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En tant qu'éducatrices et éducateurs, conseilléres et
conseillers, fournisseurs de soins de santé et parents, nous
nous sommes engagés a faire en sorte que chaque enfant

et chaque adulte ait |a possibilité d’atteindre son plein
potentiel a 'école et plus tard dans la vie.

Les personnes ayant survécu a un cancer infantile font face
a une variété de défis. Pourtant, ces jeunes adultes trouvent au
fond d’eux-mémes des forces exceptionnelles qu’il faut
nourn’r et développer pour les aider a réussir sur
le plan scolaire et professionnel.

Plus nous les comprendrons, plus nous pourrons
les guider efficacement tandis qu’ils effectuent des
transitions d’'importance critique et choisissent la voie
qui satisfait aux besoins, aux capacités et aux
aspirations qui leur sont propres.

SAVTI, par I'entremise du Groupe d’oncologie pédiatrique
de I'Ontario (Pediatric Oncology Group of Ontario [POGO]),

a élaboré ce guide avec une équipe d’experts des secteurs
de la santé et de I'éducation afin de donner des réponses claires
et franches aux questions les plus fréquentes des conseilleres
et conseillers et des familles sur les moyens les plus efficaces
d’aider les personnes ayant survécu a un cancer infantile.

Nous espérons que la publication du présent guide
contribuera a combler les lacunes dans les connaissances,
a éliminer des obstacles pour des survivantes et survivants

d'un cancer infantile, et a aider cet important groupe
de jeunes a se batir un avenir réussi et gratifiant.
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Dans leurs propres mots :
les nombreux visages
de la survie

Il nexiste pas de survivante ou de sur-
vivant « typique » d’un cancer infantile.
La nature et la gravité des effets tardifs
et du traitement de la maladie varient,
allant des effets médicaux, telle une
maladie cardiaque, aux déficiences
neurocognitives. Ces effets particuliers
interagissent avec les facteurs sociaux
et familiaux, les antécédents scolaires,
les objectifs professionnels et nombre
d’autres facteurs.

Par ailleurs, les personnes ayant survécu

a un cancer ont en commun bien des
points de vue, des aspirations et des
défis. Les théemes du présent document,
qui sont basés sur une récente étude
menée au nom de SAVTI auprés de
survivants du cancer et de leurs familles,
fournissent une image éloquente de la

vie de jeunes ayant survécu au cancer, des
défis de la « vraie » vie qu'ils affrontent et
des services que souvent ils veulent avoir
et dont ils ont besoin pour les aider a
réussir leur transition vers la vie adulte.

Je ne suis pas une statistique

Jen suis capable

Limportant, c’est d’avoir

une vie sociale

Lécole, c’est difficile

Jai des objectifs et des réves.... 32

Source :

An Academic/Vocational Transition Program:
Perspectives of Survivors of Childhood Cancer
and Their Families.

Préparé par :

Katherine M. Boydell, M. Sc. S., Ph. D.,
scientifique, Sciences de la population et

de la santé, Hépital pour enfants de Toronto
(Sick Kids), département de psychiatrie et des
sciences de la santé publique, Université de
Toronto.

Elaine K. Stasulis, M.A., coordonnatrice
des recherches, Sciences de la population
et de la santé, Hopital pour enfants

de Toronto (Sick Kids).




« Grdce d SAVTI, j'ai appris

Introduction : il ne suffit pas de survivre

On s'accorde généralement pour dire que la guérison des cancers infantiles est un des miracles de la

médecine moderne. Toutefois, survivre a son prix. Nombre de personnes ayant Survécu a un cancer infan-

tile dotvent relever des défis particuliers qui pourraient entraver leur bonne transition vers l'dge adulte.

PROBLEMATIQUE : DE LA
SURVIE A LA QUALITE DE VIE

Des progres importants dans le traitement des cancers infan-
tiles ont engendré une augmentation spectaculaire du taux
de survie. Dailleurs, plus des trois quarts des enfants traités
pour un cancer y survivent maintenant cing ans et plus.

Cest pourquoi les personnes soignantes ne s'occupent
plus seulement de la survie de leurs patients, mais aussi des
effets a long terme du cancer et de son traitement, et de leur
incidence sur la qualité de vie.

LE CANCER ET SON TRAITEMENT PEUVENT LAISSER
DES SEQUELLES ET AVOIR DES EFFETS A LONG TERME

En plus des effets du cancer proprement dit, une variété de
traitements du cancer - radiothérapie, chirurgie, chimio-
thérapie, greffes de moelle osseuse et autres remedes — peu-
vent endommager les cel-
lules normales du corps,
entrainant l'infécondité,
des problemes de crois-
sance et un dysfonction-

Vous pouvez approfondir vos connaissances de cette

population unique d'éleves et du processus d’orientation de

CES EFFETS ONT SOUVENT UN IMPACT
CONSIDERABLE PLUS TARD DANS LA VIE

Les effets du cancer et de son traitement peuvent nuire
a la qualité de vie des jeunes adultes.

Aux effets médicaux sajoutent les défis neurocognitifs
et psychologiques, qui touchent nombre de survivants d’'un
cancer infantile, et qui peuvent entrainer :

- une pauvre estime de soi, de la dépression et une
préoccupation excessive de son état physique,
y compris une image corporelle négative

- un manque de sociabilité et de la difficulté avec
les relations entre pairs

« de la difficulté a décrocher un emploi

+ l'incapacité de s'engager sur une voie scolaire ou
professionnelle, ou de réussir dans cette voie.

Ces effets peuvent avoir des conséquences sur la vie
familiale, les choix et débouchés scolaires et profession-
nels, I'intégration dans la communauté, la qualité de vie
en général, et le niveau de vie.

LES TRANSITIONS SONT DECISIVES

En vertu de la loi, les conseils scolaires sont tenus de
fournir des programmes d’appui dans les écoles secon-
daires. Des accommodements et des mesures d'appui
existent également au sein des établissements post-
secondaires. Or, c'est durant la phase de transition déter-
minante entre ces deux systéemes qu'il faut prendre des
décisions cruciales pour trouver sa vocation dans la vie.

O
Déterminer les obstacles

En s‘accumulant, les séquelles d’un cancer
infantile peuvent empécher une personne de
s‘épanouir en milieu de travail ou d’apprentis-
sage traditionnel. De plus en plus, les recherch-
es démontrent, par exemple, que nombre de
Jjeunes ayant survécu d un cancer éprouvent
des difficultés considérables a faire la transi-
tion vers une éducation postsecondaire appro-
priée ou le marché du travail

e les survivants adultes de leucémie infantile
étaient plus enclins a nécessiter des cours
pour l'enfance en difficulté

* bien que le taux demploi a temps plein des
survivants non irradiés soit semblable a celui
de la population générale, le taux de chémage
chez les survivants ayant fait 'objet d’irradia-
tion crdnienne s'est avéré beaucoup
plus élevé et méme deux fois plus chez les
femmes (35,4 %) que chez les hommes (15,1 %)
[Pui et al., 2003]

* malgré une intelligence jugée normale selon
I'échelle d’intelligence abrégée de Wechsler
(WASI), I'attention, le raisonnement/calcul et
le temps de réaction étaient diminués

e on s’attend a ce que les enfants traités
actuellement selon des protocoles moins
intensifs témoignent de meilleurs résultats
a l'age adulte.

Janzen, LA. et Spiegler, B.). « Neurodevelopmental
Sequelae of Pediatric Acute Lymphoblastic Leukemia
and its Treatment », Developmental Disabilities
Research Reviews, n° 14, p.186-195, 2008.

qu,ily avait d'autres .
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SAVTI en lisant ces etudes de cas. Bien que les conseils scolaires fournissent aux éléves en

difficulté de l'aide pour planifier la transition (voir en

¢ c nement cardiaque. Faire
enfan Sicomme moi. » I'expérience du cancer

Juan page 11 Stacey page 33

peut aussi provoquer une
variété de troubles émotionnels et psychologiques dont de
I'anxiété, de la dépression et des changements cognitifs.

Dans un contexte scolaire ou professionnel, les personnes
ayant survécu a un cancer peuvent avoir des défis d'apprentis-
sage a surmonter,y compris :
+ ralentissement de la pensée
+ pertes de mémoire plus fréquentes

difficulté a manipuler I'information

mentalement ou a la retenir
+ problémes d’'inattention et tendance a la distraction

« inertie» entrainant des difficultés a donner
suite a ses projets et a ses objectifs.

Jasmina page 17 Abe page 33

Alexandre page 27 Thérése page 35

Les aptitudes sociales peuvent également se trouver
grandement diminuées, car I'enfant aura manqué I'école ou
été malade durant les années formatives, ce qui se traduit
par une variété de problémes, a la fois durant et apres les
¢tudes.

Si I'on ajoute a ce profil des défis d'apprentissage com-
plexes, les jeunes adultes ayant survécu a une tumeur
cérébrale peuvent aussi souffrir des symptomes suivants :

- fatigue persistante
- faiblesse dans un ou plusieurs membres
vision ou ouie diminuge

« caractéristiques physiques atypiques.
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annexe le Guide sur la planification de la transition), ils ne
disposent souvent pas de I'information et des connais-
sances qui leur permettraient de planifier adéquate-
ment pour ce groupe unique d'éleves.

Les adolescents et leurs familles doivent donc relever
un défi important au moment ou les jeunes quittent les
systemes d'éducation et de soins de santé des enfants
pour entrer dans ceux des adultes.

Ces jeunes ont besoin d’'une orientation personna-
lisée avant d'emprunter la voie des études ou de I'emploi
qui leur permettra de réaliser leur potentiel scolaire ou
professionnel. Il faut également veiller a ce que les ambi-
tions de ces jeunes s’harmonisent avec leurs aptitudes,
les défis qu’ils doivent relever et leurs intéréts.

SAVTI et POGO

Le chapitre 5 du présent guide donne davan-
tage d’informations sur les programmes et
services de SAVTI, et sur le role que joue POGO
pour déterminer les besoins des jeunes ayant
survécu a un cancer et de leurs familles, et faire
des revendications en leur faveur.

A PROPOS DU PRESENT GUIDE

Ce guide a été élaboré par SAVTI (Successful Academic and
Vocational Transition Initiative), une initiative du Groupe
d’'oncologie pédiatrique de I'Ontario (POGO), afin d'appuyer
les professionnels des domaines de I'éducation, de la
médecine et de l'orientation professionnelle qui ceuvrent
aupres de personnes ayant survécu a un cancer infantile.

Pour les survivants d’'un cancer infantile
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Les voies de la réussite pour les survivants d'un cancer infan-
tile est un des éléments qui montrent que SAVTI s'est engagé
a elaborer et a promouvoir des pratiques efficaces pour les
personnes ayant survécu a un cancer infantile, a établir des
liens essentiels avec et entre des organisations scolaires, pro-
fessionnelles et communautaires, et a veiller a ce que 'on
réponde aux besoins particuliers de ces personnes, et ce,
dans toute la province.

Nous espérons que le modele d'orientation profession-
nelle offert dans le présent document se révélera utile a
d’autres groupes. Certains €léments de ce modele, par exem-
ple, pourraient sappliquer aux personnes ayant survécu a
une lésion cérébrale acquise.

A QUI S’ADRESSE CE GUIDE

SAVTI recommande que ce guide soit fourni au person-
nel des établissements scolaires et professionnels, et des
services de santé, dont les suivants :

Conseils scolaires

- conseillers en orientation

- psychologues

+ enseignants

- enseignants en éducation de I'enfance en difficulté
« chefs de section

- coordonnateurs de I'éducation de I'enfance
en difficulté

« surintendants de I'’éducation de I'enfance
en difficulté

+ représentants du Comité consultatif pour
I'enfance en difficulté (CCED)

- enseignants pour la réussite des éleves
- directions d'école

Colléges et universités
- conseillers en orientation
- psychologues
+ consultants en matiere d'incapacité
+ responsables de I'accessibilité et
des besoins particuliers
Agences communautaires
+ conseillers en matiere d'emploi
- conseillers en matiere de réhabilitation

Fournisseurs de soins de santé
« meédecins de famille
+ personnel des cliniques de soins post-cancer.

Le guide sera aussi utile aux personnes ayant survécu a
un cancer ainsi qua leurs parents et tuteurs, s'ils désirent
approfondir leurs connaissances des questions liées a la
survie au cancer et en savoir plus sur les servi-ces et 'appui
qui leur sont offerts en Ontario.
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Dans leurs propres mots :
les nombreux visages de la survie

JE NE SUIS PAS UNE STATISTIQUE

Le texte suivant est ume adaptation dune récente étude sur
SAVTL qui visait o explorer les perspectives de tramsition aux
études et au travail des survivants o un cancer et de leurs
Jamilles.

Les personnes ayant survécu a un cancer infantile ont
des caractéristiques physiques, médicales, psy-
chologiques, neurocognitives et sociales qui font d'elles
un segment unique de la population. Toutefois, elles
vivent une grande diversité de symptomes et d'expéri-
ences. Cette diversité, sur
le plan des effets parti-

« Pour moi, personnellement, le
fait de pouvoir me concentrer et
me rappeler des choses que jai
apprises était, et est toujours, un
facteur énorme... J'ai beaucoup de
difficulté a me souvenir de ce que
Jj'ai appris. C'est probablement la
chose la plus difficile. Ma
mémoire est tout simplement
détraquée. »

culiers de leur maladie et
des expériences qui en
résultent, nous oblige a
préter grande attention
aux attributs propres au
profil de chaque individu.

