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RÉSUMÉ
La leucémie lymphoïde chronique  (LLC) 
est l’hémopathie maligne la plus courante. 
La majorité des personnes qui reçoivent 
un diagnostic de LLC entrent dans l’étape 
du suivi consistant à observer l’évolution 
de la maladie et à attendre. Cela peut 
donner l’impression d’avoir une épée de 
Damoclès au-dessus de la tête, mais le fait 
est que 30 % des personnes atteintes n’au-
ront jamais besoin de traitement. Étant 
étroitement surveillés, les patients se disent 
anxieux, désemparés et déprimés. En effet, 
nous savons peu de choses sur l’expérience 
de ces patients et sur les interventions 
visant à adoucir leur parcours (Damen, 
2022). Voulant « faire quelque chose », ils 
peuvent être tentés par des thérapies alter-
natives coûteuses et non éprouvées. Chaque 
visite en clinique est une occasion de don-
ner au patient des informations pertinentes 
et compréhensibles, des ressources pour 
gérer l’anxiété et des réponses aux besoins 
non satisfaits; on l’aide ainsi à partager la 
prise de décisions. Pour la suite des choses, 
la perspective de «  surveiller et continuer 
à vivre » au lieu d’« observer et attendre » 
peut aider les personnes atteintes de LLC à 
mieux vivre cette épreuve. 

INTRODUCTION

La leucémie lymphoïde chro-
nique  (LLC) est un cancer indolent 

des lymphocytes B, qui se transforment 
en anticorps produisant des plasmo-
cytes. Il s’agit de la forme de leucémie 
la plus courante chez les personnes 
âgées au Canada. En effet, les statis-
tiques récoltées en  2018 estiment à 
1  780 le nombre de nouveaux diagnos-
tics chaque année (Statistiques  Canada 
et  al.,  2023). La plupart des patients 
reçoivent la nouvelle après des tests san-
guins «  de routine  » ou fortuitement, 
en passant d’autres examens. Ils sont 
la plupart du temps asymptomatiques 

et présentent peu de signes physiques. 
La stadification de la LLC (Rai ou Binet) 
va de 0/1 (aucune évidence, sauf une 
lymphocytose ou de petites zones pré-
sentant une lymphadénopathie) à 3 ou 
4, où une cytopénie est observée et un 
traitement, envisagé (Rai et  al., 1975; 
Binet et al., 1981). Il n’a pas été prouvé 
qu’une intervention précoce améliore 
les chances de survie (Owen, 2018). 
La majorité des patients qui viennent 
de recevoir un diagnostic doivent 
«  observer et attendre  » jusqu’à ce 
qu’ils répondent aux critères de traite-
ment normalisés internationaux (voir 
le tableau  1), qui n’ont pas vraiment 
changé depuis des décennies.

Note de la rédaction : Cet article a été rédigé à partir d’une conférence à la mémoire de Helene Hudson donnée en 2022 à Victoria en 
Colombie-Britannique, lors de la conférence annuelle de l’Association canadienne des infirmières en oncologie.

Leucémie lymphoïde chronique et anxiété : 
« surveiller et continuer à vivre » plutôt 
qu’« observer et attendre » 
par Nanette Cox-Kennett

AUTEURE
Nanette Cox-Kennett, M.Sc.inf., 
Infirmière praticienne en hématologie 
et greffe de moelle osseuse, Cross 
Cancer Institute, Edmonton en 
Alberta, 11560 University Avenue, 
Edmonton (Alberta)  T6G 1Z2

Tél. : 780-432-8514

Téléc. : 780-432-8888

nanette.coxkennett@
albertahealthservices.ca

Tableau 1

LLC : réactions normales et critères de traitement

À quoi s’attendre avec 
la LLC?

Critères de traitement

Augmentation du 
nombre de globules 
blancs

Il n’y a pas de chiffre magique pour déclencher le traitement. Si le 
nombre de globules blancs double en moins de six mois (sans infection), le 
traitement ou le rapprochement du suivi peuvent être préconisés.

