche auprès des survivants d’une TCP pour bien déterminer les besoins à prendre 

en compte dans les interventions.   
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 CHAPITRE IV 
SOUTIEN DES MILIEUX DE VIE AU BIEN-ÊTRE D’ENFANTS ET 

D’ADULTES TRAITÉS POUR UNE TUMEUR CÉRÉBRALE PÉDIATRIQUE 

Ce chapitre présente le deuxième article de la thèse, soumis à une revue scientifique à 

comité de pairs. L’article répond au deuxième objectif de l’étude en exposant les 

perceptions des participants quant au soutien dans leurs différents contextes de vie, 

concernant les aspects positifs des types de soutien qu’ils perçoivent avoir reçus et les 

besoins de soutien non comblés. L’article décrit les différences dans les perceptions 

liées au soutien en fonction de l’âge des participants, complétant le troisième objectif 

de la thèse.  
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Résumé 

L’étude met en valeur le point de vue de survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique 

(enfants et adultes) sur les aspects positifs et à améliorer du soutien reçu dans six 

milieux de vie. L’analyse de contenu des 49 entrevues individuelles met en lumière le 

soutien réel ou potentiel de tous les milieux. Le rôle majeur du soutien affectif et la 

nécessité de définir finement le soutien instrumental ressortent. Si l’entourage est très 

présent, l’apport de milieux plus distaux pourrait être davantage mis à contribution. Vu 

les effets à long terme de la maladie, soutenir les adultes survivants semble crucial à 

leur bien-être et leur participation sociale.  

 

Abstract 

This study describes perceptions of survivors of a paediatric brain tumour (children and 

adults) on the support they received or would have appreciated from six milieus. 

Content analysis of 49 individual interviews highlights the actual or potential support 

of each milieu. The results show the major importance of emotional support, the need 

for a more precise definition of instrumental support, the outstanding role of close 

relatives, as well as the need for more support from distal milieus. Adult survivors have 

significant sequelae; their well-being and their social participation depend in large part 

on our considerate attention. 
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4.1 Contexte théorique 

 
 
Grâce aux avancées médicales des dernières années, le taux de survie des enfants et des 

adolescents atteints d’une tumeur cérébrale pédiatrique est passé de 54 % en 1988 

(Institut national du cancer du Canada, 1990) à environ 70 % de nos jours (Comité 

consultatif de la Société canadienne du cancer, 2015; INCa (Institut National du 

Cancer), 2015). Les tumeurs cérébrales représentent la deuxième forme de cancer la 

plus fréquente chez les enfants et la forme la plus fréquente chez les adolescents (Siegel, 

Miller et Jemal, 2015). Aux États-Unis seulement, 59 083 personnes avaient survécu à 

un cancer cérébral pédiatrique au premier janvier 2010 (Ward, DeSantis, Robbins, 

Kohler et Jemal, 2014). 

Si des traitements plus agressifs ont permis une amélioration des taux de survie, ils ont 

aussi augmenté les risques de séquelles (Hewitt, Weiner et Simone, 2003; 

Ullrich, 2009). Le traitement des tumeurs cérébrales implique souvent une 

combinaison de thérapies, comprenant la radiothérapie et la chimiothérapie, cumulant 

les risques sur le cerveau (Brière et al., 2008). Les survivants d’une tumeur cérébrale 

pédiatrique conservent des séquelles particulièrement lourdes (Goldman et Turner, 

2009; Margelisch et al., 2015; Moore, 2005) susceptibles de diminuer leur qualité de 

vie (Bradley Eilertsen et al., 2012). Ils peuvent avoir à composer avec la douleur, les 

problèmes de croissance, les problèmes de mobilité, les déficits intellectuels, ainsi 

qu’avec les troubles de mémoire et des fonctions exécutives (Brière et al., 2008; Frange 

et al., 2009; Goldman et Turner, 2009). Avec le temps, de nouveaux défis se présentent, 

pour lesquels des survivants se disent dépourvus : les problèmes financiers, la vie 

sociale, la fertilité, l’entrée sur le marché du travail (Amir, et al., 2008; IOM (Institute 

of Medicine), 2013). Ces séquelles se répercutent différemment chez les jeunes et les 

adultes en raison des tâches développementales et des besoins de soutien propres à 
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chaque âge, telles que l’atteinte d’une autonomie ou la formation de relations d’intimité 

(Abrams, et al., 2007; Barrera, Andrews, Burnes et Atenafu, 2008; Decker, 2007). Des 

études auprès de patients traités pour divers types de cancer ont bien montré les effets 

positifs du soutien social sur le bien-être (Enskär, Carlsson, Golsäter et Hamrin, 1997; 

Hokkanen, Eriksson, Ahonen et Salantera, 2004; Novakovic et al., 1996). Cependant, 

on connaît mal le point de vue des survivants de tumeurs cérébrales pédiatriques, car 

on les interroge rarement en raison de leurs séquelles cognitives potentielles (Goldman 

et Turner, 2009; Zebrack et al., 2004). Aussi, la présente étude explore les perceptions 

de survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique, enfants et adultes, sur le soutien 

social dans leurs différents milieux de vie.  

Le soutien social est étudié depuis maintenant plusieurs décennies (Cobb, 1976; 

Cutrona, 1990 ; Schaefer et al., 1981). Différentes façons de le conceptualiser et de le 

mesurer se sont développées (Chu et al., 2010 ; Lamy, 2009 ; Qiao et al., 2014; etc.). 

La conceptualisation fonctionnelle de Schaefer, Coyne et Lazarus (1981) est l’une des 

plus répandues (Chou et al., 2010; Gremore et al., 2011; Helgeson, 2003; Taylor, 2007). 

Schaefer et ses collègues (1981) catégorisent le soutien social en trois types : informatif, 

affectif et instrumental. Le soutien informatif se compose des informations, de la 

guidance ou des conseils offerts à une personne. Le soutien affectif renvoie aux 

témoignages d’affection et d’amour, à l’écoute et au sentiment de sécurité. Le soutien 

instrumental, ou soutien tangible, comprend les biens matériels, l’argent et les services 

rendus (Helgeson, 2003; Taylor, 2007). Il est possible de mesurer le soutien de façon 

plus objective, selon le soutien effectivement reçu, ou de façon subjective, selon le 

soutien disponible ou la satisfaction à l’égard du soutien reçu (Haber et al., 2007). Les 

évaluations subjectives du soutien se sont révélées plus fortement liées au bien-être et 

à la santé que le soutien effectivement reçu (Chu et al., 2010; Vaux et al., 1986; 

Yarcheski et al., 2001). Ce constat montre l’importance de s’intéresser aux aspects 

subjectifs du soutien, comme le font de plus en plus de chercheurs qui se penchent sur 
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les effets du soutien sur le bien-être (Chu et al., 2010; Paterson et al., 2013;  

Qiao et al., 2014). 

La majorité des études sur le soutien social d’enfants traités pour un cancer reposent 

sur une conceptualisation issue de points de vue d’adultes. C’est ce que déplorent à 

raison Pedro et ses collègues (2008). Comme les enfants sont susceptibles d’avoir une 

conception qui diffère de celles des adultes, il importe de les interroger sans a priori 

(Ben-Arieh, Casas, Frønes et Korbin, 2014). Aussi, les participants de la présente étude 

se sont exprimés librement sur le soutien social reçu. Néanmoins, la conceptualisation 

de Schaefer et ses collèges (1981) sera utilisée pour mettre les résultats en perspective 

dans la discussion. Dans les paragraphes suivants, considérant la rareté des études sur 

les tumeurs cérébrales pédiatriques, nous examinerons les liens empiriques établis entre 

soutien social et cancer pédiatrique, indifféremment du type de cancer.   

Les effets bénéfiques du soutien social sont bien démontrés sur la santé physique, la 

santé mentale ou le bien-être (voir les recensions de Caron et Guay, 2005; Paterson et 

al., 2013; Taylor et Sherman, 2004). Pourtant, les survivants d’un cancer pédiatrique 

n’ont pas toujours le soutien dont ils auraient besoin. Zebrack (2009) a montré qu’une 

majorité de survivants d’un cancer avait des besoins de soutien non comblés. De leur 

recension des écrits qualitatifs, Woodgate, Tailor, Yanofsky et Issai Vanan (2016) 

constatent que les survivants et leurs parents perçoivent ne pas recevoir tout le soutien 

dont ils auraient besoin. Chez des adultes atteints de cancer, un niveau élevé de besoins 

non comblés serait associé à une plus faible qualité de vie (Harrison et al., 2009; 

Luszczynska et al., 2013). Peu d’études ont exploré le soutien social que reçoivent 

spécifiquement les survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique. Cependant, ces 

survivants, enfants comme adultes, recevraient moins de soutien que des survivants 

d’autres cancers (Pérez-Campdepadrós et al., 2014). Une meilleure connaissance des 

besoins inassouvis pourrait améliorer les interventions visant à soutenir le bien-être 

(Melrose et al., 2015).  
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Le soutien social peut provenir de plusieurs milieux de vie. Celui offert par le milieu 

familial, particulièrement par la mère, a été le plus étudié (Belle et Benenson, 2014). 

Les jeunes traités pour un cancer apprécient le réconfort que les parents apportent, 

l’accompagnement à l’hôpital et leur présence indéfectible (Ritchie, 2001; Woodgate, 

2006). D’autres milieux peuvent offrir un soutien précieux (P. McGrath, 2001; Mitchell, 

Clarke et Sloper, 2006), comme l’évoquent des survivants ou leurs parents : les pairs, 

l’hôpital, l’école, le milieu de travail et la communauté (Enskär et al., 1997; Enskär et 

von Essen, 2000; P. McGrath, 2001).  

Le soutien des groupes de pairs présente des aspects positifs, mais aussi des aspects 

négatifs. Des enfants et des adultes atteints de divers cancers ont souligné l’apport de 

camarades en santé à leur bien-être et au retour à une vie normale (Bloom et al., 2001; 

Bluebond-Langer, Perkel et Goertzel, 1991; Nichols, 1995). Ces derniers peuvent 

toutefois manquer de compréhension et procurer un soutien insatisfaisant, entraînant 

un sentiment d’isolement (Bluebond-Langner et al., 1990; Pini, Hugh-Jones et Gardner, 

2012). Les survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique auraient particulièrement de 

la difficulté à se faire accepter par leurs pairs en santé et à obtenir leur soutien (Aukema, 

Schouten-van Meeteren, Last, Maurice-Stam et Grootenhuis, 2013; Bruce, Chapman, 

MacDonald et Newcombe, 2008). En ce qui concerne les pairs touchés par le cancer, 

des survivants de cancers variés disent apprécier l’empathie et les conseils reçus 

(Enskär et al., 1997; Hokkanen et al., 2004; Novakovic et al., 1996). 

Pendant les longs traitements des tumeurs cérébrales pédiatriques (Soanes, Hargrave, 

Smith et Gibson, 2009), l’équipe hospitalière développe souvent des liens étroits avec 

les jeunes, apportant un soutien dépassant les soins médicaux (Bleyer, 2005; Cantrell, 

2007). Aussi, une part de leur soutien peut être considérée comme du soutien social 

(Landmark, Strandmark et Wahl, 2002 ; Woodgate, 2006). Un tel soutien influerait sur 

le bien-être des jeunes et des adultes atteints d’une maladie chronique (Berntsson et al., 
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2007; Cantrell, 2007; Landmark et al., 2002). Des survivants d’un cancer ont souligné 

avoir apprécié la disponibilité et la gentillesse du personnel médical, ainsi que leurs 

encouragements et la pertinence des informations médicales transmises (Hedström, 

Skolin et von Essen, 2004 ; Kyngäs et al., 2001). 

La quasi-totalité des enfants traités pour une tumeur cérébrale éprouverait des 

difficultés à l’école, sur les plans scolaire et social (Bruce et al., 2008; Zucchinelli et 

Bouffet, 2000). Malgré les difficultés, des survivants apprécient retourner à l’école et 

se sentir à nouveau « normaux » (Vanclooster et al., 2017). On connaît très peu le 

soutien du milieu scolaire à leur égard (Bruce et al., 2008). Des survivants et leurs 

parents appréciaient l’aide offerte, tout en déplorant le manque de ressources, d’aide et 

de compréhension (Bruce et al., 2008; Zucchinelli et Bouffet, 2000). Les difficultés 

scolaires engendrent parfois des problèmes de dévalorisation chez les jeunes survivants 

(Bruce et al., 2008; Zucchinelli et Bouffet, 2000). Puisque le soutien des enseignants 

favorise l’estime de soi et les compétences scolaires d’adolescents en santé (Colarossi 

et Eccles, 2003; Malecki et Demaray, 2003), il pourrait se révéler précieux pour les 

survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique.  

