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Ce congrés organisé par le Réseau francophone en soins palliatifs pédiatriques au CHU Sainte-Justine de Montréal au Canada a
traité des conséquences sur I'entourage de I'enfant atteint d'une maladie potentiellement mortelle, cet entourage pouvant étre
les parents, les grands-parents, les fréres et soeurs, les membres d'une famille recomposée et évidemment le personnel soignant;

Le traitement de la douleur et celui des autres symptdmes a également retenu l'attention des congressistes.
Le Docteur Daniel Orbach et le Dr Anne Auvrignon résument ici en 10 points ces différentes communications.

LES PROCHES ET LES SOIGNANTS :
entendu au cours du témoignage
d’une famille a propos d’un ado-
lescent décédé des suites d’un
cancer, apres sédation pour une
détresse respiratoire terminale :
Le papa : « Avec la maman an début
nous n'étions pas au méme endroit, il
Jant respecter la place de lantre, puis
n01S 101S Sommes retronvés a la fin »
La sceur de dire, alors qu’une de
ses amies lui avait fait cette re-
marque : « pour toi c’est moins
grave, ce n'est que ton frére » :
« Moi, javais prévu a 70 ans d’étre
avec yes fréres, pas avec mes parents ».
La grand-mere rappelle que
« le grand pére s'occupait de lan-
to, qui laurait fait ? Moi, je fai-
sais des petits plats que je conge-
lais, juste pour dire que j'étais la »

et Pinfirmiere de conclure : « Je
vais essayer d'étre plus frilense car on
ne peut pas avoir cela pour tous les en-
Jants » (de la nécessité de se pro-
téger en tant que professionnelle
pour éviter le « Burn-out »).
o
LA SOUFFRANCE DES GRANDS-
PARENTS A ETE RAPPELEE. Ils
sont les « acteurs invisibles d’un
scénatio prévisible ». « A fravers
la perte de son petit enfant, on perd un
peu de sa fille ». « 11y ades pays ouil
est discuté si on a le droit ou non
de patler aux grands-parents ».
Ils demandent du respect, de
ne plus étre insignifiants. (Le-
grand Sébille, N. Humbert).
o
LA FRATRIE : comment font-
ils pour trouver leur place lors
de la perte d’'un frere ou d’une
sceur et comment lui survivre
ensuite ? Parfois, surgissent
alors des pensées agressives.

Comment retrouver laffection
deleurs parents détruits ? Ils sont
souvent dans un sentiment de
culpabilité et le risque de sacrali-
sation de ’enfant mort est réel :
« Ce sont les meilleurs qui s’en
vont... » Et ceux qui restent ?
Qu’en est-il de la culpabilité du
donneur de moelle ? Les freres
et sceurs souhaitent aussi étre
avertis des changements phy-
siques de leur fréere ou sceur
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avant de revenir le voir dans sa
chambre. Une tentative de créa-
tion d’échelle pour évaluer leur
besoins et leurs souhaits
est en train de se mettre en
place (M. Dravignon, Laval).

souffrance mais ne pas obli-
gatoirement traiter le symp-
tome. Le but n’est pas le retour
2 un fonctionnement normal.

11 sera pertinent de vérifier I'in-
terprétation par la famille du

A Ste-Justine, la moitié des
déces survient dans les 7 pre-
miers jours de vie, ce qui nous
rappelle que l'oncologie n’est
pas la seule cause de déces en
pédiatrie. Il faut donc s’inquié-
ter de I’avenir de la fratrie dans
ces familles aussi (sur 13 adultes
et adolescents ayant perdu un
frere en période néonatale, 7
présentent des signes de deuil
non résolu et 11 montrent des
signes importants d’angoisse).
o
Certains outils se mettent en
place pour tenter de mieux EVA-
LUER LES SYMPTOMES de fin de
vie comme I’asthénie qui est
reconnue maintenant comme
une des causes principales de
souffrance en fin de vie en pé-
diatrie (I. Cabot, M Duval).

Il faut raisonner sur les symp-
tobmes en fin de vie en fonc
tion de la souffrance qu’ils oc-
casionnent et traiter s’il y a

symptome présenté, principa-
lement I'anorexie qui reste plus
une souffrance pour 'entourage
que pour le patient. I’objectif
est de diminuer la souffrance
pour préserver la dignité et pet-
mettre une relation chaleureuse.

Peu de résultats positifs sur Ief-
ficacité des traitements symp-
tomatiques sont décrits dans la
littérature. On note cependant
quelques essais positifs  pour
les méthodes cognito-compor-
tementales ou d’éducation a la
relaxation/hypnose. On semble
s’orienter vers une association
de traitements pharmacolo-
giques/non  pharmacologiques.

L’absence de données pédia-
triques sur lefficacité de tous
ces traitements symptomatiques
et la souffrance majeure des en-
fants en fin de vie incite a une né-

cessité absolue de recherche cli-
nique. Si 'on consideére la souf-
france imposée par les symp-
tomes, il n’est pas éthique de
s’abstenir de recherche clinique
en soins palliatifs pédiatriques.
Trouver des outils de mesures
fiables pour tous ces symp-
tomes devient donc une priorité.
a
Plusieurs ateliers ont porté sur
les soins en FIN DE VIE DES PO-
PULATIONS ETRANGERES, du
point de vue de I’éthno-psycho-
logie (C. Mannoni). Il y a néces-
sit¢ de proposer des « marrai-
nages » pour les enfants esseulés
en France (C. Peterman, Méde-
cin du Monde, P. Humbert) et
des réflexions éthiques concet-
nant les fins de vie lors des re-
tours au pays de ces enfants (D.

Orbach, L. Copel, J-M Zucker).

De ces ateliers, on peut re-
tenit que « fout enfant humain
est un  métis, issu  dune wunion
biologigue et d’'une alliance cultn-
relle ». « lLe monde est un chaos,

la (les) culture(s) Lordonne(nt) ».