Variations probables de 
l’hémoglobine ou des 
plaquettes en raison du 
dysfonctionnement du 
système immunitaire ou 
du piégeage de cellules 
dans la rate.

Taux d’hémoglobine ou nombre de plaquettes inférieur à 100 (sans 
fluctuation) et non relié à d’autres causes (ex. carence en vitamines)
Ou
Crise auto-immune – baisse rapide du taux d’hémoglobine ou des 
plaquettes suite à une destruction cellulaire ne répondant pas aux 
stéroïdes.

Augmentation de la 
taille des ganglions 
lymphatiques

Ganglions lymphatiques volumineux (10 cm).

Augmentation du 
volume de la rate

Gonflement de la rate causant un débordement de 6 cm ou plus sous les 
côtes.

Fièvre ou sueurs 
nocturnes

Quotidiennement ou sur une période prolongée (plus de deux semaines) 
sans qu’il y ait infection.

Fatigue Incapacité d’effectuer les tâches quotidiennes ou activités habituelles sans 
autre maladie, avec manifestation importante de la LLC.
Perte de poids de 10 % ou plus en six mois sans autre raison apparente.

Adapté par Hallek et al., 2018
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Le diagnostic de LLC est générale-
ment anxiogène, et le fait d’apprendre 
qu’il n’y aura pas de traitement l’est 
encore plus. Afin de rassurer leurs 
patients, les professionnels doivent, dès 
la première consultation, s’attendre à 
répondre aux questions fréquemment 
posées et parler de l’avenir de façon 
optimiste.

CONTEXTE
Dans une étude portant sur plus 

de 100  patients, les personnes inter-
rogées ont dit se sentir à la fois soula-
gées et anxieuses après leur première 
consultation, et seulement 54  % consi-
déraient avoir eu réponse à toutes leurs 
questions (Association of Community 
Cancer Centers, 2022). La rencontre 
laisse les patients confus et inquiets 
pour leur avenir. Il faut savoir que 
le temps n’a pas nécessairement rai-
son de l’anxiété. Dans le cadre d’une 
étude menée auprès de 1  482  patients, 
Shanafelt et collaborateurs (2007) ont 
conclu que, plus de deux ans après le 
diagnostic, plus de la moitié (55,9  %) 
des patients pensent encore à la  LLC 
quotidiennement. Leur étude a aussi 
permis de constater que le bien-être 
psychologique n’avait pas changé signi-
ficativement lors du suivi, trois ans plus 
tard. Une publication récente de Damen 
et collaborateurs (2022) porte sur les 
besoins en soins de soutien non satis-
faits chez ces patients en hématologie 
qui « observent et attendent » et vivent 
beaucoup de détresse, d’anxiété et de 
symptômes dépressifs. Des problèmes 
d’adaptation et une baisse de qualité de 
vie étaient fortement associés à davan-
tage de besoins insatisfaits chez les per-
sonnes plus jeunes. Plus précisément, 
les préoccupations portaient sur l’accès 
à l’information, les résultats des tests, le 
soutien psychologique et les soins cen-
trés sur la personne.

En réponse aux inquiétudes et autres 
préoccupations souvent exprimées 
par les patients pendant la première 
consultation, l’enseignement structuré 
sur la  LLC a permis de renforcer leurs 
connaissances et leur participation à la 
prise de décision (Rocque et  al., 2018). 
Les infirmières en oncologie occupent 
un rôle central dans l’équipe de soins et 
sont souvent les premières personnes à 

répondre aux questions des patients. Il 
est donc préférable, dès la consultation 
initiale, que les infirmières réalisent 
une évaluation complète et diligente 
et qu’elles planifient adéquatement 
leurs interventions. Des informations 
pouvant être transmises aux patients 
qui viennent de recevoir le diagnostic 
de  LLC sont présentées ci-après. Elles 
sont organisées en fonction des ques-
tions qui reviennent fréquemment.

