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L’Etude « Prendre Soin des Enfants, des Familles et daspEg en Cancérologie
pédiatrique : Situation Actuelle et Recommandatiorss été réalisée a la demande de la
Défenseure des Enfants dans le cadre de son rapganatique 2011. Le Professeur Sylvie
Tordjman, dans I'exercice de ses fonctions de dtarsie auprés de la Défenseure des
Enfants, a été missionnée pour approfondir la sitnales jeunes patients atteints de maladies
graves parmi lesquelles le cancer en vue de miemprendre le contexte et les répercussions
de cette maladie sur 'ensemble de leurs conditamsvie. Cette étude, conduite sous la
responsabilité scientifique du Professeur Sylviedjioan, avait pour objectif de faire
émerger des actions innovantes et suggérer dess&pdavorisant une meilleure prise en
charge et renforcant I'accompagnement psychologieusocial des jeunes patients, des
familles et des soignants. Cette étude a été égakemotivée par la collaboration et les liens
tres étroits entre deux équipes (Services Hosplaiversitaires de Pédopsychiatrie et de
Pédiatrie de Rennes) renforcés par la mise en pla¢emps de vacations de pédopsychiatrie
dans le service de cancérologie pédiatrique de €&enn

L’Etude « Prendre Soin des Enfants, des Familles et despEg en Cancérologie
pédiatrique : Situation Actuelle et Recommandatiorast une Etude Nationale menée durant
le premier trimestre 2011 (fin du recueil des dasnén Avril 2011) par le Service Hospitalo-
Universitaire de Psychiatrie de I'Enfant et de lodescent de Rennes (Professeur Sylvie
Tordjman, Docteur Gaélle Mabo, Docteur Anne-SopMailhes qui a une vacation
hebdomadaire dans le service de cancérologie p@diatde Rennes), en collaboration avec
le Service Hospitalo-Universitaire de Pédiatrie Riennes (Professeur Virginie Gandemer,
Professeur Edouard Le Gall et Nicole Porée psydugalinicienne), avec la participation de
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tous les centres spécialisés en cancérologie piédiatde France (Centres SFCPBrésident :
Professeur Yves Perel) et en partenariat avecfien®éure des Enfants.

& —Les Centres SFCE sont les centres hospitaliemneis, par la Société Francaise de lutte
contre les Cancers et les leucémies de I'Enfamteefadolescent, pour leurs compétences
dans la prise en charge des cancers pédiatriques.

Elle s'inscrit en continuité de I'enquéte de I'li@septembre 2007-mars 2008
soulignait notamment linsuffisance du temps desgren charge psychologique par les
psychologues et pédopsychiatres, la difficulté abét des relais avec les psychologues
libéraux ou des Centres Médico-Psychologiques eietzessité de renforcer I'enseignement
dans le cadre du domicile.

Afin de mieux comprendre les besoins des équipesadeérologie pédiatrique, nous
avons élaboré dans un premier temps, un questienmditulé « Qualité de vie et prise en
charge des enfants et des familles en oncopédia{sylvie Tordjman, Gaélle Mabo, Anne-
Sophie Mailhes, Virginie Gandemer, Edouard Le GHliicole Porée, Catherine Claveau,
Odile Naudin, Dominique Versini); voir Annexgdii a porté sur les quatre parties suivantes :
Organisation du service, Accueil des familles, €aa charge, Suivi. Puis, nous nous sommes
rendus (Gaélle Mabo, Anne-Sophie Mailhes, Sylviedjioan) dans les 30 Centres spécialisés
en cancérologie pédiatrique de France.

Toutes les équipes avaient été informées au piéatibcette étude au moyen d'un
courrier co-signé par Dominique Versini (Défenseutes enfants), Sylvie Tordjman
(Professeur en pédopsychiatrie) et Yves Perel igndisde la SFCE) (voir courrier en début
de rapport). Le Professeur Yves Perel avait awsst pne lettre d’accompagnement qui a
largement contribué a ce que nous soyons chaleameug recues dans les 30 services (voir
courrier en annexe).

L'étude a été réalisée dans le cadre d'entretieami-structurés individuels se
déroulant au sein méme du service, et pour chagptee; systématiguement avec le médecin
chef de service, le psychologue clinicien et lereatk santé. L'anonymat des réponses a été
respecté afin de faciliter la liberté d’expressi@es trois sources d’observation nous ont
permis de croiser des regards difféerents et aimsnatux appréhender les besoins du service
dans une approche plurielle et complémentaire.

Les résultats de I'étude vont maintenant étre ptéseen quatre parties : effectifs des
equipes des Centres SFCE : état des lieux ; presmre des équipes : groupe de partage
d’expérience et formation ; prise en charge tharagee ; vie sociale, scolaire et familiale.
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A. Effectifs des équipes des Centres SFCE : état désuix

La distribution des effectifs de professionnels dewns, infirmiers, psychologues,
auxiliaires de puériculture et assistantes socigé@tives) travaillant dans les 30 Centres
SFCE (exprimés en nombre d’équivalent temps plarmpmbre de lits ou encore par nombre
de nouveaux cas traités) est présentée dans leedigjui suivent (voir Figures 1-6). Le
nombre de pédopsychiatres et de Centres SFCE awapédopsychiatre dans leur équipe
n'est pas suffisant pour en établir la distributeince probléme sera plus particulierement
abordé dans la partie « prise en charge thérapeutigNous y donnerons alors précisément,
comme pour les autres professionnels, le nombrgut/élent temps plein (ETP) de
pédopsychiatres dans les centres concernés. LiEssposversitaires de médecin ne sont pas

P _Rapport sur l'offre de soins en cancérologie @tidjue. Etat des lieux des centres
spécialisés (septembre 2007-mars 2009). INCa,ga2@10.

en nombre suffisant pour en établir les distrigigProfesseur des Universités — Praticien
Hospitalier/ Maitre de Conférence Universitaire ratieien Hospitalier : 11 centres avec
aucun poste, 12 centres avec 1 poste, 5 centres2apestes, 1 centre avec 4 postes et 1
centre avec 4,5 postes; Chef de Clinique Assistantentres avec aucun poste, 15 centres
avec 1 poste, 5 centres avec 2 postes, 2 cenees3gwstes et 1 centre avec 4 postes). Enfin,
d’autres professionnels travaillent dans ces égugbg jouent un rdle important, mais sont en
nombre trop restreint pour en détailler les fondigcomme par exemple le psychomotricien
gui n'est présent que dans une équipe ou biendatdur de jeunes enfants).
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Figure 1A. ETP PH/nb lits 0.02—0.04 — 005—0.10
Figure 1B. ETP PH/nb nouveaux cas

nb centres
(o) [ee]

