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La recherche
en oncologie psychosociale

Serge DUMONT’
Professeur adjoint
Ecole de service social
Université Laval

INTRODUCTION

La problématique du cancer sollicite de facon toute particuliere
la profession du service social et ce, en raison de faits historiques
qu’il est utile de se remémorer. Au cours de la premiére moitié
du présent siecle, il n'y avait que deux catégories de malades
souffrant de cancer: les mourants et ceux dont un traitement
était susceptible de prolonger la vie, mais de facon généralement
tres limitée. De plus, a cette époque, la maladie était peu connue
du public. Le mot « cancer » était tabou et les personnes attein-
tes étaient victimes d'un stigmate social préjudiciable parce que
leur maladie, en raison de sa symptomatologie, était associée a

* M. Dumont (PhD) est travailleur social. Il est membre d'une équipe de recherche
subventionnée par le Fonds en recherche de la santé du Québec. Le programme
de recherche s’intitule : « L’allégement du fardeau en phase terminale de cancer :
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la syphilis, a la tuberculose et parfois méme a la lepre. La prati-
que médicale dans ce champ était peu valorisée et largement
handicapée par I'impuissance de ses moyens. Aussi, dans un tel
contexte, les soins et 'accompagnement aupres des personnes
mourantes et de leurs proches constituaient I’axe d’intervention
privilégié, et le service social y a contribué de facon tres signifi-
cative. Aujourd’hui, alors que les perspectives de traitement du
cancer se sont grandement améliorées, les fonctions du tra-
vailleur social se sont diversifiées et I’apport de la profession au
sein des équipes multidisciplinaires d’oncologie est bien établi.
Enfin, la recherche psychosociale en oncologie constitue le
champ de recherche qui, dans le domaine de la santé, est sans
doute le plus investi par les travailleurs sociaux. La création en
1984 d'une organisation internationale, The Association of
Oncology Social Work (AOSW), témoigne bien de ce dynamis-
me. Cette organisation a pour mission le développement des
pratiques et des savoirs dans le domaine de 1’oncologie psycho-
sociale. L’AOSW édite depuis sa fondation le Journal of Psychoso-
cial Oncology, une revue scientifique a caractere pluridisciplinaire
hautement reconnue, tant dans le milieu de la recherche que
dans les milieux de pratique.

Le présent article se propose de tracer un bref historique des
principaux courants de la recherche psychosociale dans le do-
maine de I’oncologie. Sans avoir la prétention de s’engager dans
une recension exhaustive des écrits, il est proposé de porter une
attention plus particuliére a certaines études scientifiques recon-
nues comme ayant un processus de quéte de la connaissance
dans ce champ. Le présent article s’intéresse d’abord et avant
tout aux savoirs savants, c’est-a-dire a des connaissances décou-
lant de recherches réalisées en milieu clinique a partir de procé-
dés empiriques. Or, il existe dans ce champ d’autres savoirs, no-
tamment les savoirs dits populaires, dont la richesse du point de
vue ontologique et ethnologique a été trés bien documentée par
Saillant (1988).

LA RECHERCHE PSYCHOSOCIALE EN ONCOLOGIE

Ce qui caractérise la recherche psychosociale dans le domaine de
I'oncologie depuis ses origines est sans aucun doute son carac-
tere pluridisciplinaire alors que ce champ de recherche sollicite
non seulement le service social, mais également la psychiatrie,
la psychologie et le nursing. Au Canada, le principal regroupe-
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ment de chercheurs est I’Association canadienne d’oncologie psy-
chosociale. La composition de son membership reflete bien
I'orientation pluridisciplinaire propre a ce domaine de recherche.

Les premiers travaux de recherche a caractére psychosocial
furent amorcés a la suite de la fondation du Memorial Sloan-
Kettering a New York en 1950, alors que les milieux cliniques
étaient au centre d’une vive controverse concernant la pertinence
de révéler ou non le diagnostic et le pronostic aux malades, de
méme qu’aux membres de leur famille. L'influence des travaux
d’Elisabeth Kubler-Ross (1969) fut déterminante dans ce débat.
Celle-ci a largement insisté sur la nécessité d’établir une com-
munication ouverte avec le malade et ses proches en favorisant
I'expression des peurs et du vécu par rapport a la mort. C’est
a ce moment que se sont esquissés les premiers jalons de ce
qu’il est convenu d’appeler le concept de l'accompagnement des
personnes mourantes et de leurs proches en contexte de soins
palliatifs.

