« Notre mallette d’information »

Informer de fagon adaptée les enfants atteints d'un cancer

ou d’une leucémie et leur famille, sur la maladie, les examens,

les traitements et les émotions.

Etude sur 'information des enfants
et des familles en cancérologie
pédiatrique’

Pourquoi cette étude ?

Bien communiquer avec les enfants et les parents en pédiatrie et entre
professionnels au sein d'une équipe soignante est un enjeu majeur pour
construire une relation de soin de qualité. Bien communiquer suppose de bien
informer ef réciproquement. Linformation est un enjeu a la fois éthique et moral,
mais également médical. Il existe aujourd'hui une documentation abondante
desfinée & informer enfants et parents lorsqu’un enfant est atteint d'un cancer
ou d'une leucémie. Il peut s'agir de documents d'associations, d'organismes
spécialisés, d'éditeurs jeunesse ou de documents produits par les services de
cancérologie pédiatrique.

les parents confrontés soudainement & la maladie peuvent rencontrer des
difficultés & identifier les informations pertinenfes mais les équipes soignantes
peuvent les accompagner dans I'identification des documents d'information qui
leur seront le plus utiles.

Peu de données existent pour savoir si les documents d'information répondent aux
besoins des enfants et de leurs parents ef surla maniére de les remetire aux familles.
De nombreuses questions se posent :

= quels sont les besoins des enfants et des parents en matiere de
documentation @

= & quells) moment(s] estil opportun d’en donner et sous quelles formes 2

= comment percoiventls les documents remis (compréhension, quantité
d'informations) 2

= comment s'adapter & 'dge de I'enfant 2

= comment garantir une qualité d'information pour tous 2

Pour répondre & ces questions, cette éfude a été menée. m

1 - Synthése des résultats : la version compléte du rapport (44 pages) est disponible sur les sites de la SFCE
et de 'association SPARADRAP. [

L'objectif principal

m Evaluer si les documents
sélectionnés et distribués
dans la mallette répondent
aux besoins d'information
des enfants et de leurs
parents en cancérologie
pediafrique.

Les objectifs secondaires

m Faire I'état des lieux

des pratiques en matiére

de remise de documentation
aux familles dans les centres
de cancérologie pédiatrique
en France et repérer

I'intérét de ces centres pour
I'utilisation de la mallette.

m |dentifier les leviers

et les freins & I'appropriafion
des documents fransmis

par les équipes.

Une étude portée par le comité soins de support de la Société Francaise de lutte
contre les Cancers et leucémies de I'Enfant et de I'adolescent (SFCE) et pilotée par

I'association SPARADRAP



https://www.sparadrap.org/actualites/sparadrap/notre-mallette-dinformation-etude-exploratoire
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Matériel et méthodologie

Matériel

Entre avril et décembre 2017, un groupe de travail composé de
professionnels de santé et représentants d’associations autour de
I’enfant atteint de cancer, a mis au point la mallette proprement
dite.

Deux types de mallette (oncologie et hématologie) ont été congus,
selon que I'enfant est atteint d’une tumeur solide ou d’une leucémie.
Chacune comprend 14 documents? édités par cinq éditeurs
différents sur la maladie et ses traitements, les soins, la douleur,
le mal-étre et sur les conséquences de la maladie (organisation,
école, effets secondaires...). Des entretiens exploratoires ont
été menés avant |'étude qualitative® qui a été conduite dans
trois services de cancérologie pédiatrique de la SFCE: le centre
Oscar Lambret a Lille, ''HOPe @ Lyon et I'hépital Trousseau & Paris.

Méthodologie

La mallette a été remise aux familles de tous les enfants dgés de O
a 14 ans nouvellement diagnostiqués dans les trois centres entre
mai et juillet 2018. 27 familles ont accepté de participer & I'étude.
Nous avons retenu parmi elles, 15 familles, en faisant varier I'age
de I'enfant, la catégorie socioprofessionnelle des parents et la
présence de fréres et soeurs. Une sociologue a mené des entretiens
semi-directifs auprés des enfants et de leurs parents parmi les
familles sélectionnées et de nouvelles familles volontaires, du fait
de désistements.

Parallélement, un sondage par entretien téléphonique a eu lieu entre
juin et septembre 2018 auprés de médecins, cadres ou infirmiéres
dans les 30 centres de la SFCE, afin d’établir un état des lieux des
pratiques en matiére de remise de documentation des familles.

En octobre 2018, I'avis des soignants sur la mallette a également
été recueilli, lors d’une réunion de bilan collectif dans chacun des
trois centres et d’entretiens informels dans les services.