N b

Défenseure des enfants, rapport thématique, atil 2 Page37



nb centres

1) Les infirmiers

La distribution est présentée pour I'ensemble déismiers, puis pour les infirmiers
d’annonce. Les infirmiers d’annonce correspondeat tamps infirmier participant au
dispositif d’annonce du diagnostic en cancérolqggdiatrique dont la mise en ceuvre était
prévue au plus tard pour 2011. Il est importantdei rappeler que la mise en place du
dispositif d’'annonce a été jugée effective lorsdeg centres ont respecté les 4 temps
suivants : temps médical, temps infirmier, acc@€équipe de soins de support et articulation
avec le médecin traitant. (INCa, 2010). On obsame disparité importante du nombre
d’infirmiers d’annonce selon les centres, avec mé&@&€entres SFCE ne disposant pas a ce
jour d’'infirmier d’annonce. A noter, aucun infirnmiae participe a un temps plein d’annonce,
ce qui parait tout a fait adapté au travail en éavlogie pédiatrique, et on peut relever
jusqu’a 3infirmiers se partageant le temps d’annonce dansm@&me centre. L'étude met en
évidence que I'annonce est systématiquement faitdepmédecin, quelque soit le centre, et
presque toujours avec linfirmier (25 centres). psychologue participe seulement au
dispositif d’annonce dans 4 centres. Cette annestdée plus souvent faite tout d’abord aux
parents seuls, puis a I'enfant en présence desitpaf29 centres). Cependant, beaucoup de
centres pratiquent également des modalités diffésed’annonce puisque 26 centres sont
ameneés a recevoir les parents puis I'enfant sedQetentres voient d’emblée I'enfant en
présence de ses parents.
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2) Les psychologues

Malgré le renforcement des temps de psychologudepplan cancer 2003-2007, on
releve encore une importante disparité du nombnasgiehologues cliniciens en fonction des
centres. L'INCa soulignait déja dans son enqué@y ZD09 que 4a majorité des équipes et
des parents rencontrés lors des visites exprimaitne insuffisance du temps de prise en
charge psychologique qui ne permettait pas de réakr une prise en charge complete de
la famille » (INCa 2010). L’annonce du diagnostic, les reebuet les soins palliatifs

constituent des périodes ou la possibilité d’'uroaggagnement psychologique est essentielle.
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Nous reviendrons plus loin sur Iimportance du p®jogue en cancérologie pédiatrique
d’'une part pour l'accompagnement des familles, ynmos des fratries, dans un role
notamment de prévention, soutien et acces aux,sgiimsautre part pour un possible soutien
aux équipes pédagogiques lorsque I'enfant réintégpele.
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Figure 5A. ETP psychologue/nb lits Figure 5B. ETP psychologue/nb nouveaux cas

3) Les assistantes socio-éducatives

Leur nombre apparait a ce jour encore tres insuffisce qui ne semble pas avoir
changé malgré le rapport de I'INCa. Leur réle eiskfaide aux familles dans I'obtention des
allocations, organisation de leur venue a la maikparents, etc.) a été déja mentionné dans
le rapport de la défenseure des enfants (voir léiepa prestations sociales et difficultés
materielles »).
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Figure 6A. ETP assistante socio-éducative/nb lits Figure 6B. ETP assistante socio-éducative/nb nouveaux cas

— Recommandation: Renforcer le nombre d’infirmiers ’ahnonce, de
psychologues cliniciens et d’assistantes socio-adives, comme préconisé par I'INCa.

B. Prendre soin des équipes : groupe de partage dj@rience et formation
1) Groupe de partage d’expérience

Quelques équipes des Centres SFCE (9 centres)iidiémiéa ce jour d’'une analyse
des pratiques, supervision ou groupe de paroless’gpparentent, plus précisément, a un
groupe de partage d’expérience. Les termes groepeatioles et supervision, méme si
couramment usités, posent probleme a certainepéxjuies Centres SFCE, le premier car
susceptible de provoquer un effet inverse en «uanotjla parole » et le deuxiéme car pouvant
renvoyer a des représentations de « contréle adsgsionnels par un superviseur ». Le terme
«analyse des pratiques » ne nous parait pas neraghapté car il concerne souvent un guide
de bonne pratique quant a la prise en charge sgueatNous avons donc choisi d'utiliser le
terme « groupe de partage d’expérience ».

Sur les 9 centres disposant d'un groupe de padag@érience, ce dernier se déroule
a une fréquence mensuelle pour 7 centres et birabagour les 2 autres. Il est assuré par un
intervenant extérieur dans 6 centres et le psydoel@u service dans 3 centres. Le groupe de
partage d’expérience fonctionne de fagon satmfidés dans 6 centres selon les 3 sources
d’observation concordantes (médecin, psychologaée} et de fagcon non satisfaisante dans
3 centres du fait que l'intervenant est le psychod du service pour 2 centres (sources
d’observation concordantes) et n’'est pas un prifiessl formé a la psychologie ou

psychiatrie (sources d’observation divergentes)finErde besoin d'un groupe de partage
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d’expérience est rapporté par 23 centres avecomeordance des 3 sources d’observation et
avec une divergence partielle de ces 3 sourcesoeintres.

Le groupe de partage d’expérience s’inscrit dane wvalorisation du travail des
soignants, au sens large (c'est-a-dire de touprédessionnels d’'un service de cancérologie
pédiatrique) et du « prendre soin » des equipes.

Le groupe de partage d’expérience aide a constetireenforcer une dynamique
d’équipe dans un éprouvé partagé et un respecauteel, quelque soit ses fonctions. Il offre
la possibilité de travailler sur nos émotions,rete sens nous renvoie a notre humanité.

Le groupe de partage d’expérience introduit dea@spa pensées et d’expression qui
permettent a la parole de circuler, d’établir eintemnir la communication entre les différents
membres d’'une équipe et de tisser des liens deacmef avec une reconnaissance et un
respect des compétences mais aussi des limitdsadarc

Au regard, d'une part des difficultés de travailleur un plan émotionnel en
cancérologie pédiatrique, méme si les taux de swnmt considérablement augmentés (75 %
pour les enfants et 70 % pour les adolescents)laeiire part des points précédemment
enoncés, il apparait essentiel de développer sgsuement un groupe de partage
d’expérience pour les équipes des Centres SFCE.

Concernant les conditions de mise en ceuvre, il raffpau décours des entretiens
semi-structurés, avec les trois types de professisn(meédecin, psychologue, cadre) que le
groupe de partage d’'expérience doive s'inscriresdae régularité du cadre en se déroulant
au moins une fois par mois (I'idéal étant deux fmas mois), par petits groupes d’environ 15
personnes (de 10 a 20 personnes maximum) et enmgimpt toute I'équipe, y compris les
médecins (plusieurs professionnels interrogés, destchefs de service, ont souligné qu'il
était tres important pour les jeunes médecins dicyer a ces groupes).

Il est nécessaire au bon fonctionnement du grolepeartage d’expérience ainsi que
celui du service, que les groupes soient stables; an engagement des participants dans la
durée, et soient constitués de la moitié de I'ég@ymir du tiers pour les grandes équipes) ce
qui implique un principe de roulement permettantndaintenir la permanence des soins.
Certains professionnels ont pu faire part de ligttale présenter des cas cliniques dans le
cadre du groupe de partage d’expérience, cas aériqui permettent souvent de débloquer la
parole a partir de situations concretes et condueservice.

L’ensemble des entretiens indique le besoin quedape de partage d’expérience soit
soutenu par I'encadrement institutionnel, a sakeoahef de service et le cadre de santé. Ainsi,
il apparait important que le groupe de partage pBeence soit officiellement reconnu par la
hiérarchie comme un temps de travail qui fait panitégrante du travail de I'équipe. A ce
titre, si le groupe de partage d’expérience eémange les heures supplémentaires des
soignants, ils pourront alors les récupérer. Plusieadres ont pu proposer lors des entretiens
gue le temps du groupe de partage d’expérienceadogsé a celui de la formation continue
qui impligue également I'ensemble de I'équipe aVegistence de roulement par petits
groupes et de récupération d’heures supplémentaires
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Enfin 'analyse des résultats met en évidence tessté pour un bon fonctionnement
du groupe de partage d’expérience que linterversmit extérieur a I'équipe et formeé
(formation de psychologue ou de psychiatre), quel@goit son approche théorique
(psychanalytique ou non).