Pour les survivants qui
ont participé a l'étude
de SAVTI, les expériences

qu'ils ont vécues avec le cancer ont entrainé toute une
gamme d'effets visibles et invisibles, qui ont fait ressor-
tir la nature distincte des défis et des besoins de chacun.
Certains d'entre eux ont souffert d'effets neurocognitifs
comme, par exemple, des pertes de mémoire a court
terme, et avaient donc de la difficulté a lire, a écrire et a
faire des mathématiques. Le degré et le type de difficulté

emploi malgré de nombreuses entrevues. A cause de leur
apparence physique, certains survivants se sont sentis
ridiculisés ou rejetés. Ceux qui pensaient avoir l'air plus
« normaux » ont admis qu’il leur avait probablement été
plus facile de fréquenter des gens en société.

Photo : CLICK Photography

étaient variés, ce qui a affecté leur expérience scolaire de
facons différentes.

A un niveau plus visible, certaines personnes peuvent
avoir des difficultés a se déplacer a cause de problemes
de démarche et d’équilibre qui entravent leur capacité a
suivre leurs pairs, a arriver en classe a I'heure ou a par-

Il est crucial de se rap-
peler que deux jeunes
souffrant de la méme
maladie et bénéficiant du
méme traitement peu-
vent présenter des diffi-

« Une chose avec laquelle jai
encore de la difficulté, cest la
motivation. Jai de la difficulté a
me motiver... Si je pouvais, si je
savais que cela allait passer
inapercu, je pourrais probablement
dormir toute la journée. Vous
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ticiper a certaines activités de groupe.

Certains enfants perdent leurs cheveux de facon per-
manente et, a cause de leur petite stature, peuvent sem-

« J'ai une cicatrice derriére la
téte et des trucs comme ca
et, vous savez, j'ai simple-
ment appris a l'oublier; mais
d’autres personnes ne sem-
blent pas pouvoir le faire. »

bler plus jeunes qu’ils ne le
sont en realité. Les membres
de leur famille, que les
chercheurs ont interrogés, ont
dit penser que l'apparence
physique de leur enfant avait
pu l'empécher d'obtenir un

cultés de degré et de
type tres différents. Les
antécédents meédicaux ne
permettent pas de prédire de maniere fiable quels
seront les forces et les défis individuels de ces jeunes,
plus tard dans la vie.

Pour les survivants d’un cancer infantile

savez, comme regarder la
télé sans bouger. »
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Ce que nous savons :

le défi de survivre

Depuis quelques amnées, les expériences des personnes ayant Survécu o un cancer infontile ainsi
que les recherches s'accumulent et nous ouvrent de nouvelles perspectives sur ses effels a long terme.

Ces conmaissances constituent le fondement critique sur lequel devraient reposer les interventions
propres a répondre avec efficacité aux besoins des survivantes et survivants dun cancer infantile.

LES TAUX DE SURVIE :
UNE REUSSITE

Avant l'avénement des traitements modernes, la mort
était la conséquence rapide et inévitable du cancer infan-
tile. Maintenant, le taux de survie frole les 75 pour cent.

Survie sans récidive

1960 1970 1980 1990 2000 2006
Année

Incidence prévue : 1adulte de 20 a 45 ans sur

400 survivra a un cancer infantile

Source :Journal of National Cancer Institute, 2006:98:883

On estime que le nombre total de survivants d’'un can-
cer infantile en janvier 2005 s'élevait 4 328 652 aux Etats-
Unis (Mariotto et al., 2009), ce qui se traduit en Ontario
par environ 14 000 survivants d’'un cancer infantile ou 1
adulte sur 350 agés de 20 a 45 ans.

Survivants d’un cancer infantile aux Etats-Unis (2005)
par 10 000 habitants et par age

par 10 000 hab.
20

18
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6

: I

2

; h

0-19 20-29 30-39 40-49 50-59 60+

Mariotto et al. Dans Cancer Epidemiology Biomarkers Prevention,
18(4), avril 2009

D’ici 2010, on prévoit qu’'un adulte agé de 20 a 45 ans
sur 400 aura survécu a un cancer infantile. Les recherch-
es indiquent que pres de 60 pour cent de ces personnes
risquent de subir les effets tardifs de leur maladie et de
son traitement, et de nécessiter davantage de soins.

Etant donné qu'il s'agit 1a d’'une population impor-
tante qui pourrait avoir un impact substantiel et de plus
en plus grand dans notre société, il faut absolument con-
centrer nos ressources de maniere a :

- déterminer les effets tardifs du cancer infantile

- appliquer les lecons apprises aupres de la présente
cohorte de survivants au traitement de la prochaine
génération de patients

- prévenir, modifier ou minimiser les effets tardifs.

LES VOIES DE LA REUSSITE

IL EST PEUT-ETRE POSSIBLE DE PREVOIR LES EFFETS
TARDIFS ET DE S’Y PREPARER

Bien que la réapparition ou « récidive » de la maladie
d'origine — un cancer qui n'aurait pas été complétement
gueéri lors du traitement initial — soit depuis toujours la
grande crainte des victimes d'un cancer et de leurs
familles, les effets tardifs et le traitement de la maladie
préoccupent de plus en plus les familles et les profes-
sionnels de la santé. Parmi ces effets tardifs notons :
+ les effets médicaux
+ les effets neuropsychologiques
« les effets psychosociaux
« les effets sur le plan scolaire et professionnel.

LES EFFETS TARDIFS : UN PORTRAIT EN EVOLUTION
Les traitements d’aujourd’hui sont les auteurs des
effets tardifs de demain. Les oncologues peuvent
raisonnablement bien prédire les effets qui risquent d'ap-
paraitre dans les dix années suivant |a fin du traitement.

-
Au sujet des taux de survie

Comme ily a différents types de cancer, il va sans
dire que les méthodes de traitement et les taux
de survie varient. En voici quelques exemples :
¢ leucymie lymphoblastique aigué :
cancer infantile le plus fréquent, taux de
survie de pres de 84 % (POGONIS, 2012)

* maladie de Hodgkin : taux de survie aprés
cinqg ans de 94 % (POGONIS, 2012)

* tumeurs des cellules germinales :
taux de survie aprés cing ans de 89 %
(POGONIS, 2012)

* médulloblastome : taux de survie aprés
cing ans pour les tumeurs qui ne se
propagent pas, environ 8o %.

(Packer, 2006)

Réflexion

Bien qu'’il soit possible de faire des prédic-
tions générales sur cette population, il faut
tenir compte de l'unicité des résultats indi-
viduels et faire une évaluation minutieuse
avant d’intervenir.

Cependant, nous en savons bien moins sur les
effets survenant 20 ans aprés et possédons peu de
données sur ce qui se passe quelque 30 ou 40 ans

Chronologie des effets tardifs

Pour les survivants d’'un cancer infantile



EFFETS MEDICAUX

Les séquelles médicales du cancer infantile peuvent
résulter de la maladie méme ou des effets de traite-
ments tels que la radiation et la chimiothérapie. Ces
effets peuvent affecter les survivants, notamment en

ce qui a trait aux éléments suivants :

+ Fonctions cérébrales : qui a leur tour risquent
d’entrainer des difficultés d’apprentissage

Croissance physique :

« Les gens de SAVTI

sont preéts a prendre le
temps de parler avec
nous de n’importe

quels commentaires,
questions ou inquiétudes
au sujet de nos études
secondaires ou postse-
condaires, ou de nos

peut ralentir durant le

traitement et, dans
certaines circons-
tances, s’avérer limi-
tée ou modifiée de
facon permanente

Fonction repro-
ductive : la réduc-
tion de la produc-
tion de sperme chez
'nomme et la modi-
fication de la fonc-
tion ovarienne chez
la femme entrai-
nent, dans certains

expériences de travail. »

cas, des problemes
de reproduction

Déficiences sen-

sorielles : peuvent
affecter la vue ou
'ouie

Fonction cardiaque : peut entrainer des maladies
coronariennes s'aggravant avec le temps ou sur-
venant plus tard dans la vie.

EFFETS
NEUROPSYCHOLOGIQUES

De nombreux survivants d’'un cancer infantile auront
fait I'expérience de changements neurocognitifs
affectant la pensée, I'apprentissage, la mémoire, la
concentration et le traitement de I'information. Mais

pour eux, ces perturbations ont souvent pour effet
de limiter leur qualité de vie en général et non pas de
causer un probléeme physique ou médical.

Chez les survivants d’'un cancer infantile en age
d’entamer des études postsecondaires, environ 20 a
25 pour cent seront affectés par un dysfonction-
nement neurocognitif.

Traitement de I'information : de nombreux sur-
vivants témoignent d’'un ralentissement de leur
capacité de traiter I'information. Ces jeunes pour-
raient se montrer plus lents a comprendre les con-
cepts, a lire, a terminer leur travail et, par con-
séquent, auront besoin de plus de temps que d’ordi-
naire pour finir tests et examens.

Distractivité : les survivants d’'un cancer pour-
raient manifester des signes d’inattention et de dis-
tractivité. Dans une salle de classe, par exemple, la
quantité d’'informations et leur débit risquent vite de
confondre I'éléve qui, par conséquent, aura le réflexe
de « décrocher ». A la maison, des distractions en
arriere-plan comme les émissions de télévision ou
les conversations téléphoniques peuvent nuire a sa
capacité de se concentrer sur ses devoirs.

Apprentissage et mémoire : les survivants peu-
vent avoir de la difficulté a apprendre par coeur, a
meémoriser des faits mathématiques ou historiques,
par exemple, ou encore des séquences comme une
liste de courses a faire.

lls risquent aussi d’oublier vite. Par exemple, les
étudiants peuvent bien étudier, pour ensuite décou-
vrir qu'ils ont tout oublié au moment de I'examen. Ils
peuvent savoir comment épeler un mot une
semaine, mais pas la suivante. Ils peuvent aussi
oublier de communiquer des messages de |'école a
leurs parents, par exemple, ou d’emporter leurs
manuels scolaires ou leurs effets personnels a la
maison.

Enfin, ils vont peut-étre vivre une diminution de
ce qu'on appelle la « mémoire de travail » : la capa-
cité de traiter simultanément plusieurs informations
provenant de sources multiples ou de manipuler
mentalement I'information.

LES VOIES DE LA REUSSITE

Les survivants d’un cancer aux prises avec ces
déficiences pourront, par exemple, avoir de la diffi-
culté a prendre des notes tout en écoutant la lecon
en classe. Ces personnes :

- ne travaillent qu’a une seule tache a la fois
+ ne peuvent s'acquitter d’exigences multiples

ne peuvent composer avec des interruptions.

Difficultés d’organisation : il se peut que les sur-
vivants d’un cancer aient de la difficulté a planifier ou a
s'organiser ou encore a prioriser des taches multiples.
Ainsi, ils peuvent avoir de la difficulté a :

décider par ol commencer un gros travail
- suivre les progres d’'un projet complexe

« se souvenir de tous les travaux et devoirs a faire,
et a organiser physiquement le matériel.

EFFETS PSYCHOSOCIAUX

Malgré les défis énormes qu'affrontent les sur-
vivants d’un cancer infantile, nombre d’é¢tudes signa-
lent que la plupart des jeunes adultes s’en sortent
capables de fonctionner normalement sans avoir de
graves problemes émotionnels. Cependant, d’autres
survivants et leurs familles éprouvent des problemes
d’adaptation et des difficultés émotionnelles plus
graves.

Stress familial : bien que de nombreux survivants
et leurs familles rapportent que la maladie les a rap-
prochés les uns des autres et leur a fait acquérir
davantage de sagesse, d'autres ont aussi parlé d'ef-
fets néfastes. La peur de l'inconnu et |a perte de con-
fiance dans l'avenir peuvent amener les parents a
des comportements anxieux et protecteurs, lesquels,
s'ils sont extrémes, peuvent entraver le développe-
ment de I'indépendance et de I'assurance de I'enfant
ayant survécu a un cancer, et parfois méme chez ses
freres et sceurs. Quand les parents doivent quitter
leur emploi pour s‘occuper d’'un enfant malade, des
difficultés financieres risquent d’aggraver le stress
familial.

Difficultés émotionnelles : les survivants d'un
cancer infantile risquent de vivre une variété de diffi-
cultés, notamment une faible estime de soi, de la
dépression, des inquiétudes par rapport a leur état
physique et une image corporelle négative.

Trouble de stress post-traumatique : étant donné
la nature potentiellement traumatique d’un cancer, il
n'est pas surprenant que tant les patients que les
parents manifestent parfois des symptomes de trou-
ble de stress post-traumatique. Le traitement lui-
méme, qui compte de nombreuses interventions
douloureuses et invasives, de fréquentes hospitalisa-
tions et bien des séparations de la parenté et des
amis, peut occasionner des moments de peur et de
grande solitude.

EFFETS SUR LE PLAN SCOLAIRE
ET PROFESSIONNEL

En raison des déficiences neurocognitives, de nom-
breux survivants d'un cancer infantile affrontent une
variété de difficultés d’apprentissage dans le milieu
scolaire, ce qui risque d’influer sur leurs choix profes-
sionnels et leurs perspectives d’avenir. S'ils ne béné-
ficient pas de soutiens adéquats, ces difficultés et
d’autres encore pourraient nuire a leurs chances de
succes plus tard dans la vie et les empécher de reali-
ser leur plein potentiel.

Développement social et scolaire : de nombreux
mois, voire des années de traitement peuvent faire
perdre des jours et des jours d’école, ce qui influe sur
le développement a la fois scolaire et social des
jeunes.

Réalisations scolaires : on fait état d'une ten-
dance a ne pas faire d’études supérieures chez cer-
tains sous-groupes de survivants qui ne bénéficient
pas de 'aide nécessaire.

Emploi et stabilité financiére : les survivants
risquent aussi d'avoir davantage de difficulté a se
trouver un emploi, a obtenir de I'assurance santé/vie
ou a contracter un emprunt.