En 1972, la recherche psychosociale en oncologie prend
véritablement son envol alors que I'Institut national du cancer
ameéricain, créé en 1937, intégre un volet psychosocial dans
le cadre de son programme de financement de la recherche.
L'un des premiers grands courants de recherche a s’imposer est
I’étude des impacts du diagnostic de cancer et de son traitement
sur le fonctionnement psychosocial des personnes atteintes et de
leurs proches. L’annonce du diagnostic provoque généralement
une réaction de choc, souvent accompagnée d'un déni qui est
suivi d’épisodes d’anxiété, de colere et de dépression. Malgré le
fait qu’une majorité de malades s’adaptent progressivement a
leur situation et que les réactions psychologiques sont transi-
toires, des études révelent qu’entre 22 % (Morris et al., 1977) et
44 % (Derogatis et al., 1983) des personnes souffrent de pro-
blémes psychologiques chroniques susceptibles d’affecter leur
fonctionnement social (Moyer et Salovey, 1996; Weisman et
Worden, 1985). L’avénement du cancer introduit une sérieuse
exigence d’adaptation pour les conjoints ou conjointes et les
membres de la famille, et il s’agit manifestement d’une expérience
de nature a compromettre leur équilibre psychosocial (Given et
Given, 1992; Sales, 1991). Baider et De-Nour (1984) affirment
que les conjoints ainsi que les enfants des femmes atteintes de
cancer du sein présentent un état de vulnérabilité souvent com-
parable a celui de la malade et que, paradoxalement, on s’attend
généralement a ce que ceux-ci constituent sa principale source
de soutien.
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Les résultats de ces études ont incité certains chercheurs a
verifier si les réactions psychologiques des malades pouvaient
influencer leur pronostic en ce qui regarde la morbidité et la
durée de survie. Une étude importante dans ce champ est une
recherche longitudinale réalisée par Greer aupres de femmes
souffrant d’un cancer non métastatique (Greer, Morris et
Pettingale, 1979 ; Greer et al., 1990). Cette étude a démontré que
les femmes ayant une attitude positive et combative avaient un
taux de survie de 45 % (9/20), alors que celles ayant peu d’espoir
et une attitude de résignation ont obtenu, pour leur part, un
taux de survie de 17 % (7/42). Il importe cependant de signaler
que cette étude comportait un échantillonnage restreint et que
peu d’études sont venues confirmer la valeur prédictive des réac-
tions psychologiques sur le pronostic de durée de vie. Une étude
analogue réalisée aupres de 280 femmes atteintes d’un cancer du
sein, qui fut publiée récemment, n’'a pas permis de confirmer la
valeur prédictive des réactions psychologiques sur la durée de
survie (Tross et al., 1996). Enfin, une autre étude tout aussi
récente menée aupres de 238 malades recevant des traitements
palliatifs indique que l'influence des variables psychologiques
sur la survie serait plus grande chez les malades dont 1’age se
situe entre 30 et 59 ans, alors qu’une telle influence ne serait pas
observée chez les plus agés (Schulz et al., 1996). Par ailleurs,
I'influence des réactions psychologiques sur la qualité de vie et
sur la qualité de la participation au traitement est bien démon-
trée. Aussi, dans cette perspective, plusieurs chercheurs ont tenté
de vérifier si une intervention de nature psychosociale indivi-
duelle ou de groupe pouvait contribuer a améliorer la réponse
psychologique des malades et ainsi influencer positivement leur
participation au traitement, leur qualité de vie et enfin leur
pronostic. C’est dans ce contexte qu’est apparu le concept de
psychothérapie adjuvante. L'efficacité de différentes formes
d’interventions psychosociales a été vérifiée dans le cadre de
nombreuses recherches au cours des deux dernieres décennies.
Toutefois, plusieurs de ces études présentent des faiblesses
méthodologiques importantes (Greer, 1989). Les devis expé-
rimentaux comportent des échantillons restreints et lorsqu’il y
a formation d’un groupe-controle la répartition des sujets n’est
généralement pas randomisée. L'intervention expérimentale est
parfois mal définie et, enfin, les variables mesurées soulévent des
difficultés associées aux limites des instruments retenus ainsi
qu’a des difficultés d’ordre conceptuel, par exemple 1’élabora-
tion d'une définition opérationnelle de la qualité de vie. Des
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lors, la grande majorité des études répertoriées ne peuvent étre
reproduites dans le but de confirmer les résultats qu’elles ont
générés. Néanmoins, il y a un consensus au sein de la commu-
nauté scientifique qui reconnait 1'effet généralement bénéfique
des interventions de nature psychosociale aupres des personnes
atteintes de cancer (Greer, 1989 ; Fawzi et Fawzi, 1994).

