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1 Introduction

La leucémie aigué lymphoblastique (LAL) de type B est une maladie rare. C’est le
cancer pédiatrique le plus fréquent, elle représente a elle seule 75% des leucémies de I’enfant.
On compte en Europe chaque année environ 5 000 nouveaux cas de LAL chez I’enfant avec
une incidence d’environ 1,5 cas pour 100 000 habitants. Cette maladie est en général découverte
chez I’enfant en bas age et son pronostic s’est bien amélioré ces derniéres années, avec un taux

de survie de 85 a3 90% a 5 ans.

Cette maladie grave nécessite une prise en charge particulierement longue, stressante et
contraignante pour I’enfant et sa famille qui enchainent les périodes d’hospitalisation, de
permission et de sortie. L’enfant est perturbé dans son quotidien et ses habitudes, la maladie

remettant beaucoup de choses en cause pour lui et sa famille.

Des protocoles définis, un travail pluridisciplinaire de la part des différents professionnels de
santé pouvant s’étendre sur plusieurs mois ou méme sur plusieurs années sont indispensables.
Entre médecins, infirmiers, aide soignants, pharmaciens et bien d’autres encore, la continuité
des soins se doit d’étre maintenue et coordonnée afin de permettre au patient et a sa famille

d’étre le mieux soigné possible, en toute équité.

Aprées avoir interrogé d’anciens patients atteints de cette pathologie, ils font remonter
que le pharmacien d’officine a joué un rdle essentiel pour eux et leur famille. Durant toute leur
maladie, il a apporté un soutien sans faille, une écoute bienveillante ou encore une grande
disponibilité. Cependant ces anciens patients font part de leur envie pour que les pharmaciens
d’officine soient plus informés sur ce type de pathologie. Actuellement, leur formation initiale
les laisse un peu démunis face a ces cancers pédiatriques et leur prise en charge. Par exemple,
ce n’est que face a une ordonnance pour un enfant de 2 ans contenant du Xaluprine® ou du
méthotrexate qu’il découvre pour la premiere fois de sa carricre que la leucémie aigué

lymphoblastique n’est pas seulement soignée a I’hopital mais également en ville.

Ici nous développerons plus particulierement le role que peut avoir le pharmacien
d’officine, qui peut étre un acteur de la prise en charge de I’enfant et de sa famille non

négligeable, ayant une place stratégique de premier accés aux soins et disponible de suite.
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2 LAL et ses traitements

2.1 Rappels généraux

2.1.1 Composition du sang

Le sang est composé de deux parties, une partie liquide appelée le plasma et une partie

solide contenant les différentes cellules sanguines. (Engels et al., 2013)

Les cellules sont fabriquées dans la moélle osseuse qui est localisée dans la partie
centrale des os. Les cellules souches qui sont des cellules immatures, sont principalement dans
la moélle osseuse mais peuvent aussi €tre retrouvées au niveau du sang périphérique en petites

quantités.

La formation des cellules souches en cellules différentiées se fait via le processus
d’hématopoicse, ces cellules souches vont ensuite s’orienter en passant par différents stades
soit vers la lignée lymphoide, soit vers la lignée my¢loide. Apres cette premiére différenciation,
elles atteignent un stade ou elles sont encore des cellules immatures appelées des blastes. Les
lymphoblastes pour la lignée lymphoide qui deviendront par la suite des lymphocytes et les
my¢loblastes pour la lignée my¢loide. (Le sang et la moelle osseuse - Société canadienne du

cancer, n.d.)

2.1.2 Les différentes cellules

Il existe différents types de cellules sanguines, chaque lignée ayant ses propres

spécificités que ce soit en termes de structure, en termes de fonction, ainsi qu’en nombre.

21



2.1.2.1 Les polynucléaires neutrophiles

Ces cellules sont capables de phagocyter/lyser d’autres types cellulaires, elles ont un

role réel dans la défense de I’organisme vis-a-vis des infections bactériennes.

2.1.2.2 Les polynucléaires éosinophiles

Ils ont un pouvoir cytotoxique antihelminthiques et ont également un pouvoir

d’inhibiteur pour les réactions immunologiques et allergiques.

2.1.2.3 Les polynucléaires basophiles

Aussi appelés mastocytes quand ils sont présents dans les tissus, cette lignée cellulaire
libére certaines substances vasoactives en présence d’antigénes permettant ainsi une plus
grande perméabilité vasculaire ainsi qu’une majoration de l’influx aux autres cellules

inflammatoires.

2.1.2.4 Les monocytes

En présence de bactéries, de champignons, de virus, ou d’autres corps étrangers a

I’organisme, ils vont étre capables de phagocytose.

Les monocytes sortis de la circulation sanguine sont appelés des macrophages, ils vont avoir

un rdle de phagocytose extravasculaire.

2.1.2.5 Les lymphocytes

Les lymphocytes vont participer au processus de défense de 1’organisme vis-a-vis des
infections et au processus de destruction des cellules considérées comme anormales en

fabriquant des anticorps, ils se situent principalement dans les ganglions lymphatiques, le
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thymus, la rate, les amygdales, les végétations adénoides et la moelle osseuse. Mais on peut
aussi les retrouver également dans le tissu lymphatique d’autres parties du corps, par exemple
dans I’appendice, I’intestin gréle, 1’appareil digestif et ’appareil respiratoire. (Le sang et la

moelle osseuse - Société canadienne du cancer, n.d.)

I1 existe plusieurs types de lymphocytes : les lymphocytes T, les lymphocytes T natural killer
et les lymphocytes B.

Les lymphocytes T représentent environ 70 % des lymphocytes circulants permettant
ainsi a I’organisme de se défendre contre certaines infections. Ils agissent de maniére localisée
grace aux Lymphocytes T auxiliaires (T-helper/CD4+) qui vont sécréter des cytokines
permettant ainsi de signaler aux macrophages, aux lymphocytes B, aux CD8+ ainsi qu’aux
autres lymphocytes T le lieu de I’infection. Les lymphocytes T cytotoxiques (CD8+) eux,

enverront un signal de mort cellulaire.

Environ 10% des lymphocytes circulants sont des cellules T Natural killer ayant un
pouvoir de cytotoxicité direct et faisant partie de I’immunité innée, agissant au plus vite lors

d’une infection.

Le dernier type de lymphocytes sont les lymphocytes B. Ils représentent 20 % des
circulants. Apreés stimulation antigénique, ils vont se transformer soit en lymphocytes B
mémoire, soit en plasmocytes permettant ainsi dans ce dernier cas, la production d’anticorps.
Ils permettront a I’organisme de se défendre contre des virus, bactéries ou des allergénes par
sécrétion d’ immunoglobulines, représentant ainsi la défense humorale. Les lymphocytes B font

partie de I’'immunité acquise.

2.1.2.6 Heématies

Egalement appelées érythrocytes ou globules rouges, elles transportent I’oxygeéne grace
a leur forme particulieére, biconcave, permettant une grande déformabilité afin d’assurer leur

role. Elles jouent également un role dans 1’équilibre acido-basique.
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2.1.2.7 Plaquettes/thrombocytes

Cellules anucléées ayant une grande place dans le processus de coagulation. (Engels et
al., 2013)

2.1.3 Les lymphocytes B en détail

Nous nous intéresserons ici plus particulierement aux lymphocytes B qui produisent des
anticorps pour lutter contre les bactéries, les virus, et autres microorganismes comme les

champignons. (Le sang et la moelle osseuse - Société canadienne du cancer, n.d.)

2.1.3.1 Structure/morphologie

Figure n°1 : Morphologie d’un lymphocyte B (Laboratoire d’Hématologie Cellulaire du CHU
d’Angers, 2011)

Dans la circulation sanguine, la majorité des lymphocytes circulants sont de petite taille
(environ 9 micrometres). Le noyau est plutot de forme bien ronde, et leur chromatine est assez
dense, mais laissant paraitre a certains endroits, des zones un peu plus claires. Le jeune
lymphocyte passera par différents stades afin de devenir un plasmocyte qui est une cellule

productrice d’anticorps, ce processus faisant suite a une stimulation. (Engels et al., 2013)

24



2.1.3.2 Nombre

Chez I’adulte, les valeurs normales de lymphocytes se situent entre 1,5 et 4G/L, on

prendra toujours en considération le nombre et non le pourcentage. (Engels et al., 2013)

Tableau n°1 : Hémogramme selon 1’age (sujets sains) (Girard, 2014)

Naissance 1-3 jours 1semaine 2 semaines 1 mois 2 mois
GR T 3,77 4-6,6 3,9-6,3 3,6-6,2 354 2,7-4,9
Hte 0,42-0,75 0,45-0,67 0,42-0,66 0,39-0,65 0,31-0,55 0,28-0,42
Hb 2/l 135-237 145-225 135-215 125-205 100-180 90-140
VGM fl 98-125 92-121 88-126 86-124 85-123 77-115
TCMH og 31-37 31-39 28-40 28-40 28-40 26-34
CCMH gl 300-360 290-370 280-380 280-380 281-370 283-370
Plagquettes GiL 150-450 210-500 150-400 170-500 150-400 210-650
Leucocytes GiL 9-30 7-34 5-21 5-21 5-20 5-15,4
PNN G/l 2,7-26 3.21 1,5-10 1-9,5 1-9 0,7-5
PNE GiL 01 0,1-2 0,2-0,8 0-0,85 0,2-1,2 0,05-1
PNB G/L 0-0,1 0-0,1 0-0,1 0-0,1 0-0,1 0,02-0,13
Lymphocytes G/l 2411 2-11,5 2-17 2-17 2-16,5 3-10,3
Monocytes G/l 0-2 0,5-1 0,2-1 0,1-1,7 0,2-1 0,36-1,2
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GR T/
Hte

Hb e/L
VGM fL

TCMH PE

CCMH e/l
Plagquettes G/L
Leucocytes G/L
PNN G/L
PNE G/L
PNB G/L
Lymphocytes G/L
Monocytes G/L

2.1.3.3 Formation

3 -6 mois

3,1-4,5
0,29-0,41
95-141
68-108
24-35

300-360

200-550

6-18

1-6
0,1-1
0-0.1
4-12

0,2-1,2

0,5-2ans

3,7-5,5
0,30-0,41
105-135
68-86
23-31

300-374

200-550

6-17,5

1-8,5
0,1-0,8
0-0,1
3-13,5

0,2-1

2-6ans

3,9-5,3
0,32-0,40
110-140
72-87
24-30

310-370

193-558

5-17

1,585
0,05-0,8
0,02-0,12
1,5-9,5

0,15-1,3

6-12 ans

3,9-5,2
0,32-0,45
111-147
75-95
25-33

310-370

166-463

4-14,5

1,5-8
0,05-0,85
0,01-0,24

1-7

0,15-1,3

12-15ans
Homme Femme
4,2-5,60 4-5,2
0,35-0,49 0,35-0,46
121-166 113-160
77-88 75-102
25-35 25-35
310-370 310-370
166-395 160-439
3,75-13 4,5-13
1,5-6,3 1,5-7,2
0,04-0,82 0,04-0,8
0,01-0,23 0,01-0,21
1,345 1,3-45
0,15-1,3 0,15-1,3

La formation ou lymphopoiese B est une étape qui commence dans la moélle osseuse

avec un progéniteur totipotent qui va se différencier et passer par plusieurs stades (pro-B, pré-

pré-B, pré-B, immature B) avant de devenir un lymphocyte B mature. (Laboratoire

d’Hématologie Cellulaire du CHU d’Angers, 2011)
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2.2 Présentation pathologie : LAL B

2.2.1 Définition

Les leucémies aigués se présentent morphologiquement comme une prédominance de

cellules mononuclées.

85 % des LAL de I’enfant sont des LAL de type B, 15 % restants sont des LAL de type

La leucémie aigué¢ lymphoblastique est une hémopathie maligne qui présente des
blastes. Ces blastes représentent en fait dans ce cas une prolifération clonale intramédullaire de
précurseurs hématopoiétiques lymphoides qui sont bloqués a un stade d’immaturité lors du

processus de différenciation. (Duployez, 2017)

2.2.2 Diagnostic biologique et morphologique

Il y a plusieurs étapes pour diagnostiquer une leucémie, ce processus est souvent long
(dans le cas de symptomes graves, on diagnostique plus rapidement la leucémie). En général
cela commence par une consultation chez le médecin traitant qui va diriger directement le

patient vers un spécialiste ou faire faire des examens complémentaires. (Engels et al., 2013)
Les étapes diagnostiques devant une suspicion de leucémie aigué€ sont :

e Hémogramme
o On peut retrouver une mono, bi ou pancytopénie :
anémie/neutropénie/thrombopénie
o On peut retrouver également une hyperleucocytose
e Dans certains cas la NFS (hémogramme) est normale au diagnostic
e Frottis sanguin

o Il permet la recherche de cellules anormales appelées blastes
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o Au microscope, la chromatine nucléaire des cellules n’est pas dense et
« mottée » comme pour les lymphocytes, mais elle est sous forme fine,
hétérogene, ressemblant a de la semoule.

o Cette étape sera suivie par un myélogramme

e Myélogramme/cytochimie

o Etape clé qui confirme le diagnostic de la leucémie aigué

o Le pourcentage de blaste supérieur a 20%, confirme le diagnostic de leucémie
aigué. (Pérel and Plantaz, 2017)

o L’analyse du myélogramme permet de différencier une LAL des autres
pathologies malignes de [’enfant notamment par la cytochimie de la
my¢élopéroxydase qui est négative pour la LAL. (Duployez, 2017)

e Ponction lombaire

o La ponction lombaire a pour but I’analyse du liquide céphalorachidien (LCR) ,

cet examen est indispensable pour rechercher un envahissement méningé

o Son atteinte est confirmée a partir d’un nombre de leucocytes supérieur ou €gal

a 5/mm?> en plus de la présence de blastes.

o Cependant il existe des situations dangereuses ou 1’on préferera la retarder,
comme dans le cas d’une coagulation intravasculaire disséminée (CIVD), d’une

thrombopénie, des formes avec gros médiastin ou formes hyperleucocytaires.
e Immunophénotypage

o Indispensable pour confirmer I’appartenance a la lignée lymphoide, et
¢galement pour distinguer I’immaturité des blastes (LAL pro-B, LAL commune,
LAL pré-B) de la LAL-B mature (apparentée par ’OMS au lymphome de
Burkitt). (Kalifa, 2008)

o Du fait des résultats on pourra connaitre les caractéristiques fines de la leucémie

aigué et évaluer son pronostic.
e [ ’analyse de la classification génétique
o Permettra la recherche d’anomalies par cytogénétique ou biologie moléculaire.

o Caryotype/FISH

28



o Génétique moléculaire trés utile par exemple pour mettre en évidence une
translocation de type Philadelphie t (9 ;22)/BCR-ABLI1 car cela implique de

mettre en place un inhibiteur de tyrosine kinase en plus de la chimiothérapie.

o Par les résultats on pourra connaitre les caractéristiques fines de la leucémie

aigué et évaluer son pronostic. (Duployez, 2017)

2.2.3 Facteurs de risques

Les facteurs de risques généraux des leucémies dont la LAL B peuvent se présenter en

deux parties : les facteurs de risques certains et les facteurs de risques suspectés. De manicre

générale, ces facteurs de risques ne sont pas modifiables.

Parmi les facteurs de risques certains on retrouve :

Le sexe masculin (sex-ratio H/F est de 1,3/1)
Jeune age entre 1 et 4 ans

Un terrain a risque génétique comme la trisomie 21, il a été montré que les enfants
atteints de cette pathologie avaient un risque multipli¢ par 10 voire 20 de développer

une leucémie aigué par rapport a celui de la population générale. (Kalifa, 2008)

Les radiations ionisantes a forte dose (les radiations ionisantes environnementales a

faible dose semblent néanmoins jouer un réle pour I’instant non certain mais suspect¢)

Les facteurs iatrogeénes comme les traitements par chimiothérapie par alkylants ou

inhibiteurs de topo isomérases.

Pour les facteurs de risques suspectés, nous avons :

L’exposition a certains facteurs environnementaux (champs magnétiques basse

fréquence, pesticides, tabagisme pré conceptionnel, benzéne lié¢ a I’automobile)

L’allaitement maternel ainsi que 1’exposition de I’enfant dés son plus jeune adge a des maladies

courantes semblent étre des facteurs protecteurs contre les leucémies. (Pérel and Plantaz, 2017)
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2.2.4 Symptomes

Les symptomes initiaux peuvent étre intermittents, modérés, peu évocateurs, ils sont peu
spécifiques voir plus ou moins « courants ». C’est souvent pour une persistance de ces

symptomes que les parents vont consulter. (Pérel and Plantaz, 2017)

D’un point de vue clinique une altération du processus physiologique normal

d’hématopoicse (insuffisance médullaire) va s’installer avec :
e un syndrome anémique responsable d’asthénie et de paleur

e un syndrome hémorragique causé par la thrombopénie provoquant ecchymoses,

épistaxis et pétéchies

e et/ou un syndrome infectieux/inflammatoire dii a la neutropénie entrainant ficvre,
adénopathie et infections cutanées (ce syndrome peut orienter a tort le diagnostic vers
une infection, une inflammation voir des rhumatismes durant le début de la prise en

charge de I’enfant)
Il est retrouvé également :

e Un syndrome tumoral : douleurs osseuses/articulaires (pouvant entrainer un boitement),

hépato/splénomégalie
e sueurs nocturnes
e céphalées
e vertiges
e nausées/ vomissements

e altération globale de I’¢tat général d’intensit¢ plus ou moins variable : anorexie,

amaigrissement. (Mertelsmann and Engelhardt, 2011)

Cependant, certains patients sont asymptomatiques et la leucémie peut étre détectée dans ce cas

lors d’un hémogramme mais ce n’est pas la majorité des cas. (Duployez, 2017)
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De maniére générale, les symptomes liés a une LAL s’installent rapidement sur
plusieurs jours voir sur quelques semaines. Ils peuvent faire penser a ceux de la grippe, ils sont

en général tres variés et ne permettent pas de déterminer immédiatement la pathologie.

2.2.5 Classification de types et sous types de LAL

La LAL se décline en deux types, la LAL a précurseurs B et la LAL a précurseurs T.
On observe parfois des adénopathies pour les LAL B et T ou une infiltration thymique pour la

LAL T. (Société canadienne du cancer, s.d.)

2.2.5.1 Franco américano britannique

La classification Fab de 1976 n’est plus vraiment utilisée a ce jour car son utilisation
n’est plus recommandée. Elle se basait sur la morphologie des cellules leucémiques (taille,
forme et structure) pour classer les LAL en 3 groupes, LAL-1, LAL-2, LAL-3. La LAL-3 était
assimilée a la leucémie aigu€ de Burkitt, mais selon I’OMS, le terme de LAL ne correspondait
plus a cette dernicre catégorie. De plus, la différence entre LAL-1 et LAL-2 était peu évidente

avec cette classification. (Duployez, 2017)

2.2.5.2 EGIL (European group for the immunological classification of leukemia)

Cette classification a une approche vis-a-vis de I’'immunophénotypage des LAL en
fonction du degré de maturation des lymphocytes B. Elle est tres utilisée et présente de
nombreux intéréts d’un point de vue diagnostic et pronostic. Elle tient également compte des

marqueurs membranaires et intracytoplasmiques.

On a avec cette classification, 4 catégories distinctes présentées dans le tableau ci-dessous.
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Tableau n°2 : Immunophénotypage des LAL (classification EGIL) (Duployez, 2017)

Autre
EGIL ‘ : Marqueurs communs Autres marqueurs
classification
BI LAL pro-B CD19+ TdT+ | CDI0- clgM- | IgS-
BII | LAL B commune CD79ax TdT+| CD10+ | clgM- | IgS-
cyt/m CD22+
BIIL LAL pré-B TdT+| CD10+ | CIgM+ | IgS-
(au moins 2 marqueurs +)
BIV LAL B mire DR + TdT- | CD10+ | CIgM+ | IgS+
Légende :

clgM = immunoglobuline M intracytoplasmique
IgS = immunoglobuline de surface (membranaire)

cyt/m CD22 : CD22 intracytoplasmique ou membranaire

2.2.5.3 OMS

La classification OMS de 2016 se base également sur la cytogénétique, elle est tres

utilisée par les médecins car elle permet plus de précisions sur le pronostic de LAL.
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Tableau n°3: Classification 2016 leucémies (Classification de la leucémie aigué

lymphoblastique - Société canadien, n.d.)

Type de lymphoblaste Sous-type OMS

Leucémie/ lymphome lymphoblastique B, sans autre indication

Leucémie/ lymphome lymphoblastique B, avec anomalies

cytogénétiques récurrentes :

. avec 1(9;22) : chromosome Philadelphie
Lymphocyte B précurseur o avec t(v.11g23)

. avec t(12;21)

. avec hyperdiploidie (plus de 50 chromosomes)

. avec hypodiploidie (moins de 45chromosomes)

. avec t(5;14)
. avec t(1;19)

Liste non exhaustive

Lymphocyte T précurseur Leucémie/ lymphome lymphoblastique T

2.2.6 Stadification/classification de la réponse au traitement

La leucémie aigué peut étre classée selon différents stades ou réponse vis-a-vis du

traitement mis en place :
e Non traitée

o Laleucémie est dite non traitée si elle n’a pas encore été prise en charge, on a

donc a ce moment-1a plus de 20 % de blastes dans la moelle osseuse

o On voit aussi les symptomes généraux d’une LAL. (Stades de la leucémie aigué

lymphoblastique - Société canadienne du ca, n.d.)
e Rémission

o On parle de rémission compléete lorsque la leucémie a été traitée, qu’il reste
moins de 5% de blastes dans la moelle osseuse et que I’hémogramme est de

composition normale (PNN > 1G/L, plaquettes > 100 G/L) sans transfusion.
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o Iln’y apas de symptomes associés a une LAL, hormis des symptdmes liés a la

toxicité du traitement. (Pérel and Plantaz, 2017)
e Rechute/Récidive
o Rechute précoce si rémission inférieure a 6 mois
o De manicre générale les signes d’une rechute sont les suivants :
= Définition : Moelle osseuse composée de plus de 5 % de blastes
= Présence de blastes périphériques

= Mais il existe aussi des rechutes de localisation méningée ou

extramédullaire (testiculaire)
e Réfractaire

o Le terme réfractaire est utilisé pour qualifier une leucémie qui ne répond pas au
traitement, c’est-a-dire que la Moelle osseuse reste composée de plus de 5 % de
blastes. (Stades de la leucémie aigué lymphoblastique - Société canadienne du

ca, n.d.)
e QGuérison

o Le terme de « guérison » est employ¢ dans le cas ou le patient est en rémission

compléte sans rechute depuis 5 ans.

o Neéanmoins, méme en guérison, la rechute reste possible mais est beaucoup plus

rare. (Pérel and Plantaz, 2017)

2.2.7 Pronostic

Le pronostic est lié :

e A des facteurs démographiques et cliniques

e A des facteurs biologiques ou génétiques des cellules leucémiques présents au
diagnostic

e A la réponse au traitement notamment en évaluant la maladie résiduelle (ou Minimal
Residual Disease, MRD). Elle représente la quantité de cellules cancéreuses persistant
dans le corps aprés une cure lors de la phase de rémission compléte cytologique. Ces
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cellules restantes ne peuvent plus étre détectées par les techniques habituelles. La MRD
qui est déterminée au sein de la moelle osseuse en fin de la phase d’induction a
¢galement un impact sur le traitement. Elle permet d’évaluer la sensibilit¢ des cellules
leucémiques vis-a-vis du traitement mis en place. C’est I’un des facteurs pronostic les

plus importants a prendre en compte apres une cure de chimiothérapie.

Tableau n°4: Principaux facteurs pronostiques des LAL de D’enfant et implications

thérapeutiques (Pérel and Plantaz, 2017)

Variable

Facteur favorable

Facteur défavorable

Impact sur la stratification
thérapeutique des facteurs
défavorables

Facteurs démographique et clinique

Age 1-10 ans <1ou=>10 ans

Leucocytose initiale | <50 G/L >50 G/L Int§n51ﬁcat1on du
trartement

Atteinte du SNC Absente Présente

Facteurs biologiques ou génétiques des

cellules leucémiques

Intensification du

Immunophénotype |Lignée B Lignée T traitement
Intensification du
D t(9;22), iIAMP(21), |traitement, thérapie ciblée
s Hyperd1p101d}e translocation (BCR-ABL1), greffe de
Cytogénétique (>50), trisomies 4 |. .
et 10+t (12:21) impliquant 11q23, Cellules Souches
’ ’ hypoploidie Hématopoiétiques (CSH) a
discuter
Délétions ou
Facteurs Fusion ETV6- rgﬁ%ggn%g;z_m’ Intensification du
génomiques RUNXI1 ; ABLL1 +’ ou like traitement, thérapies
délétions ERG réarrangements ciblées
LMM

Réponse aux traitements

Hémogramme a 8
jours de

Bonne réponse
(blastose

Mauvaise réponse
(blastose sanguine >

Intensification du
traitement

corticothérapie sanguine < 1G/L) | 1G/L)

Intensification du
I\{I.RD def fin <0,01% > 1% traitement, greffe de CSH a
d'induction

discuter
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Un facteur considéré comme défavorable est significatif d’une maladie a risque de

rechutes, on augmentera donc I’intensité du traitement dans ce cas.

2.2.8 Bilan préthérapeutique

Avant chaque traitement de leucémie, un bilan préthérapeutique est effectué. Il se
compose d’un bilan biologique comprenant un bilan d’hémostase, un bilan biochimique, une
ponction lombaire, des sérologies virales, un bilan pré-transfusionnel, un typage HLA ainsi
qu’un bilan infectieux. Ce bilan préthérapeutique permet une évaluation globale du terrain, de
prévenir et ou d’anticiper ou de gérer au mieux certaines complications qui pourraient étre les

conséquences par exemple de chimiothérapies.

En plus de ce bilan biologique complet, on va prévoir une échographie cardiaque (avant
I’utilisation des anthracyclines qui présentent une toxicité cardiaque), une radiographie

thoracique (permettant de détecter une infection pulmonaire ou une infiltration blastique).

En fonction de I’atteinte et de 1’avis médical, il pourra étre proposé une conservation des

gametes face au risque d’hypofertilité li¢ a la chimiothérapie.

Enfin, en début de traitement, on mettra en place des mesures de prévention contre le syndrome
de lyse tumorale : phénomeéne de relargage brutal et inattendu des produits de dégradation
cellulaire dans le sang lors de la destruction des cellules tumorale. Ce phénomene pouvant
provoquer une insuffisance rénale aigué, des convulsions, des troubles du rythme cardiaque.

(Duployez, 2017)

2.3 Protocoles de traitements et feuilles de chimiothérapies

La prise en charge de la LAL en France jusqu’en 2016 se référencait aux protocoles
FRALLE et EORTC-CLCG. A partir de 2016, le protocole Children and Adolescent Acute
Lymphoblastic Leukemia — France 01 (CAALL) a ¢ét¢ mis en place comprenant de

I’Oncaspar®, forme pégylée d’Escherichia Coli asparaginase. Ce sont des pathologies qui

36



imposent des prises en charge qui sont relativement longues, d’environ deux ans. (Roussy,

2017)

Notons également qu’il existe des prises en charge spécifiques dans le cas d’enfant porteur de
trisomie 21 constitutionnelle, d’age inférieur a 1 an, de LAL a chromosome Philadelphie ou de

leucémie de Burkitt. (Pérel and Plantaz, 2017)

2.3.1 Différentes phases

Dans la prise en charge médicale de la LAL selon le protocole CAALL, il se déroule
différentes phases successives : la préphase, la phase d’induction (composée d’un traitement
par une anthracycline), la phase de consolidation, la phase M (il peut y en avoir 2 ou dans certain

cas aucune), la phase d’intensification (plus ou moins 2), et pour finir la phase d’entretien.

LALde la lignée B

SR P Induction consolidation Intensification Traitement d’entretien (104 semaines)
3 médicaments retardée SR {12 réinductions mensuelies)
Induction >
Tt Intensification Tral d : (76 sem
MR | P | 4 medic " retardée MR {6 réinductions les 10 semai
induction ) Intenzification M2 1 ificati
HR P 4 meédic it i retardée n*1 retardée n°2 (jusqu's sen"rak\e 104]
HR HR
Allogreffe de
VHR i VANDA VHR 1 VHR2 cellules souches
hématopoiétiques
Légende :

P : préphase avec prednisone

IR : intensification retardée

M : cycles de méthotrexate haute dose

VANDA/VHR1/VHR2 : polychimiothérapie en cures intensives

SR, MR, HR, VHR : risque standard, intermédiaire, haut risque, trés haut risque

Figure n°2 : Schéma de traitement des LAL de la lignée B dans le protocole CAALL-FO1.
(Roussy, 2017)
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La préphase correspond au test de corticosensibilité, elle va permettre d’évaluer la
réponse aux corticoides et ainsi d’évaluer un des facteurs pronostic, car la corticorésistance est
connue pour étre de mauvais pronostic. Son objectif est de diminuer au maximum le nombre

de cellules cancéreuses présentes initialement. (Mertelsmann and Engelhardt, 2011)

La phase de traitement suivant la préphase est I’induction qui a pour but d’induire une rémission
complete via 1’administration d’une polychimiothérapie systémique. Cette phase dure en
général de 4 a 6 semaines. En fonction du risque (standard, haut risque etc.) déterminé pour la

LAL, elle comprendra 3 a 4 molécules.

Afin d’améliorer la qualité de la rémission, une phase de consolidation suit ces deux phases,
elle comprend d’autres médicaments actifs sur les cellules leucémiques (comme le

Purinéthol®). On a une administration séquentielle de ces traitements.

La phase M correspond a une administration par cycles de méthotrexate a haute dose. Il doit
étre dosé a H-48 et H-72. En paralléle, il y a aussi administration du Purinéthol®. Cette phase

n’est pas présente dans le cadre d’un traitement d’une LAL-B a risque standard.

La phase suivante, dite phase d’intensification, est basée sur une polychimiothérapie proche de
celle de la phase d’induction comprenant le Lanvis®, ainsi qu’une anthracycline et d’autres

molécules.

Le traitement de la LAL-B par le protocole CAALL-FO1 s’achéve avec une phase
d’entretien longue, en moyenne 18 mois, avec une administration de Purinéthol® , de
Dectancyl® et de méthotrexate une fois par semaine per os. La posologie de Purinéthol® et

Méthotrexate est adaptée a la tolérance hépatique et hématologique du patient.