Pour les survivants d’'un cancer infantile



Je ne terminerais jamais mon

j'ai mon dipléme du secondaire.

Jétais capable. »

Dans leurs propres mots :
les nombreux visages de la survie

JEN SUIS CAPABLE

Le texte sutvant est une adaptation d'une récente étude Sur
SAVTL, qui visait o explorer les perspectives de transition aux
éludes et au travail des survivants a un cancer et de leurs
Jamilles.

Le theme récurrent dans toutes les entrevues de recherche
sur SAVTI est |a tres grande détermination des survivants
d'un cancer. Les jeunes adultes, a qui on a suggéré de
réduire leurs attentes, ont exprimé leur ferme volonté de
« montrer de quoi ils sont
capables » et de prouver le
secondaire. lls ont dit que je ne contraire. Comme  pour
pourrais plus jamais monter a leurs pairs, ce sont leurs
bicyclette. Je ne peux pas encore  réalisations et leurs réus-
me promener a bicyclette, mais  sjtes qui leur ont donné
davantage d'assurance et
la détermination dattein-
dre leurs objectifs.

« Les médecins m’ont dit que

Quand j'ai commencé I'école
secondaire, j'avais ca en téte
et chaque fois que je passais a
l'année suivante, c’est comme

Presque tous les survivants
si je leur montrais de quoi

interviewés avaient des
objectifs de carriere,
notamment devenir chef cuisinier, horticulteur, mécani-
cien, radiodiffuseur, dessinateur industriel et enseignant,

dire I'incapacité de donner suite a leurs plans ou objectifs,
entrave souvent la poursuite de leurs réves. Nous ne com-
prenons pas encore la source de ce probleme, mais les psy-
chologues, les éducateurs et les
conseillers rapportent que cer-
tains jeunes ont beaucoup de
difficulté a fournir des efforts
soutenus en raison de ce
phénomene.

Les parents d’'un groupe de sur-
vivants interviewés par SAVTI
ont dit craindre que les réves de
leurs enfants ne soient pas réa-
listes et que de telles attentes engendrent d’autres décep-
tions et les découragent davantage, ce qui se produit par-
fois. Sans orientation ni soutien, les parents se sentent
inaptes a conseiller leurs enfants.

Mais ce sont peut-étre les difficultés qu'ils ont di affron-
ter quiont donné a ces jeunes survivants la détermination
et le courage profonds qu'ils possedent. Pour nombre d'en-
tre ceux qui ont des difficultés d'ordre neurocognitif,
cependant, 'incapacité de donner suite a leurs plans et de
mener a bien leurs objectifs peut nuire a leurs progres, et
ce, malgré leur attitude positive. Par conséquent, le
courage et la détermination des survivants d'un cancer
doivent étre canalisés vers I'adoption et |a réalisation d'ob-
jectifs réalistes.

« Il réve de devenir agent
de police. Il réve d’arriver

d ¢a, mais je sais que ce
n'est pas possible. Mais j'ai
I'impression que si je lui

dis qu’il ne pourra pas le
devenir, il arrétera peut-étre
d’aller a I'école ou quelque
chose comme ¢a. »

Un parent

Juan

LE MEDULLOBLASTOME (tumeur cérébrale maligne),
qu’on a diagnostiqué chez Juan lorsqu’il avait 8 ans, a été
traité par intervention chirurgicale, par radiation de tout
le cerveau et de la colonne vertébrale et par chimio-
thérapie. Juan était en 3° année au moment du diagnos-
tic et il a manqué la majeure partie de I'année scolaire.

Avant la découverte de la tumeur, il était un éleve
moyen sans difficultés d'apprentissage ou de socialisa-
tion. Lorsqu’il est retourné a I'école en 4° année, il a tout
de suite eu du mal a composer avec le curriculum et a
suivre les autres dans la cour de récréation. Cette
année-la, une premiere évaluation neuropsychologique
a montré que ses capacités intellectuelles étaient
moyennes. Pourtant, ses compétences scolaires étaient
inférieures aux attentes en 4° année, et plus parti-
culierement ses habiletés de base en mathématiques.
En outre, il était plus lent que les autres enfants de son
age en ce qui a trait a la vitesse des compétences
motrices, a la dextérité de la motricité fine et a la coor-
dination globale des mouvements.

Par conséquent, il avait de la difficulté a copier ce qui
était écrit au tableau et a terminer le travail dans le
temps accordé. Comme sa main se fatiguait a écrire, ses
travaux étaient plus courts et moins détaillés. Il avait
aussi de la difficulté a I'extérieur de la salle de classe. Par
exemple, il n'était plus capable de jouer au soccer avec ses
amis a la récréation et avait tendance a passer plus de
temps avec le personnel enseignant. La neuropsycho-
logue a présenté ses constatations a un comité d’identifi-
cation, de placement et de révision (CIPR), ainsi que ses
recommandations sur 'identification de I'enfant comme
éleve en difficulté et les accommodements et adapta-
tions a apporter au curriculum.

Rendu en 10° année, Juan a commencé a avoir des
problemes physiques. Il était petit, sa puberté accusait
un retard et il avait peu de cheveux, ce qui le distinguait
considérablement des jeunes de son age. En outre, ses
déficiences neuropsychologiques avaient empire. Son QI
avait baissé par rapport a une évaluation antérieure, et
les problemes qu’on avait alors relevés s’étaient détéri-
orés. Il devenait de plus en plus difficile pour lui de satis-

faire aux exigences rattachées au curriculum du secon-
daire en raison surtout du manque d’aide et de struc-
ture; on s'attendait maintenant a ce qu’il s‘organise pour
établir un plan et un horaire d’'exécution de ses propres
travaux et de sa part du travail fait en équipe avec
d'autres éleves. Des problemes d’inertie, de vitesse et
d’habiletés cognitives 'empéchaient de réussir a I'école
secondaire. Plus il s'apercevait de ses différences et de
ses problemes, plus son humeur et son estime de soi
déclinaient. Petit a petit, il s'est renfermé sur lui-méme
et s’est isolé sur le plan social.

On a recommandé Juan aupres de SAVTI lorsqu'il était
en 11° année. Dans une série de rendez-vous, la coordon-
natrice de SAVTI a travaillé avec Juan afin de déterminer
les mesures a prendre pour qu'il puisse terminer son secon-
daire et méme aller plus loin. Comme les études étaient
difficiles, Juan a suivi les cours de base essentiels des
matieres de 11° et de 12° année. Il a aussi suivi deux cours
d'éducation coopérative. La coordonnatrice de SAVTI s'est
arrangée avec I'enseignant du cours coop pour que Juan
fasse son stage dans une entreprise ou le jeune homme
pensait pouvoir se tirer d'affaire et obtenir un certain suc-
cés. Grace a un Plan d’enseignement individualisé (PEI)
établi pour Juan a son école, il a été mieux capable de
s'acquitter du travail fait en classe.

Le plan prévoyait que Juan terminerait sa 12° année
avec le diplome d'études secondaires de I'Ontario et ferait
ensuite une demande d’admission a un programme col-
légial lui permettant de faire un stage a deux endroits dif-
férents et d’acquérir ainsi d'autres compétences le pré-
parant au marché du travail. En outre, le fait de suivre les
cours de communication et de formation a la vie quoti-
dienne offerts dans le cadre du programme dans un
milieu positif allait I'aider a mieux communiquer et a
interagir avec les autres de maniere plus efficace.

Juan en est maintenant au second semestre de son
programme de formation professionnelle. Il effectue
présentement son deuxieme stage et pense qu’il se sen-
tira plus sar de lui dans un milieu de travail. Il demeurera
en contact avec la coordonnatrice de SAVTI afin que I'é-
tape suivante (sa transition au travail) se passe bien.

Pour les survivants d’'un cancer infantile
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« Ce que j'aime du
programme de SAVTI,
c’est qu’il est composé
de gens qui compren-
nent les complications
médicales et les restric-
tions que les survivants
d’un cancer vivent
quotidiennement. »

Les transitions :

leur incidence sur les survivants

On estime que le début de l'adolescence est particulierement difficile pour la plupart des jeunes,
car c'est ume période o ils se heurtent a maints problemes associés a la transition entre

ladolescence et l'dge adulte. Pour les survivants a un cancer infantile qui ont des antécédents
de maladies chroniques et aigués, et qui composent avec des effets tardifs médicaux, neurocognilifs
ou psychologiques, cette période de transition clé présente des défis particuliers.

DE L’ADOLESCENCE
A L'AGE ADULTE

Avoir plus d’indépendance et mieux se connaitre,
développer des relations sociales et personnelles, et pren-
dre des décisions scolaires et professionnelles sont des
défis pour tous les jeunes adultes. Si I'on ajoute a cela les
probléemes de santé et les effets tardifs d'un traitement
médical, qui peuvent affliger certains jeunes ayant survécu
a un cancer, cette période de maturation peut savérer par-
ticulierement difficile a vivre.

LE DEFI DES TRANSITIONS

Les survivantes et survivants d’'un cancer infantile doivent,
tard dans 'adolescence et au début de I'age adulte, passer
par trois transitions cruciales :

Transition du développement : de I'enfance a l'age
adulte

Transition entre les sys-
témes de soins de santé : des
soins pédiatriques aux soins
pour adultes

Transition scolaire ou
professionnelle : de Iécole
secondaire aux études post-
secondaires, a un pro-
gramme dapprentissage
professionnel ou a l'emploi.

Chacune de ces transi-
tions présente ses propres
défis et entraine de nou-
velles sources de stress. Les
mécanismes d’adaptation,
qui avaient pu aider a des
stages antérieurs ou lors de
situations différentes, ne

Les survivants passent par de multiples transitions

Transition de développement

Enfant e Adulte

Transition entre les systémes de soins de santé

Hopital pédiatrique S Hopital pour adultes

Transition scolaire

Secondaire > Postsecondaire

sont plus nécessairement des stratégies viables. A cause
de ces nouveaux défis, de jeunes adultes qui avaient bien
réussi jusque-la — ceux souffrant deffets moindres, par
exemple — ne peuvent plus utiliser les mémes méca-
nismes d'adaptation avec autant defficacité. Pour
d’autres, les effets tardifs peuvent devenir plus complexes
dans un certain milieu d'apprentissage ou cadre de vie.

Voila pourquoi il faut intervenir durant ces périodes
de transition qui présentent de nouvelles occasions d’é-
panouissement et d'acquisition de compétences. Au fur
et a mesure que les occasions se présentent, les jeunes
apprennent et développent maintes compétences.

TRANSITION DE DEVELOPPEMENT
Effectuer une transition du développement signifie :

se forger une identité stable et cohérente

établir des relations significatives en dehors
de la famille

asseoir son autonomie et son indépendance

se préparer, par les études et le travail,
a vivre indépendamment.
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La transition de l'enfance a I'age adulte commence
généralement vers I'age de 12 ans et continue jusqu’a la
fin de la vingtaine. Ce processus peut durer plus
longtemps chez les survivants a un cancer, et méme
accuser des retards.

D'autres problemes peuvent surgir :
Image corporelle : a cet age-la, il n'est pas
souhaitable d’avoir l'air « différent » et I'image corporelle

du jeune survivant peut le déranger au moment méme
ou il tente de se forger une identité.

Instinct de protection parentale : ayant eu pour
réflexe, pendant nombre d'années, de prendre toutes les
décisions médicales de leur enfant, les parents peuvent
faire obstacle a une transition vers une vie plus indépen-
dante.

Relations : a cause de la protection parentale et
d’autres facteurs comme le manque d’aptitudes sociales,
certains survivants éprouvent des difficultés supplé-
mentaires a se faire un cercle d'amis en dehors de la
famille.

Dépendance : la maladie méme crée une dépen-
dance physique par rapport aux parents, ce qui peut
entraver la capacité d’un jeune a devenir autonome ou
a vouloir I'étre.

Photographe : Leigh Tynan

TRANSITION ENTRE LES SYSTEMES

DE SOINS DE SANTE

Effectuer une transition entre les systemes de soins de

santé signifie :

passer des soins axés sur la famille aux soins axés sur

le jeune adulte

passer des décisions parentales a 'autonomie et a la
mobilisation des compétences du patient

assumer la défense de
ses intéréts lorsqu'il faut
passer d'un traitement
médical souple et indivi-
duel (axé sur I'enfant) a une
approche plus usuelle.

Principaux  éléments
dont les survivants doivent
tenir compte durant cette
transition :

« Au lieu de me

laisser renoncer, SAVTI

m’a offert plusieurs
possibilités. »

Connaissance de soi : il est important qu'’ils connais-
sent leur maladie et les traitements qu'ils ont subis,
ainsi que les risques que cela représente.

Autogestion : les survivants doivent apprendre a
s'autogérer afin de pouvoir fonctionner de maniere

indépendante.

Pour les survivants d’'un cancer infantile
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Réflexion

Certains survivants d’un cancer infantile
peuvent avoir une connaissance limitée
de leurs propres antécédents médicaux.
Dans une étude portant sur de jeunes
adultes ayant survécu a un cancer infan-
tile, seulement 72 pour cent pouvaient
décrire leur diagnostic avec exactitude.
Quelque 28 pour cent ne savaient pas
qu'ils avaient bénéficié d’un traitement
contre le cancer et un pourcentage encore
moindre pouvait dire pour quel type de
cancer on les avait traités.