Evolution de la mallette

Dans une premiére version la mallette s'intitulait: « Ma mallette
d’information » et devait étre remise a |'enfant lui-méme en présence
de ses parents. Les entretiens exploratoires ont mis en évidence
le fait que les enfants sont rarement présents lors de |’entretien
d’annonce du diagnostic. Il a donc semblé préférable de prévoir
une mallette s’adressant a I'enfant et a sa famille, intitulée : « Notre
mallette d’information ».

Données récoltées

II's’agit d’une petite population enquétée: 14 familles. En plus des
deux entretiens exploratoires, 12 entretiens avec des familles ont pu
étre menés par une sociologue sur la base d'une grille d’entretien, en
janvier puis en aodt 2018. Six familles étaient suivies a Trousseau,
cing & I'lHOPE et trois au centre Oscar Lambret. Huit entretiens ont
eu lieu & I'hépital et six au domicile des familles. Les enfants étaient
Ggés de 2 a 16 ans. En effet, du fait de désistements importants,
une adolescente de 16 ans a été incluse alors que |'dge limite
initialement prévu était de 14 ans. Lorsque |'enfant était présent, la
sociologue s'adressait en priorité & lui, puis & ses parents.

2 - Des documents sélectionnés par le groupe de travail parmi un grand nombre de
documents dont ils avaient la connaissance.

3 - le Comité d'EIhique de la Recherche de la Société Francaise de Pédiatrie (CER-SFP) a
émis un avis favorable d la réalisation de cette étude.

M ETUDE SUR L'INFORMATION DES FAMILLES EN CANCEROLOGIE PEDIATRIQUE | SYNTHESE
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Précisions sur le nombre d’entretiens :

m 2 entrefiens explorafoires

m 27 familles volontaires

m 15 familles sélectionnées (sur les 27)

m 9 désistements (sur les 15) : 6 entretiens

m 6 nouvelles familles volontaires : 6 entretiens

m au final : 14 entretiens.
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Résultats, discussion et propositions d’action

Voici en fonction des questions de départ : les principaux résultats, une sélection de verbatim de familles ou de soignants,
une bréve discussion et des propositions concrétes d'action. Certaines propositions concernent les institutions, les services
eux-mémes ou des collaborations entre services, associations ou éditeurs. Le groupe de travail, lui, continuera & s'investir

sur tout ce qui concerne la diffusion de la mallette.
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1 Quelles informations donner ?

RESULTATS

les documents informations transmis aux familles sont de natures
différentes: pratiques (hospitalisation, hébergement, soufien ef
aide, retour & domicile, réseau de soins...), médicales (maladie,
traifements, Programme Personnalisé de Soins (PPS), consentement,
essai clinique...) et paramédicales (soins, examens, consignes ef
précautions & I'hépital ou au domicile. ...

les soignants ne font pas toujours bien la différence entre des « do-
cuments familles » réalisés par des éditeurs spécialisés (sur la ma-
ladie, les examens, les traitements ou les émotions, comme ceux
présents dans la mallette) de ceux réalisés par les services.

Des soignanfs émettent le souhait de mieux connaitre « les docu-
ments familles » diffusés au sein de leur service ou dans d'autres.

[La mallette] a permis de faire découvrir aux filles du service ce
qui existait. les documents, on les donnait avant sans la mal-
lette mais elles ont eu la curiosité d’aller voir. On a eu plus de
gens [collégues] qui nous ont demandé & voir les documents. »
# INFIRMIERE

DISCUSSION

les enfants et les parents ont besoin d'informations pour com-
prendre ce qui est lié & I'hospitalisation soudaine, la maladie, les
traitements, les soins, les examens et les émotions.

Qutre le fait de respecter leur droit & étre informés, ces informa-
tions permettent de diminuer I'anxiété et la douleur des enfants, de
rendre les enfants acteurs de la situation et les parents partenaires
du soin. Cela évite les non-dits et les fausses informations. Au final,
parce que |'information facilite I'alliance thérapeutique ainsi que
le travail des professionnels, cela justifie de sy investir pleinement.

PROPOSITIONS D'ACTIONS

m Clarifier la typologie des documents d'information fransmis aux fa-
milles : lister I'existant, repérer d'éventuelles redondances et vérifier
que l'information s'adresse a la bonne cible et qu'elle est actualisée.
m Donner aux familles des documents utilisant un langage simple*
avec des illustrations qui aident & comprendre le texte, scientifique-
ment jusfes, actualisés et en accord avec les recommandations de
bonnes pratfiques.

m Favoriser les échanges entre les services et les éditeurs de docu-
ments, mutualiser certaines ressources, évaluer les besoins et créer
de nouveaux supports si des manques sont idenfifiés. =

4 - « Communiquer pour tous. Guide pour une information accessible » Santé
publique France 2018. &1

« l'information pour tous. Régles européennes pour une information facile a lire et
& comprendre » 2009. 7
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2 Quelle quantité d'information donner?