Les limites du présent article ne permettent pas de soumet-
tre a l'attention du lecteur les nombreuses études réalisées dans
le but de vérifier 1'efficacité des interventions psychosociales ap-
pliquées aux personnes atteintes de cancer. Trois d’entre elles
méritent cependant une attention plus particuliere. D’abord,
I’étude réalisée par Telch et Telch (1986) ot une quarantaine de
malades atteints de cancer et présentant des indices de détresse
psychologique importants sont distribués au hasard dans trois
groupes. Une premiere cohorte participe a une intervention
de groupe (six séances) dans le but d’accroitre les habiletés de
coping, une deuxieme participe a un groupe d’entraide mutuelle
(six séances) et, enfin, une troisiéme ne bénéficie d’aucune
intervention psychosociale particuliere. Apres la période d’expéri-
mentation, les sujets n’ayant bénéficié d’aucune intervention se
sont détériorés au regard de leur condition psychologique, de
leur fonctionnement social et de leur fonctionnement sexuel. Les
sujets du groupe d’entraide ont connu une légere amélioration,
alors que les sujets ayant participé au groupe d’entrainement aux
habilités de coping démontraient les meilleurs progres.

Une deuxieme étude a laquelle les chercheurs du domaine
font souvent référence est celle réalisée par Spiegel et ses colla-
borateurs (Spiegel et al., 1989). Cette étude fut amorcée en 1978
aupres de 86 femmes souffrant d’un cancer du sein avec métas-
tases. A la suite d’une randomisation, cinquante d’entre elles
ont, en plus de subir les traitements usuels, été dirigées vers un
groupe de soutien, alors que trente-six n’ont recu que les soins
usuels en oncologie. Les femmes qui ont participé au groupe de
soutien se sont rencontrées toutes les semaines durant un an.
Ces rencontres axées sur ’aide mutuelle étaient animées par
une travailleuse sociale ou un psychiatre accompagnés d’une
coanimatrice, une femme dont le cancer était en rémission.
L’étude a démontré que les femmes ayant participé au groupe
de soutien ont eu une durée de survie moyenne de 36 mois
(é.t. = 37,6), alors que celle-ci fut de 18,9 mois (é.t. = 10,8) pour
les femmes du groupe témoin (p <0,0001).

Enfin, plus récemment, Fawzi et ses collaborateurs (Fawzi et
al., 1993) ont mené une étude aupres de 68 malades souffrant
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d’un mélanome. Ceux-ci furent répartis au hasard dans deux
groupes, soit un groupe témoin et un groupe ou les sujets ont
bénéficié d'une série de six rencontres favorisant 1’aide mutuelle.
Six ans plus tard, les récidives observées étaient deux fois plus
nombreuses chez les sujets du groupe témoin (7 contre 13). Trois
sujets du groupe expérimental étaient décédés, alors que ce
nombre s’élevait a dix au sein du groupe témoin.

