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Ce livret, spécifique a l'accueil des enfants dans le département de cancérologie de U'enfant
et de l'adolescent, vous est remis en complément du Guide d'accueil des patients et de
leurs proches, dans lequel vous trouverez les informations générales sur Gustave Roussy,
votre accueil et vos droits.



Depuis sa création en 1950, le Département de Cancérologie de UEnfant
et de 'Adolescent de Gustave Roussy est un leader dans la prise en charge
médicale et humaine des enfants et adolescents atteints de cancer.

La nouvelle restructuration architecturale et fonctionnelle du département
en fait un lieu innovant et adapté aux soins et a la qualité de vie des
patients et de leur famille.

Les progres scientifiques récents ouvrent la porte de la médecine de
précision qui permettra d’adapter au mieux les traitements dans le futur.

Le partenariat médecins-chercheurs-soignants-parents-patients-
associations, nous permet de développer des projets novateurs et
construire ensemble l'avenir.

Ce guide vous propose des renseignements pratiques sur le
fonctionnement du département. Il vient en complément du « guide
d'accueil des patients et de leurs proches ».

Il est fait pour vous informer et vous orienter au mieux tout au long de la
prise en charge du patient. Il présente l'organisation de la vie du service
dans les soins et les différentes activités qui y sont proposées.

Docteur Dominique VALTEAU-COUANET
Chef de département



/ S'ORIENTER / PLAN DU SERVICE

Unité « la Mer » E—\

Unité d'accueil de 10 lits

permettant principalement d'accueillir les enfants
devant recevoir une chimiothérapie haute dose,
suivie d'une greffe de cellules souches.

Unité « la Plaine »
12 lits dédiés a l'accueil
et a la prise en charge des plus petitsd
(04 12 ans), dans des locaux adaptés
au degré d'autonomie de l'enfant.

Accueil
,hopital de jour

Nouvel hépital de jour o Ac
« LEVILLAGE  » S dul
9 places ¢
et 3 boxes
situés au ceeur
du service, permettant de proposer
aux enfants un traitement en ambulatoire le squat 1
plutdt qu'une hospitalisation.
«la Montagne » i
Unité pour adolescents de 10 lits,

adaptée a l'accueil et a la prise en charge des
enfants de 13 a 20 ans.
Le squat est un salon de détente pour les ados



(1) Ecole

2 ) Espace jeunes enfants @ Atelier de psychomotricité
3 ) Atelier d'arts plastiques @ Psychologues
f\\\ @ Neuropsychologues
\

Zone de bureaux
et de recherche clinique

ueil central
épartement

flot numérique \/

Secteur de consultation

2 consultations de cancérologie pédiatrique 5 chambres
- ont lieu chaque semaine d’hébergement
4 dont une d’orthopédie, d’'urgence,
une de génétique, équipée chacune d'un espace douche,
une de greffe de cellules sont mises a disposition des familles

souches hématopoiétiques. suivant les disponibilités.




/ LES FORMALITES ADMINISTRATIVES

ACCUEIL

Une assistante de gestion est a votre disposition
a UAccueil Central du 9¢ étage :

* Pour louverture du dossier médico-administratif « Nouveau
Patient », lors de votre premier rendez-vous. Une carte
d’identification de couleur orange vous sera remise.
Conservez-la précieusement, et rappelez le numéro de
dossier quiy est inscrit lors de toute prise de contact dans le
département.

¢ Pour la gestion de votre situation administrative : 100 %,
E112, CMU, AME, patients étrangers payants et hors CEE.

* Pour la gestion de votre hébergement éventuel dans une des
structures avec lesquelles nous sommes en liaison (Hotel
des parents de Pédiatrie, Maison Ronald McDonald...), si la
situation médicale du patient correspond aux critéres requis.

* Pour le suivi des séjours et/ou sorties du patient, dans
le cadre d’une action offerte par une des associations
intervenant au sein du département.

YinFos

I eaiEnTs

GUIDE INFORMATIONS ADMINISTRATIVES
D’ACCUEIL
DES PATIENTS
ET DE LEURS
PROCHES

Consultez le « guide d’accueil des
patients et de leurs proches ».

— N’hésitez pas a le réclamer a
Uaccueil central s'il ne vous a pas
GUSTAVE/ 1y s .
ROUSSY- ete remis.