Pourquoi ne pas traiter tout de suite?
Les gens connaissent généralement 

mieux les tumeurs solides, des can-
cers plus souvent diagnostiqués que 
l’on associe au stade avancé ou métas-
tatique et à un sombre pronostic. Avec 
les hémopathies malignes, il n’y a 
pas de masse susceptible d’atteindre 
d’autres tissus et la plupart des leucé-
mies ne sont habituellement pas clas-
sées par niveau de gravité. Les patients 
atteints d’une LLC doivent savoir qu’un 
stade de maladie plus avancé ne change 
pas la réponse au traitement. En outre, 
il n’a pas été démontré qu’une inter-
vention précoce améliorait la survie 
globale; elle n’est d’ailleurs pas recom-
mandée à l’extérieur du cadre d’essais 
cliniques (Owen et  al., 2018). En fait, 
l’intervention précoce a plutôt démontré 
qu’elle stimulait l’évolution des clones 
de la LLC en induisant une résistance à 
la «  chimio-immunothérapie  » (Gerber 
et al., 2017).

Qu’est-ce que vous observez 
exactement?

Il est important d’expliquer claire-
ment les critères de traitement. Des ren-
seignements concrets dans un outil de 
référence pratique (une capture d’écran 
sur le téléphone, par exemple) permet-
tront au patient de s’évaluer lui-même 
(voir le tableau  1). Même si les résul-
tats des tests sur le nombre de globules 
blancs et la lymphocytose monoclonale 
sont souvent à l’origine du diagnos-
tic, on s’attend à observer l’augmen-
tation lente et graduelle de la maladie 
sans qu’aucun chiffre précis ne dicte 
en soi une nouvelle approche. De plus, 
une lymphadénopathie peut être pré-
sente (mais pas toujours) et fluctuer 
au fil du temps, avec des poussées qui 
peuvent survenir en cas de stress phy-
sique. L’emplacement des ganglions 

lymphatiques doit être examiné avec le 
patient et il faut s’attendre à ce que des 
ganglions apparaissent ou grossissent. 
L’augmentation importante et rapide 
de la lymphadénopathie en l’absence 
de stress physique (maladie) devrait 
être rapportée au professionnel en 
oncologie.

Quand aurai-je besoin d’un traitement, 
selon vous?

Les outils pronostiques pour la  LLC 
sont nombreux. Ils se basent sur les 
caractéristiques du patient et sur dif-
férents biomarqueurs comme les ano-
malies cytogénétiques et les mutations 
génétiques. Ces outils permettent de 
prédire le délai avant le premier traite-
ment ainsi que les périodes sans trai-
tement. Il faut cependant savoir qu’ils 
ne sont pas tous disponibles dans tous 
les centres de traitement et pas encore 
tout à fait au point (Molica et al., 2016; 
Kleinstern et  al., 2020). Ces renseigne-
ments sont souvent demandés par les 
patients qui reçoivent un diagnostic 
de  LLC, même si cela ne change pas 
le plan de traitement. C’est pour cette 
raison que l’on préfère transmettre ce 
genre d’informations seulement plus 
tard, lorsque le traitement est nécessaire 
(Owen et al., 2018).

Certains diront que les scores de 
pronostic élevés pourraient servir les 
patients qui ont besoin d’un suivi plus 
serré. Toutefois, cela pourrait être faus-
sement rassurant pour ceux ayant des 
mutations génétiques non testées, 
puisqu’elles ne sont pas considérées 
dans les systèmes de score pronos-
tique (Kleinstern et al., 2020). Il ne faut 
pas oublier que les suivis plus rappro-
chés engendrent des coûts additionnels 
pour le système de santé. Ces tests spé-
cialisés et coûteux doivent être refaits 
au moment du traitement, puisque les 
mutations génétiques évoluent au fil du 
temps (Guieze et Wu, 2015).