Malgré le fait qu’il soit actuellement difficile de déterminer
quelles sont les formes de thérapie les plus efficaces dans ce
domaine, il semble que les interventions de groupe, en plus de
présenter un certain avantage au chapitre des coftts, introdui-
raient des changements plus rapides sur le plan des symptomes
d’anxiété et de dépression (Fawzi, 1996). A l'occasion d’une
récente conférence pancanadienne, Fawzi a présenté le cadre

SCHEMA 1

Modéle classique d’intervention
aupres des personnes atteintes de cancer

Variables Variables Variables
indépendantes médiatrices dépendantes
Qualité de vie:
Facteurs socio- - physique
démographiques - psychologique
Caractéristiques - sociale
Le cancer et N individuelles N | Détresse émotionnelle
son traitement Facteurs médicaux t Adaptation
Soutien social t Réponse immunitaire
Autres facteurs de stress 1 Récidives
1 Survie
V
Interventions :
- physique
- psychologique
- sociale

Traduit de Fawzi, 1996.
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conceptuel de référence qui semble le plus largement utilisé en
oncologie psychosociale!.

Ce cadre de référence a conduit a 1‘élaboration d’'un modele
d’intervention psycho-éducationnel qui est actuellement mis
a contribution dans une importante étude en cours aux Etats-
Unis. Il s’agit du projet OMEGA. Ce mode¢le comporte quatre
volets. Premierement, il propose une intervention de nature
éducative. Celle-ci a pour objectif ’accroissement des connais-
sances (maladie, traitements, etc.) en vue d’augmenter le senti-
ment de contrble ou de maitrise de la situation et de réduire
ainsi la détresse émotionnelle et le désespoir. Deuxieémement,
des sessions de gestion du stress sont proposées afin de favoriser
I'acquisition d’habiletés pour faire face aux situations stressantes
(coping skills), d’habiletés a la relaxation et d’autres stratégies de
réduction de stress. Troisiemement, les participants bénéficient
d’un entrainement aux techniques de résolution de probléemes.
Quatriemement, les malades participent a un groupe de soutien
afin de consolider les changements apportés par la thérapie et
favoriser le soutien mutuel (Fawzi, 1994).

I1 apparait pertinent de souligner que les efforts de recherche
en matiere d’intervention psychosociale sont fortement encou-
ragés par des résultats d’études réalisées a l'intérieur de deux
autres domaines de recherche, soit la psycho-neuro-immunologie
(Bovbjerg, 1989) et 1’étude sur les effets bénéfiques du soutien
social en tant qu’agent protecteur de la santé (Rowland, 1989 ;
Bozzini et Tessier, 1985) . Ces recherches apportent des éléments
de réponse a propos des mécanismes susceptibles d’expliquer
I'influence des facteurs environnementaux et psychologiques
sur la fréquence du cancer, de méme que sur le pronostic d’évo-
lution du malade. L’hypothése générale veut qu'un environne-
ment psychosocial adéquat et soutenant ameéliore la réponse
psychologique des malades ainsi que leur processus d’adaptation
a la maladie (coping). Les conséquences seraient de deux ordres.
D’abord, une telle réponse accroit la fidélité aux traitements et
réduit les comportements a risque. Ensuite, une telle réponse
stimule la fonction immunitaire en augmentant le nombre de
cellules NK (natural killer cells) (Kiecolt-Glaser et Glaser, 1986,
dans Bovbjerg, 1989). Celles-ci induisent une forme d’immuno-
surveillance, telle que décrite par Thomas (1982), qui permettrait

1. Allocution du Dr Fawzi 1. Fawzi lors de la Conférence de 1’Association cana-
dienne d’oncologie psychosociale qui a eu lieu a Montréal le 29 mai 1996.
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d’éviter que des cellules précancéreuses se transforment en
tumeurs et réduirait le risque de progression d’une tumeur exis-
tante, de méme que l’épanchement métastatique (Rees et Alis,
1985, cités dans Bovbjerg, 1989).

Dans une perspective de synthése, un modele conceptuel
qui reflete les principales hypotheses a 1’origine des travaux de
recherche réalisés dans le domaine de I’oncologie psychosociale
au cours des trois dernieres décennies est proposé (schéma 2).