CANCER CAMPUS
GRAND PARIS



& A CHAQUE RENDEZ-VOUS A GUSTAVE ROUSSY

N'OUBLIEZ PAS
D'’APPORTER

¢ les documents médicaux en votre
possession (radiographies, résultats
d’examens de sang...),

e la liste des médicaments pris par le
patient ;

e le courrier éventuel de votre médecin
traitant ;

¢ les documents administratifs (piece
d’identité, carte Vitale, attestations
d’assurance...).

A VOTRE ARRIVEE A
GUSTAVE ROUSSY

Sauf indication particuliére, présentez-vous
a laccueil central au rez-de-chaussée pour
retirer la fiche de circulation ou figurent le
nom du patient, son numéro de dossier et
les rendez-vous de la journée. Cette fiche
sera aussi nécessaire lors de vos passages
dans les différents services de Gustave
Roussy.

En arrivant en Pédiatrie,

Signalez tout changement d’état civil,
de n° de téléphone, d’adresse, de lieu
d’hébergement, de médecin traitant a
'assistante de votre médecin.

AVANT DE QUITTER
GUSTAVE ROUSSY

Rendez la fiche de circulation, faites valider
vos prescriptions et certificats médicaux,
prenez vos prochains rendez-vous. Si
besoin, demandez un bulletin de situation.

Le bulletin de situation
(attestation de présence ou de passage a
Uhopital)

Il est indispensable aprés chaque
hospitalisation et doit étre joint au bon de
transport. Un exemplaire est a adresser
a votre Centre de Sécurité Sociale pour
justifier de Uhospitalisation.

Il peut également servir de justificatif
aupres de votre employeur, école,
mutuelle...

PHARMACIE

Si des médicaments non commercialisés
dans les pharmacies de ville vous ont été
prescrits, présentez-vous a la Pharmacie
de Ulnstitut, au 1¢" sous-sol, piece 501
«vente aux particuliers », ouverte du lundi
au vendredi de 9 heures a 18 heures
@01421151 11

Le bureau d’accueil de Pédiatrie est ouvert
du lundi au vendredi, de 8 h 30 a3 17 h 00.



/ UNE EQUIPE PLURIDISCIPLINAIRE

LES MEDECINS

Léquipe pluridisciplinaire qui prend votre enfant en
charge est sous la direction d’un chef de département
et se compose ainsi :

LE CHEF DE DEPARTEMENT

e Docteur Dominique VALTEAU-COUANET

LES MEDECINS SPECIALISTES

Docteur Samuel ABBOU

Docteur Laurence BRUGIERES
Docteur Christelle DUFOUR
Docteur Brice FRESNEAU

Docteur Nathalie GASPAR

Docteur Birgit GEOERGER

Docteur Jacques GRILL

Docteur Léa GUERRINI ROUSSEAU
Docteur Clémentine LOPEZ
Docteur Véronique MINARD-COLIN
Docteur Claudia PASQUALINI

LES PSYCHOLOGUES

e | orraine GRAVEREAU
« Gabrielle MARIONI o —
. -
e Camille POUCHEPADASS -~ -~ : -
e Sophie RIVOLLET g o - -‘\\ N\
e Dominique SAUVEPLANE LSS TN NN
//’ﬂs\ NN
/// /7 ~~ o N NN
17, =~ N WM
"""" "\‘\\‘ .‘
0 TR R [ ) [
|.\ K YA I Y I



Jeunes médecins, ils assurent avec les médecins spécialistes la prise en
charge des patients en hospitalisation.

Ils changent régulierement.

LES INTERNES

Ils sont vos premiers interlocuteurs médicaux. Ce sont des médecins en
formation, ils examinent les patients quotidiennement et assurent les
prescriptions.

Les internes changent tous les six mois (en mai et en novembre).

IR 7



/ UNE EQUIPE PLURIDISCIPLINAIRE

LES SOIGN
- [ PARAM

LES CADRES INFIRMIERS
ET LES INFIRMIERES
COORDINATRICES

Elles sont responsables de la qualité des
soins et veillent au bon fonctionnement du
service. A votre arrivée, elles vous informent
des regles de vie dans le service.

Au cours d’une consultation infirmiere de
sortie, elles vous aident a organiser le retour
au domicile en mettant en place une prise
en charge adaptée : lien avec l'hopital de
proximité, services de soins a domicile.

Elles vous remettent vos papiers de sortie.
N'hésitez pas a leur faire part de vos
remarques ou suggestions.