Chez les patients qui courent un 
très faible risque de maladie selon l’In-
dex pronostique international pour 
la  LLC  (IPI-LLC), un sur trois aura 
besoin d’une thérapie après 10  ans 
(Parikh et  al., 2021). Dans une cohorte 
de 705 patients ayant reçu le diagnostic 
depuis peu, Rassenti et collaborateurs 
(2008) ont calculé un délai médian de 
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2,5 à 10 ans avant le premier traitement, 
et parfois même plus de 20  ans pour 
certains patients. Le fait de donner des 
renseignements factuels et généraux 
aux patients qui viennent de recevoir un 
diagnostic de LLC en se basant sur ces 
données regroupées à propos du pre-
mier traitement peut s’avérer rassurant.

Comment mettre les chances de mon 
côté?

Jusqu’à 66  % des patients atteints 
d’une  LLC interrogés en  2014 étaient 
aussi suivis en médecine non  conven-
tionnelle ou en médecine douce 
(D’Arena et  al., 2014). Discuter de ces 
avenues thérapeutiques avec le patient 

lors de la première consultation permet 
d’établir le lien de confiance entre lui et 
l’équipe soignante, qui démontre ainsi 
son ouverture aux thérapies alternatives. 
Cela peut faciliter le partage d’informa-
tion lors des rencontres subséquentes. 
Les suppléments proposés pour la LLC 
sont nombreux, et la liste s’allonge 
chaque année. Il peut être déroutant et 
complexe de différencier les différents 
produits disponibles sur le marché, 
étant donné qu’ils sont, pour la plu-
part, non réglementés. Actuellement, 
un résumé des données probantes 
sur l’efficacité des suppléments de thé 
vert, de curcumine, de vitamine  D et 
d’huile d’olive extra vierge s’imposerait, 

et les connaissances au sujet des inte-
ractions médicamenteuses, lorsque 
connues (voir le tableau  2), doivent 
elles aussi être approfondies. Cette liste 
de quatre suppléments (dont les don-
nées reposent sur des essais cliniques 
de phase  1/2) exclut les thérapies com-
plémentaires pour lesquelles il n’existe 
que des preuves observées in  vitro et 
des rapports de cas. Il est utile de défi-
nir ce que sont des données cliniques 
de qualité (données d’études) et de pro-
poser des sites  Web canadiens recon-
nus (ex.  lymphoma.ca ou cllcanada.ca) 
aux patients qui souhaitent mener leurs 
propres recherches.

Tableau 2

Résumé des essais cliniques sur les suppléments utilisés en guise de traitement alternatif de la LLC

Supplément Dosage Essai Participants Résultats Toxicité

Shanafelt 
et al., 2013

Épigallocatéchine 
gallate (EGCG) ou 
extrait de thé vert

EGCG 2000 mg 
BID ×  
6 mois sur 12

Phase 2 n = 42
Phase 1/2 de la 
LLC

TRG = 2,4 %
Diminution de 20 % du 
nombre de lymphocytes 
chez 1/3 patients

Toxicité 
gastro-intestinale
Hépatotoxicité
* Avis de sécurité de 
Santé Canada à propos 
des lésions hépatiques 
(gouvernement du 
Canada, 2017)

Golombic 
et al., 2015 

Curcumine 2000 mg/1 fois 
par jour ×  
6 mois sur 12

Phase 2 n = 21
Phase 0/1 de la 
LLC

Diminution de 20 % 
des leucocytes chez 
4 patients sur 21
Augmentation des 
leucocytes chez 
1 patient sur 21 patients

Toxicité 
gastro-intestinale

Sfeir et al., 
2017

Vitamine D 50 000 UI/ 
semaine × 6 mois 
maximum, puis 
une fois par 
mois × 3 ans

Phase 1
Phase 2 pas encore 
communiquée 
(code 
NCT 01787409)

n = 13 patients 
ayant la LLC
n = 145 patients 
ayant un 
lymphome

LLC ou  
lymphome : aucun 
résultat rapporté
* essai sur le terrain pas 
encore rapporté

