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Liste des abréviations 
 

 

 

ARS : Agences régionales de santé. 

DES : Diplôme d’études spécialisées (DES). 

DCC : Dossier communicant de cancérologie. 

IDE : Infirmier diplômé d’état. 

INCa : Institut National du Cancer. 

PPS : Programme personnalisé de soin. 

RCP : Réunion de Concertation pluridisciplinaire. 

SFCE : Société française de cancérologie pédiatrique. 
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Introduction 

 

Le cancer en pédiatrie 

La cancérologie pédiatrique concerne l’enfant et l’adolescent jusqu’à 18 ans atteint de tumeur 

solide ou d’hémopathie maligne. Chaque année en France, environ 1750 nouveaux cas de 

cancer sont diagnostiqués chez les enfants de moins de 15 ans [1], et 850 chez les patients âgés 

de 15 à 19 ans [2]. Il existe un pic d’incidence des cancers de l’enfant âgés de 3 à 5 ans : 50% 

surviennent avant leur 5 ans (source Institut National du Cancer). Les types histologiques sont 

très nombreux et sont variables selon les tranches d’âge, ainsi, la petite enfance est dominée par 

les hémopathies malignes et plus précisément les leucémies aigües lymphoblastiques tandis que 

l’adolescence l’est par les tumeurs solides, en particulier les tumeurs épithéliales et du système 

nerveux central et les hémopathies malignes de type lymphome [3]. Aujourd’hui, les prises en 

charge thérapeutiques se complexifient par le développement de la génétique et de la biologie 

moléculaire. 

La survie globale à 5 ans s’est nettement améliorée depuis les 30 dernières années grâce aux 

nombreuses avancées thérapeutiques. Elle est passée de 62 % pour la période 1978–1982 à 

82 % pour la période 2000–2008, tous types de cancers et âges confondus [2,4]. Elle varie selon 

l’âge de l’enfant, avec un pronostic souvent plus mauvais chez les plus jeunes, et selon le type 

de cancer [1,5], mais reste bien meilleure que chez l’adulte avec une survie globale à 5 ans 

estimée à 52% selon une étude européenne [6].  

Dès la suspicion clinique, ces enfants et adolescents sont pris en charge dans l’un des 30 centres 

de cancérologie pédiatrique identifiés par les Agences Régionales de Santé (ARS) et agréés par 

l’Institut National du Cancer (INCa). Leurs missions sont fixées par les recommandations issues 

de la circulaire ministérielle du 29 mars 2004 relative à l’organisation des soins en cancérologie 

pédiatrique [7]. Y sont précisés les effectifs médicaux et paramédicaux nécessaires définis en 

fonction du nombre de nouveaux cas annuels, ainsi que les modalités de soin de support. Les 

prises en charge sont assurées par des médecins titulaires d’un diplôme d’études spécialisées 

(DES) de pédiatrie, formés en oncologie et hématologie pédiatrique. Ceci permet la prise en 

charge de l’enfant dans sa globalité et de s’adapter aux besoins de chaque tranche d’âge. 

 

Impact de l’annonce d’un cancer  

L’entrée dans la maladie est un évènement angoissant qui modifie considérablement les 

perspectives d’avenir. Ceci commence dès l’annonce de cette mauvaise nouvelle, définie 
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comme « une information qui affecte négativement et sérieusement l’opinion d’une personne 

sur son avenir » [8]. Elle a des conséquences sur le plan psychologique, sur l’adhésion aux 

soins et sur l’observance thérapeutique [9]. Ces données, souvent étudiées chez les patients 

adultes, ne le sont que très peu chez l’enfant, à notre connaissance. Chez l’adulte, les études 

démontrent des bouleversements psychologiques incluant tristesse, déni et culpabilité [10] 

voir un état dépressif [11]. Nous savons également qu’il s’agit d’un choc émotionnel et d’un 

stress majeur [12] pouvant empêcher la compréhension de l’ensemble des informations 

données lors de ces consultations [13]. Dès lors, et à cause du déni, un certain nombre de 

patients refusent les examens voire les traitements proposés. Ceci pouvant alors impacter sur 

leur pronostic. Les étapes du processus d’acceptation ne sont pas uniformes et varient selon 

les personnalités et les situations. Cependant, le besoin d’être entendu, compris et 

accompagné à son rythme est constant [13].  

Lors de l’annonce de la maladie, la majorité des adultes souhaitent avoir le maximum 

d’informations concernant leur pathologie, les traitements et le pronostic de celle-ci [14]. Ils 

demandent également que le mot « cancer » soit prononcé. De nombreux facteurs ont été 

décrits comme permettant de diminuer l’anxiété de l’annonce, tels que : la présence d’une 

personne de leur entourage à leurs côtés, l’apport d’informations écrites, et le temps qui leur 

est octroyé en fin de consultation afin de poser leurs questions et faire part de leurs 

préoccupations. Ces facteurs permettent également une meilleure compréhension de 

l’annonce [15,16]. Or, beaucoup de patients ne mettent pas à profit ce temps quand il leur est 

proposé. Ils considèrent que le médecin leur fournit des données suffisantes et pertinentes, ils 

craignent que leurs questions soient ridicules et pensent que le médecin leur a déjà accordé 

suffisamment de temps [17]. Quelques études ont été menées chez les parents d’enfants 

atteints de cancer. Les réactions sont les mêmes que les adultes eux-mêmes atteints de cancer, 

à savoir le caractère brutal de l’annonce qui conduit au choc émotionnel et au bouleversement 

[18]. 

Les médecins, y compris ceux confrontés régulièrement à cet exercice, considèrent que 

l’annonce d’une mauvaise nouvelle, quelle qu’elle soit (annonce d’un diabète, d’un cancer ou 

de soins palliatifs) est une des plus grandes difficultés de leur métier [16]. Des sentiments 

d’angoisse, de culpabilité, de colère, de sensation d’échec et de frustration ont été rapportés et 

rendent difficile le maintien de la neutralité exigée par notre métier [19]. Il s’agit d’un 

évènement défini comme stressant pour la majorité des médecins concernés [20]. 

C’est dans ce contexte que des états généraux ont été menés et que des recommandations 

nationales ont vu le jour, à travers la rédaction des « plans cancer ». 
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Les recommandations du dispositif d’annonce 

En 1998, des états généraux ont été menés par la ligue nationale contre le cancer mettant en 

évidence les difficultés rencontrées par les patients, d’une part par le diagnostic de maladie 

grave, d’autre part par la manière dont il est annoncé. Ces observations ont été prises en compte 

pour la rédaction de mesures à travers des plans cancer successifs dès 2003. Celles-ci ont été 

testées dans plusieurs centres de cancérologie entre 2004 et 2005, y compris la cancérologie 

pédiatrique, avant de faire l’objet des « recommandations nationales pour la mise en œuvre du 

dispositif d’annonce du cancer dans les établissements de santé » dès 2006. 

 

La mesure 40 du 1er plan cancer, prévoit 4 axes principaux [21] : 

 Un temps médical, correspondant à une ou plusieurs consultations dont l’objectif est 

l’annonce du diagnostic de cancer dans les meilleures conditions possibles, mais 

également l’explication des propositions de stratégies thérapeutiques définies par la 

réunion de concertation disciplinaire (RCP). Le médecin expose alors la pathologie et le 

traitement proposé. En pédiatrie, elle s’adresse à l’enfant mais également à ses parents, 

tout en respectant leur volonté de savoir et leur rythme d’appropriation. Un programme 

personnalisé de soin leur sera remis dans les suites de ces entretiens, résumant le projet 

thérapeutique. 

Il s’agit également d’un temps où la confiance et l’alliance avec le médecin se mettent 

en place. Il permet l’analyse du contexte psychologique ou social entourant le patient, 

ce qui va guider les professionnels dans les propositions de soins de support qui lui 

seront présentés. Il permet de fournir une information complète au patient. Ceci 

nécessite de nombreuses compétences relationnelles, communicationnelles et 

empathiques. Ces compétences sont, en effet, associées à une meilleure qualité de la 

relation du médecin avec le malade. Et cette relation va influencer la satisfaction du 

patient, sa compliance et son adhérence au traitement et donc sa santé, sa perception 

de la compétence du médecin, et l’éventualité de poursuites judiciaires [15,22,23]. Elle 

permet également un meilleur contrôle de la douleur [17]. 

 

 Un temps d’accompagnement soignant, consistant en une consultation paramédicale. 

Elle permet de reformuler et préciser, si besoin, les termes employés par le médecin lors 

du premier entretien. Il s’agit également d’un temps d’écoute qui va permettre au 

soignant de présenter et d’orienter l’enfant et sa famille vers les équipes de soins de 
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support. C’est aussi d’un temps de présentation du service, des différentes activités 

proposées, et de remise des coordonnées des associations de patients. 

 L’accès à une équipe impliquée dans les soins de support. Elle suppose l’implication 

dans le service, d’une équipe pluridisciplinaire composée de psychologues, diététiciens, 

assistants sociaux, kinésithérapeutes mais aussi enseignants et éducateurs en pédiatrie. Il 

s’agit de soins proposés et non imposés au patient qui lui permet d’être pris en charge 

sur les différents plans psycho-socio-éducatifs bouleversés par la maladie [7]. 

 Un temps d’articulation avec la médecine de ville qui prévoit l’information régulière du 

médecin traitant concernant l’évolution de la pathologie présentée par son patient. 

Les recommandations nationales [24] élaborées par l’INCa prévoient également une évaluation 

annuelle au sein des établissement, prenant en compte l’avis des patients concernant le dispositif 

d’annonce. Il s’agit par ailleurs d’une des conditions transversales de qualité auxquelles les 

établissements de santé doivent satisfaire pour obtenir l’autorisation pour l’activité de soins du 

cancer. 

 

Particularités pédiatriques  

Le dispositif d’annonce en pédiatrie prend une dimension particulière car il implique à la fois 

l’enfant lui-même mais également ses parents ou son représentant légal. Il nécessite donc un 

double temps médical puisque les informations exposées à l’enfant seront différentes de celles 

délivrées à ses parents. La fratrie doit également être prise en charge dans cette annonce qui 

va avoir des répercussions sur l’ensemble de la dynamique familiale [24]. Il s’agit donc d’un 

véritable exercice pour les pédiatres qui s’y confrontent et qui doivent s’adapter à chaque 

tranche d’âge, prenant en compte les stades du développement cognitif de l’enfant. 

Actuellement, dans le cadre de leurs inclusions, beaucoup de protocoles européens de 

cancérologie pédiatrique prévoient des informations spécifiques aux enfants, adaptées à leur 

âge. Concernant les « recommandations nationales pour la mise en œuvre du dispositif 

d’annonce du cancer dans les établissements de santé », peu sont spécifiques à l’enfant. Une 

particularité est portée sur le maintien de la scolarité qui doit être favorisée en intégrant 

l’équipe éducative au sein du dispositif d’annonce. Une attention particulière est également 

portée aux parents à travers la présentation des associations de parents mais également à la 

fratrie qu’il convient d’informer.  

Cependant, ces recommandations de l’INCa ne s’appuient pas sur les stades de 

développement selon Piaget qui pourraient pourtant permettre de personnaliser le discours et 
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l’attitude à adopter. En effet, le plan proposé est le même que pour l’adulte, avec les mêmes 

temps médicaux et paramédicaux, qui seront exposés à la fois à l’enfant et à sa famille.  