Méme si la majorité des survivants
savaient qu’ils avaient suivi un traite-
ment de chimiothérapie, seulement la
moitié des patients qui avaient recu

des anthracyclines (médicament anti-
cancéreux qui risque dendommager le
ceeur) le savaient, et seulement 70 pour
cent pouvaient dire dans quelle partie du
corps ils avaient recu des radiations

Source :

Kadan-Lottick NS, Robison LL, Gurney JG,
Neglia JP, Yasui Y, Hayashi R, Hudson M,
Greenberg ML, Mertens AC: Childhood cancer
survivors’ knowledge about their past diag-
nosis and treatment: Childhood Cancer
Survivor Study. JAMA 2002: 287(14): pp 1832-
1839.C

Soins médicaux : il est important pour les survivants
adultes de faire des visites annuelles a une clinique de
postcure afin de recevoir le genre de soins médicaux dont ils
ont besoin afin de minimiser les effets tardifs.

Il faut préparer la famille et le survivant a cette transition, et
ce,dans le contexte pédiatrique.

TRANSITION SCOLAIRE ET PROFESSIONNELLE
Effectuer une transition scolaire et professionnelle
signifie :

« réussir des études plus indépendantes

+avoir moins d’occasions de profiter de rétroactions.

Conséquences dans le milieu du travail, dont :

+ jouir d'une plus grande liberté tout en ayant besoin
de sautogérer

- s’adapter a une nouvelle situation sociale

« se faire un nouveau réseau d'appui personnel et s’y
adapter

- apprendre a défendre soi-méme ses intéréts
« élaborer un cheminement de carriere.
Conséquences du milieu postsecondaire, dont :

« s’habituer a avoir moins de contacts avec le person-
nel enseignant et moins d’heures d'enseignement

- satisfaire aux attentes de I'employeur (arriver a
I'heure, sacquitter de ses taches)

« trouver un travail en fonction de ses intéréts, compé-
tences et habiletés

- s'adapter aux coutumes et a la dynamique du lieu
de travail.

Qu'il se dirige vers un établissement postsecondaire
ou le marché de I'emploi, un jeune survivant du cancer
doit pouvoir prendre ses responsabilités, informer qui de
droit de ses problemes de santé, parler pour lui-méme et
acquérir des mécanismes d’adaptation. Le milieu post-
secondaire donne souvent l'occasion de reconnaitre,
d’apprendre et de perfectionner les compétences pré-
parant a 'emploi.

Toute une variété de problemes et d’obstacles poten-
tiels peuvent empécher les jeunes survivants deffectuer
une bonne transition vers I'éducation postsecondaire et,
éventuellement, le milieu du travail.

Déficiences cognitives : pour les survivants d’'un can-
cer infantile souffrant de déficiences cognitives, la tran-
sition entre le secondaire et les études postsecondaires
ou le travail peut étre particulierement difficile. Ces
jeunes gens doivent composer avec des difficultés sur le
plan de l'attention, de la mémoire et, dans certains cas,
de la motricité, tout en affrontant les nouveaux défis de
I'éducation supérieure ou du marché du travail. Les
recherches ont démontré que la faculté intellectuelle du
survivant d'un cancer au terme de son traitement est
I'indicateur prévisionnel le plus précis pour juger du suc-
cés qu'il aura a s'intégrer dans la société. Il est donc
extrémement important de consulter des experts pour
veiller a ce que ces jeunes s'engagent sur la voie scolaire
ou professionnelle qui leur convient le mieux et qu’ils
bénéficient de I'appui dont ils ont besoin.
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Réalisations escomptées : s'attendre a peu des sur-
vivants risque de miner les efforts qu’ils déploient pour
fréquenter une école ou chercher un emploi. De méme,
des attentes peu réalistes de la part du survivant ou du
conseiller peuvent engendrer frustration et décourage-
ment. Il est important que les plans et objectifs soient a
la mesure des capacités du survivant et que personne ne
sous-estime ou surestime ce que chacun est capable
d’accomplir.

Motivation : le degré de motivation d’'un survivant est
un autre facteur important pour réussir cette transition.
Certains survivants a un cancer infantile semblent se
satisfaire de survivre et ne sont pas motivés a poursuiv-
re des ambitions particulieres. Les personnes souffrant
de déficience neurocognitive ont tendance a tomber
dans cette catégorie. D'autres survivants peuvent vouloir
se surpasser. Dans un cas comme dans l'autre, il est

essentiel de présenter aux étudiants toute une gamme
de choix et de possibilités qui sont a la fois motivants et
réalisables.

Quoiqu'il soit utile d’explorer chacune des transi-
tions séparément, il est essentiel de se rappeler qu’elles
sont, en fait, interdépendantes. La transition vers I'au-
tonomie et I'indépendance, par exemple, aura une inci-
dence positive sur les interactions de la personne au
sein du systeme de soins de santé, et sur le succes de sa
transition vers l'enseignement postsecondaire ou le
marché du travail. Il est important que ces jeunes
adultes puissent effectuer de bonnes transitions, que
ce soit au niveau du développement, entre les systemes
de soins de santé ou du point de vue scolaire et profes-
sionnel, car la réussite de ces jeunes, dans toutes les
dimensions de I'age adulte, dépend de cette étape cri-
tique.

Pour les survivants d’'un cancer infantile
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Dans leurs propres mots :
les nombreux visages de la survie

LIMPORTANT, C’EST D’AVOIR
UNE VIE SOCIALE

Le texte suivant est une adaptation dune récente étude sur
SAVTT qui visait a explorer les perspectives de transition aux
études el au travail des survivants a un cancer et de leurs
Jamilles.

Pour nombre de jeunes survivants du cancer, qui
fréquentent un établissement postsecondaire, avoir une
vie sociale est une grande priorité. D'ailleurs, certaines
études suggerent que, dans une large mesure, plus le
jeune aura un sentiment d’appartenance a un groupe
d’étudiants et pourra se constituer un cercle social, plus
il sera enclin a continuer ses études. Cet élément semble
peser autant dans la balance, sinon plus, que l'intérét
qu'il porte pour une matiere et pour sa réussite scolaire.

Le traitement implique souvent de longues périodes
d’hospitalisation ou d’isolement a domicile a cause du

Tandis que certains

Jasmina

JASMINA, UNE ELEVE DOUEE, suivait un programme spécial ou
elle avait obtenu les meilleures notes de sa classe. A l'age
de 13 ans, alors qu'elle était en 8 année, on a diagnos-
tiqué une tumeur dans la partie centrale de son cerveau,
soit une partie importante pour la mémoire, les émo-
tions et le controle de I'appétit. Au moment du diagnos-
tic, ses résultats scolaires avaient déja commencé a
décliner, car la tumeur affectait le systeme mnémonique
de son cerveau.

Puisque la tumeur se situait pres de parties impor-
tantes du cerveau, la chirurgie n¢tait pas une option et
Jasmina n’a recu qu’'une série de radiations focalisées, ce
qui lui a permis de ne pas manquer trop souvent I'école.
Toutefois, apres ce traitement, elle a souffert d’'une grave

Par exemple, le fait de pouvoir consulter ses livres
durant les tests, de faire les examens a la maison et
d’avoir recours a des notes écrites lui a permis de prouver
ses connaissances et de continuer a réussir a 'école,
méme s'il lui a fallu déployer davantage d'efforts. Grace
a l'appui de sa famille et de son école, toutes deux prétes
a lui fournir l'aide et les adaptations dont elle avait
besoin, elle était sur le point d’obtenir son diplome d'é-
tudes secondaires et commencait a explorer ses choix de
programmes postsecondaires, mais avait encore de la
difficulté a se décider.

C'est alors qu'on a dirigé Jasmina vers SAVTI, afin
gu’on l'aide a explorer les programmes postsecondaires
appropriés. Apres avoir évalué ses difficultés et déter-
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« Oui, j'ai bien hate,

je nétais pas autorisée a

sentais seule. »

facteur social. »

risque d’infection durant
la chimiothérapie. Les
enfants qui souffrent
d’'une affection maligne
peuvent passer beaucoup
de temps seuls et perdre ainsi des occasions de dévelop-
per leurs habiletés sociales. Plus tard, apres leur réta-
blissement, certains continuent de trouver difficile de
socialiser avec des jeunes du méme age.

« A cause de la chimiothérapie,

sortir, et parfois je me

Quand on demande aux survivants ce qu’ils ont aimé
le plus a I'école, ils parlent surtout de leurs amitiés et
interactions sociales. Lun des
principaux facteurs les ayant
motivés a retourner a I'€cole
etait de pouvoir connaitre plus
de gens. Néanmoins, pour
nombre de survivants a un cancer, leur vie sociale était
limitée. Certains ont dit que les gens les considéraient
comme différents et, par conséquent, les évitaient ou les
tourmentaient.

« Ce que j'aime le plus a
I’école, c’est l'interaction
avec les gens, c’est-a-dire le

parents ont dit que leur
enfant n‘avait pas damis,
d'autres ont dit s'inquiéter
du genre d'amis que leur
enfant s'était faits. Les sur-

mais pour le moment,
c’est la transition... Jai

peur. Je ne sais pas
comment ca va aller. »

Un survivant

vivants, que les chercheurs

de SAVTl ont interrogés, ont parlé avec optimisme de leur
capacité de pouvoir mieux s'intégrer au niveau collégial,
car les gens y sont plus mirs et donc plus tolérants des
différences. En outre, ils ont dit espérer se faire moins
remarquer dans la foule des étudiants.

Tout au long de ces récits, le paradoxe de vouloir pro-
fiter d'égards particuliers en classe tout en ayant le désir
de ne pas étre différent ou de ne pas se distinguer du
groupe, était manifeste.

Il est essentiel délaborer un programme de transition
qui puisse accommoder les besoins des personnes
ayant survécu a un cancer tout en veillant a leur inté-
gration sociale.
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déficience isolée de la mémoire qui I'a empéchée de
retenir de nouvelles informations et de s'en souvenir, et
qui a donc entravé son rendement scolaire. De plus, elle
s'est mise a engraisser et sa personnalité a beaucoup
changé, deux facteurs directement liés a 'emplacement
de sa tumeur.

Ces changements ayant affecté son bien-étre social
et émotionnel,Jasmine a eu besoin de I'appui du psycho-
logue de la clinique de postcure. Une évaluation neu-
ropsychologique a permis de documenter I'ampleur de
ses troubles de mémoire, mais aussi de découvrir chez
elle d'autres forces cognitives. Au cours d’'une réunion a
I'école, le neuropsychologue a expliqué la nature et I'e-
tendue des défis que Jasmina devait affronter en raison
de son état médical. Bien que ses défis n‘aient ne corres-
pondent pas a la définition typique d'une difficulté d’ap-
prentissage que donne le ministére de I'Education de
I'Ontario, on a reconnu que Jasmina était un cas excep-
tionnel et on lui a consenti des adaptations pour I'aider a
contourner ses problemes de mémoire.

miné ses intéréts — au moyen d’une évaluation de ses
capacités professionnelles et en tenant compte de ses
différents besoins d’accommodements et de mesures
d’appui — on lui a suggéré deux programmes. La coor-
donnatrice de SAVTI a aidé Jasmina a faire sa demande
d’inscription et elle a été acceptée dans une université
locale.

La encore, la coordonnatrice de SAVTI a aidé a élabo-
rer un plan d'études permettant une charge de cours
moins lourde. Elle a également aidé la jeune fille a com-
muniquer avec le personnel du service d’accessibilité de
I'université pour qu’on lui fournisse de I'appui et de I'en-
cadrement au besoin, et elle a approché divers pro-
fesseurs pour les informer des besoins de Jasmina en
matiere d'apprentissage et négocier avec eux les accom-
modements dont elle pourrait avoir besoin.

Pour les survivants d’'un cancer infantile
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Les voies de la réussite :
ce que nous pouvons faire

Pour les survivants dun cancer infantile et leur famille, il est extrémement important d'effectuer de

bommes transitions scolaires et professionnelles. Des spécialistes des communautés médicales, scolaires

et professionnelles travaillent en partenarial afin de donner a ces jeunes l'appui dont ils ont besoin

pour atteindre leurs objectifs personnels et professionnels, et réaliser leur plein potentiel.

COMBLER LES LACUNES DANS
LES CONNAISSANCES

Comprendre les effets tardifs potentiels du cancer
et de son traitement, ainsi que le réle qu’ils jouent
dans le processus de transition vers I'age adulte, est
une premiere étape cruciale de I'appui a procurer aux
survivants a un cancer infantile. Toutefois, SAVTI
recommande fortement que les conseillers qui tra-
vaillent avec ces jeunes adultes intégrent des con-
naissances spécialisées dans le processus de
counseling.

Les conseillers qualifiés pour travailler avec les
survivants a un cancer infantile devraient posséder
une connaissance approfondie des antécédents
médicaux de la personne et de son profil actuel, y
compris les effets tardifs dont elle peut souffrir.

Le défi réside dans les liens que l'on établit entre
cette information médicale essentielle et les objec-
tifs, réves, aspirations

et aptitudes de chaque

« Maintenant, je sais que surivant, afin d'aboutir
Je suis préte pour le col-
lege et jai toutes les
informations dont j'ai
besoin pour réussir. »

a des objectifs scolaires
et professionnels oppor-
tuns et personnalisés,
ainsi qu’a des plans pour
les réaliser.

LES EFFETS TARDIFS PRESENTENT
UN TABLEAU COMPLEXE

Il est souvent extrémement compliqué d'évaluer I'in-
teraction entre les effets tardifs, les antécédents médi-
caux et personnels, les objectifs de carriere et de vie, et
les occasions scolaires et professionnelles qui existent.

Les effets tardifs eux-mémes interagissent souvent
de maniere complexe. Comme on le verra plus tard dans
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ce chapitre, il est possible de brosser un tableau des
effets tardifs et d'en arriver a prédire avec une bonne cer-
titude leurs répercussions en classe et au travail.
Toutefois, ces interactions — tout comme les antécé-
dents médicaux, sociaux, familiaux, personnels et sco-
laires, et le type de traitements — peuvent grandement
varier et sont impossibles a prédire, quelle que soit la
personne.