Il existe également une prophylaxie neuroméningée tout au long du traitement, elle est
constituée par 15 a 20 injections intrathécales de chimiothérapies. Elles sont réparties dans les

phases d’induction, M, intensification et entretien. (Pérel and Plantaz, 2017)
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Les méninges sont en effet un site “sanctuaire”, I’éradication des blastes y est difficile, et le
risque de réapparition des blastes est maximal . Ce site est insuffisamment traité par la
chimiothérapie injectée par voie sanguine. Il est donc nécessaire d’injecter de la chimiothérapie

directement en intrathécale, et ce tout au long du traitement.

2.3.2 Place de la greffe de CSH

L’allogreffe de cellules souches hématopoiétiques (CSH) est un traitement trés intensif.
Elle est peu indiquée en premicre ligne, seulement en cas de LAL B a trés haut risque (VHR)
ou en cas de rechute car le parcours de greffe est contraignant et les toxicités y sont tres

nombreuses.

L’enfant est hospitalisé en chambre spécifique protégée (la bulle), pour au moins 30
jours. Un traitement intensif par irradiation corporelle et/ou chimiothérapie permet de détruire

la moelle atteinte.

Le greffon est composé de CSH recueillies directement par un prélévement de moelle
ou par une ponction veineuse apres stimulation de la moelle. Le donneur du greffon peut étre
un donneur intrafamilial ou un donneur trouvé sur le fichier international. Puis la greffe se
déroule par une injection du greffon par les veines, comme une transfusion. Le greffon migre
naturellement dans les os, a la place de la moelle osseuse initiale. Cependant de nombreuses
complications sont associées a la greffe : complications infectieuses, complications
immunitaires, toxicités d’organes multiples. Apres la greffe, le programme de chimiothérapie

est terming, il n’y a pas de traitement d’entretien.

2.3.3 Traitements symptomatiques

Durant toute la chimiothérapie, il sera nécessaire de mettre en place des traitements
symptomatiques. Ces traitements symptomatiques sont mis en place de maniére préventive,
mais dans d’autres cas de maniére curative a cause d’effets indésirables/secondaires de certaines
chimiothérapies. On retrouvera alors la prévention des infections par une antibiothérapie
prophylactique, de I’hygiéne buccale, la prévention du syndrome de lyse tumorale et un support
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transfusionnel en concentrés de globules rouges ou de plaquettes. (Mertelsmann and

Engelhardt, 2011)

2.3.4 Modé¢le protocole de traitement d’une LAL B

Mode¢le de protocole de traitement d’'une LAL B en Annexe 1, avec les différentes
phases de traitement surlignées en jaune et les traitements pouvant étre donnés a la maison en

Trosc.

2.4 Traitements médicamenteux : chimiothérapies et autres

médicaments (2 prendre en dehors de 1’hospitalisation)

2.4.1 Principales chimiothérapies orales pédiatriques a I’officine

LANVIS ® / 6-thioguanine

Le LANVIS ® existe en un seul conditionnement actuellement, 25 comprimés de 40 mg, c’est

un antipurique (antimétabolites) dont la posologie est déterminée en fonction du protocole.

Principales contre-indications :
e soleil
e busulfan
e vaccin antiamaril
e phénytoine en prophylactique

I1 est éliminé trés majoritairement par voie urinaire et minoritairement par voie fécale
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Au niveau de ses effets indésirables on retrouve :
e thrombo/leucopénie
e troubles hépatiques (s’ils sont présents doivent entrainer un arrét immédiat de ce médicament)
e une photosensibilisation ce qui explique sa contre-indication avec le soleil
e nausées
e vomissements
e anorexie
e stomatite
e mucite
e sophagite

e hyperuricémie

Précautions d’emploi :

il est recommandé de faire un hémogramme de maniére hebdomadaire
e ainsi qu’un bilan hépatique et rénal (hebdomadaires également)
o il faut également penser a prescrire des antiémétiques

e on rappelle encore une fois une vigilance particuliérement importante vis-a-vis de 1’exposition

solaire

Interactions :

e il est déconseill¢ de I’associer aux vaccins vivants de maniére générale

PURINETHOL ® / XALUPRINE ® / mercaptopurine (antimétabolite)

Le Purinéthol ® se présente sous forme de 25 comprimés sécables de 50mg, en revanche
le Xaluprine ® est un peu particulier. Pour le Xaluprine ® c’est un flacon de 100 ml dos¢ a
20mg/ml, il est fourni avec 2 seringues, ce médicament est délivré a 1’officine aprés appel au

laboratoire Lucane Pharma, il faudra également faxer 1’ordonnance car ce produit est
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indisponible sur la base de données des officines. La posologie de ce médicament est également

déterminée selon le protocole.

L’infirmiére coordinatrice fournira ces données au pharmacien d’officine en cas de besoin.

Sa principale contre-indication est le vaccin antiamaril, on rappellera également que
I’absorption digestive de ce médicament est diminuée par les repas et que son ¢élimination se

fait par voie urinaire.

Au niveau de ses effets indésirables :

toxicité hématologique comme leuco/thrombopénie

e toxicité hépatique dose dépendante, I’apparition d’un ictére cholestatique doit entrainer

I’arrét immédiat de ce médicament
e nausees
e vomissements
e diarrhée
e mucite
e ulcération digestive
e aménorrhée
e azoospermie
e hyperuricémie
e hyperuraturie
o ficvre
e rash cutané
Pour les précautions d’emplois on aura :
e laréalisation d’'un hémogramme hebdomadaire
e des bilans hépatiques et rénaux de maniere hebdomadaire également

e en cas d’association avec 1’allopurinol ou d’insuffisance hépatique ou d’insuffisance
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rénale on diminuera la posologie

e la prescription sera accompagnée d’antiémétiques

En ce qui concerne les interactions :

e il est déconseillé d’associer ce médicament aux vaccins vivants de maniére générale car
comme avec le LANVIS ® il y a un risque de leuco/thrombopénie, il est ¢galement

déconseillé avec I’allopurinol ainsi qu’avec la molécule tisopurine

NOVATREX ® / IMETH ® / méthotrexate

Le méthotrexate est un analogue de 1’acide folique (antimétabolique), sa posologie
dépend du protocole, le Novatrex ® a un conditionnement sous forme de 12 comprimés de 2,5
mg. L’Imeth ® est utilisé sous deux conditionnements différents, I’un de 10 comprimés de

10mg et I’autre de 24 comprimés de 2,5 mg

Contre-indication :
¢ insuffisance hépatique
e insuffisance rénale sévére
e vaccin antiamaril
e salicylés
e cotrimoxazole
e phénytoine

e probénécide

Son absorption digestive est diminuée par les laitages, et son élimination se fait par voie

urinaire, on précisera ¢galement qu’il y a un faible passage de cette molécule dans le LCR.
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Ses effets indésirables sont doses dépendants :
e toxicité hépatique cumulative
e toxicit¢ hématologique dose dépendante (non cumulative)
e alopécie (grade 2 a forte dose)
e nausées
e vomissements
e diarrhées
® mucite
e hyperthermie
e photosensibilité
e problémes cutanés
e desquamation palmoplantaire
e azoospermie
e cystite

En cas de surdosage il existe un antidote, 1’acide folinique ou L-folinique

Précautions d’emploi :

e hémogramme hebdomadaire qui peut étre mensuel si le méthotrexate est pris a faible

dose
e surveillance hépatique et rénale
e penser a associer des antiémétiques
e administration d’acide folinique ou L-folinique pour prévenir la toxicité

e c’est un médicament tératogéne

Au niveau des interactions, les AINS sont déconseillés avec le méthotrexate
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DECTANCYL ® / dexaméthasone

Le Dectancyl ® est un corticoide dont la posologie est choisie en fonction du protocole, son

conditionnement est de 30 comprimés de 0,5 mg

Contre-indications :
e (¢tats infectieux
e certaines viroses (ex : zona, herpes etc.)

e ulcere gastro duodénal

Son ¢€limination se fait par voie urinaire

Effets indésirables doses dépendants principaux :
e troubles métaboliques
e troubles endocriniens
e troubles digestifs ( notamment un risque de pancréatite aigué chez I’enfant !)
e troubles psychiques
e risques infectieux
e acné
e vergetures
e purpura
e ccchymoses

e glaucome

Précautions d’emploi :

e en cas de prescription de corticoides au long court, il est nécessaire de prévoir I’arrét en

faisant une diminution progressive des doses de la maniére suivante, soit une diminution
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de 10% tous les 7 a 15 jours plus ou moins suivi par un relai par hydrocortisone afin

d’éviter une insuffisance surrénalienne

e pour prévenir I’installation d’un ulcére gastroduodénal, on pourra mettre en place un

traitement par [PP

e une surveillance réguliére sera nécessaire pour
o latension artérielle
o le poids
o lakaliémie
o la créatininémie
o laglycémie

e il se prend en une prise le matin voir 1j/2 chez I’enfant

o il faut laisser un intervalle de 2h ou plus entre les prises orales avec les topiques gastro-

intestinaux

Interactions :

e J’association aux médicaments pouvant provoquer des torsades de pointe est

déconseillée

2.4.2 Adhésion thérapeutique

L’enfant étant habitué¢ a avoir des reperes et un cadre de vie stable, il va se retrouver
dans un environnement qui lui est totalement inconnu la premiére fois. L’acceptation de I’enfant
vis-a-vis de son/ses traitements va dépendre des liens et de la confiance qu’il aura établie avec

le personnel soignant mais aussi de ’attitude de ses parents face a ce traitement.

La prise en charge médicamenteuse de son cancer a une fonction rassurante car elle permet au
malade et a sa famille de visualiser une solution a leur probléme. Cela le rend acteur de son

traitement et dans une démarche positive.
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Cependant, 1’adhésion thérapeutique sera souvent remise en cause étant donné les effets
de ces traitements sur le corps de I’enfant (alopécie, vomissements etc.) dus aux effets
indésirables. L enfant pourra le vivre comme une agression envers lui-méme, développer de la
peur ou refuser le traitement. C’est pour cela qu’il est primordial pour les soignants de bien
expliquer le but de la prise en charge et de s’assurer de la bonne compréhension de I’enfant et
de ses parents (notamment des causes des effets indésirables etc.) afin de favoriser I’adhésion

thérapeutique et I’observance. (Pérel and Plantaz, 2017)

2.4.3 Prix/ALD/remboursement

L’ Affection Longue Durée (ou ALD) est mise en place lors de la prise en charge d’une
leucémie. C’est une ALD exonérante a 100 % par la sécurité sociale pour cette pathologie. Le
ticket modérateur est donc supprimé car la LAL rentre dans la liste des pathologies ALD 30
« tumeur maligne, affection maligne du tissu lymphatique ou hématopoiétique ». (Définition de

I’ALD | ameli.fr | Médecin, 2021)

Les patients atteints de cette pathologie bénéficient donc du tiers payant. Néanmoins
certains frais ne sont pas couverts en totalité. C’est le cas par exemple pour les dépassements
d’honoraires ou encore les forfaits hospitaliers etc. qui peuvent étre cependant pris en charge

par la mutuelle de la famille selon la couverture de celle-ci.

Pour les enfants ayant moins de 16 ans, la mise en place de I’ALD doit étre formulée
par le médecin référent. Elle est accompagnée du protocole de soin et transmise au médecin
conseil de la caisse d’assurance maladie dont dépend la famille. Dans le cas d’une premicre
demande, il est accordé généralement une ALD d’une durée d’un an renouvelable selon la
situation/les récidives. (Le cancer, une affection de longue durée (ALD) - Prise en charge

financieére, n.d.)
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2.4.4 Médicaments associés

2.4.4.1 Bactrim

BACTRIM ® / sulfaméthoxazole + triméthoprime

Les infections sont les complications les plus fréquentes chez un immunodéprimé du
fait d’un terrain propice contenant divers facteurs favorisants : altération barriéres cutanées,
dysfonction immunitaire, dénutrition et colonisation endogéne. Le BACTRIM ® est utilisé pour
la prévention de la pneumocystose a la posologie de 1 dose 3 fois/semaine. Son observance est

particuliérement importante.

Contre-indications :
e Insuffisance hépatique
e Insuffisance rénale sévére

e M¢éthotrexate

Son élimination se fait par voie urinaire

Effets indésirables :

e Hyperkaliémie réversible

Précautions d’emploi :

e Surveillance hématologique

Interactions :

e [’association aux médicaments hyperkaliémiants est déconseillée. (Vital Durand and Le

Jeunne, 2015)

48



2.4.4.2 Zophren

ZOPHREN ® / ondansétron

Cette molécule est utilisée comme antiémétique dans les nausées et vomissements
chimio-induits qui peuvent étre plus ou moins ressentis selon la molécule de chimiothérapie
utilisée. Le ZOPHREN ® détient une Autorisation de Mise sur le Marché (AMM) dans cette
indication chez les moins de 15 ans a la posologie de Smg/m?, 2 fois/jour (sans dépasser

8mg/prise que ce soit par voie orale ou I'V). (Pérel and Plantaz, 2017)

Contre-indications :

e hypersensibilité

Son élimination se fait par voie urinaire, hépatique et fécale

Effets indésirables :
e céphalées, vertiges
e constipation
e bouffées de chaleur
e augmentation des transaminases

e augmentation de I’espace QT

Précautions d’emploi :

e attention avec les médicaments augmentant I’espace QT

Interactions :

e [D’association aux corticoides et au paracétamol peut s’avérer utile

Remarque :
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e traitement onéreux et étant un progres thérapeutique majeur nécessitant une ordonnance

de médicament d’exception

2.4.5 Préparations buvables pharmacotechnie

Certains médicaments n’étant pas disponibles sous une forme adaptée aux enfants, ils
peuvent étre demandés avec une prescription au laboratoire de pharmacotechnie du CHU. C’est
le cas pour le Purinéthol® qui peut étre réalisé sous forme buvable au dosage de Smg/ml, ainsi
que le méthotrexate solution buvable a 2mg/ml (flacon de 30ml), et enfin pour le Lanvis®
solution buvable a 20mg/ml. Un certain nombre de médicaments appartenant a différents
domaines pharmacologiques et pour différentes indications peuvent ainsi étre préparés en
fonction des besoins par le CHU en cas de forme pharmaceutique non adaptée a 1’age ou au
patient. (cf Annexe 2 sur les préparations buvables réalisées par la pharmacotechnie sur

prescription, CHU ROUEN)

3 Quels sont les enjeux pour ’enfant ?

3.1 Psychologique

3.1.1 L’enfant et la représentation de la maladie

Le cancer est une pathologie particulierement violente pour 1I’enfant, remettant en cause
beaucoup de certitudes que celui-ci avait acquises dans sa vie personnelle ou sociale. Il y a
¢galement une remise en cause de la vision qu’il a de son propre corps et celle qu’il a de lui-
méme en tant que personne, et en tant qu’étre entier ayant ses besoins primordiaux qui ne
doivent pas €tre négligés. Lors de cette période si particuliére, 1’enfant peut ressentir différentes
émotions ou différents sentiments. Il vivra des changements entrainant une période d’adaptation
accompagnée par le développement de différents mécanismes de défense suite a ce traumatisme

que peut étre une maladie. (Anquetil, 2014)
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3.1.1.1 Besoins de [’enfant

L’enfant est connu pour avoir des besoins primordiaux comme les 5 besoins appartenant
a la pyramide de Maslow. Cette pyramide décrite en 1970 se compose a sa base du besoin
physiologique puis du besoin de sécurité, besoin d’appartenance, besoin d’estime et besoin de
réalisation de soi au sommet. IIs se développent au fur et a mesure de la vie de I’enfant, certains
en fonction du caractére prennent plus d’importance que d’autres, ce qui fait de lui un étre
singulier et unique ayant son propre caractére. Dans un contexte particulier comme celui d’un
cancer, on peut voir apparaitre un déséquilibre de ces besoins. Certains besoins vont alors

dominer fortement les autres. (Frache et al., 2019)

On retiendra particulicrement que le besoin de sécurité est apporté a 1’enfant par
I’intermédiaire des parents qui sont une véritable référence pour lui. Sa grande confiance en ses
parents lui permet de mieux tolérer chaque décision qui sera prise pour lui. C’est pourquoi il

sera particuliérement attentif a la manicre dont on s’adressera a ses parents. (Oppenheim, 2014)

La notion de temps est, elle, difficile a assimiler pour le jeune enfant. Elle lui apparait
comme étant trés vague et abstraite au début de sa vie. Néanmoins, il est extrémement important
qu’il puisse I’acquérir dés que possible car elle lui permettra de développer son indépendance
dans tous les domaines et particuliérement envers les adultes. C’est donc a partir de I’age de 6
- 8 mois que I’on remarque déja que 1’enfant pourra apprendre ce qu’est une vraie séparation.
Il commence a se rendre compte de 1’absence de ses parents lors de leur départ a leur travail ou
lors de la garde par une autre personne. Cela permet a 1’enfant de s habituer a leur retour,
¢cartant ainsi le sentiment d’abandon et renforcant parallélement son sentiment de sécurité au

fur et a mesure sachant que ses parents reviendront.

Jusqu’a deux ans, I’enfant est trés possessif envers ses parents et particulierement envers
sa mere. Méme une hospitalisation de jour peut entrainer chez lui une grande perturbation. Peu
importe le motif de I’hospitalisation, celui-ci ne rentre pas en compte car plus I’enfant est jeune

et moins il comprend ce qui lui arrive. (Wanquet-Thibault, 2015)
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3.1.1.2 Sentiments/éemotions

Le développement affectif de I’enfant se construit grace a deux notions : la notion de
conflit et la notion d’émotion. Cette derniére notion est découverte petit a petit et ’enfant
partagera ses émotions avec des mots dés qu’il aura la capacité de le faire. On verra apparaitre
dans le cadre d’une prise en charge lors de maladie, divers sentiments ou émotions comme
I’abandon, les doutes, les incertitudes, 1’affection, le bouleversement des repeéres, la peur,

I’agressivité, la révolte, la tristesse, la culpabilité et encore bien d’autres. (Frache et al., 2019)

Le sentiment d’abandon peut finir par se développer chez 1’enfant lors de 1’évolution
d’une maladie, peu importe si cette évolution est positive ou négative. Ce sentiment peut étre
engendré par le fait que les parents accordent inconsciemment énormément d’importance a la
maladie en elle-méme, ne voyant quelques fois plus que celle-ci plutdt que de se concentrer
exclusivement sur leur enfant en tant que personne et ses besoins. L’enfant se sent alors délaissé

par son entourage entrainant ce sentiment particulierement négatif. (Humbert, 2012)

Le cancer est une situation trés particuliere de grand bouleversement sur énormément
de points pour I’enfant, notamment pour ses reperes provoquant a ses yeux un certain

déséquilibre et des incertitudes qu’il ne connaissait pas avant. (Oppenheim, 2009)

L’enfant est confronté lorsqu’il est atteint d’'une maladie grave a des doutes et a une certaine
incertitude. Cette incertitude peut étre percue sous deux formes différentes que 1’on peut
qualifier d’incertitude contextuelle et d’incertitude existentielle, entrainant divers

comportements et réactions chez celui-ci.

e L’incertitude contextuelle fait suite aux changements du quotidien de I’enfant, elle
englobe les aspects temporels, corporels, éducatifs et affectifs. Elle peut sembler
anxiogene pour ’enfant avec la remise en cause des certitudes fondamentales que
I’enfant avait acquises avec le temps.

e L’incertitude existentielle représente elle, une prise de conscience pour I’enfant. Une
prise de conscience de sa personne, du soi au sein de ce monde, de la valeur et de
I’importance de la vie, et plus particuliérement de sa vie. Il vit alors cette incertitude de
manicre particulierement individuelle et personnelle ce qui le pousse a rechercher la
sécurité et la stabilité qui ont été remises en cause par ce changement majeur pour lui

au sein de son monde enfantin. (Frache et al., 2019)
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Le sentiment d’étre agressé€ peut apparaitre par exemple lors des soins et du traitement
de maniere générale, selon 1’age I’intensité de ce sentiment variera. Cependant, les soins et les
traitements peuvent aussi engendrer chez I’enfant une réaction beaucoup plus mature, et celui-
ci se rend alors compte que ce sont des choses indispensables qui permettront de le sauver. Dans

ce cas il abordera les soins d’une manicre bien plus sereine qui facilitera aussi ces derniers.

Les enfants en bas age de moins de 4 ans n’ont pas conscience de I’importance de leur
traitement. Ils ne comprennent pas pourquoi on leur impose ces gestes ou soins qu’ils peuvent
voir comme étant une punition qu’ils n’auraient pas méritée. Ils ne comprennent pas non plus
pourquoi on leur fait mal pour les guérir. Etant trés fragile a cet 4ge, I”enfant prendra le moindre
geste pouvant modifier/influencer son organisme comme une forme d’agression qui lui
semblera totalement injustifiée. Les parents ont un role clé a cet age car ils permettront a I’enfant
de garder confiance envers les adultes et de se sentir en sécurité. Le «jeu du Docteur »
survenant particulierement vers 1’age de 4 ans, avec les peluches, les poupées ou méme une
tierce personne reflete trés bien la vision que 1’enfant peut avoir de cette situation. L’enfant se
positionne comme ¢étant le docteur et la personne subissant ou regardant faire les examens
effectués par ’enfant se rendra compte de I’intrusion que I’enfant peut ressentir lorsque le
médecin lui-méme pratique ces gestes sur lui. L’enfant représentera par le biais de ce jeu un
véritable envahissement de son espace personnel et corporel lors des soins et consultations. Par
exemple le stéthoscope sera appuyé¢ fortement sur le sternum, I’enfant se prenant pour un

véritable médecin effectuera beaucoup de piqlres sur son patient etc.

A partir de 3-4 ans, I’enfant va développer une forme de curiosité vis a vis de sa maladie
et son traitement et cherchera a comprendre le pourquoi du comment. Puis vers 7-8 ans, ses
connaissances vont s’approfondir et les questions qu’il se posera deviendront de plus en plus
complexes. C’est a partir de cet age qu’il voudra qu’on lui fournisse une justification précise a

ses traitements.

En parall¢le des explications qui lui seront fournies, il pourra développer un sentiment de

culpabilité qui nécessitera un soutien important de la part de son entourage. Ce sentiment de

53



culpabilité peut s’installer a la suite de I’annonce de sa maladie et il voudrait épargner cela a
ses parents, ses fréres et sceurs ou encore aux soignants. Néanmoins, I’enfant arrive souvent a
masquer ses émotions et a prendre sur lui lorsqu’il ressent ce genre de choses justement a la
suite de ce sentiment de culpabilité dans certains cas. On pourra remarquer alors que I’enfant
dialoguera et se confiera a une personne qu’il considérera comme étant extérieure (brancardier,

enseignant etc. ...) comme illustré sur le schéma ci-dessous.

Enseignant,
brancardier,

autre, etc ... culpabilité

possible

Médecin

Parents

Fratrie

Figure n°3 : Schéma interactions enfant malade (Dommergues et al., 2003)

L’enfant peut ressentir ou manifester également lors de ce genre de situations
particulierement inhabituelles pour lui, de la peur, de I’agressivité, de la révolte ou de la
tristesse, d’étre le souci principal de sa famille. (Dommergues et al., 2003) Néanmoins, il est
primordial pour son bienétre qu’il puisse garder sa place a lui et ne pas développer un statut
particulier. Il ne doit pas se sentir ni délaissé, ni privilégié. C’est grace a cet équilibre parfait

que P’enfant gardera sa propre identité, se sentant en sécurité et faisant donc preuve d’une
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attitude active qui lui laisseront de cette période des souvenirs équilibrés. Ceci lui permettra
¢galement de mieux accepter ses traitements, donc de favoriser une bonne observance et de

prévenir les rejets vis a vis des soins qu’il subira.

On peut donc voir que durant cette période, I’enfant ressent énormément de sentiments
et d’émotions différents. Le sentiment de faiblesse face au médecin car il se sent impuissant, le
sentiment d’injustice que ¢a lui arrive a lui. Aprés cet épisode de sa vie, il peut se sentir fier et
plus fort d’avoir traversé cela ou au contraire ressentir une intense fragilité accompagnée de

honte.

Dans certains cas il est plus facile pour I’enfant de dissocier son soi malade et le
rattacher au présent que son soi en bonne santé qu’il considére comme du passé, mais il y a

dans ce cas une véritable rupture qui se créée. (Oppenheim, 2014)

Consultation Fin Aprés

Traitement

Diagnostic traitement traitement

Découvert ; Réadaptation
o i 2 Craintes de E.' A ;
du milieu alavie
g rechutes
hospitalier normale

Figure n°4 : Schéma de I’expérience du cancer vécue par l'enfant
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Le ressenti de beaucoup de sentiments et d’émotions est extrémement désagréable a ses

yeux et lui semble particulierement difficile a gérer. On a par exemple assez fréquemment

I’angoisse, la douleur, ainsi que sa perception de la mort.

L’angoisse est intemporelle et fréquente lors de la prise en charge de ce type de
pathologie. Malheureusement, lorsqu’elle est en exces, elle peut avoir des conséquences
dramatiques pour I’enfant lui laissant de mauvais souvenirs ainsi qu’une appréhension
particuliérement marquée vis a vis des soins et des soignants.

La douleur quant a elle, est un parametre constant dans les pathologies cancéreuses, elle
est toujours présente, quel que soit le type de cancer, son stade, sans oublier la douleur
iatrogéne étant tout aussi présente et importante. Il est primordial de savoir la détecter
et la prendre en charge. Certains enfants, comme les moins de 6 ans, étant dans le déni
ont du fait de leur jeune age ont du mal a I’exprimer que ce soit par son type
(neuropathique ou nociceptive) ou son intensité. Une absence ou une mauvaise prise en
charge de la douleur peut avoir différents effets pour I’enfant, la relation avec son corps
sera grandement modifiée. Celui-ci devenant un corps étranger déja modifié par les
différents traitements et notamment les toxicités des chimiothérapies par exemple. D’un
autre aspect, la douleur intense empéchera I’enfant de parler, de s’exprimer ne sachant
plus comment étre soulagé. Il ne sera plus capable de penser correctement, de se rappeler
ne serait-ce que son pass¢, d’imaginer son futur, et sa relation avec le monde extérieur
sera perturbée étant completement focalisé la-dessus. (Oppenheim, 2009) De manicre
générale, on remarque qu’un enfant qui ne se plaint pas de douleur ressent un stress
physiologique bien plus important que 1’enfant qui partage sa douleur avec le monde

extérieur, quel que soit le moyen de communication utilisé. (Dommergues et al., 2003)

Cette maladie représente pour 1’enfant une épreuve bouleversante durant laquelle sa

vision de lui-méme peut étre grandement perturbée, le plongeant petit a petit dans un grand

désarroi. Le dessin peut I’aider a extérioriser et exprimer ses €émotions et ses sentiments s’il n’a

pas envie de communiquer par le biais de la parole et pour éviter qu’il se renferme sur lui-méme

dans son monde de malade. (Oppenheim, 2009) C’est ainsi que les dessins, les réves ou encore

les cauchemars de I’enfant peuvent étre des indices précieux et particuliérement parlants pour

refléter les pensées, les émotions ou encore le ressenti de 1’enfant vis a vis de cette situation

lorsqu’ils sont bien interprétés. (Humbert, 2012)
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3.1.1.3 Changements corporels

Comme évoqué précédemment, cette période difficile entraine un grand nombre de
changements pour 1’enfant dont des changements corporels qui peuvent éloigner 1’enfant de
son propre corps au point qu’il ne se reconnaisse plus au sein de celui-ci. Le corps d’un enfant
atteint d’une maladie grave est souvent mis a rude épreuve. Il subit beaucoup de changements
inattendus au niveau physique qui ont un lourd retentissement psychique. Il voit alors son image
se modifier entrainant une profonde souffrance, ce qui lui fait prendre conscience de la réalité
de la situation. (Frache et al., 2019) Il pourra alors lui sembler étre comme dans un corps qui
lui est étranger et différent pouvant provoquer un profond mal étre. Dans ce genre de situation,
il est nécessaire de se le réapproprier afin que 1’enfant puisse retrouver son identité et la notion

du soi. (Humbert, 2012)

3.1.1.4 Mécanismes de défense

L’enfant étant un étre singulier et authentique, il va développer un ou plusieurs
mécanismes de défense qui lui sont propres vis a vis de sa maladie. Ces mécanismes peuvent
s’exprimer sous différentes formes et peuvent I’aider inconsciemment d’une certaine maniére
a surmonter cet événement traumatique et a préserver un certain équilibre. Qu’il puisse
exprimer ses émotions par des mots, des gestes ou encore des dessins, il montrera avec
engagement et sincérit¢ son ressenti durant la traversée de cette période pour lui et son

entourage.

Au niveau des relations sociales, plusieurs mécanismes de défense complétement
différents peuvent se mettre en place : phénomene de déplacement, intellectualisation du vécu
de maniére scientifique, inversion des roles ou encore la notion de conflit. Cette derniere par
exemple, permet a I’enfant de trouver une solution aux problémes qu’il peut rencontrer dans les
relations avec ses pairs ou lors d’un conflit avec lui-méme. C’est la résolution de ses problémes

qui refléte sa capacité a supporter les épreuves de la vie.

On peut également voir apparaitre chez I’enfant lors de maladies graves, une régression,
une dépendance, une opposition, une somatisation, une hypermaturité (vis a vis de tout ce qui

lui arrive, mais il ne faut pas oublier qu’il a le droit a son enfance) ou bien des symptomes
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dépressifs. Il peut présenter notamment un état réactionnel global, un repli sur soi, une tristesse,
dormir, ou un désintérét global le poussant a ne plus s’impliquer dans les activités qui lui
plaisaient auparavant. Dans un premier temps, ces symptomes peuvent €tre normaux et
nécessaires pour s’adapter a ’annonce, mais il faut s’assurer qu’ils ne persistent pas car cela

pourrait étre le reflet d’une situation beaucoup plus grave. (Frache et al., 2019)

L’angoisse engendre un certain nombre de mécanismes de défense qui se mettent en
place afin d’aider a mieux supporter ce sentiment. La plupart étant temporaires : la prestance,
la fausse maturité ou au contraire une régression, la recherche de réassurance, 1’agressivité, le
repli phobique, ou encore les conduites a risques, 1’autodestruction ou la négligence de soi qui
peuvent eux avoir des conséquences dramatiques pour 1’enfant et son entourage et pouvant

laisser des séquelles. (Oppenheim, 2009)

C’est le cumul de tous ces mécanismes de défense qui fera apparaitre au grand jour la

vulnérabilité de 1’enfant face a cette situation incontrolable a ses yeux.