L’application de ces recommandations en pédiatrie n’a été, à notre connaissance, que très peu 

évaluée. L’objectif de cette étude était donc d’évaluer l’adéquation entre le contenu du 

dispositif d’annonce mis en œuvre dans le service d’hématologie et oncologie pédiatrique du 

CHU d’Amiens, avec les recommandations fixées par l’INCa, à travers des témoignages 

d’enfants et adolescents suivi dans le service mais également de leurs parents et des médecins 

de ce même service. Il s’agissait également d’évaluer leur ressenti face à cette annonce.  
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Matériel et méthode 

 

Nous avons réalisé une étude rétrospective, monocentrique au sein du service d’Oncologie et 

d’Hématologie pédiatrique du CHU d’Amiens. Elle visait à évaluer l’adéquation entre le 

dispositif d’annonce mis en place dans ce service et les recommandations nationales, ainsi que 

le ressenti de cette annonce par les patients et celui de leurs parents. Les données ont été 

collectées à partir de 3 questionnaires élaborés autour des items développés par l’INCa dans 

son plan d’annonce du diagnostic de cancer [21]. L’un était destiné aux enfants âgés de 6 à 12 

ans lors l’annonce de la maladie et l’autre aux adolescents âgés de 13 à 18 ans lors de celle-ci. 

Le troisième était à destination de leurs parents ou représentants légaux.  

Les critères d’inclusion étaient : 

- Tout enfant ou adolescent âgé de 6 à 18 ans lors du diagnostic de cancer,  

- Atteint de tumeur solide ou d’hémopathie maligne, 

- Diagnostic posé entre le 1er janvier 2013 et le 30 juin 2018, 

- Suivi dans le service d’oncologie et hématologie pédiatrique du CHU d’Amiens 

Les critères d’exclusions comprenaient : 

- Les patients âgés de moins de 6 ans au moment de l’annonce de la maladie, 

- L’absence d’autonomie pour la lecture et la compréhension du questionnaire, 

- Les enfants décédés entre 2013 et 2018, 

- Les annonces de rechutes qui doivent elles-mêmes faire l’objet d’une nouvelle 

consultation médicale.  

Les questionnaires n’étaient remis aux parents que si l’enfant avait les critères d’inclusion.  

Les questionnaires anonymes ont été distribués par les médecins du service aux patients entre 

le 1er avril et le 31 juillet 2018, en hospitalisation, en hôpital de jour ou en consultation lors de 

leur rendez-vous prévus. Afin de recevoir les questionnaires de manière anonyme, deux boites 

étaient installées (l’une en consultation, l’autre en hospitalisation de jour et conventionnelle). 

L’objectif de l’étude était d’évaluer le ressenti des personnes malades et de leurs parents vis-

à-vis des différentes composantes du dispositif d’annonce : structuration de l’annonce, 

instauration d’un climat de confiance, proposition d’une prise en charge personnalisée, mais 

également proposition des soins de support et articulation avec la médecine de ville (annexes 
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1, 2 et 3). Le nombre de questionnaires distribués a été comptabilisé au fur et à mesure des 

distributions.  

Dans un 2e temps, une enquête a été menée auprès des médecins réalisant les consultations 

d’annonce dans ce service, afin d’analyser leurs pratiques professionnelles concernant ce 

dispositif d’annonce et son impact sur les patients. Ces données ont été recueillies à travers la 

distribution d’un questionnaire (annexe 4). 

Notre objectif étant strictement descriptif, aucun calcul du nombre de sujets basé sur des 

comparaisons statistiques n’a été faite. 

Les statistiques descriptives ont été réalisées en utilisant des méthodes classiques : moyenne 

et extrêmes pour les variables continues, fréquence et pourcentages pour les données 

catégorielles.   
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Résultats 

Sur la période de janvier 2013 à juin 2018, 285 nouveaux patients ont été pris en charge pour 

un cancer dans le service d’oncologie et hématologie pédiatrique du CHU d’Amiens. Parmi 

eux, 173 étaient âgés de 6 ans ou plus. Vingt et un enfants de cette catégorie sont décédés 

entre 2013 et 2018 soit un total de 151 patients incluables. 

Cent-neuf questionnaires ont été distribués, 17 concernaient des enfants, 26 des adolescents et 

66 des parents. Au total, 79 questionnaires nous ont été retournés soit 72% de ceux distribués. 

Résultats concernant les enfants  

Parmi les 17 questionnaires destinés aux enfants, 11 nous ont été retournés soit 65%. Parmi 

les enfants ayant rempli le questionnaire, 3 étaient atteints de tumeur solide et 8 d’hémopathie 

maligne. Le diagnostic de cancer datait de plus de 2 ans pour 6 enfants sur 11 et de moins 

d’un an pour seulement 3 d’entre eux. 

L’ensemble des enfants déclaraient qu’une consultation d’annonce leur avait été faite, par un 

médecin du CHU d’Amiens pour 90% d’entre eux (10/11). Un enfant déclarait avoir été 

informé par un médecin d’un autre centre hospitalier. Ils déclaraient tous qu’au moins un des 

deux parents était présent lors de cette consultation et aucun n’aurait souhaité son absence 

(seul un enfant n’a pas répondu à cet item). Cette consultation s’est déroulée dans la majorité 

des cas dans leur chambre d’hôpital (9/11), et 2 déclarent qu’elle a eu lieu dans une pièce 

dédiée. Aucune remarque n’a été faite concernant cet endroit. Huit enfants sur 11 déclaraient 

que le mot cancer avait été prononcé, 3 ne s’en souvenait plus (Figure 1). Tous sont capables 

de mettre un nom sur celui-ci à l’heure actuelle. 

 

 

Figure 1 : Caractéristiques de la consultation d’annonce des enfants (n=11). 

Mot "cancer" prononcé

Présence parentale

Pièce dédiée

Annonce par un médecin du CHU

Consultation d'annonce réalisée

73%

100%

18%

90%

100%

Pourcentage d'enfants concernés
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Sept enfants sur 11 déclaraient avoir compris les explications fournies lors de la consultation 

du pédiatre (2 en totalité et 5 en partie). Parmi les autres, un seul déclarait ne rien avoir 

compris du tout.  

La moitié des enfants avaient déclaré ne pas avoir pu poser leurs questions à la suite de cette 

consultation. Pour 3 d’entre eux, elles étaient apparues secondairement. Deux enfants 

n’avaient pas osé, et 2 avaient peur de le faire. Sept enfants sur 10 se sont tournés vers leurs 

parents afin de répondre à leurs interrogations et tous ont su y répondre. 

Concernant le ressenti de cette annonce, la peur était présente chez 5 des enfants sur 11, suivi 

du choc selon 3 d’entre eux. Deux patients évoquaient leur colère, 1 son incompréhension et 1 

se doutait souffrir d’une maladie grave. A noter que 3 enfants sur 11 avaient exprimé un 

sentiment de confiance lors de l’annonce. 

Parmi les peurs déclarées par les enfants, 7 sur 11 évoquaient la perte des cheveux suivi de 

l’hospitalisation pour 6 mais également de l’arrêt de l’école pour 5 d’entre eux. Les pleurs des 

parents étaient source d’angoisse pour 5 enfants. Enfin 3 déclaraient que les médicaments 

étaient un élément de crainte. Seul 1 enfant évoque sa peur de ne pas guérir (Figure 2). 

  

Figure 2 : Peurs évoquées par les enfants lors de la consultation d’annonce (n=11). 
 

En parallèle, les éléments rassurants étaient bien entendu les parents en premier lieu (9/11) 

puis secondairement, le personnel paramédical (6/11) et médical (5/11). Les objets du 

domicile constituaient une source rassurante pour 4 patients sur 11 et les jeux présents dans le 

service pour 2 patients (Figure 3). 

  

Figure 3 : Eléments rassurants lors de la consultation d’annonce, selon les enfants (n=11). 
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Concernant les soins de support, la totalité des enfants déclaraient que les professionnels 

paramédicaux leurs avaient été proposés (psychologue, diététicien, éducateur et équipe 

éducative) et qu’ils avaient pu bénéficier de leur prise en charge. Seul un patient n’a pas 

répondu à cet item. 

Aucune différence n’a pu être établie dans les réponses des enfants suivis pour une tumeur 

solide ou hématologique. Les 2 enfants dont les consultations d’annonce sont les plus 

anciennes n’évoquaient plus la perte de cheveux comme source de peur mais uniquement 

celle de rester hospitalisé. Ce sont également les seuls qui estimaient avoir complètement 

compris les explications fournies lors de cette annonce. De plus, ce sont les enfants les plus 

jeunes (6 ans) lors de l’annonce qui estimaient ne pas avoir compris les explications données 

(3/3). 

Un enfant nous avait fait part, en remarque, qu’il serait intéressant d’organiser des ateliers 

et/ou activités de groupe. Un enfant âgé actuellement de 13 ans exprime qu’il aurait souhaité 

avoir un temps en tête à tête avec le médecin. Ces deux enfants ne donnent pas plus 

d’explication à leurs remarques. 

 

Résultats concernant les adolescents  

Parmi les 26 questionnaires distribués aux adolescents, 23 nous ont été retournés soit 88%. 

Parmi ces adolescents, 7 étaient atteints de tumeur solide et 16 d’hémopathie maligne. 

L’annonce du diagnostic datait de plus de 2 ans pour 12 adolescents et de moins d’un an pour 

seulement 5 d’entre eux  

Globalement, l’ensemble des adolescents déclaraient que l’annonce de leur cancer avait été 

faite au cours d’une consultation dédiée (21/23). Lorsque réalisée, elle l’avait été par un 

médecin du CHU d’Amiens. Un patient considérait que le diagnostic lui avait été annoncé par 

ses parents et le deuxième précisait, dans la suite du questionnaire, avoir été informé du 

diagnostic par un neurochirurgien, sans que cela ne constitue pour lui une consultation 

d’annonce. Ce 2e patient estimait d’ailleurs la durée de l’annonce à 10 minutes. 

Selon 20 patients sur 23, au moins un des deux parents était présent lors de cette consultation 

et un seul adolescent aurait souhaité son absence. Seuls 2 patients étaient seuls lors de 

l’annonce de leur maladie. L’un était satisfait, l’autre déclarait qu’il eut préféré qu’elle se 

déroule en même temps que celle de ses parents et que cela lui a été refusé par le pédiatre.  

Ces consultations se sont déroulées dans 13 cas sur 23 dans la chambre d’hôpital de 

l’adolescent, dans les autres cas, dans une salle dédiée. Aucune remarque n’a été portée 

concernant ce lieu dans les questionnaires (Figure 4). 
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Figure 4 : Caractéristiques de la consultation d’annonce selon les adolescents (n=23). 

L’annonce de la maladie aurait duré en moyenne 30 minutes (de 5 minutes à 1h). Onze 

adolescents sur 18 déclaraient que le mot cancer avait été prononcé, 5 ne se souvenaient plus 

de cette donnée. Tous sont capables de mettre un nom sur celui-ci à l’heure actuelle.  

Onze patients sur 23 déclaraient ne pas avoir compris les explications fournies lors de la 

consultation (8 en partie et 3 en totalité). Ils étaient 14 sur 21 soit 67% à déclarer ne pas avoir 

pu poser leurs questions à la suite de cette consultation (2 patients n’ayant pas répondu). Dans 

la majorité des cas (8 sur 14), les questions sont apparues secondairement. La peur de poser 

ces questions ou des réponses, était présente chez 6 patients sur 14 (43%) et seuls 5 n’avaient 

pas osé (36%). Tous estimaient en avoir eu le temps. L’adolescent dont le diagnostic a été 

annoncé en neurochirurgie expliquait s’être « muré dans le silence ».  