Alors qu'il est essentiel de comprendre les défis com-
muns que vit cette tranche de la population, il faut néan-
moins faire I'tvaluation minutieuse des circonstances
particulieres de chaque personne.

LE COUNSELING DOIT REPONDRE

A DES BESOINS TOUT PARTICULIERS

Tout comme n'importe quel autre processus de counse-
ling sérieux, I'examen de questions cruciales représente
le noyau du processus d'orientation scolaire et profes-
sionnel élaboré par SAVTI pour les survivants a un cancer
infantile. S'ajoutent a cette démarche un certain nombre
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de facteurs d’importance critique dont il faut tenir
compte dans la recherche des voies convenant a ces
jeunes adultes.

1) Quels sont les objectifs et les aspirations de I'étu-
diante ou de I'étudiant?

Les survivants a un cancer infantile peuvent sous-estimer ou
surestimer leurs capacités et leurs options éducationnelles
dans leur jeunesse et plus tard dans la vie.

Comme on I'a fait remarquer plus t6t, nombre de sur-
vivants ne comprennent pas completement les antécédents
de leur propre maladie nileur traitement. Comme tout jeune
adulte, ils ne savent pas toujours quelles sont les exigences
et les demandes d’une profession qui les attire.

Dans leur cas, les conséquences de faire un choix scolaire
ou professionnel peu réaliste peuvent étre lourdes et miner
leur capacité de réussir, peut-€tre méme mener a un échec et
a une réticence considérable a essayer de nouveau dans une
voie plus appropriée.

Un étudiant ayant des problemes de motricité, de
démarche ou déquilibre par exemple, peut étre extréme-
ment motivé et capable de satisfaire aux exigences scolaires
requises pour faire carriere dans I'éducation de la petite
enfance, mais étre incapable de bouger suffisamment vite
pour assurer la sécurité des enfants placés sous sa charge.Un
tel probleme ne ferait pas surface durant une séance d'orien-
tation servant principalement a évaluer les forces scolaires, et
pourrait avoir des conséquences catastrophiques et
décourageantes pour létudiant. De méme, un étudiant
extrémement motivé a devenir entrepreneur et intel-
lectuellement capable de poursuivre des études en adminis-
tration des affaires pourrait ne pas posséder les compétences
organisationnelles nécessaires pour réussir dans certains
domaines des affaires ou la sociabilité qu'il faut pour retenir
et élargir une clientele, par exemple, en I'absence d'accom-
modements pertinents.

D'un autre coté, certains étudiants peuvent saccrocher a
I'idée contre-productive que leur ancienne maladie ou leurs
défis actuels leur imposent certaines limites et qu'il leur sera
donc impossible de réaliser leurs réves et leurs aspirations.

Dans un cas comme dans l'autre, évaluer des le début et
de facon réaliste I'impact que les facteurs médicaux, neu-
rocognitifs et psychosociaux auront sur le choix des voies
appropriées constitue une partie cruciale du réle du
conseiller.

Généralement, les jeunes adultes souffrant d'effet neu-
rocognitifs tardifs auront passé une évaluation neuropsy-
chologique qui aura permis de :

Counseling traditionnel

Counseling de SAVTI

Les objectifs de I'étudiant

1 sont-ils appropriés? Son pro-

P fil suggere-t-il qu’il faudrait
explorer d’autres objectifs?

Déterminer les objectifs

Quels sont les objectifs et
aspirations de I'étudiant?

‘ ']
v
Trouver les besoins et lacunes 9 Quels sont les autres élé-

2 ments contextuels qui pour-
raient étre pertinents? Quels
sont les facteurs médicaux,
sociaux, émotionnels et cog-
nitifs susceptibles d’influer
sur les décisions concernant
les autres études et forma-
tions possibles?

Y= :

Choisir les voies possibles

Quels sont les antécé-

dents scolaires et profes- »
sionnels de I'étudiant?

Que faut-il encore comme

cours ou formation?

Quelles mesures

3 existe-t-il pour appuyer la
réussite de I'étudiant?
Quels sont les soutiens et
accommodements spéci-
fiques que 'on devrait con-
sidérer?

Y- -
Conclusion du processus  J 9 Quel suivi régulier faudra-
t-il pour que I'étudiant reste
sur la bonne voie, recoive
I'appui dont il a besoin et
atteigne l'objectif visé?

Quelles sont les études ou

les formations disponibles )
qui pourraient mener a la

réussite?

relever les déficiences, notamment celles qui
touchent a I'apprentissage, a la cognition et a la
meémoire

établir en détail les antécédents médicaux, psycho-
logiques, sociaux, éducationnels et professionnels

recenser les maladies ainsi que les traitements
antérieurs

faire une analyse fonctionnelle permettant de déter-
miner les capacités et les éléments qui risquent de
poser des problémes.

Le tableau suivant illustre certains des effets tardifs les
plus communs et leurs répercussions dans un milieu
éducationnel et professionnel. Toutefois, il est important
de noter que la gravité des effets varie grandement et
que leurs caractéristiques se manifestent dans des com-
binaisons fort différentes. Le profil de chaque personne

Pour les survivants d’'un cancer infantile
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Difficultés

Sensorielles

.

Déficience visuelle
Déficience auditive

Motrices

.

Paralysie/faiblesse
Démarche /problemes d’équilibre

Effort physique

Lassitude
Vite fatigué

Répercussions en classe

Létudiant pourrait avoir besoin
d'outils d'aide tels des textes en gros
caracteres ou en braille, ou du
mateériel informatique spécialisé
L'étudiant gagnerait peut-étre a avoir
un preneur de notes en classe
L'étudiant aurait peut-étre avantage
a utiliser un dispositif acoustique lui
permettant de bien entendre
I'instructeur

Létudiant aura peut-étre besoin de
temps supplémentaire pour passer
les tests et examens

L'étudiant pourrait avoir besoin d’un
logiciel commandé par la voix

Dans certains cas, les problemes en
classe sont minimes, bien que les
déficiences de la motricité fine puis-
sent nuire a I'écriture et a la capacité
de prendre des notes

Il faut tenir compte des distances a
parcourir pour se rendre d’un cours a
I'autre sur un grand campus

Il faudra peut-étre du temps supplé-
mentaire pour effectuer les tests et
examens

Des problemes pourraient survenir si
[‘¢tudiant doit faire des stages dans le
cadre d’'un programme coopératif (voir
I'annexe pour en savoir plus a ce sujet)

L'étudiant peut avoir besoin de nom-
breuses pauses

Il faudra peut-étre prévoir un horaire
particulier afin d'éviter les cours qui
se suivent ou ceux donnés en fin de
journée, selon les besoins particuliers
de I'étudiant (il est important de lui
demander quand et dans quelles cir-
constances il ressent de la fatigue)

L'étudiant pourrait avoir besoin d’'une
charge de cours allégée

Répercussions au travail

La personne risque de ne pas pouvoir

s'acquitter de taches nécessitant de
grandes capacités sensorielles
(p. ex., pilote)

Il faut envisager les problemes de
sécurité pouvant survenir en raison
de déficiences auditives ou visuelles

Lemploye devra prendre la respon-
sabilité d’avertir 'employeur ou le
superviseur du meilleur moyen de
communiquer avec lui

La motricité de la personne doit cor-
respondre aux exigences requises
pour s'acquitter des fonctions

du poste

Surtout quand la sécurité pourrait
s'avérer compromise, la personne
doit faire savoir a son employeur
qu’elle a des déficiences motrices

La personne pourrait avoir besoin
de nombreuses pauses

Il faut éviter le travail par quarts et
privilégier les horaires réguliers

Du travail représentant de nom-
breuses périodes de stress et
d'échéances serrées n'est pas

a conseiller

Difficultés

Médicales

Problemes de santé
Traitement requis
Meédication requise

Attention

Distractivité

Sensibilité a une surdose
d’informations

Difficulté a s'acquitter de taches
multiples

Mémoire opérationnelle

Déficiences de la mémoire a
court terme

Difficulté a mémoriser ou a assimiler
des idées ou informations multiples
ou simultanées

Vitesse d’assimilation

Plus de temps requis pour assimiler
I'information

Retard entre la question et la
réponse (a l'oral ou a I'écrit)

Difficulté a composer avec un débit
élevé d’informations

Répercussions en classe

Des médicaments pourraient nuire a
I'apprentissage et a I'attention

Des problémes de santé mentale
pourraient perturber le travail
scolaire

Les rendez-vous médicaux et les
absences pourraient nécessiter des
accommodements

Des accommodements, comme
s’asseoir a 'avant de la classe,
recevoir les notes a I'avance ou
disposer d'un preneur de notes,
aideront I'étudiant a se concentrer
sur le contenu de la matiere

Les instructions devraient étre
claires et explicites

Létudiant pourrait avoir besoin
d’aide pour diviser I'information en
sections courtes et plus faciles a
assimiler

Des accommodements, comme
s'asseoir a I'avant de la classe,
recevoir les notes a I'avance ou dis-
poser d’'un preneur de notes, aideront
I'étudiant a se concentrer sur

le contenu de la matiere

Les instructions devraient étre claires
et explicites

Létudiant devra prendre I'habitude
de toujours noter les choses par écrit

Létudiant pourrait avoir besoin de
fiches sur les points saillants

’étudiant devra faire savoir aux
instructeurs et aux autres étudiants
qu’il a besoin d'accommodements

Létudiant pourrait avoir besoin d'ac-
commodements comme du temps
supplémentaire pour faire les tests ou
pour rédiger les dissertations ou textes
requis

Un preneur de notes, un enregis-
trement ou quelque autre mesure
d’aide pourrait permettre a I'¢tudiant
de revoir le contenu du cours a son
propre rythme

Répercussions au travail

La personne peut avoir besoin de
s‘absenter en raison de rendez-vous
médicaux ou autres

Les effets des médicaments devront
étre examinés en fonction des exi-
gences de I'emploi et des questions
de sécurité

La personne devra éviter les lieux de
travail stressants ou nombre de
choses arrivent en méme temps et
nécessitent une attention simul-
tanée (p. ex., cuisine commerciale)

Il faut privilégier des modes de tra-
vail ou les instructions sont précises
et les taches distribuées une a la fois

Lemployé doit prendre la responsa-
bilité d’expliquer a son superviseur
quel est le moyen le plus efficace de
lui communiquer des instructions et
non s'attendre a ce qu'il le « devine »

Les instructions écrites sont
nettement préférables aux instruc-
tions verbales

Lemployé aura besoin de prendre
I'habitude de toujours écrire les
instructions ou informations afin de
pouvoir sy référer plus tard

Les occupations ou il faut donner des
renseignements ou des instructions
rapidement sont a déconseiller

(p. ex., répartiteur de taxis, controleur
aérien)

La personne voudra peut-étre éviter
les occupations ou il faut répondre
rapidement (p. ex., préposé au service
a la clienteéle)

Loccupation devrait correspondre a
la capacité de la personne d’assimiler
I'information et d'y répondre
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Difficultés

Mémoire et apprentissage
+ Rythme d'apprentissage lent
+  Oublirapide

+ Apprentissage par mémorisation
difficile

Inertie

+ Difficulté a mener une entreprise
a bien

- Difficulté a agir et a persévérer,
malgré sa motivation a poursuivre
un but / un résultat

+  Séparation entre I'intention et
I'action

Humeur
+ Dépression
«  Anxiété

Répercussions en classe

Apprendre par cceur (hors contexte)
demandera beaucoup d’efforts et de
soutien

Des accommodements, tels I'utilisa-
tion de notes durant les examens,
pourraient s'avérer indispensables
aux étudiants ayant de la difficulté a
se rappeler les choses

Les tests de reconnaissance pour-
raient savérer mieux indiqués que
ceux a trous (a remplir)

L'étudiant devrait s’habituer a pren-
dre des notes ou a utiliser un enre-
gistreur numérique comme aide-
meémoire

Létudiant aurait peut-étre intérét a
utiliser un agenda électronique
L'étudiant aura peut-étre besoin d'un
horaire individualisé

L'étudiant devra savoir gérer son
temps et les projets, avec I'aide d’'un
agenda, par exemple. Dans bien des
cas, il en sera encore a développer les
compétences requises et aura besoin
d’aide pour réussir dans sa démarche

Tres souvent, on demandera a un
autre étudiant ou a une personne
bienveillante d’aider I'étudiant a
rester sur la bonne voie

Létudiant doit systématiquement
prendre note des principaux travaux
tels que devoirs et dissertations a
faire a la maison

L'étudiant devra porter une attention
particuliere a la gestion des
échéances

Il faudra peut-étre diviser les gros
travaux en taches plus petites pour
I'¢tudiant

Des périodes de dépression ou d'an-
xiété pourraient entrainer des
absences ou des retards dans les
travaux

Létudiant aura peut-étre besoin de
counseling

Répercussions au travail

Les occupations représentant un
apprentissage continuel ou I'as-
similation réguliere de nouvelles
informations pourraient étre
difficiles

Lemployé devra prendre I'habi-
tude de toujours noter les
instructions ou informations
afin de pouvoir s’y référer

plus tard

il suit un programme de
formation, 'employé voudra
peut-étre demander certains
accommodements

Le fait de ne pas respecter les
plans et horaires pourrait causer
de graves problemes d'employa-
bilité si le probleme n'est

pas vite réglé

Lemployé aura besoin de
développer des compétences
exceptionnelles en gestion de
temps et de projets au moyen
d’outils comme des agendas
électroniques ou en format papier