LES INFIRMIERES ET
LES PUERICULTRICES

Elles sont en charge des soins directs
du patient ([pansements, prélevements,
administration des médicaments).

Elles appliquent les prescriptions médicales,
dépistent et surveillent les éventuels effets
secondaires des traitements. Elles ont

un role éducatif, elles vous conseillent et

vous aident a gérer au quotidien les effets
secondaires des traitements (cathéter, perte
des cheveux...).

Elles vous apportent écoute et soutien,
elles assurent le lien avec les membres de
l'équipe pluridisciplinaire.

Les puéricultrices sont des infirmieres ayant
recu une formation supplémentaire d'un an
afin de se spécialiser dans la prise en charge
des patients de 0 a 15 ans.

LES AUXILIAIRES
DE PUERICULTURE ET
LES AIDES-SOIGNANTES

Elles assurent la prise en charge des
soins d’hygiene et de confort du patient en
collaboration avec linfirmiere.

Elles collaborent a la surveillance a partir
d’observations recueillies lors des soins.
Elles aident a linstallation des patients a
Uheure des repas, les aident également
a manger si besoin.

En dehors des horaires de
distribution par le service hotelier,
elles peuvent apporter des

compléments. Elles forment les
parents et les font participer
aux soins s'ils le souhaitent.



L'EDUCATRICE
DE JEUNES ENFANTS

Les enfants de 0 a 7 ans sont pris en charge
par l'éducatrice de jeunes enfants. Souvent
accompagnés de leurs parents, ils évoluent
dans un espace adapté et riche de jeux,
d’activités selon leur dge et leur pathologie.
La salle polyvalente peut aussi étre un lieu
de socialisation ou les enfants se retrouvent
autour d’un jeu ou d'une activité commune.

L'éducatrice se déplace également au chevet
de lenfant. Elle est présente dans une
mission d’accompagnement et de soutien
des relations parents/enfants, en lien avec
les objectifs de soins du service.

Tout ceci participe a la continuité du
développement de l'enfant, tout en
conservant la notion de plaisir qui reste un
élément majeur.

LEDUCATRICE
SPECIALISEE

L'éducatrice spécialisée est en charge

des adolescents et jeunes adultes. Elle

les accueille au sein du « Squatt » avec

mise a disposition de consoles de jeux

vidéo, télévision, d'un espace multimédia
(ordinateur et internet), musique, jeux de
société, baby-foot, romans, mangas et bande
dessinée, ...

Le « squat » est un lieu d"échanges et de
rencontres autour d’activités diverses et
variées.

L'éducatrice spécialisée est en contact

étroit avec l'équipe soignante afin d'adapter
ses propositions a la situation médicale et
psychologique de chaque patient. Elle se
déplace au chevet des adolescents et jeunes
adultes quand ce type de prise en charge
parait plus adapté.
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LES
NEUROPSYCHOLOGUES

Deux neuropsychologues présentes dans le
service assurent du lundi au vendredi des
consultations de neuropsychologie.

La prise en charge neuropsychologique des
patients fait partie de la prise en charge
globale du patient traité pour une tumeur
cérébrale.

Des entretiens neuropsychologiques sont
systématiquement proposés au début du
traitement et répétés a la demande dans
le suivi du patient. Leur durée est d’environ
4 heures.

La prise en charge psychologique de l'enfant
et de l'adolescent ainsi que de sa famille

fait partie de la prise en charge globale en
pédiatrie.

Des consultations « Mieux Apprendre
Ensemble » (durée d'environ 1 h 30) ont pour
objectif de faire le point sur les éventuelles
difficultés, notamment scolaires, du patient,
d’établir un relais au sein de 'équipe de soin
et de proposer une remédiation cognitive (en
groupe ou en séances individuelles).

Un premier rendez-vous avec une
psychologue est systématiquement proposé
a larrivée dans le service. Chaque patient

a un psychologue référent qui peut lui
proposer accompagnement et soutien,
durant et apres les traitements.

Une mise en contact avec les professionnels
qui prennent en charge l'enfant est
également proposée (école, rééducateurs...).

L'équipe se compose de 5 psychologues
cliniciennes et d'un pédopsychiatre.