IVétre humain est construit en
fonction de son affiliation cultu-
relle et se réfere a un groupe
d’appartenance qui a élaboré
les rites de passage nécessaires.

Dans les cultures a forte conno-
tation orale, la mort d’'un en-
fant est suspectée étre d’ori-
gine extéricure. Il y a donc
nécessité de construire des
rites et des pensées de réassu-
rance, qui seront les garants de
la bonne marche des vivants.

Ces patients et leurs familles
possedent des identités cultu-
relles diverses : il est possible
au quotidien de les appréhender
en posant des questions simples
comme : « Pourgnoi vous, dites-vous
cela ¢ C’est comment chez vous ¢ ».
o
LA SOUFFRANCE DES PROFES-
SIONNELS (P. Canoui, C. Mof-
farts, Liege) : création d’ateliers
de clown thérapie pour les soi-
gnants médicaux ou non afin de
les aider a exprimer leur souf-



france et de les soutenir dans leur
relation aux patients. Le travail
en équipe estla meilleure préven-
tion du burn-out professionnel.
a
Que peut apporter L’EXPE-
RIENCE DES SOINS PALLIATIFS
ADULTES aux pédiatres ? (E.
Bruera, Huston) Méme si, en
fin de vie, ils sont multiples,
il faut toujours et encore es-
sayer de soigner les symptomes
pénibles. I’expression de ces
symptomes est multidimension-
nelle. Si le patient présente de
nombreux symptomes, il faut se
méfier d’'une souffrance psycho-
sociale ; et §’il n’y a pas de ré-
ponse thérapeutique, réfléchir a
la somatisation des symptomes.

La méthadone présente beau-
coup d’avantages et est 20 fois
moins chere que la morphine,
d’ou un intérét pour les pays
émergents. Cet antalgique est
efficace dans les douleurs ré-
fractaires. Le ratio méthadone-
morphine est de 1 sur 5.1, donc
5 mg de morphine pour 1 mg de
méthadone per os. Par contre
en intraveineux, le ratio est dif-
férent et proche de 1 sur 15.
o
Sut le PLAN SYMPTOMATIQUE :
les questions éthiques autour de
Parrét de la nutrition en fin de
vie sont discutées au cours de
plusieurs ateliers (M. Robitaille,
Ste-Justine). Se discute aussiI’ab-
sence de perfusion systématique
en solution glucosée, car I'arrét
complet des apports glucidiques
est responsable d’un jetne en-
trainant une cétose pouvant
donner une euphorie a respec-
ter alors (M. Duval, St-Justine).
o

LA PLACE DU PEDIATRE DE
VILLE. (E Bernard, pédiatre). La
connaissance de I’histoire fami-
liale permet de faire émerger des
deuils familiaux pathologiques
qui peuvent étre responsables
de somatisation chez l’enfant.
Le pédiatre de ville peut se sen-
tir disqualifié et incompétent et
s’en remettre a ’hopital. Les re-
lations peuvent se résumer aux
échanges de comptes-rendus.

Le pédiatre a néanmoins des
compétences a faire valoir : pré-
sence, connaissance de la famille,
soins aux fréres et sceurs. Parfois,
il peut exister une culpabilité des
médecins de ville qui sont passés
a coté du diagnostic. Rappelons
Pimportance du regard qu’ils
ont sur les freres et sceurs, ce qui
permet de maintenir le lien avec
eux pendant le traitement et de
reprendre la main apres le déces.

ET SI ON PARLAIT DE 1A
MORT ? (C. Cyr, Sherbrooke).
Les enfants ont précocement
une notion de la mort. La no-
tion d’irréversibilité est ac-
quise classiquement vers 4-6
ans, la non fonctionnalité et
Puniversalité vers 6-7 ans et
la causalité entre 7et 10 ans
(responsable de culpabilité).
Le concept de la mort est dy-
namique. Jusqu’a 2 ans, ils res-
sentent que quelque chose ne
va pas : utiliser alors une com-

munication simple et gentille.

Entre 2 et 6 ans, la pensée de
la mort est de type magique
et animiste. ’enfant, égocen-
trique, se tourne vers des jeux
symboliques et acquiert un
langage plus développé. Il ima-
gine que sa pensée seule peut
causer la mort. La spiritua-
lité se développe ; la foi et les
rituels sont d’ordre magique
et imaginatif. Il faut évaluer
leur sentiment de culpabi-
lité, utiliser un langage précis.

Entre 7 et 12 ans, la compréhen-
sion delamortestde type adulte,
personnel, axée sur des pensées
concretes ; ils veulent parfois
des détails physiologiques. Les
soignants doivent évaluer la
part du sentiment d’abandon,
étre honnétes, donner des dé-
tails concrets si cela est désiré.

Est-ce que les enfants malades
savent qu’ils vont mourir ? Oui.
Ont-ils une vision plus ma-
ture de la mort ? Non, elle est
identique a celle des enfants en
bonne santé. Ce n’est pas parce
quils ne comprennent pas
tout, qu’ils ne ressentent rien.

Parler de la mort aux enfants
est possible. Il est indéniable
que les enfants en fin de vie
ont peur de la mort, et n'en
parlent pas souvent pour pro-
téger leur famille (et les profes-
sionnels). Souvent les soignants
n’en parlent pas non plus (« La
mort est anssi présente et discréte
qu’un éléphant dans la chambre »).
11 faut donc savoir écouter. En
parler demande du temps, de
connaitre 'enfant et sa famille.

Dr Daniel Orbach, Institut Curie
Dr Anne Auvrignon, Hépital
Armand Trousseau

LA CELLULE DE COORDINATION

$ouTIEN ET $0INS PALLIATIFS PEDIATRIQUES
D'ILE~DE~FRANCE

La nouvelle cellule de Coordination Soutien et Soins Palliatifs

Pédiatriques d’lle-deFrance

(provisoirement dénommée

CeSSPPIFE, (1), voit officiellement le jour en ce mois de janvier 2010.