— Recommandation : Obtention du financement d'un @wwenant extérieur
psychologue ou psychiatre pour coordonner un grouge partage d’expérience soutenu
par le chef de service et le cadre de santé, seulant au moins une fois par mois sur le
temps de travail et impliquant des groupes stal{lesgagement de tous les professionnels
de I'équipe dans la durée) d’environ 15 personna&a une alternance des groupes dans le
mois pour permettre d’une part la permanence desmscet d’autre part la participation de
toute I'équipe.

2) Formation

Il ressort de I'ensemble des entretiens que ladtion continue est a développer pour
'ensemble de I'équipe, sans oublier les auxilgide puériculture. Elle permet de compléter
la formation des différents professionnels, maist{gtre et méme surtout, de maintenir une
dynamique de réflexion créant des espaces a persSestiels pour se ressourcer. Ces
formations continues ne doivent pas étre limitags farmations techniques ou théoriques,
mais intégrer les colloques et les congrés quirfagnt les échanges et 'ouverture sur de
nouvelles perspectives.

Il apparait que la formation sur le terrain resefdrmation privilégiée en terme
d’efficacité. Certains chefs de service ont pu néaise part qu’il serait intéressant de
développer les formations in situ pendant quelques sous forme par exemple d’échanges
avec d’autres services ou bien d’accueil d’étudiamtec un tutorat. Dans le cadre des
formations in situ, il a été notamment et fréquemimsouligné importance de mettre plus
souvent en place un plan de progression des sdghemr permettant d’arriver dans le
service deux semaines avant leur prise de foncebnnécessitant un accord de
'administration.

— Recommandation : Développer la formation continugour tous les
professionnels des Centres SFCE et mettre en pleee plans de progression pour les
nouveaux soignants qui permettent de les accueillieux semaines avant leur prise de
fonction dans le service.
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C) Prise en charge thérapeutique

1) Le protocole de soin

Difficultés des parents face au dossier du proteatd soin

Il apparait au décours des entretiens que les fsapenivent étre en grande difficulté
pour comprendre la terminologie médicale du prdate soin et faire face au poids
administratif de ce dossier. Un infirmier d’annongeurrait les accompagner dans cette
lecture et aussi, par la suite dans leurs divedgesarches avec un role d'infirmier référent
qui est différent de celui des infirmiers de cooatdion. Cela nous renvoie de nouveau a
l'intérét de l'infirmier d’annonce et donc a I'impgance d’augmenter leur nombre comme
nous en avons fait état dans la premiére recomniandie I'étude.

Concordances et divergences des réponses surrhimafiton, le consentement et sa
signature selon les trois sources d’observationdecén, psychologue et cadre de santé)

- Question 1 : Information faite a I'enfant ou askdent quant aux effets secondaires ou
contraintes du traitement ?

Les réponses a cette question sont présentéesedbaisleau 1.

Résultat : Accord — médecin, psychologue, cadre24 centresjésaccord: 6 centres (un
type de professionnel répond oui, alors que I'adipend « variable »)

Tableau 1 : Réponses a la Question 1 en fonctiongieois sources d’observation

Réponse non oui variable
Source
Médecin (n=30) - 27 3
Psychologue (n=29) - 27 2
Cadre de santé (n=29 - 27 2
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Il existe un consensus dans la grande majorité adegres entre les 3 sources
d’observation sur l'information délivriée a I'enfardu l'adolescent quant aux effets
secondaires ou contraintes du traitement (commeegample, la stérilité). La réponse
« variable » correspond a une information faitenon en fonction de I'age de I'enfant et de
son discernement.

- Question 2 Protocole de soin signé par les parents ?

Les réponses a cette question sont présentéesedbaisleau 2.

Résultat : Accord — médecin, psycho, cadre8 centresgésaccord: 22 centres

Tableau 2 : Réponses a la Question 2 en fonctiongieois sources d’observation

Réponse non oui variable
Source
Médecin (n=30) 17 11 2
Psychologue (n=22) 1 15 6
Cadre de santé (n=27 5 18 4

Les résultats du tableau 2 mettent en évidencdaguajorité des médecins ne fait pas
signer le protocole de soin par les parents cae ifeléve pas d’'un protocole de recherche,
alors que la plupart des psychologues et des cddresanté pense que ce méme protocole est
signé, ce qui explique le désaccord majeur enserdponses, d'une part des médecins et
d’autre part, des psychologues et des cadres.ull @ge important que les cadres et les
psychologues soient au courant que certains enf@rsent dans un protocole de recherche,
au regard notamment des réactions de certainedidary compris des plaintes), méme si
parfois la délimitation entre protocole de recher@h protocole de soin n’'est pas toujours
évidente. C’est dire limportance d'un travail itstionnel permettant de transmettre
information de facon transversale.

- Question 3 : Consentement demandé a I'enfantiolescent ?

Les réponses a cette question sont présentéesedbaisleau 3.

Résultat : Accord — médecin, psychologue, cadrel2 centresgésaccord: 18 centres
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Tableau 3 : Réponses a la Question 3 en fonctiongieois sources d’observation

Réponse non oui Variable * Variable (autre
Source
Médecin (n=30) 4 14 10 2
Psychologue (n=22) 7 8 5
Cadre de santé (n=27) 1 12 10 4

* Information éclairée mais consentement non der@aaa non adapté a I'enfant

Les résultats du Tableau 3 mettent en évidencdagomitié des médecins informe et
sollicite le consentement du jeune patient. Cesetidd ont donc la représentation que
linformation a bien été donnée et le consentermmenteilli. Cependant, prés du tiers des
psychologues pense que le consentement de I'enfiaadlolescent n'a pas été demandé. Il est
important de rappeler que le psychologue voit Bebfdans I'apres coup et se représente a
partir des propos ou comportements de lI'enfant oe ge dernier a retenu de cette
information. L’enfant reconstruit la réalité de dagsubjective en fonction de son ressenti et
de ses défenses. Il peut trés bien ne pas avégrintes informations données par le médecin.
Le cadre rejoint les représentations du médecitant peut étre moins dans une écoute
individualisée de I'enfant. La réponse « variableosrespond a nouveau a un consentement
non demandé car I'enfant ne semble pas au profesdialoté de discernement. L'ensemble
de ces résultats suggére qu’il serait nécessadnallier a posteriori ce que I'enfant a compris
de l'information éclairée qui lui a été deélivrée apres une évaluation des capacités de
'enfant a entendre et recevoir cette informatibeJa reformuler si besoin a plusieurs reprises
et differemment.

- Question 4 : Consentement signé par I'enfantdmlegscent ?
Les réponses a cette question sont présentéesedbaisleau 4.