1 patient avec 
symptômes passagers 
(1 sem.) de légère 
hypercalcémie en 
contexte de lésion 
rénale aiguë sous 
antibiotiques

Baron et al., 
2018

Quercétine 500 mg BID ×  
3 mois sur 12

Phase 1 n = 3 n’ont pas 
répondu au 
traitement ou 
aucune option 
thérapeutique

2/3 avaient un nombre 
de leucocytes stable

Aucune toxicité 
rapportée

Rojas-Gil 
et al., 2021

Huile d’olive de Corfu 
(Grèce) à haute 
teneur en oléocanthal 
et oléacine

40 ml/jour  
× 3 mois sur 12

Phase 2 n = 22
Phases 0/1/2

Leucocytémie médiane 
de 16,9 à 11,7 à la fin du 
traitement
Aucune différence 
statistique observée 
dans le nombre de 
lymphocytes

Aucune modification 
constatée des lipides

TRG = taux de réponse globale
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À quelle fréquence devrais-je passer des 
examens de santé?

Le suivi de la  LLC repose sur des 
analyses sanguines et des examens 
physiques. Au début de la maladie, le 
suivi peut être assuré par le médecin de 
famille ou l’oncologue. La fréquence des 
analyses sanguines n’est pas précisée 
dans les lignes directrices canadiennes 
actuelles (Owen et al., 2018). Toutefois, 
nous savons qu’une prise de sang aux 
six mois ou moins est généralement 
recommandée pour suivre l’évolution 
de la maladie. Le patient et le médecin 
peuvent, d’un commun accord, décider 
de rapprocher ces suivis.

Pour certains patients, le fait de faire 
des analyses sanguines plus fréquem-
ment peut être rassurant (Damen et al., 
2022). Les professionnels de la santé 
qui utilisent un dossier médical élec-
tronique peuvent inviter leurs patients 
à le consulter pour voir les résultats. 
Le patient doit toutefois bien com-
prendre qu’il est normal que la lym-
phocytose progresse au fil du temps. La 
connaissance des lignes directrices thé-
rapeutiques favorise également l’inter-
prétation des résultats et diminue les 
appels aux spécialistes.

Qu’arrivera-t-il lorsque j’aurai besoin 
d’un traitement?

Les options de traitement dépen-
dront des facteurs de risque propres 
au patient, comme la cytogénétique, 
les mutations moléculaires, les interac-
tions médicamenteuses, mais aussi son 
état de santé (Owen et al., 2018). Chaque 
patient peut être admissible à au moins 
une option de traitement, en fonc-
tion des modèles de financement pro-
vinciaux. Un patient ayant plus d’une 
option peut s’attendre à ce qu’on lui 
parle de son pronostic, des résultats pro-
bants et de la possibilité de participer à 
la prise de décision. Les comorbidités, 
les effets indésirables, les interactions 
médicamenteuses et le calendrier des 
traitements (en continu ou pour une 
durée fixe) peuvent influencer la déci-
sion du clinicien.

Quelle est l’efficacité du traitement?
La  LLC est depuis longtemps consi-

dérée comme une maladie incurable, 
mais traitable à souhait. Cette perspec-
tive s’est améliorée au fil du temps, le 

taux de survie se rapprochant de plus en 
plus de celui du groupe témoin apparié 
pour l’âge (da Cunha-Bang et al., 2016). 
Le traitement de la maladie a changé 
radicalement à l’arrivée d’agents oraux 
plutôt bien tolérés comme les inhibi-
teurs de BCL-2 et les inhibiteurs de 
la  BTK. La survie médiane sans pro-
gression n’a pas été atteinte pour de 
nombreux nouveaux agents thérapeu-
tiques au suivi de quatre ans (Eichhorst 
et al., 2023; Sharman et al., 2022). Pour 
la première fois, il a été démontré que 
les patients de plus de 65 ans recevant 
des inhibiteurs de la  BTK de première 
génération prolongeraient de 8 ans leur 
espérance de vie, si on les compare à 
des personnes en bonne santé du même 
âge (Ghia et al, 2023). Bien qu’il s’agisse 
d’une option de moins en moins propo-
sée, certains patients récolteront davan-
tage de bénéfices avec des traitements 
plus «  anciens  » comme la chimiothé-
rapie et les anticorps monoclonaux, 
puisqu’ils permettent d’observer des 
plateaux dans la courbe de survie sans 
progression et pourraient indiquer la 
guérison fonctionnelle (Fischer et  al., 
2016). Les patients peuvent se rassurer, 
il existe de nombreuses options de trai-
tements très bien tolérés et permettant 
d’obtenir d’excellents résultats. 