3.1.1.5 Adaptation

L’adaptation de I’enfant dans ce contexte fait suite a I’acceptation. Dans ce contexte
bien particulier qu’est la maladie, I’enfant aura besoin de temps pour comprendre ce qu’il se
passe et pourquoi, afin d’accepter ce qui lui arrive et agir activement pour sa guérison.
L’absence d’explications sur la situation qu’il vit peut pousser I’imagination de I’enfant a se
développer excessivement durant cette période, le mettant dans une situation stressante,
angoissante et incontrdlée. (Frache et al., 2019) Cependant I’enfant garde une certaine capacité
d’adaptation, il est capable d'étre triste un moment, puis d'étre content de 1’activité qu’il fait
quelques minutes apres. Il faut garder a I’esprit que malgré les apparences, cela ne veut pas dire

qu’il ne souffre pas de cette situation. (Humbert, 2012)

3.1.1.6 Notion de traumatisme

Le traumatisme survient chez I’enfant lorsque plusieurs facteurs sont combinés. C’est
une notion qui se révele étre primordiale car elle regroupe tous les événements qui 1’ont mis

dans une situation de sentiment d’insécurité, d’impuissance vis a vis de ce qui lui arrive.
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L’enfant se retrouve déstabilisé et ses repéres et son cadre se trouvent étre bousculés du fait des
annonces, de la maladie grave, de la rupture de la continuité et de la stabilité ainsi que de la
fragilité que peut provoquer la maladie sur sa vie et son quotidien. C’est ce cumul de facteurs

qui entraine alors chez lui une vague d’émotions et de sensations excessives.

Une honte de soi a cause de cette maladie a tendance a se développer provoquant un
réel traumatisme pour I’enfant. Son corps change brusquement, il peut se retrouver marqué par
les vergetures dues aux corticoides par exemple. Et celui-ci se comparant aux autres enfants
non malades il se sentira alors différent ce qui le poussera a entrer dans le déni de sa maladie
pour se protéger. On remarque que le traumatisme de 1’enfant est dépendant de la durée de

I’hospitalisation et également de son age.

Les enfants soignés durant leur petite enfance n’ont pour certains aucuns souvenirs
d’avoir été malade ou traité étant donné leur jeune age. Néanmoins, il est important d’en parler
avec ’enfant et que celui-ci connaisse son histoire car malgré 1’absence de souvenirs pour
certains, ils peuvent ressentir des sensations pass€es ou avoir des impressions de déja-vues.
Qu’elles soient auditives ou visuelles, elles peuvent étre particulierement déroutantes pour
I’enfant. Le développement de certaines phobies ou le questionnement de 1’enfant sur des
choses assez vagues peut aussi trouver son origine dans des soins passés qui ont pu le marquer.
Toutes ces conséquences peuvent étre dues a des souvenirs, qu’ils soient conscients ou
inconscients, en rapport avec cette période charniere de sa vie et qui sont souvent rattachés a ce

puissant sentiment d’insécurité. (Oppenheim, 2014)

C’est pourquoi I’Institut National contre le Cancer (INCA) recommande de mettre en
place une consultation de “suivi a long terme oncologique”. Le pédiatre hématologue voit en
consultation des jeunes adultes guéris d’un cancer dans I’enfance. Il fait le point sur les toxicités
a long terme des traitements regus, mais aussi réalise une évaluation sociale et psychologique.

Un suivi psychologique est proposé en cas de besoin et il est relativement souvent nécessaire.

L’hospitalisation de courte durée de I’enfant d’age scolaire, en hopital de jour se révele
étre moins perturbante pour ’enfant car celui-ci a en général déja acquis le phénomene de
séparation. La préparation a une hospitalisation peut étre réellement bénéfique et peut permettre
a I’enfant de cet age de mieux appréhender ce qui lui arrivera. Cela rendra les choses bien plus

faciles pour lui, pour son entourage ainsi que pour le personnel soignant. En revanche,
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I’hospitalisation d’urgence ne pouvant pas donner lieu a une préparation préalable, celle-ci
restera tout aussi traumatique pour 1’enfant et son entourage rendant dans ce cas les choses plus

difficiles. (Wanquet-Thibault, 2015)

II est important d’avoir conscience que la fin du traitement et la guérison de I’enfant ne
signifient pas pour autant la fin des traumatismes pour les parents et I’enfant. Souvent, il restera
des séquelles notamment sous forme de peurs. Ce tout doit étre intégré dans la vie de I’enfant

et il sera nécessaire de ’accepter afin de dépasser ce traumatisme. (Oppenheim, 2014)

3.1.1.7 Image de la mort

L’enfant n’a pas de représentation précise de la mort au début de sa vie car c’est quelque
chose d’inconnu et d’impossible a ses yeux. Jusqu'a preuve du contraire, pour lui, son entourage
est immortel ainsi que sa propre personne. Il prend conscience de I’importance de la vie et de
la mort en grandissant. Les moins de 3 ans ne réalisent pas ce que signifie la mort, elle leur
semble impossible et réversible. Puis apres 1’age de 3 ans et jusqu’a 6 ans, elle deviendra
quelque chose de possible a leurs yeux mais leur semblera toujours réversible. C’est seulement
a partir de 6 ans que 1’enfant comprendra réellement la gravité de la mort et son caractére
irréversible. Il s’ajoute a ¢a un sentiment de culpabilité dans certains cas. A partir de 10 ans,
I’enfant réalisera qu’en plus d'étre irréversible, elle prendra un caractére universel et que tout

le monde y compris son entourage y sera confronté. (Frache et al., 2019)

L’image qu’il s’en crée est le reflet de son vécu et du vécu de ses parents. Les questions
sur ce sujet, pouvant se poser plus tot pour un enfant souffrant qu’un enfant en pleine forme et
auxquelles répondent les parents/I’entourage, lui permettront de se forger une image un peu
plus précise de la mort. Les parents ont donc un réle essentiel dans le développement de leur
enfant durant cette période ou ils partagent leurs expériences passées vis a vis de la mort, mais

aussi leurs croyances et leurs valeurs.

Pourquoi ? Comment ? Est-ce que ¢a fait mal ? Que devient on aprés ? Sont des

questions fréquentes qu’il peut se poser.

La notion de temps se précise également et prend une dimension différente que ce soit pour le
malade ou pour son entourage. Il y a une prise de conscience sur le temps passé et la continuité

de la vie dans ce contexte si particulier. (Humbert, 2012) L’enfant n’a pas de controle sur la
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mort, elle représente pour lui une rupture du corps et de I’esprit mais également le temps qui

s'arréte accompagné d’un sentiment d’isolement. (Oppenheim, 2009)

Sur le site sparadrap.org, il existe plusieurs livres adaptés aux enfants, aux parents mais aussi a
la fratrie permettant de montrer et d’expliquer le monde hospitalier, afin de dédramatiser et

rendre les soins moins angoissants pour I’enfant.

La circulaire de 1983 traitant de 1’hospitalisation des enfants ne mentionne pas le droit
de I’enfant vis a vis des informations médicales le concernant. Cependant, par la suite, ce droit

de I’enfant de savoir s’exprimera au sein de plusieurs chartes.

Ainsi la psychologue Nicole Alby dit en 1983 “le silence autour de I’enfant malade, pire, la
dissimulation, aggravent son angoisse et ne protegent que les adultes ... Les enfants, jeunes,
ont conscience de la gravité de leur maladie, de I’importance du traitement. IIs sont en général,
courageux et réalistes, savent qu’on doit les soigner ; leurs réactions vont étre déterminées par

celles des adultes qui les entourent...” (Dommergues et al., 2003)

3.1.1.8 Législation

D’un point de vue juridique les mineurs bénéficient d’un systéme fait pour les protéger.
IIs sont considérés comme incapables de prendre une décision rationnelle pour eux méme de

part de leur jeune age, leur manque de maturité et d’expérience. (Dommergues et al., 2003)
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3.2 Social

3.2.1 Relation avec entourage

3.2.1.1 Parents

Selon une étude, le fait que les parents d’un enfant malade soient présents lors d’une
hospitalisation et lors de soins n’augmente pas significativement le taux d’échec des soins. En
allant plus loin, on constate méme que 94 % des soignants estiment que la présence parentale

lors de ces soins est bien plus que bénéfique. (Wanquet-Thibault, 2015)

3.2.1.1.1 Attachement parents/enfants

Pour comprendre les différentes réactions des parents dans le contexte de
I’hospitalisation de leur enfant, il faut avoir en téte le lien que ceux-ci créent avec leur enfant

des le plus jeune age et méme tout au long de la grossesse.

L’attachement que peut avoir un parent vis a vis de son enfant est un lien trés profond
qui commence a se construire deés le début de la grossesse et se poursuit aprés la naissance. Le
fait que 1’enfant soit en plus désiré avant I’annonce de la période de grossesse accentue encore
davantage 1’attachement des parents. Ce phénoméne se met en place progressivement au fur et
a mesure que celui-ci grandit. Le lien se mettra en place par la présence constante et les
¢changes avec ses parents entrainant une communication primordiale des le plus jeune age que

celle-ci soit verbale, visuelle ou corporelle.

L’instinct maternel joue également un rdle et se manifeste notamment par une protection
naturelle de la mere vis a vis de son enfant, s’accompagnant d’une facilité innée a lui apporter

les soins qui lui sont nécessaires. (Wanquet-Thibault, 2015)
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3.2.1.1.2 Prise en charge globale des parents, difficultés

La prise en charge de I’enfant hospitalisé passe aussi par la prise en charge de ses parents
car I’enfant se référe constamment a eux. Il faut ainsi considérer I’enfant dans son
environnement global, qui comprend bien évidemment 1’environnement parental. Les parents
¢étant la référence quasi exclusive de I’enfant mais pouvant néanmoins montrer des limites ou
des difficultés dans beaucoup de domaines. Qu’elles soient cognitives (expression et/ ou
compréhension notamment dans le cadre du langage médical), linguistiques de par la barriére
de la langue si les parents viennent d’un autre pays, psychologiques, culturelles, traumatiques

antérieures ou encore I’insuffisance de connaissances. (Oppenheim, 2014)

Ils sont aussi confrontés a des difficultés concernant leur organisation familiale et
professionnelle car la maladie de leur enfant leur impose souvent d’étre absent a leur travail.
Notamment pour étre aupres de celui-ci et ce particulierement lorsque les horaires des visites

sont imposés ou que 1'hdpital se trouve loin de leur lieu de résidence ou de travail.

Ces difficultés au niveau professionnel entrainent également dans la plupart des cas des
difficultés financiéres du fait de leurs absences répétées sur leur lieu de travail ou la suspension
totale de leur activité. Les frais liés aux soins sont également a prendre en compte. (Wanquet-

Thibault, 2015)

3.2.1.1.3 Besoins

Du fait des limites et difficultés des parents lors de I’hospitalisation de leur enfant, ceux-
ci peuvent exprimer des besoins de toute sorte permettant d’éviter certains sentiments/émotions
ou réactions lorsque ces besoins sont correctement pris en compte. Du besoin d’information, de
reconnaissance des différences culturelles, de présence, de la participation a la réalisation des

soins, de réassurance au besoin d’aide pour étre relayé.

Le besoin d’information est trés important a prendre en compte car le médecin n’est pas
le seul a véhiculer I’information a I’enfant. Les parents eux aussi transmettent les messages a
leur enfant, ¢’est pourquoi la bonne circulation et compréhension de I’information leur permet

de mieux faire accepter a leur enfant les soins et la maladie. L’information se doit donc d’étre
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a leurs yeux la plus claire et la plus compléte possible favorisant leur implication et favorisant
ainsi la relation de confiance parents-soignants, leur donnant une sensation de maitrise sur la

situation. (Wanquet-Thibault, 2015)

L’information entre les parents et I’enfant se doit d'étre transmise d’une autre part de
manicre authentique et concise car I’enfant attend de ses parents qu’ils ne lui mentent pas et de
savoir toute la vérité. Les parents doivent lui expliquer avec des mots clairs, que celui-ci
comprenne ce qui lui arrive. En général c’est la mére qui sera I’interlocuteur principal, le pere
de I’enfant a plutdt un réle pour relativiser et encourager I’enfant a se projeter afin de lui
permettre de se séparer temporairement de son monde de malade dans lequel il est constamment

rattaché.

Le site de 1’association sparadrap peut étre d’une grande aide pour les parents qui
veulent aborder le sujet de I'hopital, les pathologies ou les soins pour 1’expliquer de manicre

adaptée a son age notamment sous forme de livres, BD etc ... (Dommergues et al., 2003)

Pour les parents, le besoin d’accompagnement de leur enfant est primordial. Ils veulent
quelquefois un peu d’intimité avec lui, ce besoin passe par le fait de pouvoir étre présents lors
de toute sorte de soins peu importe les circonstances de ceux-ci. Cette présence représente a
leurs yeux en premier lieu un besoin mais pas uniquement. Elle est aussi a leurs yeux, un droit,
un devoir leur permettant de mieux comprendre et de rassurer I’enfant et les parents sur la bonne
prise en charge de celui-ci. Plus I’enfant est jeune et plus ce besoin se fait ressentir et est

important, que ce soit pour I’enfant ou pour les parents. (Wanquet-Thibault, 2015)

Les parents d’un enfant atteint de cancer attendent des soignants plusieurs choses apres
I’annonce d’une pathologie d’une telle ampleur. IIs tiennent a étre accompagnés par un médecin
référent leur permettant d’avoir des repéres et un suivi constant, fiable et durable de leur enfant.
Le personnel soignant devra prendre en compte leur avis en rapport avec les soins de leur enfant,

que leur avis soit de nature médicale, culturelle ou personnelle. (Dommergues et al., 2003)

Lorsqu’ils se retrouvent dans des situations limites, les parents hésitent parfois entre
I’acharnement thérapeutique voulant absolument sauver leur enfant peu importe les

conséquences. D’autres, avec une tentation d’euthanasie ne supportant plus de voir I’enfant
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souffrir et se battre alors qu’ils pensent la situation sans espoir. Il est difficile pour eux de

trouver un juste équilibre, ainsi que pour les soignants. (Oppenheim, 2009)

Ce besoin d’accompagnement est aussi valable pour les parents qui souhaitent tre
entourés par les soignants. Ils souhaitent pouvoir se confier et recevoir un peu de compassion
en retour sur ce qu’ils ressentent comme la souffrance qu’ils endurent. Comme disait William
Shakespeare “Donne des mots au chagrin, I’affection qui ne s’exprime pas scelle les tourments
du ceeur et le fait éclater”. Ils ont besoin d'étre aidés a trouver un sens a ce qui leur arrive, c’est
pourquoi ils attendent des soignants une réassurance. Mais cette réassurance ne peut étre
envisagée que si la relation de confiance parents-soignants est acquise, ce qui est primordial

dans le cadre d’une prise en charge d’un cancer. (Wanquet-Thibault, 2015)

Leur besoin de poursuite de leur role parental est extrémement important pour I’enfant
et pour eux leur permettant d’assurer une continuité, un €quilibre pour tous et au sein de la
famille en général. Pour certains parents il est trés important de pouvoir participer a certains
soins auxquels ils participaient dans la vie courante. Cependant ils ressentent également le
besoin d’étre relayés par une tierce personne de confiance de temps en temps. Cela leur permet
une récupération physique, psychologique et émotionnelle de qualité pour continuer a étre
présents et s’occuper de leur enfant malade sans oublier les fréres et sceurs s’il y en a et
notamment si d’autres enfants sont atteints de maladie grave ou porteurs de

handicap. (Wanquet-Thibault, 2015)

Pour les parents, I’aménagement de leur vie quotidienne leur permet d’organiser leur
temps étant donné le poids qu’ils portent sur leurs épaules entre I'hopital, la vie familiale et
professionnelle. Ils peuvent se sentir parfois un peu débordés. Le temps pris pour eux est
nécessaire car au sein d’un couple de parents d’un enfant atteint de maladie grave, il y a
généralement des conséquences, que ce soit sur leur complicité, leur unité, leur proximité, leur
vie sexuelle et leur vie sociale qui finit souvent par devenir inexistante. La pratique d’un sport
ou d’une activité est particulierement bénéfique pour eux et pour I’enfant également, dans le
sens ou cela leur permet de prendre du temps pour eux, empéchant le renfermement des parents

sur eux-mémes. (Oppenheim, 2009)
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3.2.1.1.4 Sentiments

Les parents confrontés a une hospitalisation de leur enfant ou une maladie peuvent
ressentir diverses émotions. Ces émotions plus ou moins rationnelles pouvant avoir des
conséquences par la suite en fonction de leur maniere de gérer cela. On retrouve parmi ces

émotions ressenties notamment 1’anxiété, 1’angoisse ou encore la culpabilité.

L’anxiété parentale est retrouvée treés fréquemment sous différentes formes et est
considérée comme étant normale dans une certaine mesure. Elle est trés bien comprise dans la
mesure ou celle-ci est tout a fait justifiée au vu de la situation stressante vécue au sein du cercle
familial. L’enfant apparait aux yeux de ses parents comme étant un étre vulnérable qu’ils n’ont
pas su protéger. Dans ce contexte qui peut provoquer chez eux un sentiment d’incertitude, cela
peut devenir particuliecrement pesant surtout lorsqu’ils ont du mal a accepter le regard des
autres. (Wanquet-Thibault, 2015) L’anxiété ressentie par les parents peut aussi venir de
I’impression qu’ils peuvent avoir que leur enfant puisse préférer les soignants. Les soignants
étant dans une position active de guérisseurs alors que les parents se sentent parfois démunis et

impuissants face a la maladie de leur enfant. (Humbert, 2012)

La remise en cause de quelque chose d’évident comme 1’ordre générationnel est aussi
une source d’anxiété tres forte pour les parents lors de la présence d’une pathologie grave chez
I’enfant, victime d’un cancer alors que les parents sont en parfaite santé. Les parents ne pensent
pas partir avant leurs enfants, mais lorsqu’un enfant est gravement malade au sein d’une famille,
ceux-ci redoutent de perdre leur enfant. C’est quelque chose d’inimaginable et impossible pour
eux. Ce n’est pas dans 1’ordre normal des choses ni le but de la vie, ni de leur vie. (Anquetil,

2014)

Néanmoins 1’anxiété parentale lorsqu’elle dure peut également s’intensifier et laisser
s’installer progressivement I’angoisse, ces deux émotions étant souvent confondues. L’angoisse
se différencie de ’anxiété par son caractére plus intensif s’accompagnant également d’un

malaise physique. Elle est provoquée par :

e une accumulation de sentiments

e [’impuissance face a cette situation dans lequel se trouve leur enfant et qui leur échappe
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e la solitude que les parents peuvent ressentir
e le sentiment de ne pas se sentir compris ou assez soutenus

e lapeur de ne pas pouvoir gérer la maladie de I’enfant ou 1’anxiété elle-méme (Wanquet-

Thibault, 2015)

Le sentiment de culpabilité s’ajoute au tableau la plupart du temps accompagné de
pensées irrationnelles. Les parents tendent a penser que leur enfant est tombé malade par leur
faute ou par suite des décisions qu’ils ont prises pour lui en toute bienveillance alors que ce
n’est absolument pas le cas. L’acceptation par les parents de ne pas €tre responsables de ce qui
arrive a I’enfant est un chemin long et difficile. Ce sentiment de culpabilité ainsi que beaucoup

d’autres peuvent s’accumuler et augmenter I’apparition de 1’angoisse. (Humbert, 2012)

3.2.1.1.5 Réactions

Ces sentiments et émotions décrits précédemment et ressentis par les parents entrainent
toute sorte de réactions, que ce soit vis a vis d’eux-mémes, de leur conjoint, de la famille en
générale (freres et sceurs de leur enfant souffrant, grands-parents), de leurs amis, des soignants

ou encore de leur enfant atteint de la maladie en question.

L’agressivité et la violence peuvent souvent étre retrouvées, souvent dirigées vers le
personnel soignant ou vers leur propre personne. Elle est la conséquence du sentiment
d’injustice ou de la culpabilit¢ et complique les soins et la prise en charge de la

maladie. (Wanquet-Thibault, 2015)

Selon I’¢tude GARROS ET COLL, les conflits peuvent arriver entre les soignants et les
parents pour toute sorte de raisons. Ils influencent les soins de maniere négative et peuvent
entrainer chez les parents un sentiment de méfiance, de I’anxiété ou une détresse. Les croyances
religieuses sont souvent présentes au cceur de ces conflits, poussant certains parents a vouloir
prolonger le traitement dans D’attente notamment d’un miracle et remettant en question
I’application des 4 grands principes éthiques de Beauchamp et Childress. Ces grands principes

se composent de :

67



e respect de I’autonomie
e la non-malfaisance
e la bienfaisance

e lajustice.

Une autre raison de conflit entre les parents et les soignants peut étre une mauvaise
communication entre eux, alors que celle-ci est particuliérement importante pour tout le
monde. Enfin, cette étude montre également que le besoin de temps pour les parents peut aussi

étre une autre cause de conflit. (Humbert, 2012)

On retrouve parfois également une réaction de déni pouvant avoir des conséquences
dramatiques pour I’enfant car retardant dans certains cas les soins. Les parents les refusant ne
voulant pas accepter la maladie. Cependant cette réaction de déni reste en général un

phénomeéne transitoire fort heureusement.

D’autres parents ayant beaucoup de mal a accepter cette situation vont s’absenter ou
fuir, ne supportant pas de voir leur enfant malade. Cette réaction peut avoir une incidence non

négligeable sur le moral de I’enfant, ses parents étant le centre de son monde.

La réaction de sidération définie comme étant un anéantissement produit par certains
chocs est une réaction particulierement courante chez les parents dont I’enfant est atteint d’une

maladie grave, notamment au début, lors de I’annonce de celle-ci.

Le non-respect des régles au sein du service peut perturber le bon fonctionnement de
celui-ci et impacte non seulement 1’enfant, le personnel soignant, mais également les autres
enfants et parents du service. Ces parents peuvent envahir par exemple les espaces réservés aux

soignants.

Dans d’autres cas, il peut apparaitre des réactions semblant totalement inadaptées de la
part de parents, nécessitant la présence de psychologue ou psychiatre dans les cas les plus

importants. Certaines de ces réactions peuvent étre sous formes de paroles qui peuvent toucher
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particulierement 1’enfant car étant prononcées devant lui et pouvant lui faire du mal. Les parents
peuvent également réagir complétement différemment I’un de 1’autre, ne formant plus une unité
cohérente pour I’enfant face a cette maladie. Ce décalage est souvent la conséquence du passé
propre a chacun des deux parents et est malheureusement trés souvent impossible a

prévoir. (Wanquet-Thibault, 2015)

3.2.1.2 Freres et sceurs

La fratrie de I’enfant malade est particulierement vulnérable et peut étre facilement
perturbée au vu de la situation qu’elle traverse en parallele de ce que vit le malade. Cette
vulnérabilité dépend de plusieurs facteurs qui peuvent se cumuler et s’ils ne sont pas pris en
charge peuvent avoir des conséquences dramatiques. Parmi ces facteurs on retrouve : le fait
d’étre un témoin impuissant, la modification du quotidien pour les fréres et sceurs, une

communication compliquée ou encore des émotions difficiles a gérer.

La modification du quotidien, englobant la perturbation du rythme de la journée, des
activités, la perturbation de I’environnement familial ainsi que parfois un changement
d’alimentation, entraine souvent chez la fratrie le développement d’une grande autonomie des
enfants. Cette autonomie qu’ils peuvent développer lors de ce genre de situation nécessite une
attention particuliére car pouvant étre dangereuse dans certains cas, notamment si les enfants
s’aventurent a faire des choses qui ne sont pas adaptées a leur age. L impact peut étre majeur
au niveau de leur scolarité, qui peut se trouver largement perturbée ayant notamment comme
conséquences une diminution des capacités des enfants ou une manifestation de certains

comportements inhabituels. (Humbert, 2012)

Une barriére au niveau de la communication peut commencer a se créer lorsque celle-ci
est rompue entre les parents et la fratrie. Les fréres et sceurs de 1’enfant atteint de cancer peuvent
se sentir ainsi délaissés, voire inexistants. IIs ont besoin eux aussi d’avoir des informations
claires, adaptées a leur age, que I’on réponde a leurs questions, et de pouvoir se confier a leurs
parents ou a défaut a une autre personne. La communication au sein de la famille lors de la prise

en charge d’une pathologie grave est primordiale, notamment pour permettre a la fratrie
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d’envisager I’avenir. C’est pour cela que celle-ci ne doit pas étre rompue. Si celle-ci est rompue,
elle peut entrainer des conséquences particulierement importantes dans la vie des freéres et sceurs

pouvant laisser des séquelles. (Oppenheim, 2014)

La fratrie peut ressentir également des émotions fortes comme de la colére, de la
frustration, ou de la jalousie par exemple. Ces émotions ont pour conséquences 1’apparition de
comportements néfastes pour eux et pour les autres. On pourra voir apparaitre des
comportements agressifs, de I’opposition, de I’irritabilité, de la difficulté a assumer le regard
des gens sur 1’autre en public ou encore la simulation de douleurs pour essayer de porter
I’attention sur eux. L’enfant peut simuler une douleur pensant que comme cela il sera plus
important aux yeux de ses parents s’il est malade. Cette simulation peut apparaitre lorsqu’il
ressent un grand changement au sein de sa famille, I’enfant sentant facilement I’inquiétude chez
ses parents méme si ceux-ci essayent de la dissimuler. Dans une étude de 2003 de Rocha-
Garcia et Coll. de parents dont I’enfant est atteint d’un cancer, un parent sur 3 admettait négliger
la fratrie de I’enfant atteint pour diverses raisons. C’est ainsi que ces différentes émotions et
comportements peuvent entrainer par la suite au sein de la fratrie une grande culpabilité si les

besoins de la fratrie ne sont pas pris en compte par les parents ou le personnel soignant.
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Besoins de la fratrie

Besoins liés directement a la maladie de 1’autre enfant

Besoins réguliers, mais intensifiés
par le contexte de la maladie de

[’autre enfant

e Besoin d’étre rassuré sur 1’état de santé de
I’enfant malade

e Besoin d’étre rassuré sur le soulagement de la
douleur de I’enfant malade

e Besoin d’informations sur la maladie et les
procédures médicales

e Besoin d’étre rassuré quant a sa propre santé

e Besoin d’étre rassuré sur sa non-responsabilité
dans la maladie

e Besoin de soutien social

e Besoin de vivre des moments de plaisir en
famille

e Besoin de maintenir ses contacts avec 1’enfant
malade et de participer aux soins

e Besoin de maintenir une communication
ouverte dans la famille

e Besoin d’encadrement scolaire

e Besoin de sentir que son individualité est
reconnue et appréciée dans la famille

e Besoin de se sentir inclus dans cette épreuve, au
méme titre que chacun des autres membres de
la famille

e Besoin de se sentir préparé face a la mort et
avoir la possibilité d’en parler et de recevoir de
I’information a ce sujet

e Besoin de protéger les parents

e Besoin de sécurité

e Besoin de stabilité

e Besoin d’attention

e Besoin de présence parentale

e Besoin de socialiser avec des
pairs

e Besoin de participer a des
activités sociales ou sportives

e Besoin de vivre de nouvelles

expériences

(Humbert, 2012)

71




Le déces d’un frére ou d’une sceur entraine souvent une négligence de la fratrie de la
part des parents avec des conséquences plus ou moins durables auxquelles il faut étre attentif.
Le deuil est un processus, un chemin qui peut étre parfois bien long et par lequel il est
indispensable de passer. En prenant toujours en compte I’age de I’enfant car la mort n’a pas la

méme représentation si les freres et sceurs sont des adolescents ou s’ils sont petits. (Oppenheim,

2009)

L’épreuve de la maladie ou du déces de I’enfant malade pour ses fréres et sceurs s’ils
ont été bien accompagnés, au sein d’une relation de confiance, que ce soit avec les parents ou
avec les médecins, fera grandir en lui une importante maturité. Il aura conscience de certaines
qualités et de la solidarité qu’il aura découvert lors de cette épreuve extrémement difficile et en
ressortira beaucoup plus fort. Dans le cas contraire ou la fratrie n’a pas été suffisamment
accompagnée, il restera des séquelles, pouvant provoquer des regrets, de la colére et encore

beaucoup de sentiments négatifs. (Oppenheim, 2014)

Il existe des ouvrages ou d’autres supports pour aider a expliquer aux freres et sceurs ce qu’il
arrive a I’enfant malade, on a notamment le livre « pour nous, frére et sceur. Pas facile a
vivre... Arthur a un cancer» du site de 1’association sparadrap qui est également adapté aux

enfants avec une partie qui leur est consacrée notamment sous forme de jeux.

Dans certains services d’hémato-onco-pédiatrie, par exemple dans le service du CHU
de Rouen, une psychologue est dédiée aux fratries des enfants malades. Un groupe de paroles

est animé tous les samedis aprés-midi par mois.

Pour certains témoignages de fréres et sceurs d’enfants malades, notamment celui de
Marie Fugain, sceur de Laurette Fugain (qui été atteinte d’une leucémie), on retrouve
explicitement certaines notions qui furent importantes pour la fratrie. Notamment un souvenir
du personnel soignant infirmier bien présent pour eux, une sensation de « temps long » méme
si cela a duré quelques mois, et une grande capacité d’adaptation. C’est ainsi que Marie Fugain
a écrit un livre sur son expérience intitulé « Moi, on ne m’a jamais demandé comment j’allais ».

(Les Rendez-vous Laurette Fugain 2°™ édition 2020)
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3.2.1.3 Grands parents

Les grands parents tiennent souvent une place importante au sein d’une famille, c’est
pourquoi lorsque 1’un des petits enfants est atteint d’'une maladie particuliérement grave ils sont

particuliérement touchés et également particulierement oubliés, si peu reconnus.

Touchés par ce qui s’abat sur leur famille, ils se disent reconnaissants envers les
soignants, impressionnés par le courage dont fait preuve leur famille dans cette épreuve.
Cependant ils sont également tres tristes de voir le cancer bouleverser 1’ordre générationnel,
eux qui sont des piliers solides assurant au sein de la famille la stabilité intergénérationnelle.
Leur souffrance est intense car elle est multipliée par deux dans ce contexte. En plus de voir

leur petit enfant souffrir, ils voient également la souffrance de leur propre enfant.

Ils apportent un soutien sans faille qu’il soit de type financier, psychologique, spirituel,
matériel, temporel ou physique aupres de I’enfant malade, aupres de la fratrie ou encore aupres
des parents. Ce soutien est trés souvent sous-estimé a 1’hopital car il se manifeste la majorité
du temps en dehors de celui-ci. Les grands parents sont donc une aide précieuse pour

I’intégralité de la famille et tiennent a soutenir celle-ci de leur mieux.