La personne souhaitera peut-étre
s'adonner a des occupations ou
elle naura pas a adhérer a un
plan a long terme, mais s'acquit-
tera plutdt de taches au furet a
mesure qu'elles lui seront
assignées

La dépression et I'anxieté
peuvent nuire au rendement de
la personne et a ses relations
interpersonnelles au travail

Lemployé aura peut-étre besoin
de counseling

LES VOIES DE LA REUSSITE

Difficultés

Autonomie

Dépendance excessive vis-a-vis
des parents

Transition plus lente vers une
autonomie adulte compléte

Hésitation a prendre des
décisions

Identité

Estime de soi

Anxiété en raison de ses
« différences »

Problemes physiques

Comportements a risque élevé

Consommation de drogues
Consommation d’alcool
Tabagisme

Relations sexuelles non
protégées / comportements
sexuels inconvenables

Répercussions en classe

Les conseillers en orientation et
autres personnes des colléges et uni-
versités travaillent avec I'¢tudiant a
titre d’adulte. 'étudiant a besoin
d’occasions de développer le senti-
ment de maitriser quelque chose
sans soutien parental

Léleve aura peut-étre besoin d’aide
pour développer sa capacité de pren-
dre des décisions et I'assurance
nécessaire pour s'en servir

Létudiant pourrait avoir besoin d’en-
couragement et de soutien pour
développer la capacité de s'autogérer
et de défendre ses intéréts

Il pourrait étre nécessaire de tra-
vailler de concert avec les parents
pour aider a redéfinir |a relation
enfant-parent et a soutenir I'¢tudiant
dans sa quéte d’autonomie

Létudiant risque d’hésiter a faire
connaitre ses difficultés de peur
d'étre étiqueté, méme si cela pourrait
I'aider de maintes facons

De I'anxiété en raison de maladies
passées ou de craintes futures ou
encore par rapport a des différences
physiques résultant de ces maladies
risque d'entraver la transition de
I'étudiant vers son identité d'adulte

Létudiant pourrait avoir besoin de
counseling dans le but particulier de
favoriser son acceptation par ses
pairs

Létudiant pourrait avoir besoin

de mentors

Le désir de se créer un cercle d'amis
pourrait entrainer des comporte-
ments aux répercussions bien parti-
culieres chez un survivant d’'un can-
cer infantile

Répercussions au travail

Il faudra peut-étre privilégier les
occupations nécessitant I'exécution
d’'une procédure établie (p. ex., pré-
posé aux achats) plut6t que celles a
composante décisionnelle impor-
tante (p. ex., planificateur de projet)

Il est important de garder a l'esprit,
cependant, que l'autonomie se
développe avec le temps et que les
décisions de carriere ne devraient
pas se limiter a ce qui devrait favo-
riser la bonne transition des jeunes
adultes vers la vie adulte et I'au-
tonomie

Le mentorat professionnel pourrait
aider 'employé a s'adapter aux exi-
gences du monde du travail et, avec
le temps, a gagner I'assurance néces-
saire pour agir avec autonomie

Lemployé qui a une pauvre estime de
soi risque d’avoir des problemes d’or-
dre social au travail

Lanxiété pourrait diminuer le senti-
ment global de confiance de
I'employé

Lemployé aura peut-étre besoin de
counseling pour déterminer les
stratégies propres a réduire son an-
xiété et a lui faire gagner de
I'assurance

Des exercices de renforcement de
I'esprit d'équipe pourraient lui étre
bénéfiques

Des comportements sociaux/sexuels
inappropriés sur le lieu de travail
pourraient avoir des conséquences
graves sur le plan judiciaire et
professionnel

Pour les survivants d’'un cancer infantile



2) Quels sont les antécédents scolaires et professionnels
de l'étudiant?

Apres avoir établi la pertinence des objectifs et aspirations
de l'étudiant, il faut entreprendre une analyse en profondeur
des programmes d'études ou de formation les plus appro-
priés, en fonction de ses antécédents scolaires, lesquels ont
pu inclure un Plan d'enseignement individualisé (PEI).

Lorientation dite « traditionnelle » se concentre princi-
palement sur les résultats scolaires et sur les exigences sco-
laires du programme ou de la carriere de predilection de I'é-
tudiant. Toutefois, pour cette tranche de la population, le
counseling demande une exploration contextuelle plus
approfondie des antécédents de Iétudiant ainsi que des
répercussions de la maladie et des effets tardifs sur tout
apprentissage a venir.

Par exemple, un survivant peut avoir réussi ses études
secondaires, mais au prix de beaucoup d'efforts et de diffi-
cultés, et avec l'aide d'accommodements et d’adaptations
prescrits par un PEI. En choisissant une carriére basée essen-
tiellement sur ses résultats scolaires, on risque de ne pas
tenir compte du fait que les soutiens dont il a bénéficié
antérieurement ne seront probablement pas disponibles et
que les exigences rigoureuses d’'un programme d'enseigne-
ment supérieur pourraient savérer accablantes. Un aspect
important du processus d’orientation sera donc de chercher
a trouver et a obtenir pour I'étudiant les soutiens dont il
pourrait avoir besoin.

De méme, il se peut qu'un étudiant puisse suivre le pro-
gramme de son choix, mais seulement avec maints accom-
modements et sur une période plus longue. En outre, les
chances de réussite d'un étudiant dans le domaine pour-
raient devenir problématiques, de sorte qu'il faudra explorer
une variété doptions. Par exemple, un jeune qui désire
devenir graphiste, mais qui ne peut travailler dans un milieu
stressant et rythmé par les échéances, comme dans les
agences de graphisme, pourrait tout de méme réussir dans
la profession s'il travaille au sein d’autres organisations qui
emploient des graphistes.

3) Quelles sont les voies scolaires et professionnelles qui
peuvent mener a la réussite?

Toute exploration des antécédents scolaires doit s'accompa-
gner d'une solide connaissance non seulement des condi-
tions d'admission aux programmes scolaires choisis, mais
aussi du milieu de Itducation, et de la facon dont il peut
influer sur la réussite de I'¢tudiant.

Par exemple, un étudiant qui lutte contre la fatigue
risque d’avoir de grandes difficultés si I'noraire des classes
ne lui convient pas ou s'il doit parcourir de grandes dis-
tances d’'une classe a l'autre sur le campus d’un établisse-
ment urbain. Des absences prolongées durant le traitement
peuvent avoir entrainé un sentiment de solitude ou d'isole-
ment qui entravera l'intégration sociale de l'étudiant et
pourrait avoir une incidence sur ses attentes ou sur son
impression d'un milieu scolaire donné.

4) Suivi : une considération clé

Bien gu'on puisse recommander des voies scolaires
adéquates au terme d’une orientation traditionnelle, il faut
aussi se demander si les survivants d’'un cancer infantile n'au-
ront pas aussi besoin de services et daccommodements
supplémentaires.

Les effets de la maladie peuvent se traduire par une sorte
d'inertie qu'on remarque souvent chez ces jeunes. Bien qu'ils
soient extrémement motivés et qu'ils possedent un plan d’ac-
tion clair, ils peuvent éprouver des difficultés considérables a
aller de l'avant et a poursuivre leurs objectifs jusqu’au bout.
Cest pour cette raison qu’un processus d'orientation efficace
pour cette tranche de la population doit non seulement trou-
ver les voies scolaires appropriées, mais aussi incorporer un
plan pour surveiller, faire le suivi et appuyer 'étudiant afin qu'il
reste sur la bonne voie et avance d’un bon pas vers l'objectif
qu'il s'est fixé sur le plan scolaire ou professionnel.

COMMENT SAVTI PEUT AIDER

SAVTI procure aux survivants d’'un cancer infantile et a leurs
familles du counseling spécialisé concernant l'orientation
scolaire et professionnelle. SAVTI fournit aussi des services
de formation aux professionnels des communautés méedi-
cales, scolaires et professionnelles, et facilite les relations
intersectorielles.

Sivous travaillez avec un jeune qui a survécu a un cancer
infantile et désirez qu'il recoive du counseling professionnel
spécialisé, communiquez avec SAVTI a savti@pogo.ca.

ou

London : 519-685-8500, poste 52527

Hamilton : 476-592-1232, poste 244

Ottawa et Kingston : 613-737-7600, poste 3495

Toronto : 476-592-1232, postes 255 et 244

Sans frais : 1-855-367-7646

Lisez le dernier chapitre du présent guide pour en savoir
plus sur le programme de SAVTI et du Groupe d'oncologie
pédiatrique de I'Ontario (POGO), qui planifie et coordonne le
contréle du cancer dans la province de I'Ontario.
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Réflexion

Transition vers I’éducation
postsecondaire

Pour nombre de survivantes et de sur-
vivants d’un cancer infantile, les pro-
grammes des colléges et universités ne
représenteront pas de défi particulier. Ces
étudiants, qui ont bien réussi leurs études
secondaires, feront concurrence ad leurs
pairs de toute la province pour étre admis
d ces programmes.

Les autres, qui manquent de peu d’étre
acceptés, voudront peut-étre voir si les
établissements postsecondaires donnent la
possibilité de soumettre des renseigne-
ments additionnels ou disposent d’une
procédure d’appel. Certains seraient peut-
étre préts a tenir compte d'autres facteurs
tels qu’une période de maladie susceptible
d’avoir eu une incidence sur les notes de ['é-
tudiant. Si le collége ou l'université le juge
opportun, ces étudiants pourraient étre
acceptés au programme de leur choix ou a
un autre programme, ou encore étre admis
a temps partiel.

Par ailleurs, pour les étudiants qui n'ont
pas les qualifications nécessaires pour étre
acceptés au collége ou a l'université, les
établissements offrent trés souvent des
programmes d'acceés. Par exemple, nombre
d'entre eux ont des dispositions particu-
lieres pour ceux qui ont été instruits a la
maison ou pour les étudiants adultes qui
ne satisfont pas a toutes les conditions
d’admission. Ces programmes fournissent a
ces personnes ['occasion de montrer leur
capacité d'étudier au niveau collégial ou
universitaire.

En outre, de nombreux colléges donnent
aux étudiants adultes la possibilité de faire
une demande d’'admission a un pro-
gramme sans posséder de dipléme d’études
secondaires. On leur demande alors de
passer un test pour étudiant adulte (et
d’obtenir une note minimum). Il est impor-
tant de ne pas oublier que chaque éta-
blissement a ses propres procédures et que
des échéances et restrictions pourraient s’y
rattacher.

Bien que ces programmes offrent a cer-
tains étudiants des possibilités détudes
postsecondaires valables, il faut faire atten-
tion de ne pas les présenter comme étant
des solutions miracle. Par le passé, des étu-
diants n‘ayant pas bénéficié d’accommode-

ments dans les systémes élémentaire et
secondaire ont quand méme réussi leurs
études postsecondaires, grdce aux méca-
nismes d‘aide nécessaires. Il faut souligner
en outre que I'étudiant qui réussit a I'élé-
mentaire et au secondaire ne sera pas
nécessairement capable de faire le travail
au niveau postsecondaire.

Bien qu'il soit crucial pour tous les étudi-
ants de faire le bon choix de programme
collégial ou universitaire, d’autres consi-
dérations doivent également compter
lorsqu’on travaille avec des étudiants aux
besoins particuliers.

La culture change énormément entre les
systémes élémentaire/secondaire et post-
secondaire. Alors que les accommodements
et adaptations des écoles se traduisent
souvent par une modification des pro-
grammes et des attentes, au postsecon-
daire ils portent sur la maniére dont I'étu-
diant atteindra les objectifs et non sur la
modification de ces objectifs.

De nos jours, la plupart des étudiants qui
ont besoin d'accommodements ont bénéfi-
cié d’un certain degré de soutien durant
leur scolarité élémentaire/secondaire. Et
dans ces cas, ils risquent de penser qu’ils
n'ont pas besoin de services semblables au
postsecondaire.

De toute facon, il faut faire attention de
bien évaluer les capacités de I'étudiant a
faire le travail requis au postsecondaire et
la disponibilité des instruments d'appui
requis pour l'aider a atteindre son potentiel
scolaire. Les jeunes dont le programme d’é-
tudes ne correspond pas a leurs capacités
risquent non seulement d’échouer et de se
faire renvoyer du programme, mais aussi
d'étre si découragés qu’ils ne voudront pas
essayer de nouveau.

Tous les étudiants, ceux qui sont acceptés
en raison de leurs résultats scolaires, apreés
avoir interjeté appel ou par le biais de pro-
grammes d’acces, ainsi que leurs conseil-
lers, doivent considérer nombre d’autres
facteurs. LOntario compte de nombreux
colléges et universités parmi lesquels
choisir. Pour certains étudiants, choisir
I'établissement s’avérera peut-étre aussi
important que choisir le programme
d'études. Par exemple :

Besoins physiques : des étudiants qui se
fatiguent plus facilement préféreront peut-
étre un campus plus petit et donc plus
facile a parcourir. S'ils envisagent un grand

campus, ils devraient se renseigner sur les
services de transport qu’on y offre.

Préférences sociales : certains étudiants
aimeraient peut-étre les avantages d’un
petit campus collégial ou universitaire ou il
est plus facile de faire la connaissance
d'autres étudiants et de s’intégrer a un
groupe. D'autres, par ailleurs, préféreront
I'anonymat d’un grand campus oui ils
pourront se fondre dans la population
étudiante.

Autonomie : pour les étudiants qui
nécessitent davantage d'appui, vivre a la
maison tout en fréquentant le collége ou
'université sera peut-étre la solution
idéale. Par ailleurs, vivre en résidence don-
nerait a d'autres la possibilité de faire un
premier pas vers l'autonomie, et ce, dans
un lieu sdr et relativement contrélé. Enfin,
ces étudiants s'épanouiront-ils davantage
sur un campus plus petit ot les instructeurs
les connaitront probablement par leur
nom et seront en mesure de leur donner
une attention plus personnalisée.

