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EN COUVERTURE

Les droits des
dans le cad

de santé

Il west plus aujourd’hui possible de considérer l'enfant autrement que comme un acteur apart
entiére de sa santé, jouissant de droits comme tout d chacun. Lassociation Sparadrap, dont
on connait I'implication dans tous les domaines touchant enfant, a réalisé un remarquable
dossier dont nous nous faisons 'écho aujourd’hui dans nos colonnes.

Chargée de projet

Association SPARADRAP, Paris

LES POINTS FORTS

i f\i\’Si la circulaire

4" du 24 octobre
2004 précise que «la
présence des éducateurs
de jeunes enfants doit
&tre promue.. » 'enquéte
nationale de I'association
Sparadrap a montré
I'absence d'éducateurs
dans 74 % des hopitaux
non universitaires et
I'absence d’enseignant
dans 53 %...

%, Lachartede
B ?} la personne
hospitalisée précise « tout
enfant hospitalisé dans un
service de pédiatrie doit
pouvoir bénéficier de la
visite de son pére, de sa
mére ou de toute autre
personne s'occupant
habituellement de lui,
quelle que soit 'heure
y compris la nuit... »
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|1 est généralement admis que les

' enfants soignés ou hospitalisés ont

I des besoins spécifiques et qu'on

ne saurait les prendre en charge sans

prendre en compte ces aspects. Définis

dans la charte de I'enfant hospitalisé,
dix articles permettent de rappeler les

besoins essentiels des enfants a I'hé-
pital, tels que: le droit & un environne-
ment adapté (jeux, école. . ), le droit au

soulagement de la douleur, le droit &

bénéficier de la présence de leurs pa-
rents, le droit a I'intimité. ..

Affichée dans la plupart des services

de pédiatrie, cette charte n'est ni une

loi, ni une circulaire mais est issue du

travail de nombreuses associations

européennes (regroupées au sein de

EACH]1), dont l'association Apache en

France. Cependant, certains points de

la charte de I’enfant hospitalisé font

I'objet de circulaires, de lois ou de

recommandations officielles sur les-
quelles les parents et plus générale-
ment toutes les personnes impliquées

dans le respect des droits de 'enfant

hospitalisé ou soigné peuvent s’ap-
puyer pour favoriser I'application effec-
tive de ces textes.

Le droitaun
environnement adapté

Compte tenu des connaissances sur
le développement de I'enfant, on sait
l'importance de permettre a I'enfant
de rester un enfant méme a I'hopi-
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tal ou dans des lieux de soins. Ainsi,
la circulaire du 28 octobre 2004, rela-
tive a I'élaboration des SROS 2 de I'en-
fant et de l'adolescent a souligné ce
point: « la présence des éducateurs
de jeunes enfants au sein des équipes
doit étre promue afin que des acti-
vités ludiques puissent étre organi-
sées... » Mais, ’'enquéte nationale
menée en 2004 par notre association,
a montré qu'il n'y a pas d’éducateurs
de jeunes enfants dans 55 % des sel-
vices des CHU et dans 74 % des hopi-
tatx non universitaires, On peut ainsi
déplorer que certains établissements
accueillant des enfants ne disposent
pas de salle de jeux, d’éducateurs de
jeunes enfants ou d’associations qui
viennent distraire les enfants et pro-
poser des animations. Concernant le
droit des enfants & poursuivre leur
scolarisation pendant une hospita-
lisation, le Ministére de I'Education
Nationale dans une circulaire de 1991
stipule qu'il est nécessaire « d’assu-
rer la scolarisation pendant les temps
d’hospitalisation, soit en favorisant la
constitution de groupes d’enfants et
d’adolescents dans I'établissement de
soins, soit en proposant un enseigne-
ment individualisé auprés du malade. ».
Mais encore une fois, I'enquéte de SPA-
RADRAP arévélé que 53 % des services
pédiatriques ne dispose pas d’ensei-
gnant, Dans les faits, seuls les services
accueillant des enfants pour des hos-
pitalisations de longues durées ont un

enseignant au sein de I'équipe éduca-
tive. En plus d’actions ludiques, édu-
catives et pédagogiques, un environ-
nement adapté a I'enfant passe aussi
par I'importance d’hospitaliser les
enfants dans des services spécifique-
ment pédiatriques avec du personnel
formé aux enfants, des locaux adap-
tés, des jeux a disposition. .. Mais la
pédiatrie, rappelons-le, ne représente
qu’une infime partie de I'activité hos-
pitaliére et certains services, notam-
ment de chirurgie (cardiaques, ortho-
pédiques, ophtalmologiques...) ne
sont pas spécifiquement pédiatriques
et prennent en charge les adultes et les
enfants dans les mémes locaux.