Est-ce que je devrais m’inquiéter?
Les mots «  observer et attendre  » 

font souvent référence à cette période 
sans traitement pharmacologique. 
Cependant, les verbes employés sug-
gèrent la passivité. Voilà pourquoi on 
les a remplacés par « surveiller et conti-
nuer à vivre  », qui sonnent plus dyna-
miques et positifs pour la personne qui 
vient de recevoir le diagnostic de LLC.

La surveillance implique qu’on réalise 
les analyses sanguines et qu’on observe 
les symptômes et l’état physique de la 
personne avec rigueur. Les patients sont 
encouragés à prendre part au processus 
en consultant le dossier électronique et 
en documentant leur état à l’aide d’ap-
plications mises au point par des orga-
nismes nationaux (ex.  CLL Watch and 
Wait Tracker de Lymphome Canada à 
lymphoma.ca). Le fait de surveiller les 
tendances peut fournir de précieux ren-
seignements sur l’évolution, ou la sta-
bilité, de la maladie. Il est important de 

souligner la variabilité auto-immune et 
réactionnelle pouvant se refléter dans 
les analyses sanguines. Il faut savoir 
que la rate peut piéger des plaquettes et 
des lymphocytes dans les moments de 
stress physique. Pour cette raison, il est 
important de dégager les tendances, et 
les tests répétés peuvent être rassurants. 
La légère diminution des plaquettes ou 
de l’hémoglobine au fil du temps est un 
signe plus préoccupant et annonciateur 
qu’une valeur qui fluctue.

«  Continuer à  vivre  », rappelle l’im-
portance de profiter de la vie, sans tou-
jours penser au traitement. Apprendre 
que l’on est atteint d’un cancer peut être 
très anxiogène et le professionnel de la 
santé doit faire preuve d’empathie et ne 
pas minimiser la détresse psychologique 
de ses patients (Shanafelt et al., 2007). À 
la fin de la première consultation suivant 
le diagnostic de LLC, après avoir discuté 
de la possibilité d’une longue période 
sans traitement et de la possibilité de 
ne jamais en avoir besoin, les patients 
peuvent choisir de se concentrer sur leur 
qualité de vie. On doit encourager l’offre 
de soutien psychologique par le centre de 
cancérologie, la collectivité ou des orga-
nisations nationales.

Avenir
Les personnes atteintes de  LLC 

peuvent bénéficier d’un long sursis de 
traitement. Il est donc possible qu’elles 
passent plusieurs années à suivre l’évo-
lution de la maladie tout en continuant 
à vivre. Lorsque la prise en charge 
médicale s’impose, le traitement de 
la LLC peut être administré sur une cer-
taine période ou en continu. Une autre 
période d’observation et d’attente est 
nécessaire lorsque la maladie récidive ou 
progresse pendant le traitement. La per-
sonne atteinte de  LLC doit apprendre à 
vivre avec une maladie chronique, avec 
ou sans traitement. Un bon prestataire 
de soins en oncologie évaluera la santé 
physique et psychologique de son patient 
sur une base régulière pour garantir que 
le soutien et l’orientation se font adé-
quatement. D’autres recherches sur la 
gestion de l’anxiété basée sur l’enseigne-
ment au patient et l’incitation à agir ainsi 
que l’utilisation de termes comme « sur-
veiller et continuer à vivre  » pendant 
cette période sont nécessaires. 
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