Résultat : Accord — médecin, psychologue, cadrell centresjésaccord: 9 centres

Tableau 4 : Réponses a la Question 4 en fonctiongiois sources d’observation

Réponse non oui variable
Source
Médecin (n=30) 3 13 14
Psychologue (n=22) 10 3 4
Cadre de santé (n=25 14 4 7
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Prés de la moitié des médecins font signer deseobmsients éclairés aux enfants et
adolescents et la majorité des psychologues etcddses pense qu’l n'y a pas de
consentement signé par les enfants et adolesc€rts.résultats confortent les résultats
précédents, a savoir que prés de la moitié des aimsdeecueille le consentement éclairé de
'enfant ou de I'adolescent et va jusqu’a le fagner, alors que la plupart des psychologues
pense que le consentement n'a pas été recuedlifettiori signé. Il est intéressant de noter
gue le cadre tout comme le psychologue pense jy'i pas eu de consentement signé par
'enfant. On peut aussi faire I'’hypotheése que l&@Tif méme s’il a signé un consentement
éclairé n’en a pas gardé la mémoire car il n’aipagyré toute I'information ou s’en défend.
La parole prend ici toute sa valeur et méme sétgds, dont la signature, gardent toute leur
portée symbolique, ils sont souvent assimilés aparde administrative et risquent, méme
pour les parents, d’étre oubliés. Ceci n'est pass svoquer la proposition d’inversion du
proverbe consacré les paroles s’envolent, mais les écrits resteneprise par le Pr
Baruchel « les écrits s’envolent mais les paroles restent »

— Recommandation : Accompagnement des parents dariedture souvent difficile
du dossier du protocole de soin par l'infirmier d®monce qui pourrait avoir un role
d’infirmier référent. Nécessité, dans tous les cabkévaluer a posteriori ce que I'enfant a
compris de linformation éclairée qui lui a été detée et, apres une évaluation des
capacités de I'enfant a entendre et recevoir catteormation, la reformuler si besoin a
plusieurs reprises et differemment.

2) La douleur

L’étude met en évidence que I'hypnose est pratiqises 60% des Centres SFCE
(18/30). Elle nécessite néanmoins des équipes &smepeut poser parfois des problemes de
disponibilite.

Il importe donc, parallelement a I'hypnose, de neett disposition de I'ensemble de
soignants de nouveaux outils avec une possiblsatidn quotidienne de fagon a ce que tous
les enfants puisent en bénéficier lors des gesiakureux, quelque soit le moment. Dans
cette perspective, 1&ensiboxcréée par le Pr. Virginie Gandemer a Rennes, réponds
nécessités. Cette petite boite facilement malléphtetout soignant propose des distractions
adaptées a I'age de I'enfant et aux différent spnspermettent de détourner son attention.
Avec des objectifs similaires, I'association Spaapd en partenariat avec la fondation de
France, la Fondation CNP et la Grande Récré, sokMa 2011 un DVD intitulé ‘A vous de
jouer ! La distraction des enfants lors des soindestiné aux professionnels de santé. Ce
DVD comporte des films, interviews et expériencestdrrain pour montrer aux équipes
soignantes l'efficacité de cette approche et lemmettre de I'utiliser au quotidien.
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— Recommandation : Augmenter le nombre de professiels formés a I'’hypnose
dans les Centres SFCE et développer parallélementnduvelles stratégies anti-douleur
(comme par exemple, la Sensibox permettant de d#teu I'attention de l'enfant)
disponibles en permanence dans le service, facdestiliser et que toute I'équipe peut
s’approprier.

3) Le pédopsychiatre

Seulement 6 Centres SFCE disposent d'un temps digppgchiatre au sein méme de
leur équipe (2 centres ont 1 ETP de pédopsychiateentres ont 20 % ETP et 1 centre a 10
% ETP sous forme d’'une vacation hebdomadaire).6Gmntres ont pu exprimer leur besoin
d’augmenter ce temps de pédopsychiatre. Les autesdres fonctionnent avec la
pédopsychiatrie de liaison qui rend de grands sesvimais peut poser probleme car ne
permettant pas toujours de travailler avec le mgnogessionnel et ce professionnel n’étant
généralement pas formé a I'oncopédiatrie.

Les 30 Centres SFCE de I'étude, toutes sourcessefeation confondues (médecin,
psychologue, cadre de santé), ont reconnu la rigcekavoir un pédopsychiatre dans leur
équipe. Le pédopsychiatre a en effet des fonctiliifidrenciées du psychologue, comme par
exemple, celle de pouvoir prescrire. Sa fonctiordicgde (soins somatiques) alliée a sa
fonction « psy » (soins psychiques) lui permet digeer une place spécifique et unique dans
I'équipe, entre le psychologue et le médecin, geéwenter 'aspect somatique et psychique,
ce qui peut étre précieux dans les interventionériexires, notamment dans les écoles dont
nous reparlerons ultérieurement. Les participaritstade ont néanmoins précisé qu’il serait
nécessaire que le pédopsychiatre soit formé adjpédiatrie et puisse travailler sur un temps
d’au moins 30 % ETP dans le service afin que cep$esoit réparti dans la semaine. L'idéal

serait, selon les professionnels, I'obtention B0 ETP de pédopsychiatre.

— Recommandation : Nécessité de développer des telagsedopsychiatres formés
a l'oncopédiatrie et travaillant au sein méme degquépes des services de cancérologie
pédiatrique. L'obtention d'un temps d’au moins 30 %TP de pédopsychiatre parait
indispensable, l'idéal étant un 50 % ETP.

4) Le suivi psychologique

Il est absolument indispensable que les suivishadggiques au long court puissent se
faire dans des structures extérieures au servicameerologie pédiatrique, d’une part, car le
psychologue de ce service n’en a pas la dispotditati d’autre part, parce que cela permet de
mettre en place des liens avec le monde extéri@ations « dedans/dehors ») qui sont
précieux a la sortie d’hospitalisation de I'enfatitapparait en effet, selon le rapport de
'INCa (2007-2009) que la famille et I'enfant, mémeeri de son cancer, continuent a revenir
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voir régulierement le psychologue du service, enedgré la distance, car les relais n’ont pas
pu étre établis avec des Centres Médico-Psychalegi(CMP).

L’expérience de I'Espace Bastille a Paris, dontgui@e médico-psychologique
accueille des enfants et adolescents suivis enéoalngie pédiatrique et se déplace aussi
toutes les trois semaines dans les Centres SFCterm@s, expérience dont les usagers tout
comme les professionnels sont extrémement sasisfaititient la pertinence de notre propos.

Le psychologue ou pédopsychiatre du Centre SFCE gdets faciliter I'accés aux
soins en se mettant en rapport avec les profesl®rfpsychologue et pédopsychiatre) de
cette structure extérieure. Nous proposons quepdstes de psychologue et pédopsychiatre,
formés a I'oncopédiatrie, soient créés (a raisom@é&o pour chaque type de professionnel)
dans un CMP situé dans la méme ville que le CESEEE afin de faciliter les liens. Ces
psychologues et pédopsychiatres pourront se déplégalierement dans les Centres SFCE
pour participer a des réunions de synthése etm@galiedans les écoles des enfants lors de leur
réintégration scolaire (ce point sera développérigiirement dans la partie « scolarité »).

— Recommandation : Créer des postes de pédopsyehigd0 % ETP) et de
psychologue (50 % ETP), formés a I'oncopédiatri¢,qei travailleront dans un CMP situé
a proximité du Centre SFCE. Ces deux professionnatsureront les suivis psychologiques
au long cours des jeunes patients et pourront seldéer tant dans les Centres SFCE
(réunion de synthése, rencontre de I'enfant, etguye dans les écoles.

D. Vie sociale, scolaire et familiale

1) Les activités sociales

Le risque d’isolement social est réel pour les eisf@&t adolescents suivis pendant des
mois et trés souvent des années en canceérologiatnggae. Méme s’il existe beaucoup
d’activités qui ont été créees ces derniéres anp@@sces jeunes patients, notamment par les
associations, ces activités se déroulent cepermutasatue toujours au sein méme du service
d’oncopédiatrie ou concernent essentiellementdeaé des enfants et adolescents suivis en
cancérologie pédiatrique (activités internet, etit.dmporte, si nous voulons que ces jeunes
patients ne se construisent pas avec une iderdit¢ @hncéreux » susceptible d’entraver le
processus de guérison et le retour a une vie nermdaldévelopper des activités maintenant le
lien social et ouvrant sur I'extérieur.