Le projet, depuis toujours poussé et soutenu par ’Agence Régionale
d’Hospitalisation vientd’obtenirun financementpour 3ans. Lerecru-
tementd’une chargéede projetvientde se finaliser; Mme Vialle se pré-
sentera dans le journal d’avril et nous parlera de ses premicres actions.

Mais a peine installée dans des locaux située au 6eme étage de la
rue de Metz, elle doit s’atteler a la finalisation de I'organisation de
la Tere journée de la Cellule prévue le 8 Avril, dont le programme
et les documents d’inscription seront diffusés tres prochainement.

Alors bienvenue a Mme Vialle et bonne route a la CeSSPPIF

Dr Anne Auvrignon, Hipital Armand Troussean

31éme JOURNEE D’ONCOLOGIE PEDIATRIQUE

20 ANS DE PROGRES DANS LA PRISE EN CHARGE
DES TUMEURS DES TISSUS MOUS DE L'ENFANT ET
DE L'ADOLESCENT

Lunbr 25 3anvier 2010

\//,. Institut de cancérologie

~ GUSTAVE ROUSSY

“agmW | _LLEJUIF

-www.igr.fr

REGARDS CROISES D'ONCOLOGUES
D'ENFANTS ET D'ADULTES

I’étude actuellement menée au
centre LLéon Bérard a Lyon et
présentée  par Isabelle-Laure
RAY COQUARD, essaie d’ob-
jectiver la qualité¢ de prise en
charge des adolescents et des
jeunes adultes dans les services
pédiatriques et adultes oncolo-
giques, ainsi que cela est prio-
risé dans le Plan cancer n°2.

L’observation porte sur la situa-
tion actuelle, en termes d’accueil,
de pose de diagnostic, de choix
thérapeutique, d’inclusion dans
des études, d’accompagnement
psychologique, affectif, ludique,
de projet de vie, tout en tenant
compte du choix des patients.

Cette comparaison entre ces sef-
vices pourrait permettre a terme
d’élaborer une réflexion com-
mune pour une prise en charge
conjointe, concernant des pa-
thologies précises (exemple du
synovialosarcome), par le biais

de RCP communes locales et
plus généralement en intégrant
les réseaux nationaux tel que le
GSF GETO (Groupe Sarcome
Francais - Groupe d’Etudes des
Tumeurs Osseuses) et euro-
péens comme CONTICANET
(CONnective TIssue CAncers
NETwork on integrate Euro-
pean Experience in Adult and
Children »), dédié aux sarcomes.

Une telle collaboration dé-
bouchera ainsi sur une stra-

tégie thérapeutique optimale.

Laurence Bénard
coordinatrice RIFHOP Sud

Informations complémentaires :

Dr Isabelle Laure Ray Coquard
ray(@lyon.fnclcc

Dr Christophe Bergeron
bergeron@lyon.fnclec.fr



DOSSIER

PRENDRE EN CHARGE LA DOULEUR DE$ ENFANTS

ROLE SOIGNANT EN SERVICE DE PEDIATRIE

Depuis linitiation du premier Plan Douleur en 1998, d’importantes améliorations ont été apportées dans la prise en charge de la
douleur des enfants. En cancérologie pédiatrique, la douleur est sans doute plus présente que dans d’autres spécialités. Induite par
les pathologies (tumeurs, douleurs osseuses des leucémies) ou secondaires aux traitements (chirurgie, chimiothérapie, radiothérapie)
elle est aujourd’hui plus repérable grace aux nouvelles grilles d’évaluation. La difficulté consiste a savoir les choisir et les utiliser. Les
services d’oncologie et d’hématologie pédiatrique sont ainsi devenus moteurs d’une véritable culture de I’évaluation de la douleut.

La douleur est une expérience
intime (¢f. définition de I'O.M.S.).
Cest un phénomene subjec-
tif complexe qui comporte de
nombreuses dimensions : sen-
sorielle, cognitive, émotion-
nelle et comportementale. La
petception de la douleur n’est
pas réduite a la réponse du
corps a un stimulus douloureux.
Pour comprendre et sou-
lager une douleur il faut pren-
dre en compte sa cause orga-
nique / lésionnelle mais aussi
ce que ressent le patient phy-
siquement et moralement ;
ce quiil pergoit de sa douleur.
I évaluation et le traitement de
la douleur nécessitent une rela-
tion d’aide et d’écoute de qua-
lité. Il faut se mettre en relation,
observer et analyser ce que le
patient nous montre. L'anxiété,
la peut, l'isolement, et la dépres-
sion augmentent significative-
ment la sensation douloureuse.

« Etablir une relation avec ce-
i qui a mal est le premier
acte de celui qui veut soulager »

Selon le type de douleur : aigué
ou chronique ; nociceptive (c’est
la réponse normale a une stimu-
lation douloureuse), neurogeéne
(due a une atteinte des fibres du
systeme nerveux central ou du
systeme nerveux périphérique
par lésion du systeme de con-
duction) ou psychogene (résul-
tante de la somatisation d'une

souffrance morale physique-
ment ressentie), I'évaluation
et le traitement different.

1l existe deux modes d'évaluation
de la douleur en pédiatrie

L'AUTO-EVALUATION évalua-
tion faite par l'enfant lui-méme
au moyen de mots, de chiffres
(échelle numérique simple), de
dessins et d'outils d'évaluation

(cf. site : wwwpediadol.fr ).
A partir de 3-4 ans Penfant est

4

capable de parler de sa dou-
leur, il peut dire ou et com-
ment il a mal : « un peu »,
« moyen », « beaucoup ».
« 11 faut croire et éconter ['enfant
guand il vous dit qu'il a mal »

curseur que l'enfant
monte selon l'intensité
de la douleur pergue).