La moitié des adolescents (11/22) avait recherché des informations concernant leur pathologie 

sur internet, celles-ci avaient plutôt rassurés 5 patients, inquiétés 4 d’entre eux et 2 étaient 

restés neutres face à ces informations. 

Leur ressenti face à cette annonce était principalement le choc pour 10 patients sur 23 et la 

peur pour 10 autres. La colère pour 8 adolescents dont un qui estimait avoir été très en colère. 

Enfin 4 patients pensaient qu’il s’agissait d’une erreur et 4 s’en doutaient. Un patient ajoute 

qu’il était confus, 1 autre évoque sa tristesse et 1 son incompréhension. Trois adolescents 

avaient exprimé un sentiment de confiance (Figure 5). 

 

Figure 5 : Ressentis des adolescents lors de l’annonce de leur maladie (n=23). 

0% 20% 40% 60% 80% 100%

Termes médicaux complexes employés

Mot "cancer" prononcé

Présence parentale

Pièce dédiée

Annonce par un médecin du CHU

Consultation d'annonce réalisée

55%

61%

87%

44%

100%

91%

Pourcentage d'adolescents concernés

0%
5%

10%
15%
20%
25%
30%
35%
40%
45%

43% 43%

35%

17% 17%
13%

4% 4% 4%



- 22 - 
 

La majorité des adolescents (12/23) déclaraient que leurs peurs étaient liées à la 

compréhension qu’il s’agissait d’une maladie grave. L’hospitalisation était source d’angoisse 

pour 11 adolescents et les pleurs de l’entourage pour 10 d’entre eux. La perte des cheveux et 

l’annonce de traitement par chimiothérapie étaient source de peur pour 7 patients et l’arrêt de 

l’école pour seulement 2 d’entre eux. Enfin une adolescente évoque la peur lorsqu’on lui avait 

annoncé qu’elle « pourrait ne pas s’en sortir » (Figure 6). 

Par ailleurs, les éléments rassurants étaient bien entendu les parents en premier lieu (20/23 

soit 87%) puis secondairement, le personnel médical (10/23) et paramédical (10/23). Venait 

ensuite le soutien apporté par les amis selon 5 adolescents sur 23. 

 

Figure 6 : Peurs évoquées par les adolescents lors de la consultation d’annonce (n=23). 

La majorité (21/23) des adolescents avait compris la gravité de leur maladie car évoquée par 

le personnel médical (13/23) mais également à travers les réactions de leurs proches (8/23). 

Neuf adolescents en avaient eu conscience car connaissait cette maladie à travers d’autres 

personnes atteintes de cancer. 

Concernant les soins de supports, 70% (12/17) des adolescents avaient eu accès à une 

consultation avec une infirmière diplômée d’état (IDE) et 5 ne se souvenaient plus de cette 

donnée. Parmi ceux ayant répondu, ils déclaraient qu’elle avait permis de les rassurer (75%), 

de faire le point sur les aspects techniques (72%), de clarifier le diagnostic (45%), et enfin de 

leur proposer un soutien adapté (36%). 

Globalement, l’ensemble du personnel paramédical leur avait été présenté lors de la 

consultation d’annonce : les psychologues pour 90% des adolescents, la diététicienne et les 

enseignants pour 66% d’entre eux et les éducateurs pour 61%. Quatre-vingt-dix pour cent des 

adolescents avait rencontré au moins un intervenant au cours de leur séjour. Seuls 2 

adolescents estimaient que ces informations ne leur avaient pas été fournies et 1 n’avait pas 

répondu à cet item. 
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Les remarques apportées par 2 patients concernaient la création de groupes de paroles entre 

adolescents ayant la même pathologie qui leur semblait manquant dans leur prise en charge 

globale mais également à l’annonce de la maladie. Un adolescent évoquait la possibilité de 

poser des questions au médecin par écrit, car il mettait en avant le coté impressionnant et 

intimidant du médecin, l’empêchant de poser ses questions de manière libre et détendue. 

Enfin un patient proposait la réalisation de schémas permettant de rendre plus accessible le 

diagnostic et les explications médicales.  

La note globale attribuée à la consultation d’annonce variait de 0 à 10/10, avec une moyenne 

de 7,65/10. La note de 0 étant attribuée à une consultation d’annonce réalisée par un 

neurochirurgien chez un patient présentant un gliome de grade intermédiaire. 

Il n’est pas noté de différence dans les réponses apportées par les patients, qu’ils soient suivis 

pour une hémopathie maligne ou une tumeur solide, ni par l’ancienneté de cette annonce, ni 

par l’âge au moment de l’annonce. 

 

Résultats concernant les parents  

Parmi les 66 questionnaires distribués aux parents, 45 nous ont été retournés soit 68%. 

Quarante avaient été distribués aux mères et 26 aux pères avec un taux de réponse de 42% 

pour les hommes et 83% pour les femmes. L’annonce datait de plus de 2 ans dans 29 cas sur 

45 et de moins d’un an dans seulement 6 cas.  
 

Globalement, l’ensemble des parents déclaraient que l’annonce du diagnostic avait été 

réalisée lors d’une consultation (43/45) par un médecin thésé et dans une salle dédiée dans 

tous les cas. Vingt-huit parents avaient déclaré que cette annonce s’était déroulée en un temps, 

12 en deux temps et 4 en plusieurs consultations. Une mère n’avait pas répondu à cet item. 

Seuls 6 parents ne semblaient pas satisfaits du déroulé de l’annonce : dans 3 cas elle s’était 

faite en un temps et ils auraient préféré qu’elle ait lieu en plusieurs temps. Dans 3 autres cas 

elle s’était déroulée en deux temps et ils auraient préférés qu’elle se déroule en un temps. 

Selon 31 parents sur 44, les enfants n’étaient pas présents lors de cette consultation et la 

plupart d’entre eux s’accordaient sur le fait ceci était préférable (29/31 soit 94%). Parmi les 

13 autres parents dont l’enfant était présent, 11 étaient satisfait de ce choix, 1 père aurait 

préféré son absence et 1 n’a pas répondu.  

L’annonce de la maladie aurait duré en moyenne 40 minutes (de 5 minutes à 2 heures) et cette 

durée semblait satisfaisante pour la plupart des parents (39/43). Trois parents estimaient ce 

temps insuffisant : 2 dont la consultation aurait duré 5 minutes et 1 dont elle aurait duré 1h. 
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Par ailleurs, un père dont l’annonce avait duré 30 minutes considérait qu’elle avait été trop 

longue. Deux parents n’avaient pas répondu à cet item.  

Les parents déclaraient être satisfait (21/43 soit 49%) ou très satisfait (19/43 soit 44%) de 

l’annonce et de son contenu. Deux parents non satisfaits expliquaient qu’un interne leur avait 

annoncé le cancer de leur enfant en 5 minutes. Une mère se déclarait insatisfaite argumentant 

une annonce réalisée en deux fois et dont la première s’était déroulée en l’absence de son 

conjoint. Par ailleurs, elle rapportait des termes médicaux difficiles à comprendre, qu’elle 

avait dû expliquer elle-même à son conjoint après la 2e consultation. C’est également ces 

difficultés de compréhension des termes médicaux que rapportaient 13 parents sur 45. Parmi 

les 45 consultations d’annonce, le mot cancer avait été prononcé dans 35 cas et 95% des 

parents (soit 43/45) sont capables de mettre un nom sur celui-ci à l’heure actuelle (Figure 7). 

 

Figure 7 : Caractéristiques de la consultation d’annonce dédiées aux parents (n=45). 

Vingt-six parents soit 59% déclaraient ne pas avoir pu poser leurs questions. Pour 20 parents, 

ces questions étaient apparues secondairement, suivi chez 8 parents, par la peur de poser ces 

questions ou peur des réponses. Trois parents estimaient ne pas avoir eu suffisamment de 

temps et trois n’avaient pas osé. Enfin, la présence de l’enfant et/ou du conjoint avait 

empêché 3 parents d’interroger le médecin. Une mère expliquait avoir été complètement 

perdue et effondrée. 

Les informations exposées lors de cette consultation comprenaient le nom de la maladie selon 

40 parents sur 45, le programme personnalisé de soin selon 33 d’entre eux, les informations 

sur les traitements selon 33 et les informations concernant les soins de support selon 35 

parents. Deux parents estimaient n’avoir reçu aucune information : les mêmes n’ayant été 

reçu que durant 5 minutes lors de cette annonce (Figure 8). 
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Figure 8 : Informations apportées par la consultation d’annonce selon les parents (n=45). 

 

Leur ressenti face à cette annonce était principalement le choc pour 37 des parents sur 45, 

suivi de la peur selon 31 d’entre eux. Enfin 20 se doutaient de la sévérité du diagnostic et 19 

avaient ressenti de la colère. Seuls 6 refusaient de croire au diagnostic. Vingt et un parents 

évoquaient leur confiance vis-à-vis du personnel hospitalier (Figure 9).  

 

Figure 9 : Ressentis des parents lors de l’annonce de la maladie de leur enfant (n=45). 
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soutien par le personnel paramédical et/ou de clarifier le diagnostic. Pour 8 parents, ce fut 
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venir en aide (Figure 10). Celles-ci avaient finalement été présentées à 58% des parents 

(25/43) parmi lesquels 76% (19/25) y avaient eu recours. Une mère n’ayant pas eu accès à ces 

informations l’exprimait comme étant une donnée manquante de la consultation d’annonce.  
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Figure 10 : Accessibilité au temps d’accompagnement soignants et bénéfices. 

 

Le personnel paramédical avait été présenté à la majorité des parents (44/45). Quatre-vingt-

deux pour cent estimaient avoir pu rencontrer rapidement voire très rapidement l’assistante 

sociale. Cette rencontre avait eu lieu longtemps après selon 18% des parents. Concernant la 

diététicienne, 80% considéraient l’avoir rencontré rapidement ou très rapidement, 16% 

longtemps après et 4% ne l’avaient jamais rencontré. Sur le plan du suivi psychologique, 68% 

des parents avaient rencontré ces professionnels rapidement ou très rapidement, 27% 

longtemps après et 5% ne les avaient jamais rencontrés. 

Concernant le lien avec la médecine de ville, la totalité des parents déclaraient que leur 

médecin traitant avait été informé de la pathologie de leur enfant, sauf une mère déclarant ne 

pas avoir de médecin traitant. Soixante-six pour cent des parents y avaient eu recours (28/42) 

pour leur enfant pour une ou plusieurs raisons : un suivi régulier selon 15 d’entre eux et pour 

19 parents, en cas de problème médical. Quatorze parents estimaient qu’il avait été un soutien 

psychologique important pour eux-mêmes ou leur enfant et 2 y avaient fait appel pour la 

gestion des problèmes administratifs. Son implication était suffisante selon 25% des parents 

(11/43) et 21% (9/43) considéraient que la prise en charge relevait de décisions spécialisées. 

Cinquante-quatre pour cent des parents pensaient que leur médecin devrait être d’avantage 

impliqué dans la prise en charge et les décisions concernant leur enfant (Figure 11). 

 

Figure 11 : Implication du médecin traitant dans la prise en charge de leurs enfants selon les parents 
(n=42). 
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malignes). Parmi les enfants présents lors de l’annonce de la maladie aux adultes, la très 

grande majorité était des adolescents : deux étaient âgés de 11 ans, les 11 autres avaient tous 

entre 13 et 18 ans. 