3.2.2 Rythme de vie

3.2.2.1 Maison/hopital

Le rythme de vie d’un enfant atteint de cancer est bien différent de celui qu’il a pu
connaitre avant quand il n’était pas malade. Sa vie est maintenant partagée entre deux lieux de
vie qui sont sa maison (lieu familier et rassurant) et 1’hopital (au début lieu inconnu et
angoissant). Les périodes passées a I’hopital peuvent étre longues et éprouvantes, parfoisil y a

une alternance entre le temps passé a la maison et celui pass¢ a I’hopital.

On sait qu’en ce qui concerne le milieu hospitalier, un enfant sur deux ira au moins une

fois a I’hopital avant I’age de quinze ans. Le milieu hospitalier représente pour I’enfant
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I’inconnu et procure chez lui de la peur en général. Cependant dans le cadre d’une prise en
charge de leucémie, I’enfant sera hospitalisé au sein d’un centre hospitalier universitaire et se
familiarisera avec ce milieu par la fréquence et la durée de ses s€jours. Il connait en général les
équipes soignantes, le fonctionnement, les regles et les particularités de cet environnement

qu’est le service d’hémato-onco-pédiatrie. (Dommergues et al., 2003)

L’hopital est un milieu qui n’est pas rassurant pour les enfants de maniére générale et
notamment dans le cas d’enfants atteints de leucémies. Entre examens invasifs et douloureux
comme les ponctions lombaires, chambres « bulle » les isolant du monde extérieur, ils sont la
pour des raisons médicales et non pas par envie. Pour cela il est important d’intégrer au
quotidien de I’enfant durant ses séjours, des activités. Ces activités, qu’elles soient
intellectuelles, ludiques, artistiques ou des activités physiques adaptées sont une bouffée d’air

frais pour les enfants lorsqu’elles sont possibles.

La maison quant a elle représente pour I’enfant un environnement rassurant et familial.
II se sent protégé dans ce lieu si particulier pour lui. Certains soins peuvent avoir lieu a la maison
en Hospitalisation A Domicile (HAD) ou lors de permissions a la demande du patient ou des
parents. Cependant il faut avoir conscience qu’un enfant atteint de cancer a I’habitude d’étre
soigné dans un service spécialis¢, encadré par une équipe soignante qu’il finit par connaitre par
ceeur. Chacun a donc ses habitudes et la prise en charge en ville est bien différente de celle de
I’hopital. Cette prise en charge hors du milieu hospitalier nécessite une coordination minutieuse
entre les professionnels de santé de ville et les professionnels de santé de I’hopital. Elle
nécessite aussi que le domicile soit adapté a I’état de santé de ’enfant et aux soins dont il a
besoin. Les moments ou les enfants sont a la maison représentent pour eux et pour leur parents,
une réelle bouffée d’oxygene apres parfois plusieurs mois ou ils sont restés enfermés dans une
chambre stérile. C’est pourquoi la prise en charge en ambulatoire est toujours recherchée, et de
plus en plus mise en place, que ce soit pour des cures de chimiothérapie, des examens. De

méme, les durées d’hospitalisation sont toujours réduites au minimum.

En dehors des périodes d’hospitalisation, 1’enfant peut €tre suivi par son médecin
traitant, qui est souvent plus proche, qui connait bien I’enfant et sa famille. Le systéme de santé

s’appuyant sur le principe de permanence des soins, celui-ci travaillera en étroite collaboration
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avec le CHU ou est suivi I’enfant afin de permettre une prise en charge complémentaire a celle

du service hospitalier d’hémato-onco-pédiatrie. (Frache et al., 2019)

C’est ainsi que I’enfant continuera de grandir, entre sa vie a la maison et sa vie a
I’hopital. Entre période de rémission et période de rechute, dans les bons et les mauvais
moments, avec les bonnes et les mauvaises nouvelles mais toujours bien entouré par ses parents

et I’équipe soignante.

3.2.2.2 Permissions

Les sorties en dehors de I’hopital durant une hospitalisation se font rares dans un service
d’hémato-onco-pédiatrie, souvent pour des raisons médicales comme une neutropénie par
exemple. Les visites de la famille ou des amis au sein du service sont beaucoup plus fréquentes
que les permissions. Néanmoins des permissions peuvent étre accordées de temps en temps et
sous certaines conditions afin que 1’enfant puisse retrouver ses reperes et souffler un peu. Des
fiches de permissions comme celle du CHU de Rouen sont alors complétées afin de noter les

dates de permissions, les traitements a prendre par exemple. (cf Annexe 3)

3.2.2.3 Ecole/Retentissement social

Le milieu scolaire est un milieu important pour 1’enfant et pour sa construction, il y
passe beaucoup de temps et c’est a I’école qu’il apprendra notamment la vie en collectivité.
Mais lors de la prise en charge d’une leucémie chez I’enfant, le rythme scolaire est bouleversé,
entrainant parfois des allers retours école/I’hopital pouvant durer plusieurs heures voire
plusieurs jours. Les horaires des cures de chimiothérapies priment sur le reste transformant

parfois la maison ou I’hdpital en lieu d’école.

L’école durant I’hospitalisation souléve de nombreuses questions, notamment sur ce qu’on
attend de I’enfant malade, sur sa capacité a progresser, a apprendre, ou encore a s’adapter au

sein d’un groupe d’enfant. (Frache et al., 2019)
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Dans le passé, le fait de soigner primait sur I’éducation de ’enfant. Cependant,
aujourd’hui ce principe a été remis en cause pour intégrer 1’école au sein de 1’hdpital évitant
ainsi une rupture scolaire de 1’enfant depuis les années 1970. L’¢école au sein du milieu
hospitalier est devenue un parametre important correctement pris en compte, dont discutent
¢galement le corps médical. . Grace a ce dispositif, rares sont les enfants qui doivent redoubler
I’année de leur maladie. Le lien entre 1’école et la scolarité au sein de 1’hopital doit étre préservé
par le biais d’un enseignant spécialisé, d’un professeur ou d’une assistante sociale pour
coordonner et envisager le retour de 1’enfant dans de bonnes conditions et évaluer les progres

et lacunes de celui-ci afin de les combler lorsqu’elles sont présentes. (Dommergues et al., 2003)

Dans le cas d’un retour a I’école envisageable, il est primordial que celui-ci soit préparé
bien avant le retour de I’enfant car il peut nécessiter une adaptation et des besoins différents de
ceux des autres enfants, notamment au niveau matériel, médical ou social. La maladie grave
peut engendrer chez les professeurs et les directeurs, des questions en rapport avec les
inquiétudes qu’ils peuvent avoir, que ce soient des inquiétudes pour I’enfant, pour eux-mémes,

ou pour les autres enfants. (Frache et al., 2019)

Ce retour au sein du milieu scolaire standard est en général vécu comme une véritable
libération pour I’enfant, car celui-ci a besoin d’un cadre, a soif de savoir et envie d’apprendre.
C’est également pour lui une réelle échappatoire lui permettant de se sentir a nouveau
«normal », pouvant partager des moments avec d’autres enfants de son age et profiter de son
enfance. Il retrouve ainsi ses repéres au sein d’un lieu qui lui est familier lui redonnant beaucoup

d’espoir. (Humbert, 2012)

Le retentissement social des hospitalisations chez I’enfant se ressent parfois au sein des
groupes d’enfants. Particuliérement durant la période d’adolescence, notamment du fait du
changement de I’apparence physique (perte de cheveux, amaigrissement etc ...). Les enfants et
parents peuvent venir poser des questions difficiles et plus ou moins directes pouvant empiéter
dans certains cas sur le secret médical. Ces attitudes de curiosité excessives sont parfois

déplacées bien que venant d’un sentiment d’inquiétude a la base. (Frache et al., 2019)
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3.3 Médical

3.3.1 Adhésion au traitement

L’adhésion de I’enfant vis-a-vis de ses traitements en dehors du milieu hospitalier est

directement influencée par 1’implication des parents, par une relation de confiance. La

confiance que I’enfant a envers le personnel soignant, mais aussi plus particulierement entre la

triade enfant-parents-soignants. L’observance sera bonne si I’enfant comprend qu’il est

important pour sa santé de prendre ses médicaments tous les jours afin de favoriser la réussite

de la chimiothérapie et d’éviter ses éventuels effets indésirables. (Pérel and Plantaz, 2017)

sorte :

Les facteurs de non-observance retrouvés chez 1’enfant ou 1’adolescent sont de toute

Déni ou difficultés a accepter la maladie

Croyances : quelles soient personnelles, religieuses ou autre

Financier : colt particuliérement élevé des traitements posant un probléme aux familles
ayant des difficultés financiéres

Administration : qui peut parfois étre douloureuse, ou le médicament ayant un mauvais
gout, les jeunes enfants de moins de 6 ans ne pouvant en général pas avaler

Fréquence : plus le traitement est long et récurrent, moins celui-ci sera suivi
parfaitement. Ainsi un traitement quotidien de par ses contraintes et sa récurrence sera
le reflet d’une moins bonne observance qu’un traitement en prise unique.

Age : en fonction de 1’age, I’observance sera plus ou moins difficile a maintenir et ne
dépendra pas que de I’enfant mais aussi des parents. Les adolescents notamment
peuvent faire preuve de négligence vis-a-vis de leur traitement ou bien refuser de le
suivre pour se rebeller

Mauvaise compréhension

Effets indésirables non négligeables

Pathologie mentale existante (Shalini, 2019)
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La mauvaise observance du traitement peut étre dissimulée ou a I’inverse complétement
assumée voir exhibée par I’enfant et ses parents. On retrouve ¢galement un caracteére conscient

ou inconscient de cette mauvaise observance. (Oppenheim, 2009)

3.3.2 Suivi des effets indésirables

L’effet indésirable est défini comme étant « une conséquence génante et souvent
prévisible d’un traitement survenant en plus de son effet souhaité ». Malgré le caractere
prévisible des effets indésirables, ils n’apparaissent pas systématiquement et sont dépendants
de beaucoup d’autres facteurs comme la pathologie, le traitement regu, les autres traitements
administrés conjointement, la personne en elle-méme etc... Plus ou moins graves, et étant
transitoires ou non, ces effets indésirables doivent étre pris en charge correctement. (Définition

effet indésirable, n.d.)

Ces effets indésirables peuvent toucher énormément de domaines et étre notamment
d’ordre digestif de toute sorte, on retrouve trés souvent une dénutrition, une dysgueusie, une
perte d’appétit, une constipation ou bien une diarrhée. Les mucites ainsi que les nausées et
vomissements chimio-induits sont également des effets indésirables trés désagréables pour

I’enfant et trés présents dans ce type de prise en charge.

D’autre part la fertilité peut étre perturbée par la prise de médicaments dans le cadre
d’un cancer. Cette perturbation peut donner suite a une ménopause précoce, une hypofertilité
ou a une stérilité dont il faut se préoccuper précocement bien que cela soit difficile a entendre
pour I’enfant/adolescent et ses parents. Cette question souléve des interrogations de la part de
I’enfant et de sa famille, qui n’avaient pas envisagé ce type de probléme arrivant bien trop tot
dans des contextes déja tres difficiles. Les choix qu’ils sont amenés a faire en ce qui concerne

ce domaine peuvent les plonger dans un profond désarroi.

Les effets indésirables peuvent souvent toucher I’aspect physique lors de la prise en
charge d’une leucémie. Celui-ci ayant une grande importance particulierement pour les
adolescents mais également important pour les enfants. L’alopécie secondaire a un traitement
de chimiothérapie peut avoir de grosses conséquences sur la vision que 1’enfant/adolescent a de

lui-méme, celui-ci ne se reconnait parfois plus et a du mal a accepter un tel changement. Des
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vergetures peuvent étre retrouvées sur le corps des enfants traités pour une leucémie,
conséquences d’une corticothérapie. Le poids de I’enfant est également impacté dans beaucoup
de situation, on peut constater un amaigrissement ou une prise de poids en fonction de la

pathologie et des médicaments pris.

Dans le cadre d’une prise en charge de leucémie on peut aussi retrouver des effets

indésirables d’ordre :

e perturbation de la glycémie
e variation de ’humeur

e infectieux

e douloureux

e allergique

e hypertension artérielle

e fatigue

e respiratoire

e auditif

® oOSsseux etc ...

La corticothérapie trés souvent utilisée pour le traitement de ce type de cancer chez
I’enfant est responsable de beaucoup d’effets indésirables chez lui. Ils sont différents selon que
le traitement soit court ou long et les corticoides entrainent donc des effets indésirables tres

variés qui peuvent se manifester a court/moyen ou long terme.

L’apparition d’effets indésirables doit donc étre prise au sérieux et ne doit pas €tre
négligée car elle peut conditionner la réussite de la prise en charge de la maladie. Ces effets
indésirables peuvent étre particuliecrement pénibles pour I’enfant et sa famille, certains étant
douloureux, altérant la qualité de vie de I’enfant et entrainant la prise de médicaments
complémentaires. Ils sont un réel poids a porter en plus du traitement de chimiothérapie et de

la maladie en elle-méme. (Pérel and Plantaz, 2017)
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3.3.3 Déces/rémission/rechute

Décés

Lors de la prise en charge d’une leucémie, I’enfant prend conscience qu’il est possible
qu’il puisse mourir. Cependant comme nous avons pu le voir précédemment, en fonction de
son age, I’enfant n’a pas la méme représentation de la mort que celle d’un adulte. L’enfant
trouvera que sa propre mort sera plus facile a envisager si son entourage est présent avec lui et
tente de le rassurer plutot que de voir ses parents paniqués. Néanmoins, 1’état de I’enfant ne
permet pas toujours aux parents d’éviter de paniquer, notamment lors de I’approche de la fin,

situations extrémes de paniques ou lors de douleurs intolérables. (Daly-Schveitzer, 2008)

Dans tous les cas, I’avis de I’enfant ainsi que ’avis de ses parents doivent €tre pris en
compte si leurs volontés sont d’arréter les traitements. De plus, une prise en charge palliative a

domicile peut trés souvent €tre envisageable si elle est souhaitée.

11 existe une loi (loi du 2 février 2016 « Claeys Leonetti » prévoyant une sédation. Cette
sédation est composée de plusieurs stades allant d’une diminution de la vigilance a une réelle
perte de conscience continue provoquée jusqu’au déces rendant moins douloureuse/compliquée
la fin de vie lorsque celle-ci parait insupportable. Cette loi peut étre mise en application a la
demande du patient, des parents et apres discussion avec le corps médical. (Pérel and Plantaz,

2017)

Rémission

La fin de traitement est pour 1’enfant une étape importante vers la rémission, néanmoins
la période de rémission n’est pas pour autant synonyme de guérison et la fin des traitements ne
signifie pas qu’il n’y aura plus du tout de prise en charge hospitaliere pour I’enfant. Celui-ci
sera suivi pendant longtemps, les médecins étant trés attentifs a la possibilité d’une rechute ou

de séquelles laissées par la maladie et tout ce qui 1’entoure.
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Etant donné la durée des traitements pour une prise en charge de leucémie, il est difficile
pour I’enfant d’assimiler le fait qu’il ne soit plus malade et ce particulierement la premicre

année qui suit ’arrét des traitements.

I est important de garder a I’esprit qu’un enfant en rémission se sent trés différent des
autres, que ce soit du point de vue physique ou du point de vue mental. Il a acquis lors de cette
période tres particuliére de sa vie, une certaine maturité, n’a plus les mémes centres d’intéréts
ni les mémes priorités que les autres enfants de son age. Celui-ci a tendance a privilégier

I’essentiel plutot qu’autre chose.

Rechute/Récidive

La rechute encore appelée récidive peut se faire ressentir chez I’enfant ou étre remarquée
par les parents du fait de 1’apparition de symptdmes divers et variés pas particulicrement
spécifique du cancer. Cependant les controles sont fréquents afin de pouvoir détecter
I’apparition de celle-ci le plus rapidement possible dans le cas ou la récidive aurait pu passer

inapergue.

On notera que selon leur localisation, plus les rechutes sont fréquentes/précoces par
rapport a la rémission compléte et moins il y a de chance de guérison. D’un point de vue
psychologique la succession/ I’accumulation de rechutes, qu’elles apparaissent aprés une courte
ou une longue période de rémission pesent sur le moral de I’enfant. Celui-ci fini par perdre au
fur et a mesure espoir malgré 1’existence d’autres protocoles ou d’essais cliniques prometteurs

incluant de nouveaux traitements. (En cas de rechute - Les cancers chez I’enfant, n.d.)

3.4 Financier

3.4.1 Prix/ALD/remboursement

La prise en charge du cancer de I’enfant entraine beaucoup de conséquences dans la vie
b : r . .
d’une famille et de ses proches, que ces conséquences soient personnelles, psychologiques,

professionnelles ou autre. Globalement, elles ne peuvent souvent pas étre évaluées d’un point
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de vue financier. De plus, ces conséquences financiéres dont on ne parle pas beaucoup sont

souvent oubliées au sein de ce contexte.

Le cofit global d’une prise en charge d’une leucémie chez I’enfant est difficile a évaluer
car dépendant de beaucoup de facteurs, mais 1’assurance maladie garantit une prise en charge
en ALD a 100 %. Néanmoins, cette prise en charge par I’assurance maladie ne couvre pas

certains frais complémentaires/parall¢les, on retrouve notamment parmi ces frais :

e Les frais de visites a 1I’hopital pour les proches et I’enfant malade (carburant, péages,
logement si I’hdpital est loin du domicile pour la famille)
e Les appareillages ou médicaments restants a charge

e Les frais de garde de la fratrie etc ...

Ces frais supplémentaires n’étant pas de base considérés ni quantifiés financiérement,
ils ne sont pas pris en charge de manicre systématique par le systeme de santé actuel.
L’assistante sociale aura donc un grand réle a jouer ici pour €valuer la situation financiere des
parents/responsables 1égaux ainsi que pour orienter la famille du mieux possible étant donné la
complexité de ces démarches. Sachant qu’il existe beaucoup d’organismes ou d’associations
pouvant venir en aide et contribuer a financer ces dépenses supplémentaires. (Aides

exceptionnelles - Les cancers chez I’enfant, n.d.)

4 Quelle est la place du pharmacien d’officine vis-a-vis de ces

différents enjeux ?

4.1 Psychologique

4.1.1 Capacité d’écoute/d’empathie

Le pharmacien d’officine lors de la prise en charge d’une pathologie pédiatrique sera de
maniere générale d’abord confronté aux parents éventuellement accompagnés de I’enfant. La

premiere rencontre sera particulierement importante, car c’est elle qui déterminera si la relation
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de confiance s’installe ou non avec les parents de I’enfant malade et le pharmacien. En fonction
de I’age de I’enfant, le pharmacien pourra plus ou moins interagir et entamer un dialogue

directement avec lui.

La place du pharmacien d’officine se situant en dehors du milieu hospitalier, il n’a pas
de visibilité sur les cures de chimiothérapies par exemple. Il intervient en étant un acteur et
interlocuteur important du patient et de ses parents, durant chacune des périodes incluses dans

le schéma suivant.

Inter-cure
chimiothérapie

Pré-diagnostic Guérison

Post-cure

Pré-hospitalisation chimiothérapie
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Figure n°5 : schéma des différentes phases de prise en charge d'une LAL B par le pharmacien

d'officine

Le role et I’intensité de la présence du pharmacien durant ces périodes variera
énormément. Cette place lui demandera une grande capacité d’adaptation, que ce soit pour la

manicre dont celui-ci recevra les parents et I’enfant, du lieu ou il les recevra ainsi que du temps
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qu’il leur consacrera. L’officine n’étant pas un établissement de santé fonctionnant avec un

systeme de prise de rendez-vous, il faudra savoir se rendre disponible au bon moment.

En plus de sa disponibilité, le pharmacien doit étre capable de faire preuve d’une grande
capacité d’écoute et €tre capable de faire preuve d’empathie qui font parties intégrales du cceur
du métier. Au sein de la pharmacie d’officine, la capacité d’écoute active est quelque chose de
trés important en communication. L’écoute active est une approche centrée sur 1’autre, elle
permet a I’interlocuteur de partager son expérience avec des mots et de se révéler a lui-méme.
Néanmoins la LAL B de I’enfant étant une pathologie particulierement lourde, il sera nécessaire
de prendre en compte le besoin de ces patients et de leurs parents s’ils expriment la volonté

d’en discuter ou de respecter leur silence afin de ne pas les brusquer.

Plusieurs facteurs pourront favoriser I’échange avec les parents et I’enfant, on retrouvera

parmi eux :

e la disponibilité du pharmacien

e la confiance du/des patients envers le pharmacien

e la connaissance du pharmacien de cette pathologie

¢ un lieu calme dans lequel la confidentialité est respectée

e une acceptation de la maladie par les parents

L’empathie est définie dans les dictionnaires comme étant « la faculté intuitive de se
mettre a la place d’autrui et d’arriver a percevoir ce que I’autre ressent ». La capacité a faire
preuve d’empathie est un sentiment qui s’apprend difficilement et fait partie du caractere de
chacun. Cependant au sein de cette profession de santé qu’est I’exercice de la pharmacie, et
d’autant plus lors de la prise en charge de pathologies pouvant engager le pronostic vital, ¢’est

une qualité qui se révele étre incontournable et particulierement précieuse.

Cette capacité d’écoute et d’empathie dont fait preuve le pharmacien d’officine est
primordiale tout au long de la prise en charge de I’enfant atteint de LAL B ainsi que pour le
soutien apporté a son entourage. Le pharmacien se doit d’étre disponible et bienveillant a la

suite de n’importe quelle demande provenant du patient ou de ses proches afin de soutenir au
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mieux ces familles, peu importe les circonstances et a n’importe quel moment de leur vie.

(Bonan, 2009)

4.2 Social

4.2.1 Role d’orientation/d’accompagnement

4.2.1.1 Congés parents d’enfant malade et don d’heures de congés entre salariés

Dans le cas d’un enfant malade, la loi prévoit divers congés afin d’aider les
familles/proches. L’assistante sociale aura un grand réle a jouer la-dessus pour les orienter dans
ces démarches suivant la situation propre de I’enfant et de sa famille. En ce qui concerne le
pharmacien d’officine, il est important pour celui-ci lors de la prise en charge d’un enfant atteint
d’une LAL de connaitre I’existence de ces congés afin de mieux comprendre la situation

familiale et de maniere générale la situation familiale d’un enfant malade.

Le premier type de congés dont on peut parler est le congé enfant malade. Ce congé
donne droit a quelques jours par an non rémunérés. Dans le cadre d’une prise en charge de
leucémie celui-ci ne sera pas trés utile au vu de la gravité et la durée de la maladie dont est

atteint I’enfant.

Le deuxiéme type de congés présenté sera bien plus courant en ce qui concerne la LAL,
celui-ci est appelé le congé de présence parentale. Le congé de présence parentale ouvre droit
a 310 jours ouvrés a utiliser durant une période déterminée en fonction de la pathologie. Du fait
du nombre de jours, il sera bien plus utile aux parents. En cas de rechute/récidive, celui-ci peut
étre renouvelable afin de permettre a ’enfant de continuer de bénéficier au maximum de la
présence parentale qui est bien évidemment indispensable. Cependant, lors de la mise en place
de ce congé, la rémunération du salarié n’est pas maintenue. La caisse d’allocations familiales
peut compenser cette perte en versant une allocation de présence parentale dans ce cas-la.
(Sous-section 2: Congés pour maladie d’'un enfant (Articles L1225-61 a L1225-65-2) -
Légifrance, n.d.)
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La loi concernant le congé pour deuil d’un enfant a subi récemment des modifications.
Dans le cadre de ce congé il est prévu 8 jours indemnisés maximum, ceux-ci étant fractionnables
dans I’année suivant le déces de I’enfant. On retrouve également une protection contre le
licenciement durant 13 semaines. A la suite du congé pour deuil d’un enfant, il est possible
d’ajouter a cela un congé pour événements familiaux. (LOI n° 2020-692 du 8 juin 2020 visant
a améliorer les droits des travailleurs et I’accompagnement des familles apres le décés d’un

enfant (1) - Légifrance, n.d.)

En rapport avec ce paragraphe sur les congés dont peuvent bénéficier les parents d’un
enfant atteint de LAL, il existe aussi un texte de loi régissant une trés belle initiative : le don
d’heures de congés entre salariés. Ce don permet aux collegues des parents de I’enfant de faire
un geste extrémement généreux en donnant leurs congés pay¢és, c¢’est-a-dire de leur temps afin
de permettre aux parents de passer un peu plus de temps avec leur enfant gravement malade.

(Article L1225-65-1 - Code du travail - Légifrance, n.d.)

4.2.1.2 Différentes Associations

4.2.1.2.1 Sous forme de fédeérations/collectifs/unions/ligue

e LIGUE CONTRE LE CANCER depuis 1918
e UNAF/URAF/UDAF (Union Nationale/Régionale/Départementale des Associations
Familiales) depuis 1945
o Organisation s’articulant sous forme de réseau
e FEDERATION LEUCEMIE ESPOIR depuis 1988
o Création de Globulo Quest plateforme de suivi/aide/contact pour les enfants
atteints de leucémie et leur famille
e FME (France Moelle Espoir) depuis 1993
e COFRADE (Conseil Francais des Associations pour les Droits de I’Enfant) depuis 1998
o Une des missions de ce conseil est de veiller a ’application des droits des
enfants. Parmi ces 12 droits fondamentaux, on retrouve notamment le droit a la

santé
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e UNAPECLE (Union Nationale des Associations de Parents d’Enfants atteints de Cancer
ou de Leucémie) depuis 2003
o Membre du COFRADE
e [NCA (Institut National Contre le Cancer) depuis 2005

4.2.1.2.2 Soutenant une cause précise . oncologie pédiatrique

e ISIS depuis 1989
o Association de parents/familles dont un enfant a été victime de cancer
o Recensement en 2017 de toutes les aides sociales disponibles sous forme de
livret sur le site de ’association dans le cadre de la prise en charge de cette
pathologie
e A CHACUN SON EVEREST depuis 1994
o Organise pour les enfants atteints de leucémies ou de cancers des expéditions a
la montagne sous forme de stages autour des valeurs du sport leur permettant de
s’évader et de sortir du milieu de la maladie
e A CHACUN SON CAP depuis 1995
o Organise des sé¢jours de vacances pour des jeunes de 8 a 25 ans atteints de
cancers ou de leucémies
e CENTPOURSANGLAVIE depuis 1999
e LAURETTE FUGAIN depuis 2002
o Créée par Stéphanie Fugain suite au déces de sa fille
o A Dorigine des rendez-vous de Laurette Fugain ouverts a tous sur des thémes
autour de la leucémie
e SFCE (Société Frangaise de lutte contre les Cancers et leucémies de I’Enfant et de
I’adolescent) depuis 2003
o Elaboration d’un programme d’ETP nommé DYNAMO avec GO AJA et
UNAPECLE, programme d’ETP spécifique pour les enfants a partir de 8 ans
atteints de cancers ou de leucémies et leurs parents
e TOUT LE MONDE CHANTE CONTRE LE CANCER depuis 2005
e [’ETOILE DE MARTIN depuis 2006
e GLOWBULE depuis 2011
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e LES AGUERRIS depuis 2013
o Association pour les adultes guéris d’un cancer pédiatrique
e MIEUX VIVRE depuis 2016

o dans le but d’améliorer le bien-étre via la médecine douce

4.2.1.2.3 Enrapport avec les besoins géneraux de [’enfant malade

e PETITS PRINCES depuis 1987
o Permet a des enfants atteints de maladie grave de réaliser certains de leurs réves
tout en tenant compte de 1’état de santé de chacun
e RIRE MEDECIN depuis 1991
o Association organisant des spectacles de clowns professionnels au sein des
services pédiatriques
e SPARADRAP depuis 1993
o Site internet comportant une partie réservée aux enfants, une aux parents et une
partie aux professionnels de santé
o Propose de nombreux outils et de nombreuses formations aux professionnels de
santé
o La partie réservée aux enfants contient des explications adaptées a leur age sur
les soins hospitaliers, les médicaments, des jeux etc ...
o Quant a la partie parents, elle contient principalement des fiches explicatives
complétées par des conseils face a la situation rencontrée
o On notera que cette association a créé¢ des mallettes « oncologie » et
« hématologie » contenant des informations ciblées et adaptées pour 1’enfant
atteint de cancer ou de leucémie. Ces mallettes contiennent ¢galement des
informations pour les proches, la fratrie, les camarades de classes.
e (CeKeDuBonheur depuis 2004
e MON CARTABLE CONNECTE depuis 2005
o En 2005 création de « Le collectif » aboutissant a la création d’un cartable

connecté
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o Cet outil permet a I’enfant de garder un lien avec sa classe, sa maitresse, ses
camarades et donc de poursuivre sa scolarit¢ dans les meilleures conditions
méme en étant hospitalisé.

e INSEME depuis 2009
o Aides/soutien aux enfants malades et a leur famille venant de corse et devant

étre pris en charge en France.

4.2.1.2.4 Pour les Adolescents Jeunes Adultes (AJA)

e Association AIDA depuis 2015
o La premicre et la seule association en France de jeunes pour des jeunes atteints
de cancers

e  GO-AJA (Groupe Onco-hématologie Adolescents et Jeunes Adultes) depuis 2012

Au niveau régional, il existe des associations pour les adolescents et les jeunes adultes
atteints ou guéris de cancers comme Drak’AJA a Rouen. Cette association est dirigée par une
infirmicre puéricultrice qui prend en charge les 15-24 ans. L un de leurs objectifs est notamment
de créer un lien entre la prise en charge de médecine pédiatrique et la médecine adulte. Ils
mettent également en place des ateliers ainsi qu’un accompagnement personnalisé dans divers
domaines (recherche de travail, vie sexuelle etc ...) pour I’adolescent/jeune adulte en fonction

de ses attentes, de ses besoins et de son projet de vie.

Ces listes d’associations sont bien évidemment loin d’étre exhaustives, mais elles
donnent une représentation globale des différents types d’associations qui peuvent exister pour
ces enfants atteints de LAL ou de cancers/leucémies de maniere générale. Elles sont des aides
précieuses pouvant étre utilisées par les professionnels de santé (dont les pharmaciens) qui
peuvent orienter ces patients dans leur direction afin de répondre a leurs questions et leurs

besoins spécifiques.
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4.2.1.3 Journée internationale du cancer de l’enfant

ICCD (International Childhood Cancer Day) CHILDHOOD CANCER
KNOWS NO BORDERS.

e Tous les ans le 15 février
e Buts:
o Sensibiliser

o Soutenir les parents/ les enfants malades/ la

recherche

=

NEITHR SHO .LD THE CURE.

e https://internationalchildhoodcancerday.org/

(Jurecek, n.d.)