À l’âge adulte, les survivants d’un cancer souhaitent intégrer le marché du travail. 

Travailler leur donne un revenu et un sentiment de normalité (Amir et al., 2008; 

D’Agostino, Penney et Zebrack, 2011). Cependant, des obstacles freinent l’intégration 

des survivants d’un cancer. Par rapport à la population générale, les survivants d’un 

cancer, et particulièrement ceux d’une tumeur cérébrale, sont plus nombreux à se 

retrouver sans diplôme d’études secondaires et à conserver des séquelles qui nuisent au 

travail (Bleyer, 2005 ; Zebrack, Chesler et Penn, 2007). De plus, ils doivent parfois 

composer avec les préjugés d’employeurs (Evans et Radford, 1995 ; Zebrack et al., 

2007). Si on en connaît encore peu sur le travail après un cancer pédiatrique, les 

données auprès des patients adultes montrent que le soutien social serait un des facteurs 

déterminants dans le retour au travail (Amir et al., 2008; Spelten, Sprangers et Verbeek, 
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2002 ; Taskila et Lindbohm, 2007). De plus, soutenir adéquatement les survivants 

d’une tumeur cérébrale développée à l’âge adulte les aiderait à surmonter leurs 

limitations en milieu de travail et aurait un impact positif sur leur bien-être (Feuerstein, 

Hansen, Calvio, Johnson et Ronquillo, 2007).  

Les ressources communautaires, telles que des organismes communautaires, des 

groupes religieux, des groupes de soutien ou des groupes de loisirs peuvent apporter 

du soutien aux survivants d’un cancer pédiatrique (Kyngäs et al., 2001; McCubbin, 

Balling, Possin, Frierdich et Bryne, 2002; Wurz, Chamorro-Vina, Guilcher, Schulte et 

Culos-Reed, 2014). Ces derniers apprécient l’organisation d’activités ludiques, la 

rencontre d’autres jeunes traités pour un cancer, l’accès à une source d’informations, 

les activités de sensibilisation faites à l’école et l’aide offerte aux parents (Bluebond-

Langner et al., 1990; Enskär et al., 1997; Jutras et al., 2008; Kyngäs et al., 2001; 

McCubbin et al., 2002). Des parents et des chercheurs déplorent cependant que les 

ressources communautaires soient insuffisantes ou encore peu connues de ceux qui en 

auraient besoin (McCubbin et al., 2002; P. McGrath, 2001). 

À la lumière de ce qui précède, six milieux de vie sont examinés dans cette étude : 

l’entourage, l’hôpital, l’école, le milieu de travail, une importante association de 

soutien pour les enfants atteints de cancer et leur famille (ci-après nommée 

« l’association ») et les groupes de loisirs. Le premier objectif de l’étude était de décrire, 

pour ces six milieux de vie, les perceptions d’enfants et d’adultes traités pour une 

tumeur cérébrale pédiatrique sur a) les aspects positifs du soutien reçu et b) les aspects 

à améliorer. Le second objectif était d’examiner les perceptions de soutien en fonction 

de l’âge des participants, à savoir si les perceptions des survivants plus jeunes et plus 

âgés diffèrent. 
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4.2 Méthodologie 

 

4.2.1 Participants 

 
 
L’échantillon se compose de 49 personnes traitées pour une tumeur cérébrale 

pédiatrique, 26 de sexe masculin et 25 de sexe féminin. Les participants étaient âgés de 

8 à 35 ans au moment de l’entrevue (M= 18,20 ; ÉT= 6,34), 24 avaient moins de 18 

ans (c.-à-d. « les jeunes ») et 25 étaient plus âgés (c.-à-d. « les adultes »). En moyenne, 

les participants avaient reçu le diagnostic à l’âge de huit ans (M= 8,12 ; ÉT= 4,49). Les 

traitements des participants étaient terminés depuis en moyenne huit ans (M= 8,44 ; 

ÉT= 5,52) : cinq ans pour les jeunes (M= 5,35 ; ÉT= 3,30) et 12 ans pour les adultes 

(M= 11,68 ; ÉT= 5,58). Les participants avaient suivi en moyenne trois traitements 

parmi la chirurgie, la radiothérapie, la chimiothérapie ou la médication (M=3,00 ; ÉT= 

1,00) et 26 participants avaient reçu les quatre traitements. Au moment de l’entrevue, 

20 participants prenaient encore une médication. La fin des traitements a été calculée 

en excluant la prise de médicaments, car elle peut se prolonger (Barakat et al., 2003; 

Nolan et al., 2013). Sur les 49 participants, 45 ont rapporté garder des séquelles du 

cancer. 

 
 

4.2.2 Recrutement 

 
 
Le recrutement a été effectué avec la collaboration d’une association de soutien pour 

les enfants atteints de cancer et leur famille. Les participants potentiels ont été 

sélectionnés parmi leurs membres répondant aux critères d’inclusion, grâce à une liste 
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anonymisée. Pour être inclus, les participants devaient (1) être âgés d’au moins 8 ans 

au moment de l’entrevue, (2) avoir reçu un diagnostic de tumeur cérébrale pédiatrique 

au moins un an auparavant, (3) avoir terminé leurs traitements et (4) parler et 

comprendre le français. Une invitation à participer à l’étude a été envoyée par la poste 

aux participants potentiels ou à leurs parents, pour les mineurs. Les personnes 

intéressées devaient retourner leur consentement directement à l’équipe de recherche 

qui les contactait par téléphone pour prendre un rendez-vous. Des entrevues 

qualitatives ont été menées individuellement avec chaque participant. Leur durée 

moyenne était de 41 minutes (33 minutes pour les jeunes et 49 minutes pour les adultes). 

 
 

4.2.3 Éthique 

 
 
La participation à l’étude était volontaire et le refus de participer n’affectait en rien les 

services reçus par l’association partenaire. Des précautions ont été prises pour s’assurer 

que l’association collaborant au recrutement ignore l’identité des participants à l’étude. 

Pour sa part, l’équipe de recherche ne connaissait pas le nom des personnes ayant 

décliné l’invitation à participer à l’étude. Un formulaire de consentement devait être 

signé par les participants et par un parent pour les mineurs. Le formulaire expliquait 

l’étude, la confidentialité, le droit de retrait et demandait l’accord pour l’enregistrement 

de l’entrevue. L’étude a été approuvée par un comité universitaire d’éthique de la 

recherche. 
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4.2.4 Instruments 

 
 
Un questionnaire envoyé par la poste a permis de recueillir des informations 

sociodémographiques et médicales telles que la date de naissance, le niveau de scolarité, 

le revenu, etc. À titre indicatif, le participant indiquait sa perception du niveau de 

séquelles sur les plans physique, psychologique, social et de la mémoire sur une échelle 

en quatre points allant de aucune séquelle à séquelle majeure. Au cours d’une entrevue 

semi-structurée conçue pour l’étude (voir le tableau 4.1), 12 questions ont permis 

d’explorer le soutien reçu dans six milieux de vie : l’entourage, l’hôpital, l’école, le 

travail, l’association et les groupes de loisirs. Ces questions portaient sur deux aspects 

complémentaires : 1) les aspects positifs du soutien reçu et 2) les aspects à améliorer 

dans le soutien. Les enfants répondaient aux mêmes questions que les adultes, à qui 

deux questions supplémentaires sur le milieu de travail étaient posées (questions 4 et 

10, voir le tableau 4.1). Les questions étaient formulées dans un langage simple pour 

qu’elles soient compréhensibles par des enfants de 8 ans, ce que les prétests ont 

confirmé. 

 
 

4.2.5 Stratégie d’analyse 

 
 
Les réponses à l’entrevue ont été transcrites verbatim, puis traitées selon l’approche 

classique d’analyse de contenu consistant à appliquer un système de codage à des 

données qualitatives afin d’en dégager une analyse systématisée et exhaustive 

(L’Écuyer, 1990). Ce système, une grille hiérarchique de codes, a été construit en 

examinant les réponses des participants et en s’inspirant de grilles utilisées dans des 
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études antérieures d’un des auteurs. Deux assistants de recherche supervisés ont codé 

les réponses avec un taux d’accord interjuge supérieur à 80,00 % pour chacune des 

questions et un taux moyen de 84,11 %. L’analyse de contenu a permis d’identifier les 

thèmes les plus fréquemment exprimés par les participants et ainsi d’obtenir les 

perceptions les plus saillantes. Pour atteindre l’objectif 2, des tests t pour échantillons 

indépendants ont été effectués pour comparer la moyenne d’âge des participants ayant 

mentionné un thème avec la moyenne d’âge des participants ne l’ayant pas mentionné. 
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Tableau 4.1 Questions posées aux participants 

Aspects positifs du soutien reçu 

1. À cause du cancer, est-ce que des personnes autour de toi t’ont aidé(e) ou 
t’aident encore à ce que ta vie aille bien ? 

2. À cause du cancer, est-ce que à (centre d’oncologie principal) il y a des 
personnes ou des choses qui t’ont aidé(e) ou t’aident encore à ce que ta vie aille 
bien ?  

3. À cause du cancer, est-ce que, dans ton école, il y a des personnes ou des choses 
qui t’ont aidé(e) ou t’aident encore à ce que ta vie aille bien ? 

4. À cause du cancer, est-ce qu’il y a des personnes ou des choses à ton travail qui 
t’ont aidé(e) ou t’aident encore à ce que ta vie aille bien ? 

5. Est-ce que l’association a aidé à ce que ta vie aille bien ? 

6. Je crois que tu as déjà participé à (groupe-s de loisirs identifiés). À cause du 
cancer, est-ce que (groupe-s de loisirs) t’a-ont aidé(e) ou t’aide-nt encore à ce 
que ta vie aille bien ? 

Aspects à améliorer dans le soutien  

7. Qu’est-ce que les personnes autour de toi auraient pu faire, de plus ou de 
différent, pour aider à ce que ta vie aille bien ? 

8. Qu’est-ce que (centre d’oncologie principal) aurait pu faire de plus ou de 
différent pour aider à ce que ta vie aille bien ? 

9. À ton école, qu’est-ce qui aurait pu être fait de plus ou de différent pour aider à 
ce que ta vie aille bien ? 

10. À ton travail, qu’est-ce qui aurait pu être fait de plus ou de différent pour aider 
à ce que ta vie aille bien ? 

11. Qu’est-ce que l’association aurait pu faire de plus ou de différent pour aider à 
ce que ta vie aille bien ? 

12. Qu’est-ce que (groupe-s de loisirs) aurait-ent pu faire, de plus ou de différent, 
pour aider à ce que ta vie aille bien ? 
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4.3 Résultats 

 
 
Les perceptions de soutien ont été explorées pour six milieux de vie fréquentés par les 

jeunes ou les adultes traités pour une tumeur cérébrale (l’entourage, l’hôpital, l’école, 

le milieu de travail, l’association et les groupes de loisirs). Aux fins de la présentation, 

les thèmes et sous-thèmes les plus mentionnés ou les plus évocateurs seront décrits. Le 

pourcentage de participants ayant nommé les thèmes est indiqué dans le texte. Le 

tableau 4.2 présente les thèmes et sous-thèmes, leur description et des extraits des 

entrevues sur les aspects positifs ou à améliorer sur le soutien. 

Pour chaque milieu, les principaux aspects positifs (P) du soutien reçu et à améliorer 

(A) sont rapportés dans le tableau 4.3, qui indique le pourcentage de participants ayant 

mentionné chaque thème et sous-thème. Lorsqu’un sous-thème était présent dans la 

réponse d’un participant à une question, la mention du thème était comptabilisée. Si la 

réponse à une même question touchait plusieurs sous-thèmes, une seule mention par 

thème par participant a été calculée. De la sorte, le maximum de mentions pour un 

thème était de 100 %. Les pourcentages de mention des thèmes représentent le 

pourcentage de participants ayant mentionné l’un ou l’autre des sous-thèmes à cette 

question. Les pourcentages de chaque sous-thème ne peuvent pas non plus dépasser 

100 %. 
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4.3.1 Soutien de l’entourage 

 
 
L’entourage renvoie aux personnes que le participant côtoie régulièrement : les parents 

et la fratrie, la famille élargie, les amis, éventuellement les voisins ou les amis de la 

famille. Tous les participants ont dit avoir reçu du soutien de leur entourage pour aider 

à ce que leur vie aille bien (question 1, voir le tableau 4.1). La forte majorité des 

participants ont apprécié le soutien reçu sur les plans relationnel (89,90 %) et 

psychologique (87,76 %). Il s’agit des thèmes les plus fréquemment mentionnés en ce 

qui concerne le soutien de l’entourage. Sur le plan relationnel, deux sous-thèmes 

ressortent : la présence de personnes autour d’eux (75,51 %) et le partage d’activités  
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Tableau 4.2 Description des thèmes et extraits d’entrevues 

Thèmes et sous-
thèmes 

Description Extraits 

Relationnel Entretenir de bonnes 
relations avec ses proches 

Avoir une bonne relation avec ma famille, 
avec tous les membres. 

