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Ce guide a été rédigé pour les patients et les familles qui viennent de recevoir un
diagnostic de cancer. Si vous étes un adolescent ou un jeune adulte et que vous
avez un cancer, ce guide s’adresse aussi a vous. Les informations énoncées comme
étant pour “votre enfant” sont des informations qui vous concernent aussi.

Le diagnostic du cancer améne des changements dans votre vie et la vie de tous

les membres de votre famille. Chaque famille a sa facon particuliere d'affronter les
expériences éprouvantes. De nombreuses familles nous ont mentionné que le diagnostic
de leur enfant avait fait naftre des sentiments de peur, de coléere, de tristesse et de
culpabilité. Avoir ces sentiments pendant cette période angoissante est tout a fait normal.
Vous n'étes pas seul(e)(s).

Vous allez recevoir de nombreuses informations dans les jours qui viennent. On vous
demandera d’absorber de nouveaux renseignements sur des sujets médicaux et les soins
alors qu'il est probable que vous vous sentiez bouleversé(e)s. Ce guide d'information a
été créé pour vous aider a vous concentrer sur les informations les plus importantes dont
vous avez besoin a ce moment précis, tout de suite apres le diagnostic de votre enfant.
En collaborant au jour le jour avec votre équipe soignante, vous apprendrez au fur et a
mesure ce que vous avez besoin pour prendre soin de votre enfant. Ce guide est une
initiation pour votre apprentissage. Votre équipe soignante continuera a revoir avec vous
les informations importantes tout au long du traitement de votre enfant. N'hésitez pas a
poser des questions aux membres de I'équipe soignante.

Selon leur age, les enfants comprennent et réagissent différemment au cancer et a son
traitement. La personnalité de votre enfant, son mode habituel d'adaptation, le systéme
de soutien dont il bénéficie, son plan de traitement ainsi que son age ou le niveau de son
développement influenceront la facon dont il fera face au cancer. Les parents ont souvent
du mal a parler du cancer a leur enfant. Nos nombreuses années d’expérience nous ont
appris que ne pas dire la vérité a son enfant peut étre préjudiciable. Les enfants sentent
rapidement lorsque quelque chose ne va pas. lls ont besoin de savoir qu'ils peuvent faire
confiance a leurs parents pour qu'ils leur disent toujours la vérité. Des membres de votre
équipe soignante sont toujours disponibles pour vous aider a parler a votre enfant de son
diagnostic et ils peuvent vous aider, vous et votre enfant, a mieux y faire face grace au
soutien psychologique, financier et a I'accés a d'autres ressources. Parlez a votre équipe
de soins de vos besoins afin d'obtenir le bon soutien.

TELECHARGER EN LIGNE

Outre les copies imprimées, le Guide pour la famille et le présent Guide pour la famille dés le
diagnostic, se trouvent également sur le site pour consultation childrensoncologygroup.org/cog-family-
handbook, ainsi qu’en téléchargement sur le site Web vers d‘autres lecteurs électroniques.
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GROUP Demandez a votre médecin ou a votre infirmiere de remplir ce formulaire.

NOM DU PATIENT

DIAGNOSTIC

LE TRAITEMENT INCLURA PROBABLEMENT

Chimiothérapie (médicaments utilisés pour éliminer les cellules cancéreuses)

Immunothérapie (médicaments utilisés pour stimuler la capacité de I'organisme a lutter contre le cancer)
Radiothérapie (rayons X a haute énergie utilisé pour éliminer les cellules cancéreuses)

Chirurgie (opération pour retirer toute tumeur)

Autre

CALENDRIER DU TRAITEMENT

Le traitement débutera avec

Le traitement durera

LIEU DE TRAITEMENT

Les traitements auront lieu a I'hopital (avec hospitalisation)

Les traitements auront lieu a la clinique (en ambulatoire)

MON EQUIPE DE SOINS

Docteur(s)
Infirmier/infirmiére(s)

Autre(s)

COMMENT CONTACTER MON EQUIPE DE SOINS

En journée

Apres les heures ouvrables
Clinique d'oncologie

Unité d'hospitalisation
Equipe de soins a domicile

Autre






Qu’est-ce que le cancer?
Le terme de cancer regroupe plusieurs maladies. Chaque type de cancer a son propre
nom, son propre traitement et son propre pronostic (probabilité de répondre au
traitement). Le cancer pédiatrique peut généralement étre divisé en trois groupes:

- Leucémies (cancer des cellules sanguines)

- Lymphomes (cancers du systéeme immunitaire)

- Tumeurs solides (cancers du cerveau, des os, des muscles, des organes ou d'autres
tissus du corps)

Comment traite-t-on le cancer?