4.3 Meédical

4.3.1 Clés de compréhension/connaissances

4.3.1.1 Connaissance de [’existence d’une adaptation de doses lors de la phase

d’entretien

Lors de la phase d’entretien, dont le but est de maintenir une rémission compléte,
I’enfant se retrouvera avec un traitement par voie orale qu’il devra prendre a la maison. Cette
phase est composée de plusieurs médicaments a des posologies différentes et pris
indépendamment les uns des autres. On retrouvera ainsi durant cette phase trois principales
molécules : 6-mercaptopurine (Xaluprine®/Purinéthol®), dexaméthasone (Dectancyl®) et

méthotrexate (Novatrex®/Imeth®).

Durant cette phase, le schéma de prise de ces médicaments suit un schéma que 1’on
pourrait qualifier de schéma métronomique. Le schéma métronomique est caractérisé par une
longue durée, une administration continue de faibles doses. Grace a ce type de schéma, 1’action
des médicaments cytotoxiques sur les cellules cancéreuses est maintenue et la toxicité des

traitements est réduite. (Pérel and Plantaz, 2017)
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Chez I’enfant, il existe d’importantes variations dues notamment a la croissance. La
pharmacocinétique des médicaments étant dépendante de 1’4ge, les posologies de ces
différentes molécules sont adaptées a 1’enfant en fonction de son poids et de sa taille pour
donner une dose exprimée en fonction de sa surface corporelle en mg/m?. Ce dosage pour des
molécules ayant des index thérapeutiques étroits se doit d’étre particulierement précis. Il
permettra d’éviter un sous-dosage synonyme d’inefficacité¢ du traitement, ou a 1’inverse, un

surdosage susceptible d’entrainer une toxicité du traitement.

En ce qui concerne la 6-mercaptopurine, son administration dépendra du taux de
polynucléaires neutrophiles qui conditionne la poursuite , 1’augmentation, la diminution ou
I’arrét de I’administration de cette molécule. Le pharmacien d’officine devra se montrer vigilant
quant aux modalités de prescription de cette molécule nécessitant une prescription initiale
hospitaliere en provenance d’un médecin hémato oncologue et entrainant une surveillance

particuliére.

Pour le méthotrexate, sa posologie hebdomadaire dépendra également de la tolérance

hématologique, hépatique, respiratoire et rénale qu’aura I’enfant vis-a-vis de cette molécule.

La tolérance de I’enfant vis-a-vis de ces molécules conditionnera la poursuite,

I’ajustement ou ’arrét de I’administration de ces médicaments.

Le pharmacien d’officine doit avoir conscience que les doses de ces médicaments étant
des médicaments cytotoxiques et ayant des index thérapeutiques étroits. Ils sont donc dans
certains cas variables et ajustables a tout moment. Les doses de ces médicaments dépendent de
la croissance de I’enfant, de sa surface corporelle, du protocole, ainsi que bien évidemment de
la tolérance de I’enfant vis-a-vis de ces molécules en phase d’entretien. Durant cette phase
d’entretien, il est évident que les enjeux sont de taille car 1a bonne prise du traitement d’entretien
a la bonne dose conditionne en partie 1’orientation du patient vers la guérison. (Berthozat et al.,

2014)
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4.3.1.2 Vaccinations

L’enfance est la période de la vie ou la vaccination est la plus diversifi¢e et la plus
intensive. C’est une période ou on va apprendre au systéme immunitaire & se préparer a
d’éventuelles rencontres avec un agent pathogene. Cependant, durant la prise en charge d’une
leucémie aigué€ lymphoblastique chez I’enfant, le calendrier vaccinal classique doit étre

totalement réadapté.

La chimiothérapie s’attaquant aux lymphocytes, leur nombre diminuera, ainsi que leur
faculté¢ a mémoriser 1’agent pathogene injecté lors de la vaccination. Cette période s’avérera
donc d’une efficacité¢ extrémement limitée concernant 1I’immunité que ce soit pour les
lymphocytes T ou les lymphocytes B durant 3 & 6 mois. En cours de cure de chimiothérapie, le
systétme immunitaire €étant quasi absent, les vaccins vivants atténués sont contre indiqués
jusqu’a ce que les lymphocytes reviennent a la normale. La vaccination antipneumococcique
peut quant a elle , étre recommandée en fonction du cas en cours de période de chimiothérapie.
Lorsque la prise en charge a nécessit¢ une allogreffe, I’'immunité que ’enfant a pu acquérir
antérieurement sera particulierement difficile a conserver et dans certains cas le calendrier

vaccinal devra étre refait intégralement lors de la phase de rémission/guérison de la leucémie.
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En cours
de chimiothérapie

3 mois apreés arrét des
traitements

6 mois aprés arrét des
traitements

Les vaccins
hépatite B et
papillomavirus sont
a faire selon les
recommandations

1 an aprés arrét des
traitements
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Figure n°6 : Schéma vaccinations enfant atteint de LAL (Pérel and Plantaz, 2017)

Pour les autres vaccins, la vaccination intervient apreés une période de chimiothérapie
uniquement lorsque la sortie d’aplasie est confirmée par les taux de lymphocytes revenus a des
valeurs moyennes. Il faut étre conscient que celle-ci doit étre adaptée a chaque cas en fonction
de I’age, de si la vaccination avait ét¢ commencée et si celle-ci avait permise a I’enfant

d’acquérir une certaine immunité vis-a-vis de 1’agent pathogene en question.

Ainsi 3 mois apres P’arrét des traitements, la vaccination antipneumococcique et
antiméningococcique C peuvent étre entreprises si la vaccination antipneumococcique n’a pas
¢été faite en cours de chimiothérapie. Et 6 mois aprés I’arrét des traitement, viennent s’ajouter
les vaccinations DTP-Coq-Hib et ROR. Un an apres la fin du traitement, la vaccination BCG
(facultative), ainsi que la varicelle (recommandée si I’enfant ne I’a pas eu et en cas de risque de
rechute) deviennent envisageables. Pour finir, en ce qui concerne les vaccins contre 1’hépatite

B et le papillomavirus, ils sont a effectuer selon les recommandations en vigueur.



L’enfant atteint de leucémie aigué¢ lymphoblastique, ayant un systéeme immunitaire
particulierement affaibli, il est impératif pour I’entourage (parents et fratrie en particulier) d’étre

a jour au niveau du calendrier vaccinal. (Pérel and Plantaz, 2017)

Durant la campagne de vaccination antigrippale de ’année 2020, le pharmacien pourra
donc délivrer un des deux vaccins suivants : I’InfluvacTetra® ou le VaxigripTetra® dont le

schéma d’administration est indiqué ci-dessous selon 1’age.

Tableau n°5 : Utilisation vaccins antigrippaux en fonction de 1’dge (Vaccination contre la

grippe saisonniére, n.d.)

Consignes d utilisation des vaccins antigrippaux

Consignes dutilisation du vaccin antignippal
InfluvacTetra

o [

De3daBans 0,5 mi 1 ou2*
Apartirde9ans [T I

Consignes dutilisation du vaccin antignppal
VaxigripTetra

De & mois a 35 mois 0,5 mi ** Touz#*

A partir de 8 ans 0,5 mi 1

[ e

* 2 doses & un mois d'intervalle en primovaccination, 1 dose en rappel annuel.

** La vaccination avec les vaccins grippaux tétravalents est effectude avec une dose entiére dés I'age de & mois.
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Le pharmacien d’officine joue maintenant un grand rdle dans la vaccination antigrippale
depuis la généralisation a toute la France il y a quelques années. Il est primordial de penser a
imprimer un bon de prise en charge pour 1’entourage d’un enfant atteint de leucémie si celan’a
pas encore été fait. La LAL étant une pathologie ou le systéme immunitaire est fortement
affaibli comme expliqué précédemment, la vaccination antigrippale de I’enfant ainsi que de son
entourage est fortement recommandée et prise en charge a 100 % par 1’assurance maladie. Les
grands-parents peuvent ¢galement se faire vacciner a leur propre initiative s’ils sont en contact
régulier avec I’enfant et sans I’obligation de présentation d’un bon de prise en charge.
Cependant celle-ci ne sera pas remboursée si I’adulte ne posseéde pas le bon de prise en charge
de I’assurance maladie. C’est ainsi que le pharmacien participera a son niveau en jouant un role

de prévention durant la campagne hivernale antigrippale auprés de 1’enfant et de son entourage.

4.3.2 Lien ville-hopital

4.3.2.1 Infirmier Diplomé d’Etat Coordinateur (IDEC)

L’infirmier diplomé d’état coordinateur appelé également I’IDEC a un réle clé dans la
prise en charge de I’enfant atteint de leucémie aigué lymphoblastique de type B et plus
généralement dans la prise en charge des patients atteints de cancer. Il entretient avec 1I’enfant
et sa famille une relation privilégiée car c¢’est vers lui que la famille pourra se retourner en cas
de besoins et de questions auxquelles il répondra toujours dans la limite de ses compétences.
Lorsque celui-ci ne peut pas répondre & une demande trop complexe, il redirigera le patient

directement vers son spécialiste.

C’est un acteur polyvalent, compétent, disponible et a I’écoute ce qui fera de ce
professionnel de santé un véritable pilier pour 1’enfant, sa famille et les autres professionnels
de santé. Il sera chargé d’évaluer les besoins de la famille et de répondre a d’éventuelles
demandes/questions dans la limite de son domaine de compétence. Disponible que ce soit lors

d’une hospitalisation, d’une permission de sortie ou encore d’un retour a domicile.

Lors d’une sortie d’hospitalisation, la coordination entre professionnels hospitaliers et

professionnels de ville est primordiale afin de garantir la bonne continuité des soins et de ne
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pas laisser le patient et sa famille livrés a eux-mémes. C’est donc 'IDEC qui aura la lourde
tache de préparer le retour a domicile en prolongeant le lien notamment avec le médecin
généraliste, le pharmacien d’officine et I’infirmier libéral ainsi qu’avec d’autres professionnels
en fonction des besoins du patient comme des kinés par exemple. Mais son role ne s’arréte pas
a cela, il travaille également en parall¢le avec le service social de 1’établissement hospitalier

afin d’anticiper ou de répondre a certains besoins sociaux.

Une sortie d’hopital étant souvent complexe dans ce cadre, I’IDEC et le pharmacien
d’officine pourront se contacter I’un 1’autre. L’ IDEC pourra répondre a certaines questions que
pourrait se poser le pharmacien, notamment sur 1’approvisionnement de certains traitements
particuliers comme le Xaluprine®. Inversement, I’IDEC sera en mesure de contacter le
pharmacien d’officine afin de le prévenir de la sortie de I’enfant si celui-ci nécessite la
dispensation de médicaments. Ainsi le pharmacien pourra recevoir I’ordonnance et commander
les médicaments en avance si besoin. C’est cette communication qui permettra une bonne
coordination pharmaceutique lors d’une sortie d’hospitalisation ou d’une permission par
exemple. Cette continuité des soins permettra aussi a I’enfant et sa famille de les décharger d’un

poids vis-a-vis de la situation déja bien complexe et douloureuse qu’ils traversent.

Cet acteur-clé dans la prise en charge de I’enfant atteint de leucémie ainsi que sa famille,
fera naitre entre eux une véritable relation de confiance que ce soit de par ses compétences, son

role central, sa disponibilité et sa capacité d’écoute. (Maraninchi et al., 2019)

4.3.2.2 Xaluprine® suspension buvable

La mercaptopurine qui agit en tant que faux nucléotide est un analogue de
I’hypoxanthine, ce qui la place dans la catégorie des antimétabolites. Tres utilisé pendant le
traitement d’entretien de la leucémie aigué lymphoblastique de I’enfant auquel on associe le
méthotrexate. Il existe deux médicaments composés de mercaptopurine, le Purinéthol® qui se
présente sous forme de comprimés. Cette forme pharmaceutique utilisée par voie orale peut
poser des soucis en pédiatrie chez les jeunes enfants car en dessous de 6 ans ils ne savent pas

forcément avaler des comprimés. Le deuxiéme médicament existant composé de
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mercaptopurine est le Xaluprine®, c’est particulierement celui-ci auquel nous allons nous

intéresser dans cette partie. (cf Annexe 4)

Le Xaluprine® est une forme pharmaceutique sous forme de suspension buvable (le
principe actif étant insoluble dans I’eau) et c’est précisément cette forme buvable que I’on
rencontrera le plus souvent en pédiatrie. Le pharmacien d’officine aura un rdle a jouer que ce
soit au niveau de la communication avec les autres professionnels de santé hospitaliers et pour
assurer son approvisionnement. Pour cette suspension buvable, la délivrance se fait par le
pharmacien d’officine, cependant ce médicament ne peut pas étre commandé chez le grossiste
comme on le fait classiquement pour les autres médicaments. L’IDEC aura pour mission de
contacter le pharmacien d’officine des la sortie de I’enfant afin de fournir a celui-ci les clés
nécessaires pour s’approvisionner en Xaluprine® pour assurer la continuité des soins. C’est
ainsi que I’IDEC orientera le pharmacien vers le laboratoire Lucane Pharma fabriquant des
médicaments orphelins pour la prise en charge de maladies rares dont spécifiquement cette
forme afin que le pharmacien puisse contacter ce laboratoire et leur faxer 1’ordonnance de
I’enfant. Il faut avoir a ’esprit qu’un flacon en verre teinté de 100ml dosé a 20mg/ml de ce
médicament colte environ 250 € Prix public TTC. Le médicament a base de mercaptopurine
peut étre réalisé également sous forme de suspension buvable dosée a Smg/ml au CHU par la

pharmacotechnie dans le cadre d’une hospitalisation. (Berthozat et al., 2014)

Le pharmacien d’officine devra comme a son habitude dispenser ses conseils
bienveillants afin de veiller a la meilleure administration possible, éviter le risque d’interactions
médicamenteuse et faciliter I’observance dans le but de diminuer le risque de rechute de la
leucémie et d’éviter les effets indésirables. Ce médicament ayant une toxicité dose dépendante,
la posologie doit étre strictement respectée et nécessite une surveillance particulieére avec des
controles hebdomadaires comprenant notamment un bilan hépatique. Concernant son
administration, la suspension buvable doit étre agitée au moins 30 secondes avant I’ouverture
du flacon afin de permettre une conformité et une homogénéité du médicament et donc une
dose administrée précise. Le golt frambois¢ du médicament étant trés important en pédiatrie,

celui-ci facilitera I’administration et améliorera 1’observance. (Schlatter and Brion, 2015)

Enfin, on vérifiera que les parents ont bien été éduqués a 1’hdpital a manipuler et a
administrer le produit. On conseillera au patient et a ses parents une administration le soir tous

les jours a la méme heure pendant le repas suivie d’un grand verre d’eau et a distance des
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produits laitiers. Pour la conservation, celle-ci sera possible durant 15 mois a température
ambiante avant I’ouverture du flacon et 56 jours apres I’ouverture de celui-ci. L’attention des
parents sera tout particulierement attirée sur la présence des deux seringues de contenances
différentes accompagnants le flacon de Xaluprine®. En cas de contact avec la peau ou les

mugqueuses des parents, il est nécessaire d’effectuer un ringage immédiat et abondant au savon.

(Paitraud, 2015)

4.3.3 Adhésion thérapeutique/observance/compliance

L’adhésion thérapeutique définit la rigueur avec laquelle le patient va suivre les
prescriptions de son médecin. Elle dépend de beaucoup de facteurs divers et variés. L’OMS a
fait une classification en 5 catégories en 2003 de ces différents facteurs pouvant influencer
I’observance de maniere significative. C’est ainsi que 1’on retrouve des facteurs socio-
économiques, des facteurs liés au systeme de soin et au personnel médical, des facteurs liés a
la maladie, des facteurs liés au traitement et enfin pour finir des facteurs liés au patient lui-

méme.

Les études évaluant 1I’observance de 1’enfant atteint spécifiquement de leucémie aigué
lymphoblastique de type B sous chimiothérapies sont relativement rares. Cependant [’une
d’entre elles a inclus 73 patients de moins de 18 ans en phase d’entretien et a permis de mettre
en avant certains points importants. C’est une étude qui a été faite entre mai 1997 et juillet 2001
avec un protocole brésilien comportant comme actuellement la 6-mercaptopurine et le

méthotrexate.

L’administration de 6-mercaptopurine est quotidienne et celle du méthotrexate
hebdomadaire. Ces deux molécules étant toutes les deux administrées par voie orale, sur une
longue durée et sous la responsabilité des proches étant donné 1’age des patients. On notera que
I’acces aux médicaments est gratuit et que des informations sur les situations familiales, sociales
et économiques de ces enfants et leurs familles ont été recueillies notamment sous forme de
questionnaires et d’entretiens. Ces questionnaires ont été fait 8 semaines apres le début du

traitement de la phase d’entretien et environ 8 semaines avant la fin des traitements ou au
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moment de la rechute. Ceci afin de permettre une mise en évidence des facteurs influengant

I’observance.

Les résultats de cette étude ont permis de montrer que sur les 73 patients participants, la
maman est responsable du traitement dans environ 80 % des cas. Dans deux cas le patient lui-
méme était responsable de 1’administration de son propre traitement et dans ces deux cas des
problémes significatifs d’observance ont été mis en évidence. On notera également que dans 92
% des cas, I’enfant et sa famille ont bien assimilé les instructions des médecins, ce qui a permis
des doses correctes administrées. Cette étude n’a pas montré de relation significative entre la
non-administration du traitement et 1’éducation de la personne, du nombre de membres au sein

de la famille ou du revenu de celle-ci.

On notera également que dans 80% des situations « d’oubli », le motif d’étre pris dans
la routine ou les motifs liés aux enfants (coleére, sommeil, refus) sont bien présents. Dans une
autre étude incluant 39 des enfants de cette étude, il est mis en évidence que dans quasiment
54% des cas 1’observance n’est pas correcte (détectée soit par le biais de questionnaires, de

relevés sur dossiers médicaux et par dosage du métabolite du 6-mercaptopurine).

Ces ¢tudes n’ont cependant pas permis de montrer une relation entre la rechute de la
maladie et une mauvaise observance car le nombre de rechutes €tait plus ou moins égal qu’il y
ait une bonne ou une mauvaise observance. (de Oliveira et al., 2011) Mais 1’on retrouve des
résultats significatifs dans une étude de 2012 incluant 327 enfants atteints de LAL entre une

mauvaise observance et une augmentation des risques de rechutes. (Bhatia et al., 2012)

L’¢évaluation de I’observance est donc un parametre particulierement important dans la
prise en charge d’un cancer car elle permet de détecter un probléme avec le traitement. C’est la
mise en évidence de ce/ces probléme/s qui conduira 1I’équipe médicale a trouver des solutions
afin d’améliorer la prise rigoureuse du traitement et donc de diminuer parallélement le potentiel
risque de rechute. On notera qu’une mauvaise adhésion thérapeutique peut concerner un
médicament particulier mais également dans certains cas plusieurs médicaments de manicre

simultanée.

Les difficultés pouvant étre mises en évidence lors d’'une mauvaise observance chez

I’enfant atteint de LAL sont :

99



L’oubli de doses ... C’est la raison la plus fréquente de non-observance de manicre
générale

La mauvaise dose de traitement administrée

L’intervalle incorrect entre deux doses

La durée du traitement d’entretien comportant principalement la 6-mercaptopurine et le
méthotrexate est une phase de traitement particulierement longue. Elle peut étre sujette
a une interruption de traitement et elle peut étre récurrente mais nécessaire afin de
prévenir le risque de rechute de la leucémie (un traitement court favorise une meilleure
observance) comme le signalent les Dr Saumet et Pr Sirvent du service d’hémato-onco-
pédiatrie du CHU de Montpellier

La forme galénique, notamment pour les jeunes enfants qui ne savent pas avaler les
comprimés, les formes buvables seront préférées car plus faciles d’administration

Le gout du traitement, les aromes favorisant la prise des médicaments par les jeunes
enfants mais aussi par les plus grands car il est toujours appréci¢ d’avoir un gout
agréable

Le refus de se soigner/ de prendre des médicaments/ refus d’accepter d’étre malade
Des difficultés a comprendre ou a assimiler les différentes informations pouvant étre
abondantes et données rapidement

L’apparition d’effets secondaires pouvant étre extrémement handicapants voir
intolérables aux yeux du patient (d’autant plus dans la prise en charge pédiatrique ou
I’enfant peut ne pas comprendre pourquoi un médicament qui est sensé le guérir et donc
lui faire du bien lui fait en fait du « mal » en entrainant des choses désagréables pour
lui)

Des contraintes du traitement (heures fixes, alimentation par exemple)

L’arrét des symptdmes n’est pas synonyme de guérison, or ceci peut étre une raison
d’interruption du traitement par le patient ou ses parents

Le manque de confiance envers le personnel soignant, il est connu que la relation de
confiance améliore de manicre significative I’observance (Shalini, 2019)

On remarquera aussi que l’observance dans ce cas est améliorée lors d’une
hospitalisation. L’enfant atteint d’'une LAL B en phase d’entretien est le plus souvent a
domicile. L’observance durant cette phase est donc mise a rude épreuve car la prise

médicamenteuse est comme nous 1’avons dit plus haut, longue et récurrente alors que
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I’enfant n’est plus pris en charge quotidiennement par 1’équipe soignante dans la

structure hospitaliere.

Pour remédier a ce probléeme de mauvaise observance, des programmes d’éducation
thérapeutique ont peu a peu vu le jour. Devenus courants chez les adultes atteints de cancer
(dont le taux de patients non observants est évalué entre 20 et 30%) ils sont cependant beaucoup
plus rares dans la prise en charge des leucémies (et des cancers de maniére générale) chez
I’enfant. C’est ainsi qu’on voit depuis peu apparaitre ces programmes adaptés aux cancers
pédiatriques dans certains CHU afin de favoriser I’observance en touchant ces enfants malades

mais aussi leurs parents. (Lemare et al., 2016)

Un autre outil pouvant améliorer I’observance est le programme Globulo Quest qui a
¢été créé en octobre de I’année 2017 lors d’un « hackathon » autour de 1’éducation thérapeutique
des enfants malades. Il a ét¢ démarré en 2019, adapté pour les enfants de plus de 7 ans et leurs
parents. Il est un outil précieux permettant de gérer le parcours de soin de I’enfant dans sa
globalité¢ par des agendas, des calendriers, des évaluations du moral de I’enfant et encore
beaucoup d’autres fonctionnalités. Ses principaux domaines d’action sont I’éducation
thérapeutique que ce soit pour I’enfant et sa famille, le maintien du lien social et de la
communication par le biais de création d’un compte enfant, d’un compte parent et d’un compte
pour les professionnels de santé. On retrouve également sur cette plateforme des jeux
permettant de se divertir et des informations permettant de mieux comprendre la prise en charge

et les soins. (Globulo Quest - Le chemin vers la guerison, n.d.)

Le pharmacien d’officine peut intervenir dans différents domaines afin d’améliorer
I’observance, il a un véritable role a jouer aupres des patients et de leur famille. On remarque

que I’observance est améliorée si :

e Le patient et sa famille sont convaincus par I’efficacité des traitements. Le pharmacien
d’officine peut constituer un véritable appui de I’observance en apportant a la famille
un soutien sans faille envers le traitement et sa gestion des effets indésirables en les
expliquant et les gérant. Il est le premier interlocuteur des parents lors de la phase

d’entretien, le patient n’étant plus hospitalisé au sein d’une structure hospitaliere. Il est
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important de faire entendre a la famille que si le traitement est pris correctement, celui-
ci diminue les risques de complications et donc améliore la santé de 1’enfant.

Les informations sont claires et assimilées, plus les informations seront précises et
concises plus le patient et sa famille les assimileront facilement. Cependant dans ce type
de prise en charge qu’est la maladie de leucémie aigué¢ lymphoblastique, les
informations sont souvent compliquées et condensées de par 1’abondance
d’informations importantes et complexes. La communication est primordiale qu’elle
soit intrafamiliale, entre les différents professionnels de santé ou entre les soignants et
I’enfant et sa famille. Le patient et sa famille seront déja particuliérement bien informés
a I’hopital, mais le pharmacien d’officine pourra leur apporter un complément en cas de
besoin. Notamment en communiquant si besoin avec I’infirmiére coordinatrice ou le
médecin référent. Son rdle sera aussi d’éclaircir les zones d’ombre afin de lever les
ambiguités/doutes pouvant persister malgré tout. La répétition permet une meilleure
assimilation des informations concernant les médicaments prescrits et favorise
’observance.

Le suivi régulier qu’apportera le pharmacien d’officine sera un grand atout pour la
bonne observance, I’enfant et sa famille se présentant relativement souvent a la
pharmacie d’officine pour le traitement d’entretien ainsi que pour les traitements
permettant de gérer les effets indésirables potentiels. La famille pourra ainsi se confier
au comptoir, faisant remonter des difficultés liées a 1’observance, ainsi que des
contraintes du traitement dont il faudra chercher une solution de maniere
pluridisciplinaire.

Les oublis, mauvaises doses ou mauvais intervalle de temps entre deux doses sont
absents. Afin de palier a ceux-ci, le pharmacien d’officine peut proposer d’établir un
plan de prise si cela n’a pas été fait ou un pilulier.

L’implication du patient et de sa famille est maximale.

La forme galénique ainsi que le gout du traitement sont adaptés a 1’age de I’enfant. Le
pharmacien d’officine peut jouer un role dans ce domaine par exemple avec la prise de
cortisone si 1’état de santé de 1’enfant le permet. Il pourra insister sur ’utilisation des
dispositifs/ formes galéniques (remise en suspension, modalités de conservation ou
encore utilisation de seringues par exemple pour le Xaluprine®). Pour d’autres
médicaments, dans certains cas, il n’existe malheureusement pas d’alternatives au

niveau de leur galénique ou de leur gott.
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C’est ainsi que le pharmacien pourra agir a son échelle dans 1’amélioration de
I’observance pour I’enfant atteint de LAL B en phase de traitement d’entretien principalement.
Au-dela de son domaine médical et pharmaceutique il sera un véritable soutien pour I’entourage
qui lui aussi peut améliorer grandement [’observance en gérant le traitement de 1’enfant
quotidiennement du mieux possible. La mauvaise observance a donc une ou plusieurs raisons
auxquelles dans la plupart des cas on peut trouver une solution, qu’elle soit apportée par le
pharmacien d’officine ou un autre professionnel de sant¢ du moment que la communication

permette de la/les mettre en évidence.

4.3.4 Education thérapeutique du patient (ETP) / entretien pharmaceutique

Selon ’OMS, ’ETP « vise a aider les patients a acquérir ou maintenir les compétences
dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique. Elle fait partie
intégrante et de fagon permanente de la prise en charge du patient. Elle comprend des activités
organisées, rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des soins, de
I’organisation et des procédures hospitaliéres, et des comportements liés a la maladie. Ceci a
pour but de les aider (ainsi que leurs familles) a comprendre leur maladie et leur traitement,
collaborer et assumer leurs responsabilités dans leur propre prise en charge dans le but de les
aider & maintenir et améliorer leur qualité de vie.» (Education thérapeutique du patient

Définition, finalités et organisation, 2009)

Les entretiens pharmaceutiques donnant un réle important au pharmacien d’officine
existent pour plusieurs pathologies, on retrouve ainsi les entretiens de patients sous AVK, sous
AOD, asthmatiques sous corticoides inhalés et enfin les patients dgés polymédiqués (bilan
partagé de médication). Depuis peu les patients sous anticancéreux oraux peuvent se voir
¢galement proposer des entretiens en lien avec leur traitement car leur prise en charge se fait de
plus en plus hors les murs de I’hdpital. Une enquéte datant de 2007 avait montré que I’ETP était

peu développé en pédiatrie sauf en hémato-onco-pédiatrie.
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D’un point de vue législatif, la loi Hopital Patient Santé Territoire (HPST) du 21 juillet

2009 permet de donner un cadre a ’ETP. Celui-ci est recommandé par le plan Cancer 2009-

2013 et permet de prendre en compte le patient dans sa globalité et dans son environnement.

Ces entretiens se structurent autour d’une méme base comprenant 4 grandes étapes : le

diagnostic éducatif, le contrat éducatif, la mise en ceuvre pratique de I’ETP et I’évaluation.

Pour la mise en ceuvre pratique de I’ETP, le jeu adapté a 1’age de I’enfant est

incontournable et facilite I’apprentissage au sein de la prise en charge pédiatrique. (Lemare et

al., 2016)

Les entretiens pharmaceutiques ont de nombreux objectifs afin d’améliorer les

compétences du patient :

Définir ’ETP et son but pour le patient

Informer, conseiller, accompagner, apprendre (support comme la e santé), afin de
permettre d’apporter de réelles sources. Les patients étant de plus en plus connectés et
cherchant toujours plus d’informations sur leur pathologie sur internet, ce qui est valable
¢galement pour les parents des enfants atteints de leucémie aigué. Informer également
sur le bon usage et les effets indésirables et comment pouvoir les gérer. Pour cela des
fiches OMEDIT ont été créées pour la majorité¢ des traitements anticancéreux oraux.
L’information vis-a-vis des médecines complémentaires/alternatives tient aussi une
grande place faisant prendre conscience de la vigilance qu’il faut avoir envers celles-ci
lors de ce genre de traitement, notamment avec les plantes. Ces médecines peuvent
augmenter la toxicité des traitements dans certains cas ou dans d’autres cas entrainer

une perte d’efficacité.

Soutenir et impliquer le patient au sein de sa prise en charge, comme nous I’avons vu
plus tot, I’implication des parents d’enfant atteint de cancer et de ’enfant lui-méme

permet une amélioration de I’observance.
Continuité des soins car elle permet un relai ville hopital coordonné

Dossier Médical Partagé (DMP) permettant en cas de besoin urgent de connaitre les
traitements pris par la personne. Il peut également contenir au-dela des traitements, des

informations fournies par le patient lui-méme au sein de ce dossier numérique.
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(Maraninchi et al., 2019)

D’une maniere plus spécifique ’ETP en cancérologie est centré sur les effets
indésirables afin de les prévenir et les gérer. Comme la douleur, la nutrition, la compréhension

de la maladie et la gestion des traitements anticancéreux et des soins de support.

Ces entretiens concernant les anticancéreux oraux ne sont cependant pas forcément
adaptés a la prise en charge pédiatrique. Et de nombreuses lacunes existent encore. Le
pharmacien d’officine n’est pas spécialisé¢ pour le moment dans ce genre de prise en charge.
Cependant cela tend a s’améliorer, des diplomes d’université existent afin de palier a ce

probléeme.