Une expérience tres intéressante a été menée asRwipliquant les enfants et
adolescents du service de cancérologie pédiatrigae aussi tous les enfants et adolescents
hospitalisés dans les autres services de pédiaingj que les jeunes patients suivis en
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ambulatoire par les équipes de pédopsychiatrie. iddm® télévisée intra-hospitaliere a été
creée (Radio-Hop) pouvant faire participer les etsfat les adolescents en concertation avec
les professionnels de I'hopital et les associatiales bénévoles (notamment Roseau,
association de parents d’enfants hospitalisés ecécalogie pédiatrique a Reims), mais aussi
extra-hospitalieres (journalistes, animateurs fad@onjointement a la naissance de cette
radio en janvier 2008, il a été mis en place utieatéhérapeutique original de médiation
audiovisuelle pour des adolescents suivis en pédbjadrie.

La radio émet sur un canal interne des télévisderthopital. La grille des programmes
de la radio est présentée sur I'écran de télévigiosi que la thématique de chaque émission
et les invités extérieurs attendus. Des informatioelatives a la vie de I'hopital sont
également diffusées sous forme de journal attrattifistrayant. Une caméra installée dans le
studio permet aux patients de visualiser les amoratet leurs invités pendant les émissions.
Grace a ce procédé, un lien plus fort se dévelampe les animateurs et les auditeurs. Les
enfants hospitalisés (notamment ceux qui sont aomé de rester en milieu stérile en raison
de leur aplasie) peuvent joindre par téléphonéuldic local grace a un numeéro abrégé gratuit
a partir de leur chambre. lls peuvent ainsi paéciou animer une émission soit par
téléphone ou bien en se déplacant jusqu’au studistudio se trouve dans la salle de classe
du service de pédiatrie avec un enregistremenén@ssions sur les temps extra-scolaires. Le
fonctionnement de la Radio nécessite la créatiam ahini studio équipé notamment d’un
ordinateur et d’'une ligne ADSL. Le systéme de diffin par Internet permettrait a chaque
hopital de recevoir le programme commun proposéaptiite de réseau (elle méme alimentée
par les productions de I'ensemble des centrescpaatits). Certaines émissions peuvent étre
réalisées en duplex ou multiplex entre plusieurstree amplifiant ainsi l'auditoire et
permettant a un plus grand nombre de Centres défibén de linvité du jour. Pour se
connecter a la Radio, il suffit, pour chaque cendeese connecter sur le flux. Ce streaming
audio est ensuite envoyeé sur 'ensemble des té&lérdsgrace a un modulateur branché sur le
réseau de I'établissement. Les programmes s’écoatsmite sur le canal réservé et attribué
au départ.

En marge de I'antenne, I'équipe peut réaliser ypomage avec les enfants sur les
manifestations culturelles ou artistiqgues orgarsis#ems les halls d'hépitaux ou dans la ville.
Ces événements peuvent étre retransmis en direst was les établissements de santé
partenaires. Radio-Hop est diffusée dans de nombservices, et le public concerné ne se
limite pas aux enfants hospitalisés, puisque R&idip- touche aussi les enfants en
consultation, leur famille, les accompagnants sl@ignants. La radio met en valeur I'action
des associations ceuvrant pour les enfants hospgadin cancérologie pédiatrique. Elle exerce
un effet dynamisant et fédérateur autour de opetrteurs pour les patients et anciens
patients. Par exemple, a Reims, pendant la pérhdéarathon des Sables, les jeunes
patients s’entretenaient par téléphone satelliez @es concurrents qu’ils avaient interviewes
auparavant. Certains ont pu concrétiser leur réamsen allant les retrouver dans le désert et
méme devenir marathonien a leur tour.
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Durant les périodes d’'hospitalisation ou il ynarigque d’isolement social, cet outil de
communication propose un effet inverse d'ouvertdeerencontre, de mise en commun, de
partage mettant en valeur les qualités humaineshdeun, permettant ainsi de découvrir
l'autre sous un aspect souvent inattendu tout gritant la curiosité et incitant a I'échange. La
capacité d’adaptation de cet outil et la liberté ¢jan peut se donner dans son application le
rend particulierement attractif. Cet espace de comacation potentialise la créativité et peut
susciter I'envie de s’exprimer. Il peut aussi faser 'émergence ainsi que le maintien des
liens avec la famille, I'école, le foyer ou les areitérieurs. Cet outil permet aux auditeurs et
aux jeunes patients qui en sont les utilisateurgrdedre conscience de leurs compétences et
d’amorcer un recadrage avec une perception différdna monde et d’eux-mémes. Certains
enfants ont vu leurs parents les réinvestir différeent aprés avoir participé aux émissions.

Le codt financier de la mise en place d’'un tel @rogste dérisoire comparativement
aux budgets des établissements et les bénéficese plan humain, en sont considérables.
C’est pourquoi, I'équipe de Reims (Messieurs Ppdifpecamps et Dany Haingue, tous deux
infirmiers au CHU de Reims, le Professeur MicheleAb Chef de Péle de Pédiatrie, les
Professeurs Geérard Schmit et Anne-Catherine Rollad Service Universitaire de
Pédopsychiatrie), qui a développé ce projet, e apporter son concours a chaque Centre
SFCE pour leur permettre d’'une part, de se connactestudio de Reims et d’autre part, de
mettre en place leur propre studio.

— Recommandation : Développer des activités pernmgtigux enfants et adolescents des
services de cancérologie pédiatrique d’étre en lauec les jeunes qui sont hospitalisés dans
les autres services de pédiatrie ou suivis en aratmite, y compris en pédopsychiatrie.
L’expérience radio-télévisée de I'équipe de Reirss & ce titre extrémement intéressante et
pourrait étre facilement étendue a tous les Cent&#sCE.

2) La scolarité

Concernant les enseignants travaillant au seinCadres SFCE, il existe un déficit
important en enseignement du secondaire, surtdytée, mais aussi de Grande Section de
Maternelle (voir Tableau 5). Les enseignants dwrsdgire sont presque toujours payés en
heures supplémentaires, voire sont des volontdiggvoles. Les temps (en Equivalent
Temps Plein par Nombre de lits) de professeur deleg au sein des Centres SFCE figurent
egalement dans le Tableau 5. Ces professeurs dadss ouent un rdle important en
maintenant le lien avec I'établissement scolaird'@dant hospitalisé au moyen d’entretiens
téléphoniques réguliers avec le professeur deggdd la classe de I'enfant. Ce maintien du
lien est essentiel afin que le professeur des ga#da classe ordinaire puisse se représenter
qgue I'enfant, méme s’il est malade, est toujouésent. On pourrait proposer de développer
les techniques e-learning (nouvelles technologad tes Centres SFCE sont souvent dotés)
afin d’'améliorer la qualité de la communicationrentenseignant du Centre SFCE et les
enseignants extérieurs.
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Lorsque I'enfant rentre a la maison entre deux halsgations, il apparait que les
structures de coordination d’enseignement a doemigdomme le SAPAD : service
d’assistance pédagogique a domicile) sont en geatiffecultés car insuffisamment dotées en
enseignants, et ce malgré les recommandationsi€d’ (Rapport 2007-2009). Au regard
des points précédemment développés, il est néoesdai renforcer tant les effectifs des
enseignants, notamment du secondaire, travaillases des Centres SFCE, que les effectifs
des enseignants du SAPAD. Cette recommandationrasiet déja été faite au début de ce
rapport thématique.