Chaque type de cancer de I'enfant sera traité différemment, en fonction de ce que les
médecins considérent étre le meilleur traitement pour le type de cancer considéré. Votre
enfant peut recevoir un ou plusieurs des traitements suivants a différents moments de sa
thérapie.

La chimiothérapie est un médicament qui traite le cancer en arrétant la croissance des
cellules ou en les détruisant. La chimiothérapie peut étre administrée de plusieurs facons,
notamment:

- par voie orale - par injection

- dans une veine - dans le liquide céphalorachidien

Discutez avec votre équipe soignante pour savoir comment la chimiothérapie de votre
enfant lui sera administrée.

Limmunothérapie utilise le systeme immunitaire (cellules combattant les infections)
ou des médicaments fabriqués en laboratoire a partir de cellules immunitaires pour
combattre le cancer.

Limmunothérapie peut étre administrée:
- par voie orale - dans une veine

Discutez avec votre équipe de soins pour savoir comment I'immunothérapie sera
administrée.

N St. Baldrick’
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La radiothérapie envoie des rayons X de haute énergie qui endommagent et détruisent
rapidement les cellules en croissance, telles que les cellules cancéreuses.

On a recours a différents types de chirurgie pour traiter le cancer. Parfois, extraire

la tumeur peut étre le seul traitement nécessaire. En général, la chimiothérapie,
I'immunothérapie ou la radiothérapie sont aussi utilisées pour éliminer toutes les cellules
cancéreuses encore présentes dans I'organisme.

Un cathéter veineux central offre un moyen sécuritaire d’administrer des médicaments,
y compris de la chimiothérapie, par une veine. Les différents types de cathéters veineux
centraux sont illustrés ci-dessous.

Si votre enfant a un CCIP, aussi appelé PICC line (cathéter central inséré par voie
périphérique), ou un CVC externe, votre infirmiére vous apprendra comment entretenir
ce cathéter a la maison. Si votre enfant a un cathéter a chambre implantable, on pourra
vous demander d'appliquer une creme anesthésiante sur la peau au-dessus de la chambre
avant que votre enfant ne vienne a la clinique ou aux urgences. La creme peut faciliter
I'insertion de l'aiguille dans la chambre plus facilement pour votre enfant. Vérifiez avec
I'infirmiére si cela est nécessaire.

Qu’est-ce qu’un essai clinique?

Les essais cliniques sont des recherches effectuées pour aider I'équipe soignante a mieux
comprendre des maladies comme le cancer et comment mieux les traiter. L'amélioration

des traitements du cancer de I'enfant est d aux essais cliniques et a la participation des
enfants, adolescents et jeunes adultes a ces études cliniques.

Le Children’s Oncology Group (COG) est le plus grand groupe d’essais cliniques
pédiatriques au monde. Le COG a traité plus d'enfants atteints de cancer que tout autre
organisme. Des médecins, des infirmiéres et autres experts dans le monde travaillent sans
relache pour améliorer continuellement les traitements des enfants atteints de cancer.
Votre médecin et votre équipe soignante vous diront s'il existe un essai clinique disponible
pour traiter votre enfant. Certains essais cliniques portent sur le traitement et d'autres sur
les facons de soulager les enfants atteints de cancer. Vous pouvez toujours choisir que
votre enfant participe ou non a un essai clinique. Si vous choisissez d'y participer, vous
devrez d'abord donner votre accord. Cela s'appelle un consentement éclairé. Un membre
de votre équipe de soins vous I'expliquera. Aprés avoir donné votre autorisation, vous
obtiendrez une copie du formulaire de consentement de recherche expliquant I'essai
clinique. Discutez avec votre équipe de soins pour plus d'informations.

CHILDREN'S
ONCOLOGY
GROUP
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DES LE
DIAGNOSTIC

Quand demander de l'aide

Il arrive parfois que les enfants atteints de cancer présentent des symptomes qui sont des
signes précurseurs d'un probleme de santé sérieux. Votre équipe soignante considére ces
symptémes comme un signe urgent. Pour toute urgence, vous devez agir sans attendre.

