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La BOBOBOX est un « outil maison », concu pour la distraction lors des soins, afin
de participer et daméliorer la lutte contre la douleur chez 'enfant en tenant compte
des besoins spécifiques de la population d'enfants hospitalisés dans l'établissement.
L'idee, sa création, sa dynamique se sont inscrites dans l'évolution des connaissances
des professionnels a ce sujet et dans ['histoire et les pratiques de ['établissement.

Notre présentation n‘a pas pour objectif de demontrer lintérét de la distraction dans
ce champ de la prise en charge de la douleur, champ dé€ja exploreé par toutes les
recherches connues et transmises par PEDIADOL.

Cette présentation a pour objet d'exposer comment cet outil, de sa conception a
son utilisation dans ce lieu particulier de soins qu'est un SSR (Soins de Suite et de
Réadapation) accueillant de tres jeunes enfants, peut semparer du soignant pour faire
evoluer ses pratiques a un moment donnée de son histoire avec ses propres forces, en
tenant compte de la nature de sa geographie institutionnelle (petite équipe dans laquelle
tout le monde se connait, petit perimetre architectural, croisement potentiel possible
rapide et facile des professionnels, y compris des professionnels administratifs, ..).

Le CRMTP est un établissement hospitalier péediatrique de Soins de Suite et
de Réadaptation (SSR), pour des enfants agés de 0 a 6 ans, spécialisé dans les

affections de l'appareil locomoteur et du systéme nerveux. Il est associe a la prise
en charge en cancerologie.

Les patients sont des enfants porteurs de Handicaps moteurs congénitaux ou
acquis, isolés ou associés a une déficience organique, hospitalises pendant une
etape thérapeutique médicale ou chirurgicale. Les troubles neuro-moteurs peuvent
étre associes a des troubles neurodeveloppementaux. Certains enfants hospitalises
peuvent relever des services de la Protection de 'Enfance.

Les enfants sont admis pour une duree définie pour un programme de reeducation
fonctionnelle. Ils peuvent bénéficier de réeducation et réadaptation au long cours et/
ou de réeducation post opératoire. Les modes d’hospitalisation (agrément SSR pour 17
lits d'HC et 28 places d'HDJ) sont adaptés au cas par cas selon le projet thérapeutique.

Le CRMTP a une longue histoire, en lien avec celle de l'évolution de la grande histoire
de la pediatrie en France. L'etablissement a ete cree en 1960, a linitiative du Pr. Robert
Debré, pour la prise en charge réeducative de nourrissons atteints de poliomyélite. Il
est rattaché depuis 2012 a la Fondation Ellen Poidatz.



A limage de la configuration professionnelle du CRMTP, l'équipe du CLUD, créé en
2005, est pluridisciplinaire, incluant infirmieres, auxiliaires de puériculture, reeducateurs,
educatrices, cadres, medecins (MPR et pédopsychiatre).

L'état des lieux quant a la prise en charge de la douleur est celui de nombreuses
equipes de l'époque. Si l'équipe a toujours était tres attentive au confort de l'enfant
et sensible a la lutte contre la douleur, les moyens utilisés étaient désordonnés, pas
toujours efficaces et pas éevalues. Pour le méme enfant, il n'y avait pas forcement trace
de ce qui lui convenait.

Le soin technique était priorisé au nom de son urgence et de « sa noblesse » sur la
necessité de l'organisation des soins.

- Parexemple, lablation d'un platre pouvait étre non-programmeée, dans « lurgence
immediate », selon lemploi du temps du medecin. Au detour d'un couloir, le medecin
demandait de le faire mais pas forcement en fonction de la disponibilite de [equipe
de rééducation ou infirmiere, et surtout sans que l'enfant y soit prépare.

- La prise de sang reguliére, était faite sans creme anesthésiante : « parce que
cela a ete toujours ainsi » (propos de la personne qui venait faire les prelevements)
« Madame, je pique trés bien depuis 20 ans.. d'ailleurs c'est d'autant mieux quand
les parents ne sont pas 3, par ce que vous savez bien .. ». A lissue du déplatrage ou
de la prise de sang, l'enfant était epuise par les pleurs et la peur exprimee. Epuises
par « l'obligation » d'une contention et le bruit, les soignants étaient surtout envahis
par des sentiments d'insatisfaction, dimpuissance, et d'échec. A noter aussi que
paradoxalement compte tenu de leur fonction, les infirmieres refusaient « pour ne
pas étre les méchantes », de faire les prises de sang et « le labo » venait donc lui-
meéme, a himporte quelle heure, méme quand les enfants dormaient ou mangeaient.

