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Prise en charge des enfants malades
Le crid’alarme des associations

& Lot moyens pour une prise en
charge globale efficace d'un
enfart malade sont Insuffisants,
reflet dune absence de volanté
poiitigue & ce W, constatent
plusieurs dans un
livre blanc qu'elies entendent
remettre aux candidats ala
présidentielle.

« QUAND ON ENTRE dans la ma-
fodie, by seale chose qui compie sl
g polre enfanl soif saund, Bim
wur comple plies. . Miris, hors de (-
pital, la vie continue, Le quotidien
wous rattrape. Epuisd, vous dieves
i faive face », pésume Héléoe Ber-
rwé-Gaillard, présidente cofonda-
trice de |' Association maladie fodé
enfants (AMFE). Et les obstacles
sont nombeeux ; précanité finas-
citre, probléme de Ihébergement
peivar les paresits mepres de leur of-
famt hospilalisé, Bolement, quasi-ab-
sence de médicuments pédiatriques
adapiés, communication imsuffi-
sante avec e perscine] sotgnant...

= Il faul U'oveir vécu pour seooir
guie ko mclad e o v egfand peal o
trriner la prdoarisation fimancidm
d'une famille = témoigne Cheis-
h::ﬂmﬁmmnl,w{und;umrmu
femme Lydie de Vassociation D'an
papillon i une éoile. Pour accompar
gner les demniers mois de leur fils
My, ddodcdd le 3] dépemibre 2000
d'un cancer du foie, & Page de 11
ans, ils chokslssent & la demande de
leur enfant Uhospitalisation & dosmi-
cile. Lydhe Grermomin Sénéhicie alors
o Uallocation journalitre de pré-
sence parentale (200 euros men-
suels au maxdmum), « une demi-
MEFUre quUi 0 COMPOTES DEF S
peria de salaing « soulisne son s,
gui n°a pas drobt & la méme aide, I
et eontraing de retourmer aa travadl,
Seul un acte de solidaritd de ses col-
legues qui décldent de hui céder
keurs BTT hal permet de demearer

fmdhprn:tpr:duhdeﬁ'l‘?pmr
aider les parents, Une proposition
dhe b a o aillears & déposés en of
sans en avidl & I'Assemblée par le dié-
puis: UMP Jean-Frangois Chossy.

Une priorité politique. Pour los
sessociations, ¢ '¢sl sumout 1a prise en
charge de lenfant malade dans son
ensemible qud doal devendr une prio-
rité politiquee, « On constdibne d forf
que bn Fronce @ oomplélemend infd-
gre les droiis de lenfant =, extime
ke Dr Syivie Bosenby-rz-Reiner, pris-

Un livre blanc

Pour les associations signatalres du
= |hvre blanc des endants malades =, il
cornvignt en premier ew de metire en
EunTe = principes @ b Darts eurs- |
pEcnna de MNenfant hospitalic dand
lenseenbie des services francyis. Ré-
farme de Fallocation &t du congd o
prisence parentale, possibiltd pour
les parents do rester & tout moment
gratuitemant suprés de leur enfant, re-
confstsnce do Faction des stenis.
tors, valnisation de b pédiine dars
oS les dhornaines de rechenche, misd.
fication des codifications T2A des
actes pldiatriques, famation de per-
sonnels spécialisés en nombre suffi-
sarit, organisation des soins palliatifa
pedistriques, application du réglernent
europdian sur ks médicoments pédia-
Trpaes, mite o place e missEn
trarmversain = ¢anté de Menfamt = figy-
rant Bu rang dea doléanpes.

dente de I'Assocktion pour lamétio=
ration des conditions

tion des enfants (APACHE). Les
LeXies powmriant ne Manquent pas.
Comme la Convention intematios
nale des drofis de Penfant et la
Charle européenne des droits de
T'erifant, sujourd had intégrée par la
Hautes Autorité de gansd dans bes oo
téres de certification d'éablisse-

rielles, recommandations AFSSAPS,
Lo cu 4 mars 2002 sur les droits des
patienits], Tospltalisaton demeurs
encore fréquemment synonyme de

diétresse of dabandon pour Penfnt
et 5a fEmille. « Do enfants sond en-
core frop souvend sfpards de lewrs
parenls ou prochies d des momends
Emiporianils of polentialmeal o
milisands « de la prise en charge
= Au Moo opératoire o solle de vl
wrid, sewdevoend 8 % dog Igremels sond
syEidmaliquement admiis alors qus
celle protigus esl cowranle dans
d'muives pans furopdens =, rappelle
l& Dr Catherine Dﬁ'ﬁd&n prési-
dente de associstion Spravadrap.
Le chantier de la prise en charge
hospitaliére des enfants demeure
aujourd B immense, qu'il sagisse
par exemple de Tapproche non mié
dicamenteuse oy de Dévaluaton de

la douleur. » Des notions de base
poiertant largement diffusées par
les socidids sovanies, les associa-
o o enuseigndes dn formalion
inifiales e Sond pas RoOTE aojuTses
poar s &, poursuit e Dy Devoldere,
qul insiste par afllers: sur la néces-
st de reconnaitre Lo spéeificiié de
La prise en charge de l'enfant dans
b systéme de tarfication & lactivité
(T2A) « De plus, lez restriciions
budodtaires actuclies of e mangue
di personne Hmiten! [a capacifd
des dquipes d se mobiliser, 4 se v
wiin, 4 tester d comfronber lur pro-
Hies P frmereer =, ajoute-t-elle

Dans la ﬂ-&rspec'mrt de I'élection
présidentielle, ces associations, re-

Jjommbes par PAlliance madadscs rares,
TFAssoclation  institut  Gustave-
Riourery (ISIS) et la Sociétd francaise
de pidiatrie (SPF), ont daboré un
= Livre blanc des enfanis molacdes =
et entendent interpeller bes candi-
dials of responsables des principar
partis, Réunies le 14 septembre au
service d'hé pediatrue du
CHU de Bicéore, elles ont amored un
tour de table avec le député Hernd
Morin, président du Nowvean
Centre. Ce demder a pu mssurer be
chemin qui reste & parcourir pour
qué 1 pespect du drodt des enfants
malades s'intégre sans exception
dans le quotidien de la prise en
charge. » il B aady T
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