Parmi les remarques laissées par les parents, plusieurs évoquaient la lourdeur des 

informations : une mère évoquait la charge d’informations très importante délivrée mais 

estimait qu’une seule consultation était suffisante. Une autre écrivait qu’elle n’avait pas « tout 

enregistré lors de la consultation d’annonce ». Enfin une dernière expliquait qu’elle n’avait 

rien retenu d’autre que le mot « cancer ». Il s’agissait d’un évènement qualifié de traumatique 

selon l’une d’entre elle et d’un « cap important à franchir » et « qu’on ne se fait pas à 

l’annonce » selon une autre. C’était « la consultation la plus importante » selon une mère qui 

estimait qu’une annonce en plusieurs temps pourrait permettre de prendre du recul et de 

mieux comprendre les informations. Une autre proposait des rendez-vous réguliers tout au 

long de la prise en charge de l’enfant. Deux mères s’accordaient sur la nécessité d’être moins 

forts dans certains mots et d’être « à l’écoute » de la famille et « ne pas suivre de protocole ». 

Une mère proposait la présence d’une psychologue aux cotés des médecins lors de l’annonce. 

Une autre regrettait de ne pas avoir eu de rendez-vous seule avec le médecin afin de pouvoir 

poser ses questions librement. Enfin plusieurs parents estimaient que cette consultation 

donnait « la force et le soutien nécessaire » sur un « ton médical juste ». La dernière remarque 

portait sur le choc ressenti par une mère lorsqu’un échographiste lui avait annoncé 

« rechercher des métastases » sans avoir été informé de la suspicion initiale. 

  

Résultats concernant les médecins 

Les 5 médecins du service d’oncologie et hématologie pédiatrique du CHU d’Amiens ont 

acceptés de répondre au questionnaire leur étant dédié (annexe 4) et portant sur leurs 

habitudes concernant le dispositif d’annonce du cancer. 

Ils estimaient la durée moyenne de leur annonce diagnostique à 40 min (entre 20 minutes et 1 

heure). Elle se déroulait en une consultation selon un médecin et en 2 consultations ou plus 

selon 3 médecins. Un médecin déclarait que selon les cas, elle pouvait se dérouler en une ou 

plusieurs consultations.  

Quatre des médecins déclaraient prononcer le mot « cancer » à chaque annonce diagnostique 

et un le prononcer souvent. Trois médecins emploient toujours des termes médicaux 

spécifiques lors de l’annonce aux parents et aux adolescents et deux en emploient souvent. 

Concernant les enfants, trois en emploient souvent et un parfois. Un médecin estimait ne 

jamais en utiliser face aux enfants (Figure 12). Des remarques ont été apportées pour 
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temporiser ces données, certains mots sont plus souvent utilisés tels que chimiothérapie, alors 

que d’autres comme « aplasie » le sont beaucoup moins. 

 

 

Figure 12 : Fréquence d’utilisation de termes médicaux spécifiques en fonction des interlocuteurs 

(n=5). 

Lors des consultations d’annonce, le nom de la maladie, les traitements et les effets 

secondaires sont, à l’unanimité, des informations qui sont toujours apportées aux patients et à 

leurs familles. Le programme personnalisé de soin (PPS) est selon 4 médecins une 

information fournie au moment de l’annonce et l’est, dans un second temps, selon le dernier. 

Les données concernant les aspects techniques (aplasies, transfusions…) sont toujours 

apportées selon 4 d’entre eux. La présentation aux patients et leurs familles des réunions de 

concertation pluridisciplinaire (RCP) est faite selon 3 médecins et les possibilités d’un 2e avis 

selon 2 médecins. Deux médecins évoquent le pronostic lors de l’annonce diagnostique et 2 

médecins expliquaient présenter les soins de support lors de cette consultation (Figure 13). 

 

Figure 13 : Informations apportées par le médecin pendant la consultation d’annonce, selon les 

médecins (n=5). 

 

L’annonce : 

- Aux parents n’est jamais réalisée en présence de l’enfant selon 4 médecins, mais l’est 

parfois, à son initiative, selon le dernier. Elle n’est jamais réalisée en présence de 

l’adolescent selon un médecin, l’est parfois selon 2 médecins, l’est souvent selon un 
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médecin et l’est toujours selon le dernier. Lorsqu’elle l’est, selon deux médecins il 

s’agit d’une demande de l’adolescent et selon sa propre initiative selon le dernier. 

 
-  Aux adolescents est toujours réalisée en présence de ses parents selon un médecin, 

l’est souvent selon 3 médecins et l’est parfois selon 1 médecin. 
 

- Aux enfants est toujours réalisée en présence de ses parents selon 4 médecins et l’est 

souvent selon un médecin. Une exception à la présence parentale est rapportée, pour 

donner suite à la demande de ceux-ci puisqu’ils « ne voulaient pas pleurer devant leur 

enfant ». 

Quatre des médecins estimaient que les parents comme les enfants ne posaient pas l’ensemble 

de leurs questions lors de la consultation d’annonce, le dernier qu’ils les posaient parfois. Les 

raisons évoquées étaient le choc de l’annonce ainsi que des questions qui apparaissaient 

secondairement selon 4 médecins. La peur de poser les questions ou des réponses était 

évoquée par 2 médecins. Selon 2 d’entre eux, les parents n’osaient pas et les enfants n’osaient 

pas selon 3 médecins.  Enfin, la présence parentale pourrait être une barrière pour l’enfant 

selon un médecin et 3 estiment que la présence de l’enfant pourrait en être une pour ses 

parents. 

Aucun estime ne pas leur laisser suffisamment de temps pour faire part de leurs 

interrogations. 

Quatre médecins estimaient toujours présenter l’ensemble de l’équipe des soins de support 

(assistante sociale, psychologues, diététicienne, équipe éducative et éducatrice jeunes enfants 

ou animateur). Le 5e estimait les présenter parfois, privilégiant l’assistante sociale, les 

psychologues et l’éducatrice jeunes enfants ou l’animateur selon l’âge de l’enfant.  

Quatre médecins expliquaient ne pas présenter de manière systématique les consultations 

d’accompagnement paramédicales soit par oubli pour 2 médecins, soit par choix pour un 

médecin, étant donné le nombre d’informations délivrées suffisamment important. Le 4e 

médecin proposait une nouvelle consultation médicale, estimant que les IDE formées sont 

parfois indisponibles. Un seul médecin estime toujours présenter ces consultations. 

Concernant le lien avec la médecine de ville, aucun médecin ne contactait directement (par 

téléphone) le médecin traitant de l’enfant. Un praticien rapportait en remarque l’appeler si le 

patient était adressé par ce médecin. Cependant, l’ensemble des médecins du service 

déclaraient les tenir informé à travers les comptes-rendus. Un médecin estimait les solliciter 

systématiquement pour le suivi des patients. Quatre médecins sur les 5 pensaient devoir 

impliquer d’avantage les médecins généralistes dans la prise en charge des patients. Le 4e 
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évoquait le caractère hyperspécialisé de la prise en charge et l’ensemble des problématiques et 

exigences associées (immunodépression, corticothérapies à limiter dans les leucémies…). 

Enfin, concernant leur formation à l’annonce d’une maladie grave, 3 médecins avaient reçu 

une formation théorique spécifique, avec en plus pour un médecin une formation incluant des 

mises en situation (réalité virtuelle ou jeu d’acteurs). Quatre ont été formés par la pratique 

avec un collègue plus expérimenté dont 2 n’ont eu que cette formation. 
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Discussion 

L’objectif de cette étude était d’évaluer les modalités du dispositif d’annonce au sein du 

service d’oncologie et d’hématologie pédiatrique, au regard du cadre légal pour les patients et 

leurs familles lors du diagnostic de cancer en pédiatrie.  

 

Limites de l’étude 

La première limite de l’étude est le nombre faible de participants à celle-ci. En effet, parmi les 

151 patients incluables seuls 43 se sont vu proposé un questionnaire. Ceci s’explique par 

l’intervalle de distribution assez court (4 mois) ainsi que le choix de les distribuer lors de leurs 

venues à l’hôpital et non de procéder par envois postaux ou numériques. La distribution 

directe avec explications des attentes des questionnaires permet un meilleur investissement de 

la part du patient et un taux de réponses plus important. 

Le délai de distribution court ne permettait pas de le proposer à tous les patients dont les 

diagnostics avaient été posés entre 2013 et 2016. En effet, la plupart d’entre eux ne sont suivis 

que de manière biannuelle et certaines de leurs consultations n’étaient pas réalisées durant la 

période d’inclusion. 

Une autre limite de cette étude est notre faible recrutement concernant la population des 

enfants. Ceci s’explique par le fait que la cohorte initiale est plus faible que celle des 

adolescents, en rapport avec les pics d’incidence des cancers de l’enfant avant 6 ans et à 

l’adolescence (source INCa).  

L’utilisation même des questionnaires est soumise au biais de déclaration, en particulier cette 

population, car il semble très probable que de nombreux enfants aient répondu avec l’aide de 

leurs parents, pouvant modifier leurs réponses afin de ne pas les attrister voir les vexer. Leurs 

réponses pouvant également être influencées par ceux-ci.  

Par ailleurs, la population « parents » est majoritairement représentée par les mères, car ce 

sont principalement elles qui accompagnent leurs enfants en consultation ou en hospitalisation 

et elles ont manifesté leur motivation pour répondre aux questionnaires. Les pères ont moins 

participé. Peut-être est-ce en résonnance avec leur souhait de ne pas se remémorer cet 

évènement tragique.  

Les délais depuis l’annonce du diagnostic peuvent modifier considérablement les ressentis des 

patients par le biais de la réorganisation psychique. En effet, ils avaient pour certains terminés 

leur traitement, repris une vie familiale et sociale normale et compris parfaitement leur 

maladie et se trouvaient à distance de l’évènement traumatique. 
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Enfin, il est important de préciser le caractère uni centrique ne permettant pas de conclusion à 

l’échelle plus large mais a permis une évaluation des pratiques professionnelles au regard des 

textes réglementaires [24]. 

 

Modalités du dispositif d’annonce du cancer 

Une enquête menée par l’INCa en 2011 a démontré la satisfaction des patients après la mise 

en place du dispositif d’annonce. Elle a permis l’instauration d’un climat de confiance, un 

ressenti favorable de l’aide et du soutien apportés par les soignants. L’apport d’informations,  

tant par le médecin que lors du temps d’accompagnement soignant, sur la maladie et les 

traitements proposés, était également apprécié [25]. Comme le montre notre analyse, dans le 

centre de cancérologie pédiatrique du CHU d’Amiens, 95% des enfants, adolescents et 

parents ont eu accès à une consultation d’annonce, et celle-ci a été réalisée dans la totalité des 

cas par un médecin spécialisé en cancérologie pédiatrique. Il semble que ceux déclarant ne 

pas y avoir eu accès, l’ont eu dans un autre secteur de soin, sous une forme qui ne leur 

convenait pas. Ce qui est décrit dans ces situations ne correspond pas aux recommandations 

de l’INCa concernant la consultation d’annonce. 

Le vécu de l’annonce étant lié aux conditions de celle-ci, elle doit avoir lieu, selon les 

recommandations d’annonce de maladies graves [26] dans un endroit permettant un entretien 

singulier, où l’écoute soit facilitée : peu de bruit, absence de passage, impératif de 

confidentialité, absence de sollicitation extérieure du médecin. L’ensemble des parents ainsi 

que la moitié des adolescents avaient bénéficié de cette annonce dans une pièce dédiée, selon 

les conditions précitées. Les autres adolescents l’avaient eu dans leur chambre en raison de 

leur état de santé. Dans cette analyse, aucune remarque n’a été portée sur le lieu ou sur le 

déroulé de la consultation. Cependant, certaines informations ont été apportées à l’éducateur 

du service ; les adolescents dont la maladie a été annoncée dans la pièce dédiée refusent de s’y 

retrouver par la suite pour participer aux activités de groupes encadrées par l’éducateur, 

évoquant un lieu de mauvais souvenirs.  