Bien evidemment, des améenagements se faisaient au cas par cas, selon la bonne et
grande volonté de chacun mais rien n'était satisfaisant, car non anticipé. Si larme ultime
de lEvénement Indésirable était brandi, voire rédige, et dument noté et traité, des conflits
parfois violents éclataient entre professionnels considérées comme « maltraitants » et
professionnels considéeres comme « poétes utopistes ». Et 'Enfant continuait a hurler
la fois suivante ...

La prémedication avant les actes douloureux et/ou potentiellement douloureux était
systématique, pas toujours efficace mais cependant renouvelée.

A noter aussi que la plupart des soins du quotidien se font sans les parents, méme

siils en sont prévenus systématiquement et invités a y participer. Le CRMTP est un
lieu de soins et de vie.



La priorité du CLUD a été d'abord de protocoliser la reconnaissance de la douleur
avec une utilisation systematique d'échelle, les differentes modalités de prise en
charge médicamenteuses, l'utilisation du MEOPA,

Tout au long de cette construction qui touche aux changements de pratique, les
enjeux ont été de répondre aux besoins réels de l'enfant par les observations
réalisées et partagées, et non pas d'appliquer a l'aveugle des recommandations
generales sans les eprouver a l'aune de la singularité de chacun.Nos pratiques ont
du étre remises en question et réflechies pour remettre l'enfant au centre du soin,
et non plus privilégier notre organisation aux depens de la qualite du soin donne,
en toute bonne foi.

Il fallait tenir compte aussi des mecanismes humains de defense, de projections
inhérentes a tout groupe humain, y compris celui des professionnels de santé, méme
quand ils sont particulierement attentifs au bien-étre de l'enfant, ce qui est le cas dans
['histoire et lame du CRMTP.

Compte tenu de leur age et des troubles que certains enfants présentent, l'expression
de la douleur est surtout comportementale. Méme si les indications de l'échelle
EVENDOL ne sont pas rigoureusement celles préconisées, compte tenu de nos
pratiques et de la population d'enfants accueillis, nous avons choisi d'en faire l'échelle
d'évaluation de reférence la plus utilisee au CRMTP. La FLACC Modifiee, EDIN ou
SAN SALVADOUR peuvent étre aussi utilisées, moins frequemment. A noter que si
les parents sont peu présents lors des soins courants, ils en sont avertis et ils ont la
possibilite de venir. D'autre part il est privilégié que ce soit un professionnel connu de
lenfant qui laccompagne dans le soin qui doit lui étre fait.

Chaque membre du CLUD a un engagement volontaire, contractualise de « referent
douleurs » au CRMTP. Dans cette perspective, le plan de formation a prévu que chaque
annee, un nombre important de ses membres, voire d'autres professionnels, puissent
participer aux ateliers de PEDIADOL. Au retour de cette formation annuelle, un théme
est choisi par le groupe, pour lannée suivante, pour améliorer prioritairement une de
nos pratiques au regard de ce qui a éte entendu.

C'est ainsi qu'en 2017, l'équipe du CLUD a transmis a l'ensemble des professionnels,
ses connaissances sur 'Hypnoanalgésie et a souhaite créer un « outil maison de
distraction », adapté a la population des enfants du CRMTP. Nous ne reviendrons pas
ici sur les différentes données scientifiques qui ont prouve lintérét de la distraction
dans la prevention de la douleur liee aux soins.



ET c'est ainsi que l'idée de LA BOBOBOX est venue, Sa conception a germe de
limagination collective et interdisciplinaire, en incluant toutes les compétences
professionnelles. Elle a fait son « apparition protocolisée », en 2018.

La BOBOBOX a deux grands OBJECTIFS :

+ Distraire l'enfant afin de reduire la douleur et son anxiete

+ Potentialiser 'effet des médicaments.

Ses INDICATIONS : pour un premier acte ou des gestes répétitifs
+ Tout acte de soins prevu
- Tout acte pouvant genérer de lanxieté (qu'il soit potentiellement douloureux, ou pas)

- Apparition d'une douleur aigué ou chronique.

La BOBOBOX, est postéee en evidence, dans la piece qui sert de bureau medical et de
soins infirmiers au RDC (niveau Hospitalisation Compléte), avec le materiel technique :
chariot de soins, échographe pour les Bilans Uro Dynamiques (BUD), etc..

Elle est sur roulette, ce qui permet de pouvoir la déplacer facilement, au lit du patient
ou autre lieu de soin.

Colonne verticale, ou il est affiche : BOBOBOX, Boite a disposition pour les soins qui
peuvent étre douloureux et/ou angoissants pour U'enfant.