RESULTATS

la quantité d'informations & transmettre est trés importante, en par-
ficulier au moment du diagnostic et au début du fraitement. Cette
quanfité inquigte les soignants qui craignent de “noyer” les familles
alors quelles sont sous le choc de I'annonce. les familles en té-
moignent également.

En conséquence, l'information est “filtrée” par les médecins. Elle
I'est parfois aussi par les parents eux-mémes vis-cvis de leur enfant.
Dans I'idée de s'adapter aux fomilles, les soignants la donnent prin-
cipalement de fagon orale et au fur et & mesure de |'évolution des
besoins de I'enfant et de sa situation médicale. Selon les services,
il existe une grande différence dans le nombre de documents d'in-
formation donnés aux familles, qui peut varier de 3 & 16.

Je crois qu'ils donnent aussi les informations au compte-gouttes
pour ne pas qu’on soit frop submergé. » & MERE DE NOES, 5 ANS
Ca fait peur parce qu’on a trop de formation [informations], on
n‘a pas le temps de lire. Quand [’ai ouvert [la mallette], j‘ai dit:
« non, non, non, il y a trop de trucs, moi [‘ai pas le temps. »
# MERE D'INES, 6 ANS

On lui explique au fur et @ mesure, sans rentrer dans les détails,
[pour] qu’il sache ce qui va se passer sans angoisse. Aprés, on
ne lui raconte pas sur 6 mois, il sait qu’on y va le jeudi, qu’on
n’y reste que quelques heures et qu’il pourra jouer avec des
jeux. » & MERE DE LUIS, 3 ANS

DISCUSSION

les équipes sont de plus en plus soucieuses de faire du « sur me-
sure » de facon & s'adapter a la situation de chaque famille. Mais
il est peu réaliste d'imaginer qu'elles puissent vraiment le faire en
raison de la complexité & établir une bonne coordination entre les
multiples acteurs [médical, paramédical, réseau de soins, centre de
proximité...) et du manque de visibilité sur « qui a dit quoi, & qui »
pour une méme famille.

Ainsi, il est & craindre que ceffe volonté compréhensible et louable
de s'adapter & chaque famille, entraine en réalité de grandes iné-
galités dans l'information des familles sur la quantité ef la qualité
des informations recues. Certaines familles sauront rechercher I'in-
formation dont elles ont besoin, d'autres auront plus de difficultés.
De plus, cela empéche ou complexifie foute tragabilité des informa-
tions qui ont été dites ou des documents remis aux familles.

PROPOSITIONS D'ACTIONS

m Définir les informations indispensables & donner & foutes les fa-
milles concernées, selon que I'enfant est atteint d'une tumeur solide
ou une leucémie.

u Diffuser la mallette pour donner une quantité consensuelle et rai-
sonnable d'informations & toutes les familles, favoriser la tracabilité
des documents remis et garantir une équité dans |'information. =

5 - Tous les prénoms ont été changés pour respecter I'anonymat des familles.


http://inpes.santepubliquefrance.fr/accessible/pdf/communiquerpourtous.pdf
https://easy-to-read.eu/wp-content/uploads/2014/12/FR_Information_for_all.pdf
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3 Sous quelle forme donner I'information: orale, écrite, numérique ?

RESULTATS

les familles manifestent une nette préférence pour les supports pa-
pier. Les soignants de leur coté, privilégient I'information orale. Ils
donnent néanmoins des documents papier aux familles mais en
quantité variable selon les services.

les soignants ont plutét tendance & décourager les parents d'aller
sur internet pour les protéger des sites peu fiables et parfois anxio-
génes. Trés peu de services orientent de facon précise vers une
sélection de sites infernet.

les familles sont conscienfes des risques de surfer sur internet et
surtout sur les forums.

Par contre, les adolescents apprécient les supports numériques (vi-
déos, applications, forums...).