Présence M’entourer de leur 
présence 

Mes parents, ils sont là pour me supporter. 

Partage 
d’activités 

Partager des activités, 
échanger 

Faire à manger avec ma mère ou jouer avec 
mon frère à des jeux qu’on a inventés. 

Rencontre de 
personnes 
similaires 

Permettre de rencontrer 
des personnes ayant eu un 
cancer 

Ça m’a permis de rencontrer d’autres jeunes 
qui avaient subi la même affaire. De voir 
qu’on se comprenait, qu’on n’était pas si 
différents les uns des autres. 

Psychologique Apporter du bien-être sur 
le plan psychologique 

Ça fait du bien. [Tu peux juste aller mieux 
quand tu reçois des messages de la famille.] 

Émotions 
positives  

Faire ressentir des 
émotions positives  

Ça m’a aidé à m’amuser. 

Encourage- 
ments 

Paroles ou gestes 
d’encouragement 

Il y a d’autres gens aussi autour de toi qui 
portent attention, qui vont t’aider à traverser 
ce que tu as à traverser, tu sais que tu es pas 
tout seul. 

Se distraire Se distraire C’était les bricolages, la peinture, le dessin… 
Quand j’entrais dans ce monde-là, je ne 
pensais plus « j’ai mal au cœur, j’ai des 
migraines ». 

Autonomie Se sentir autonome Ma mère, elle est proche de moi, mais elle me 
laisse libre aussi.  
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Thèmes et sous-
thèmes 

Description Extraits 

Physique Apporter du bien-être sur 
le plan physique 

Avoir moins de piqûres pour que ça fasse 
moins mal. 

Besoins 
physiques 

Répondre aux besoins 
physiques 

Ils m’ont permis de pouvoir travailler trois 
jours semaine seulement pour que je puisse 
me reposer. 

Soins 
médicaux 

Soins médicaux Ils m’ont donné des pilules pour que je 
guérisse. 

Se sentir en 
forme 

Contribuer à me sentir en 
forme ou en santé 

Jouer avec d’autres jeunes durant les 
intermèdes entre les traitements, ça nous 
permet de rester en vie, de rester enjoués pis 
en forme pour le prochain traitement. 

Soutien selon les 
besoins 

Offrir un soutien 
convenant à mes besoins 

Mettre plus de jeux pour ados à l’hôpital. 

Soutien 
constant 

Soutien continu Elle est restée là 24 h sur 24 avec moi. C’était 
tout le temps, tout le temps. 

Aide matérielle Offrir des cadeaux ou de 
l’aide financière 

Ils payent toujours le gaz ou l’autobus, je 
devais faire le voyagement toutes les 
semaines.  

Forces de 
caractère 

Découvrir ou mettre à 
profit ses forces de 
caractère 

Moi, je suis un ado, fait que voir ces enfants 
être atteints du cancer, ça me donnait du 
courage, je peux me battre moi aussi. 
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Thèmes et sous-
thèmes 

Description Extraits 

Cognitif  Aider à comprendre, à 
apprendre 

Ils m’ont bien expliqué, ça m’a aidé à mieux 
comprendre. 

Informations 
médicales 

Informer sur mon état de 
santé 

Ils peuvent me dire « bien là, tu n’as rien, ta 
résonance a bien été », j’aime ça, je suis au 
courant de ce qu’il se passe. 

Apprentis-
sages  
scolaires 

Soutenir mes 
apprentissages scolaires 

J’ai de l’orthopédagogie privée, quand j’ai 
des problèmes de mathématiques très très 
difficiles, elle a m’aide à les résoudre. 

Environnement 
favorable  
à la santé 

Procurer un 
environnement favorable 
à la santé 

Le pavillon était en construction et c’est là 
que j’ai attrapé une infection. 

Mieux  
informé 

Environnement bien 
informé sur le cancer ou 
sur l’état de santé 

Ils savent que j’ai des limites et ils les 
respectent. 

Ouvert à la 
différence 

Environnement plus 
ouvert, compréhensif ou 
indulgent concernant les 
différences individuelles 

Tu vas pour une entrevue, ils demandent c’est 
quoi tes restrictions « j’ai eu le cancer, mais 
là je ne l’ai plus », mais c’est ça qu’ils ne 
comprennent pas. Quand qu’ils entendent le 
mot cancer, ils te donnent pas de chance. 

Accomplir des  
des activités 

Permettre d’accomplir 
des activités 

C’est le fun, on est allés dehors souvent. 

Activités 
organisées 

Activités organisées par 
l’association 

Ils organisaient des activités en groupe de 
personnes qui ont un problème de santé et on 
passait une semaine dans un camp d’été. 

Activités 
sportives 

Activités sportives C’est là que j’ai appris à faire du ski. 
Maintenant, je fais du vélo, je fais du ski, ça 
m’a comme aidé à partir.  

 

(46,94 %). Sur le plan psychologique, les participants ont mentionné plus 

particulièrement les émotions positives comme la joie ou le réconfort (61,22 %) et les 

encouragements (59,18 %). Les participants ont aussi mentionné l’aide reçue sur le 
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plan physique (71,43 %), plus précisément la réponse de leurs proches aux besoins 

physiques liés au cancer (61,22 %). Plusieurs participants ont souligné que le soutien 

de l’entourage s’adapte à leurs besoins (67,35 %) en précisant sa constance (63,27 %). 

Les participants ayant mentionné le soutien reçu sur les plans relationnel (t(47) = -3,16 ; 

p=,003) et psychologique (t(47) = 3,25 ; p=,002) étaient plus âgés que ceux ne les ayant 

pas mentionnés.  

Seuls 31 % des participants ont suggéré des améliorations au soutien de l’entourage 

(question 7, voir le tableau 4.1). Ils ont surtout fait état du soutien psychologique 

(16,33 %), particulièrement un soutien qui leur permettrait de se sentir autonomes tout 

comme les autres personnes de leur âge (12,24 %). Les participants ayant mentionné le 

soutien à l’autonomie étaient en moyenne plus âgés que les participants ne l’ayant pas 

fait (t(47) = -2,86; p = ,006).  

 
 

4.3.2 Soutien de l’hôpital 

 
 
La quasi-totalité des participants (97,96 %) a apprécié le soutien de l’hôpital (question 

2, voir le tableau 4.1). Le soutien sur le plan psychologique est la forme la plus 

rapportée (77,55 %). Sur ce plan, près de la moitié des participants mentionnent avoir 

pu se distraire (51,02 %), souvent grâce à la salle de jeux. Ils expliquent aussi que le 

soutien psychologique de l’hôpital leur a fait vivre des émotions positives comme être 

rassuré, amusé ou heureux (48,98 %). Les participants nomment le soutien reçu sur le 

plan physique (65,31 %), surtout par les soins médicaux prodigués (55,10 %), leur 

permettant de se sentir en forme ou en santé (26,53 %). Le soutien sur le plan 

relationnel est aussi apprécié (63,27 %) ; les participants font plus précisément état de 

la présence des membres du personnel (42,86 %) et du partage d’activités (38,78 %). 
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Plusieurs reconnaissent le soutien reçu sur le plan cognitif (40,82 %), comme 

l’information reçue du personnel sur leur état de santé ou le cancer (26,53 %). 

Comparativement à ceux qui ne l’ont pas fait, les participants ayant évoqué les 

contributions suivantes étaient en moyenne plus âgés : l’apport du soutien sur le plan 

psychologique t(47) = -2,58; p=,013 en particulier pour se divertir t(47) = -2,30; p=,026; 

le soutien sur le plan relationnel t(47) = -2,95; p=,005, en particulier la présence du 

personnel t(47) = -3,47; p=,001, et la conformité du soutien à leurs besoins  

t(47) = -2,13 ; p=,039; ainsi que la possibilité de faire des activités t(47) = -2,22; p=,032, 

particulièrement des activités organisées t(47) = -2,33 ; p=,024. 

Près de la moitié des participants (48,98 %) ont nommé des améliorations à apporter à 

l’hôpital (question 8, voir le tableau 4.1). Pour un participant sur cinq, cette 

amélioration concernait l’aide sur le plan psychologique (20,41 %) ou sur le plan 

physique (20,41 %). Ce sont les participants plus âgés qui souhaitent plus 

d’améliorations, davantage de soutien sur le plan psychologique (t(47) = -2,40; p= ,020) 

et un soutien qui convienne plus à leurs besoins (t(47) = -2,17; p= ,035). 
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Tableau 4.3 Aspects positifs (P) et à améliorer (A) dans le soutien mentionnés par les 
participants (%, n=49) 

 Entourage Hôpital École 

Thèmes et sous-thèmes P A P A P A 

Relationnel 89,80 10,20 63,27 10,20 58,33 13,04 

Présence 75,51 8,16 42,86 6,12 31,25 6,52 

Partage d’activités 46,94 2,04 38,78 6,12 14,58 4,35 

Rencontre de 
personnes 
similaires 

8,16 0,00 16,33 0,00 2,08 0,00 

Psychologique 87,76 16,33 77,55 20,41 47,92 19,57 

Émotions positives  61,22 6,12 48,98 8,16 22,92 2,17 

Encouragements 59,18 6,12 32,65 6,12 29,17 0,00 

Se distraire 20,41 0,00 51,02 6,12 6,25 0,00 

Autonomie 18,37 12,24 12,24 4,08 20,83 15,22 

Physique 71,43 2,04 65,31 20,41 41,67 8,70 

Besoins physiques 61,22 2,04 20,41 4,08 35,42 8,70 

Soins médicaux 2,04 0,00 55,10 14,29 0,00 0,00 

Se sentir en forme  18,37 0,00 26,53 6,12 10,42 6,52 

Aide matérielle 26,53 2,04 22,45 4,08 12,50 0,00 

Soutien selon les besoins 67,35 6,12 32,65 16,33 29,17 28,26 

Soutien constant 63,27 2,04 12,24 2,04 8,33 0,00 
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Tableau 4.3 Aspects positifs (P) et à améliorer (A) dans le soutien mentionnés par les 
participants (%, n=49) 

 Travail Association Groupe de loisirs 

Thèmes et sous-thèmes P A P A P A 

Relationnel 25,00 10,00 45,83 22,92 31,43 6,45 

Présence 10,00 5,00 10,42 6,25 8,57 3,23 

Partage d’activités 5,00 5,00 20,83 8,33 14,29 0,00 

Rencontre de 
personnes 
similaires 

5,00 0,00 31,25 14,58 5,71 0,00 

Psychologique 30,00 15,00 68,75 25,00 74,29 19,35 

Émotions positives  15,00 5,00 43,75 8,33 45,71 3,23 

Encouragements 5,00 0,00 14,58 6,25 17,14 3,23 

Se distraire 0,00 0,00 31,25 2,08 25,71 0,00 

Autonomie 15,00 5,00 10,42 6,25 20,00 12,90 

Physique 25,00 0,00 22,92 10,42 22,86 6,45 

Besoins physiques 25,00 0,00 2,08 0,00 8,57 6,45 

Soins médicaux 0,00 0,00 20,83 6,25 0,00 0,00 

Se sentir en forme  0,00 0,00 4,17 6,25 20,00 0,00 

Aide matérielle 15,00 0,00 20,83 6,25 8,57 6,45 

Soutien selon les besoins 10,00 10,00 16,67 25,00 8,57 16,13 

Soutien constant 0,00 0,00 2,08 6,25 2,86 0,00 
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Tableau 4.3 Aspects positifs (P) et à améliorer (A) dans le soutien mentionnés par les 
participants (%, n=49) 