LE PROTOCOLE de 2018 a 2021 a été le suivant :
Avant chaque utilisation :

Renseigner la fiche d'organisation avant le soin : nom de l'enfant, heure du soin, type
de soins, lieu, professionnel dedie au soin, professionnel dédie a la distraction. Lidée
etant de pouvoir programmer le soin a deux pour une prise en charge optimale : une
« technicienne » et une personne centree sur lenfant pour le distraire et le soutenir.



Elle est composee de 5 tiroirs :

Tiroir 1 : Jeux sensoriels
(VAKOG)

Tiroir 2 : Les instruments
de musique, classeur de
chansons, pictogrammes,
porte clé chanson, boite a
musique

Tiroir 3 : Livres, marionnettes

Tiroir 4 : Voitures, animaux

Tiroir 5 : Dinette, poupées et
leurs accessoires

Apres chaque utilisation :

Renseigner la fiche de tracabilite de l'utilisation de la BOBOBOX : date, nom utilisateur,
nom de l'enfant, type de soins, traitement antalgique associé ou pas, score Evendol
avant, pendant, apres le soin

Decrire succinctement et tracer sur le dossier Patient |e deroulement du soin et l'interét
ou non porte aux jeux proposes. Ecrire tout élement utile pour l'organisation et le
déroulement du soin suivant pour cet enfant.



L'analyse de ces fiches montre une utilisation systématique de la BOBOBOX pour les
prises de sang, les pansements, les changements de sonde a demeure. Elle est utilisee
frequemment pour les injections de toxines. Une utilisation ponctuelle est proposée pour
les BUD et les ablations de platres. Lorsque le soin nécessite du Meopa ( cf protocole
specifique) la BOBOBOX est utilisee systematiquement.

L'analyse de la fiche d'organisation a eté peu renseignée alors que l'observation des
pratiques nous montre bien que les soins a deux sont devenus la regle. Ce paradoxe nous
a interrogés : le message a-t-il suffit ? la volonte associee de lensemble de léequipe a exiger
systematiquement son organisation a-t-elle leve les resistances ? la sensibilisation et les
echanges entre equipe medicale et le reste des professionnels dans cette période ont
-ils levé les resistances aux changements ? et surtout créé un esprit ouvert a lécoute du
bien-étre de lenfant ? ou est-ce le tout associe : quand la temporalité de chacun et de tous
saligne en meme temps..

Nous sommes en train d'élaborer une nouvelle fiche d'utilisation, qui regroupera les
deux aspects. Nous n'abandonnons surtout pas de tracer la notion de SOIN a 2 en cette
période de changement de professionnels et de pénurie chronique de personnel.

L'utilisation de la BOBOBOX est a la portée de tous. Elle joue un role primordial
dans la prise en charge de la douleur.

La protocolisation de lutilisation de la BOBOBOX a permis d'intégrer a la pratique du
soin la vigilance quant a la prévention de la douleur et de lanxieté associée.

Le soin a 2 est devenu un incontournable de la pratique.

La protocolisation de ['utilisation de la BOBOBOX a permis de définir lurgent de ce qui
ne 'était pas, d'introduire la notion d'une programmation incontournable du soin, a priori
non urgent dans un lieu ou le soin vital est exceptionnel.

Elle a permis d'intégrer le soin dans un continuum de la vie de l'enfant, et non pas comme
un moment a part, détacheé du quotidien, alors que ces enfants pour la plupart auront
des soins repétitifs et necessaires a vie. Les kinés par exemple, utilisent souvent pour
lappareillage un objet choisi par l'enfant pour aller de lunité de vie vers la salle de soins .
doudou ou autre que le réeducateur utilisera pour le distraire. Lutilisation de la BOBOBOX
pendant le soin viendra compléter les possibilités de distraction pendant le soin. La
tablette ou le teléphone peuvent étre souvent pris (ou proposes) en premiére intention
pour certains plus grands, mais posent la question de la déconnexion relationnelle, qui
est un sujet actuellement activement débattu institutionnellement..



L'utilisation de la BOBOBOX est aussi un bénéfice pour le soignant, lui permettant de
ne pas dissocier pour un meme soin, technicite et habilete relationnelle. Ceci remet au
coeur du soin une attention bienveillante et une sollicitude personnalisée.

La construction de cetoutila permis une mise en commun des compeétences professionnelles
pour une réalisation transdisciplinaire, mettant en lumiére une volonté commune de réflexion
concrete sur les valeurs du soin et de sa pratique, en particulier ethique.