Les recommandations prévoient « des entretiens suffisamment longs, dédiés à cette activité, 

permettant de donner une information adaptée et progressive aux enfants et aux parents » [7]. 

L’ensemble des patients semble satisfait du temps qui leur est accordé, du contenu de cette 

consultation et de ses modalités de réalisation. Cependant, l’enfant a un mode de pensée 

spécifique qui le distinguent entièrement de l'adulte. L’adaptation de l’information passe donc 

par la compréhension des étapes du développement cognitif de l’enfant : le développement de 

ses capacités intellectuelles se réalise selon une série d’étapes relativement distinctes. Selon 
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Jean Piaget, c’est seulement entre 6 et 11 ans que l’enfant accèdent à la pensée logique mais 

uniquement en situation concrète, il ne présente pas encore les capacités pour comprendre les 

notions abstraites, ainsi la maladie et ses enjeux ne lui sont pas accessibles. Les notions de 

présent sont en revanche bien assimilées : c’est le stade des « opérations concrètes ». C’est 

seulement après 11 ans que l’abstrait prend un sens, l’entrée dans le stade des « opérations 

formelles », leur permettant d’accéder au passage du concret à l'abstrait, du réel au possible, et 

à la prévision des conséquences à long terme. Ces schémas se mettent en place 

progressivement durant cette période et jusqu’à environ 16 ans. Il est donc bien défini que la 

manière de s’adresser à l’enfant et à l’adolescent demande une pratique régulière et une 

formation spécifique. Avec la mesure 23.5 du plan cancer 2009-2013 [27] et le 

développement des structures adolescents et jeunes adultes (AJA), les professionnels de santé 

en oncologie et hématologie vont devoir s’adapter à une nouvelle tranche d’âge. 

Il est retrouvé, dans cette analyse, que la plupart des patients considèrent que l’annonce a été 

réalisée en une fois, ils en sont globalement satisfaits, ne demandant pas, pour la majorité, 

qu’elle soit menée en plusieurs temps. Ceci doit être mis en miroir avec les déclarations 

médicales de 3 médecins qui réalisent cette annonce en plusieurs consultations. Il est probable 

que le patient considère que la consultation d’annonce est celle où le diagnostic est annoncé, 

et non les précédentes où les faits sont exposés et les explorations à effectuer sont expliquées, 

ou les suivantes pouvant permettre de reposer les bases du traitement qui avaient été évoquées 

mais non approfondies. 

 Le mot cancer est globalement prononcé dans la plupart des cas selon les patients et leurs 

familles et l’est toujours du point de vue médical. Dans certaines études menées chez les 

adultes, les items du questionnaire ayant obtenu les taux de satisfaction les plus bas incluaient 

notamment la durée de l’entretien, le temps d’information sur les traitements et leurs effets 

indésirables et la remise du programme personnalisé de soins [28]. Ceci ne semble pas être le 

cas parmi la population interrogée de notre étude. 

L’accessibilité aux professionnels des soins de support était globalement représentée par les 

prises en charge sociale et psychologique. Ceci s’explique par le bouleversement engendré par 

le diagnostic, amenant l’un des parents à cesser son activité professionnelle, retentissant au 

sein de la famille. La prise en charge psychologique précoce permet « un investissement dans 

une prise en charge psychologique sur le long terme, en parallèle de la prise en charge 

médicale » et permet « un réaménagement dynamique de l’expérience existentielle » [29]. Il 

est donc indispensable que l’accessibilité à ces professionnels soit optimisée, pour tous. 
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Même si tous les patients ne rencontrent par la diététicienne, celle-ci intervient 

quotidiennement dans le service. Par ailleurs, la rencontre avec les éducateurs est moins 

réalisée, ou l’est plus tardivement. L’idée a donc été de mettre en place, dans ce service 

d’oncologie et hématologie pédiatrique, une fiche de traçabilité des interventions, comme un 

moyen de communication et de rappel à l’ensemble des intervenants. L’objectif à terme est 

que l’ensemble des parents et enfants rencontrent les différents intervenants, dans des délais 

raisonnables. Libre à eux ensuite de poursuivre la prise en charge ou non. 

Enfin, le lien avec la médecine de ville et le relais au médecin généraliste semblent être des 

points à améliorer. Actuellement, le médecin traitant des enfants est informé de l’évolution de 

sa pathologie par les courriers d’hospitalisation et de consultation. Au décours de l’annonce, 

les parents consultent leur médecin, car ils sont dans l’incapacité de poursuivre leur activité 

professionnelle, ceci justifiant d’un arrêt de travail. Même si cette question n’avait pas été 

abordée dans nos questionnaires, il s’agit d’une réalité constatée au sein du service d’Amiens 

et un lien téléphonique avec le médecin traitant serait donc préférable. 

Pendant la maladie, 66% des parents avaient recours à leur médecin traitant pour leur enfant, 

et son implication était insuffisante selon 75% d’entre eux et selon 4 médecins du service sur 

5. Ces difficultés sont également retrouvées lors des synthèses des différents plans cancer. Le 

prochain [30] prévoit l’amélioration de la coordination ville-hôpital et des échanges 

d’informations entre professionnels. La mise en place d’un dossier communicant de 

cancérologie (DCC) doit être un vecteur d’échanges avec les professionnels de ville afin de 

les impliquer au mieux dans la prise en charge actuelle des patients. Il est également demandé 

aux professionnels de ville de transmettre à l’hôpital les informations sur l’environnement 

psychosocial du patient et sur les éléments issus de la surveillance au domicile. Une meilleure 

communication entre les différents intervenants est nécessaire pour les impliquer aux mieux et 

permettre un suivi de proximité, même si la complexité des cancers de l’enfant et ses 

modalités thérapeutiques rendent difficile la participation du médecin dans le parcours de soin 

lors de la prise en charge initiale. 

 

Le retentissement psychologique 

Les patients (enfants et adolescents) et leurs parents sont demandeurs d’informations 

concernant la maladie, ses traitements et leurs effets secondaires. L’idée selon laquelle les 

patients ne souhaitent pas savoir n’est qu’un mythe [31]. D’ailleurs, parmi notre cohorte, 

certains adolescents évoquent cette angoisse d’informations cachées et demandent 

ouvertement que les éléments soient précisés et expliqués. L’un évoque même sa difficulté à 
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accepter que l’annonce ai été faite à ses parents en dehors de sa présence, pensant que les 

choses lui étaient cachées. Devant ce refus de consultation concomitante, il mettait en avant le 

manque d’écoute ayant engendré une perte de confiance envers le personnel médical. Il 

expliquait également avoir été moins réceptif à l’annonce. 

Comme cela a été démontré chez l’adulte, l’annonce d’un cancer est un traumatisme. En 

pédiatrie, il concerne à la fois l’enfant et l’adolescent mais également ses parents. Ce choc 

induit par l’annonce diagnostique amène à une perte d’une partie des informations : on parle 

alors de sidération [13]. Ceci peut expliquer les réponses lorsque les enfants, les adolescents 

ou leurs parents déclarent ne pas être informé contrairement à ce qu’expriment les pédiatres. 

En effet, après avoir entendu le mot « cancer », la plupart d’entre eux s’effondrent et 

n’entendent plus les informations alors données. C’est aussi ce qui peut expliquer leurs 

difficultés pour poser leurs questions. Seulement 41% des parents et 33% des adolescents 

considéraient avoir pu poser l’ensemble de leurs questions. Il est mis en évidence que de 

nombreuses questions apparaissent après cette annonce, une fois le choc passé. C’est donc 

dans ce constat que le temps d’accompagnement soignant recommandé par l’INCa prend tout 

son sens. L’entretien avec l’IDE, réalisé pour 79% des parents dans notre cohorte, permet de 

reprendre les informations avec les enfants ou adolescents et ses parents, de reformuler les 

termes médicaux mais également de répondre à leurs interrogations. De plus, prévoir un 2e 

temps de rencontre médical systématique dès la première consultation pourrait apparaitre 

comme bénéfique pour permettre au praticien d’apporter des réponses supplémentaires aux 

patients et à leurs familles. Il reste nécessaire de laisser aux patients et leurs parents un temps 

de questionnement et de les encourager au maximum dans cette démarche. Il faudrait 

proposer un temps seul, sans les parents, afin que les enfants et adolescents se sentent libres 

de poser leur question, comme le propose un enfant dans cette étude. Au même titre, il serait 

peut-être aidant de recevoir les parents individuellement ; certaines questions pouvant être 

retenues du fait de la présence du conjoint. Et ce d’autant qu’à l’heure actuelle, les parents 

sont reçus ensembles pour l’annonce qui concerne leur enfant alors qu’ils sont parfois séparés 

ou divorcés depuis de nombreuses années.  

L’information de l’enfant est nécessaire et légale, comme le stipule la charte de l’enfant 

hospitalisé [32] : « les enfants et leurs parents ont le droit de recevoir une information sur la 

maladie et les soins, adapté à leur âge et leur compréhension, afin de participer aux décisions 

les concernant ». Les explications permettent de gérer l'angoisse et « dédramatiser » la 

pathologie. Ceci débute par l’explication des termes médicaux, ce qui ne semble pas être le 

cas actuellement : dans cette étude, 30% des parents et 57% adolescents considéraient 
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l’emploi de termes médicaux difficile et près de 40% des enfants déclaraient ne pas avoir 

compris les explications fournies. Ceci est corroboré aux réponses des médecins concernant 

l’emploi de termes médicaux. Même si les mots employés ne sont pas toujours adaptés au 

niveau de compréhension de l’enfant et de l’adulte, ils sont prononcés le plus souvent dans le 

but de donner des propos « vrais » et objectifs, mais on peut se poser la question si ce n’est 

pas pour « cacher une vérité insupportable » [31].  Certains patients proposent d’imager ces 

termes afin d’en faciliter leur compréhension, d’autres de réaliser des schémas explicatifs. 

Dans le service, les enfants reçoivent des guides et des fiches de l’association Sparadrap 

concernant les gestes, tels que les ponctions lombaires, les poses de cathéters centraux, ou 

encore l’utilisation du Méopa. Des livres de la ligue contre le cancer sont disponibles pour les 

parents. Tous ces documents sont « généralistes », et le support numérique devrait permettre 

d’informer les enfants de manière ludique sur la pathologie. Actuellement, une étude est en 

cours au sein de la SFCE avec l’aide de partenariats associatifs, afin d’évaluer la portée de la 

remise, en fin de consultation d’annonce, d’une mallette contenant de nombreuses 

informations écrites. Il semble effectivement indispensable de mettre à la portée des enfants et 

adolescents ces termes qui deviendront leur quotidien.  

Et même si la majorité des répondants se déclaraient satisfaits de ce dispositif d’annonce, 

« satisfaction ne rime pas toujours avec bonne compréhension » [31]. Or, une étude publiée 

en 1996 montre que des enfants âgées de 8 à 16 ans, qui ont eu dans cette phase initiale une 

information claire et ouverte concernant leur maladie, présentent significativement moins de 

troubles anxieux et dépressifs [33]. Il est donc de notre devoir de nous assurer de la bonne 

compréhension des informations, et ce malgré la phase de sidération initiale.  