Appelez immédiatement les services d’urgence (“911” aux Etats-Unis et au
Canada) si votre enfant:

- ne respire pas ou a de graves difficultés a respirer

- a les levres et/ou la peau d'apparence bleue

- fait une crise de convulsion (et que I'on ne vous a pas informé que ce symptéme
pouvait étre traité a la maison)

- ne se réveille pas aprés que vous ayez essayé de le réveiller (perte de conscience)
Appelez immédiatement votre équipe soignante (n‘attendez pas l'ouverture de la
clinique) si votre enfant présente:

- de la fievre (température de ___ ou supérieure)

- des frissons (grelottement)

- une difficulté respiratoire

- un saignement qui ne s'arréte pas de lui-méme dans les 5 a 10 minutes

- des modifications de comportement ou du niveau de conscience (telles une
somnolence, une irritabilité inhabituelle ou des propos incohérents)

- une modification soudaine de la vision

- des maux de téte séveres ou fréquents

- une aggravation d'un affaiblissement du visage, des bras ou des jambes
- des douleurs incontrolables

- un bris ou une fuite du cathéter veineux central (CVC)

- des vomissements ou diarrhée fréquents

- une incapacité a boire des liquides

- une exposition a la varicelle ou au zona

Si vous hésitez ou si vous étes inquiet de quoi que ce soit,

il vaut toujours mieux appeler que ne pas appeler!

CHILDREN'S
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Si votre enfant a de la fievre ou pour tout autre type d’urgence, votre équipe soignante
pourra vous demander de vous rendre aux urgences.

Lorsque vous arrivez aux urgences, informez-les sur:

- le type de cancer de votre enfant
- la date du traitement le plus récent contre le cancer
- les résultats récents des tests sanguins

- que votre enfant doit étre examiné immédiatement en raison d'une fiévre et qu’on
doit lui administrer rapidement des antibiotiques

- que votre enfant ne peut pas attendre dans une salle avec d’autres personnes qui
pourraient étre malades

- que votre enfant ne peut pas recevoir de lavement, de suppositoire ou de prise de
température rectale

Demandez a votre équipe soignante une lettre qui explique le diagnostic de votre enfant
et ses besoins éventuels aux urgences. Apportez cette lettre avec vous a chaque fois que
vous I'emmenez aux urgences.

Une page de sommaire du traitement est incluse au début de ce guide. Vous pouvez
I'utiliser pour enregistrer le diagnostic et les informations importantes relatives au
traitement de votre enfant, ainsi que les personnes a appeler en cas d’urgence. Apportez
la page de résumé de traitement avec vous lorsque vous vous rendez aux urgences.

N St. Baldrick’
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La fievre peut étre le signe d'une infection grave. Les enfants qui suivent un
traitement contre le cancer courent un risque élevé de contracter de graves infections.
Si votre enfant a de la fiévre et ne recoit pas immédiatement des soins médicauy, il peut
devenir trés malade et sa vie peut étre menacée.

- Appelez immédiatement votre équipe soignante si votre enfant a de la fiévre.
N'attendez pas l'ouverture de la clinique.

- Ne donnez PAS d’aspirine (salicylate), d’acétaminophéne (Tylenol®) ou
d'ibuproféne (Motrin®, Advil® et Pediaprofen™) a votre enfant, a moins que
votre équipe soignante ne vous le demande.

Parfois, une infection peut avoir lieu sans fievre. Chaque fois que votre enfant a des
frissons ou que vous étes inquiet car il/elle n'a pas I'air bien, méme s'il/elle ne présente
aucune fiévre, appelez immédiatement votre équipe soignante. N'attendez pas
I'ouverture de la clinique.

Si votre enfant devient malade ou a de la fiévre, il se peut qu'il doive étre admis a
I'hopital pour un traitement antibiotique et des soins.

- Assurez-vous d‘avoir un thermometre qui fonctionne chez vous et que vous savez
comment |'utiliser.

- Prenez la température de votre enfant s'il est chaud au toucher, s'il na pas l'air bien
ou ne se sent pas bien.

- Prenez la température comme votre équipe soignante vous I'a enseigné. Ne prenez
pas la température par voie rectale car cela pourrait causer un saignement ou une
infection.