Adaptés a la prise en charge pédiatrique on peut par exemple citer Globulo Quest (que
I’on a cité précédemment ainsi que le programme d’ETP d’oncopédiatrie DYNAMO, évoqué
par deux médecins lors des journées du 12 et 13 novembre 2020 de la Société Francaise de lutte
contre les Cancers de I’Enfant et de I’adolescent (SFCE). Ce programme d’éducation
thérapeutique se compose de 8 thématiques englobant I’intégralité du parcours de soin de
I’enfant atteint de leucémie (de 1’avant traitement, en cours de traitement et de [’apres
traitement). Ces séances sont mises en place pour des patients ayant entre 8 et 25 ans. Elles sont

adaptées a 1’age de I’enfant et peuvent étre collectives ou bien individuelles.

Les différentes thématiques englobent donc beaucoup de domaines différents et pas
seulement celles autour du médicament. On retrouve donc parmi ces 8 thématiques :
I’explication de qu’est-ce que le cancer, les projets, les difficultés, I’alimentation, la perception
de soi-méme, I’aplasie, les effets secondaires, 1’activit¢ physique et ’amour. Ces thémes
permettent aux enfants de s’exprimer et de faire part de leurs difficultés afin de les aider a
trouver des solutions pour mieux vivre leur maladie et améliorer leur quotidien. (Journées SFCE

12 et 13 novembre 2020)
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4.3.5 Suivi des El/dispensation de conseils associés

Le traitement de la leucémie aigué lymphoblastique chez I’enfant est souvent la cause
de nombreux effets indésirables. Ils sont trés variés et plus ou moins handicapants pour I’enfant
qui les subit. Le pharmacien d’officine sera souvent confronté a des prescriptions émanant de
I’hopital prenant en charge I’enfant. Que ce soit de nature digestive, cutanée ou encore
hématologique, le pharmacien d’officine sera présent durant cette période afin de conseiller
I’enfant et ses parents et veiller au bon usage des traitements prescrits pour pallier aux différents

effets indésirables auxquels ils seront confrontés.

4.3.5.1 Nausées et vomissements

Les nausées et vomissements sont tres dépendants des chimiothérapies utilisées.
Certaines sont faiblement émétisantes, moyennement émétisantes et d’autres sont fortement
émétisantes. Ils peuvent se présenter trés tot dans les 24h apres la chimiothérapie (aigus), un
peu plus longtemps c’est-a-dire plus de 24h aprés la chimiothérapie (retardés) ou bien avant

celle-ci et dans ce cas ce sont des nausées et vomissements dits anticipés.

Pour traiter ces nausées et vomissements chez les enfants, la molécule est choisie en
fonction de la chimiothérapie, de 1’age de I’enfant car par exemple pour les enfants et nouveaux
nés ayant plus de 6 mois, I’ondansétron possede une AMM par voie intraveineuse ou per os.
Pour les enfants ayant moins de 15 ans, plusieurs molécules sont utilisables comme 1’alizapride,
le métoclopramide, la dompéridone, I’ondansétron, le granisétron ou encore pour les plus de 12
ans, I’aprépitant (en prévention ou en début de cure selon un schéma particulier). En revanche
pour les plus de 15 ans, le palonosétron et le granisétron peuvent ¢galement étre utilisés car ont
une AMM a partir de cet age. Certaines de ces molécules nécessitent une prescription avec une

ordonnance d’exception a quatre volets. (Pérel and Plantaz, 2017)

Les conseils pouvant étre apportés a I’enfant et sa famille concernant ces différents types
de nausées et vomissements sont de manger des repas légers, pauvres en graisses, manger en
petites quantités et des repas plutot tiedes ou froids. L hydratation reste primordiale, mais est

conseillée en dehors des repas. (Lemare et al., 2016)
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Un exemple d’ordonnance que peut rencontrer le pharmacien d’officine est inclus en
Annexe 5 et en Annexe 6 avec une ordonnance en ALD a 4 volets pour le Zophren® prescrit
pour un enfant d’environ 3 ans. Le pharmacien devra donc bien s’assurer de montrer
I’utilisation du produit avec sa cuillére mesure dans le cas d’un sirop comme celui-ci et rappeler

les modalités de conservation.

4.3.5.2 Diarrhée et constipation

La diarrhée est un effet indésirable connu pour de nombreux médicaments, les
traitements de la leucémie aigué lymphoblastique donnent souvent lieu a I’apparition de cet
effet indésirable également. Chez I’enfant, surtout trés jeune, la diarrhée peut vite entrainer une
déshydratation. C’est pour cela que cet effet indésirable ne doit pas étre négligé et surveillé de
pres. Le pharmacien d’officine sera dans ce cas amené a apporter a la famille des conseils
notamment hygiéno-diététiques afin de prendre en charge au mieux cette diarrhée. Les parents
se verront conseiller de veiller a ce que I’enfant boive beaucoup et en grande quantité, de limiter

les fibres, et d’augmenter I’apport d’aliments comme les riz, pates par exemple. (Bonan, 2009)

4.3.5.3 Toxicitée hematologique

Les différentes toxicités hématologiques (neutropénie, anémie et/ou thrombopénie)
pouvant apparaitre sont trés fréquentes. Dans le cas de la pédiatrie, elles sont prises en charge
la plupart du temps en milieu hospitalier. Dans certains cas les aplasies peuvent étre prises en
charge a domicile, sous étroite surveillance, la surveillance parentale mais aussi la surveillance

médicale quotidienne par appel téléphonique quotidien de I’infirmiére coordinatrice.

4.3.5.4 Effets indésirables cutanéo-muqueux

De maniére courante on peut voir également des toxicités cutanéo-muqueuses,
I’alopécie fait partie de cette catégorie et est chimio dépendante. Elle peut se manifester avec

certaines molécules et peu ou pas avec d’autres. Elle peut également &tre partielle ou totale.
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C’est un effet indésirable qui est mal vécu car il atteint directement 1’image de la personne, que
ce soit de la maniere dont la personne se voit elle-méme mais aussi de I’image que les autres
ont de la personne. Les premiers symptomes de I’alopécie commencent en général 10 a 20 jours

apres le début de la cure de chimiothérapie.

L’important pour le pharmacien d’officine vis-a-vis de cet effet indésirable est de
rassurer le patient sur le fait que cette alopécie est transitoire. Mais son rdle est aussi de savoir
grace a ses connaissances, informer le patient sur un potentiel changement de texture de
cheveux (certains cheveux bouclés deviennent lisses et inversement) ou encore un éventuel
changement de couleur a la repousse. Il peut conseiller deés les premiers signes d’alopécie de
raccourcir la coiffure afin d’éviter un choc pour le patient et sa famille, d’éviter d’utiliser un
seche-cheveux et d’utiliser un shampoing doux. Un foulard peut également étre placé sur la téte
de I’enfant, ou une perruque achetée en magasin spécialis¢ (liste des magasins donnée lors de

I’hospitalisation).

Les effets indésirables cutanéo-muqueux ne s’arrétent pas la. Les ongles sont mis a rude
épreuve et deviennent cassants. Il est important de les couper réguliérement, d’en prendre trés
soin, de les nourrir (par exemple avec de I’huile d’amande douce), de les protéger et d’appliquer
si besoin un vernis spécial enrichi au silicium qui pourra étre retiré a 1’aide d’un dissolvant sans

acétone.

4.3.5.5 Mucite

La mucite ou mycose buccale est due a une modification du pH par suite des
chimiothérapies. Elle est particulierement handicapante dans la vie quotidienne de par I’impact
qu’elle a sur I’alimentation qui est déja compliquée lors de la leucémie. La mucite est
douloureuse et empéche le patient de s’alimenter correctement. L’enfant et ses parents
présenteront une prescription au pharmacien d’officine comportant un bain de bouche souvent
accompagné d’antifongique. Il conseillera de ne pas donner a ’enfant des aliments épicés ou

acides. (Lemare et al., 2016)

Cependant il est primordial pour le pharmacien d’officine d’insister sur la prévention de

cet effet indésirable par une bonne hygiéne buccale et des bains de bouche réguliers au
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bicarbonate (cf Annexe 6). Les modalités de conservation (48h au réfrigérateur) des différents

produits, qu’ils soient seuls ou mélangés doivent €tre rappelées. (Daouphars et al., 2017)

4.3.5.6 Bactrim®

Le traitement prophylactique par Bactrim® contre la pneumocystose doit étre pris de
maniére particuliérement rigoureuse trois fois par semaine. C’est pourquoi on insiste sur son

observance durant toute la phase de traitement de la maladie. (cf Annexe 6)

4.3.6 Détection de la récidive

La prise en charge d’une LAL en phase de rémission comporte des controles (NFS et
my¢logramme) et des visites médicales réguliéres afin de déceler une potentielle
rechute/récidive de la maladie de I’enfant afin de la prendre en charge le plus précocement

possible.

La récidive peut étre, comme vue précédemment, une période tres difficile a gérer, que
ce soit pour I’enfant et sa famille mais également pour le corps médical qui se retrouve
confronter a un « échec » de la premiére ligne de traitement. Cette récidive est particuliérement
redoutée par les parents et les réactions sont trés variées lors de I’annonce en fonction de 1’espoir
qu’ils portaient a la guérison de leur enfant. Elle peut se manifester de différentes maniéres,
notamment par une grande fatigue et/ou une fievre qui ne doivent pas étre prises a la 1égere. Le
pharmacien d’officine doit donc encourager I’enfant et ses parents a consulter rapidement en

cas de symptomes inhabituels de ce genre. (Kalifa, 2008)

Le pharmacien d’officine doit se montrer prudent lors d’échange a ce sujet avec la
famille car ce n’est pas une pathologie qu’il prend en charge tous les jours, ni pour laquelle il
est spécialisé. Le terme de rechute doit étre évité au profit de celui de récidive car ayant un
caractére moins péjoratif. Il doit avoir conscience que lors d’une récidive de cette maladie, le
traitement de 2°™ ligne consiste généralement en une allogreffe de cellules souches

hématopoiétiques ou des essais thérapeutiques avec toutes les contraintes que cela peut
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entrainer pour I’enfant et sa famille (chambre stérile ou bulle etc). Son réle d’accompagnement
notamment par sa capacité d’écoute, son empathie et sa place de confident aupres des familles
doit permettre d’entretenir I’espoir en 1’avenir dans ces moments particuliecrement douloureux.
Cependant il doit garder a I’esprit que la récidive amoindrit les chances de guérison de cette

maladie car elle est plus dure a traiter. (Moréere et al., 2011)

4.3.7 Urgences et signes d’alerte devant mener a une consultation médicale

Les urgences en cours de traitement sont prises en charge directement a I’hopital. Les
patients et leurs parents sont éduqués pour avoir le réflexe dans certaines situations de prendre
la décision de consulter en urgence. C’est le cas par exemple en cas de nausées, vomissements,
hémorragies, amaigrissement brutal, asthénie, troubles de la vigilance ou encore en cas de
fievre. L équipe officinale doit donc avoir également ce réflexe d’orienter I’enfant vers les
urgences les plus proches et ne pas proposer de traitement a I’enfant sans consultation médicale

préalable.

Ce r0le d’orientation que tient le pharmacien d’officine dans ces situations est aussi
applicable en fin du traitement, durant la phase de rémission ou apres la guérison. Les parents
pouvant considérer a ce moment-1a que 1’enfant ne peut pas récidiver et ils font preuve d’une
forme de déni vis-a-vis de la maladie pouvant affecter encore une fois leur enfant. Il est donc
primordial de leur faire prendre conscience que la consultation médicale est indispensable afin

de garantir le bien étre de leur enfant. (Mor¢re et al., 2011)

4.4 Financier

4.4.1 Prix/ALD/remboursement

Les traitements anticancéreux étant de base trés chers et la recherche continuant a
progresser, nous voyons donc apparaitre des nouveaux traitements encore plus performants que

les précédents mais aussi parfois encore plus onéreux. Certains de ces traitements peuvent
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nécessiter d’étre prescrits sur une ordonnance d’exception a 4 volets par leur coit et/ou leur

caractere exceptionnel comme le Zophren® ou I’Emend®.

D’un point de vue financier, en ce qui concerne 1’assurance maladie dans la prise en
charge de cancers, celle-ci a tout intérét a tendre de plus en plus vers une prise en charge
ambulatoire, réduisant ainsi le colit des hospitalisations de manicre répétées. Ce type de prise

en charge ambulatoire se développe déja actuellement chez 1’adulte atteint de cancer.

Cependant ce type de prise en charge n’a pas que des avantages et cela nécessite de
peser le pour et le contre. On retrouve notamment parmi les inconvénients, la réapparition en
dehors de I’hdpital des inégalités, I’hopital étant un lieu permettant de soigner tout le monde de

la méme maniere en parfaite équité. (Maraninchi et al., 2019)
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5 Conclusion et perspectives

Depuis quelques temps nous voyons apparaitre les CAR-T-cell, cependant ces nouvelles
molécules sont des traitements prometteurs de rechute ou de leucémie réfractaire qui

aujourd’hui ne remplacent pas les traitements conventionnels actuels.

Le pharmacien d’officine a un réel role a jouer dans la prise en charge de cette pathologie
qu’est la leucémie aigu€ lymphoblastique de type B. Plusieurs de ses atouts lui permettent d’étre
en contact étroit avec le patient et sa famille, comme sa disponibilité et sa proximité par
exemple. D’anciens patients indiquent méme que leur pharmacien d’officine a su se rendre
indispensable en assurant des livraisons en urgence, en leur fournissant un médicament un
samedi soir quand il y a peu de solutions qui s’offrent a eux notamment. Mais par-dessus tout,
ces anciens patients gardent un trés bon souvenir de leur prise en charge a I’officine, de I’écoute,
du temps et de I’attention que lui a accordé¢ 1’équipe pharmaceutique. Ils soulignent aussi leur
professionnalisme, en admettant leurs limites face a des délivrances de traitements auxquels ils

peuvent étre confrontés pour la premicre fois de leur carriere.

La prise en charge pharmaceutique comme nous avons pu le voir ne s’arréte pas a cela.
Chez I’adulte, il se développe de plus en plus d’entretiens de patients sous anticancéreux oraux.
Depuis peu chez I’enfant atteint de cancer, 1’éducation thérapeutique commence a émerger au
sein de certaines structures hospitalie¢res. Le cancer et les leucémies ne sont plus des pathologies
exclusivement prises en charge a 1’hdpital et tendent a faire leur apparition en ville. Des outils
comme les fiches OMEDIT permettent aux professionnels de sant¢ dont le pharmacien
d’officine de conseiller au mieux leurs patients. Cela permet également de leur remettre un
support auquel ils pourront se référer en cas d’effets indésirables et d’insister sur I’importance
d’une consultation médicale en cas de fievre ou de symptomes particuliers. Tous ces outils, tous
ces conseils, la disponibilité, 1’écoute, 1’attention, les connaissances fournies par 1I’équipe
pharmaceutique permettent d’améliorer grandement 1’adhésion thérapeutique et parallélement

I’observance du traitement afin d’augmenter les chances de rémission et de guérison de I’enfant.
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5.1 Livret officine

Ce dépliant a 3 volets représente une synthése de mon travail. Il a été congu afin de
sensibiliser le pharmacien d’officine a la prise en charge de cette pathologie. L’équipe officinale
pourra apporter un complément d’informations (notamment sur des associations) aux parents

et a I’enfant atteint de cette maladie grave qu’est la leucémie aigu€ lymphoblastique de type B.
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Les associations a conseiller

La ligue contre le cancer
Fédération leucémie espoir
UNAPECLE

¢ INCa

ISIS

Laurette Fugain

SFCE

Les Aguerris

Sparadrap

GO-AJA

* AIDA

et bien d'autres ...

AU SUJET DE LA
LAL

La LAL (Leucémie Aigiie
Lymphoblastique) est une
maladie touchant les
lymphocytes pendant leur
maturation. Elle concerne
principalement les enfants.
La prise en charge est
hospitaliere ou ambulatoire
selon les étapes du
traitement et certaines

Ceest le cancer le plus fréquent §
chez l'enfant

Pré-diagnostic

.

.

‘\/ Pré-hospitalisation
Inter-cures \
Post-chimio

Guérison

Rechute

manger léger et en petites quantités
manger tiede ou froid
bien s'hydrater

limiter les repas riches en fibres
donner riz, pates etc ...
surveiller I'hydratation

privilégier les repas riches en fibres
éviter riz, pates etc ...
bien s'hydrater
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.

LA LAL DE
- LENFANT

‘Alofficine

PHARMAC

éviter les aliments épicés/acides
bains de bouche plusieurs fois par
jours

prévention +++

rassurer car elle est transitoire
raccourcir les cheveux le plus tot possible
éviter le seche cheveux

utiliser un shampoing doux

foulard /perruque si besoin

la texture et la couleur des cheveux peut
changer a la repousse

le service d’hémato-oncologie
pédiatrique de ces symptomes
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7.1 Annexe 1 : Exemples de feuilles de chimiothérapie d’un patient

—

LY

|NOM Prénom

&

Service dlmmuno-Hémato-Oncologie Pédiatrique \ -7

FEUILLE DE CHIMIOTHERAPIE

Date de naissanoei:_

E :

Protocole FRALLE 2000 A
Leucémie Aigué Lymphoblastique

Cure: Préphase
Test de corticosensibilité

=

Méd. Dr
Pharm. Dr

Nom Usuel Nom commercial - dose Mode d'administration - solvant - volume
- METHOTREXATE - Méthotrexafé IR (selon I'age) - IT, en seringue
- PREDNISONE - Cortancyl (60 mg/m?fj) - PO, en 2xjjour
J1: 01-mars-17 |[Ho:  09h0o || Créatine non néc.
Taille: 108 cm |Pds: 20,9 kg || SC: 0,78 m* Age: 4 ans et 5 mois
1ére semaine J:1 J:2 J:3 J:4 %!‘Z Jﬁ’w &7 }
{ mercredi| jeudi dredi di |di h lundi mardi
Heures Produits ‘s Dose u.| Arrondia |01-mars]02-mars| 03-mars | 04-mars| 05-mars} 06-mars | 07-mars
09h00 ponctuel |Cortancyl At 23,37 mg 24 mg 2 I BT YA L
10h30 PL Méthotrexate IR 12 mg 12 mg
19h00 ponctuel |Cortancyl 23,37 mg 24 mg [FRECFESFEceEEW ) vy 06—

Prescripteur: Dr

C/.'-)Ya a4 v

W

7

Sloalax S AccEy

/_Signature du médecin:

& Eoukc A Slod(Ar  oux Ak .

oblasfn Qi e &l

Q«,CL\:@:\Q_ s(—.\.wé(" Bt -
&
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1 iSO

ETVICE U 1111 1w« varvecesss v snnn

6 v
EIVICE U 11U 1+ res e e e v s e S

-
oo Tluu YU

& naissance = PR e A LT durdSndlagsROn U cufd™®
ARCHIVE Leucémie Aigué Lymphoblastique J8 ponctuelle
Nom usuel - DCI Nom commercial - dose Mode d'administration - solvant - volume
- VINCRISTINE - Oncovin (1,5 mg/m?j) - IV sur 20min, dans 20 ml de G5%

1 05-mars-17 [H0:  12h00 | Créatine non néc.
Taille: 108 cm ]lPds: 21 ki SC: 0,78 m? Age: 4 ans et 6 mois

J:1 J:2 J:3 J:4 J:5 J:6 J.7

Heures Produits Dose u.| Arrondia %ilsn-:;rr: O;r;‘:m 07-ma;s 08-mars Osifrlrgrs 10-mars 1?%9;;5
12000 312020 |Oncovin 43" 30 . 1,1715 mg 117 mg |- COVZ/27ZZ 7/ 2/
Prescripteur: Dr &

Le 5-mars-2017 4 16:12
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= —] FEUILLc uc GHIMIOTHERAPIE
Date de naissancelL _:, Protocole CAALL Cure: induction cure
Leucémie Aiglé Lymphoblastique J8 avec dauno ponctuelle
Nom usuel - DCI Nom commercial - dose Mode d'administration - solvant - volume
- DAUNORUBICINE - Cerubidine (30 mg/m?/j) - |V sur 60min, dans 50 mi de NaCl 0,9% ; echo cceur M?
1: 07-mars-17H0:  09h00 || créat: 25 ymomn

lundi

Taille: _ 108cm_|[Pds: 209kg [[SC: 0,78 m Age: 4 ans et 6 mois
J:1 J:2 J:3 J:4 J:5 J:6 J:7
mardi | mercredi | jeudi vendredi | samedi Jdimanche
Heures Produits Dose u.| Arrondia |07-mars]08-mars]09-mars| 10-mars| 11-mars| 12-mars | 13-mars
17h00 21800 |Cerubidine *23,37 mg 23,4 mg |
Prescripteur: Dr Signature du médecin: Le 7-mars-2017 3 15:18
.
JCN . X

f{C‘SO &p,t«""u

M
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|NOM Prénom Service d'Immuno-HématOoO’ncologie Pédiatrique
| ] .?-'; FEUILLE DE CHIMIOTHERAPIE
Dale de naissancef, | Protocole CAAL F01 Cure: inductionMR Méd. Dr
LAL B MR LA ASPA 2500 = (&% “Z |pharm. Dr
Nom usuel - DCI Nom commercial - dose Mode d'administration - solvant - volume
- VINCRISTINE - Oncovin (1,5 mg/m*j), 2 mg - IV sur 15min, dans 20 ml de G5%
- ONDANSETRON - Zophren (5 mg/m?f) - IV sur 20min
- DAUNORUBICINE - Cerubidine (30 mg/m?fj) - IV sur 60min, dans 50 mi de G5% : echo coeur
- PREDNISONE - Cortancyl (60 mg/m?/j) - PO, en 2x/jour
- PEG-ASPARGINASE ESSA| CA ALL-F01 - Oncaspar (2500 Ul/m?/j) - IV sur 60min, dans 50 mi de G5% ; vérifier Fhémostase et I'ai
- METHOTREXATE - Méthotrexate IR (selon I'age) - IT, en seringue
- CYTARABINE - Aracytine IR (selon I'age) - IT, en seringue
- HYDROCORTISONE - Hydrocortisone IR (selon I'age) - IT, en seringue
i o <« Ju1: 05-mars-17 |[HO:  09h00 || Créat:-20 pmoli
=5 |[Taille: 108 cm |Pds: 20,9 SC: 0,78 m? Age: 4 ans et 6 mois
tére semaine A T T i Gl e P
Heures Produits Dose u.| Arrondia Bimars 06-mars | 07-mars | 08- 09-mars | 10-mars | 11-mars
03h00 2 09h20 |Zophren . 3,895 mg 4amg 50 B 1 V. BRI EG PO
08h00 ponctue! |Cortancyl 23,37 mg 25mg oo N O 4 0 R ] § K&
08h30 & 0%h45 |Oncovin 1,1685 mg 1,17 mg =,
40h00 a 11h00 |Cerubidine 23,37 mg 23,4 mg
11h00 PL Méthotrexate IR 12 mg 12 mg o
Aracytine IR 30 mg 30 mg _@_
Hydrocortisone IR 15 mg 15 mg BV
11h00 4 12h00 |Oncaspar 1947,5 Ul 1950 UI T
19h00 ponctuel |Cortancyl 23,37 mg 25 m A5 el N M %
Attention, hydratation selon clinique, cf feuille de prescription
% % % Wi BG
28me semaine di | lundi Jn;?n "ii’;‘ jeudi | vendredi | samedi
Heures Produits Dose U. Arrongiug= 12-mars | 13-mars | 14-mars | 15-mars | 16-mars | 17-mars | 18-mars
03h00 a 09h20 |Zophren 3,895 mg 4 mg -GS
09h00 ponctuel [Cortancyl 23,37 mg 25 mg Qs> F - F i g i C
09h30 3 09h45 |Oncovin 11,1685 mg 1,17 mg ||
10h00 a 11h00 |Cerubidine 23,37 mg 23,4 mg
19h00 ponctuel |Cortancyl 23,37 mg 25 m \E/ ]y
A (Y‘S 2 -: :.
3éme semaine Jﬁd’ E% I’# Jj% ’fzﬂ]’ T
Heures __|Produits Dose _u.| Arrondia
09h00 a 09h20 |Zophren 3,895 mg 4 mg
09h00 ponctuel |Cortancyl 23,37 mg 25 mg
09h30 4 09h45 |Oncovin 1,1685 mg 1,17 mg
10n00 4 11h00 |Cerubidine 23,37 mg 23,4 mg
11h00 PL Méthotrexate |R 12 mg 12 mg
Aracytine IR 30 mg 30 mg
Hydrocortisone IR 16 mg 15 mg
13h00 ponctuel |Cortancyl 23,37 mg 25 mg #2
. A J ./" _)3 2 ) '3‘4. 3
4éme semaine J"Zég ;SI,ZJ ..L26" = 27 i 2§
Heures Produits Dose u.| Arrondia
08h00 a 09h20 |Zophren 3,895 mg 4 mg
09h00 ponctuel |Cortancyl 23,37 mg 25 mg [k
09h30 a 095h45 |Oncovin 1,1685 mg 1,17 mg
10h00 & 11h00 |Cerubidine | 23,37 mg 23,4 mg
19h00 ponctuel |Cortancyl 23,37 mg 25 mg | | ;‘H ‘Fj m ﬂ*ﬁ ﬂ’ﬂ TI#H m
Prescripteur: Dr Signature du médecin: Le 9-mars-2017 4 10:15



- Service d'Immuno-Hémato-Oncologie Pédiatrique ‘l
FEUILLE DE CHIMIOTHERAPIE
Protocole CALL FO1 Cure: consolidation MR 1ere| Méd. Dr
ARCHIVE LAL MR arm1 Pharm. Dr 4
Nom usuel - DCI Nom commercial - dose Mode d'administration - solvant - volume
- ONDANSETRON - Zophren (5 mg/m?j) -PO
- MERCAPTOPURINE - Purinéthol (60 mg/m?fj) -PO; ajeun
- CYCLOPHOSPHAMIDE - Endoxan (1000 mg/m?/j) - IV sur 1h, dans 100 mi de G5%
- UROMITEXAN - Mesna (1200 mg/m?/)) - IV sur 20min, dans 50 ml de NaCl 0,9%, en 3x/jour
- Produit hydratation - Polyionique G5% (1000 mm?/j) - IV sur 8h
- PEG-ASPARGINASE ESSAI CA ALL-FO1i - Oncaspar (2500 Ul/m?/j) - IV sur 1h, dans 100 ml de G5% ; vérifier 'hémostase et I'amyle
- VINCRISTINE - Oncovin (1,5 mg/m?j), S 2 mg - IV sur 15min, dans 20 ml de G5%
- CYTARABINE - Aracytine (75 mg/m?jj) - IV sur 15min, dans 50 mi de G5%
- METHOTREXATE - Méthotrexate IR (selon 'age) - IT, en seringue
- CYTARABINE - Aracytine IR (selon I'age) - IT, en seringue
- HYDROCORTISONE - Hydrocortisone IR (selon I'age) - IT, en seringue
J1: 14-avr-17 [[HO:  09h00 || Créat: 26 pmol
Taille: 108 cm “Pds: 21 k SC: 0,78 m? Age: 4 ans et 7 mois
Lo ¢ (4. XaLoflng 1,2 wl st 6oy : ; ; : ; ;
1é:§emaine ' J:1 J:2 J:3 J:4 J:5 J:6 j.elt.;i
Heures Produits Dose u.| Arrondia
09h00 ponctuel |Zophren 3,905 mg
09h00 ponctuel [Purinéthol = 46,86 mg
08h30 a 09h50 |Mesna 312,4 mg
09h50 a 10h50 |Endoxan 781 mg
10h00 2 10h15 |Aracytine 58,575 mg 58,6 mg
11h00 PL Méthotrexate IR 12 mg 12 mg
Aracytine IR 30 mg 30 mg
Hydrocortisone IR 15 mg 15 mg
13h30 313h50 |Mesna 3124 mg 312 mg
17h30 217h50 |Mesna 312,4 mg 312 mg
Hydratation  continuer I'hydratation po si sortie a J1 apres le mesna de17h 30
08h00 a17h00 |Polyionique G5% ] 781 ml 781 ml b
mi
mi
Sbiiie seinilie J:8 J:9 _J:10 J:11 J:12  J13 .:e::
Heures Produits Dose __u. 27-avr
09h00 ponctuel |Zophren 3,905 mg
09h00 ponctuel |Purinéthol 46,86 mg
10h00 210h15 |Aracytine 58,575 mg
g : J15  J16  J17 K18 J19 0 Ji20 U221
3éme semaine : vendredi | samedi |dimanche] lundi mardi | mercredi jeudi
Heures Produits __ Dose u.| Arrondia 28-avr | 29-avr | 30-avr | 01-mai | 02-mai | 03-mai | 04-mai
09h00 ponctuel |Zophren 3,905 mg 4 mg |[PAOIC
09h30 2 09h45 |Oncovin 1,1715 mg 1,17 mg [ ¥~
10h00 a2 11h00 |Oncaspar 1952,5 Ul 1950 Ul
. 2 Ji22 )23 J24  J25 J26  J27 )28
4sme semaine 4 vendredi i Jdimanche| lundi mardi f
Heures Produits Dose u. 07-mai s-mal 08-mal
08h00 ponctuel |Zophren 3,905 mg
09h30 4 09h45 |Oncovin 1,1715 mg

bien penser 2 la suite de la cure dés j29

Prescripteur: Dr

123

Le 11-avr-2017 2 17:55



NOM Prénom Service d'immuno-Hémato-Oncologie Pédiatrique “
= : FEUILLE DE CHIMIOTHERAPIE
Date de nalssancell : 5 Protocole CALL F01 Cure: consolidation MR 2emg Méd. Dr
LAL MR Pharm. Di .
Nom usuel - DCI Nom commercial - dose Mode d'administration - solvant - volume
- ONDANSETRON - Zophren (5 mg/m?/j) -PO
- MERCAPTOPURINE - Purinéthol (60 mg/m#/j) -PO; 3jeun
- CYCLOPHOSPHAMIDE - Endoxan (1000 mg/m?f) -1V sur 1h, dans 100 ml de G5%
- UROMITEXAN - Mesna (1200 mg/m?j) - IV sur 20min, dans 50 ml de NaCl 0,9%, en 3x/jour
- Produit hydratation - Polyionique G5% (1000 ml/m?/j) -1V sur 8h
- PEG-ASPARGINASE ESSAI CA ALL-FO1 - Oncaspar (2500 Ul/m?j) - IV sur 1h, dans 100 ml de G5% ; vérifier 'hémostase et I'amy
- VINCRISTINE - Oncovin (1,5 mg/m?j), s 2 mg - IV sur 15min, dans 20 ml de G5%
- CYTARABINE - Aracytine (75 mg/m?/j) - IV sur 15min, dans 50 ml de G5%
- METHOTREXATE - Méthotrexate IR (selon I'Age) - IT, en seringue
- CYTARABINE - Aracytine IR (selon I'age) - IT, en seringue
- HYDROCORTISONE - Hydrocortisone IR (selon I'age) - IT, en seringue
U29:  15-mai-17 [[HO:  09h00 [ Créat: 40 pmoli
Taille:  108cm [Pds: 20kg ||SC: 077 m? | Age: 4ans et 8 mois
W
Tve neiialiie Qs * g J:29 J:SQ J:31 J:32  J:33 ‘ J:34» J:35
fundi mardi jeudi vendredi
Heures Produits Dose u. | _Arrondi a i i -mai | 18-mai | 19-mai
09h00 ponctuel |Zophren 3,825 mg 4 mg ‘
_09h00 ponctuel |Purinéthol 4O 45,9 mg 46 mg
09h30 2 09h50 |Mesna 41 ¥B 306 mg 306 mg [P @&
3h50310h50 [Endoxan /R"GH|  765 mg 765 mg [ &
10h00 2 10h15 |Aracytine 57,375 mg 574 mg |
11h00 PL Méthotrexate IR 12 mg 12mg |
Aracytine IR 30 mg 30 mg |
Hydrocortisone IR 15 mg 15 mg
13h30 21350 |Mesna 1556 306 mg 306 mg
17h30 217h50_|Mesna 19 BS 306 mg 306 mg G
Hydratation  continuer I'hydratation po si sortie & J1 apres le mesna de 47h 30
09H0U"a 17h00 |Polyionique G5% | 765 ml |[. 800 ml
n#5 .y ml
' ml
" " J:36  J:37 U338 U39 J40 J41 J:42
2éme semaine - { lundi mardi | mercredi ]eudl . di
Heures Produits Dose u.| Arrondia | 22-mai | 23-mai | 24-mai
09h00 ponctuel |Zophren 3,825 mg Wy FGT §
8600 ponctuel |Purinéthol 40 H 45,9 mg T i O »hk R S R |
10h00 4 10h15 {Aracytine 57,375 mg ; : TR oA e ﬂ'm
t
. J:43 J:44 J:45 J:46 J:47 J:48 J:49
3éme semaine lundi mardi | mercredi | jeudi dredi di | di h
Heures Produits Dose u. | Arrondia 29-mai | 30-mai | 31-mai | 01-juin | 02-juin | 03-juin | 04-juin
09h00 ponctuel [Zophren 3,825 mg 4mg [L@LL
09h30 a 09h45 |Oncovin 1,1475 mg 1,15 mg
10h00 211h00 |Oncaspar 1912,5 Ul 1910 Ul [F@xe.
4éime zemaine J:50 J:51 J:52 : J:53 J:54 J:55 J:56
mercredi jeudi vendredi
Heures Produits Dose  u.| Arrondia 07-juin | 08-juin § 08-juin
P8RE0 ponctuel |Zophren 3,825 mg 4 mg
| 89430 4 09h45 |Oncovin 1,1475 mg 1,15 mg