 Entourage Hôpital École 

Thèmes et sous-thèmes P A P A P A 

Cognitif 24,49 2,04 40,82 10,20 62,50 34,78 

Informations 
médicales  

2,04 0,00 26,53 6,12 0,00 0,00 

Apprentissages 
scolaires 

10,20 2,04 4,08 2,04 62,50 32,61 

Environnement 
favorable à la santé 

24,49 2,04 18,37 14,29 29,17 26,09 

Mieux informé 14,29 2,04 14,29 0,00 27,08 17,39 

Ouvert à la 
différence 

6,12 2,04 0,00 0,00 4,17 0,00 

Accomplir des activités 18,37 8,16 38,78 12,24 18,75 4,35 

Activités organisées  0,00 0,00 10,20 2,04 0,00 0,00 

Activités sportives 0,00 0,00 0,00 0,00 2,08 0,00 
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Tableau 4.3 Aspects positifs (P) et à améliorer (A) dans le soutien mentionnés par les 
participants (%, n=49) 

 Travail Association Groupe de loisirs 

Thèmes et sous-thèmes P A P A P A 

Cognitif 5,00 5,00 6,25 12,50 14,29 3,23 

Informations 
médicales  

0,00 0,00 2,08 6,25 0,00 0,00 

Apprentissages 
scolaires 

0,00 0,00 0,00 0,00 2,86 0,00 

Environnement 
favorable à la santé 

30,00 25,00 8,33 8,33 14,29 6,45 

Mieux informé 25,00 5,00 4,17 2,08 11,43 3,23 

Ouvert à la 
différence 

10,00 20,00 0,00 0,00 2,86 3,23 

Accomplir des activités 5,00 0,00 66,67 27,08 48,57 16,13 

Activités organisées  0,00 0,00 66,67 22,92 25,71 6,45 

Activités sportives 0,00 0,00 2,08 4,17 25,71 3,23 

 

 
 

4.3.3 Soutien de l’école 

 
 
Plus de neuf participants sur 10 (91,66 %) disent avoir reçu du soutien à l’école 

(question 3, voir le tableau 4.1). Un des participants n’était pas encore scolarisé après 

la fin de ses traitements, aussi les pourcentages sont ici calculés sur 48. Le soutien reçu 

sur le plan cognitif est le plus saillant (62,50 %). L’aide appréciée concernait les 

apprentissages scolaires (62,50 %), soit un soutien dans les activités scolaires régulières, 
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des adaptations à leurs besoins ou la scolarisation à l’extérieur de l’école. De nombreux 

participants (58,33 %) perçoivent avoir reçu du soutien sur le plan relationnel; à ce 

propos, ils ont principalement évoqué la présence des enseignants et des autres élèves 

(31,25 %). Les participants ont nommé le soutien sur le plan psychologique (47,92 %), 

tel que les encouragements reçus (29,17 %). Le soutien sur le plan physique est 

apprécié (41,67 %), surtout les efforts de l’école pour s’adapter à leurs besoins 

physiques (35,42 %). L’apport de la scolarisation à l’extérieur de l’école a été rapporté 

par des participants en moyenne plus âgés t(46) = -2,52; p= ,015 que ceux qui ne l’ont 

pas mentionné. 

Plus de la moitié des participants auraient souhaité recevoir plus d’aide à l’école 

(58,33 %) (question 9, voir le tableau 4.1). Ils souhaitaient davantage de soutien sur le 

plan cognitif (34,78 %) et un soutien plus conforme à leurs besoins (28,26 %). Plus du 

quart des participants apprécieraient un environnement plus favorable à la santé 

(26,09 %), plus précisément que le milieu scolaire soit mieux informé sur le cancer et 

sur leur état de santé (17,39 %). Les participants qui souhaitaient des améliorations au 

soutien cognitif à l’école étaient en moyenne plus jeunes que ceux qui n’en formulaient 

pas t(46)=-2,35; p=,023, principalement en ce qui concerne les apprentissages scolaires 

t(46)=2,61; p=,012. En revanche, les participants qui souhaitaient un soutien plus 

conforme à leurs besoins étaient plus âgés t(46) = -2,14; p=,038. Ce sont aussi des 

participants plus âgés qui souhaitaient que le milieu scolaire soit mieux informé sur le 

cancer et leur état de santé t(46) = -2,03; p=,048. 
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4.3.4 Soutien du travail 

 
 
Des 20 participants adultes qui avaient eu une expérience de travail (questions 4 et 10, 

voir le tableau 4.1), la moitié a dit avoir reçu du soutien dans ce milieu (50,00 %). Près 

d’un tiers (30,00 %) a noté le soutien reçu sur le plan psychologique, plus précisément 

un soutien qui leur a fait vivre des émotions positives (15,00 %) ou se sentir autonomes 

(15,00 %). Les participants ont apprécié que le milieu de travail soit un environnement 

favorable à leur santé (30,00 %), principalement qu’il soit bien informé de leur état de 

santé (25,00 %). Pour le quart des participants, leur milieu de travail répondait à leurs 

besoins physiques.  

Un peu plus du tiers des participants souhaitaient des améliorations dans le milieu de 

travail (35,00 %). Il s’agissait essentiellement d’un environnement plus favorable à la 

santé (25,00 %), se traduisant par plus d’ouverture à la différence de la part des 

employeurs (20,00 %). Des tests t n’ont pas été effectués pour ces questions 

puisqu’elles n’étaient pas posées aux enfants. 

 
 

4.3.5 Soutien de l’association 

 
 
Tous les participants à l’étude étaient membres de la même association pour enfants 

atteints de cancer. La majorité (87,76 %) considérait que cette association les a aidés à 

ce que leur vie aille bien (question 5, voir le tableau 4.1). Le soutien reçu sur le plan 

psychologique est nommé par 68,75 % des participants; l’association leur a fait vivre 

des émotions positives (43,75 %) et permis de se distraire de leur maladie (31,25 %). 
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Les participants ont apprécié les activités organisées (66,67 %), notamment le camp 

d’été ou les nombreuses sorties en groupe. Pour plusieurs, cette association les a aidés 

sur le plan relationnel (45,83 %), particulièrement à créer des liens avec d’autres 

personnes traitées pour un cancer pédiatrique (31,25 %). Les participants ayant 

souligné cet apport étaient en moyenne plus âgés t(47) = -2,46; p= ,018.  

Environ la moitié de l’échantillon souhaitait des améliorations au soutien apporté par 

cette association (52,08 %) : un plus grand nombre d’activités (27,08 %), et plus de 

soutien sur les plans psychologique (25,00 %) et relationnel (22,92 %). Les participants 

souhaitaient aussi recevoir un soutien qui convienne davantage à leurs besoins 

(25,00 %), (p. ex. par des services plus disponibles ou mieux adaptés à leur âge). Plus 

ils étaient âgés, plus les participants souhaitaient un soutien qui convienne davantage à 

leurs besoins t(47) = -3,09; p=,003. Ce sont les participants plus âgés qui ont souligné 

l’apport sur le plan relationnel (t(47) = -3,09; p=,003) et, en particulier, plus de 

possibilités de rencontrer des personnes ayant eu un cancer (t(47) = -2,18; p=,035). 

 
 

4.3.6 Soutien des groupes de loisirs 

 
 
Sur les 49 participants à l’étude, 35 avaient appartenu à un groupe de loisirs depuis le 

diagnostic, que ce soit un groupe ouvert à tous (par exemple, une équipe sportive) ou 

un groupe spécialisé pour les personnes atteintes ou guéries d’une maladie. Parmi ces 

participants, ils étaient nombreux (88,57 %) à mentionner avoir reçu un soutien qui les 

a aidés (question 6, voir le tableau 4.1). Le soutien sur le plan psychologique est surtout 

nommé par des participants (74,29 %) qui disent avoir vécu des émotions positives 

comme du plaisir (45,71 %) et avoir pu se distraire de la maladie (25,71 %). Près de la 

moitié des participants (48,57 %) ont apprécié la possibilité d’accomplir ainsi des 
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activités. Les apports positifs des groupes de loisirs ont été autant mentionnés par les 

jeunes que par les adultes (tous les tests t effectués se sont révélés non significatifs). 

En ce qui concerne les améliorations souhaitées, 40,63 % ont énoncé des suggestions 

sur ce qui aurait pu mieux les soutenir (question 13, voir le tableau 4.1), surtout sur le 

plan psychologique (19,35 %). Les jeunes et les adultes ne se distinguent pas quant aux 

suggestions émises concernant les groupes de loisirs (tous les tests t effectués se sont 

révélés non significatifs). 

 
 

4.4 Discussion 

 
 
La présente étude a permis de connaître les perceptions d’enfants et d’adultes traités 

pour une tumeur cérébrale pédiatrique sur le soutien reçu dans six milieux de vie : 

l’entourage, l’hôpital, l’école, le milieu de travail, l’association et les groupes de loisirs. 

L’entourage représente à la fois le seul milieu pour lequel la totalité des participants a 

apprécié le soutien et le milieu pour lequel les participants mentionnent le moins 

d’aspects à améliorer. Parents et amis constituent ainsi une source de soutien majeure 

pour les survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique, comme c’est le cas tant pour 

les enfants et les adultes en santé (Aquilino, 2006; del Valle, Bravo et López, 2010; 

Gariépy, Honkaniemi et Quesnel-Vallée, 2016; Rueger, Malecki et Demaray, 2010) 

que pour des personnes ayant une maladie (Richie, 2001; Sparud-Lundin, Öhrn et 

Danielson, 2010). Les cinq autres milieux constituent aussi une source de soutien 

perçue positivement par plusieurs. Dans tous (sauf le milieu de travail), une forte 

majorité de participants a perçu que le soutien reçu a contribué à leur bien-être. 

Promouvoir tant l’aide offerte par l’entourage que par des milieux plus distaux semble 
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donc une avenue à suivre en accord avec ce que l’on sait de la contribution importante 

des milieux de vie au bien-être des individus (p. ex. Bradshaw, Hoelscher et Richardson, 

2007; Bronfenbrenner, 1979; Knoll, Pepler et Josephson, 2012).  

S’exprimant librement, les participants ont rapporté diverses formes de soutien reçu, 

discutées ici selon la conceptualisation de Schaefer, Coyne et Lazarus (1981) divisant 

le soutien en trois types : instrumental, affectif et informatif. Sur le plan instrumental, 

l’aide à l’accomplissement d’activités sociales et l’assistance pour les besoins 

physiques sont les plus rapportées. Plusieurs chercheurs ont abordé le soutien 

instrumental plutôt sous l’angle de l’aide matérielle (Barrera, Sandler et Ramsay, 1981; 

Bloom, 2001; S. Cohen et Hoberman, 1983; Thomas, Jones, Scarinci et Brantley, 2007; 

Trevino, Fasciano, Block et Prigerson, 2013), par exemple l’aide financière ou pour les 

transports. Notre approche qualitative permettait aux participants de traiter de ces 

formes d’aide matérielle, mais ils ne les ont que très peu évoquées, insistant sur d’autres 

formes de besoins instrumentaux. Le soutien lié aux besoins physiques est ressorti, 

comme dans l’étude qualitative de von Essen, Enskär, et Skolin (2001) auprès 

d’infirmières et de parents d’enfants atteints de cancer. Notons que cette forme d’aide 

est parfois incluse dans des études examinant le soutien instrumental auprès de 

personnes âgées (Voir Bass, Noelkeret Rechlin, 1996; Chao, 2011; Tiedt, 2010). Nos 

participants ont aussi dit apprécier l’aide pour accomplir des activités sociales. Cela 

rejoint le constat de plusieurs auteurs qui soulignent la complexité, pour des survivants 

d’un cancer pédiatrique, de réaliser des activités sociales (Barakat et al., 2003; 

Fuemmeler, Elkin et Mullins, 2002; Perez-Campdepadrós, et al., 2014). Nos résultats 

montrent la nécessité de définir plus largement le soutien instrumental pour 

correspondre à la réalité des survivants d’une tumeur cérébrale.  

Le soutien reçu sur le plan affectif occupe une place majeure dans les perceptions des 

participants qui l’ont fortement apprécié dans chacun des six milieux. Cela appuie le 

constat de Helgelson (2003) : le soutien affectif (combinant ici soutiens psychologique 
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et relationnel) serait le plus important pour la qualité de vie. Notre étude montre le 

potentiel de soutien affectif présent dans tous les milieux, même ceux dont on attend 

plutôt un soutien professionnel et que plusieurs excluent a priori comme source de 

soutien social, telle que l’hôpital (voir Hupcey et Morse, 1997; Vandall-Walker, Jensen 

et Oberle, 2007). Dans certains cas, il est peut-être vain de vouloir tracer une ligne de 

démarcation entre soutien professionnel et soutien social. 

Les participants ont traité du soutien informatif en abordant surtout le soutien cognitif 

à l’école et les informations médicales à l’hôpital. L’importance primordiale de ce 

soutien à l’école, retrouvé chez près de deux participants sur trois, s’explique 

vraisemblablement par les lourdes séquelles que gardent les survivants d’une tumeur 

cérébrale pédiatrique, notamment sur le plan cognitif, et par les interruptions scolaires. 