« Je pense qu’on [les parents] n’est pas capables d’assimiler la
totalité de ces informations donc ¢ca permet effectivement aux
parents, @ la famille et aux enfants concernés, de pouvoir se
poser tranquillement & la maison et de relire ca & leur rythme. »
+ INFIRMIERE

« Par exemple, quand un médecin nous parle de quelque chose
et quon n’ose pas vraiment lui demander ce que ca veut dire,
on peut se rapporter aux petites fiches qui sont a l'intérieur, ¢a
explique énormément. » & MERE DE THEO, 3 ANS

« Les petits fascicules, on n’a pas tout lu aussi, [¢a nous sert] d ex-
pliquer @ Luis les pigires avec les images. » ® MERE DE LUIS, 3 ANS

4 Par qui?

RESULTATS

les documents d'information sont autant donnés par les médecins
que par les infirmiéres et les puéricultrices. Les psychologues, les
diététiciennes ef enseignants inferviennent également.

Il existe au moins une infirmiére dédige & I'information dans deux
services sur frois.

Parfois, des associations locales ou nationales sont impliquées
dans l'information des familles.

DISCUSSION

Des avancées importantes onf eu lieu depuis la mise en place du
dispositif d‘annonce?. Une infirmiére dédiée & I'information est une
aide précieuse pour |'accompagnement des familles et le fonction-
nement d'un service.
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5 Quand?

RESULTATS

Cerfains documents d'information sont donnés lors de I'annonce
du diagnostic par le médecin, mais la plupart le sont dans un
deuxiéme temps, lors de la consultation paramédicale. Ce moment
semble approprié et apprécié des familles.

lorsque le diagnostic implique une série de soins ef d'examens
a réaliser treés rapidement, les documents d'information correspon-
dants sont souvent donnés dés la consultation d'annonce (ponction
lombaire, pose de cathéter central...). Il en est de méme lorsqu'il
est proposé d'inclure un enfant dans un essai clinique en présentant
le livret: « La participation de mon enfant & un essai clinique ».

Les familles formulent souvent le regret de ne pas avoir pris connais-
sance suffisamment 16t du contenu de la mallette aussi bien pour
les aider & comprendre, que pour en parler avec leur enfant et

DISCUSSION

Il importe de souligner l'intérét de la complémentarité des ap-
proches: |'oral permet la création du lien par le dialogue; les
illustrations, dessins ou schémas sont absolument indispensables
pour faciliter la compréhension pour les jeunes enfants (les mofs
ne suffisent pas) ef s'‘avérent trés aidants pour fout le monde ; I'écrit
permet aux familles de digérer I'information, d'y revenir, de se I'ap-
proprier & leur rythme et de parfager avec 'enfourage; infermnet
peut &tre un support d'information intéressant [en particulier pour les
adolescents), sous réserve que les soignants orienfent vers des sites
qu'ils connaissent et dans lesquels ils ont confiance.

PROPOSITIONS D’ACTIONS

m Assurer ef culfiver la complémentarité des approches, des moyens
et des techniques d'information proposées dans les services. Cette
diversité garantit une réponse adaptée & un maximum de familles.
m Sélectionner des sites infernet fiables et adaptés aux familles, tout
particuliérement aux adolescents et valoriser |'utilisation du feuillet
ressources proposé dans la mallefte (qui sera disponible également
en version poster & afficher dans le service).

u Diffuser la mallette contenant des documents papier. =
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PROPOSITIONS D'ACTIONS

m Garanfir la présence d'au moins une infirmiére ou puériculirice
dédiée & l'information dans tous les services, & I'image des « ré-
férents douleur » et des « référents Comité de lutte contre les Infec-
fions Nosocomiales (CLIN) ». Préciser le type d'informations qu’elle
peut délivrer aux familles.

m Développer une vision collégiale ef pluridisciplinaire de I'informa-
tion en identifiant d'autres personnes impliquées dans |'information,
leurs réles ef leurs missions.

m Réfléchir & un partenariat plus soutenu entre services et associa-
fions pour se partager et opfimiser certaines missions : identification
et sélection des documents d'informations pour les familles, vérifi-
cation et actudlisation, disponibilite des documents, création de
documents. m

6 - Dispositif d'annonce, mesure 40 du plan cancer 2003-2007. ¢
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parfager avec |'enfourage.

Par ailleurs, il existe & tout moment des transmissions informelles
d'informations : copains de chambre, bruits de couloir, attitudes non
verbales, discussions avec d'autres parents, des bénévoles d'asso-
ciations ou de maisons de parentfs...