* Le schéma corporel rem-
pli par Denfant, permet
de préciser la localisation

de sa dou-
leur par l'enfant requiert
une maitrise dulangage (~ 4 ans),
ainsi que la notion de qualité et
de quantité (~ 6 ans) pour qu'il
puisse décrire ses symptomes.

L'évaluation

Entre 4 et 6 ans il est con-
seillé de croiser deux outils
d'autoévaluation la réglette
Echelle Visuelle Analogique (pé-
diatrique, présentée de manicre
verticale) et les 3 jetons (chacun
des jetons représentant une pot-
tion de douleur que l'enfant va
pouvoir placer devant lui pour
montrer combien il a mal), et/
ou un outil d'hétéro-évaluation.

A partir de 7 ans et jusqu'a

l'age de l'adolescence, peu-

vent étre proposés

e I’E.VA. pédiatrique (ré-
glette  comportant  un
rectangle rouge et un

de sa (ses) douleur(s) sur
un « bonhomme » dont
il légendera lui-méme les
couleurs selon l'intensité
des douleurs ressenties.

e L'auto-évaluation nécessite
pour le soignant de pou-
VOIf entrer en contact avec
l'enfant, de communiquer
avec lui. L’enfant mis en
confiance peut se permettre
de parler de sa douleur.

L'HETERO-EVALUATION tepose
sur 'observation de P'enfant. 1
s’agit de reconnaitre les signes
verbaux et non verbaux de
Pexpression  d’une  douleur.
Cette évaluation se fait grace a
des échelles de cotation de la
douleur. Le principe repose sur
l'observation de ce qu'exprime
l'enfant par son cotps et son
comportement:  cris, pleurs,

consolabilité, attitude corpo-
relle, attitude antalgique, intérét
pour le jeu et ce qui 'entoure...
De nombreuses modifications
comportementales ont étés dé-
crites chez I'enfant douloureux
(exemple : échelle N.ECS.

néonatal facial coding system)
Un enfant qui a mal n'est pas
toujours un enfant qui pleure.
Au-dela d'un certain seuil de
douleur les enfants deviennent
immobiles, muets, trop sages.
Chaque échelle comporte un
certain nombre d'items objec-
tivables (expression volontaire
de la douleur, signe direct de
la douleur, atonie psychomo-
trice) que l'on peut coter de 0 a
3 selon la fréquence du signe ob-
servé. Le score obtenu a une va-
leur indicative (fixé pour chaque
outil) qui détermine l'intensité

de la douleur observée : 1é-

gére, moyenne ou sévere.
a

Le traitement de la dou-

leur comprend deux axes

TRAITEMENT PREVENTIF, pout

les douleurs provoquées par les

soins.

Utilisation de la creme EMLA*,
du M.E.O.PA., de la distrac-
tion, relaxation, hypnose ou
toute autre technique visant a
réduire la sensation doulou-
reuse et le stress liés au soin.
Des  documents  retracant
cette prise en compte sont
de plus en plus mis en place
par les équipes soignantes.
Ainsi, le carnet douleur de
I'hopital d'enfants de Margency
(Etablissement de soins de suite
Val d'Oise) créé par une équipe
soucieuse de répondre efficace-
ment aux besoins de l'enfant
est utilisé depuis 2007. Ce car-
net personnel a l'enfant est
mis en place des le début de
I'hospitalisation et le suivra dans
tous les examens nécessaires au
suivi de son traitement afin de



limiter l'angoisse et la douleur
lors des soins. Il est, dans les
unités de soins de cet établisse-
ment, devenu une des réponses
concrétes a la prise en charge
de la douleur de l'enfant, con-
sidérant par écrit « le pré, le
per et le post soin potentielle-
ment douloureux ». Les tech-
niques antalgiques  efficaces
pour l'enfant y sont consignées.

TRAITEMENT PHARMACOLOGIQUE,
adapté au type de douleur
ressentie et a son intensité.
Pour une douleur légere a
modérée, I’administration
d’antalgiques  de  palier 1
(Paracetamol) est recommandée.
En cas d'inefficacité ou pour
une douleur plus intense, on
utilisera des molécules de palier
2 (Codeine, Nalbuphine). Pour
des douleurs fortes, Iutilisation
d’antalgiques centraux (morphi-
niques et dérivés) oraux ou par
vole intra-veineuse sera ajus-
tée selon les besoins du patient.
Le r16le de linfirmier est
d'éduquer le patient et son en-
tourage lors de la mise en place
du traitement. L'infirmier doit
connaitre la  pharmacologie
de la substance utilisée (durée
d'efficacité, effets secondaires)
afin d'adapter la posologie au
patient (par les interdoses ou
les bolus) et d'anticiper et/ou
traiter les effets indésirables
pour une meilleure tolérance.

Lors de  douleurs  neu-
ropathiques ou de douleurs
mixtes (nociception et neuropa-
thie associée, ce qui est fréquem-
ment observé cliniquement) on
ajoutera des molécules telles
que les neuroleptiques, les an-
ti-dépresseurs (de types L.R.S.)
ou les antiépileptiques au trait-
ement antalgique cité ci-dessus
(Rivotril*, Laroxyl* par exem-
ple sont largement utilisés).
La surveillance accrue du pa-
tient sous traitement an-
talgique est garante d’une
prise en charge optimale et
d’une  meilleure  observance.

Toute approche de la douleur de
l'autre passe par notre capacité
d'attention, d’engagement et de
communication.  Reconnaitre,
évaluer, transcrire pour trans-
mettre la prise en charge de
la douleur du patient est un
acte fondamental devenu ac-
tion prioritaire chez le soignant.

Valérie DESCARTES

Infirmiere D.U. Douleur, Unité
d'Onco-hématologie pédiatrique
Hopital d'Enfants Margency

DossIER

Le 22 octobre 2009, 'Hopital
d’Enfants Margency (HEM) a
consacté sa 3™ journée mé-
dicale a la douleur de Tenfant.