Ce modele met en relief I’effet déterminant de ’adaptation
et du soutien social dans l’évolution des malades atteints
de cancer. Cette perspective rejoint les conclusions du comité
consultatif sur le cancer du ministére de la Santé et des Services
sociaux du gouvernement du Québec (Deschénes, 1995), qui
souligne que l'adaptation a la maladie et a son traitement est
intimement liée au soutien psychologique et affectif immédiat.
Il est utile de rappeler qu’au cours de la derniere décennie
les stratégies de traitement pour plusieurs formes de cancer ont
évolué vers des interventions beaucoup plus agressives et plus
intensives, afin de réduire la mortalité associée a ces maladies.
Bien qu’ils améliorent le pronostic des personnes atteintes, ces
protocoles de soins ont des répercussions psychologiques impoz-
tantes sur les malades et leurs proches en leur imposant une
sérieuse exigence d’adaptation. Par ailleurs, 1’état actuel des
connaissances semble indiquer que des interventions psycho-
sociales orientées vers 1‘accroissement du soutien social et ten-
dant a favoriser l’adaptation du malade et de ses proches a la
maladie, de méme qu’aux exigences de son traitement, peuvent
contribuer a rehausser la qualité de vie et, parfois, réduire la
morbidité et améliorer le pronostic. Aussi le soutien a la personne
et a ses proches fait-il I’objet d'une voie d’action prioritaire dans
le cadre de La politique de la santé et du bien-étre du gouverne-
ment du Québec (1992).

CONCLUSION

L'oncologie psychosociale offre donc de nombreuses perspectives
de recherches pertinentes pour le travail social. L'expertise des
travailleurs sociaux sur le plan du fonctionnement social, notam-
ment en ce qui regarde les microcosmes sociaux et affectifs, les
prépare bien a participer activement a l'effort de recherche
en ce domaine. Toutefois, a ce moment-ci, une mise en garde
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s'impose, qui nous est inspirée par les propos de Holland (1992).
Celle-ci nous rappelle que l'intérét pour les aspects psycho-
sociaux du cancer dans nos sociétés modernes, intérét bien str
stimulé par les résultats de recherche et par une ouverture aux
approches holistiques, influence l'attitude de la population,
notamment celle des malades a I’égard de la maladie. Il en émez-
ge un discours populaire selon lequel le cancer est une maladie
causée par le stress et par des probléemes psychologiques et
que celle-ci doit étre combattue sur une base psychologique. Les
fondements scientifiques susceptibles de soutenir ce discours
sont insuffisants a ce jour et bien que la perspective qu'il suggeére
puisse étre encourageante et stimulante pour certains malades,
elle est aussi susceptible de créer une pression culpabilisante et
de nourrir un sentiment d’échec pour plusieurs. Enfin, réduire
la complexité de 1’étiologie encore mal connue du cancer a une
forme de psychologisme peut a notre avis contribuer a ralentir
I’éveil d’une conscience collective sur la détérioration constan-
te de notre environnement et, a certains égards, de nos modes
de vie. Or, I’équilibre dynamique entre l’individu et son envi-
ronnement constitue I’objet privilégié du service social, de sorte
que la contribution de cette discipline a la recherche et a 'inter-
vention en oncologie est des plus pertinentes et offre de nom-
breuses perspectives.

En terminant, il est utile de rappeler que la recherche dans
le domaine du cancer, qu’elle soit biomédicale ou psycho-
sociale, tend a s’investir dans ce qui est communément appelé
la lutte contre le cancer. Pourtant, pour de nombreux malades,
la réalité c’est de vivre avec un cancer pour lequel peu d’espoir
est permis. Dans le cadre du Workshop on Symptom Control
and Supportive Care in Patients with Advanced Cancer (Vachon,
Kristjanson et Higginson) en 1995 1'Institut national du cancer du
Canada insistait sur la nécessité de favoriser la recherche dans le
domaine des soins palliatifs, notamment en ce qui a trait aux
dimensions psychosociales. Au Québec, cette recommandation
avait été formulée quelques années plus tot par le ministere de
la Santé et des Services sociaux dans le cadre de La politique de la
santé et du bien-étre.
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