« Ca va tellement vite quand on est pris dans I'engrenage qu’on
n'y pense pas forcément. Pour vous dire vrai, moi je ne les ai
pas lus tout de suite. D'ailleurs, j'ai regretté parce que ce sont
des mots plus simples pour expliquer [...] mais je m’en suis voulu
parce que je I'ai lu beaucoup plus tard. Aprés, quand je I'ai
lu, je me suis dit: “C’est dommage, ca aurait pu nous aider.” »
# MERE DE LUDOVIC, 8 ANS

« C’était arrivé au bon moment & ce momentla, on nous a dit:
“Ca va mieux ld, ca commence & descendre” [la tension liée


https://www.e-cancer.fr/Professionnels-de-sante/Parcours-de-soins-des-patients/Dispositif-d-annonce/Un-temps-fort-du-parcours-de-soins

I'annonce et au démarrage du traitement] [...], quand c’était
un peu stable, qu’on arrétait de courir [...], c’est arrivé au bon
moment. » & MERE D'INES, &6 ANS

« lls étaient deux dans la chambre, il voyait aussi avec les autres
enfants comment ca se passait » & PERE D'ARTHIS, 8 ANS

DISCUSSION

Pour faire face au mieux & la situation, il importe d'informer rapide-
ment sur les questions liées & I'hospitalisation et dés que possible
sur la maladie, les traitements, les soins ef les examens. De nom-
breux soignants pensent inufile, voire contre-productif, de donner
rapidement beaucoup d'informations aux parents car ils sont en
éfat de choc & I'annonce du diagnostic. Cette vision se discute
car il est possible de respecter cet état de « sidération » tout en
remeftant de la documentation de facon précoce. En effet, les
parents sont différents dans leur recherche d'information et leur ca-

6 A qui?

RESULTATS

Linformation est prioritairement donnée aux parentfs.

les adolescents sont bien intégrés & I'information ef certains consi-
dérent que les documents de la mallette leur sont ufiles & défaut
d'avoir des documents plus adaptés & leur age.

les enfants de 6 & 10 ans se sont facilement approprié la mallette.
les enfants de moins de 5 ans sont peu informés. les parents
comme les soignants souhaitent un support plus adapté & cefte
tranche d'ége, tel un imagier ou un carnet de coloriage autour du
corps, de la maladie et des soins.

la présence de I'enfant, pefit ou grand, lors de I'entretien d'an-
nonce esf rare et jomais systématique; les enfants sont donc peu
informés sur la maladie et les traifements. lls sonf par contre souvent
présents lors de I'entretien paramédical et bien informés sur les
soins ef les examens.

les enfants ressentent qu’un certain nombre d'informations ne leur
sonf pas destinées, ni expliquées, alors qu'ils sont les premiers
concernés.

la fratrie et I'enfourage sont aussi bouleversés par la maladie et
sont & la recherche d'information. Le livret « Pour nous frére et sceur
pas facile & vivre... Arthur a un cancer », présent dans la mallefte,
est frés apprécié ef largement utilisé, méme au-dela de la frafrie.

« Elle [Lisa] a participé d tous les rendez-vous, elle pose les ques-
tions directement. » & MERE DE LISA, 14 ANS

« Expliquer qu’il avait une maladie dans son sang et tout... C'est
difficile d’expliquer & un gamin qu’il a une maladie grave. »
+ MERE DE LUIS, 3 ANS

« Ca nous a surtout servi & mon mari et @ moi, c’est simple parce
que c’est pour les enfants. » & MERE DE USA, 14 ANS

« Sa sceur, elle la connait par coeur [la mallette]. » & MERE DE
JACQUES, 2 ANS

« Méme s'il n’y a pas de fréres et sceurs, il y a des cousins, etc. »
© MERE DE PIERRE, 8 ANS

« La grande [sceur] I'avait prété [le livret sur la fratrie] aussi ¢ sa
copine, et emmené d la bibliothéque pour le montrer & la dame
[la bibliothécaire]... » # MERE DE THEO, 3 ANS

« C’était dans un bureau et a chaque fois, Maria n’était pas la.
A part aux urgences ou elle est arrivée dans un état trés, frés
faible, donc la elle était I évidemment, mais ils ne s’adressaient
pas a elle.» & MERE DE MARIA, 4 ANS

pacité de compréhension et d'assimilation. Il est possible de leur
faire confiance pour se saisir des documents transmis en fonction
de leur besoin, & leur rythme et différemment au sein de la famille.
D’autant plus que les informations seront de toute fagon redites et
reformulées par les soignants fout au long du parcours de soin de
I'enfant.