Le programme a ¢été réalisé
en collaboration avec Iéquipe
de I'Unité Douleur de 'Hépi-
tal Robert Debré, dirigée par
le Dr Chantal Wood qui a ac-
cepté de venir partager leur
immense expérience dans ce
domaine. Nous avons eu ’hon-
neur d’étre parrainés par le mi-
nistere de la Santé et des Sports

La matinée a été consacrée aux
différentes techniques d’éva-
luation et aux traitements mé-
dicamenteux. Le temps de
Pévaluation est primordial et
doit prendre en compte toutes
les composantes de la douleur.

La qualité de I’évaluation repose
non seulement sur la mise en
ceuvre de techniques adaptées
a I’age et au développement co-
gnitif de lenfant, mais prend
aussi en considération son mi-
lieu ethnoculturel, sa personna-
lité et son vécu de la douleur.
Les différentes échelles d’éva-
luation disponibles ont été
citées en rappelant qu’elles
sont disponibles sur le site de
pédiadol www.pediadol.org;

| H - Association SPARADRAP

Les thérapeutiques médicamen-
teuses ont fait Pobjet d’une revue.
Une grande partie de la matinée a
été consacrée au ME.OPA (Mé-
lange Equimolaire d’Oxygene et
de Protoxyde d’Azote) qui permet
d’obtenir a la fois une analgésie de
surface rapide et efficace et une
action anxiolytique et euphoti-
sante. [’équipe de Robert De-
bré a rapporté son expérience
de Tutilisation du M.E.O.PA.
dans les crises drépanocytaires.
Les équipes de Margency ont
relaté, de leur coté, leur ex-
périence de Tutilisation du
M.E.O.PA chez les jeunes pa-
tients trachéotomisés et ventilés.

Enfin, la pertinence de la trans-
mission inter équipes des mé-
thodes d’évaluation et des traite-
ment adaptées a chaque enfant
a été soulignée. I’ HEM a pré-
senté le carnet douleur indivi-
dualisé qu’il a mis en place pour
permettre d’optimiser la trans-
mission de la prise en charge
de la douleur liée aux soins.

L’apres-midi a porté sur les
techniques non médicamen-

teuses de prise en charge de la
douleur de lenfant. Les kiné-
sithérapeutes de 'HEM et de
Robert Debté ont montré I’aide
qu’ils pouvaient apporter par : le
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massage, la cryothérapie gazeuse
hyperbare, la neurostimulation
électrique transcutanée (TENS)
et les séances de relaxation no-
tamment pour lutter contre I'an-
xiété avant un geste douloureux.
Pour terminer, Péquipe de
Robert Debré a développé
I'intéret de T’hypnose dans la
prise en charge de la douleur.

Cette journée a permis des
échanges trés riches entre les
différents participants. Dans
sa conclusion le Dr Chan-
tal Wood, a souligné comme
points forts de cette journée :
e La disponibilit¢ des soi-
gnants et le temps né-
cessaite  pour  évaluer
correctement la douleur.
e La prise en compte de I’en-
fant dans sa globalité.
¢ Tanécessité dela collaboration
etdela transmission des dif-
férentes équipes entre elles
(t6le du carnet douleur).
e Dimportance de savoir as-
socier  correctement les
différentes techniques
médicamenteuses et
non médicamenteuses.
Un grand merci aux labora-
toires qui ont permis la réa-
lisation de cette journée.

Dr Frangoise Aubier et
Dr Catherine Hermabessiére
Hdpital d’Enfants Margency.

Pour étre au plus pres d'une juste évaluation de la douleut, rap-
pelons que l'auto évaluation par l'enfant lui-méme est tres fiable.

De plus, il est primordial de s'appuyer sur le dire des parents.
Ce sont eux qui passent le plus de temps a observer l'enfant et
qui connaissent au mieux ses réactions a des stimuli douloureux.

I est également possible de les former a l'utilisation des patchs
de morphine ou des interdoses per os pour préparer et faciliter
le retour au domicile, et en particulier dans les phases palliatives.
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DossiER

Chantal Wood

PARTICULARITES DE L'HYPNOSE CHEZ L'ENFANT

L’hypnose est une méthode
souvent plus aisée a utiliser
chez l'enfant que chez I'adulte.
En effet, les enfants ont une
grande facilité a « glisser » de
la réalit¢ au monde de I'imagi-
naire, ils ont I’habitude de réagir
aux suggestions (de la part des
adultes : « tu pourrais ranger ta
chambre avant d’aller jouer »...)
et enfin T’hypnose possede
une dimension ludique trés
appréciée des jeunes enfants.

Cette dimension ludique est
introduite par le « comme si »
qu’instaure ’hypnose (« comme
si tu installais un pansement
magique sur ton bras »).

Préambules a I'utilisation
de I'hypnose chez I'enfant

Pour faire de I’hypnose avec
un patient, et encore plus s’il
s’agit d’un enfant, il est fonda-
mental d’établir une relation
thérapeutique de qualité, car
celle-ci est un puissant déter-
minant des effets de I’hypnose.

Afin de faciliter la relation avec
Ienfant, il y a lieu de prendre le
temps de connaitre ses gouts et
ses attentes. C’est au praticien de
s’adapter au patient en aména-
geant ses techniques en fonction
des données provenant de l'en-
fant, et ainsi proposer un accom-
pagnement créatif et singulier.

Il est important que le théra-
peute ait une connaissance sur
le développement cognitif de
Penfant, car celui-ci est déter-
minant sur ce que 'enfant com-
prend de sa maladie, de sa dou-
leur, sur sa vision du monde qui
Pentoure et sur la capacité qu’il
a de communiquer a propos de
ces éléments.