Par comparaison, les participants ont peu évoqué les informations médicales : même 

en parlant de l’hôpital, seul le quart de l’échantillon dit les avoir appréciées. Pourtant, 

selon plusieurs auteurs, les survivants d’un cancer considèrent le soutien informatif 

comme essentiel et insuffisamment comblé (Harrison et al., 2009; Ishibashi, 2001; 

Zebrack, 2009). Cette différence pourrait s’expliquer par l’orientation de notre 

entrevue sur le bien-être examiné de façon systématique, incitant peut-être les 

participants à évoquer proportionnellement moins les informations médicales. 

Dans chaque milieu, des survivants ont souhaité des améliorations au soutien reçu. De 

façon intéressante, les formes de soutien appréciées sont aussi celles que les 

participants souhaitent améliorer. Le soutien affectif se démarque dans les 

améliorations souhaitées, comme dans le soutien apprécié. C’est à l’école que le plus 

de participants auraient désiré des améliorations au soutien, surtout davantage de 

soutien pour les apprentissages. Or, c’est précisément cette forme de soutien qu’ils ont 

le plus apprécié recevoir. En réalité, les participants ont souhaité une augmentation de 

l’offre de soutien plutôt que des changements dans les formes de soutien reçues. Dans 
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l’ensemble, dans le discours des participants, le soutien reçu prime sur le soutien 

souhaité. Est-ce que les participants ont somme toute peu de besoins non comblés ou 

croient-ils injustifié d’en souhaiter davantage considérant tout le soutien positif reçu? 

L’âge des survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique est en partie lié aux besoins 

de soutien. Dans la majorité de leurs milieux de vie, les participants plus âgés ont 

souhaité que le soutien reçu soit plus adapté à leur réalité : qu’il soit plus conforme à 

leur condition physique ou à leur âge ou encore qu’il leur permette de se sentir 

autonomes. Le nombre de survivants adultes d’une tumeur cérébrale pédiatrique s’est 

considérablement accru dans la population, mais le potentiel de soutien provenant des 

milieux ne semble pas s’être adapté. Comme l’affirme Goldman et Turner (2009), la 

société est insuffisamment préparée pour soutenir adéquatement ces adultes. Cela se 

reflète dans une probabilité jusqu’à cinq fois plus élevée pour les survivants d’être sans 

emploi comparativement aux tout-venant (de Boer, Verbeek et van Dijk, 2006 ; Frange 

et al., 2009), dans leur suivi médical qui se désorganise lorsque la prise en charge par 

les centres de traitements pédiatriques se termine (Aziz, 2007; Oeffinger et al., 2004) 

et dans l’isolement social des survivants adultes (Ribi, Relly, Landolt et Alber, 2005).  

Au travail (le seul milieu à l’étude ne concernant que les adultes), seulement la moitié 

des participants interrogés ont reçu un soutien positif. Pourtant, comme le montre la 

revue de littérature de Mehnert (2011), la perception du soutien de l’employeur est 

décisive dans le retour au travail d’adultes traités pour un cancer. Plus précisément, les 

limitations physiques ou psychologiques ainsi que les diagnostics de tumeur cérébrale 

constituent des barrières à l’emploi. Si la recension de Mehnert (2011) concerne des 

survivants d’un cancer diagnostiqué à l’âge adulte, il est vraisemblable que ses constats 

s’appliquent à des adultes ayant gardé des séquelles d’un cancer pédiatrique. Illustrant 

cela, si certains de nos participants au travail apprécient le soutien à leurs besoins 

physiques, plusieurs déplorent un manque d’ouverture à la différence. Les taux élevés 

de survie à la suite de cancers pédiatriques, couplés à la présence de séquelles chez 
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plusieurs survivants, exigent maintenant de lever ce qui fait obstacle au déploiement 

de leur participation sociale dans un continuum allant de l’enfance à l’âge adulte. 

Comme le concluent Woodgate, Tailor, Yanofsky et Vanan (2016), survivre à une 

tumeur cérébrale n’est pas une fin, mais bien une étape. 

 
 

4.5 Limites de l’étude 

 
 
L’étude comporte des limites concernant la généralisation des résultats. L’échantillon 

n’est pas représentatif de la population étudiée et ne comprend pas d’adultes survivants 

de plus de 35 ans. Soulignons que les survivants d’un cancer pédiatrique sont difficiles 

à joindre lorsqu’ils sont plus âgés. Ils ne maintiennent pas toujours de lien avec 

l’association partenaire, tandis que d’autres sont malheureusement décédés. Même en 

contexte hospitalier ce groupe est difficile à joindre puisque les survivants ne 

fréquentent plus le centre de traitement pédiatrique et ne sont pas suivis par une clinique 

spécialisée. À notre connaissance, il s’agit de la première étude qui décrit les 

perceptions de survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique, enfants et adultes, sur le 

soutien social en examinant les différents microsystèmes dans lesquels ils évoluent. 

Des prétests pour valider et affiner les questions d’entrevue (avec des participants 

comme avec l’association partenaire) et la validation des analyses (dont témoignent les 

taux d’accord interjuge élevés) portent à croire au réalisme de ce premier portrait de la 

réalité de ces personnes. 
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4.5.1 Conclusion 

 
 
Les survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique ont de grands besoins de soutien, 

pour lesquels les six milieux de vie explorés ont le potentiel d’apporter leur 

contribution. Nos résultats mettent en lumière le rôle des microsystèmes dans le bien-

être des survivants, de la famille jusqu’aux milieux plus distaux, tels que les groupes 

communautaires ou le milieu de travail. Cependant, nos résultats révèlent aussi la 

présence de besoins non comblés, suggérant la nécessité de soutiens à des niveaux 

exosystémique et macrosystémique. Mieux financer l’aide adaptée à l’école, 

sensibiliser les gens à la différence ou favoriser la participation sociale sont des 

exemples de mesures à encourager. 

L’expérience de la tumeur cérébrale pédiatrique continue à affecter des années plus 

tard les participants rencontrés. Les difficultés cognitives et physiques semblent 

influencer les types de soutien que les survivants ont apprécié ou aimeraient recevoir. 

En ce sens, la typologie du soutien de Schaefer est toujours pertinente, mais elle 

gagnerait à inclure plus explicitement de nouveaux aspects, appropriés pour les 

survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique telle que l’assistance liée aux besoins 

physiques ou pour l’accomplissement d’activités sociales. Mieux comprendre les types 

de soutien favorables à l’épanouissement des survivants de cancers pédiatriques fait 

partie des moyens pour favoriser leur accès à l’autonomie, à l’égalité et à la 

participation dans la société. Tel que le réclame Aziz (2009), il est temps d’intensifier 

les efforts pour soutenir à long terme les survivants d’un cancer pédiatrique dont le 

nombre ira croissant dans la communauté. C’est là une démarche essentielle pour 

construire une société plus inclusive. 
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 CHAPITRE V 
RÉSULTATS 

Ce chapitre comporte deux parties. La première rappelle les principaux résultats traités 

dans les deux articles, présentés respectivement dans les chapitres trois et quatre de la 

thèse. Les valeurs précises et les données statistiques associées aux résultats se 

retrouvent dans ces chapitres et ne sont donc pas reprises ici. Pour compléter le portrait 

des résultats, une seconde partie décrit des résultats de l’étude qui n’ont pas été traités 

dans les articles, en exposant les données statistiques associées. 

 
 

5.1 Rappel des principaux résultats traités dans les articles 

 
 
L’analyse met en relief les éléments les plus prégnants dans les perceptions de 

participants traités pour une tumeur cérébrale pédiatrique. Dans le premier volet, le 

bien-être était exploré sur quatre aspects, soit les critères, les facteurs, les conduites et 

les bénéfices identifiés. Ce volet a fait l’objet du premier article. Les résultats de l’étude 

montrent que plus du trois quarts des survivants de l’échantillon perçoivent aller bien, 

faisant ressortir du même coup que près du quart d’entre eux considèrent que leur vie 

va moins bien. Tous rapportent poser des gestes pour contribuer à leur propre bien-être. 

Malgré les difficultés et les séquelles, presque tous les participants ont su identifier un 

ou plusieurs bénéfices de l’expérience du cancer. L’analyse de contenu des réponses 

aux questions concernant le bien-être révèle différents thèmes, dont quatre semblent 

particulièrement prégnants dans le champ perceptuel des survivants : entretenir de 
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bonnes relations avec ses proches, accomplir des activités (que ce soit de pratiquer des 

activités sportives ou encore des activités de loisir comme la peinture ou le théâtre), 

découvrir ou mettre à profit ses vertus et s’accomplir dans la vie scolaire ou au travail.  

En comparant les perceptions des enfants et des adultes de l’échantillon, des différences 

significatives ressortent. Lorsqu’ils renvoient à leur bien-être, ce sont davantage les 

participants plus âgés qui mentionnent l’importance de s’accomplir dans la vie scolaire 

ou professionnelle, surtout en regard de la possibilité de réaliser leur rôle social. Les 

thèmes de l’autonomie, des forces de caractère, d’entretenir ses relations 

interpersonnelles et de poser un regard différent sur sa vie et ses valeurs sont aussi plus 

présents dans les propos des participants plus âgés. En retour, deux thèmes en lien avec 

le bien-être ressortent davantage des propos des participants plus jeunes : les activités 

accomplies et l’adoption de comportements de santé. Il est à noter que sur le plan 

quantitatif, les plus jeunes comme les plus âgés ont su identifier des bénéfices. 

Statistiquement, l’âge n’est pas lié au nombre de bénéfices identifiés.  

Le deuxième volet de l’étude renvoyait au soutien social reçu et souhaité dans six 

milieux de vie : l’entourage, l’école, l’hôpital, le travail, Leucan et les groupes de loisirs. 

Ce volet a été traité dans le deuxième article. Tous les participants nomment 

l’entourage, principalement la famille et les amis, comme source de soutien. Chacun 

des milieux a procuré un soutien jugé positif par la grande majorité des participants, à 

l’exception du travail où seulement la moitié de l’échantillon concerné a mentionné 

son apport. Les participants se sont moins exprimés sur les besoins de soutien non 

comblés. Entre 40 et 60 % des participants auraient souhaité davantage de soutien à 

l’école, à l’hôpital, dans les groupes de loisirs ou à Leucan. L’entourage et le travail ne 

sont nommés que par environ le tiers de l’échantillon concerné. 
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Pour tous les milieux, le soutien reçu sur le plan psychologique ressort de l’analyse des 

propos des survivants. Les émotions positives vécues grâce au soutien, l’autonomie 

favorisée, la possibilité de se distraire de la maladie ainsi que les encouragements reçus 

ont été les plus fréquemment mentionnés sur ce plan. De la même façon, le soutien sur 

le plan relationnel transcende les milieux. Plus spécifiquement, les participants 

nomment la présence de l’autre, puis le partage d’activités. Aussi, les survivants ont 

apprécié un soutien plus spécifique, propre aux activités de chaque milieu. À l’hôpital, 

les participants ont nommé le soutien sur le plan physique, tel que les soins médicaux. 

À l’école, c’est le soutien sur le plan cognitif, pour les apprentissages scolaires, qui a 

été le plus saillant. Pour Leucan et les groupes de loisirs, un des thèmes les plus 

fréquemment mentionnés renvoie au soutien pour les activités. Concernant 

spécifiquement Leucan, près d’un tiers des participants a mentionné le soutien pour 

créer des liens avec d’autres personnes ayant été traitées pour un cancer.  

Le soutien psychologique ressort clairement dans les propos des participants sur ce 

qu’ils auraient souhaité recevoir de plus, et ce dans presque tous les milieux, l’école et 

le travail faisant exception. À l’école, les participants nomment en premier lieu 

davantage de soutien cognitif, suivi d’un soutien pour que l’environnement soit plus 

favorable à la santé. Au travail, seul le soutien pour que l’environnement soit plus 

favorable à la santé ressort. Pour Leucan, les participants ont ajouté qu’ils auraient 

souhaité davantage d’activités et de soutien sur le plan relationnel.  