Enfin, le retour a I'école, lorsque I'enfant estgu pose des problemes majeurs que
I'on se doit de mieux appréhender afin de pouvesrdépasser. Nous proposons a cet effet de
soutenir la réintégration scolaire de I'enfant ades réunions régulieres (au moins tous les
trimestres) des professionnels qui participent wuparticipé a la prise en charge de I'enfant
sur le plan pédagogique, psychologique et somatiguenseignant et
pédopsychiatre/psychologue du Centre SFCE, ensdigia I'école et médecin scolaire,
pédopsychiatre/psychologue formé a I'oncopédiaumiEMP).

Tableau 5 : Niveaux d’enseignement et temps de pesdseur des écoles (en Equivalent
Temps Plein / Nombre de lits) par Centre SFCE

Centre Niveaux d’enseignement Temps de
— _ _ professeur des
Grande Primaire College Lycée écoles : ETP/NH

Section de lits
Maternelle

1 + + 0.06 (1/15)

2 + + 0.08 (1/12)

3 + + + + Mutualisé/10

4 + + + + 0.06 (0.5/8)

5 + 0.03 (1/30)

6 + + + 0.15 (2/13)

7 + + + 0.08 (1/12)

8 + + + + Mutualisé/7

9 + + + 0.07 (1/14)

10 + + + + 0.08 (2.5/33)
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11 + + + + 0.06 (2/36)
12 + + Mutualisé/6
13 + + + 0.10 (2/17)
14 + + + Mutualisé/7
15 + + + 0.05 (2/38)
16 + + + + 0.08 (1/12)
17 + Mutualisé/29
18 + + n 0.06 (1/18)
19 n + 0.05 (1/21)
20 n + 0.06 (0.5/8)
21 + + + 0.05 (0.5/10)
22 + + + + 0.10 (3.5/32)
23 + + + 0.07 (1/14)
24 n + 0.11 (2/18)
25 + 0.08 (1/12)
26 + + + Mutualisé/20
27 + + Mutualisé/10
28 + + + + Mutualisé/6
29 + + 0.12 (3/26)
30 n + 0.05 (0.5/11)

— Recommandation : Maintenir le lien avec I'école hnt le traitement et favoriser le
retour de I'enfant dans son école avec des reuniaigulieres des professionnels qui
participent ou ont participé a la prise en chargee d’enfant sur le plan pédagogique,
psychologique et somatique (enseignant et pédopsyaipsychologue du Centre SFCE,
enseignant de [I'école et médecin scolaire, pédopmtoe/psychologue formé a
'oncopédiatrie du CMP).
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3) La famille sans oublier la fratrie

Il est essentiel d’'accompagner ma famille, sandienula fratrie, dans des missions de
prévention, de soutien et d’accés aux soins quit smsurées habituellement par le
psychologue du centre SFCE.

Le psychologue peut en effet avoir un rélepdévention en repérant la souffrance de
ces familles et un état d’épuisement physique gvsychique, voir un état dépressif. Si la
disponibilité de chambres parents-enfants qui entslans 28 centres SFCE (2 centres SFCE
n’'ont pas cette disponibilité, parce que leurslxcae le permettent pas mais aussi car ils sont
préoccupés par la fratrie) est une grande availgggaait tout aussi important d’accompagner
les familles, lors d’hospitalisations au long cquadin d'éviter un état d’épuisement et
également un vécu d'abandon par la fratrie. L'oatigm trop prolongée des chambres
parents-enfants risque de comporter un aspectssfjrentravant I'autonomie de I'enfant,
autonomie que l'on essaie de favoriser dans unardijue de processus de guérison. Au
regard de ces éléments, il parait nécessaire, qoangpere les signes de fatigue chez les
parents, de les accompagner en proposant que &sbobs parents-enfants puissent étre
utilisées a des moments clés du processus de ladimafmoments indispensables pour
certaines familles et dont il faut étre a I'écoutelais sans que cela s'inscrive dans une
obligation que se devraient d’accomplir de « boasepts ». |l existe des alternatives, telles
les maisons des parents qui existent pour tousCksres SFCE, mais dont les places
nécessitent d’étre développées, comme nous l'adéfes souligné préecédemment dans ce
rapport thématique, et 'accueil des parents am&liie@s maisons des parents ne disposent pas
toutes de personnel pour accueillir les familles).

Le psychologue et le pédopsychiatre du Centre Sp€lizentsoutenir les familles et
fratries au moyen d’entretiens, voir si nécessdeethérapies bréves. Cela n’enléve rien a
lintérét et la qualité de projets de groupes detiso aux familles proposés par les
associations de parents. Il est important de matuaesposition une diversité des outils dont
les familles pourraient se saisir en fonction derdebesoins. Mais, les 30 Centres de
cancérologie pédiatrique ont pu nous faire partelgue soit la source d'observation
(Médecin-Chef de Service, Psychologue, Cadre déékade linsuffisance de temps de
professionnels psychologue et/ou pédopsychiatre ppondre aux demandes des familles,
notamment dans certaines étapes de la maladiereariu diagnostic, arrét du traitement,
rechutes et aussi soins palliatifs). Ce résultafarte les données de I'enquéte 2007-2009 de
'INCa déja mentionnées précédemmeénta majorité des équipes et des parents rencentré
lors des visites exprime une insuffisance du tetpprise en charge psychologique qui ne
permet pas de réaliser une prise en charge completda famille, comme celle de la
fratrie » ; INCa 2010). C'est dire I'importance de renfortes temps des psychologues
cliniciens dans les services de cancérologie péglit et de créer des postes de
pédopsychiatres au sein de ces équipes.

Défenseure des enfants, rapport thématique, atil 2 Page54



Enfin, lorsque le soutien ponctuel n’est plus isafit et qu’'une thérapie au long cours
devient nécessaire, le psychologue ou le pédopmyehidu service de cancérologie
pédiatrique, peut facilitefacces aux soins en adressant pour un suivi a I'extérieur de
I’hopital toute personne en souffrance de la fardik I'enfant malade (fratrie, parents, grands
parents). Ce suivi pourra étre assure par la oréales temps de psychologue (50 % ETP) et
de pédopsychiatre (50 % ETP) formés a I'oncopédiaitr en poste dans un Centre Médico-

Psychologique (création de postes dont nous avéjasparlé dans la partie « prise en charge
thérapeutique »).