Aussi, Découte clinique qui
précede Thypnose doit  per-
mettre de saisir  le mode

d’appréhension du monde par
I'enfant, et de pouvoir s’y adap-
ter. Ce mode d’appréhension est
accessible via P’écoute de son
langage ; la psychologie nous
apprend en effet que la parole
des patients est en lien avec la
dynamique psychique sous-ja-
cente, et notamment avec la fa-
con dont le jeune patient pet-
coit son « univers ». Et en notant
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les mots de 'enfant puis en les
réutilisant, on s’articule avec cet
« univers » du patient, dont fait
partie la facon dont il percoit
subjectivement et comprend sa
douleur.

Nous avons précis¢ qu’il
était important tout d’abord de
mieux connaitre les affinités de
Penfant (gouts...), de se référer
a son niveau de développement,
mais aussi d’adapter notre lan-
gage a son monde. Ce « langage
adapté » permet dans un second
temps (le travail par hypnose en
tant que tel) de proposer des
exercices qui eux aussi devront
étre adapté au niveau de matura-
tion psychologique de 'enfant.

Chez

Penfant
laire (moins de 6 ans), il n’y a
pas encore de distinction claire
entre réalité et monde imagi-
naire, ce qui favorise l'usage
par cxemple d’histoires met-

d’age présco-

tant en sceéne des person-
nages imaginaires et puissants.

Chez l'enfant en 4age scolaire et
I'adolescent, les capacités hyp-
notiques sont maximales entre
8 et 12 ans et les enfants peu-
vent se concentrer et entrer en
transe  hypnotique beaucoup
plus facilement que les adultes.

Enfin, chez ’adolescent, les tech-
niques utilisées sont les mémes
que celles de 'adulte (Iévitation
de la main, catalepsie du bras...).

Les parents sont des alliés dans
P'apprentissage de I’hypnose. 1ls
peuvent aider le thérapeute a
connaitre les gouts et les centres
d’intéréts de leur enfant, voire
méme sa maniere de faire face
a la douleur. Ils peuvent aussi
aider leur enfant a utiliser I’hyp-
nose lors de douleurs récur-
rentes (douleurs abdominales,
par exemple) ou de gestes in-
vasifs répétés, notamment par
emploi de la distraction. Dif-
férents supports, comme des CD
adaptés, peuvent étre utilisés.

Usages de I'hypnose chez
I'enfant douloureux

Dans le cadre de la douleur, plu-
sieurs études ont montré I'effica-
cité de ’hypnose dans les soins
des bralés, pour les douleurs
cancéreuses, les douleurs chro-
niques et récurrentes comme
les douleurs abdominales, I’at-
throse juvénile, les maux de téte,
les pathologies respiratoires, etc.

EN DOULEUR AIGUE, on cher-
chera a favoriser la concentra-
tion du patient sur autre chose
que le lieu de stimulation dou-
loureuse afin quil n’y ait pas
de « sur-écoute » de la douleur.

Le ton de la voix est alors
plus directif, poussant Ien-
fant, grice a son imaginaire,
a focaliser son attention sur
quelque chose de différent, le
plus souvent agréable, et a se
« détacher » de la zone doulou-
reuse. Cette capacité est obte-
nue par dissociation psychique.

Pour les enfants plus petits, qui
peuvent « échapper » a 'accom-
pagnement du thérapeute, une
participation active physique
peut aider 'enfant a se focaliser
sur autre chose et au soignant de
suivre 'adhésion du patient (par
exemple, demander a un enfant
de4ans d’appuyer avec ses doigts
sur les doigts du thérapeute).

EN DOULEUR CHRONIQUE ou
itérative, le ton du thérapeute est
plus permissif, mais il s’agit tou-
jours d’induire chez le patient
une focalisation de Pattention.

Une fois linduction faite et la
dissociation psychique acquise,
différentes techniques peuvent
étre utilisées pour modifier
la douleur comme des sug-

gestions de dissociation, cen-
trées sur lanalgésie ou encore
axées autour de la réinterpréta-
tion de la sensation douloureuse
pour qu’elle devienne moins
déplaisante, ou moins intense.

Quelques données autour
de la relation

On connait maintenant bien
les composantes d’une rela-
tion dite de qualité (empathie,
congruence...) et les attitudes
et techniques qui la favori-
sent. Mais la fragilit¢ dans la-
quelle les patients malades et
douloureux sont plongés peut
parfois constituer un obstacle
a létablissement d’une rela-
tion de qualité. L’hypnose pos-
sede alors l'avantage d’instau-
rer une rupture avec le mode
de communication habituel.

A-t-on Thabitude de voir un
« bobologue » sortir de sa poche
de Teau savonneuse pour que
P'enfant souffle des bulles ? Est-
il courant de croiser une infir-
micre qui propose au patient
de trouver au fond de lui méme
I’endroit ou se trouve une fon-
taine magique qui élimine.toute
fatigue ? Voit-on beaucoup de
psychologues demander a un
patient d’imaginer quel est la
formule quHarry Potter pour-
rait lui apprendre pour se rendre
invisible aux yeux de sa douleur ?

La méthode hypnotique pro-
voque une rupture dans la
communication habituelle que
Penfant connait dun profes-
sionnel de santé qui lui parle de
lui et de sa douleur. Ceci favo-
rise son attention, et ouvre un
champ de nouvelles possibilités
ou créativité et imaginaire vont
pouvoir panser une réalité al-
térée et douloureuse. Et Thyp-
nose, avant méme d’étre un en-
semble de techniques, constitue
une nouvelle forme de relation
d’aide qui facilite par la rup-
ture instituée, la sortie d’une
certaine fatalité douloureuse.