Style d’apprentissage : le nombre d’étu-
diants dans les classes et d’autres variables
affectant le type d’enseignement seront
importants pour certains. Ceux qui éprou-
vent des difficultés sur le plan social, par
exemple, voudront peut-étre éviter les
cours qui demandent beaucoup de travail
en équipe. Par ailleurs, ces cours pourraient
leur donner la possibilité de développer
leur sociabilité.

Accommodements : les colléges et uni-
versités permettent toute une gamme d'ac-
commodements pour les étudiants ayant
des besoins particuliers. Il est important de
déterminer comment chaque établisse-
ment met ces services a la disposition des
étudiants, et s'il offre également du coun-
seling et quelque soutien médical ou autre.

Chaque college et chaque université se dis-
tingue des autres en Ontario. Les étudiants
devraient, dans la mesure du possible,
prendre le temps de se rendre sur place
pour se donner une idée plus tangible de
I'environnement physique et social de
chaque établissement, et se familiariser
davantage avec ses programmes, ses servi-
ces et ses installations. Il est clair qu’il n'exis-
te pas de « formule magique ». Méme si
leurs intéréts et difficultés sont semblables,
chaque étudiant fera son choix en fonction
de sa personnalité, de ses aptitudes sociales
ou de considérations familiales.

Pour les survivants d’un cancer infantile



Dans leurs propres mots :
les nombreux visages de la survie

’ECOLE, C’EST DIFFICILE

Le texte suivant est une adaptation d'une récente étude sur
SAVTL qui visait a explorer les perspectives de tramsition
aux études et au travail des survivants a un cancer et de
leurs familles.

Lexpérience scolaire est difficile pour nombre de sur-
vivantes et de survivants. Des périodes d'absence, des
difficultés cognitives et un sentiment d’isolement social
se conjuguent pour causer toutes sortes de problemes et
de frustrations.

La plupart des parents interviewés ont expliqué com-
ment ils avaient encouragé leurs enfants a participer
autant que possible aux activités scolaires durant et
apres leur traitement. Cependant, le stress de devoir

suivre leurs camarades de

« La 9° année a été terrible,
absolument terrible pour moi,
parce que je suis partie de ['é-
cole élémentaire pour aller a
I’école secondaire. C'était
épouvantable. Je me tenais a
I'arriére de la classe et ils met-
taient des choses au tableau
et je n‘avais aucune idée de ce
que je devais faire. Je me
cachais pour que l'en-
seignante ne dise pas : “Et
Susanne, peux-tu répondre a
cette question?” Au bout d’un
temps, jen ai eu assez. Et tout
ce que je voulais, c’était de
partir de la. »

classe dans un milieu peu
outillé pour répondre a leurs
besoins peut s’avérer trop dif-
ficile pour de nombreux
jeunes survivants. Certains
poursuivent leurs etudes a
leur école tout en bénéficiant
de tutorat ou d'un aide-
enseignant, tandis que
d’autres se font enseigner a Ia
maison par leurs parents ou
par des instructeurs fournis
par le conseil scolaire.
Dautres enfin changent d'é-
cole jusqu’a ce qu'ils trouvent
I'établissement ou le pro-

gramme speécialisé qui leur donnera le soutien dont ils

ont besoin.

Les attentes sont souvent soit trop basses soit trop
élevées, et le fait que les éducatrices et éducateurs ne
savent pas ce que vivent ces jeunes ni ce dont ils ont
besoin ajoute a leurs frustrations.

Les entrevues ont révélé que les survivants et les parents
n‘informent pas toujours le personnel scolaire des con-
séquences de la maladie ni du besoin d’aide supplémen-
taire, ce qui complique souvent les choses.

En plus d’avoir besoin daide individuelle et de temps
supplémentaire pour terminer travaux et examens, les
jeunes ont dit aux chercheurs de SAVTI qu’ils avaient
besoin d’encouragements.
Conscients des pressions
que leurs enfants s'impo-
sent a eux-mémes pour
réussir a l'école et au travail, o

C’était tout. Personne ne

les parents insistent sur disait “Cest du beau travail”

limportance d'encourager oy guelque chose du genre. »
les jeunes survivants au lieu

de les pousser davantage.

« Je pense que jaurais aimé
¢a en avoir plus [d’encou-
ragements]. Je faisais mes
devoirs, je les remettais et

Dans tous les récits, il ressort que les enseignantes et
enseignants influent énormément sur I'expérience sco-
laire d’'un jeune ayant survécu a un cancer. Le fait que son
enseignant connaisse ses difficultés contribue pour
beaucoup a l'efficacité de son soutien. Par ailleurs, les
éleves ont fait remarquer que le fait qu'il soit « gentil »
ou « sympathique » était tout aussi important.
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Alexandre

ON A DECOUVERT quAlexandre avait la leucémie lorsqu'il
avait trois ans. Son traitement a compris une dose relative-
ment faible de radiation au cerveau tout entier et trois ans
de chimiothérapie. Alexandre a pu suivre la majeure partie
des programmes de maternelle et de jardin, et son traite-
ment était terminé lorsqu’il a débuté la1©année a I'age de
six ans.

Alexandre a mis du temps a apprendre a lire. Il a eu
besoin de tutorat individuel et a suivi le cours de rattra-
page en lecture des 1° et 2° années. Les mathématiques se
sont avérées particulierement difficiles durant ses années
d'élémentaire, comme en témoignaient ses notes.
Alexandre était généralement plus lent que les autres
enfants de son age, de sorte que souvent il ne réussissait
pas a finir son travail en classe. En outre, il se laissait facile-
ment distraire, il oubliait des choses et il était tres mal
organisé. Par exemple, il pouvait oublier ses livres a I'école,
laisser ses devoirs ou son diner a la maison et perdre
régulierement son chapeau et ses mitaines. Souvent il
commencait un travail et le laissait tomber pour passer a
autre chose. Méme s’il terminait un devoir a la maison, il
oubliait de le remettre le lendemain.

Une fois arrivé a I'école secondaire, il a peiné pour
passer le test de mathématiques, puis il a laissé tomber Ia
filiere théorique pour faire des études appliquées. Cette
décision a été particulierement difficile pour lui, car sa
famille était instruite et avait tres bien réussi, de sorte qu'il
y avait une attente implicite qu'il irait a l'université et

ferait une carriere professionnelle. Par conséquent, il est
trés motivé a réussir et s'inquiete de son avenir. Tous les
soirs, il passe de 4 a 6 heures a faire des devoirs afin de
satisfaire a ses propres exigences tres élevées. Il ne veut
s'inscrire qu'a des programmes universitaires et n'est pas
du tout intéressé a explorer d'autres possibilités d'études
ou d'emplois.

On arecommandé a Alexandre de consulter SAVTI pour
discuter de sa demande d’admission a l'université, étant
donné que ses chances détre accepté ne sont pas tres
bonnes en raison des cours appliqués qu’il a suivis au se-
condaire. Le plan sera donc de trouver des options réalistes
qui l'intéressent et qui lui sont accessibles en fonction de
ses antécédents scolaires. S'il est disposé a aller a un
college, il lui faudra une charge de cours allégée et certains
accommodements. La coordonnatrice de SAVTI l'aidera a
faire sa demande et veillera a ce qu'une fois accepté
il communique avec les services du college pour les
étudiants ayant des incapacités.

Pour les survivants d’'un cancer infantile
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« SAVTI m'a donné
de l'espoir! »

SAVTI et le POGO :

POUR LE SUCCES DE L’AVENIR DES JEUNES

SAVTI est un programme du Groupe d’oncologie pédiatrique de I'Ontario (POGO) qui fournit
aux personnes ayant survécu a un cancer infantile du counseling et d’autres moyens de soutien
dont elles ont besoin pour faire la transition vers l'dge adulte et réaliser leur potentiel.

A PROPOS DE SAVTI

Le personnel de SAVTI élabore du matériel d’information
et des programmes de formation pour les fournisseurs
de services de toute la province, et fournit du counseling
aux personnes ayant survécu a un cancer infantile.

Les programmes d’apprentissage professionnel de
SAVTI ont été concus pour répondre aux besoins des pro-
fessionnels des domaines de la santé, de I'éducation et
de l'orientation en leur fournissant de l'information
fiable qui les aidera a conseiller les jeunes survivantes et
survivants d'un cancer infantile et a les guider dans leur
transition vers le monde du travail et la vie adulte. Les
programmes de SAVTI visent également a ouvrir la voie a
un échange de connaissances entre les divers secteurs.

SOUTIEN CRUCIAL DES TRANSITIONS

Les programmes de SAVTI s'adressent plus particuliere-
ment aux jeunes survivants d’'un cancer infantile ayant des
difficultés neurocogni-
tives. lls les aident durant
les périodes de transition
menant, entre autres, a
des destinations éduca-
tionnelles et profession-
nelles positives telles :

- latransition du secondaire a des études ou une
formation postsecondaires

« la transition vers une carriére et le monde du travail

+ la transition des soins pédiatriques aux soins pour la
population en général
+ latransition de I'adolescence a I'age adulte

- la transition de la dépendance d’autres personnes
aux décisions prises par soi-méme.

ELABORATION D’UN MODELE DE SERVICES
A LA CLIENTELE

SAVTI al'intention de favoriser la prestation de services de
counseling pour les survivants d’'un cancer infantile de
partout en Ontario aux cliniques de postcure AfterCare du
POGO.Bien que l'objectif ultime de SAVTI soit le transfert des
connaissances aux conseillers professionnels, il dispense
également des services de counseling directs afin de combler
les lacunes actuelles par rapport aux connaissances et
améliorer de fagon continue son modele de counseling.

Le counseling de SAVTI est adapté tout particulierement
aux survivantes et survivants d’'un cancer infantile. Il aide ces
jeunes adultes a :

+ déterminer les possibilités de carriere
et des objectifs appropriés

« élaborer un plan d’études ou d'emploi

- préparer 'admission a un college, une
université ou un emploi

- adopter des stratégies visant leur réussite
scolaire et professionnelle

- obtenir les services et soutiens qu’offrent
le systeme d'éducation et la communauté

« établir une relation d’'aide avec un camarade
ou un mentor

- apprendre a défendre leurs propres intéréts

- profiter des connaissances et du soutien
empathique de professionnels tout en réalisant
leurs objectifs de vie et de carriere.

ETABLISSEMENT D’UNE BASE COMMUNE
DE CONNAISSANCES

SAVTI s'est engagé a élaborer et a promouvoir des
pratiques exemplaires pour s'occuper des survivants
d'un cancer infantile, ainsi qu’a établir des liens avec et
entre les organismes éducationnels, professionnels et
communautaires.
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T
Ressources

Rendez visite a notre site
www.pogo.ca/care/savti/
pour vous renseigner davantage
sur les outils et ressources
disponibles aux survivants

d’un cancer infantile

et a leurs familles.

SAVTI :
Objectifs et résultats

En intégrant les connaissances .

provenant des domaines de la santé,
de I'‘éducation et de ['orientation pro-
fessionnelle, SAVTI sera en mesure de :

« relever les obstacles que .

rencontrent les jeunes dans
les milieux scolaires et
professionnels
 déterminer les voies menant
aux études et emplois appro-

priés, et en favoriser I'accés .

 élaborer les stratégies néces-
saires pour que les jeunes adultes
puissent réaliser leurs objectifs
scolaires et professionnels et
bénéficier de possibilités plus
nombreuses de suivre des pro-

grammes d’apprentissage
comme apprenti ou en milieu
de travail

fournir une aide individuelle et
soutenue aux survivants d’'un
cancer qui tentent d’acquérir
leur indépendance

favoriser une qualité de vie
scolaire, professionnelle, sociale
et personnelle pour les personnes
ayant survécu d un cancer infan-
tile, et accroitre leur estime de
soi et leur bien-étre

codifier et communiquer les
informations sur le soutien
disponible aux adolescents et
Jjeunes adultes qui sont fragiles
sur le plan médical et vivent

une période de transition.

SAVTI - Lieux d’aiguillage : cliniques de post-cure (AfterCare) du POGO en Ontario

1

2

3et4

5et6

7

Centre hospitalier pour enfants de I'Est de I'Ontario

Centre de cancérologie de I'Hopital d'Ottawa

Centre de cancérologie du Sud-Est de I'Ontario
aI'Hopital général de Kingston

Hoépital pour enfants de Toronto (Sick Kids)
et Hopital Princess Margaret

Centre des sciences de la santé de Hamilton

8

Centre des sciences de la santé de London

Pour les survivants d’'un cancer infantile
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SAVTI continue de former des partenariats avec
I'ensemble des établissements scolaires et les four-
nisseurs de formation, notamment les colleges, les uni-
versités, les écoles et conseils scolaires, les programmes
de formation d’apprentis et les organismes commu-
nautaires.

Ces partenaires, pour leur part, contribuent leur
expertise, des pratiques exemplaires, des ressources
et informations, et servent de canal d'échange des
connaissances.

A PROPOS DU POGO

Le programme SAVTI est une initiative du Groupe
d'oncologie pédiatrique de I'Ontario (Pediatric Oncology
Group of Ontario ou POGO). Le POGO fournit a I'équipe
de SAVTI un acces au réseau provincial de cliniques de
postcure (cliniques AfterCare), qui recele une mine de
connaissances expertes, de matériel de soins de santé et
de ressources.

UN PARTENARIAT DANS TOUTE LA PROVINCE

Le POGO est le conseiller du gouvernement provin-
cial en matiére de contréle du cancer infantile. Il sagit
d’'un consortium pan-ontarien créé en 1983 par un
groupe d'experts du cancer infantile ayant reconnu le
besoin d’établir un réseau de soins intégrés pour les
enfants atteints de cancer.