CHILDREN'S
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Notre objectif est la sécurité et le bien-étre de votre enfant du mieux possible pendant
le traitement. En comprenant les effets secondaires du traitement, vous saurez comment
assister votre enfant et quand appeler I'équipe soignante pour lui demander de l'aide.

Il est toujours judicieux de demander de I'aide si votre enfant ne se sent pas bien
ou se sent mal a l'aise, qu'il soit a I'h6pital ou a la maison.

La chimiothérapie peut faire diminuer la numération globulaire de votre enfant.
Cela pourrait causer des saignements ou un état de fatigue sévere chez votre enfant.
Appelez votre équipe soignante si votre enfant:

- est trés fatigué, pale ou se plaint de maux de téte ou de vertiges

- a plus d'ecchymoses que d’habitude

- présente de petits points rouges sur la peau

- a des saignements de nez, des gencives ou autour du cathéter veineux central
Appelez immédiatement votre équipe soignante si votre enfant a un saignement qui
ne s'arréte pas de lui-méme dans les 5 a 10 minutes.

Pour prévenir les saignements, votre enfant pourrait devoir:

- éviter les jeux violents et les sports de contact
- utiliser une brosse a dents souple

- éviter de prendre de I'aspirine ou de l'ibuprofene pendant les périodes ou les
numérations globulaires sont faibles

Les douleurs chez les enfants atteints de cancer peuvent avoir de nombreuses causes.
Les cellules cancéreuses peuvent causer des douleurs osseuses ou des tissus. Certains
effets secondaires des traitements contre le cancer, tels que les ulcéres buccaux ou les
lésions cutanées, peuvent étre douloureux. Les séquelles de certaines chirurgies peuvent
également étre douloureuses. Appelez votre équipe soignante si votre enfant a:

- une douleur nouvelle ou croissante

- une douleur qui ne s'améliore pas malgré les analgésiques recommandés

N St. Baldrick’
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Les traitements du cancer peuvent causer des nausées et des vomissements. Il est possible
qu’on vous demande d’administrer des médicaments a la maison pour soulager les nausées
et vomissements de votre enfant. Respectez scrupuleusement les instructions. Si votre
enfant a des nausées ou des vomissements, vous pouvez également lui proposer des
petites quantités de liquides clairs froids ou de petites bouchées d'aliments qui sont faciles
a digérer, tels que des craquelins ou du riz.

La diarrhée (selles liquides et fréquentes) peut parfois étre causée par le traitement du
cancer.

Des vomissements et de la diarrhée peuvent mettre votre enfant a risque de déshydratation
(diminution des liquides du corps). Appelez votre équipe soignante si votre enfant
présente des signes de déshydratation, en particulier:

- une bouche ou des lévres seches

- pas de larmes lorsqu’il/elle pleure

- urine moins que d’'habitude

- une urine foncée

- des vomissements fréquents ou une diarrhée

- une incapacité a boire des liquides

La constipation survient lorsqu’un enfant a des selles (excréments) dures qui ont lieu moins
souvent que d’habitude. La chimiothérapie (telle que la vincristine) et d'autres médicaments
(tels que les analgésiques) peuvent provoquer de la constipation. A la maison, suivez les
instructions des médicaments que I'on vous recommande contre la constipation. Appelez
votre équipe soignante si votre enfant a:

- une modification des habitudes d'évacuation des selles (pas aussi souvent, pas autant)
- des douleurs lorsqu'il/elle va a la selle

- des selles dures méme aprés avoir pris des médicaments contre la constipation

Certains types de traitements du cancer peuvent causer une perte ou une diminution
sévére de la quantité des cheveux. La perte des cheveux peut commencer de 7 a 10 jours
aprés le début du traitement. Les poils d'autres parties du corps peuvent également étre
affectés. Certains enfants et certains parents préférent couper les cheveux aussi courts que
possible lorsqu’ils commencent a tomber. En général, les cheveux repoussent lorsque les
traitements du cancer deviennent moins intenses ou lorsque le traitement est terminé.
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Que ce soit a I'école, a la maison ou dans votre communauté, votre enfant sera exposé a
des microbes. Nous avons tous des microbes sur notre peau ainsi que dans notre bouche
et nos intestins. Les microbes se trouvent aussi dans I'environnement et chez les personnes
atteintes d'infections. Les enfants traités pour un cancer ne peuvent pas se défendre aussi
bien contre les microbes que les enfants sains. Il est donc trés important de prendre des
mesures pour prévenir les infections.

