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 Les États Généraux des enfants, adolescents et jeunes adultes atteints de cancer et leurs familles

2009 – 2010

UNION NATIONALE DES ASSOCIATIONS DE PARENTS D’ENFANTS ATTEINTS DE CANCER OU DE LEUCEMIE

 Votre contact : Catherine Vergely, Présidente de l’UNAPECLE 
  
Etats Généraux des enfants, adolescents et jeunes adultes 

atteints de cancer ou de leucémie et de leur famille.

Quelques éléments de contexte :

Les Etats Généraux sont l’occasion pour les patients, les familles, les professionnels de la santé, d’entendre une pluralité de point de vues, de confronter leurs avis et de proposer des mesures dans le but d’améliorer la prise en charge et la qualité de vie des enfants atteints de cancer et de leurs familles. 

Cette démarche des Etats Généraux consistent à organiser au plan régional des réunions locales de familles, d’enfants, d’adolescents et de jeunes adultes concernés par le cancer afin de recueillir directement leurs points de vue information. Ensuite une synthèse sera réaliser afin d’élaborer des propositions lors d’un événement national. 
Mais pour construire des États Généraux féconds, il convient d’identifier et de préciser  les besoins des malades et de leurs proches pour questionner les professionnels. Encore faudra-t-il connaître la manière dont les enfants et adolescents malades et leurs familles, leurs  proches se positionnent ; quelles sont leurs questions et comment les formulent-ils ? Nous proposons un processus participatif pour y parvenir avec le moins de filtres et de biais. 
L’un des enjeux de ces  États généraux, est de « faire se rencontrer » plusieurs modes de pensée et plusieurs niveaux de préoccupations afin d’établir un état des lieux et des objectifs partagés, de renforcer les liens existants entre les différentes parties prenantes.

Les objectifs
L’objectif est de laisser la parole aux personnes concernées dans une démarche participative et de permettre à l’association de faire monter en puissance la parole des malades et de leurs proches et d’en assurer le suivi à partir d’un Livre blanc conçu comme la mémoire d’un processus de réflexion susceptible de se traduire en propositions  humaines, médicales, structurelles, financières, administratives et réglementaires.
Les rencontres avec tous les jeunes malades et les familles sont souhaitées par les associations de parents. Elles permettront de mieux connaître les vécus actuels de la maladie en faisant choix d’organiser des rencontres spécifiques pour chaque « type de publics » : jeunes enfants,  adolescents,  jeunes adultes, adultes guéris d’un cancer dans l’enfance, parents, fratrie et proches, etc.…

Ainsi seront recensées leurs attentes, leurs demandes et seront définies les propositions principales de stratégie globale de prise en charge dans l’esprit des recommandations figurant dans le rapport Grunfeld. 
Les rencontres 

Les rencontres donneront l’occasion de mener des débats publics sur les difficultés rencontrées par les enfants malades, les adolescents et les jeunes adultes touchés par le cancer, d’y associer leurs familles  et leurs proches afin de connaître  leurs  attentes. Ces dernières définiront les nouvelles stratégies associatives et permettront la constitution de nouveaux dossiers pour améliorer les prises en charge de ces différentes populations.
Planning des rencontres 

Réunions des enfants, adolescents et leurs familles.

Les dates des réunions de rencontre 

	
	
	
	

	Toulouse
	Samedi 24 octobre
	Entre 10 et 15h
	APECO

	Nantes, Angers, Le Mans
	Samedi 14 novembre
	
	

	Le Havre, Rouen
	Samedi 5 ou 12 décembre
	
	Vie et Espoir

	Paris
	Jeudi ou vendredi décembre
	18h – 21h30
	Isis, Apaesic, AP-HP

	Paris 
	
	
	JSC et Cheer up

	Grenoble 
	Samedi 16 janvier
	
	Locomotive

	Creil, L’ile Adam
	Samedi 30 janvier 
	
	Olivier +, Source Vive


D’autres réunions en  régions sont envisagés notamment en région PACA mais dépendront des capacités des associations locales à se mobiliser et de la possibilité pour l’ UNAPECLE de les aider dans l’organisation . Pour Paris et l’ile de France plusieurs réunions sont prévus afin de mobiliser des familles, des enfants et les adolescents de plusieurs centres de prise en charge.

Réunions Jeunes adultes

Après concertation avec les associations Jeunes Solidarité Cancer et Cheer-Up, il est convenu que les témoignages des jeunes adultes et des grands adolescents seront reçus par deux moyens :
· un forum commun sur le site internet des Etats Généraux : une information sur l’existence  de ce forum sera faite par les deux associations, soit directement aux adhérents soit par l’intermédiaire des bénévoles et des sites des 2 associations.

· Une réunion spécifique sur Paris où les jeunes adultes seront réunis grâce aux contacts des associations. La tenue de cette réunion sera largement relayée par le forum et les sites des différentes associations.

Logistique

Ce sont les associations référentes qui se chargent de réunir les jeunes malades, leurs parents et les jeunes guéris. La réunion dure 3 heures pendant lesquelles les personnes présentes s’expriment sur la maladie et ses conséquences au travers de leur expérience.  La démarche doit être la même pour toutes les régions. 
Une demande forte de certains centres d’oncopédiatrie (par exemple, Grenoble et Rouen)  pour que cette démarche des Etats généraux fasse l’objet d’une restitution auprès des médecins et soignants par  territoire. Comment intégrer cette demande dans le contexte des Etats généraux , comment l’organiser et avec quel financement ?

A l’issue de ces 8 réunions, sera entrepris le travail de synthèse  (2 mois)  :  une mise à plat de toutes les réunions suivie de la synthèse analytique sera mis en œuvre ; elle donnera lieu à une première  restitution aux associations afin que soient déterminés  des  axes prioritaires..

Evénement National

Date retenue à ce jour : samedi 27 mars 2010 à Paris

Soutiens déjà acquis

Institutionnels :

Ligue Nationale contre le cancer : soutien logistique et financier

Fédération Nationale des centres de lutte contre le cancer : soutien logistique et en communication

Société savante

SFCE

Instituts et Hôpitaux

Institut Gustave Roussy : logistique et communication

AP_HP : organisationnel, logistique et communication

Fondations et Associations

Association Enfants et Santé : soutien logistique et financier

Fondation IGR : soutien logistique et financier

Industriels

Janssen Cilag : soutien financier
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