En comparant l’âge des participants ayant mentionné les différents thèmes, il apparait 

que ce sont les participants plus âgés qui ont davantage mentionné avoir apprécié le 

soutien sur les plans psychologique et relationnel dans leur entourage, à l’hôpital ainsi 

qu’à Leucan. Plus précisément, il s’agit du soutien pour se divertir de la maladie, de la 

présence de l’autre et de la possibilité de créer des liens avec des personnes ayant été 

traitées pour un cancer. Pour l’hôpital, s’ajoutent le soutien conforme aux besoins et le 
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soutien aux activités, tous deux mentionnés par des participants plus âgés. À l’école, 

un seul aspect du soutien apprécié se distingue selon l’âge : la scolarisation à l’extérieur 

de l’école, nommée par des participants plus âgés.  

Concernant le soutien que les survivants auraient souhaité recevoir, plusieurs thèmes 

se distinguent significativement selon l’âge. Des participants plus âgés ont nommé le 

soutien psychologique, particulièrement un soutien qui favorise l’autonomie. Ils ont 

davantage exprimé le soutien relationnel, soit plus de possibilités de rencontrer des 

personnes ayant eu un cancer. Les participants plus âgés sont aussi ceux qui souhaitent 

davantage un soutien qui correspond à leurs besoins et qui favorise un environnement 

plus propice à la santé. Un thème a été mentionné par des participants plus jeunes : 

l’amélioration du soutien cognitif à l’école. 

 
 

5.2 Autres résultats non traités dans les articles 

 
 
Aux éléments traités dans les articles s’ajoutent les résultats des analyses des réponses 

à trois autres questions concernant : 1) les améliorations à apporter dans la société pour 

mieux soutenir les participants, 2) l’aide reçue mais non appréciée, 3) les conseils des 

participants pour mieux aider d’autres survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique. 

Pour tester la force de la relation avec l’âge, les données ont été traitées par des 

corrélations de Pearson dont les résultats sont rapportés dans les paragraphes suivants. 

Pour répondre à la demande d’un évaluateur d’un des articles, des analyses par tests t 

pour échantillons indépendants ont été effectués pour évaluer les différences de 

perceptions selon l’âge. Les résultats statistiques sont ainsi rapportés dans les chapitres 

trois et quatre qui reprennent les articles de thèse.  
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Une majorité des participants (70,83 %) considèrent que la société pourrait changer 

quelque chose pour aider à ce que leur vie aille bien. Plus du tiers de l’échantillon a 

parlé des conduites collectives propices des membres de la société telles que 

l’ouverture à la différence. Soutenir le bien-être d’autrui a été évoqué par 28,26 %, par 

exemple agir pour diminuer le nombre d’enfants malades. L’aspect psychologique a 

été évoqué par 28,26 %, principalement pour favoriser l’autonomie et le réconfort. 

L’assistance financière a été mentionnée par 17,39 % de l’échantillon. L’âge est 

statistiquement lié au souhait d’une plus grande ouverture à la différence dans la société 

r(47)=,399, p=,005. L’âge s’est aussi révélé significativement lié à mentionner que la 

société pouvait jouer un rôle dans le bien-être psychologique des personnes atteintes 

de cancer r(47)=,378, p=,007 particulièrement par un soutien pour favoriser 

l’autonomie r(47)=, 293, p=,041, ainsi que dans le soutien pour le bien-être d’autrui, 

principalement des enfants malades dans la société r(47)=,349, p=,014. Finalement, 

mentionner que la société pourrait proposer davantage d’aide financière est 

statistiquement associé à l’âge r(47)=,312, p=,029. Cette adolescente explique 

l’ouverture à la différence :  

Les employeurs qui pensent encore que c’est mieux d’engager quelqu’un 
qui n’a aucun problème, qui a aucun handicap que celui qui en a un pour 
la raison qu’il fait plus de profits dessus. Parce que l’autre il fait les choses 
plus vite. C’est des choses qui ne devraient pas avoir lieu. Il y en a des gens 
qui ont un handicap, autant physique que cognitif, ils ont le droit autant 
qu’une autre personne, de se trouver un emploi . 

Plus du deux tiers des survivants ont dit avoir reçu une aide qu’ils n’ont pas aimée 

(67,35 %). Les participants ont expliqué que cette aide provenait de l’entourage (la 

famille et les amis) (26,53 %), de l’école (26,53%), ou encore des intervenants du 

système de santé (16,33 %). Deux thèmes ont été évoqués par plus de 20 % de 

l’échantillon. Les participants ont dit ne pas avoir apprécié le soutien reçu puisqu’il ne 

correspondait pas à leurs besoins, aspirations ou désirs (53,06 %) ou en raison de son 
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impact sur le plan psychologique (22,45 %), notamment parce qu’il interférait avec le 

désir de se sentir autonome. Selon les corrélations effectuées, l’âge était statistiquement 

lié à nommer une aide qui provenait de l’entourage r(47)=,377, p=,008. Par exemple, 

un participant adulte déplore l’aide de son père qui brime son sentiment d’autonomie : 

« Il m’aide trop parce qu’il fait des choses que je devrais faire normalement moi-

même ».  

La dernière question demandait aux participants de proposer un conseil pour aider 

d’autres survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique, en pensant aux différents 

milieux abordés dans l’entrevue. La très grande majorité des participants a donné un 

conseil (95,92 %). Trois thèmes sont ressortis de l’analyse des propos. D’abord, plus 

de la moitié des participants (58,33 %) a mentionné l’importance de vertus, plus 

particulièrement le courage (43,75 %) et la transcendance (22,92 %). Ensuite, les 

participants ont conseillé de soutenir le bien-être psychologique des survivants 

(39,58 %), principalement de les aider à voir autrement le sens de la vie et ses valeurs; 

par exemple, certains suggéraient de prendre la vie un jour à la fois. L’aspect relationnel 

est aussi abordé par 27,08 % des participants, par exemple s’entourer de proches. Le 

seul conseil statistiquement lié à l’âge est celui de s’entourer de ses proches r(47)=,293, 

p=,041. Voici le conseil d’un adolescent qui explique comment soutenir son propre 

bien-être psychologique en se faisant confiance et en vivant le moment présent :  

Faites-vous confiance que vous allez réussir, que vous allez le combattre, 
que vous ayez une tumeur ou un cancer, vous allez le combattre votre 
cancer ou votre tumeur. Vous allez la combattre votre maladie. Même si le 
docteur vous dit que vous allez mourir, croyez le pas. Dites : "Je vais vivre 
jusqu’à cent ans." Depuis que je suis petit, je dis que je vais vivre jusqu’à 
cent ans. Peut-être que tsé je vais vire jusqu’à 50 ans. On ne sait jamais. 
Je ne sais pas ce que demain il peut arriver. Demain, il peut arriver une 
météorite, on ne sait pas. (…)  Moi je m’en fous, moi je suis la seconde 
après la seconde. C’est à la seconde près que ça se passe. 



 CHAPITRE VI 
DISCUSSION 

Après le rappel des objectifs, nous verrons dans ce chapitre les cinq principaux constats 

tirés de la thèse. Nous les discuterons en relation avec la revue de la littérature et dans 

le contexte des actions à poser pour favoriser le bien-être des survivants d’une tumeur 

cérébrale pédiatrique. Enfin, les limites et les forces de l’étude seront soulignées. 

 
 

6.1 Rappel des objectifs 

 
 
La présente thèse visait à mieux comprendre l’expérience de survivants d’une tumeur 

cérébrale pédiatrique concernant le bien-être et le soutien social reçu. Nous 

souhaitions décrire les perceptions exprimées directement par des enfants et des 

adultes ayant vécu une tumeur cérébrale pédiatrique. Ces perceptions couvraient deux 

champs, d’une part, le bien-être vécu et projeté, puis d’autre part, le soutien social 

reçu ou souhaité dans différents milieux de vie. Plus précisément, la thèse avait trois 

objectifs : 1) dresser un portrait des perceptions du bien-être d’enfants et d’adultes 

traités pour une tumeur cérébrale pédiatrique, 2) cerner les perceptions des 

participants quant au soutien dans leurs différents contextes de vie, concernant les 

types de soutien qu’ils perçoivent avoir reçus, les aspects positifs et éventuellement 

négatifs de ce soutien, et les besoins de soutien non comblés; 3) comparer les 

perceptions en fonction de l’âge des survivants, afin de déterminer les différences et 

les similitudes dans le champ perceptuel des enfants et des adultes. L’étude se divise 
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en deux volets qui ont chacun fait l’objet d’un article : un premier volet concernant le 

bien-être des survivants et un deuxième volet concernant le soutien social reçu ou 

souhaité. 

 
 
6.2 Complémentarité des conceptions hédoniste et eudémoniste dans les 

perceptions sur le bien-être 

 
 
Répondant en toute liberté, les participants ont pu aborder les thèmes de leur choix pour 

répondre aux différentes questions. Les participants ont clairement exprimé des 

éléments associés aux perspectives hédoniste et eudémoniste du bien-être, et ce aux 

questions concernant directement le bien-être comme aux questions sur le soutien. 

Les conceptions hédoniste et eudémoniste du bien-être coexistent dans les perceptions 

relevées. Les participants témoignent en partie d’une conception hédoniste du bien-être, 

qui se caractérise par une recherche de plaisir, de satisfaction ou de confort à court 

terme (Huta, 2015). D’une part, ils considèrent que les activités accomplies sont partie 

intégrante du bien-être, que ce soit de pratiquer des activités sportives ou encore des 

activités de loisir comme la peinture ou le théâtre. D’autre part, le plaisir immédiat 

ressenti lors d’interactions avec les proches relève du bien-être hédoniste. La 

conception hédoniste est au cœur de l’expérience du soutien reçu. Les participants 

racontent l’importance du soutien qu’ils ont reçu pour l’atteinte d’un plaisir et d’un 

confort dans l’immédiat, notamment par la possibilité de vivre des émotions positives 

ou encore de se distraire de la maladie. 

En revanche, la conception eudémoniste prédomine lorsque les participants 

s’expriment sur les différentes facettes du bien-être. Ils insistent sur l’importance de 
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découvrir ou mettre à profit ses vertus et de s’accomplir dans la vie scolaire ou au 

travail. Cela appartient bien à la position eudémoniste, orientée vers la recherche de 

sens, le développement personnel, l’authenticité et l’excellence (Huta, 2015). 

L’eudémonisme ressort aussi très nettement dans les conseils des participants pour le 

bien-être d’autres personnes traitées pour une tumeur cérébrale pédiatrique. Cette 

conception apparaît enfin dans les efforts déployés pour développer des relations plus 

enrichissantes et durables. 

Comment expliquer la coexistence des conceptions hédoniste et eudémoniste dans le 

discours des participants ? La conception hédoniste s’explique possiblement par le fait 

que le jeune se concentre sur des besoins immédiats liés à l’expérience de la tumeur 

cérébrale qui l’accapare et le déstabilise. Selon la théorie des besoins de Maslow (1943), 

les besoins de base doivent être comblés avant de songer aux besoins supérieurs, 

comme le dépassement de soi ou le développement de son potentiel. Dans cet esprit, 

du point de vue des participants, l’entourage et les différents systèmes apportant du 

soutien aux jeunes atteints de cancer se concentrent aussi sur l’immédiat. 

La conception eudémoniste est peut-être liée à une préoccupation pour l’avenir après 

avoir vécu une maladie potentiellement mortelle. Il se peut que les survivants d’un 

cancer développent un sentiment d’autorégulation. Ils se sentent responsables et 

investis : ils veulent travailler sur eux-mêmes, sur le développement de leur potentiel 

et sur la recherche de sens dans leur vie.  

La complémentarité des deux conceptions distinctes du bien-être apparaît dans ce que 

les participants expriment comme important et dans les éléments qu’ils ont appréciés 

dans le soutien reçu. Les personnes exprimant vivre à la fois du bien-être hédoniste et 

eudémoniste seraient plus épanouies (Huta, 2015; Huta et Ryan, 2004; Keyes et Annas, 

2009). Cela indique une piste d’intervention : miser sur les deux approches pour 
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favoriser le bien-être des survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique. Cela signifie 

de mettre en place les conditions pour qu’ils puissent se développer sur les plans 

personnel et social, tout en amenant les différents systèmes autour d’eux à favoriser 

leurs émotions positives et leur confort dans l’immédiat. Vu les différences selon l’âge, 

ces interventions gagneraient à miser sur des besoins saillants. Pour les plus jeunes, des 

interventions devraient cibler l’accomplissement d’activités et le soutien aux 

comportements de santé. Avec les plus âgés, on pourrait chercher à faciliter les 

relations sociales et la poursuite scolaire ou l’intégration au travail.  