Le moyen le plus efficace pour prévenir les infections est d’avoir les mains propres
en permanence et d'aider votre enfant a en faire de méme. Pour prévenir la
propagation des microbes d’'une personne a I'autre, encouragez votre enfant, les membres
de votre famille et les visiteurs a:

- se laver souvent les mains a I'eau et au savon et/ou utiliser un désinfectant pour les mains

Il est particulierement important de vous laver les mains aprés avoir utilisé les toilettes et
avant:

- d'administrer des soins a votre enfant
- de préparer les médicaments de votre enfant
- de préparer les aliments de votre enfant
Il est également important de rappeler a votre enfant:
- de ne pas partager de verre, bouteille d’eau ou de couvert avec d'autres personnes
- de ne pas partager sa brosse a dents avec quiconque

- de prendre un bain ou une douche régulierement, comme indiqué par votre équipe
soignante

Nous encourageons votre enfant a continuer a recevoir des visiteurs, y compris d‘autres
enfants. Assurez-vous de vous informer a l'avance si le visiteur ou I'ami est malade ou a été
exposé a une infection. Toute personne ayant de la fiévre, le nez qui coule, qui tousse, qui a
de la diarrhée ou une éruption cutanée ne devrait pas rendre visite a votre enfant.

Si votre famille a un animal de compagnie, votre enfant ne doit pas en nettoyer la cage
(telle que cage d'oiseau ou aquarium de tortue), vider la litiére de chats ou s'occuper des
excréments d'animaux. Les excréments d‘animaux peuvent comporter des microbes qui
peuvent étre transmis a votre enfant. Si vous habitez dans une ferme, parlez a votre équipe
des soins sur les mesures de sreté supplémentaires que vous pourriez avoir a prendre
lorsqu’on travaille avec des animaux.

N St. Baldrick’
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Assurez-vous d'une bonne hygiéne des dents, de la bouche et des gencives de votre
enfant. Votre enfant doit se brosser les dents avec une brosse a dents souple et du
dentifrice aprés chaque repas et avant de se coucher. Parlez avec votre équipe soignante
avant d’emmener votre enfant chez le dentiste.

Votre enfant ne doit pas recevoir certains vaccins pendant qu'il recoit un traitement
contre le cancer. On recommande généralement un vaccin anti-grippal pour votre enfant
et tous les membres de votre famille. Parlez avec votre équipe soignante avant de le faire
vacciner.

Si votre enfant a été en contact avec une personne atteinte de varicelle ou d'un
zona, appelez immédiatement votre équipe soignante. Il est possible que votre
enfant ait besoin de prendre des médicaments pour étre protégé contre la varicelle. Pour
que ce médicament soit efficace, votre enfant doit le prendre aussi vite que possible
apres le contact.

La chimiothérapie est éliminée par I'uring, les selles et les vomissements. C'est pourquoi,
lorsque votre enfant est en traitement de chimiothérapie et pendant 48 heures aprés la
derniére dose, il est important de prendre les précautions suivantes:

- Portez des gants jetables en nitrile (disponibles dans la plupart des pharmacies)
lorsque vous manipulez les déchets corporels de votre enfant (urine, selles,
vomissements) ou des articles souillés par ces déchets. Lavez-vous toujours les mains
apres avoir enlevé vos gants.

- Fermez le couvercle puis tirez la chasse d'eau ensuite chaque fois que votre enfant a
utilisé les toilettes.

- Lavez a I'eau chaude et au savon, et séparément des autres vétements, les vétements
ou les draps qui ont été souillés par des déchets corporels. Puis lavez-les de nouveau
avec votre linge habituel.

- Si les vétements souillés ou les draps ne peuvent pas étre lavés immédiatement,
conservez-les dans un sac de plastique scellé.

- Les articles sales qui ne sont pas souillés de déchets corporels peuvent étre manipulés
et lavés comme d’habitude.
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- Si votre enfant porte des couches, portez des gants jetables en nitrile lorsque vous les
changez et renfermez les couches sales dans un sac de plastique avant de les jeter.