Les principaux partenaires et fondateurs du POGO
sont les services d'oncologie pédiatrique de cing hopi-
taux pour enfants de I'Ontario affiliés a des centres
universitaires des sciences de la santé. Parmi ses
partenaires figurent maintenant des hopitaux et
organismes communautaires, des parents d'enfants
atteints d’'un cancer et des personnes ayant survécu a
un cancer infantile.

DETERMINATION DES LACUNES SERIEUSES

DANS LES SERVICES

Depuis ses débuts, le POGO a évolué pour devenir une
organisation pluridisciplinaire semployant principale-
ment a déterminer les sérieuses lacunes et les besoins
dans toute la gamme des mesures de contrdle du can-
cer chez les enfants et les adolescents. (Voir le tableau
de la page suivante.)

De nos jours, le POGO :

- planifie, coordonne, élabore et met en ceuvre des
services pour les enfants atteints d’un cancer
en Ontario

- favorise I'acces aux services pour les jeunes
patients et leurs familles

fournit de la formation professionnelle sur
le soin des enfants atteints de cancer et les
survivantes et survivants d'affections malignes

conseille le ministere de la Santé et des Soins de
longue durée sur le contréle du cancer infantile

+ procure une aide financiere aux familles dont
I'enfant suit un traitement.

LE POGO ET I’EVOLUTION DE SAVTI

Les professionnels de la santé du POGO ont constate
que nombre de survivants d'un cancer avaient des diffi-
cultés scolaires et professionnelles dans leur transition
de l'adolescence a I'age adulte.

Pour traiter du probleme, le POGO a demandé au
College George Brown de collaborer avec lui pour créer
un programme d’intervention afin d'aider les personnes
aux prises avec des effets tardifs du cancer a mieux faire
la transition du secondaire aux études postsecondaires,
puis a un emploi et une vie indépendante.

SAVTI est un programme bien établi du Groupe d'on-
cologie pédiatrique de I'Ontario dont les services locaux
sont disponibles a Ottawa, a Kingston, a Hamilton et a
London, ainsi que dans la région du Grand Toronto.

Pour obtenir les coordonnées des conseillers locaux
de SAVTI, rendez-vous au site Web du POGO a
www.pogo.ca/care/savti/.

NOUS SOLLICITONS VOS COMMENTAIRES

ET QUESTIONS.

Pour nous faire part de vos commentaires ou sugges-
tions au sujet du présent guide ou d’autres pro-
grammes et services de SAVTI, veuillez écrire a
savti@pogo.caoua:

Coordonnatrice provinciale, SAVT]

Pediatric Oncology Group of Ontario /
Groupe d'oncologie pédiatrique de I'Ontario
480, avenue University, bureau 1014
Toronto ON MsG 1V2 (Canada)

Vos commentaires sont les bienvenus.
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Groupe d’oncologie pédiatrique de I'Ontario

POGO

PEDIATRIC ONCOLOGY GROUP OF ONTARIO

Services d'aide et de
protection aux familles

Mécanisme

Systemes de soins intégrés i h
d’évaluation / de recherche

I

Réseau Réseau Cliniques / \
tertiaire / quaternaire  satellite de postcure POFAP SAVTI
Interlien
Service de recherche POGONIS Charge de travail annuelle
du POGO et rapport de prestation de
services par les partenaires des
réseaux tertiaire et satellite,
et des cliniques de postcure
Vous pouvez vous tenir au courant des programmes,
services et ressources d'information en visitant
les sites Web de SAVTI et du POGO :
SAVTI : www.pogo.ca/savti/
POGO : www.pogo.ca
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Dans leurs propres mots :
les nombreux visages de la survie

J'Al DES OBJECTIFS ET DES REVES

Le texte sutvant est une adaptation d'une récente étude sur
SAVTL qui visait a explorer les perspectives de tramsition
aux études et au travail des survivants a un cancer et de

leurs familles.

Les récits des survivants d'un cancer révelent des
jeunes extrémement déterminés, motivés et
appliqués, qui possédent des aspirations bien nettes

pour I'avenir.

Les jeunes, qui ont été interviewés, ont parlé des

« Jai appris tout ce que j'ai pu
sur les universités, puis je suis
allé chez SAVTI et j'ai été pas
mal soulagé d’'apprendre que
Jje pouvais avoir de l'aide et
que je n'étais pas obligé de
m’arranger tout seul comme
les autres jeunes. »

défis qu’ils ont eu a sur-
monter, comme les attentes
peu élevées des prestataires
de services de santé et des
enseignants, et les frustra-
tions et difficultés de la vie
quotidienne a la maison et
a l'école.

Interrogés a leur tour, les membres des familles
ont dit vouloir que leurs enfants deviennent aussi
indépendants que possible et exercent plus tard un
travail valorisant.

« Je veux faire des études
postsecondaires. Je veux
aller au collége. Je veux avoir
un bon emploi et subvenir

a mes besoins. Je veux avoir

Les survivantes et
survivants d'un cancer
infantile qui ont par-
ticipé a I'étude ont
exprimé pour la plupart une famille, me marier...

le souhait de trouver Je voudrais pouvoir me
leur place dans le débrouiller tout seul, savoir

monde, d’étre indépen- que je suis capable d’y arriver. »

dants, d'entretenir des
relations significatives,
de se marier et d'avoir des enfants. Et la plupart
savaient quelles mesures ils devaient prendre pour
atteindre ces objectifs.

La divergence entre les attentes peu élevées des
fournisseurs de services et celles des survivants et de
leurs familles fait ressortir I'importance de donner a
ces jeunes le soutien et le counseling nécessaires
pour qu’ils atteignent leur plein potentiel.

LES VOIES DE LA REUSSITE

Stacey

Abe

UNE LEUCEMIE LYMPHOBLASTIQUE aigué (LLA) a été diagnos-
tiquée chez Stacey lorsqu'elle avait six ans. Elle a été
traitée par des radiations au cerveau et de la chimio-
thérapie. Stacey avait de la difficulté dans certaines
matieres et bénéficiait d'un Plan denseignement indi-
vidualisé (PEI) lui accordant du temps supplémentaire
pour faire les tests et lui permettant d’utiliser une calcu-
latrice pour faire des mathématiques. Elle devait tra-
vailler fort pour sacquitter de ses travaux scolaires et y a
consacré beaucoup de temps.

Son premier contact avec SAVTI sest effectué
lorsqu’elle avait 17 ans et qu'elle était en 11° année. On
l'avait dirigée vers SAVTI parce qu'elle avait besoin de
conseils d'orientation afin de trouver les études et les
carrieres susceptibles de lui convenir. La coordonnatrice a
commencé par communiquer avec Stacey et sa mere par
courriel, leur recommandant de visiter des sites Web
pour se renseigner sur une variété de carrieres. Apres
quoi, elles se sont rencontrées pour planifier les études
collégiales de la jeune femme.

Apres la réunion, on lui a envoyé des dépliants et
autres renseignements sur les colleges et sur divers pro-
grammes. Deux ans plus tard, Stacey a communiqué de
nouveau avec SAVTI parce qu'elle avait décidé de faire
une demande d’admission a l'université plutét qu'a un
college. La coordonnatrice a expliqué que le réle de SAVTI
était de veiller a ce qu'elle soit mise en communication
avec les services de counseling qui pourront lui fournir
les accommodements dont elle aura peut-étre besoin.
Elle lui a expliqué en outre que si elle était acceptée a
plusieurs universités, elle pourrait demander a SAVTI de
I'aider a faire son choix.

Quelques mois plus tard, SAVTI a communiqué avec la
mere de Stacy, qui a révélé que sa fille n‘avait pas men-
tionné ses difficultés d’apprentissage dans ses deman-
des d'admission universitaire, qu'elle risquait de ne pas
étre acceptée, et quelle se sentait frustrée et ne savait
plus quoi faire. La coordonnatrice de SAVTI a relevé un
certain nombre de colleges offrant un programme d’'un
an facilitant la transition vers l'université. Un mois plus
tard, Stacey était acceptée au college.

ABE AVAIT CINQ ANs lorsqu’on a découvert qu'il avait une
tumeur au cerveau, laquelle a été traitée au moyen de
radiations. Il a terminé son secondaire avec I'aide d’un PEI.
Il a eu du mal a obtenir son dipléme et a mis deux années
de plus a faire ses études.

Abe a pris contact avec SAVTI a I'age de 22 ans lorsqu'il
était au college. Il avait beaucoup de difficulté avec ses
études et ne recevait pas l'aide dont il avait besoin. Il avait
peur déchouer et ne savait trop quelle direction
emprunter pour exercer plus tard un emploi valorisant.

La coordonnatrice de SAVTI a trouvé un moyen de
récupérer certains des crédits qu’Abe avait perdus et s'est
mise a explorer une variété de carrieres possibles. Tandis
guelle faisait des recherches dans le domaine détude
dAbe, elle a découvert qu'il pouvait suivre une formation
en cours demploi au lieu de continuer ses études au
college.

Lidée a plu a Abe, qui a décidé de terminer son année
collégiale avant de poursuivre sa formation en milieu de
travail. Il @ promis a sa coordonnatrice SAVTI qu'il aurait
recours a ses services le moment venu de faire la transi-
tion. La coordonnatrice, pour sa part, prendra contact avec
Abe afin d'élaborer avec lui un plan de recherche d'emploi
et de communiquer avec des employeurs potentiels.

Pour les survivants d’'un cancer infantile
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Annexe : ressources utiles

Les livres, revues et sites Web énumérés ci-dessous vous aideront a approfondir vos

connaissances des difficultés que représente la survie a un cancer et des approches qui

se sont aveérées efficaces pour aider les survivantes et survivants d'un cancer infantile.

PUBLICATIONS

Educating the Child with Cancer: A Guide for Parents
and Teachers, sous la direction de Nancy Keene,
Candlelighters Childhood Cancer Foundation, 2003.

Childhood Cancer Survivors: A Practical Guide To Your
Future, Nancy Keene, Wendy Hobbie et Kathy
Ruccione, O'Relly Associates, Inc., Californie, 2000.

SITES WEB

www.curesearch.org (en anglais)
www.candlelighters.org (en anglais)
www.candlelighters.ca/fr
www.teenslivingwithcancer.org (en anglais)

www.pogo.ca/guide/savti.php

DOCUMENTS DU MINISTERE
DE LEDUCATION DE L’ONTARIO

Les documents suivants sont disponibles dans le site
du ministere de I'Education & www.edu.gov.on.ca.

Guide sur la planification de la transition (2002)
Education coopérative et autres formes
d'apprentissage par l'expérience : lignes directrices pour
les écoles secondaires de 'Ontario

Plan d’enseignement individualisé — Normes pour

I€laboration, la planification des programmes et la
mise en ceuvre (2000)
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Thérese

UNE LEUCEMIE LYMPHOBLASTIQUE aigué (LLA) a été
diagnostiquée chez Thérese lorsqu’elle avait cing ans.
On l'a traitée par des radiations au cerveau et de la
chimiothérapie. Alécole, elle avait de la difficulté dans
certaines matieres, plus particulierement en lecture et
en mathématiques. Tout au long de son secondaire,
elle a bénéficié d’'un Plan d'enseignement individua-
lisé (PEI) lui consentant des adaptations et accom-
modements, y compris une salle privée et du temps
supplémentaire pour passer les tests. Ses parents ont
également engagé quelqu’un pour lui donner des
lecons particulieres en mathématiques.

Durant ses études secondaires, elle a été obligée de
travailler fort pour faire ses travaux. Bien qu’elle se soit
sentie quelque peu isolée sur le plan social, elle avait
tout de méme un petit groupe d'amis avec lesquels elle
entretenait de bonnes relations. On I'a dirigée vers SAVTI
lorsqu’elle était en 12°année parce qu’elle nétait pas sdre
de ce qu'elle voulait faire apres le secondaire.

La coordonnatrice de SAVTI lui a fait passer des
tests d'évaluation pour connaitre ses intéréts et les
métiers qui lui conviendraient le mieux pour enfin
s'arréter, au terme d’une série d’entretiens, sur des
options réalistes basées sur ses intéréts et aptitudes.
Les choix qui en sont ressortis lui permettaient d’avoir
des expériences pratiques sans que la composante
théorique ne soit trop lourde.

Thérése a mis une année de plus a obtenir son
diplome de 12° année et suivre les deux cours qu'il lui
manquait pour étre admise au college. Avec l'aide de
la coordonnatrice de SAVTI, elle a fait sa demande a
deux colleges qui I'ont tous les deux acceptée. Elle a
choisi de s'inscrire a celui qui était le plus prés de chez
elle afin de pouvoir continuer d’habiter chez ses pa-
rents. Ensuite, SAVTI a veillé a ce qu'elle communique,
au college, avec les Services pour étudiants ayant des
incapacités. Elle a suivi leur programme d’orientation
et rencontré I'un de leurs consultants.

Thérese en est maintenant au second semestre
d’un programme d’art patissier. Ce n'est pas facile pour
elle et elle doit travailler fort, mais elle réussit ses
cours et aime particulierement les composantes du
programme qui lui font passer du temps a la cuisine.
Elle mettra plus de temps a terminer le programme,
car sa coordonnatrice de SAVTI a recommandé que sa
charge de cours soit allégée. Par I'intermédiaire des
Services pour personnes ayant des incapacités, elle
continue de bénéficier daccommodements, tels du
temps supplémentaire et une salle privée ou passer
les tests, ainsi que du tutorat par des pairs.

Pour les survivants d’'un cancer infantile
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