 
 

6.3 Un potentiel de croissance post-traumatique 

 
 
La quasi-totalité des survivants a su nommer au moins un bénéfice découlant de 

l’expérience du cancer, ce qui pourrait refléter un processus de croissance post-

traumatique. Ce processus implique que la personne donne un sens à un évènement 

traumatique vécu en reconnaissant des changements positifs liés à ce trauma (Tedeschi 

et Calhoun, 1996). Cette adulte aux prises avec de graves séquelles illustre ainsi ce 

processus :  

Ben moi mon cancer m’a aidée à être forte, beaucoup courageuse aussi. 
Quand on passe par la maladie, c’est là qu’on voit qu’est-ce que vraiment 
est la vie […] ça a été comme une formation pour moi dans les épreuves 
fait que ça m’a beaucoup aidé. Et je me plains pas de ma situation, moi j’ai 
été contente d’avoir passé par là.  

Les principaux bénéfices de l’expérience de la tumeur cérébrale pédiatrique identifiés 

par les participants représentent respectivement les trois domaines de changements 

positifs menant à une croissance post-traumatique selon Tedeschi et Calhoun (1996). 
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Il s’agit des relations interpersonnelles (ici entretenir de bonnes relations avec ses 

proches), de la philosophie de vie (ici voir autrement le sens de sa vie, ses valeurs) et 

des perceptions de soi (ici découvrir ou mettre à profit ses vertus). Les domaines de 

perception de soi et la philosophie de vie ont davantage été évoqués par les participants 

plus âgés, appuyant la nécessité d’un certain travail pour faire sens d’un trauma, en 

réussissant à le laisser derrière soi tout en l’intégrant dans son futur (Calhoun et 

Tedeschi, 1998). Pour ce faire, il semble que les capacités cognitives qui s’acquièrent 

avec la maturation et le temps écoulé depuis la fin des traitements permettent aux 

participants plus âgés le recul et la réflexion nécessaires.  

Promouvoir la croissance post-traumatique est-elle une avenue à privilégier 

systématiquement pour favoriser le bien-être? Les résultats auprès de survivants 

d’autres formes de cancer montrent en effet la pertinence du concept pour le bien-être. 

Les processus en jeu dans le développement d’une croissance post-traumatique 

semblent associés à des effets protecteurs pour un meilleur ajustement après le cancer 

(Park, Chmielewski et Blank, 2010) ou à une diminution de la détresse à long terme 

(Zamora, Yi, Akter, Kim, Warner et Kirchhoff, 2017). Des chercheurs associent la 

croissance post-traumatique à un bien-être eudémonique (Moreno, Dooley et Bower, 

2018). Une recension systématique de 32 études évaluant les liens entre le 

fonctionnement social et le fonctionnement psychologique de survivants d’un cancer 

montre que le soutien social reçu par des adultes survivants est lié à la croissance post-

traumatique (Rivera Rivera et Burris, 2020). En accord avec ces conclusions, réussir à 

faire sens de la tumeur cérébrale pédiatrique semble aider les survivants à être en paix 

avec cette épreuve, à prendre conscience de leur potentiel et finalement à vivre du bien-

être. Toutefois, certains auteurs invitent à la prudence dans l’intervention. La 

croissance post-traumatique relève essentiellement d’un cheminement personnel qu’on 

ne saurait provoquer artificiellement ou directement. Il s’agit plutôt de soutenir ce 

cheminement en accueillant avec ouverture les aspects plus sombres du trauma, tout en 
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restant attentif à l’éclosion des changements positifs lorsqu’ils s’amorcent (Tedeschi, 

Calhoun et Groleau, 2015; Zoellner et Maercker, 2006). Aussi, les interventions 

gagneraient à mettre en place les conditions pour que les survivants cheminent 

positivement, à leur rythme. Dans ce contexte et sur la base des résultats de recensions 

systématiques, offrir du soutien social constitue véritablement une voie à suivre pour 

que les survivants enfants et adultes développent une croissance post-traumatique 

(Riverra Riverra Burris, 2020; Turner, Hutchinson et Wilson, 2017).  

 
 

6.4 Renforcer le soutien cognitif, d’abord à l’école 

 
 
Les participants ont identifié certaines formes de soutien de façon transversale dans 

l’ensemble des milieux explorés, alors que d’autres formes sont plus circonscrites à des 

milieux précis. Le soutien cognitif (parfois identifié comme du soutien informatif dans 

la littérature) a été nommé par la majorité de l’échantillon à l’école, par un quart de 

l’échantillon à l’hôpital, mais se retrouve presque absent dans tous les autres milieux.  

Des survivants d’autres formes de cancer identifient pourtant le soutien cognitif comme 

aidant, qu’il provienne des professionnels de la santé, d’autres survivants d’un cancer 

ou de la famille (Beckwitt, 2014; Chantler, Podbilewicz-Schuller et Mortimer, 2005; 

Kyngas et al., 2001; Snyder et Pearse, 2010). Il est possible que les dommages causés 

par les tumeurs cérébrales pédiatriques et leurs traitements expliquent l’insistance de 

nos participants sur le soutien à l’école. Les séquelles cognitives sont décuplées chez 

nombre de survivants, à un âge où l’école est au cœur du quotidien. Les grands besoins 

en soutien cognitif pour les apprentissages scolaires ont peut-être éclipsés les autres 

besoins en soutien informatif.  
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L’école est presque le seul milieu où nos participants font état de besoins cognitifs non 

comblés. Cela pourrait signifier qu’ils sont satisfaits du soutien reçu dans les autres 

milieux – bien que rapporté par peu de participants – ou encore qu’ils n’en ressentent 

pas le besoin, contrairement à ce que la littérature rapporte. En effet, de nombreux 

survivants de différents types de cancers expriment de grands besoins non comblés en 

soutien informatif, et ce principalement en lien avec leur santé et les activités de la vie 

quotidienne (voir Beckwitt, 2014; Harrisson et al., 2009; Ishibashi, 2001; Zebrack, 

2009). Puisque les participants manifestent un besoin de soutien accru tout en 

reconnaissant avoir reçu du soutien à l’école, il importe que des interventions auprès 

des survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique ciblent précisément les besoins 

cognitifs encore à combler en matière d’apprentissage scolaire.  

Selon la théorie de l’adéquation entre les besoins de soutien et le soutien reçu (optimal 

matching; Cutrona, 1990), pour que le soutien offert soit bénéfique, il doit correspondre 

à un besoin ressenti. De fait, plus du deux tiers des participants ont rapporté avoir reçu 

une aide qu’ils n’appréciaient pas, notamment si elle ne correspondait pas à leurs 

besoins ou entravait leur sentiment d’autonomie. Un soutien non désiré peut 

transmettre des messages négatifs à la personne qui le reçoit. Par exemple, l’aidant peut 

faire sentir qu’il la perçoit moins compétente qu’elle ne l’est (Reynolds et Perrin, 2004). 

L’adéquation entre le soutien et les besoins semble essentielle pour contribuer au bien-

être des survivants. 
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6.5 Des perceptions qui évoluent avec l’âge 

 
 
Les champs perceptuels des enfants et des adultes diffèrent sur quelques aspects, autant 

dans leur conception du bien-être que dans leur appréciation du soutien. Les jeunes 

mettent l’accent sur des actions comme l’accomplissement d’activités et l’adoption de 

comportements de santé, de même que sur le soutien à recevoir pour favoriser leurs 

apprentissages scolaires. Les adultes identifient davantage des éléments liés à leurs 

valeurs et leur développement optimal, tels que l’importance de se sentir autonome et 

de recevoir un soutien qui favorise cette autonomie, de s’accomplir, de poser un 

nouveau regard sur leur vie, d’entretenir les relations avec leurs proches et de recevoir 

un soutien plus conforme à leurs besoins.  

Les jeunes et les adultes sont à des stades différents de leur développement, ce qui 

explique en partie les différences relevées. Selon la théorie piagétienne du 

développement cognitif, les jeunes enfants ne maîtrisent pas encore la pensée abstraite 

ni le raisonnement hypothético-déductif (Bee et Boyd, 2002; Piaget, 1964; Piaget, 

1966). Jusqu’à 12 ans environ, ils comprennent et analysent les situations de façon 

concrète, ils se basent sur les faits observables. Au développement cognitif s’ajoute le 

développement psychosocial. Erikson (1963, 1968) propose différents stades associés 

à des tâches et des objectifs propres à chaque âge, par exemple se sentir compétent, 

s’intégrer dans un groupe de pairs, se détacher des parents, développer des relations 

intimes et s’impliquer comme citoyen entre autres sur le marché du travail (Côté, 2015).  

Le simple développement normal vers l’âge adulte n’explique pas tous les écarts 

observés. Les enfants et les adultes survivants doivent surmonter des défis particuliers 

associés à l’expérience de la tumeur cérébrale. Les séquelles physiques, 
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psychologiques et sociales ont été décrites en détail dans l’introduction (voir Goldman 

2009, Zebrack et al., 2004; Brière et al., 2008, etc.). Pour de nombreux survivants, ces 

séquelles interfèrent avec les tâches développementales à accomplir ou à tout le moins 

en compliquent la réalisation. Les jeunes participants ont exprimé faire des efforts pour 

avoir une vie comme les jeunes de leur âge en santé qui pratiquent des activités et 

réussissent à l’école. Avec le temps, les survivants semblent réaliser que certaines 

séquelles perdurent et amènent d’autres défis. Les participants plus âgés rencontrent 

des obstacles qu’ignorent leurs semblables en santé. Par exemple, leurs demandes 

d’emploi sont refusées par des employeurs craintifs. On répond négativement à leurs 

demandes de soutien financier ou de souscription à un contrat d’assurance en raison 

d’un handicap. Ils expérimentent des échecs amoureux en raison de leur apparence 

modifiée ou une infertilité due aux traitements. Pour soutenir le développement 

psychosocial et la réussite socioprofessionnelle des jeunes survivants d’une tumeur 

cérébrale pédiatrique, il importe de considérer à la fois le développement normal lié à 

l’âge et les séquelles du cancer dans la vie de chacun. 

 
 

6.6 La tumeur cérébrale : une maladie aux lourdes conséquences 

 
 
Assurément, l’expérience d’un cancer, quel qu’il soit, laisse des traces dans la vie des 

survivants. Les participants de la présente étude ont témoigné des lourds impacts de 

leur tumeur cérébrale. Près du quart des participants disent que leur vie va plus ou 

moins bien ou ne va pas bien. Les séquelles qui influent sur leur vie – infertilité, 

absence permanente de cheveux, arrêt de croissance prématuré, handicap, difficultés 

motrices, problèmes de mémoire, retard scolaire, difficultés sur le marché du travail - 

viennent justifier leur propos. 
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Selon le questionnaire d’informations sociodémographiques et médicales, 92% des 

survivants auraient conservé des séquelles. Le deux tiers des adultes de l’échantillon 

n’ont pas dépassé les études secondaires, incluant un quart des adultes qui n’ont 

complété que leur primaire. Parmi les adultes, un seul réside en couple (la majorité 

habite chez les parents). Il est vrai que les adultes de notre échantillon ont reçu leur 

diagnostic et leurs traitements il y a parfois plus de 10 ou 20 ans, avant certaines 

avancées médicales dont ont pu bénéficier les plus jeunes. Cependant, l’âge des 

participants n’est pas statistiquement lié à la perception que leur vie va bien ou moins 

bien. Nous constatons des difficultés autant chez des jeunes, des adolescents et des 

adultes.   

Peu d’études ont exploré le point de vue de survivants d’une tumeur cérébrale 

pédiatrique. Pourtant, les besoins de soutien qu’ils expriment et les objectifs de bien-

être qu’ils démontrent militent pour plus de recherches distinctes auprès de ces 

survivants. Sur plusieurs plans, les survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique 

semblent se distinguer des tout venant comme des survivants d’autres formes de cancer. 

Ils expriment une conception différente du bien-être, excluant presque complètement 

les aspects matériels et environnementaux au profit du développement personnel et des 

accomplissements scolaires. Les survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique n’ont 

pas identifié de bénéfices directement liés à l’expérience de la maladie, tels que les 

connaissances sur le cancer, le soutien reçu des professionnels de la santé, ou encore 

l’adoption d’un mode de vie plus sain, comme l’ont exprimé des jeunes ou des adultes 

survivants de cancers variés (Jutras, 2012; Adorno et al., 2018; Mattsson, Ringnér, 

Ljungman et von Essen, 2007). Ils font face à des séquelles parfois invalidantes qui 

engendrent des besoins particuliers qui perdurent dans le temps, faisant entre autres 

obstacle au besoin d’autonomie. La sphère du travail est celle où le moins d’aide a été 

rapportée par les participants. Or, les adultes tirent du travail un sentiment de normalité, 

d’autonomie et de liberté financière (Amir, 2008).  
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La société a certainement un rôle à jouer dans le bien-être à long terme des survivants. 