— Recommandation : Accompagnement de la famille saablier la fratrie tout au
long de la prise en charge de I'enfant malade parpsychologue et le pédopsychiatre du
Centre SFCE (prévention, soutien et accés aux sosisesoin), en articulation avec le
psychologue et le pédopsychiatre formés a l'oncoagi® en poste au Centre Médico-
Psychologique (CMP) situé dans la méme ville que€Clentre SFCE. A cet effet, la création

d’l ETP de pédopsychiatrie a cheval sur le centreCk (50% ETP) et le CMP de
proximité (50% ETP) serait I'idéal.
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Nous tenons a remercier ici toutes les équipeCaetres SFCE, et particulierement
les professionnels dont les noms figurent ci-desspaur leur accueil, leur disponibilité, et
leur participation active sans lesquels cette éhlaerait pu étre menée a bien :

Les Centres SFCE

AMIENS : (Médecin, Chef de service : Dr Pautarddf@ade santé : Mme Dubois,
Psychologue : Mr Corde)

ANGERS : (Médecin, Chef de service : Dr Riallanddé de santé : Mme Collet,
Psychologue : Mr Mallet)

BESANCON : (Médecin, Chef de service : Dr Plouvigadre de santé : Mme Bondy,
Psychologue : Mme Blois)

BORDEAUX : (Médecin, Chef de service : Pr Pereld@ade santé : Mme Rufat,
Psychologue : Mme Jouquand)

CAEN : (Médecin, Chef de service : Dr Boutard, Gade santé : Mme Freulon,
Psychologue : Dr Grujard)

CLERMONT FERRAND : (Médecin, Chef de service : Rereocq, Cadre de santé : Mme
Sozeau, Doctorante en psychologie : Melle Domaison

DIJON : (Médecin, Chef de service : Dr Couillot,dfade santé : Mme Latroyes,
Psychologue : Mme Ulmet)

GRENOBLE : (Médecin, Chef de service : Pr Plan@aglre de santé : Mme Maxit,
Psychologue : Mme Saulnier)

LILLE :

Centre Oscar Lambret : (Médecin, Chef de servizeDefachelles, Cadre de Santé : Mme
Mercier, Psychologue : Mme Ait-Kaci)

Hépital Jeanne de Flandre : (Médecin, Chef de servDr Bruno, Cadre de santé : Mme
Letout, Psychologue : Mme Vasseur)

LIMOGES : (Médecin, Chef de service : Dr Piguetdfeade santé : Mme Faubert,
Psychologue : Mr Rebiere)

LYON : (Médecin, Chef de service : Dr Bergeron, (eade santé : Mme Goy, Psychologue :
Mme Dumas)

Défenseure des enfants, rapport thématique, atil 2 Page56



MARSEILLE : (Médecin, Chef de service : Pr Mich€ldre de santé : Mme Solers,
Psychologue : Mme Psalti)

MONTPELLIER : (Médecin, Chef de service : Pr Siryegbadre de santé : Mme Costeau,
Psychologue : Mr Lemaitre)

NANCY : (Médecin, Chef de service : Pr Chastag@adre de santé : Mme Golfouse,
Psychologue : Mme Grandclaude)

NANTES : (Médecin, Chef de service : Dr Riallanéddge de santé : Mr Moquet,
Psychologue : Mme Ery Chauvet)

NICE : (Médecin, Chef de service : Dr Deville, Cadie santé : Mme Cozzi, Psychologue :
Mme Kreitman)

POITIERS : (Médecin, Chef de service : Dr Milloade de santé : Mme Doucelin,
Psychologue : Mme Leguy)

REIMS : (Chef de service : Pr Abely, Médecin : Dor@e-Grosjean, Cadre de santé : Mme
Lefort, Psychologue : Mme Walbert)

RENNES : (Médecin, Chef de service : Pr Gandemadr€de santé : Mme Lafosse,
Psychologue : Mme Porée)

ROUEN : (Médecin, Chef de service : Pr Vannier, i€atk santé : Mme Joncour,
Psychologue : Mme Lerraine)

SAINT ETIENNE : (Médecin, Chef de service : Pr $tep, Cadre de santé : Mme Odier,
Psychologue : Mme Martin)

STRASBOURG : (Médecin, chef de service : Pr Lutad@ de santé : Mme Meyer,
Psychologue : Mme Candel)

TOULOUSE : (Médecin, Chef de service : Dr Rubiedf@ade santé : Mme Meli,
Psychologue : Mme Persicot)

TOURS : (Médecin, Chef de service : Dr Blouin, Gade santé : Mme Panneau,
Psychologue : Mme Scaon)

PARIS ET REGION PARISIENNE :

Institut Curie : (Médecin, Chef de service : Dr klor, Cadre de santé : Mme Henry,
Psychologue : Mme Delage),

Institut Gustave Roussy : (Médecin, Chef de servi@eValteau, Cadre de santé : Mme
Usubelli, Psychologue : Mme Graveleau),

Hopital Trousseau : Médecin, Chef de service : &relger, Cadre de santé : Mme Coxo,
Psychologue : Mr Bass),
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Hépital R Debré : (Médecin, chef de service : Prughel, Cadre de santé : Mme Toffolon,
Psychologue : Mme Haggege-Bonnefont),

Hépital Necker : (Médecin, chef de service : PhErs Cadre de santé : Mme Pujau,
Psychologue : Mme Funck-Brentano).
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ANNEXES
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Président :

Pr Yves Pérel

Unité d’Onco-Hématologie Pédiatrique
Hopital Pellegrin-CHU Bordeaux

Place Raba-Léon

33076 Bordeaux-Cedex

tel : 0557 8204 30

secrétariat : 0557 82 04 38

fax: 0557 82 02 99
yves.perel@chu-bordeaux.fr

Le 8 février 2011

Chers amis

Vous trouverez ci-joint le courrier émanant de Mme Versini, Défenseure des Enfants et de Mme le Pr

Tordjman.

Mme Versini souhaite approfondir la situation des jeunes patients atteints de maladies graves ; dans
ce cadre, I'enquéte congue par le Pr Tordjman et nos amis rennais se propose de documenter dans
chacun des Centres SFCE participants, la stratégie de prise en charge, d’accompagnement et les

moyens mis en ceuvre (3 interviews en entretien directif de 30 a 45 mn chacun).

Je vous remercie a I'avance de faire bon accueil aux acteurs de cette étude. Votre témoignage, votre
expérience, les nombreuses démarches innovantes qui ont été menées dans vos services seront ainsi
prises en compte ; on peut espérer de I'éclairage ainsi apporté par le Défenseure des Enfants sur la

prise en charge des enfants malades, des répercussions positives.
Bien amicalement a tous.

Y Pérel

Défenseure des enfants, rapport thématique, atil 2 Page60



QUESTIONNAIRE

Qualité de vie et prise en charge des enfants etgdfamilles en
Oncopédiatrie

I- Organisation du service

1- Quel est lintitulé du service (hémato, oncanlaéo-oncopédiatrie, etc.) ?

2- Combien de professionnels travaillent dans cha®es secteurs de votre service
(oncopédiatrie, hémato si différenciée de I'oncogitié, greffe) ? Précisez le nombre de
professionnels par discipline :

Précisez le nombre de lits par secteur :

3- Disposez-vous d’une infirmiere coordinatrice ?
71 Oui 7 Non
- Si oui, précisez sa fonction :

4- Existe-t-il des horaires de visites?
[J Oui [1 Non

5- Qui peut rendre visite a I'enfant (fratrie, gilarparents, amis, petit(e) ami(e), autres...) ?
Existe-t-il des restrictions (exemple : age elefants visiteurs, etc.) ?
1 Oui "1 Non

6- Les horaires de repas sont-ils fixes ?
1 Oui 1 Non
- Si oui, en étes-vous satisfaits (précisez vapanse) ?

- Auriez-vous des suggestions/remarques (préctsez)

7- Y a-t-il des associations intervenant dans teise ?