PROPOSITIONS D'ACTIONS

m Rechercher un consensus au sein du service sur le meilleur mo-
ment pour remetire la mallette.

m Accompagner la remise de la documentation de messages de
confiance sur la capacité des familles & intégrer peu & peu I'infor
mation.

m Bien connaitre les documents ef penser a y faire référence au
moment ou ils pourraient concrétement aider I'enfant et ses parents
& mieux comprendre, & anticiper les difficultés. m

DISCUSSION

la responsabilité d'informer I'enfant est souvent involontairement
fransférée aux parents, surfout pour les plus jeunes. les parents
frouvent ceffe mission parfois frés lourde: non seulement, ils onf
eux-mémes des difficultés & assimiler les informations, mais ils ren-
contrent également des difficultés pour les reformuler. La remise de
« documents familles » illustrés et dont les mots ont &té soigneuse-
ment choisis pour étre compris des enfants est d'autant plus impor-
tante pour les aider dans cefte tache.

l'important est de ne pas laisser la charge aux parents d'informer
leur enfant. Dans tous les cas, il est possible de prévoir, comme
c'est déja le cas dans cerfains services, un temps dédié avec lui,
méme court, pour permettre au médecin de mettre des mots sur la
maladie ef le traifement.

PROPOSITIONS D'ACTIONS

m Diffuser la mallette & toutes les familles est utile, méme si le conte-
nu n'est pas précisément adapté & 'dge de I'enfant malade : elle
aide les parents & mieux comprendre la maladie, les fraitements, les
soins ef & reformuler |'information pour les plus jeunes ; elle permet
aussi aux fréres et soeurs, comme @ |'enfourage (grands-parents, cou-
sins, camarades de classe, enseignants...] de mieux comprendre
ce que chacun vit dans la famille et d'exprimer leurs émotions.
m Concevoir un outil spécifique pour les adolescents, en collabora-
tion avec les unités Adolescents et Jeunes Adultes (AJA).

m Approfondir certains sujets en menant des recherches pour mieux-
définir: la place de I'enfant et en particulier du jeune enfant au
moment de |'annonce du diagnostic, ainsi que le réle confié aux
parents dans |'information de leur enfant. =

Viens on va lite
les documents
de |a mallette, ¢a va

nous aider.

=
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7 Comment?

RESULTATS

les enfants et les parents expriment I'importance d'employer un lan-
gage simple ef compréhensible et d'ufiliser des dessins et schémas
pour aider & assimiler I'information. Cerfains médecins investissent
pleinement cefte démarche a laquelle les parents sont frés sensibles.
les soignants témoignent de niveaux de connaissance frés dispa-
rafes des documents contenus dans la mallette ef souvent ils ne les
ont pas lus en fofalité. La remise des documents par les soignants
n'est pas foujours suffisamment accompagnée d’encouragements
a la lecture et de commentaires, alors que par ailleurs, ils sont
conscients de |'importance de le faire.

Certfains services se sont investis dans des dispositifs d'informations
complémentaires : I'information par le jeu et I'éducation thérapeu-
fique du patient (ETP).

Bah, il dit: « alors, hein maman!» [la mére montre son cahier
personnel dans lequel elle note les questions & poser au méde-
cin] et le docteur il dit: “blablablablabla”, et apres il va écrire
voila: “lalalalalalalala” et aprés il va dire: “lalalala”. Aprés
il va dire: « C'est demain, on va [t] endormir. Courage!»
¢ NOE, 5 ANS

On nous a expliqué ce qu’était la maladie par un schéma. »
# MERE DE JACQUES, 2 ANS

Ces documents, ils sont trés utiles mais je pense qu'il faut que
quelqu’un les présente. Moi je me suis replongée dedans [avant
I'entretien dans le cadre de I'étude] et c’est & ce momentla que
j‘ai découvert des choses. » & MERE DE PIERRE, 8 ANS

Il'y a une vraie valeur au gribouillage [...] ce qui est important
c’est I'acte de gribouillage [...] qui témoigne d'un effort que
I'on fait de transmetire quelque chose et d'étre compris [...] le
produit fini n’a aucune importance. » ¢ MEDECIN

DISCUSSION

le jargon médical nécessaire pour communiquer efficacement entre
soignants est parfois difficile & abandonner pour trouver les mots
simples qui permettent de se faire comprendre des parents et surtout
des enfantfs.
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8 L'intérét pour la mallette

RESULTATS

la mallette a été accueillie positivement par les familles, avec des
appropriations variables par les enfants. Elle suscite également un
intérét cerfain aupres des équipes soignantes.

Elle prend valeur de don et renforce I'alliance thérapeutique.

la sélection des documents proposés dans la mallette convient glo-
balement aux besoins des familles et de I'enfourage.