La grande majorité de l’échantillon a affirmé que la société pouvait changer quelque 

chose pour que leur vie aille mieux. Une des pistes à envisager serait d’abord de mieux 

faire connaître les besoins des survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique afin 

d’offrir un soutien conforme à leurs besoins, et ce tout au long de leur vie. Les besoins 

évoluent avec le temps, mais ne s’estompent pas nécessairement. Une aide adéquate 

dans l’enfance ne semble pas suffire lorsqu’arrivent d’autres besoins à l’âge adulte. Si 

la société a permis à ces enfants de survivre au cancer, n’a-t-elle pas aussi un rôle à 

jouer pour favoriser leur bien-être tout au long de leur vie ? 

 
 

6.7 Limites et forces de l’étude 

 
 
L’étude comporte des limites. D’abord, elle porte sur un échantillon de convenance 

non représentatif de la population étudiée. Les survivants ayant accepté de participer à 

l’étude pourraient présenter un profil différent de ceux n’ayant pas accepté de participer. 

Les participants étaient tous membres de Leucan, ce qui pourrait induire un biais dans 

l’échantillon. Cependant, Leucan est présent dans tous les services hospitaliers 

oncopédiatriques au Québec et a neuf bureaux régionaux. Leucan se révélait donc un 

organisme communautaire idéal pour joindre l’ensemble des enfants québécois traités 

pour un cancer. L’échantillon n’inclut aucun adulte de plus de 35 ans, malgré les efforts 

de recrutement. Surtout dans une étude hors du milieu hospitalier, il est difficile de 

retrouver des survivants longtemps après la maladie. Ils n’entretiennent pas toujours de 

liens avec l’association partenaire de l’étude, ils déménagent et malheureusement 

certains décèdent prématurément. Les entrevues ont été réalisées de deux façons : en 

personne ou par téléphone. Des comparaisons ont été effectuées pour vérifier l’effet 
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éventuel de la modalité sur les données recueillies. Aucune différence n’a été notée 

dans les échanges avec l’intervieweuse ni dans la nature des réponses obtenues par 

l’une ou l’autre modalité. Le constat est identique à celui d’autres chercheurs ayant 

comparé des données obtenues par téléphone ou en personne (Egan et al., 2011; Gray 

et al., 2011). 

L’étude présente plusieurs forces. À notre connaissance, il s’agit de la première étude 

à décrire comment des jeunes et des adultes survivants d’une tumeur cérébrale 

pédiatrique perçoivent eux-mêmes leur bien-être et le soutien social reçu en examinant 

les différents microsystèmes dans lesquels ils évoluent. Alors que les recherches sur le 

soutien se concentrent le plus souvent sur la famille immédiate et les amis (voir Decker, 

2007; Woodgate, 1999), notre approche plus écologique explore aussi des milieux plus 

distaux comme le travail ou les associations de loisirs. Le potentiel de soutien de ces 

milieux est clairement exprimé par les participants, mettant en lumière des pistes 

d’intervention pour soutenir le bien-être des survivants. Scott, Pitman, Kozhuharova, 

et Lloyd-Evans, 2020 soulignent l’intérêt des études qualitatives pour mieux définir le 

concept de soutien social. De fait, nos résultats montrent par exemple que le soutien 

instrumental comporte des facettes rarement incluses par les chercheurs. De tels 

résultats pourraient conduire les chercheurs à être plus critiques en choisissant leurs 

mesures ou du moins à inclure, dans des mesures quantitatives, des aspects du soutien 

social mieux adaptés à la réalité (Scott, Pitman, Kozhuharova, et Lloyd-Evans, 2020). 

Malgré certaines inconsistances déplorées dans des revues systématiques récentes 

(Lindsay Smith, Banting, Eime, O’Sullivan et Van Uffelen, 2017; Scott, Pitman, 

Kozhuharova, et Lloyd-Evans, 2020), les nouvelles connaissances et les pistes 

d’intervention découlant de nos résultats appuient la pertinence d’explorer davantage 

le soutien social.  

L’étude a donné une voix à une population peu étudiée, des survivants d’une tumeur 

cérébrale pédiatrique aussi jeunes que huit ans, peu importe leurs séquelles. L’étude a 
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montré que même de jeunes enfants peuvent s’exprimer avec pertinence sur ces 

questions. À la fois l’âge et le genre des participants ont été équilibrés dans 

l’échantillon. Le recrutement, les deux modalités d’entrevue et la possibilité de se 

déplacer ont permis de rejoindre des participants partout à travers le Québec afin de 

connaître leurs perceptions. 

Le sujet de l’étude correspondait à un besoin exprimé par Leucan, notre partenaire. 

Nous avons mis en place des moyens de diffusion des résultats pour pallier le manque 

de connaissances de la réalité des survivants (ici québécois) d’une tumeur cérébrale 

pédiatrique. Des feuillets vulgarisés ont été transmis individuellement aux participants 

ou à leurs parents, un rapport de recherche a été remis à Leucan, des articles 

scientifiques ou professionnels ont été publiés ou sont en voie de l’être, et plusieurs 

communications ont été présentées lors de congrès internationaux et de rencontres avec 

les partenaires. 

 





CONCLUSION 

Survivre à une tumeur cérébrale pédiatrique c’est avoir fait face à l’adversité à un âge 

où l’insouciance est naturelle, où la vie est en plein essor. Indéniablement, cela laisse 

des traces. Nous nous sommes intéressées au vécu de ces enfants et de ces adultes 

survivants. Comment perçoivent-ils le bien-être désormais ? Quels types de soutien 

reçu les ont aidés et lesquels leur ont manqué ? Par des entrevues individuelles auprès 

de 49 personnes ayant reçu un diagnostic de tumeur cérébrale pédiatrique, un portrait 

des perceptions a été dressé et les éléments distinctifs dans les propos des plus jeunes 

et des plus âgés ont été mis en relief. Les survivants ont su se positionner sur ce qu’ils 

considèrent comme important pour leur bien-être et ils sont proactifs pour y parvenir. 

Sans conteste, les survivants d’une tumeur cérébrale rencontrés sont bien entourés et 

ils ont reçu un soutien précieux. Cependant, beaucoup reste à faire pour mieux les 

soutenir tout au long de leur vie. À la lumière des résultats de l’étude, des 

recommandations émergent. S’appuyant sur les propos des participants rencontrés, des 

interventions favorisant à la fois le bien-être hédonique et eudémonique pourraient être 

développées. Sensibiliser l’ensemble des milieux de vie, parfois y compris les milieux 

proches, semble essentiel pour mieux faire connaître tant les besoins et les limites des 

survivants que leurs capacités et aspirations. Sensibiliser les milieux distaux permettrait 

de favoriser l’ouverture à la différence et la participation sociale des survivants. De 

manière tangible, des actions pourraient être entreprises pour apporter une aide 

financière, adapter différentes règlementations ou mieux outiller les employeurs. 

Certes, les participants ont nommé de nombreux gestes de soutien à l’école. Toutefois, 

la réussite scolaire demeure au cœur des préoccupations des survivants rencontrés, 

enfants comme adultes, et un enjeu dans l’actualisation de leur bien-être. Le soutien 

aux apprentissages scolaires mériterait donc d’être renforcé.  
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Les effets physiques, psychologiques et sociaux vécus liés à la tumeur cérébrale 

pédiatrique ont laissé à certains des souvenirs encore vivides et douloureux, de 

nombreuses années plus tard. Afin d’amoindrir ces impacts, pourrions-nous penser à 

long terme en intervenant de façon préventive dès le diagnostic et à certaines étapes 

des traitements? 

Sur le plan de la recherche, nous avons montré que même à un jeune âge et malgré des 

séquelles parfois sévères, les participants expriment un point de vue pertinent et utile 

pour mieux comprendre et améliorer leur bien-être. D’autres recherches pourront 

explorer certaines de nos conclusions pour faire progresser les connaissances. Par 

exemple, les participants ont peu abordé le besoin d’information nommé pourtant par 

d’autres populations. Pour les survivants d’une tumeur cérébrale pédiatrique, ce besoin 

est-il moins présent, mieux comblé ou éclipsé par d’autres besoins plus pressants ? Au 

niveau de l’emploi, peu d’aide a été rapportée ou souhaitée, malgré les obstacles 

identifiés. D’autres études pourraient explorer plus en profondeur le point de vue de 

survivants adultes à l’égard du marché du travail. Enfin, depuis plusieurs années, en 

psychologie positive, on s’intéresse aux composantes hédonistes et eudémonistes du 

bien-être, à leurs interrelations et à leurs objets spécifiques. La présente thèse a constaté 

la coexistence de ces deux aspects dans les perceptions. Il conviendrait maintenant de 

vérifier la présence de cette dualité et la façon dont elle s’exprime chez d’autres 

survivants d’un cancer pédiatrique.  

Des chercheurs pourraient se pencher sur le point de vue et les besoins des survivants 

à un âge plus avancé. Comment verront-ils leur bien-être à 50, 60 ou 70 ans ? Auront-

ils des besoins spécifiques par rapport aux tout-venant? De quelle attention particulière, 

de quel soutien supplémentaire auront-ils besoin? Ces questions nouvelles se poseront 

bientôt, car en raison des progrès de la médecine, pour une première fois un grand 

nombre de personnes traitées pour une tumeur cérébrale pédiatrique pourraient 

atteindre un âge avancé. Les propos des participants nous indiquent des voies à prendre 
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en intervention comme en recherche pour soutenir leur bien-être. En comprenant mieux 

la réalité des jeunes et des adultes traités pour une tumeur cérébrale pédiatrique, nous 

serons mieux outillés pour créer des environnements plus favorables à leur bien-être.
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FORMULAIRE DE CONSENTEMENT POUR LES JEUNES 
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ANNEXE C 
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT POUR LES PARENTS 
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ANNEXE D 
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT POUR LES ADULTES 
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ANNEXE E 
QUESTIONNAIRE D’INFORMATIONS SOCIODÉMOGRAPHIQUES ET 

MÉDICALES 
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ANNEXE F 
GRILLE D’ENTREVUE 
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ANNEXE G 
GRILLE DE CODAGE 

 

  



 
157 

 

 



 158 

 

 



 
159 

 

 



 160 

 

 



 
161 

 

 



 162 

 

 



 
163 

 

 



 164 

 

 



 
165 

 

 



 166 

 

 



 
167 

 

 



 168 

 

 



 
169 

 

 



 170 

 

 



 
171 

 

 



 172 

 

 



 
173 

 

 



ANNEXE H 
ANALYSES STATISTIQUES ENTRE LE GENRE ET LES FRÉQUENCES DE 

MENTION DES THÈMES 
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Différences significatives dans la mention des thèmes selon le genre 

  

 

 

Thèmes 

 

Mention 

du thème 

Garçons 

(Hommes) 

(N=26) 

Filles 

(Femmes) 

(N=23) 

Valeur de p 

(Khi-carré)  

(ddl =1) 

Accomplir des activités 

comme critères de bien-être 

(Q1)  

Oui 12 5 
,073 

(3,211) 

Non 14 18  

     

Découvrir ou mettre à profit 

ses vertus comme critère de 

bien-être (Q1) 

Oui 8 2 
,080a 

(3,661) 

Non 18 21  

     

Soutien reçu dans l’entourage 

pour le bien-être 

psychologique (Q5) 

Oui 20 23 
,024a 

(6,048) 

Non 6 0  

     

Soutien cognitif reçu à 

l’école (Q7) 

Oui 11 19 
,007 a 

(8,349) 

Non 15 4  

     

Soutien reçu à l’école pour 

entretenir de bonnes relations 

avec ses proches (Q7) 

Oui 12 16 
,098 

(2,731) 

Non 14 7  

     

Soutien souhaité à l’école 

pour le bien-être 

psychologique (Q13) 

Oui 2 7 
,064 a 

(4,210) 

Non 24 16  
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Thèmes 

 

Mention 

du thème 

Garçons 

(Hommes) 

(N=26) 

Filles 

(Femmes) 

(N=23) 

Valeur de p 

(Khi-carré)  

(ddl =1) 

Soutien souhaité dans les 

groupes de loisirs pour le 

bien-être psychologique 

(Q16) 

Oui 1 5 
,086 a 

(3,636) 

Non 25 18  

     

Note : a la valeur de p présentée est celle du Test exact de Fisher lorsque des cellules 

ont un effectif inférieur à 5.  
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