- Si possible, les femmes enceintes ou qui allaitent doivent éviter de toucher les déchets
corporels d'un enfant pendant qu'il est en traitement de chimiothérapie et pendant
les 48 heures suivantes. Si une femme enceinte doit manipuler des articles souillés
pendant cette période, elle doit porter des gants en nitrile.

Autres précautions

Si votre enfant porte un CCIP (PICC) ou un cathéter veineux central externe, n'utilisez
jamais de ciseaux prés du cathéter ou du pansement. Si vous observez un bris ou une
fuite dans le cathéter, clampez (a I'aide d’'une pince) immédiatement le cathéter au-
dessus de la fissure. Appelez votre équipe soignante et emmenez votre enfant a I'hopital
ou a la clinique pour faire réparer le cathéter.

Si votre enfant a une tumeur au cerveau ou un shunt, appelez immédiatement votre
équipe soignante s'il présente:

- des maux de téte intenses ou fréquents

- des vomissements répétés

- une somnolence importante

- de l'irritabilité

- de la confusion

- une tuméfaction ou une rougeur le long du trajet du shunt

Appelez immédiatement les services d’urgence (“911” aux Etats-Unis et au
Canada) si votre enfant:

- fait une crise de convulsion (et que I'on ne vous a pas informé que ce symptéme
pouvait étre traité a la maison)

Si votre enfant a subi une chirurgie, I'infirmiére peut vous apprendre comment soigner
la plaie et changer le pansement au besoin. En général, il est important de conserver
la région propre et seche et de protéger la plaie d'un impact brusque (telles que des
activités rudes) jusqu’a ce qu'elle soit completement cicatrisée.
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Il est important de comprendre I'usage de chaque médicament que prend votre enfant
et comment le lui administrer correctement. Les principaux types de médicaments ont
pour but:

- le traitement du cancer (certains enfants prendront ces médicaments a la maison)
- la prévention des complications (telles que les infections)

- la gestion des symptomes (tels que les douleurs et les nausées)

Avant de rentrer a la maison, vous recevrez la liste des médicaments de votre enfant.
Assurez-vous de bien connaitre:

- le nom des médicaments - a quel moment I'administrer
- I'usage de chaque médicament - comment I'administrer

- la dose a administrer

L'infirmiére de votre enfant peut vous montrer comment lui administrer chacun des
médicaments. Avant votre retour a la maison, planifiez avec elle un moment pour
pratiguer I'administration des médicaments a votre enfant. Il serait préférable d'avoir
les médicaments de votre enfant en main avant son congé de I'hopital afin de pouvoir
apprendre a bien les connaftre. Si vous n'étes pas en mesure d‘aller chercher les
médicaments avant de rentrer chez vous, assurez-vous de savoir ou aller les chercher et
que faire si la pharmacie est incapable de vous les procurer.

Si votre enfant a du mal a prendre les médicaments ou est incapable d'avaler les
comprimés, informez-en I'infirmiére ou le médecin de votre enfant. Ils peuvent vous
aider a trouver la meilleure facon de lui administrer les médicaments. Votre infirmiére ou
un spécialiste de I'équipe médicale peut également aider votre enfant a apprendre et a
se pratiquer a avaler des comprimés. Parlez a votre infirmiere ou a votre médecin pour
savoir quoi faire si votre enfant vomit une dose de médicament a la maison.

Apres votre retour a la maison:
- Apportez les médicaments et la liste des médicaments de votre enfant avec vous a

chaque fois que vous vous présentez a la clinique, a I’h6pital ou aux urgences.

- Informez rapidement votre médecin ou votre infirmiere si vous craignez manquer de
médicaments.

- Conservez les médicaments de votre enfant sous clé dans un endroit sr, hors de la
portée des enfants et des animaux de compagnie.

CHILDREN'S
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DES LE
DIAGNOSTIC

Remarques et questions a poser a
votre equipe soignante

Nous espérons que ce Guide pour la famille dés le diagnostic vous sera utile. Nous
I'avons congu pour vous donner les informations les plus importantes a ce moment
précis du diagnostic de votre enfant. Pour des informations supplémentaires sur les
sujets traités ici ou sur d'autres sujets non traités, veuillez consulter la version compléte
du Guide pour la famille, ou parlez avec votre équipe soignante.
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