Cette déemarche d'ailleurs nous a amené a construire d'autres outils, a ameéliorer
lenvironnement des salles de soins... La BOBOBOX a fait des petits :

L'Hopital des Poupées, ou comment 'enfant peut appréhender ses soins. Concues
en 2019, des boites mises a disposition dans les unités ont rassemblé tout le matériel
utilisé pour les soins au CRMTP : diverses sondes, stéthoscopes, platres, bottes, corset,
compresses, mini bombe MEOPA.. des poupees sexuées. Ces boites peuvent étre
proposees pour un groupe d'enfants qui va jouer avec les poupées, ses pairs et les
professionnelles, dans des jeux de découverte, d'imitation, etc.. Il permet a lenfant de
s'exprimer sur son handicap au quotidien. L'approche des soins par le jeu permet de
mieux apprehender laccompagnement individualisé nécessaire a chaque enfant. Cet outil
permet aussi d'expliquer en individuel aux enfants, ainsi qu'aux parents, les soins quils
ont ou vont avoir. Une anticipation sur ce qui va arriver permet de diminuer lanxiete face
alinconnu. ILest préevu de [utiliser dans certains programmes d'éeducation therapeutique.

Une affichette MALOUPAS destinée aux professionnels, est en cours de realisation,
pour rappeler les bonnes pratiques quant aux echelles. Une affichette MALOUPAS
destinée aux parents est aussi en cours de realisation pour inclure les parents dans
cette information sur le statut douloureux de leur enfant.

La décoration de salle de platre, en cours, a ete pensee avec des dessins permettant a
chacun, enfant, parents et soignants d'inventer une histoire, support de distraction dans
un univers enfantin. Le plafond au-dessus de la table d'examen est dessing, permettant
a lenfant d'avoir son regard arréte par une figuration gaie et propice a imaginer une
histoire. Le théme choisi a été celui du cirque.

EN CONCLUSION : nous voyons bien que la BOBOBOX s'est concue a partir dune
amélioration des connaissances par la formation au sujet de la lutte contre la douleur
en tenant compte de l'état des lieux de l'établissement en la matiere et de son état
d'esprit en géneral.

Cet etat des lieux s'est appuye sur des fondamentaux préexistants dans l'etablissement :
la prise en compte globale du développement que ce soit physique et psychique, et
une philosophie de soins basée sur le bien-étre de l'enfant et son confort.



L'observation de lenfant par Lutilisation des échelles a introduit une rigueur qui permet a
lenfant d'étre le véritable acteur de ses soins, et aux soignants de proposer une réponse
adaptée au vécu reel de 'enfant pendant ses soins.

La distraction pendant les soins, incarnée dans 'établissement par Lutilisation de la
BOBOBOX s'est imposée a part entiere dans le deroulement du soin, associant et incluant
au soin technique, le soin relationnel. Elle a participé a organiser durablement le soin.

Mais la routine peut faire oublier la réflexion, en particulier l'éthique de la pratique du
soin. Le cadre institutionnel doit veiller a proposer des reperes qui seront des tuteurs de
réflexions pour des valeurs a partager. Rien n'‘est définitivement acquis : perséverer dans
nos vigilances et nos exigences est un souci du quotidien. Actualiser nos connaissances
dans ce domaine permet de nourrir cette réflexion.

Si la lutte contre la douleur est une obligation légale (partie fondamentale de la
certification HAS), la volonté et la préoccupation institutionnelle au CRMTP sont concrétes
pour proposer un cadre sur lequel peuvent s'appuyer et se regenerer les valeurs du
soin : Projet médical, plan de formation, reconnaissance de lengagement des référents
CLUD, distribution des échelles EVENDOL aux nouveaux, etc..

Les réalisations concrétes comme la BOBOBOX permettent d’induire et/ou
de rappeler des fondamentaux dans la pratique quotidienne.

La dynamique de sa création et de sa réalisation s'inscrit dans une
philosophie de soins qui participe a organiser de maniére incontournable
la vie institutionnelle. Elle soutient et alimente une philosophie de nos
pratiques en la rendant concréte et vivante.

Dans la pratique quotidienne d’'un soin individualisé, basé sur l'observation
de l'enfant, lLa BOBOBOX participe a concrétiser:

- la volonté institutionnelle d'une démarche de prise en charge globale
autour de l'enfant et de sa famille,

- associée a '« ambiance humanisante> du quotidien collectif, ou la
haute technicité est fondamentale et essentielle,

* inscrivant le soin relationnel comme un corollaire incontournable,
respectant les valeurs éthiques des pratiques professionnelles, et la
promotion de la bientraitance pour U'enfant, sa famille et les soignants.