Ce nouveau mode de commu-
nication vient déja restaurer
quelque chose dans la relation
praticien/patient ou la douleur
ne va plus occuper un espace
occupant tout esprit, mais de-
vient quelque chose dont il est
possible de patler autrement, et
donc qu’il est possible de vivre
autrement. I’hypnose, en tant
que pratique psychocorporelle,
est avant tout une expérience
singuliére prenant corps dans
un nouveau relationnel. Selon le
métier d’origine du profession-
nel de santé (médecin, psycho-
logue, infirmier...), elle sera uti-
lisée dans un cadre précis avec
des objectifs parfois différents
mais toujours complémentaires.

o
singularités

L’hypnose est une aide impor-
tante pour les jeunes patients,
lorsqu’elle est bien adaptée.
La méthode hypnotique va
utiliser des images, des méta-
phores, et des suggestions en
lien avec le symptome. Et la
facilité d’appropriation de cette
approche par les enfants fait
que les séances sont souvent
plus interactives, plus « spon-
tanées » quavec les adultes.
La dimension ludique permet
rapidement d’établir avec len-
fant un mode de communication
encore peu habituel dans nos
pratiques de soins. Cette « rup-
ture » autorise un mode relation-
nel nouveau, ou le plus souvent
Pexpérience hypnotique va pro-
gressivement prendre le pas sur
Pexpérience douloureuse et per-
mettre au patient de retrouver
un certain controle sur son res-
senti, gagner en autonomie, et
faire que la douleur ou le symp-
tome ne Penvahisse plus, qu’il
ne la subisse plus passivement.

Méme lorsque le soulagement
total du symptome doulou-
reux n'est pas au rendez-vous,
ce gain d’autonomie, de par-
ticipation est déa un pro-
gres, et permet a lenfant de
mieux gérer les symptomes.

Enfin, ’hypnose est une mé-
thode, une approche singu-
liere dans le domaine du soin
qui ne nie pas les singularités
d’approche professionnelle
mais préserve une complé-
mentarité de pratique entre
chacun  des  intervenants.
Pour toutes ces raisons, a notre
avis, ’hypnose se développera
dans les années a venir en pédia-

trie, non seulement pour la prise
en charge de la douleur, mais aus-
si pour bien d’autres indications.

Dr Chantal Wood
Unité d'Evaluation et de Traitement
de la Douleur

Service d' Anesthésie-Réanimation
Hopital Robert Debré

48 Bd Serurier

75019 Paris

QUELQUES RAPPELS SUR LA GREFFE

LA GREFFE DE CSH CONSISTE EN UNE TRANSFUSION PAR VOIE VEINEUSE CEN-
TRALE. [AUTOGREFFE EST PRATIQUEE PAR LA PLUPART DES EQUIPES PRENANT
EN CHARGE DES TUMEURS SOLIDES DE I’ENFANT. [ALLOGREFFE PEDIATRIQUE
EST CONFINEE A UNE PETITE VINGTAINE D’EQUIPES EN FRANCE. CES EQUIPES
DOIVENT AVOIR OBTENU I’AUTORISATION DE I”AGENCE DE BIOMEDECINE, DE
I’AGENCE REGIONALE D’HOSPITALISATION ET DETENIR I”ACCREDITATION EU-
ROPEENNE JACIE. CETTE DERNIERE STIPULE, NOTAMMENT, QUE LES ALLOGREF-
FES DOIVENT ETRE REALISEES EN MILIEU PROTEGE, DANS DES CHAMBRES A AIR
FILTRE ET EN SURPRESSION (SECTEUR STERILE). LA DUREE D’HOSPITALISATION
DANS CE TYPE DE SECTEUR EST DE L’ORDRE DE 6 A 8 SEMAINES.

Les termes de "greffe de moelle
osseuse"  couramment em-
ployés désignent en réalité plus
précisément une greffe de cel-
lules  souches  hématopoié-
tiques (CSH) du fait de la pro-
venance variée des cellules gref-
fées, qui peuvent étre issues
de la moelle osseuse, de la cit-
culation sanguine ou du sang
contenu dans le cordon om-
bilical d’'un nouveau-né. Le but
est de substituer une hémato-
poiése saine, et parfois un sys-
téme immunitaire, 2 une moelle
malade ou dysfonctionnelle.
On différencie la greffe auto-
logue (autogreffe) de la gref-
fe  allogénique (allogreffe).

I’AUTOGREFFE  est  effectuée
avec des cellules du patient et
n’a pas de vertu thérapeutique
en soi. Le greffon—le plus sou-
vent constitué de cellules sou-
ches périphériques recueillies
par cytaphérése—n’est utilisé
que comme un soutien hémato-
poiétique a une chimiothéra-
pie anti-tumorale administrée a
des doses supérieures aux do-
ses tolérées par la moelle, c'est-
a-dire au-dela desquelles elle est
susceptible d’avoir été défini-
tivement détruite. Iautogreffe
a montré son intérét dans la
prise en charge des neuro-

blastomes métastatiques ou
de mauvais pronostic et dans
d’autres tumeurs solides de

Penfant et de I'adolescent telles
que les sarcomes d’Ewing et
certaines tumeurs cérébrales.

I’ALLOGREFFE est effectuée avec
des cellules issues d’un don-
neur. Il s’agit de remplacer la
moelle malade ou dysfonction-
nelle par un greffon qui ap-
porte a la fois une nouvelle
hématopoiése et un nouveau
systéme immunitaire. C’est ce
dernier qui confére a la greffe al-
logénique son caractere théra-
peutique. En effet, le greffon
allogénique remplace la moelle
malade, en corrige les possibles
défauts et peut contribuer ai-
nsi a éradiquer les cellules an-
ormales  susceptibles  d’avoir
survécu au traitement prégreffe.