Par ailleurs, l’angoisse du cancer s’inscrit souvent dans la connaissance de celui-ci à travers 

des personnes plus âgées, dont le pronostic est souvent plus péjoratif. Il est indispensable de 

poser les différences entre les cancers de l’adulte et de l’enfant. L’enfant ne doit pas 

s’identifier aux adultes connus atteint d’un cancer ainsi qu’au conséquences des traitements. Il 

faut lever les malentendus, et permettre absolument que l’enfant et ses parents ne comparent 

pas le cancer de l’enfant avec un bon pronostic global, à celui de l’adulte. Il ne faut cependant 

pas trop rassurer initialement, le pronostic vital étant toujours mis en jeu dans ces pathologies, 

parfois conséquence de l’intensité des traitements. Une information claire permet une 

adhésion de ces patients aux soins. 

Lorsque la maladie touche un enfant, elle touche également tous les membres de la famille, 

car ses parents sont alors soumis à des mouvements émotionnels complexes auxquels il leur 

est difficile de faire face. En plus de l’angoisse générée, la culpabilité apparait vite au cœur du 
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questionnement des parents [31,34]. Ce point n’a pas été développé à travers nos 

questionnaires, mais il en est fait état dans ces études ainsi que lors des réunions 

pluridisciplinaires hebdomadaires dans le service d’Amiens. Il s’agit d’un sentiment à 

connaitre et reconnaitre afin de permettre aux parents, lors des entretiens avec la psychologue 

et les soignants, de diminuer leur sentiment de culpabilité et ses conséquences. En plus de la 

culpabilité, apparaissent très rapidement les pleurs des parents à l’évocation du mot 

« cancer ». Les praticiens proposent toujours de recevoir les enfants ou adolescents sans leurs 

parents car ces réactions émotionnelles majeures peuvent angoisser l’enfant et l’adolescent. 

Cette précaution est donc prise pour les protéger. D’ailleurs, dans cette étude, la plupart des 

enfants et adolescents expriment leur peur quand ils ont vu leurs parents pleurer.  

Le vécu de l’annonce est également dépendant de la formation et de l’expérience du médecin. 

Les règles de comportement face à un malade, la façon de s’exprimer et d’adapter son 

discours, d’entrer en empathie avec lui et de l’approcher sont bien souvent transmises et 

acquises implicitement par l’observation lors des stages hospitaliers ou la pratique avec des 

collègues plus expérimentés. Il est souhaitable qu’un enseignement aborde explicitement ce 

thème et ces savoirs afin que le médecin novice puisse acquérir ces aptitudes, et prenne 

conscience de leurs importances dans l’acte médical. La perception qu’ont les patients de 

l’empathie du professionnel est positivement liée à des résultats de santé plus favorables dans 

certaines pathologie chroniques [35]. En plus de ces bénéfices pour les patients, une 

communication plus empathique est associée à un bien-être global accru pour le praticien et 

permet de le rassurer [36]. 

Quelques études ont utilisé la réalité virtuelle dans le cadre de la formation et de l’évaluation 

des compétences communicationnelles spécifiques à l’annonce de mauvaises nouvelles. Elle 

permet une excellente approche pour apprendre à délivrer cette mauvaise nouvelle, mais ne 

peut se substituer aux interactions réelles des patients [37]. 

C’est ce qui est reproché par un couple de parents et leur enfant dans cette analyse : une 

annonce réalisée par un jeune médecin, probablement non habitué à ce type d’exercice. Un 

manque d’information a été précisé ainsi que l’impossibilité de poser leur question par 

manque de temps. Pourrait se poser la question de l’inconfort de ce médecin vis-à-vis d’une 

situation nouvelle, à laquelle il n’a jamais été confronté et le met en difficultés face aux 

réactions de l’adolescent et ses parents. 

Parmi les 5 médecins du service, 3 avaient reçu une formation théorique et 4 avaient 

perfectionné leur apprentissage avec un collègue expérimenté. Le dernier plan cancer [30] 

prévoit la mise en place, à travers le diplôme d’études spécialisées (DES) d’oncologie, des 
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formations à la communication avec le malade et son entourage, ainsi qu’avec les autres 

professionnels de santé (y compris le médecin généraliste). Il pourrait être le contexte idéal de 

renforcement de l’apprentissage théorique de l’annonce d’une maladie grave. 
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Conclusion 

Il a été démontré que la qualité de la relation du médecin avec le malade influe sur la 

satisfaction du patient, sa compliance au traitement et donc sa santé. L’annonce du diagnostic 

de cancer et l’ensemble du dispositif mis en place autour de celle-ci, a un effet fondateur du 

lien médecin-malade. De nombreux progrès ont été menés dans ce domaine depuis le plan 

cancer. La circulaire de 2004, relative à l’organisation des soins en cancérologie pédiatrique, a 

permis d’optimiser le dispositif d’annonce et la prise en charge de cette population. Dans 

notre cohorte, les enfants, adolescents et leurs familles sont globalement satisfaits des 

modalités du dispositif d’annonce au sein du service d’oncologie et hématologie pédiatrique 

du CHU d’Amiens. Des difficultés résident dans la compréhension des informations en raison 

des termes spécifiques utilisés. Des initiatives sont d’ores et déjà en cours pour améliorer la 

compréhension des informations données aux enfants, aux adolescents et leurs parents lors de 

la consultation d’annonce. Celle-ci reste le point d'entrée dans la maladie, et le dispositif 

d’annonce a pour objectif d’atténuer l’effet traumatique et de ses répercutions médico-psycho-

sociales.  

Dans notre étude, la majorité des enfants, des adolescents et de leurs parents avaient accès aux 

soins de support avec notamment une rencontre rapide de la psychologue et de l’assistante 

sociale. En pédiatrie, ces mesures ont un rôle de prévention compte tenu de l’impact de 

l’annonce sur le lien parent-enfant et la dynamique familiale. 

 

Cependant, le vécu global de la maladie est également lié aux explications fournies de 

manière continue, aux différentes étapes du traitement du cancer, contribuant à l’alliance 

thérapeutique et renforçant les capacités de résilience des enfants, des adolescents et de leurs 

parents. 
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Annexes 
 

Annexe 1 : Questionnaire « enfant » 
 

 

 

 

Il y a quelque temps, on t’a appris que tu avais une maladie grave qui s’appelle un cancer. Nous voudrions savoir 
ce que tu as ressenti à ce moment-là et si tu as bien compris tout ce qu’on t’a raconté. 

 

1) Quel âge as-tu ? …………………………… 
 

2) A quel âge on t’a annoncé que tu avais un cancer ou quand l’as-tu appris (nombre de mois ou 
d’années) ? …………………………. 

 
3) Quelqu’un est-il venu t’expliquer ta maladie ? 

 Oui 
 Non 

a. Si oui, qui ? 
 Un docteur ou un interne d’Amiens 
 Un docteur ou un interne d’une autre ville 
 Ton médecin traitant 
 L’infirmière 
 Papa ou maman 
 Tu ne sais plus 
 Autre ? ………………………………….. 

 
4) Où t’a – t -on donné ces explications ? 

 Dans ta chambre d’hôpital 
 Dans une pièce du service 
 Dans le couloir 
 Aux urgences pédiatriques 
 Autre (précisez) ……………………………………………………………………. 

 
5) Papa ou maman étaient-ils là au moment où on t’a expliqué tout cela ? 

 Oui 
 Non 
 Ne sait plus 

a. Si non, aurais-tu préféré qu’ils soient là ? 
 Oui 
 Non 

b. Si oui, aurais-tu préféré qu’ils ne soient pas là ? 
 Oui 
 Non 

 
6) Le mot cancer a été prononcé ? 

 Oui 
 Non  
 Tu ne sais plus 

 
7) Quel est le nom de ton cancer ? ……………………………………………………………. 

La consultation d’annonce en pédiatrie.  
Questionnaire enfant (6-12ans) 
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8) Est-ce que tu as compris ce qu’on t’a expliqué lors de cette consultation ? 

 Oui complètement 
 Oui en partie 
 Non pas complètement 
 Non pas du tout 

 
9) Qu’as-tu ressenti au moment de l’annonce ? 

 Tu étais sous le choc 
 Tu étais en colère 
 Tu t’en doutais 
 Tu avais peur 
 Tu avais confiance 
 Tu pensais qu’on s’était trompé 
 Autre ? ……………………………………. 

 
10) Qu’est ce qui t’a fait le plus peur ?  
Quand on t’a dit que tu : 

 Allais devoir rester à l’hôpital 
 Avais besoin de prendre des médicaments  
 Allais perdre tes cheveux 
 Quand tu as vu papa et maman pleurer 
 Que tu n’allais plus pouvoir aller à l’école pour le moment 
 Autre ? ………………………………………… 

 
11)  Qu’est ce qui t’a rassuré à l’hôpital ? 

 Papa et maman 
 Tes grands-parents 
 Les infirmières 
 Les médecins 
 La psychologue 
 Les jeux  
 D’avoir ton doudou ou des objets de la maison avec toi 

 
12) As-tu pu poser toutes les questions que tu avais à ce moment-là ? 

 Oui 
 Non 

a. Si non pourquoi ? 
 Tu n’as pas osé 
 Tu avais peur 
 Tu n’as pas eu le temps 
 Tu ne voulais pas parce que papa et maman étaient dans la chambre 
 Tu n’en avais pas pour le moment mais tu en a eu beaucoup après 

 
 

13) Te souviens-tu si tu as posé beaucoup de questions à papa et maman à ce moment-là, une fois que les 
docteurs et les infirmières n’étaient plus dans la chambre ? 

 Oui 
 Non 

 
b. Et si oui, ont-ils réussi à répondre à toutes tes questions ? 

 Oui 
 Non 
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14) Lorsqu’on t’a appris que tu avais un cancer, est-ce qu’on t’a dit que tu pourrais : 
a. Rencontrer une psychologue ? 

 Oui  
 Non 

 L’as-tu vue une ou plusieurs fois ? 
 Oui 
 Non 
 

b. Avoir des activités et des jeux à l’hôpital avec l’éducatrice ? 
 Oui 
 Non 

 L’as-tu vue une ou plusieurs fois ? 
 Oui 
 Non 

 
c. Avoir de conseils pour tes repas avec une diététicienne 

 Oui 
 Non 

 L’as-tu vue une ou plusieurs fois ? 
 Oui 
 Non 

 
d. Continuer l’école à l’hôpital et à la maison 

 Oui  
 Non 

 
 As-tu vu un enseignant à l’hôpital ou à la maison ? 

 Oui 
 Non 

 
15) Qu’est-ce que tu penses qu’il faudrait faire pour que ce moment se passe mieux pour les autres enfants ? 
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Annexe 2 : Questionnaire « adolescent ». 
 

Questionnaire adolescent concernant ton expérience de la consultation 
d’annonce en pédiatrie. 

L’annonce du diagnostic d’un cancer est une étape importante qui peut s’avérer très difficile et être une source 
d’angoisse majeure. L’institut national du cancer (InCA) a donc créé des recommandations afin de faire 
bénéficier aux patients de meilleures conditions d’annonce. 
Nous souhaiterions te poser quelques questions afin de connaitre ton opinion sur les informations que tu as reçu 
lors de cette consultation mais également ton ressenti afin de tenter d’améliorer celles-ci pour les autres enfants 
et adolescents qui auront à faire face aux mêmes épreuves que les tiennes. 

1) Quel âge as-tu ? …………………………… 
 

2) Te souviens-tu à quel âge on t’a annoncé que tu avais un cancer ou quand l’as-tu appris (en mois ou 
années) ? …………………………. 

 
3) Quelqu’un est-il venu t’expliquer ta maladie : consultation d’annonce ? 