Prescripteur: Dr Signature du médecin: Le 14-mai-2017 212:13
,S t - — . .
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NOM Prénom Service d'lmmuno-Hémato-Oncologie Pédiatrique
= | 3
———— : FEUILLE DE CHIMIOTHERAPIE
Date de naissanoeﬂ_ Protocole CAALL F0O1 Cure: Phase M no1 ({*3‘ (p.rlf Méd. Dr
EEO0E LAL MTX HD + IT + Purinéthol |Pharm. Dr
Nom usuel - DCI Nom commercial - dose Mode d'administration - solvant - volume
- ONDANSETRON - Zophren (5 mg/m?fj) - IV sur 20min
- METHOTREXATE - Méthotrexate (500 mg/im?/j) - IV sur 1h, dans 50 ml de G5%
- METHOTREXATE - Méthotrexate (4500 mg/m?/j) - IV sur 23h, dans 250 mi de G5%
- FOLINATE DE CALCIUM - Lederfoline (60 mg/m?/j) - IV sur 15min, en 4xfjour 0/’
- METHOTREXATE - Méthotrexate IR (selon I'age) -IT, en seringue
- MERCAPTOPURINE - Purinéthol (25 mg/m?j) -PO;ajeun
- Produit hydratation - Polyionique G5% (2000 mUm?/) -1V sur 24h
- Produit hydratation - Bicar Sodium 1,4% (1000 mi/m?j) - IV sur 24h
JJ1: 26-juin-17 IHO: 09h00 Créat: 40 ymol/l
|Faille: 108 cm IlPds: 19,6 kg || sC: 0,76 m? Age: 4 ans et 9 mois
- 5 J:1 J:2 J:3 J:4 J:5 J:6 J.7
16re semaine lundi mardi | mercredi jeudi vendredi | samedi |dimanche
Heures Produits Dose u.| Arrondia | 26-juin | 27-juin | 28-juiny 29-juin | 30-juin | O1-juil | 02-juil
19h00 ponctuel |Purinéthol L 18,95 mg 20 mg
2%me:semaine J:B' J:9 J:10l 4:11 J:12. J:13 -J:14
lundi mardi | mercredi | jeudi | vendredi
Heures Produits Dose u.| Arrondia 03-juil j 05-juil | 06-jull | 07-jull
09h00 4 09h20 |Zophren 3,79 mg
09h30 PL Méthotrexate IR 12 mg
08h30 2 10h30 [Méthotrexate ﬁ/\ ¢} 379 mg it
10h30 sur23h |Méthotrexate ~—— 3411 mg 3410 mg |[@
19h00 ponctuel |Purinéthol 18,95 mg
\ g Débuter la cure si pHU > 7 ; surveillance pHU et diurése a chaque miction !
Hydratation 9 Si pHU < 7 redonner 120 ml de bicarbonate IV ou PO ; diminuer le G5% perfusé d'autant !
09h00 sur 24h |Polyionique G5% 1516 ml 1580ml ff K B as q
09h00 sur 24h |Bicar Sodium 1,4% 758 ml ||3so ¥&&ml 3 TRE, SRR C
h > e T
T Ach deom YV G- |° R
Uch 5 ASh | S mi o [ GO | \Certt
ASh— &l\ % ml_§0 “ ’ﬁD
WTEYZN som [ip [/p o \Jly
(o) h Zom low Tog TW.T NI/,
TABLEAU THEORIQUE DE SAUVETAGE ! e
O o R e . z . J:8 J:9 J10  J11 J12 J13 Ji14
*haraire de début du MTX_th fespacts { lundi -] mardi- | mercredi | jeGdi | vend samedi | dimanct
L =T L | nctu | ‘o os-iunbzi)ﬁiﬂo&lu %
03/07/2017 e T = <
: /ETAGE aprés . Médecin:
HEMATO.ONCO.PED.Ry g = prés méthotrexate A hautes doses B
0 2 cplmmence 4 0h et se termine minuit +
urer les heures de prises par ordre CrOi
. ; ssant. Numéroter les pri . o
LRIeMmieres cases si elles ne sont pas utilisée b s P ﬂs.es.ap.-es avoir déterming la 1*° d'entre eljed
3 Jouriln'y a qu't ou 2 prises)
le nombre de prises est indiqué sur Ia feuille de . dates des prises
- chimio e fi) " i
\ Léderfoline Cool ol (ﬂdﬂfﬂd} S Bl
S JLéderfoline - ::9 g 4 X
L &N licderoine 9 AL mg G
2~ |Léderfoline :: - o &
44 ma 29 vz
Dosage |gate e Een ——
. eth
métho oured B e 1,2 LB OSSO Bh 0 cc &% =
= : résuitat i ceant |- S @" H72 e DM'96
ette feuille doit élre aqrafée 3 In forviia e m : + (W Aol pare |
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Service d'Immuno-Hémato-Oncologie Pédiatrique

NOM Prénom - A
FEUILLE DE CHIMIOTHERAPIE
Date de naissano#! _" Protocole CAALL FO1 Cure: Phase M no1 ('L’-p’ Méd. Dr
LAL MTX HD + IT + Purinéthol Pharm. Dr
Nom usuel - DCI Nom commercial - dose Mode d'administration - solvant - volume
- ONDANSETRON - Zophren (5 mg/m?/j) - IV sur 20min :
- Produit hydratation - Bicar Sodium 1,4% (S\ml{gf]) 2wl lﬁa/ -V sur\zil R0 eran c% e»kocﬂa (‘.’-\ALL)
- METHOTREXATE - Méthotrexate (500 mg/im?jj) ) - IV sur 1h, dans 50 ml de G5% —
- METHOTREXATE - Méthotrexate (4500 mg/m?/j) - IV sur 23h, dans 250 ml de G5%
- FOLINATE DE CALCIUM - Lederfoline (60 mg/m¥j) - IV sur 15min, en 4xfjour
- METHOTREXATE - Méthotrexate IR (selon I'age) - IT, en seringue
- MERCAPTOPURINE - Purinéthol (25 mg/m?/j) -PO;ajeun
- Produit hydratation - Polyionique G5% (2000 ml/m?/j) - IV sur 24h
- Produit hydratation - Bicar Sodium 1,4% (1000 ml/m?7j) - IV sur 24h
J1: 10-juil-17_[HO:. 03h00 || Créat: 42 ymolfl
[Taille: 108 cm "Pds: 19,6 kg || SC: 0,76 m* Age: 4 ans et 10 mois
’ ) M(’YQ) J2 U3 J4 U5 B ST
Jore samaing tundi mardi i jeud: i | samedi |dimanche
Heures Produits Dose u.| Arrondia | 10-uil | 11-juil | 12-juit | 13-juil | 14-juil | 15-juil | 16-juil
19h00 ponctuel |Purinéthol 18,95 mg 20 mg
e weantion breus  ue w0 umt w12 13 sm
lundi mardi | mercredi feudi vendredi | samedi |dimanche
Heures Produits Dose u.| Arrondia A7-juil | 18-juil | 18<juil | 20-juil | 21-juil | 22-juil | 23-juil
08h00 & 09h20 |Zophren 3,79 mg 4 mg 4l
3onuny] 09R083 11000 [Bicar Sodium 1,4%'"%117,6 ml 60 ml
" =~ | 11h00 PL Méthotrexate IR 12 mg 12 mg 5
{90 1] 140041208 [Méthotrexate /42 379 mg 379 mg || &
A 12800 sgp23p- |Méthotrexate 3411 mg 3410 mg
19h00 ponctuel |Purinéthol 18,95 mg 20 mg
Débuter la cure si pHU > 7 ; surveillance pHU et diurése a chaque miction !
Hydratation Si pHU < 7 redonner 120 mi de bicarbonate IV ou PO ; diminuer le G5% perfusé d'autant !
08h00 sur 24h |Polyionique G5% 1616 mi 1520 mi
09h00 sur 24h |Bicar Sodium 1,4% 758 ml 758 ml X
ELETCERY 7 A% 3%0m L~ [
i H S ml '.,/// L 5 iy
i 5 220 ml_|o AL[0C [MC
iSH - 3K s m e AL NFC [QFC
ml
"NOM Prénom de fenfant S
- & _ JPVIR28 déc. 2011
|Inﬁnmér(e): Médecin: :'

SURVEILLANCE ET SAUVETAGE aprés méthotrexate a hautes doses

Attention 11! - la jounée commence & Oh et se termine & minuit
[{ enzﬁer) - faire figurer les heures de prises par ordre croissant. Numéroter les prises aprés avoir déterminé Ia 1% d'entre elle
- rayer les premiéngs cases si elles ne sont pas utilisées (ex. si le 1% jour il n'y a qu't ou 2 prises)
. . . datesd i
He.ure des le nombre de prises est indiqué sur la feuille de | T
e s PA1ox 63 | 75} A | n 53
A HIp Léderfoline e mgf y mg
' - 4
“IHIY JLéderfoline Wy  mgfly, , mg ne 5 af
330 |ederfoline Wy mall y mg e Ye e
Ao tederioine iy mafl yiy me FC,
Dosage |date et heure E:"V {
métho o > e
et e oba avaly g faa\ by g |
M la feuille de méthotrexate correspondant .
17/07/2017
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NOM Prénom [ . Service d'lmmuno-Hémato-Oncologie Pédiatrique
g = l FEUILLE DE CHIMIOTHERAPIE

Date de naissance]_ _ |Protocole cAALL Fo1 Cure: Phase M no1 Méd. Dr

LAL MTX HD + IT + Purinéthol Pharm. Dr

Nom usuel - DCI Nom commercial - dose Mode d'administration - solvant - volume

- ONDANSETRON - Zophren (5 mg/m?f) - IV sur 20min

- Produit hydratation - Bicar Sodium 1,4% (6 mi/kg/j) -V sur2h

- METHOTREXATE - Méthotrexate (500 mg/m?j) -1V sur 1h, dans 50 mi de G5%

- METHOTREXATE - Méthotrexate (4500 mg/m?/j) - IV sur 23h, dans 250 ml de G5%

- FOLINATE DE CALCIUM - Lederfoline (60 mg/mj) - IV sur 15min, en 4xfour

- METHOTREXATE - Méthotrexate IR (selon I'age) - IT, en seringue

- MERCAPTOPURINE - Purinéthol (25 mg/m?fj) -PO;ajeun

- Produit hydratation - Polyionique G5% (2000 mim?) - IV sur 24h

- Produit hydratation - Bicar Sodium 1,4% (1000 mim?f) - IV sur 24h

1 24-juil-17 |Ho: . 09hoo | créat: 42 pmoin

|[vaitle: " 108 cm lPds: 196kgflsc: 076 m* | Age: 4ans et 10 mois

Jid J:2 J:3 J:4 J:5 J:6 J:7

1ére semaine

lundi mardi | mercredi i 1
Heures Produits Dose u.| Arrondia 24-juil | 25-juil | 26-juil i 3(')Ju|| I
18h00 ponctuel |Purinéthol 18,95 mg 20 mg i Eee
Heures Produits Dose u.| Arrondia 31-juil | 01-aoilit | 02-aodt Os-aom 04-aofit os-aoat 06-aodt
09h00 4 0920 |Zophren 3,79 mg 4mg [LIK e
09h00 2 11h00 |Bicar Sodium 1,4% 117,6 ml 118 ml
11h00 PL Méthotrexate IR . L, 2 12 mg 12 mg
11h00 4 12h00 |Méthotrexate /7 379 mg 379 mg ||
12h00 sur 23h |Méthotrexate {4 ¥2 - 3411 mg 3410 mg |G 1V
19h00 ponctuel |Purinéthol /@Y 18,95 mg 20mg || iy "l BT R R
Débuter la cure si pHU > 7 ; surveillance pHu et diurése 3 chaque mlction |
Hydratation Si pHU < 7 redonner 120 ml de bicarbonate IV ou PO ; dimmuer le GS% sé d'autant |
09h00 sur 24h |Polyionique G5% 1516 ml 4 SR e 5
09h00 sur 24h |Bicar Sodium 1,4% 758 mi o ml [T W iy e * A
A9 fHonow ouio Fsoml L7/ xo°| LS S HE
A% . 3] PN OA L O ASom 4 T A Q) MC
T3 - bicext ALt 23S m Y74 < °| L5 o] HE
ErmEe Bans L7 2 sm § e |* A0 G
= R e _ml s ;
31/07/2017 e~ = —t———
HEMATO.ONCO.PED.HI  H
t " JPV28 déc. 2011
linfirmigr(e): ‘ Médecin: |
¥ SURVEILLANCE ET SAUVETAGE aprds méthotrexate 2 hautes doses
Attention 1! - la joumnée commence a Oh et se termine & minuit
(mode - faire figurer les heures de prises par ordre croissant. Numéroter les prises aprés avoir déterminé la 1*® d'entre el
calendrier) - rayer les premiéres cases si elles ne sont pas utilisées (ex. sile 1* jour il n'y a qu'1 ou 2 prises)
~. dates des prises
Heure des le nombre de prises est indiqué sur Ia feuille de
rises R ;. o3 |08 |07 ki ek
oo |Lederfoline mg ALU mg NS
ChN- |Lederfoline mg ,u {, mg VA [
| QN liederfoline mg Mkma AR
ﬂ—f\ lLeder!olme mg M\.lmg ~o¥A 73
D\o§a93 | gate et heure ‘%‘;{;‘F 53 ‘{Zk K’ C&&c‘z ﬁﬂ:ﬂu C"( Flsiress
métho résuttat S m NG
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Service d'immuno-Hémato-Oncologie Pédiatrique

INOM Prénom r
; = FEUILLE DE CHIMIOTHERAPIE
Date de naissanq = Protocole CAALL F01 Cure: Phase M no1 Méd. Dr
LAL MTX HD + IT + Purinéthol Pharm. Dr
Nom usuel - DCI Nom commercial - dose Mode d’administration - solvant - volume
- ONDANSETRON - Zophren (5 mg/m?/)) - IV sur 20min
- Produit hydratation - Bicar Sodium 1,4% (6 mi/kg/j) -V surzh :
- METHOTREXATE - Méthotrexate (500 mg/m?fj) - IV sur 1h, dans 50 mi de G5% bs) ‘3
- METHOTREXATE - Méthotrexate (4500 mg/m?j) - IV sur 23h, dans 250 ml de G5% A/
- FOLINATE DE CALCIUM - Lederfoline (60 mg/m?/) - IV sur 15min, en 4x/jour
- METHOTREXATE - Méthotrexate IR (selon I'age) - IT, en seringue
- MERCAPTOPURINE - Purinéthol (25 mg/m?/j) -PO:ajeun
- Produit hydratation - Polylonique G5% (2000 mi/m¥j)) - IV sur 24h
- Produit hydratation - Bicar Sodium 1,4% (1000 ml/m?/j) - IV sur 24h
1 24-juil-17 |[HO:  09h00 || Créat: 42 pmolil
aille: 108 cm _|[Pds: 19,6 kg || SC: 0,76 m* Age: 4 ans et 10 mois
7 J:1 J:2 J:3 J:4 J:5 J:6 J.7
1ére semaine Tanai | merdl =1 D dredi | samed: ] dimanche
Heures Produits Dose u.]| Arrondia juil | 26-juil | 27-juil | 28-juil | 29-juil | 30-jull
19h00 ponctuel |Purinéthol 18,95 mg 20mg |l = A T R AR R e
28ihe somalie J:8 J:9 J:10‘ 4:11 J:12' J:13‘ 'J:14
Heures Produits Dose u.| Arrondia
09h00 a 05h20 |Zophren 3,79 mg 4 mg
09h00 4 11h00 |Bicar Sodium 1,49 117,6 ml 118 mi
11h00 PL Méthotrexate IR, 52 12 mg 12 mg
11h00 2 12h00 |Méthotrexate 7 /Rh. 379 mg 379 mg
12h00 sur23h |Méthotrexate /4G Y3, 3411 mg 3410 mg
19h00 ponctuel |Purinéthol (A 18,95 mg 20 mg y
Débuter la cure si pHU > 7 ; surveil larce pHU et diurése a chaque miction |
Hydratation Si pHU < 7 redonner 120 ml de blcarbonate \'4 ou PO d!minuer le G5% perfusé d'autant |
09h00 sur 24h |Polyionique G5% 1516 mi 4 & T %
09h00 sur 24h |Bicar Sodium 1,4% 758 ml [|35. '@ ml || Il e
\ I % LS °
P, Y, ASomi 1A% )
i;bzb-nh ALt 23S ml_Ygzy| ~p °| L5 °
19 -3 bgnr Al 2 sm Pl A0
8 ml
» 3 mi
\  TABLEAU THEORIQUE DE SAUVETAGE
‘1' a utiliser si I'horaire de début du MTX est respecté |ﬂ£| 3 9 J: 10 J 11 J: 12( Ji13__J:14
3 Heures  |Produits Dose u.| Arrondia | 31-juil
1 | 05h00 & 05h15 |Lederfoline 11,37 mg
H| 11h00 2 11n15_|Lederfoline 11,37 mg
7] 47h00 2 17h15 |Lederfoline 11,37 mg
23h00 a 23h15 |Lederfoline 11,37 mg
TABLEAU REEL DE SAUVETAGE 4 utiliser i I'horaire théorique du MTX n'est pas respecté Infirmiére: Médecin:
Lederfoline mg mg
! Lederfoline mg mg
i Lederfoline mg mg
I Lederfoline m mg
Y\tton mode calendrier ! L2 joumée commence a 00h£ et se termine a minuit, sur une colonne. Faire figurer les heures de prises par ordre croissant
‘émter les prises apres avoir déterminé la premiére d'entre elles. Rayer les premiéres cases si elles ne sont pas utilisées.
‘g Lederfoline & H42. Poursuivre tant que le dosage MTX = 0,2 umol/ voire augmenter les doses si taux élevé cf. protocole p162-163
‘osage |date et heure
VTX Tsultat [ H3s [ H48 O H72
§ipteur: D. Signature du médecin: (> K Chi v 70N Lo 34.4uil-2017 2 16:25
V APmelan o N AL 241l -
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lNOM Prénom | - Service d'Immuno-Hémato-Oncologie Pédiatrique

= - FEUILLE DE CHIMIOTHERAPIE
[Date de nansanoeﬂ Protocole CAALL F01 Cure: Phase M no1 Méd. Dr
LAL MTX HD + IT + Purinéthol Pharm. Dr J
Nom usuel - DCI Nom commercial - dose Mode d'administration - solvant - volume
- ONDANSETRON - Zophren (5 mg/m?/)) - IV sur 20min /—-\
- Produit hydratation - Bicar Sodium 1,4% (6 mifkg/j) -V sur2h )
- METHOTREXATE - Méthotrexate (500 mg/m?*/j) - IV sur 1h, dans 50 ml de G5% L >
- METHOTREXATE - Méthotrexate (4500 mg/m?/)) - IV sur 23h, dans 250 ml de G5% \‘/
- FOLINATE DE CALCIUM - Lederfoline (60 mg/m?f) - IV sur 15min, en 4xjjour
- METHOTREXATE - Méthotrexate IR (selfon I'age) - IT, en seringue
- MERCAPTOPURINE - Purinéthol (25 ma/m?) -PO;ajeun
- Produit hydratation - Polyionique G5% (2000 ml/m?/j) - IV sur 24h
- Produit hydratation - Bicar Sodium 1,4% (1000 ml/m*j) - IV sur 24h
1: 07-a00t-17 [|Ho: .. 09h00 | Créat: 40 ymoln

Taille: 108 cm "Pds: 19,6 kg || SC: 0,76 m* Age: 4 ans et 11 mois

J:1 J:2 J:3 J:4 J:5 J:6 J.7

1ére semaine

lundi mardi | mercredi | jeudi i | samedi |
Heures Produits Dose u.| Arrondia | 07-ao0t ] 08-ao0t | 09-z0iit | 10-aoit | 11-aoiit } 12-aoit | 13-aolt
19h00 ponctuel |Purinéthol " 18,95 mg 1vmg | 1L B J_ et
i < J:9 :10 J:11 J:12 J:13 .
2éme semaine L m‘imem ] - - .J L
Heures Produits Dose u.
09h00 2 0920 |Zophren 3,79 mg
09h00 2 11h00 |Bicar Sodium 1,44  117,6 ml
11h00 PL Méthotrexate IR 12 mg
11h00 & 12h00 |Méthotrexate 379 mg
~| 12h00 sur 23h |Méthotrexate 3411 mg
18h00 ponctuel |Purinéthol 18,95 mg
Débuter la cure si pHU > 7 ; surveillance pHU et diurése a chaque miction !
Hydratation Si pHU < 7 redonner 120 ml de bicarbonate IV ou PO ; diminuer le G5%
09h00 sur 24h |Polyionique G5% 1516 ml ‘
08h00 sur 24h |Bicar Sodium 1,4 758 ml
- “ + -

A({" C‘ Q’*pnrxm:ﬁui (‘rS"/—q
S TS AL AT S AT AAL LTS
-2 | eecor @dian 407, | 9sq ml
722" A" s o @ncdion Aol | <o m
ml

TABLEAU THEORIQUE DE SAUVETAGE
a utiliser si I'noraire de début du MTX est respecté

J:8 J:9 J10  J11 J:12  Ji13 Ji14

Heures __|Produits _Dose _u.
05h00 & 05h15 [Lederfoline 11,37 mg :
11h00 & 11h15 |Lederfolipe” 11,37 mg | 413 mg
17h00 & 17h15 |Legerfoline” 11,37 mg 114 mg
23h00 a 23015 Jrederfoline _4T37 mg 11,4 mg LT
TABLEAU REEL DE SAUVETAGE 4 utiiser si thoraire théori efpasrespecte  fnfimiére: W
P i Lederfoline mg | 4an mg
‘3" Lederfoline mg | 44, mg
A Lederfoline mg 2
‘9.5 Lederfoline . _mg |

Attention, mode calendrier ! La joumée commence a 00h00 ef se termine a minuit, sur une colonne. Faire figurer les heures de prises par ordre croissant
Numéroter les prises aprés avoir déterminé la premigre d'entre elles. Rayer les premiéres cases si elles ne sont pas utilisées.
Début Lederfoline & H42. Poursuivre tant que le dosage MTX 2 0,2 umol/l voire augmenter les doses si taux élevé cf. protocole p162-163

Dosage |date et heurepASISY - JE “"% {o} /.Tl{’
MTX résultat Gl ¥ ; oae %Hn
/Prescn teur: Di Signature du médecir* Le 4-a00t-2017 a 15:21
2! G R g I o PR s a =
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|NOM Prénom

Date de naissance |

- Service d'Immuno-Hémato-Oncologie Pédiatrique

FEUILLE DE CHIMIOTHERAPIE

Protocole CAALL F01

LAL B MR

Méd. Dr
Pharm. Dr

Cure: intensif retardée 1 erm
bras 1

- VINCRISTINE

Nom usuel - DCI
- DEXAMETHASONE
- ONDANSETRON

- PEG-ASPARGINASE ESSAI CA ALL-FO
- DOXORUBICINE

Nom commercial - dose

- Dectancyl (10 mg/m?/j) - PO, en 3x/jjour

-Zophren (5 mg/m#j) -1V sur 15min

- Oncovin (1,5 mg/m?j), s2 mg - 1V sur 10min, dans 20 ml de G5%

- Oncaspar (2500 Ul/m*/j) - IV sur 1h, dans 100 ml de G5% ; vérifier 'hémostase et I'amy
- Doxorubicine (30 mg/m?/j) -1V sur 1h, dans 50 mi de G5% ; echo coeur

Mode d‘administration - solvant - volume

- METHOTREXATE - Méthotrexate IR (selon |'age) - IT, en seringue
- CYTARABINE - Aracytine IR (selon I'age) - 1T, en seringue
- HYDROCORTISONE - Hydrocortisone IR (selon I'dge) - IT, en seringue
J1: 25-aoit-17 [[HO:  99h00 [ Creat: 35 pmoln
Taille: 110 cm "Pds: 19,1 kg || SC: 0,76 m? Age: 4 ans et 11 mois
jire:semaine J:1 J:2 ‘ J:3 J:4 J:5 J:6 J:7
Heures Produits Dose u.| Arrondia
09h00 & 09h15 |Zophren - 38mg 4mg |
09h00 ponctuel |Dectancyl 2,5308 mg 2,5 mg | e G - - _ - B/
09h30 2 09h40 [Oncovin 1,14 mg 1,14 mg [ HO | ///////////// A ///////
10h00 311h00_| Doxorubicine 28mg || 228 mg |2 ¥ 2/ /// 27777777/
11h00 PL Méthotrexate IR 12 mg 12 mg / // / /
Aracytine IR 30 mg 30 mg Y
Hydrocortisone IR 15 mg 15 mg /// pi /
11h00 2 12h00 |Oncaspar (17 0 1900 U 1900 UI // ////////// ,M //////// //
12h00 ponctuel |Dectancyl 2,5308 mg 2,5 mg e ; \
18h00 ponctuel |Dectancyl 2,5308 mg 25mg || ;
D semaiie JiB ’ J:Q J 10L . Ji11 J:12 J:13 J:14
Heures Produits Dose u.| Arrondia- L :u. 02- sept 03-se 04-sept - O;G:m
09h00 4 09h15 |Zophren 38mg | amg |WaBEY 777/ /////// ////// 7
03h30 2 09h40_|Oncovin 114mg |~ 114 mg M0V % /4 /////////////
10n00 211h00 [Doxorubicine 22,8 mg 22,8 m ‘fﬂ H A A A A
She g Jo G g o i
Heures Produits Dose u.| Arrondia | 08-se 09-sept 10~sept 11-sept 12-sept | 13-sept | 14-se|
09h00 ponctuel | Dectancyl 2,5308 mg 2,5 mg k@Al BB 7o 5 i R [
09h00 409h15 |Zophren 3,8 mg 4mg ([}
09h30 a 0940 |Oncovin 1,14 mg 1,14 mg
10h00 a11h00 |Doxorubicine 22,8 mg 22,8 mg
12h00 ponctuel |Dectancyl 2,5308 mg 25mg i) & =L 1 :
19h00 ponctuel |Dectancyl 2,5308 mg 25mg T 8 |
Abivia sarviating J:??.m J: 23 J:24 J:25 J:ZQ J:27 ..1128'
Heures Produits Dose u.| Arrondia
09h00 2 09h15_[Zophren 3,8 mg amg a7 /7774 ///// A
09h30 2 09h40 |Oncovin 1,14 mg Y7777/ //////
10n00 2 11h00_| Doxorubicine 22,8 mg VA A A A A