De nombreux soignants souhaitent une mallette modulable permet-
tant de la personnaliser en fonction de la maladie de I'enfant et de
son parcours de soins.

On sait pas trouver les bons mots je pense. Il y en a qui se
senfent mais moi, ['étais contente d’avoir un support pour expli-
quer. » ¢ MERE DE MARIA, 4 ANS

C’est @ nous! [en parlant de la mallette] Moi je trouve ca vrai-
ment bien. C’est ¢ nous! Ce n’est pas comme lorsqu’on em-
prunte un livre, on le lit et on le rend. Moi j‘ai fait des petites
marques au crayon et j‘ai demandé au docteur des informa-
fions. » ® MERE DE THEO, 3 ANS

la fagon dont les soignants présentent la mallette et participent
ou non a sa découverte commune, influence la maniére dont les
parents et |'enfant percoivent ce support et leur capacité a se I'ap-
proprier: plus les documents sont connus des soignants, mieux ils
les présentent et plus les parents et les enfants les utilisent.

Il est indispensable que les soignants interrogent leur conviction pro-
fonde sur les bénéfices de I'information et I'aide que ces documents
offrent aux parents et aux enfants eux-mémes.

En complément des différentes formes d'information (orales, écrites,
numériques), informer les enfants par le jeu constitue le mode privi-
legié pour leur permettre d'acquérir des connaissances. Par ailleurs,
ce dispositif permet de vérifier aisément si I'enfant a bien compris.
I'éducation thérapeutique du patient renforce les capacités de I'en-
fant et des parents & vivre au mieux les contraintes de la maladie.

PROPOSITIONS D’ACTIONS

m Faire travailler ensemble des linguistes, des psychologues et des
pédiatres en vue de constituer, en fonction de I'ége de I'enfant, un
petit lexique de termes adéquats & utiliser, dont les répercussions
chez I'enfant sont connues en fonction de son développement.

m Créer une dynamique de découverte de la mallette pour opfimi-
ser son ufilisation : inciter les soignants & acquérir un bon niveau
de connaissances des documents d'information pour les familles
pour savoir les présenter et s'inspirer des formulations simples qu'ils
contiennent; encourager les parents ef I'enfant & explorer le conte-
nu de la mallette au moment de la remise, & la préter & leur en-
fourage... A cefte fin, une nofice d'utilisation et des « conseils de
découverte » seront rédigés.

m Définir un processus d'information cohérent et partagé par
I'équipe, combinant un dialogue personnalisé ef la remise de do-
cumentation aux familles.

m Former les jeunes médecins & I'inférét de la réalisation de sché-
mas ef d'illustrations anatomiques lors des entretiens.

m Encourager les différentes formes de présentations de I'informa-
fion ef nofamment I'utilisation de I'information par le jeu pour les
plus jeunes en complément de |'information orale et visuelle. m
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DISCUSSION

le regroupement de documents dans la mallette a permis de
concrétiser ef de valoriser des pratiques et des outils déja existants.
la mallette pourrait servir de catalyseur pour rationnaliser la remise
de I'ensemble des documents d'information aux familles en complé-
ment des informations données oralement.

PROPOSITIONS D’ACTIONS

m Faire évoluer la malletie en foncfion des résuliats de I'étude
(forme, contenu...) et se rapprocher des unités AJA pour envisager
la création d'un outil spécifique pour les adolescents.

m Proposer une diffusion gratuite pendant un & deux ans, a fous les
centres SFCE qui le souhaitent afin qu'ils puissent s'approprier cet
outil.

m Prévoir, 15 & 18 mois aprés sa distribution, un bilan quantitatif et
ultérieurement si possible, un sondage téléphonique pour évaluer la
fagon dont les services |'utilisent et proposer des évolutions et des
ajustements si nécessaire. m