Le droit a la présence
de ses proches

Le principe général énoncé par les
textes officiels est de considérer les
parents d’enfants hospitalisés non
pas comume des visiteurs mais comume
des partenaires. A ce titre, il est préco-
nisé de permettre aux parents d'étre
présents auprés de leur enfant hos-
pitalisé sans limitation de temps, de
jour comme de nuit. Ainsi la charte de
la personne hospitalisé précise que:
« Tout enfant hospitalisé dans un ser-
vice de pédiatrie doit pouvoir bénéfi-
cler de la visite de son pere, de sa mére
ou de toute autre personne s’occupant
habituellement de lui, quelle que soit
I'heure, y compris la nuit, pour autant



que la présence du visiteur n'expose

ni lui-méme, ni 'enfant a un risque

sanitaire, en particulier a des mala-
dies contagieuses. ». On peut égale-
ment citer la circulaire du 28 octobre

2004 relative a I'élaboration des SROS

de I'enfant et de I'adolescent « Les éta-
blissements doivent veiller a favoriser
la présence des parents auprés de leur
enfant, y compris la nuit. A cette fin,
des chambres permettant a un accom-
pagnant de rester aupreés de I'enfant

durant son séjour doivent étre congues.
Si toutes ces chambres sont occupées

ou si le service n'en est pas équipé, il

convient néanmoins de s'organiser
pour accueillir les parents qui le sou-
haitent. », Méme si les textes sont clai-
rement incitatifs, la possibilité de dor-
mir dans la chambre d'hépital de son

enfant n'est pas un droit. Néanmoins,
les équipes soignantes ont générale-
ment le souci d’ofltir cette possibilité

aux parents.

Le droit d'étre soulagé
de sa douleur

Plusieurs textes officiels énoncent
trés clairement l'obligation pour les
établissements de santé de prendre
en charge la douleur des patients. Ces
textes s'appliquent a tous les établisse-
ments de soins qu'ils soient publics ou
privés et concernent tous les patients
majeurs ou mineurs. Cependant, au
vu de la spécificité de la douleur chez
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I'enfant, 'amélioration de cette prise
en charge fait partie des quatre priori-
tés du plan national d’amélioration de
la prise en charge de la douleur 2006-
2010. On peut également citer les der-
niéres recommandations de I’Agence
Francaise de Sécurité Sanitaire des Pro-
duits de Santé (AFSSAPS) destinées aux
professionnels de santé concernant la
prise en charge médicamenteuse de la
douleur aigiie et chronique chez I'en-
fant. Ces recommandations décrivent
de facon trés détaillée les bonnes pra-
tiques de prise en charge de la douleur
de I'enfant a I'hépital ou en ville.

Le droit a étre informé sur
les soins, les traitements...

Le droit a I'information sur la santé,
les soins et le traitement est, depuis

Si certains services bénéficient de la présence d'association ludiques ou pédagogiques d’autres manquent cruellement de moyens. ..

de nombreuses années, mentionné
dans différents textes de nature juri-
dique assez différente (charte, circu-
laire, code déontologique...) et pour
certains ils concernent ’ensemble
des patients sans une attention par-
ticuliére pour les enfants. Cependant,
la loi du 4 mars 2002 relative au droit
des malades et a la qualité du systéme
de santé a renforcé cette obligation et
a apporté beaucoup plus de précisions
concernant les patients mineurs et les
modalités de cette information « Toute
personne a le droit d'étre informée sur
son état de santé. [...] Les droits des
mineurs |...] sont exercés, selon les cas,
par les titulaires de l'autorité parentale
ou par le tuteur. Ceux-ci regoivent I'in-
formation prévue par le présent article,
sous réserve des dispositions de I'ar-
ticle L. 1111-5. Les intéressés ont le
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Kl Rq, L'association SPARADRAP, une
& @ » %\ association utile a tous ceux
i 3070 ¥} quisontconcernés par la santé
| e“& J0 i B delenfant

Créée en 1993 par des parents et
des professionnels, l'association
SPARADRAP a pour objectif de guider

| les enfants dans le monde de la santé. Parce que I'enfant doit

pouvair comprendre avec les moyens de son dge ce quon va

| lui faire, SPARADRAP réalise des documents trés illustrés en
| couleur pour informer, anticiper, rassurer et favoriser le dialogue:
| des livrets, des fiches, des posters et méme des jeux. lls

abordent ainsi la visite chez le médecin, chez le dentiste, la santé

| mentale, I'hospitalisation, les examens (prise de sang, points de
! suture, radiographie...), les pigdres, la douleur, la maladie grave,
| lamigraine, etc, Ces documents sont utiles a toute la famille:

les parents informés peuvent rassurer leur enfant, méme

tout petit, ainsi que les fréres et sceurs. L'association propose
également des documents spécifiques pour les parents sur des
sujets délicats tels que la prématurité, le deuil, la maladie grave
ainsi que des supports de formation et des formations pour

les professionnels sur la douleur de 'enfant, 'hypnoanalgésie,
linformation par le jeu a I'hépital, la place des parents.