 Oui 
 Non 

a. Si oui, qui (plusieurs réponses possibles) ? 
 Un docteur ou un interne du CHU d’Amiens 
 Un docteur ou un interne d’une autre ville 
 Ton médecin traitant 
 L’infirmière 
 Papa ou maman 
 Tu ne sais plus 
 Autre ? ………………………………….. 

 
4) Dans quel lieu t’a – t -on donné ces explications ? 

 Dans ta chambre d’hôpital 
 Dans une pièce du service 
 Dans le couloir 
 Aux urgences pédiatriques 
 Autre (précisez) ……………………………………………………………………. 

 
5) Combien de temps a duré cette consultation ? ………………….. 

 
6) Une ou plusieurs personne(s) de ton entourage étaient-ils présents au moment où on t’a expliqué tout 

cela ? 
 Oui : 

o Papa 
o Maman 
o Frère/sœur 
o Autre : ……………………………… 

 Non 
 

a. Si non, aurais-tu préféré qu’ils soient là ? 
 Oui 
 Non 

 
b. Si oui, aurais-tu préféré qu’ils ne soient pas là ? 

 Oui 
 Non 

 
7) Le médecin a-t-il employé des mots médicaux difficiles à comprendre ? 

 Oui 
 Non 
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8) Le mot cancer a été prononcé ? 
 Oui 
 Non  
 Tu ne sais plus 
 

9) Quel est le nom de ton cancer ? ……………………………………… 
 

10) Est-ce que tu as compris ce que l’on t’a alors expliqué ? 
 Oui 
 Non  
 Pas tout 

 
11) Qu’as-tu ressenti au moment de l’annonce ? 

 Tu étais sous le choc 
 Tu étais en colère 
 Tu t’en doutais 
 Tu avais peur 
 Tu avais confiance 
 Tu pensais qu’on s’était trompé 
 Autre ? ……………………………………. 

 
12) Qu’est ce qui t’a fait le plus peur ?  
Quand on t’a dit que tu : 

 Allais devoir rester à l’hôpital 
 Avais besoin de médicaments appelés chimiothérapie 
 Allais perdre tes cheveux 
 Quand tu as vu ton entourage pleurer 
 Quand on t’a dit que tu ne pourrais plus aller à l’école pour le moment 
 Quand tu as compris que tu avais une maladie grave 
 Autre ? ………………………………………… 

 
13)  Qu’est ce qui t’a rassuré à l’hôpital ? 

 Tes parents 
 Tes grands-parents 
 Tes ami(es) 
 Les infirmières 
 Les médecins 
 La psychologue 
 Autre : …………… 

 
14) As-tu posé toutes les questions que tu avais lors de cette consultation ? 

 Oui 
 Non 

 
Si non pourquoi ? 

 Tu n’as pas osé 
 Tu avais peur 
 Tu n’as pas eu le temps 
 Tu ne voulais pas parce que papa et maman étaient dans la chambre 
 Tu n’en avais pas pour le moment mais tu en a eu beaucoup après 
 Autre ………………………. 

 
15) As-tu compris qu’on t’annonçait une maladie grave ? 

 Oui car le médecin te l’a dit 
 Oui car tu as vu ton entourage très triste 
 Oui car l’infirmière te l’a dit 
 Oui car tu connais quelqu’un qui a eu un cancer 
 Non 
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16) Quelles sont les informations que tu aurais aimé recevoir en plus de ce qui t’a été dit ? 

 
17) As-tu cherché des réponses à tes questions sur internet plutôt que de poser directement tes questions au 

médecin, l’interne ou les infirmières ? 
 Oui 
 Non 

Si oui, cela-t-a-t-il : 
 Rassuré  
 Inquiété 

 
18) A la suite de cette première consultation, as-tu rencontré une infirmière qui a pu refaire le point avec toi 

sur ce que l’on venait de t’expliquer ? 
 Oui 
 Non 
 Tu ne sais plus 

 
19) Cette consultation a permis (plusieurs réponses possibles) : 

 De clarifier le diagnostic 
 De te rassurer 
 De faire le point sur les aspects techniques (aplasie, alimentation, surveillance…) de 

ta maladie 
 De te proposer un soutien (psychologue, diététicienne…) 
 Autre …………………………. 

 
20) Lors de ces consultations (avec le médecin ou l’infirmière), as-tu été informé que tu pourrais 

rencontrer : 
 La psychologue 
 La diététicienne 
 Les enseignants 
 L’éducateur 

 
21) As-tu rencontré au cours de tes séjours : 

 La psychologue 
 La diététicienne 
 Les enseignants 
 L’éducateur 
 La musicothérapeute 
 L’art-thérapeute 

 
22) Quel(s) autre(s) soutien(s) te semble(nt) nécessaire et qui n’existe(nt) pas encore dans le service ? 

 
 

23) Même si l’annonce de ton cancer a été un moment difficile, nous souhaiterions connaître ta satisfaction 
globale sur la façon dont le médecin te l’a annoncé et les explications que tu as reçues. Peux-tu donner 
une note entre 0 et 10 ?  
(0 : pas satisfait du tout et 10 : très satisfait) ………………………………… 
 

24) As-tu des remarques/propositions concernant cette consultation d’annonce (lieu d’annonce adéquat, 
schéma explicatif, remise de documents écrits, structure de l’annonce…) ? 
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Annexe 3 : Questionnaire « parents ». 
 

 

 

 

Selon l’institut national du cancer (InCA), le dispositif d’annonce doit permettre au malade d’avoir de meilleures 
conditions d’annonce de sa pathologie en lui faisant bénéficier à la fois d’un temps médical d’annonce et de 
proposition de traitement, d’un temps soignant de soutien et de repérage des besoins du patient et de l’accès à 
des compétences en soins de support. Il prévoit également un lien avec la médecine de ville. 
L’objectif de ce questionnaire est de connaitre l’opinion des patients et de leurs familles sur l’information reçue 
lors de la consultation d’annonce d’une maladie grave (le cancer de votre enfant) et son ressenti. Il s’agit 
également d’élaborer des pistes afin d’améliorer ces consultations en prenant en compte vos expériences et vos 
remarques éventuelles. 

1) Vous êtes : 
 Le père 
 La mère 
 Autre lien de parenté : ……………………………. 

 
2) Quel est l’âge de votre enfant ? …………….. 

 
3) Quel âge avait votre enfant lorsque le diagnostic a été posé ? …………….. 

4) Avez-vous été reçu en entretien pour l’annonce du diagnostic et son explication (consultation 
d’annonce) ?  

 Oui 
 Non 

 
5) Cette annonce a-t-elle été réalisée en : 

 Une fois 
 Deux fois 
 Plusieurs fois 

 
Si elle a été réalisée en plusieurs fois, auriez-vous préféré avoir toutes les informations en un temps ? 

 Oui 
 Non 

Si elle a été réalisée en une fois, auriez-vous préféré avoir les informations en plusieurs temps ? 

 Oui 

 Non 

6) Vous souvenez-vous qui était présent (plusieurs réponses possibles) ? 
 Un médecin 
 Un interne 
 Un infirmier 
 Autre …………………………………………………. 

 
7) Où s’est déroulée la consultation d’annonce ? 

 Dans la chambre d’hospitalisation 
 Dans une pièce dédiée 
 Dans le couloir 
 Aux urgences pédiatriques 
 Chez votre médecin traitant 
 Autre (précisez) ……………………………………………………………………. 

Questionnaire parents concernant votre expérience de la consultation 
d’annonce en pédiatrie. 
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8) Cette consultation s’est-elle déroulée en présence de votre enfant ? 

 Oui 
 Non 
 Ne sait plus 

 
a. Si non auriez-vous préféré qu’elle se déroule en présence de votre enfant ? 

 Oui 
 Non 

 
b. Si oui, auriez-vous préféré qu’elle se déroule en l’absence de votre enfant ? 

 Oui 
 Non 

 
9) Quel est votre degré de satisfaction concernant l’information reçu lors de cette consultation 

 Très satisfait 
 Satisfait 
 Insatisfait 
 Très insatisfait 

 
10) Combien de temps à duré cette consultation ? ………………….. 

 
11) Ce temps vous a-t-il paru suffisant ? 

 Oui 
 Non insuffisant 
 Non trop long 

 
12) Le médecin a-t-il employé des mots médicaux difficiles à comprendre ? 

 Oui 

 Non 
 

13) Le mot cancer a-t-il été prononcé ? 
 Oui 
 Non 

 
14) Quel est son nom ? ……………………………………. 

 
15) Qu’avez-vous ressenti au moment de l’annonce (plusieurs réponses possibles) ? 

 Vous étiez sous le choc 
 Vous étiez en colère 
 Vous vous en doutiez 
 Vous avez eu peur 
 Vous aviez confiance vis-à-vis du personnel de l’hôpital 
 Vous refusiez de croire au diagnostic 
 Autre ? ……………………………………. 

 
16) Avez-vous posé toutes les questions que vous aviez à ce moment-là ? 

 Oui 
 Non 

 
 
 

Remarques : 
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Si non, pourquoi ? 
 Vous n’avez pas osé 
 Vous aviez peur  
 Vous n’avez pas eu le temps 
 Vous ne vouliez pas le faire en présence de votre conjoint ou de votre enfant 
 Vous n’aviez pas de question dans l’immédiat mais en avez eu beaucoup après 
 Autre ………………………………….. 

 
17) Avez-vous reçu les informations suivantes : 

 Nom de la maladie 
 PPS (programme personnalisé de soin) 
 Traitement 
 Informations concernant l’aplasie, les transfusions… 
 Autre ………………………………………… 

Concernant le temps paramédical et les soins de support : 

18) Le personnel paramédical (infirmière…) était-il présent lors de la 1ère consultation avec le médecin ? 
 Oui 
 Non 

 
19) Après la consultation avec le médecin, avez-vous eu une consultation avec une infirmière qui a pu 

reprendre avec vous les points les plus importants ? 
 Oui 
 Non 

 
20) Cette consultation a permis (plusieurs réponses possibles) : 

 De clarifier le diagnostic 
 De vous rassurer 
 De faire le point sur les aspects techniques (aplasie, alimentation, surveillance…) 
 De vous proposer un soutien par le personnel paramédical (psychologue, 

diététicienne, assistante sociale…) 
 De vous donner les coordonnées ou vous renseigner sur des associations 
 Autre ……. 

 
21) Avez-vous eu accès à des informations concernant les différentes associations susceptibles de vous 

aider ? 
 Oui 
 Non 

b. Si oui, y avez-vous fait appel ? 
 Oui  
 Non 

 
22) Lors de ces consultations (avec le médecin ou une infirmière), vous a-t-on parlé de la possibilité de 

rencontrer : 
 Une psychologue 
 Une assistante sociale 
 Une diététicienne 
 Les enseignants 
 L’éducateur ou l’éducatrice 

 
23) A quel moment avez-vous rencontré le personnel suivant : 

Assistante sociale 
 Très Rapidement 
 Rapidement 
 Longtemps après 
 Jamais 
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Diététiciennes 
 Très Rapidement 
 Rapidement 
 Longtemps après 
 Jamais 

 
Psychologue 

 Très Rapidement 
 Rapidement 
 Longtemps après 
 Jamais 

 

24) Quelles sont les informations que vous auriez souhaité recevoir qui ne vous ont pas été données lors de 
ces consultations ? 
 

25) Lors de l’annonce, vous êtes-vous senti soutenu par votre conjoint et/ou votre famille ? 
 Oui 
 Non 
 Non concerné 

 

Concernant le lien avec la médecine de ville : 

26) Votre médecin traitant a-t-il été informé de la pathologie de votre enfant ? 
 Oui  
 Non 
 Ne sait pas 

 
27) Votre médecin a-t-il été impliqué dans la maladie de votre enfant ? 