Les documents cités par les familles et les soignants dans le cadre de I'étude qualitative et du sondage = On peut nofer
: ; une cohérence
Familles . ~ Soignants Total Sondage entre les résultats
parents, enfants, frafrie, médecins, infirmiéres, étude centres de 'éfude
Documents grands-parents cadres de sanfé. .. qualitative SFCE i
- qualitative et du
¢ Pour nous frére et sceur, 13 6 19 11 sonda ;
Ho Tere ge auprés
pas facile & vivre... Arthur a un cancer
. des centres SFCE
¢ Le cathéter central 9 8 17 11 pour les cing
+ La ponction lombaire 9 6 15 11 documents les plus
+ J'ai des soucis dans la téte 5 3 8 16 cités.
+« Le méopa 5 2 7 Q = Signalons par
+ Votre enfant est gravement malade. 3 4 7 5 ailleurs que frois
Pour en parler avec lui documents qui ne
« Je vais me faire opérer 5 2 7 4 sont pas présents
+ IRM 4 2 6 4 dans la mallette
+ Ma douleur et moi 3 3 6 0 lsont donnés dans
- - es services ef cités
¢ La transfusion sanguine 2 3 5 7 par les soignants
¢ Les cancers solides 3 2 5 3 lors du sondage:
Boule & Zéro 3 2 5 2 - l'aventure
L'aventure de Jules. Une histoire 2 2 4 24 de Jules, épuisé ;
pour comprendre la leucémie - Mon enfant
+ Le scanner 2 2 4 3 a L‘JI’I ;:qncer, T
¢ Et foi comment tu vas @ 2 2 4 3 voon qrzmen
_ ; . non mis dans
« Et si on s'parlait du cancer? 2 2 4 0 la mallette
La petite bille de Camille 2 2 4 3 - Lles Globulyss,
¢ La participation de mon enfant 0 3 3 11 disponible en DVD
& une recherche clinique ou sur internet.
+ Les leucémies 2 ] 3 S m les documents
¢ Les lymphomes ] 2 3 3 plus anciens
Radiothérapie 0 2 2 4 sont logiquement
Mon enfant a un cancer. 0 ] ] 18 mieux connus
Comprendre et étre aidé des s_erwcles que
La sonde nasogastrique 0 ] 1 2 rcéecrfeor:gs plus
Les Globulyss (film) 0 0 0 15 '

+ = présent dans la mallette

Conclusion

Cette étude a mis en lumiére des avancées certaines en matiére d'information des familles dans les services de cancérologie pédia-
trique. Depuis plus de 25 ans, de nombreux acteurs se sont mobilisés pour améliorer le dispositif d’annonce, former les profession-
nels, faire vivre les réseaux, élaborer des méthodes ou des supports d'informations de qualité.

Cette étude permet de faire des propositions concrétes d'actions susceptibles de soutenir les équipes soignantes dans ce fravail complexe
indispensable pour les familles et de faire évoluer les pratiques d'information vers plus de concertation entre les différents acteurs.

le changement principal consisterait & remetire rapidement et systématiquement & foutes les familles dont I'enfant est atteint d'un cancer ou

d'une leucémie, une mallette de « documents familles » standard en complément d'un dialogue personnalisé.
Cette proposition d'une mallette facilement transportable, combine plusieurs atouts :

m simplicité de mise en place ef de fragabilité;
m facilité pour les soignants de la compléter avec les documents émis par le service;

m possibilite pour I'enfant et ses parents de se |'approprier en ajoutant des documents (rendez-vous, ordonnances...) ou ayant une valeur
symbolique, voire affective (par exemple le dessin fait par le médecin lors de la consultation d'annonce...);

m garantie d'équité.

Aiinsi, on peut espérer ancrer ces pratiques de fagon pérenne dans les services de cancérologie pédiatrique comme ils ont déja réussi
a le faire pour la recherche clinique et les protocoles de soins. Ce défi est en parfaite adéquation avec la vision globale des besoins de
I'enfant et du développement des soins de support de la SFCE. =



Les mallettes de I'étude

Le feuillet

ressources >

Il regroupe

une sélection

de ressources,

en précisant si elles
sont disponibles

au format papier
ou sur infernet.

Ce feuillet est inséré
dans la mallette.
les références

des documents
sont accessibles
directement grace
a un flashcode.

Les futures mallettes

Forme

m le souhait est de pouvoir fransporter la mallette facile-
ment grdce & une poignée ou une bandouliére fout en
conservant la fransparence qui permet de visualiser

facilement son contenu.

u La présentation "harmonica” offre la possibilité de frier
les documents et d’en ajouter. la forme esthétique et
ergonomique permettra de renforcer son sfatut de bel
objet, d'un “"don” qui manifeste le soin porté & la rela-
fion entre les soignants et les familles.
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AGIR POUR LA JEUNESSE,
S'ENGAGER POUR SON BIEN-ETRE.

de Maontin

— wpher & gndin sans concer

Contenu

u |l est prévu de remplacer un document, d’en suppri-

mer un et d'en ajouter quelques-uns (en particulier

certaines publications récentes et des documents
pour les plus jeunes).

u Le feuillet ressources sera complété et son gra-
phisme modifié pour étre mieux identifié.

Une affichette sera réalisée pour informer de
la remise de la mallette dans le service ef présenter

son confenu.
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