Prescripteur: Dr

Qo CD.L,ULM\AD &JKQZJ{IC?W

Signature du médecin: Le 24-a00t-2017 4 17:00

130



NOM Pﬁnom

e —

:
IDate de naissancel[ J

FEUILLE DE CHIMIOTHERAPIE

- Service d'immuno-Hémato-Oncologie Pédiatrique

Protocole CAALL F01 Cure: intensification retardée|] Méd. Dr
LAL B MR arm1 et 2 2 eme mois arm 1 et 2 Pharm. Dr J
Nom usuel - DCI Nom commercial - dose Mode d'administration - solvant - volume
- ONDANSETRON - Zophren (5 mg/m?j) - IV sur 15min
- THIOGUANINE - Lanvis (60 mg/m?/j) -PO ,
- CYTARABINE - Aracytine (75 mgim?j) -1V sur 30min, dans 50 ml de G5% OJ Serum (g
- CYCLOPHOSPHAMIDE - Endoxan (1000 mg/m?/j) - IV sur 1h, dans 10 ml de NaCl 0,9%
- UROMITEXAN - Mesna (1200 mg/m?j) - IV sur 30min, dans 50 ml de NaCl 0,9%, en 3x/jour
- Produit hydratation - Polyionique G5% (1000 mi/m?/j) -1V sur 8h
- METHOTREXATE - Méthotrexate IR (selon I'dge) - IT, en seringue
- CYTARABINE - Aracytine IR (selon I'age) -IT, en seringue
- HYDROCORTISONE - Hydrocortisone IR (selon I'dge) - IT, en seringue
J29:  22-sept-17 [lHO:  09h00 | Créat: 34 pmoll
Taille:  109cm |[Pds: 19,3kg [SC: 0,76 m* | Age: 5ans et 0 mois
fresemsine J:29 J:30: ‘J:31 ™ J:S? J:33 J:34 J35
vendredi di Jdimanche] Ilundi mardi § mercredi jeudi
Heures Produits Dose u.| Arrondia | 22-sept| 23-sept | 24-sept | 25-sept | 26-sept | 27-sept | 28-sept
09h00 a 09h15 |Zophren 3,79 mg Amg || &L K IR Vo B
09h00 ponctuel |Lanvis 45,48 mg 4835 mg FC1CR 1 1 Byl oA 108
09h30 2 10h00 |Aracytine 56,85 mg 56,9 mg e MR . Lx
’| 09h00 2 09h30 |Mesna 303,2 mg 303 mg
ib 10h00 & 11h00 |Endoxan 758 mg 758 mg
10h00 PL Méthotrexate IR 12 mg 12 mg sedorsat.
Aracytine IR 30 mg 30 mg |
Hydrocortisone IR 15 mg 15 mg N
% 14h00 214h30 |Mesna 303,2 mg 303 mg
4 18h00 318h30 |Mesna 303,2 mg 303 m
Hydratation .
10h00 2 18n00 |Polyionique G5% | 758 ml 758 ml
YAoh A 2y k| pocysaiqua OS%  Adsame ml
¥ b 497 ) 260 mi W
W - O AaD ml x
mi l
3 J:36 J:37  J:38 U39 J40 U4 J:42
2eme semaine { vendredi | samedi |dimanche] lundi mardi | mercredi | jeudi
Heures Produits Dose u.| Arrondia I 29-sept 30-sept 01-oct | 02-oct | 03-oct | 04-oct | 05-oct
09h00  09n15_|Zophren 3,79 mg amg 7245 Y Ve Y ik V77
08h00 ponctuel |Lanvis 45,48 mg asmg | AACH 1Ch T ¥ a §ur Lue
09h30 3 10h00_|Aracytine 56,85 mg 56,9 mg |74 L | S} Y BRI/
- =
Tame sonmaino J:43. J:44. J:45 - J:4§ J:47 J:48 J:49
dred di |di h lundi jeudi
Heures Produits Dose u.| Arrondia | 06-oct } 07-oct | 08-oct | 09-oct
Latuih g [T ¥ LES
:& " J. R . J.54 J.55 J.SG
Adime semaine . J.JSOJ .514' J.bzk J.53 : . J:56
fundi jeudi
Heures Produits Dose u.| Arrondia | 13-oct | 14-oct 19-oct
» . L . - - !
Prescripteur: Dr Signature du médecin: Le 19-sept-2017 a 15:00

e
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|NOM Prénom.
L

Service d'Immuno-Hémato-Oncologie Pédiatrique

FEUILLE DE CHIMIOTHERAPIE

Datedenaissancel | Protocole CAALL B-MR
ARCHIVE LAL B-MR

Cure: entretien 1er cycle
5 1eres semaines ssur 10

cure
ponctuelle

Nom usuel - DCI Nom commercial - dose Mode d'administration - solvant - volume
- VINCRISTINE - Oncovin (1,5 mg/m?j} - IV sur 10min, dans 20 ml de G5% < &
- DEXAMETHASONE - Dectancyl (6 mg/m?j) - PO, en 3x/fjour \\
- METHOTREXATE - Méthotrexate IR (selon I'age) - IT, en seringue I\ v'/
- METHOTREXATE - Novatrex (25 mg/m?/j) -PO; ajeun b
- MERCAPTOPURINE - Purinéthol (50 mg/m?/j) - PO ; ajeun
WJ1: 24-oct-17 ﬂHO: 09h00 || Créatine non néc.
Taille:  109,5cm |lPds: 196kg [[SC: 077 m* | Age: 5anset1 mois
' %
g J:1 J:2 J:3 J:4 J:5 J:6 J.7
1ére semaine mardi | mercredi | jeudi vendredi | samedi |dimanche] lundi
Heures  |Produits Dose u.| Arrondia | 24-oct | 25-oct | 26-oct | 27-oct | 28-oct | 29-oct | 30-oct
09h00 ponctuel |Purinéthol 38,3 mg 38,3 mg
09h00 ponctuel |Novatrex 19,15 mg 19,2 mg
08h00 ponctuel |Dectancyl 1,532 mg 1,53 mg
09h00 2 09h10 |Oncovin 1,149 mg 1,15 mg e
4] 09h00 ponctuel | Dectancyl 1,532 mg 1,53 mg
’L ponctuel | Dectancyl 1,532 mg 1,53 mg
3
% <
2hme semaine J:8. J:9 J:1Q J:11 : J:12. J13  Ji14
mardi | mercredi jeudi vendredi | samedi Jdimanche] lundi
Heures Produits Dose u. | Arrondia 31-oct | 01-nov | 02-nov | 03-nov | 04-nov | 05-nov | 06-nov
09h00 ponctuel |Purinéthol 38,3 mg 38,3 mg
09h00 ponctuel [Novatrex 19,15 mg 19,2 mg ;.
09h00 4 09h10 |Oncovin 1,149 mg 1,15 mg |, i
A Novateex 9 S
. R ¢ 5 J15 k16 517 318 19 J20  J:21
3éme semaine 7/ du Xofuprre 2,4l ) 43, Song- Ty T — i Py
Heures Produits Dose u. | Arrondia 07-nov*| 08-nov | 09-nov | 10-nov | 11-nov | 12-nov | 13-nov
08h00 ponctuel |Purinéthol 38,3 mg 38,3 mg
09h00 ponctuel |Novatrex 19,15 mg 19,2 mg
09h00 PL Méthotrexate IR -.|. 12 mg 12 m
Ji22 J23  J24 U225 J26 027 J:28
A4éme semaine mardi | mercredi| jeudi vendredi | samedi |dimanche] lundi
Heures Produits Dose u.| Arrondia 14-nov | 15-nov | 16-nov | 17-nov | 18-nov | 19-nov | 20-nov
09h00 ponctuel |Purinéthol 38,3 mg 38,3 mg !
08h00 ponctuel |Novatrex 19,15 mg 19,2 mg
Sima:semiing J29 J30  J:31 J:32 J:33 U434 U35
{ mardi | mercredi| jeudi dredi di [dimanche] lundi
Heures Produits Dose u.| Arrondia 21-nov | 22-nov | 23-nov | 24-nov | 25-nov | 26-nov | 27-nov
09h00 ponctuel |Purinéthol 38,3 mg 383mg |} '
09h00 ponctuel [Novatrex 19,15 mg 19,2 mg
Prescripteur: Dr Le 24-0ct-2017 a 12:57
N Useo Lot
3
Cerolisin S0k
2l(no
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INOM Prénom
—

ht——:‘
'Date de naissanoelr —

Service d'Immuno-Hémato-Oncologie Pédiatrique

FEUILLE DE CHIMIOTHERAPIE

Protocole CAALL B-MR

Leucémie Aigué Lymphoblastique

Cure: entretienl
sem 6-10 49‘%(-‘9;,‘

cure
ponctuelle

Nom usuel - DCI Nom commercial - dose Mode d'administration - solvant - volume
- MERCAPTOPURINE - Purinéthol (50 mg/m?/j) -PO; ajeun
- METHOTREXATE - Novatrex (25 mg/m?j) -PO; ajeun
i 28-nov-17 [[HO:  09h00 | Créatine non néc.
Taille: 109,5 cm "Pds: 21,4 kg || SC: 0,80 m? Age: 5 ans et 2 mois
J:1 J:2 J:3 J:4 J:5 J:6 J:7
1ére semaine mardi di] jeudi vendredi | samedi |dimanche| Iundi
Heures Produits .. Dose u.| Arrondia | 28-nov | 29-nov | 30-nov | 01-déc § 02-déc | 03-déc | 04-déc
09h00 ponctuel |Purinéthol 39,75 mg 47,5 mg
09h00 ponctuel |Novatrex 19,875 mg 23,75 mg
. J:8 J:9 J:10. o1 Ji12 Ji13  J14
AMre Wénding - mardi | mercredi | jeudi | vendredi | samedi Jdimanche| Ilundi
Heures Produits Dose u.| Arrondia | 05-déc | 06-déc | 07-déc | 08-déc | 09-déc | 10-déc | 11-déc
09h00 ponctuel [Purinéthol 39,75 mg 475mg || '
08h00 ponctuel |Novatrex 19,875 mg 23,75 mg
ASma eomaing J:151‘. J:16 : ‘.1:17. J:18 : J:19 .J:20 J:21
mardi® | mercredi| jeudi | vendredi di |d h lundi
Heures Produits Dose u.| Arrondia | 12-déc | 13-déc | 14-déc | 15-déc | 16-déc | 17-déc | 18-déc
08h00 ponctuel |Purinéthol 39,75 mg 47,5 mg
09h00 ponctuel |[Novatrex 19,875 mg 23,75 mg
Aimo:semaine J:Zg Ji23  Ji24 U265 026 J:i27 U028
mardi | mercredi jeudi vendredi | samedi |dimanche] lundi
Heures Produits Dose u.| Arrondia | 19-déc | 20-déc | 21-déc | 22-déc | 23-déc | 24-déc | 25-déc
09h00 ponctuel |Purinéthol - 39,75 mg 47,5 mg "o
09h00 ponctuel |Novatrex 19,875 mg 23,75 mg
< . Ji29  J:30 J:31 J:32  J33 U034 U35
Seme semaine - { mardi | mercredi| jeudi | vendredi]| samedi Jdimanche] lundi
Heures Produits Dose u.| Arrondia L26-déc 27-déc | 28-déc | 29-déc | 30-déc | 31-déc | 01-janv
09h00 ponctuel [Purinéthol 39,75 mg 4765mg || 4
09h00 ponctuel [Novatrex 19,875 mg 23,75 mg
Prescripteur: Dr Signature du médecin: Le 23-nov-2017 a2 13:09
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INQM Prénom CHU de Rouen - Service d'Immuno-Hémato-Oncologie Pédiatrique I
i FEUILLE DE CHIMIOTHERAPIE
Date de naissance [ Protocole: CAALL FO1 Cure: Entretien B - MR Méd. Dr
ARCHIVE Leucémie Aigué Lymphoblastique Pharm. Dr
Nom Usuel Nom commercial - dose Mode d'administration
- METHOTREXATE - Novatrex (25 mg/m*/semaine) - Per os, a jeun, le matin, cp. 22,5 mg
- B-MERCAPTO-PURINE - Purinéthol (50 mg/m?fjour) - Per os & jeun, cp. a 50 mg ou sirop 20 mg/ml
- DEXAMETHASONE - Dectancyl (6 mg/m?/jour) - Per os en 3 prises pendant 7 jours, cp.a 0,5 mg
- VINCRISTINE - Oncovin (1,5 mg/m?j), s 2 mg - IV sur 5min, dans 20 ml de NaCl 0,9%
- METHOTREXATE - Méthotrexate IR (selon I'age) - IT, en seringue
Merci de compléter dans les cellules carrées du calendrier la dose en comprimés administrée chaque jour. Si écart journalier, essayer de respecter la moyenne hebdomadaire.
Taille: 110 cm J1: mardi 2 janvier 2018 2éme partie Traitement a faire:
Poids: 22,3kg. [l SC: 0,81 m? ]Age: 5 ans et 3 mois parents ﬁédecirD alamaison en clinique
M Emoins

2-janv. au 8-janv. 9-janv. au 1 5-janv 16-janv au 22-janv 23-janv au 29-th

Produits Dose u.

T [ Tt arsiaie _|_unsoulJour pr sl —
e WM M

uiinéthol 41 mgfjour 55 cp chaque théorique des prises {compameés) parjour{Lu 1 |Ma 0,5|Me 1 [Je 1 Ve 0,5[Sa 1 [Di 0,5
=5.7 cplsem semaine[lIlJJllIIll HEEEEEEEEN I
Dectan 4,9 mgliour - ime mdesmpnmésdansla;auméa matm Ts apmd;
oyl =97 cpljour

Oncovin 1,22 mgfinj

; 41 mgfjour cp chaque monmﬁmquedespmes(wmpmnés}pdywr Lu 1 Ma os Me 1 Je 1 Ve 0,5 Sa 1 D; 0,5
Purinéthol 55 . .
i semaine J.] | VI IV I VI I T T I TTTTITITTTTLd

R ST 27tevr. au Smars | 6-mars au 12-mars
Produits Dose u. Arrondi & § JifLu
20,3 mg/sem cp en 1 fois | un Seul jour par _un seul jour par semaine

lNovatrex =81 cplsem 8 par semaine|
[Pu .. 4fmgfour 55 CPchaque des prises (compnimés) par jour: | Lu 1

ol =57 cpisem | semaive | | | J L T LT T P11 1 ///////%/%//A%
Eg;(:::e - 12 mg - - ;tmwonr Faife par un médecin autorisé ; Produits PL fabriqués par la

16 janvier 2018 itle: ALK
Prescripteur: Dr Le 26-déc-2017 a 14:56
Ot o Jou'k
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|[NOM Prénom Service d'Immuno-Hémato-Oncologie Pédiatrique '
= : FEUILLE DE CHIMIOTHERAPIE
Date de naissance, Protocole:  CAALL FO1 Cure: EntretienB-MR| Méd. Dr
Leucémie Aigué Lymphoblastique Pharm. Dr
Nom Usuel Nom commercial - dose Mode d'administration
- METHOTREXATE - Novatrex (25 mg/m?/semaine) - Per 0s, a jeun, le matin, cp. 22,5 mg
- 6-MERCAPTO-PURINE - Purinéthol (50 mg/m?/jour) - Per os a jeun, cp. a 50 mg ou sirop 20 mg/ml
- DEXAMETHASONE - Dectancyl (6 mg/m#/jour) - Per os en 3 prises pendant 7 jours, cp.a 0,5 mg
- VINCRISTINE - Oncovin (1,5 mg/m?/j), €2 mg - IV sur 5min, dans 20 ml de NaCl 0,9%
- METHOTREXATE - Méthotrexate IR (selon I'age) - IT, en seringue
Merci de compléter dans les cellules camées du calendrier la dose en comprimés adminisirée chaque jour. Si écart joumnalier, essayer de respecter la moyenne hebdomadaire.
Taille: 113 cm J1: mardi 13 mars 2018 3éme partie Traitement a faire:
Poids: 240kg |+ SC: 0,85 m’ I Age: 5 ans et 6 mois parentsi médeciF_g alamaison ' en clinique

ﬁ'ﬂl*’ﬂh

Prodults Dose u,  Amondia

""'_ga_,_“_‘_;__g_ [z ) :t._ '__ ‘:: o ..A .4 »
214mglsem cpen 1 fois seul jour par semairie URMMW aine mseulpwparmam un sedl jour par semaine
Novatrex 0 2
=85 cp/isem par semain
; 43mgiour I op chaque || Répan théorique des prises (comprimes) parjour: [Lu 1 [Ma 1 [Me 1 [Je 1 [Ve 1 [Sa 1 |Di 1
Puinéthol - cpisem semaie || | | | I 11 01V IV T T TP TTPTITTITTI0
Dectandyi Sitmgjour [ ] Ragimosanssel | Rbpariion des comprmes dens lajoumee:| metin 3,5 apmidi 3 | sor: 35

: B e R o o] 10-avr au 16-avr,
Produits Dose u. Arrondla isal

Purinéthol A3maflour § . cp chaque ; dmm ] Lu1 Ma1 Me1 Je1 Va1 su on
=6 cpisem semainellllllllll]il] HEEEEERN
i A e ; 8-mai au 14-mai 15-mal au 21-mai
Produits Dose u. Arrondi & 3t Dl
21,4 malsem cp en 1 fois |t seuljour par se _} un seul four par semaing
L =85cplsem 10 par semaine
43 mgfjour cp chaque on S 09S prises (comprimes) parjour: | Lu 1 |Ma 1

Puinéthol  gopsem | 7 semae [ T T 1 1111111 L1 DYUHUNYLLNL LAY,

-«"‘“‘m -H"M decin:
Instructions: Faite par un médecin autorisé ; Produils PL fabriqués par la

ST

~

Prescripteur: Dr ) Signature du médecin: Le 7-mars-2018 4 12:52

er‘-\» o b—\‘
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7.2 Annexe 2 : Préparations buvables réalisées par la pharmacotechnie

Préparatiohs buvables réalisées par la pharmacotechnie sur

508

Amiodarone (Cordarone)

prescription

2 £ L%
et o % -
$3 A &

Suspension buvable d'Amiodarone § mg/mL (60 mi)

2 P Y

Azathloprine (Imuret) Suspenslon buvable Azathioprine (Imurel) 10 mg/mi
Azathioprine (Imurel) Suspension buvable Azathioprine (Imuref) 50 mg/mi
Baclofene (Lioresal) Suspenslon buvable de Baclofene (Lioresal) 5mg/mi
Captopril (Lopril) Suspension buvable Captopril (Lopril) 0,75 mg/mi
Cyclophosphamide (Endoxan) Suspension buvable de cyclophosphamide (Endoxan) 10 mg/mL (2x50mL)
Enalapril (Renitec) Suspension buvable d'Enalapril (Renitec) 1 mg/mi (60 mi)
Etoposide Solution buvable Etoposide 10mg/m|
Glycerotone Solution buvable de glycerol a 0,644g/m|
Hydrocortisone Suspension buvable d'hydrocortisone 1 mg/mi
Ketamine Solution buvable Ketamine 1mg/ml
Ketamine Solution buvable Ketamine 5mg/mi
Lamotrigine (Lamictal) Suspension buvableLamictal (Lamotrigine) 1 mg/mi
Melatonine Suspension buvable de Mélatonine 0,6 mg/ml
Melatonine Suaponsion bwable de Mélatonine 2 mglml (réserve gérlatrio)

Midazolam

Solullon buvable de midazolam 1mg/ml

Morphine Solution buvable de sulfate de morphine 0,2 mg/mi (30 mi)
Morphine Sulfate de morphine 1mg/mi (reconditionnement seringue et flacon)
Mycophénolate (Cellcept) Reconstitution de la solution buvable Cellcept (Mycophénolate) mofétil 1g/5ml:
 (Loxen)./ on buvabe Nicardipine (Loxen) 2 il =7
Oseltamivir (Tamiflu) Suspension buyable Oseltamivir (Tamiflu) & 10mg/ml
Rifampicine Solutionbuvable de Rifampicine 1%

Sildenafil (Revatgo)

Suspension buvable (fortes posos) Sildenafil = Revatio 10 mg/ml Pas PREPA pour + 1 an

Sildenafil (Revatio)

Suspension buvable Sildenafil = Revatio 2,5 mg/ml

Suspension buvable de Spironolactone (Aldactone) 5 mg/mL

Spironolactone (Algactone)
Tacrolimis (Prograf) Suspension buvable de Prograf (Tacrolimus) 1 mg/mi
Ternozolomlqe (Temodal) Suapenslon buvable de Temozolomldo 10 mg/ml (100 ml)
Toplramate (Epllomnx) 5uspenalon buvable Topiramate (Epitomax) 6 mg/mL
Valganciclovir (Rovalcyte) Reconstitution solution buvable Rovalcyte (Valganciclovir) 50 mg/ml
Warfarine (Colmadine) Suspension buvable Warfarine (Coumadine) 0,2 mg/ml
Zonisamide (Zonegran) Suspension buvable Zonegran (Zonisamide) 10 mg/mi

Validé par

le 31/03/2017 Pharmacie CHU
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7.3 Annexe 3 : Fiche de suivi des patients en permission

Fiche de suivi des patients en permission — Problémes

4
rencontres
NOM : PRENOM :
Date permission : SERVICE:
Information des modalités de la permission :
Impression du plan de soins via Crossway par I''DE oui non
Ee(ranscripﬂon de la prescription par I'IDE oui non
ignature du plan de soins par le médecin oui non
Problémes rencontrés
Personnalisation des prises :
Liste des médicaments prescrits (spécialité + dosage + forme) :
Préparation des médicaments par |'IDE :
- formes orales oui non
- formes buvables oui non
- formes injectables oui non
- stupéfiants oui non
Type de contenants utilisés :
IConditionnements étiquetés : oui non
Problémes rencontrés
- médicaments 3 écraser, a couper oul non
- Médicaments conditionnés en multidoses oui non
- comprimés ou gélules (identification unitaire) oui non
- dissolution comprimé oui non
- autres :
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Utilisation d'un pilulier oui non
Utilisation d'une enveloppe par jour de permission oui non
Utilisation d'une enveloppe pour la durée de la permission oui non

Problémes rencontrés

Délivrance des informations aux parents :

S'assurer de la compréhension orale des parents oui non
S'assurer de la compréhension écrite des parents oui non

Problémes rencontrés :

Prise des médicaments a domicile :
Tragabilité de la prise des médicaments 3 domicile par les parents oui non
[Retour des médicaments non administrés oui non

Problémes rencontrés :

Commentaires généraux:
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7.4 Annexe 4 : Exemple de prescription pour le Xaluprine®

N* Finoss '

N* RIMES -
standard ;
Polo Femme Enfant
Dr. Oncologie-immunologle-Hématologie pédiatrique
1er é6tage Batiment Femme Enfant Hématologie

Chef d'unité : Docteur
Unité d'Hosoitallsation

. Téh. :
Fax:
Secrétariat :
Enfant
Née le

Prescriptions relatives au traitement de I'affection de longue durée reconnue (liste ou hors liste)
(AFFECTION EXONERANTE)

1.) Aprés feu vert_médical : XALUPRINE : 3é mg = 1.6 mi tous les soir pendant 21 jours, 2 fois

selon calendrier (soit 42 jours au total) 5
2) DECTANCYL 0.5mg : 2 comprimé et demi soit 1.25mg matin, midi et soir pendant 5

jours aprés feu vert médical, 2 fois selon calendrier (soit 10 jours au total)

3.) METHOTREXATE suspension buvable 2mg/mL : 16mg soit 8 mL une fois par semaine
selon calendrier aprés feu vert médical.
A récupérer en pharmacie hospitaliére.

QSP : 2 mois
3.) PRIMALAN suspension buvable 0.5mg/mL : 3 cuillére mesure le soir si prurit important, 1
flacon. ‘

Prescriptions sans rapport avec I"affection de longue durée
(MALADIES INTERCURRENTES)

Le 06/01/2021
, Interne

Doctay;

Cnecloglo Ho:-. et
Chef da Cifntiguy - nopes wdiatricue
CHU -
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7.5 Annexe 5 : Exemple de prescription pour le Zophren®

v/t OUFQORNIIAIICE U UL,
n" 12708%02 de produits ou de prestations d'exception VIRERL
articlen R, 161-2, ¢me slindn ot R, 1641 darnler alindn dn Code de 1a sbenrité saclale por 'nsanré(s)
Artiele 1. 212-1 du Code des penslons miticatres d'invalldité ef des vietimes (& ghorre
O oI T i P K0 Y alieh 1 i ko) M imntad- i sokoi /I ol PRI ECTN

|; SORDE TRCON
.o ot puénom
i

(nom de famille (de naicsance) wwhd dh minm d'o-'sas ey ubadl oe wo = o tew))

Yer solns (Ja ligne “nom ef prémom™ et obligatoirement remplie par le midecin) ) .

. 3 nom ot n% i conirn de potement o e la very
oumdo dhimanatniculation matinliste {powr les vilnelds) v mom et
> Poegunisme conventionnd (pemir lae non talarids)

date de Daissance

AssUN®) (& remplir v Ia v comnre recevant lax xoins a'est pas lassurd(e)) Z g vav: L%
nom ¢t prénom . < i
(rom de Ilﬂlllc:llf' ABIrEamOa) ANV s mom @ USRS 1 wtif ¥ 8 v @ Bioad) "

¥ d. ¢ L ann -
adressc de 'assurdfe) T ! s o

nom ei prénom

Docteur adresse CHU
Oncalogle remaww '~ e Fadutique
Chet &3 Sinigue - 5

CHU -
n® structure
identifiant 2 5 (AAL FINKSS ou SIRET)
F— > - 4 Ay Yo wrexeylokany - =L R s ; ]

&méﬂicum:m,indiqunsonmm(mrquéwgéneriqw): 26CHAENS 1',’? /f/—(— -
] produitoup ion, indiquer sa ddsi précise :

s'il s'agit d'un médicament, préciserlaforme, Je dosoge. n ologic, la voi d'odminisn-li:.\ﬁ

S bl pavw L Mﬁdtkmwwmmw

'il s’agit d'un produit ou d'une prestation, préciser la quantité de produits né ires ou ln posdlogi
durée du trait le cas échéant 6'_. mb. 3 . ..
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7.6 Annexe 6 : Exemple de prescription pour des effets indésirables diis

a la chimiothérapie

N°® Finees :
N°RPPS :
POLE MERE ENFANT HEMATOLOGIE
Dr ONCOLOGIE-IMMUNOLOGIE-HEMATOLOGIE PEDIATRIQUE
Chef d'unité :
Unité d'Hospitalisation
Tél. :
' Fax :
Secrétariat :
FNVON 1€ ear
Née lo
Enfant
Néc
P=14ka

Prescriptions relatives au traitement de 'affection de longue durée reconnue (liste ou hors liste)
(AFFECTION EXONERANTE)

1.) DECTANCYL cp 0,5 mg : 2 mg soit 4 comprimés le matin et 1,75 mg soit 3,5
comprimés le soir jusqu'au 30/12/20 comme indiqué dans le calendrier foumni puis
diminution progressive des doses sur une semaine selon le calendrier.

2) 1 poche de Chlorure de sodium 0,9 % en poche souple de 50 ml ou 5 seringues
préremplies de 10 mL par mois

3) 3 flacons de Biseptine par mois

4.) 3 tubes d' EMLA et son dispositif par semaine

5.)  Bactrim suspension buvable : 400 mg soit 2 cuillére-mesures soit10 mL une fois par
jour le lundi, mercredi, vendredi

6.) Un flacon de 250 ml de bicarbonate & 1,4% tous les 2 jours, une fois ouvert le flacon se
conserve 48h au frigo

7.) ZOPHREN sirop 4mg/5mL : 4 mg soit 5 mL toutes les 12 heures si nausées (cf
ordonnance spécifique)

QSP 6 mois

Prescriptions sans rapport avec l'affection de longue durée
(MALADIES INTERCURRENTES)

Le 10/12/2020
Dr
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7.7 Annexe 7 : Exemple de prescription d’antalgiques de pallier II

pour une LAL B

N* Finess *

N®* RPPS

POLE MERE ENFANT HEMATOLOGIE
Dr ONCOLOGIE-IMMUNOLOGIE-HEMATOLOGIE PEDIATRIQUE
ier étage Batiment Femme Enfant Hématologie
Chef d'unité :
Unité d’'Hospitallgation
Tél, :

Fax -
Secrétariat :

Enfant
Née le

Prescriptions relatives au traltement de l'affection de longue durée reconnue (liste ou hors liste)
(AFFECTION EXONERANTE)

TRAMADOL : 5 gouttes toutes les 6 heures en cas de douleur (ne masque pas la fievre)

QSP 6 mois

Prescriptions sans rapport avec l'affection de longue durée
(MALADIES INTERCURRENTES)

Le 11/12/2020
Dr
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SERMENT DE GALIEN

Je jure d’honorer ceux qui m’ont instruit dans les préceptes de mon art et de leur témoigner
ma reconnaissance en restant fidele a leur enseignement.

D’exercer dans 'intérét de la Santé publique ma profession avec conscience ¢t de respecter
non seulement la législation en vigueur mais aussi les régles de I'Honneur. de la Probité et du
Désintéressement.

De ne jamais oublier ma responsabilité et mes devoirs envers le malade et sa dignité humaine.

De ne dévoiler a personne les secrets qui m’auraient été confiés ou dont jaurais eu
connaissance dans I'exercice de ma Profession.

En aucun cas, je ne consentirai a utiliser mes connaissances et mon état pour corrompre les
mueeurs el favoriser les actes criminels.

Que les hommes m’accordent leur estime si je suis fidéle a mes promesses.

Que je sois méprisé de mes Confréres si je manque a mes engagements.




LHOMME Perrine

La prise en charge des enfants atteints de leucémie aigué lymphoblastique de type B a
I’officine

Th. D. Pharm., Rouen, 2021, 144 p.

RESUME

La Leucémie Aigu€¢ Lymphoblastique de type B ou LAL B est une pathologie rare et
particulierement grave relevant du domaine de I1’hémato-onco-pédiatrie qui atteint
principalement les jeunes enfants. Le traitement de la LAL suit des protocoles pouvant
s'¢tendre parfois sur plusieurs années et comprenant plusieurs phases avec notamment des
chimiothérapies. Cette pathologie et tout ce qui I’entoure (traitements, stress, rythme scolaire
par exemple) bouscule treés souvent 1'équilibre de I’enfant et celui de sa famille.

Cette pathologie est prise en charge en milieu hospitalier avec des périodes de retour au
domicile. Durant ces périodes de retour au domicile, le pharmacien d’officine est sollicité
pour la dispensation de traitements peu courants chez I’enfant. Cependant son rdle ne s'arréte
pas a cela, l'enfant et sa famille étant amenés a venir trés fréquemment a la pharmacie
d’officine, ils finissent trés souvent par tisser de vrais liens avec ce professionnel de santé qui
devient alors un acteur important dans la prise en charge de cette pathologie. La disponibilitg,
I’écoute, le professionnalisme et les compétences de 1’équipe officinale sont un réel atout aux
yeux des patients et de leur famille. La prise en charge pluridisciplinaire et une bonne
coordination entre les différents professionnels de santé sont donc indispensables pour
favoriser la bonne continuité des soins et améliorer ainsi I'observance.
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