 Oui, il le suivait régulièrement en consultations durant le traitement 
 Oui, il a été un soutien psychologique important pour vous et/ou votre enfant 
 Oui, vous faisiez appel à lui en cas de problème médical 
 Oui, vous faisiez appel à lui en cas de problème administratif/social 
 Non, vous ne l’avez pas rencontré au cours de la maladie de votre enfant ou 

très peu 
 

28) Pensez-vous qu’il soit important que le médecin traitant ai une implication plus grande dans 
les prises de décisions et prise en charge des enfants atteints de cancer ? 

 Oui 
 Non, selon votre expérience, son implication était suffisante 
 Non, il s’agit d’une prise en charge spécialisée 

 
29) Avez-vous des remarques concernant cette consultation d’annonce ? 

  

Merci beaucoup pour votre participation à cette étude. Si vous souhaitez en connaitre les résultats, 
nous vous invitons à contacter le secrétariat d’oncologie pédiatrique à partir du mois d’octobre 2018. 
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Annexe 4 : Questionnaire « médecin » 
 

La consultation d’annonce en oncologie pédiatrique : 

Questionnaire médecin 

Selon l’institut national du cancer (InCA), le dispositif d’annonce doit permettre au malade d’avoir de meilleures 
conditions d’annonce de sa pathologie en lui faisant bénéficier à la fois d’un temps médical d’annonce et de 
proposition de traitement, d’un temps d’accompagnement soignant de soutien et de repérage des besoins du 
patient et de l’accès à des compétences en soins de support. Il prévoit également un lien avec la médecine de 
ville.  
L’objectif de ce questionnaire est d’analyser vos pratiques professionnelles concernant le dispositif d’annonce et 
son impact sur les patients et leurs familles. Il s’agit également d’élaborer des pistes afin d’améliorer ces 
consultations en prenant en compte vos expériences et celles des patients. 

En moyenne, quelle est la durée d’une consultation d’annonce ? ……………………………………………… 

Votre annonce se déroule : 
 En une consultation 
 En 2 consultations  
 En plusieurs consultations 

Prononcez-vous le mot « cancer » lors de la consultation d’annonce ? 
 Non jamais                         Si non pourquoi ?……………………………………… 
 Oui parfois 
 Oui souvent 
 Oui toujours 

Lors de l’annonce, pensez-vous employer des termes médicaux spécifiques (chimiothérapie, aplasie…) ? 
- Consultation parents  

 Non jamais 
 Oui parfois 
 Oui souvent 
 Oui toujours 

- Consultation adolescent  
 Non jamais 
 Oui parfois 
 Oui souvent 
 Oui toujours 

- Consultation enfant  
 Non jamais 
 Oui parfois 
 Oui souvent 
 Oui toujours 

Quelles sont les informations que vous apportez toujours aux patients et leurs familles ? 
 Nom de la maladie  
 PPS (programme personnalisé de soin)  
 Traitement  
 Informations concernant l’aplasie, les transfusions…  
 Le pronostic 
 Les effets secondaires 
 Les RCP 
 Les possibilités de 2e avis 
 Autre …………………………………………  
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L’annonce aux parents est-elle réalisée en présence : 
- De l’enfant ? 

 Non jamais 
 Oui parfois                         
 Oui souvent                      si oui, est-ce une demande : de l’enfant ? 
 Oui toujours                               des parents ?                                

 
- De l’adolescent ? 

 Non jamais 
 Oui parfois                        
 Oui souvent                     si oui, est-ce une demande : de l’adolescent ? 
 Oui toujours       des parents ? 

 
L’annonce aux adolescents est-elle réalisée en présence de ses parents ? 

 Non jamais 
 Oui parfois 
 Oui souvent 
 Oui toujours 

 

L’annonce aux enfants est-elle réalisée en présence de ses parents ? 
 Non jamais 
 Oui parfois 
 Oui souvent 
 Oui toujours 

 

Pensez-vous que les patients (enfants et adolescents) posent d’emblée l’ensemble de leurs questions lors de la 
consultation d’annonce ? 

 Non jamais 
 Oui parfois 
 Oui souvent 
 Oui toujours 

Si non quel est selon vous le facteur limitant ? 
 Ils n’osent pas 
 Ils ont peur 
 Ils manquent de temps  
 La présence des parents  
 Les questions arrivent secondairement 
 Le choc de l’annonce 
 Autre ………………………………..  

 
Pensez-vous que les parents posent l’ensemble de leurs questions lors de la consultation d’annonce ? 

 Non jamais 
 Oui parfois 
 Oui souvent 
 Oui toujours 

Si non quel est selon vous le facteur limitant ? 
 Ils n’osent pas 
 Ils ont peur 
 Ils manquent de temps  
 La présence des enfants/adolescent  
 Les questions arrivent secondairement 
 Le choc de l’annonce 
 Autre …………………………………..  
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Présentez-vous les soins de support lors de la consultation d’annonce ? 
 Non jamais 
 Oui parfois 
 Oui souvent 
 Oui toujours 

Si oui, lesquels ? 
 Assistante sociale 
 Psychologue 
 Diététicienne 
 Enseignants 
 Educateur jeunes enfants et animateur 
 Autres………………………………………………………… 

 

Présentez-vous les consultations paramédicales d’annonce de manière systématique ? 
 Oui  
 Non                   Si non pourquoi ? …………………………… 

 

Concernant les médecins traitants : 
 Vous les contactez systématiquement par téléphone lors du diagnostic. 
 Ils sont tenus au courant au travers du compte-rendu. 
 Vous les sollicitez systématiquement pour le suivi des patients. 
 Vous pensez qu’ils devraient être d’avantage impliqués dans la prise en charge des 

patients. 
 

Avez-vous été formé à l’annonce d’une maladie grave ? 
 Oui par la pratique avec un collègue plus expérimenté 
 Oui par une formation théorique spécifique 
 Oui par une formation comprenant des mises en situation (réalité virtuelle, acteurs…) 
 Non, aucune formation théorique ni pratique 
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Abstract 
 

« Breaking bad news in a pediatric oncology and hematology service: Patient and 
Family survey » 

 

Background: Every year in France, approximately 2600 new cases of cancer are diagnosed in 
children and adolescents. The announcement of the diagnosis of cancer is a traumatic and 
distressing event, causing a major medico-psycho-social upheaval, concerning both the child 
or the adolescent himself but also his parents. It is in this context that Measure 40 of the first 
cancer plan guaranteeing access to an announcement device as well as recommendations for 
organization of care in pediatric oncology, were written in 2003 and 2004. 
The objective of our study was to evaluate the adequacy between the content of the 
announcement device implemented in the hematology and pediatric oncology department of 
the University Hospital of Amiens with the recommendations set by the National Cancer 
Institute (INCa), through testimonials from children and adolescents followed in the service 
but also from their parents and doctors and collect their feelings about this announcement. 

Method: Monocentric retrospective study, with questionnaires developed around the items 
developed by INCa in its cancer diagnosis announcement plan and given to children, 
adolescents and parents supported at the Amiens University Hospital Center from January 
2013 to June 2018. 

Results: Of the 109 questionnaires, 72% had been returned. Children, adolescents and parents 
had access to an announcement consultation in 95% of cases, carried out in all cases by a 
doctor specialized in pediatric oncology. Overall, they were all satisfied with the terms of the 
announcement and the content of the information. However, a large number of them felt that 
they had not asked all their questions, mainly because they appeared secondarily, probably in 
relation to the shock mechanism of the announcement, hence the importance caregiver 
support provided by INCa. Supportive care was offered to 98% of parents but their use was 
variable, mainly represented by psycho-social. Regarding the link with general practitioners, 
parents and doctors of the service wanted to involve them more in the care of these sick 
children. 

Conclusion: The aim of the cancer announcement system is to reduce the traumatic effect and 
the medico-psycho-social repercussions of this announcement. The particularity of pediatrics, 
taking care of children and adolescents from 0 to 18, is his duty to adapt the information to 
their age and stage of development, taking into account the place of parents. However, 
beyond the announcement of the disease, ongoing explanations to children, adolescents and 
their parents at different stages of the disease contribute to the therapeutic alliance and 
strengthen their resilience. 

 

Keywords: oncology, diagnosis, child, adolescent, serious illness, medical consultation, 
recommendation of good practice, announcement device.  
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Résumé 
 

« La consultation d’annonce en oncologie et hématologie pédiatrique : enquête auprès 
des patients et de leur famille » 

 

Introduction : Chaque année en France, environ 2600 nouveaux cas de cancer sont 
diagnostiqués chez les enfants et les adolescents. L’annonce du diagnostic de cancer est un 
évènement traumatique et angoissant, provoquant un bouleversement médico-psycho-social 
majeur, concernant à la fois l’enfant ou l’adolescent lui-même mais également ses parents. 
C’est dans ce contexte que la mesure 40 du 1er plan cancer garantissant l’accès à un dispositif 
d’annonce ainsi que les recommandations d’organisation des soins en cancérologie 
pédiatrique, ont vu le jour en 2003 et 2004. 
L’objectif de notre étude était d’évaluer l’adéquation entre le contenu du dispositif d’annonce 
mis en œuvre dans le service d’hématologie et oncologie pédiatrique du CHU d’Amiens avec 
les recommandations fixées par l’Institut National du Cancer (INCa), à travers des 
témoignages d’enfants et adolescents suivis dans le service mais également de leurs parents et 
des médecins, et de recueillir leur ressenti. 

Matériel et méthode : Etude monocentrique rétrospective, avec questionnaires élaborés 
autour des items développés par l’INCa dans son plan d’annonce du diagnostic de cancer et 
remis aux enfants, adolescents et parents suivis au CHU d’Amiens de janvier 2013 à juin 
2018. 

Résultats : Parmi les 109 questionnaires, 72% nous avaient été retournés. Les enfants, 
adolescents et parents avaient eu accès à une consultation d’annonce dans 95% des cas, 
réalisée dans la totalité des cas par un médecin spécialisé en cancérologie pédiatrique. 
Globalement, ils se déclaraient tous satisfaits des modalités d’annonce et du contenu des 
informations. Cependant, un grand nombre d’entre eux estimaient ne pas avoir posé 
l’ensemble de leurs questions, principalement car elles étaient apparues secondairement, 
probablement en rapport avec le mécanisme de sidération induit par le choc de l’annonce d’où 
l’importance du temps d’accompagnement soignant prévu par l’INCa. Les soins de supports 
avaient été proposés à 98% des parents mais leur recours était variable, essentiellement 
représenté par la prise en charge psycho-sociale. Concernant le lien avec la médecine de ville, 
les parents comme les praticiens du service souhaitaient impliquer d’avantage les médecins 
généralistes dans la prise en charge de ces enfants malades. 

Conclusion : Le dispositif d’annonce du cancer a pour objectif d’atténuer l’effet traumatique 
et les répercutions médico-psycho-sociales de cette annonce. La particularité de la pédiatrie, 
prenant en charge les enfants et adolescents de 0 à 18 ans, doit adapter les informations à leur 
âge et leur stade de développement, en tenant compte de la place des parents. Cependant, au-
delà de l’annonce de la maladie, les explications fournies de manière continues aux enfants, 
aux adolescents et à leurs parents aux différentes étapes de la maladie contribuent à l’alliance 
thérapeutique et renforcent leurs capacités de résilience. 
 
Mots clés : cancérologie, diagnostic, enfant, adolescent, maladie grave, consultation médicale, 
recommandation de bonne pratique, dispositif d’annonce.  