Les cellules immunitaires du
greffon  (essentiellement les
lymphocytes T) vont identifi-
er les cellules malades comme
“non soi” et tentent de les dé-
truire. C’est la “réaction du gref-
fon contre la leucémie” (Graft
versus Leukemia ou Gvl. en an-
glais). Parallelement, il peut se
produire une action immuni-
taire trés péjorative suscepti-
ble d’agresser certains tissus de
Porganisme du receveur qui se
trouvent reconnus comme non-
soi par les lymphocytes du gref-
fon : c'est la “réaction du gref-
fon contre Thote” (Graft versus
Host Disease, GvH en anglais).
Les indications des allogreffes
s’adressent a des pathologies ma-
lignes (LAL, LAM, LMC, etc.))
et a des pathologies bénignes
(anomalies médullaires innées
ou acquises : SCID, hémoglobi-
nopathies, anémies de Fanconi,
aplasies médullaires  idiopa-
thiques) ou encore certaines ma-
ladies de surcharge (maladie de
Hunter , Hutrler etc.).Les résul-
tats sont trés variables en fonc-
tion de la pathologie de base.
Néanmoins, il s’agit toujours
d’une approche thérapeutique
agressive et toxique grevée d’un
certain taux de mortalité liée au
traitement, de l'ordre de 10%.
Le taux de survie a long terme
des hémopathies malignes al-
logreffées dans une population
pédiatrique est de 50 a 70%. En
hématologie bénigne, les taux
de survie avoisinent les 90%.

La greffe de CSH est une tech-
nique efficace mais lourde,
aux multiples facettes. Elle
s’adresse a des patients pré-
sentant des pathologies 1é-
tales a plus ou moins breve
échéance. Son indication doit
dans tous les cas étre soigneu-
sement pesée : elle exige d’éva-
luer au mieux les risques en-
courus par rapport aux béné-
fices potentiellement attendus.

Dr Jean-Hugues Dalle,

Hépital Robert-Debre,

Extrait d'un article parn dans la
Revue SP n°251, dée. 2009
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EvALUATIONS AU RIFHOP

FamiLLEs, soicNANTS ET HAD
QUE PENSENT~ILS DU CAHIER DE LIAISON ?

Apres huit mois de mise en
place du cahier de liaison,
le groupe de travail Rifthop
concerné a lancé une évaluation
en direction de tous les utilisa-
teurs de ce classeur.

Nous avons récolté et
analysé les réponses
de 117 familles, 51
soignants hospitaliers
et 8 soignants HAD,
soit 176  réponses.
Voici les conclusions

de Tenquéte pour
les trois groupes.
Les parents semblent

s’approprier le classeur a con-
dition qu’il leur soit donné des
la sortie de la premiére hos-
pitalisation ; sinon, ils créent
leur propre classeur. Ils trou-
vent le classeur utile dans une
large majorité ; il sert de sup-
port pour le classement. La
forme du classeur serait a re-
voir mais les parents reconnais-
sent que ce format permet de
ranger tous les documents A4.

A priori, ce classeur n’est pas
le support des enfants qui ont
tres peu écrit dedans : sans
doute notre mise en page se-
rait a revoir pour étre attrac-
tive pour les adolescents.
Les parents n’hésitent pas a le
proposer a tous les acteurs de

soins de leur enfant : établis-
sements  spécialisés,  établis-
sements de proximité, IDE

libérale et HAD. Nous avons
traité par ailleurs la probléma-
tique du doublon entre classeur
RIFHOP et HAD et trouvé un

compromis avec les 3 HAD. Par
contre, certains parents n’osent
plus le présenter aux profession-
nels qui ne leur réclament pas.

Globalement, les
soignants reconnais-
sent que le classeur
de liaison est un bon
outil de communi-
cation mais il n’est
pas encore rentré
dans les pratiques
de le réclamer en
systématique aux fa-
milles. Le cahier de
liaison est aussi un
outil donné aux familles pour
leur faciliter Iappropriation
des informations et les familles
Pont bien compris mais elles
attendent des professionnels
que le classeur soit complété.
Une campagne d’information
dispensée  parles coordina-
trices permettrait une appro-
priation de loutil pour éviter
les pertes de temps a chercher
la feuille a compléter et gagner
en efficacité pour le patient.

Enfin, du c6té des HAD, no-
tons le retour tres positif de la
Croix Saint-Simon sur [utili-
sation prioritaire de certaines
fiches de liaison, les autres HAD
n’ayant pas ou trop peu répon-
du. Pour autant, I'utilisation du
cahier ne sera rendue possible
qua condition que les profes-
sionnels adherent au  projet.
Votreimplication est primordiale

Martine Gioia
Coordinatrice centrale Rifhop
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Crand était le projet depuis de
nombreuses années (je pense
a Thomas et ses patents).
Ouvrage  denvergure  issu
d’une  réflexion  multidisci-
plinaire : collaboration, ténaci-
té, régularité sont les principaux
points forts de cette réflexion.

Emerveillement de  tous les
enfants devant les petites lu-
miéres changeantes des pla-

fonds (merci Mme Eon).
Large, grand large  que
nous souhaitons a la goé-

lette et a tous ses passagers.

Ecoute : elle va gagner en qua-
lité avec le salon des parents, le
cordage est solide. Ecoutilles :
elles sont ouvertes sur des soins
dans le confort des enfants,
des parents et des soignants.

Tandems efficaces :
Christine & Marie-Cécile,
Armelle & Martine,

Claire & Martine,

Isabelle & Hélene
Marie-Cécile & MmeEon,
Mme Eon & Mr Tiersonnier,
Christine & MrRochette ....
IIs ont été nombreux.

Tribord soins, babord consul-
tations, ou linverse, chacun
choisira la direction du bateau.

Etonnement des anciens qui
ne reconnaissent plus et cher-
chent le souvenir, mais sutrtout,
éclatante traversée vers le futur
dans le département de pédiatrie.

Frangoise Henry
Cadre supérieur de pédiatrie
Institut Curie

NOILVINONVNI

Apres les discours et le ruban :
la galette a Goélette

Aptés un an de travaux, le nou-
vel hopital des jour a ouvert
ses portes au 5Sc¢me étage en
face du service dhospitalisation
conventionnelle de  pédiatrie.
Pensé dans des teintes orange
et bleue, l'espace consultation et
celui des soins sont bien sépa-
tés et permettent d'accueillir les
enfants et leurs parents dans un
cadre chaleureux qui respecte
lintimité des patients et permet la
confidentialité lots des entretiens.

La salle d'attente
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