Enfin, Le site Internet de 'association www.sparadrap.org
offre un acces privilégié aux enfants, aux parents et aux
professionnels.

Association SPARADRAP

48 rue de la Plaine, 75020 Paris
Tél: 01 434811 80
contact@sparadrap.org

www.sparadrap.org
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La douleur
n'est pas
une iatallte.

Ssoulager la douleur
de votre enfant,
c'est possible.

Le soulagement de la douleur: premier droit
non négociable de I'enfant

L'association SPARADRAP a réalisé
un dossier complet sur les droits des
enfants hospitalisés, consultable en
ligne sur son site Internet: www.spa-
radrap.org

Rubrique Parents/Conseils sur Ia
santé de mon enfant/Les droits de
mon enfant
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d'organisation sanitaire
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Pourtant les parents d’enfants hospitalisés devraient étre considérés comme des partenaires et non des visiteurs...

droit de recevoir eux-mémes une infor-
mation et de participer a la prise de

décision les concernant, d’une maniére

adaptée soit 4 leur degré de maturité

s'agissant des mineurs |[...]. »

Méme si d’'un point de vu purement

légal, les mineurs restent sous la res-
ponsabilité de leurs parents (ou tuteurs

légaux), ce qui semble dominer dans

cet article est la volonté du législateur
de reconnaitre a I'enfant une place

importante dans les décisions concer-
nant sa sante.

Consentement aux
soins et autorisation

La loi de mars 2002 (Article L1111-5)
va encore plus loin sur la reconnais-
sance des droits de 'enfant et apporte
une nouveauté tout a fait particuliére:
la possibilité de se faire soigner ou de
suivre un traitement sans I'autorisa-
tion de ses parents. Toutefois, cette
mesure ne peut étre mise en ceuvre
que sous les conditions suivantes:

- des soins s'imposent pour sauvegar-
der la santé du mineur,

- le refus du mineur d'informer ses
parents reste constant, aprés que le
médecin ait tenté de le convaincre
d'informer ses parents des soins dont
il souhaite bénéficier,

- le mineur est accompagné d’une per-
sonne majeure de son choix.

Dans cette situation, la famille n'a
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aucune place dans la prise en charge
du patient mineur: elle n'a ni le droit
de consentir aux soins, ni méme le
droit d’étre informée sur I'état de
santé. Daccés au dossier médical de
leur enfant doit donc leur étre refusé.
Il n'y a aucune limite d'age ni de cri-
tére lié au type de soins en cause (sauf
la notion de sauvegarde de la santé
du mineur). Le mineur peut utiliser
son droit aussi bien d’emblée (ex: il
vient consulter pour la premieére fois
seul) qu'a tout moment lors de sa prise
en charge. Il ne sagit pas ici, comme
le droit de I'enfant a étre informé, de
reconnaitre 'enfant comme acteur de
sa santé mais de répondre a des situa-
tions liées & 'adolescence (contracep-
tion, avortement, toxicomanie...) et
également, a tous ages, & des situa-
tions otl des soins sont requis suite &
de mauvais traitements au sens large.
Cela entraine parfois des incompré-
hensions de la part des familles et
pose certaines questions aux profes-
sionnels de santé, par exemple quelle
attitude adopter par les soignants en
cas de complications liées aux soins ou
au traitement.

La participation a une
recherche biomédicale

Préalablement a la réalisation d'une
recherche biomédicale, le méde-
cin doit recueillir le consentement
des parents mais aussi informer et

connaitre I'avis de I'enfant. Linforma-
tion que le patient mineur doit rece-
voir et comprendre, afin d’exprimer
son consentement éclairé a participer
a une recherche, est fixée par I'article
L1122-2 du Code de Santé Publique
«[...] Leur adhésion personnelle en
vue de leur participation a la recherche
biomédicale est recherchée. En toute
hypothése, il ne peut étre passé outre
& leur refus ou a la révocation de leur
acceptation. ».

LCarticle est donc trés clair: si I'état de
l'enfant le permet, son consentement
est nécessaire, méme si ses parents
sont d’accord pour qu'il participe & la
recherche.

Permettre 4 l'enfant d’étre acteur de
sa santé est un enjeu majeur de santé
publique et est le cceur du travail que
méne SPARADRAP depuis de nom-
breuses années. Lenfant écouté, res-
pecté dans ses choix, considéré non
pas comme un objet de soins mais
comme une personne avec des besoins
spécifiques aura ainsi toutes les condi-
tions réunies pour devenir un adulte
serein dans ses relations au corps
médical.