71 Oui 1 Non
- Si oui, précisez pour quel type d’interventioto(ens, intervenants aupres des enfants
venant de I'étranger, associations spécialisées ltlmtompagnement de fin de vie, etc.)
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[I- Accueil des familles

1- Existe-t-il une salle de repos (espace détarde eafé, etc.) prévue pour les parents
1 Oui 1 Non
- Si oui,
- qui dans la famille peut y accéder ?
- du personnel est-il affecté a cette salle desgmur recevoir les parents (précisez) :

- Auriez-vous des suggestions/remarques (précisez)?

2- Existe-t-il des chambres meéres-enfants dang&h
(] Oui [1 Non

- Si non, pensez-vous que ce Soit nécessaire ?
3- Existe-t-il une maison des parents (ou ils patdermir a proximité du lieu
d’hospitalisation de leur enfant)
"1 Oui 1 Non

- Si oui,

- qui dans la famille peut y accéder ?

- est-ce dédié seulement a 'oncopédiatrie ?

- qui est le personnel qui gére la maison desnpsafe

- quel est le montant de I'hébergement ?

- Auriez-vous des suggestions/remarques (précisez)

lll- Prise en charge
1- Annonce du diagnostic
- Qui fait cette annonce (médecin, médecin avemiigre ou psychologue, etc.) ?

- A qui est faite cette annonce (parents seulgntaret enfant, chacun des parents si
séparation parentale...) ?

- Comment est-elle faite (dans un bureau, en plusiemps, etc.) ?
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2- Protocole de soin

- Existe-t-il une information faite a I'enfant oda@escent quant aux effets secondaires ou
contraintes du traitement (ex : possible stérilté)

1 Qui 1 Non 1 Variable (préciser)
- Le protocole de soin est-il signé par les par@nts
1 Oui "1 Non 1 Variable (préciserecherche, greffe)

- Demande-t-on a I'enfant ou I'adolescent son coteseent ?
71 Oui 1 Non 1 Variable (préciser)

- Si oui, est-il signé ?
71 Oui 1 Non 1 Variable (préciser)

3- La douleur

Avez-vous des perspectives actuelles ou futureslfauélioration de la prise en charge de la
douleur ? (précisez votre réponse)
71 Oui "1 Non

Hypnose : [ Oui 1 Non

4- Le psychologue

- Existe-t-il un(e) psychologue disponible pourdaiin suivi ou une psychothérapie des
enfants et/ou familles accueillis ?
"1 Oui 1 Non

- Si oui,

- la fratrie est-elle regue!? Oui "1 Non

- quel est I'équivalent temps plein (ETP) affeatépsychologue ?

- sur quels horaires :

- a-t-il un bureau ?! Oui "1 Non

- a-t-il pu bénéficier d’une formation spécifiqus oncopédiatrie ?

- précisez le type de prise en charge (encerclezychothérapie individuelle, de
groupe, thérapie familiale, relaxation, art-théeafdiCC, etc.

- Auriez-vous des suggestions/remarques (préctsez)

5- Le pédopsychiatre

- Existe-t-il un(e) pédopsychiatre dans le seryioar faire un suivi ou une psychothérapie
des enfants et/ou parents accueillis ?

1 Oui "1 Non 1 Pédopsychiatrie de liaison
- Si oui,
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- quel est 'ETP affecté au pédopsychiatre (g&mags partiel, préciser ou se fait I'autre
temps)?

- sur quels horaires ?

- a-t-il un bureau ?
- Auriez-vous desuggestions/remarques (precise?)

6- Supervision

- Existe-t-il une supervision, analyse des pratgoe groupe de parole pour I'équipe ?
71 Oui 1 Non
- Si oui,
-est-elle obligatoire ?
- quel(s) professionnel(s) assure(nt) cette sugierv?
- ce professionnel est-il extérieur a I'équipe ?
- qui y participent ?
- quelle en est la fréquence ?
1 hebdomadairel une fois tous les 15 jours mensuelle] autre (précisez)
- trouvez-vous que cela fonctionne bien Dui 1 Non

- Auriez-vous des suggestions/remarqueédise? ?

7- Groupe parents

- Existe-t-il un groupe parents ?
1 Oui 1 Non
- Si oui,
- quel(s) professionnel(s) anime(nt) la discus$ion
- quel en est I'objectif ?
- quelle en est la fréquence ?
1 hebdomadaire | une fois tous les 15 jours mensuellel autre (précisez)

- Auriez-vous d’autres suggestions/remarques (peegi?

8- Scolarité-loisirs

- existe-t-il des enseignants dans l'unité ?
"1 Oui 1 Non
- Si oui,
- précisez (encerclez) le type et le niveau d’@rsEnent maternelle, primaire, collége, lycée
- quel est le temps de présence par semaine daasviee ?
- le lien est-il maintenu avec I'établissement agel, et comment ?
- existe-t-il des structures de coordination dagsement a domicile?
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- Les enfants ou adolescents bénéficient-ils direepour maintenir leur réseau ?

- Auriez-vous des suggestions/remarques quanscolarité ou aux loisirs (précisez) ?

V- Suivi

1- Les parents et les enfants ont-il un référeen lndlentifié auquel ils peuvent s’adresser pour
avoir des informations sur le suivi dans l'unité ?
1 Qui ] Non
- Si oui,
- précisez quel est le type de professionnel pééwvet effet

- existe-t-il un lien entre ce référent et le n@deelai préciser la discipline de ce
relai : ) quand I'enfant est sorti denité ?

- ce référent « fil rouge » est-il toujours implEgméme apres la sortie
d’hospitalisation pour assurer la continuité ddéasde I'enfant (précisez votre réponse) ?

- Auriez-vous des suggestions/remarques (préctsez)

2- Dans le cadre d’'un diagnostic engageant le mtonwital

- Le médecin informe-t-il les parents avec un/déseds) professionnel(s) ? Préciser
avec qui : le référent, un autre médecin en bindmpsychologue, les soignants, gtc.
- Et comment (précisez s’il y a un protocole) ?

- Informe-t-on I'enfant ou I'adolescent ?
1 Oui [ Non [ Variable (préciser)

- Auriez-vous des suggestions/remarques (précisez)

3- Si I'enfant ou I'adolescent décede, existettrilsuivi psychologique (des parents, de la
fratrie...) proposé apres le déces ?
71 Oui "1 Non
- Si oui, par qui (précisez s'il y a un protocabe)
- Auriez-vous des suggestions/remarques (précisez)
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4- Existe-t-il un suivi ambulatoire dans le servieafant/famille) psychologique ou
somatique en continuité de I'hospitalisation ?
71 Oui 1 Non

- Si oui,

- précisez quel type de suivi :

- jusqu’a quel age (en années) :

- existe-t-il un suivi a long terme (> 10 ans ageésortie) ?
- Auriez-vous des suggestions/remarques (préctsez)

5- Existe-t-il un relais psychologique extérieursauvice fait par les CMP, MDA, etc. ?
1 Oui 1 Non

- Si oui, précisez comment ce relais est réalisé :

- Si non, précisez pourquoi :

- Auriez-vous des suggestions/remarques (précisez)

6- Existe-t-il des hospitalisations pédiatriquetoanicile (HAD hors soins palliatifs) ?
"1 Oui "1 Non
- Si oui,
- avec quel type de professionnel ?
- y avez-vous souvent recours (précisez votre r&gpon
- Auriez-vous des suggestions/remarques (précisez)

7- Dans le cas d’'un don de cellules souches hérmigigues par un membre de la fratrie,
existe-t-il un accompagnement psychologique du donfd

1 Oui ] Non
- Si oui, par qui ?

FIN : remarques/besoins/message : Merci de voteollaboration
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