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Parmi ses 15 propositions, augmenter le nombre Bte il 22.80€TTC
d'infirmiéres d'annonce, créer des unités £y En savoir plus
spécifiques aux adolescents, ou encore favoriser
le lien avec les centres médico-pychologiques.
Visiblement remontée face aux conditions dans
lesquelles le Défenseur des droits sera bientdt rattaché a Publicits
une institution plus large (lire ci-dessous), Dominigue HRIENE
Versini a présenté mardi 26 avril I'ultime rapport
thematigue de cette autorité indépendante. LES ANNONCES
Elle formule 15 propositions pour améliorer la prise en » 2 INFIRMIERS CONSEIL (HIF) PARIS |
charge des enfants et adolescents atteints de cancer.
L'idée générale fait écho aux constats dressés par le » IADE
second plan Cancer (2009-2013) et les Etats » ETUDIANTS EN SOINS INFIRMIERS
D. Versini et S. Tordjman, présentent le rapport "Prendre soin generaux organises par [Unapecle (Union nationale » INFIRMIERS DIPLOMES DETAT
des enfants et des adolescents atteints de cancer, de leurs familles des aSSQC[atlons de parents.d_enfants_ atteints de cancer » AIDES-SOIGNANTS
et des équipes de soignants : constats et recommandations”. ou IF_zuclemle) £l mars‘201 0: siles traltements pn[: REIMI3
de réaliser des progres spectaculaires (la survie a cing Toutes les annonces
ans est aujourd'hui de I'ordre de 70% en moyenne), heaucoup reste a faire en matiere d'accompagnement psychosocial. 3

s démarrer € (° O 7 | T CPHAMDICA-Micros.. @ La c... wvail 7 @M 15i14




' 6 La Défenseure des enfants... +

€ C' | © www.espaceinfirmier.com /actualites/detail/ 35 1 70-revues- Lla-deferseLire-des-enfants-plaide-leur-cause-encancerologie. htm

—_—
s démarrer

Le rapport s'appuie sur une étude commandée au Pr Sophie Tordjman, pedopsychiatre au CHU de Rennes, dans les
30 centres spécialisés en cancérologie pédiatrigue reconnus par la SFCE (1), En voici les grandes lignes:

« Renforcer le nombre dinfirmiers d'annonce, de psychologues cliniciens et d'assistantes socio-éducatives. Sylvie
Tordjman observe que « 15 centres sur 30 mont pas encore dinfirmisre dannonces, c'est-a-dire un temps infirmier
formalisé, comme |e prévoit le dispositif national d'annonce du diagnostic dont la mise en ceuvre est prévue « au pius fard
pour 2077 Le rapport reléve néanmaing gue I'annonce est « presque foljours » (dans 25 centres) réalisée aveo une
infirmigre, ces derniéres se partageant fréquemment 18 temps d'annonce.

= Unifarmiser les pratigues avec |a formalisation d'un protocole personnalisé de soin, signé par les parents et I'enfant doté
de discernement. Sophie Tardjman reléve un « resufal surprenant » de 'Btude  « Pres de lz maltie des medecing
recueille e consentement eclaire de fenfant ou de radolescent ef va Usqu'a Je faire signer, alors que la piupart des
psychoiogues [et des cadres de santé] pense que e consentement 'a pas été recuellll, ef a fortiori signé. » Tout en
estimant que l'information & ce sujet pourrait mieux circuler dans les équipes, elle plaide pour « évaluer 8 distance ce que
fenfant & campris de Minformation » qui lui a eté delivrée.

« Favariser une « prise en charge spécifique des adolescents ». Le rappart reprend les arientations du plan Cancer Il, et
va méme au-deld en proposant de « metire en place dans fous fes cenires des uniiés dédiées aux adolescents », citant
I'exemple de l'Institut Gustave Roussy (Villejuif, 947 (2) et des structures existant en Grande-Bretagne.

= Impliguer davantage de psychiatres et psychologues. Le Pr Tordjman suggére notamment de « créer un mi-femps de
psychologue clinicien dans chaque service du cenfre SFCE, ef un mi-temps de psychiatre forme a foncopediairie dans un
centre medico-psychologique » a proximite. Sur ce theme du lien entre I'hdpital et la ville, elle cite en exemple |a prise en
charge propasee par I'Espace Bastille a Paris. Selon elle, I'articulation hdpital-CMP pourrait également permettre de
prendre en charge les situations difficiles pour les familles, notamment les fréres et sceurs.

« Développer de nouvelles stratégies antidouleur, via I'hypnose ou des outils tels 1a Sensibox créée & Rennes, ou le DvD
diffusé par 'association Sparadrap.

« Développer des activités ouvertes sur I'extérieur, favarisant e lien entre 1es jeunes hospitalisés en cancérologie
pédiatrique et ceux suivis dans les autres services, ou en ambulatoire. Ex © |a radio-télévision mise en place 4 Reims.

= En matiére d'accompagnement social, Dominigue Yersini estime que la lutte contre les inégalités d'accés aux soins doit
tre poursuivie. Elle reléve des situations difficiles paur les méres célibataires, par exemple, ou pour 12s chdmeurs nan
indemnisés, qui ne béneficient pas de certaines allocations (AJFPP (1), congé de solidarité familiale en fin de vie). Le
rapport propose aussi d'« Jnstalrer un referent forme ef dedie aux fralfement des dossiers denfants atfeints de cancer
dans les Caf ef les MDPH (2)» afin de reduire les delais.

Elle demande de poursuivre I'effort en matiere d'hébergement (« cerfaing parents dorment dans ey voifure » a cite de
Ihupltal déplare-t-elle), notamment en puursuwant linstallation de maisons des parents, portées par les assaociations.
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1- Société frangaise de lutte contre les cancers et les leucémies de |'enfant et de 'adolescent.

2-Enjuin 2010, une unité dédiée aux adolescents et jeunes adultes a ouvert & Saint-Louis (AP-HP), pour
'hématologie, mais elle n'est pas citée dans le rapport.

3 - Allocation journaliére de présence parentale.

4 - Waisons départementales des personnes handicapées.
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