Les psychologues proposent des entretiens

individuels aux enfants, & leurs parents, a LA DI ETET| CIENNE

leurs fréres et sceurs. Ils peuvent repérer o
une souffrance chez un patient ou un parent Le maintien d'un état nutritionnel

et proposer un suivi psychologique adapté. satisfaisant est un point clé de la prise en
charge.

Des prises en charge en groupe sont aussi

proposées, comme les groupes de soutien La diététicienne propose, sur prescription

pour les fréres et sceurs des enfants médicale, aux enfants qui ont des difficultés

malades, ou les groupes destinés a aider a s'alimenter normalement des solutions

les enfants traités pour tumeur cérébrale adaptées.

a retrouver une vie sociale et relationnelle

épanouie. Elle participe a l'éducation en matiere

d’hygiéne et de fonctionnement diététique en
tenant compte des regles du service.



Son role est d'aider les patients a se
retrouver mieux dans leur corps. En effet,
l'expérience du cancer est un traumatisme
psychique mais également corporel.

La maladie entraine souvent une perte de
controle du corps qui devient source de
déplaisir.

La psychomotricienne intervient sur le vécu

corporel et psychique du patient, elle a donc

une place essentielle auprés des malades du
cancer.

Son objectif premier est de réhabiliter le
corps. Son travail est complémentaire des
autres prises en charge proposées. Ainsi,

la psychomotricité a toute sa place dans un
objectif de prise en charge globale du patient
traité pour un cancer.

La psychomotricienne propose aux jeunes
patients des séances de relaxation qui ont
une réelle action sur lanxiété, le stress, la
douleur et les nausées.

Cette médiation aide les patients a mieux
vivre les périodes de traitement.

LA CONSEILLERE EN
IMAGE PERSONNELLE

Elle est a la disposition des patients pour
aider a aborder les traitements avec plus de
sérénité, en prenant soin d’eux.

Ses conseils permettent aux patients

d'aborder les effets secondaires des
traitements avec des solutions adaptées a
chacun.

Elle aide a prendre soin de soi et a garder
confiance en son image.

Des ateliers de groupe sont organisés

une fois par semaine, ainsi que des
consultations individuelles sur rendez-vous,
en téléphonant au @01 42 11 63 31,

entre 9 h 30 et 16 h 30 (un répondeur est mis
a votre disposition).

LES KINESITHERAPEUTES

Les kinésithérapeutes interviennent aupres
des enfants hospitalisés sur prescription
médicale et organisent le suivi aprées la
sortie.

Leur role est de permettre a U'enfant de
préserver ou de récupérer la plus grande
autonomie possible.

Ils peuvent intervenir en pédiatrie du lundi
au vendredi de 9 heures a 17 h 30.

Une garde est organisée le samedi matin.

LASSISTANTE SOCIALE

Elle vous informe de vos droits et des
dispositifs susceptibles de faciliter la
présence des familles aupres des patients.

Elle vous conseille dans vos démarches
administratives et reste disponible tout
au long de la prise en charge médicale du
patient.

LES BRANCARDIERS

Un brancardier est affecté au département. Il
achemine le courrier, les dossiers médicaux
et examens dans les différents étages.

Les déplacements internes des enfants
hospitalisés sont assurés par les
brancardiers de Uhopital.

11
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| ES ASSISTANTES
MEDICALES ET
ASSISTANTES

DE GESTION

Elle participe a la prévision et a la réalisation
des objectifs du département en lien avec
les directions fonctionnelles et la direction
générale. Elle est votre contact si vous
souhaitez des projets d’amélioration du
confort de la qualité de vie au sein du
département.

En collaboration avec lassistante médicale
principale, elle conduit l'organisation et

la coordination de l'équipe d'assistantes
médicales (encadrement et recrutement)
afin de contribuer au bon fonctionnement
du département et de mettre en oeuvre une
prestation de qualité au service des patients
et des équipes médicales.

Son bureau est situé sur le plateau de
consultations, au rez-de-chaussée, a
lEspace 2

@ 0142116138
@ katia.WILLINGERfgustaveroussy.fr

LES ASSISTANTES
MEDICALES

Les assistantes médicales assurent le
secrétariat des consultations et des unités
de soins.

Elles sont chargées de la mise a jour des
dossiers médicaux, adressent les comptes
rendus médicaux a votre médecin traitant et
aux médecins correspondants.

Elles sont vos interlocutrices téléphoniques.
Elles délivrent les documents administratifs
qui vous sont nécessaires.

Dés qu'un patient est pris en charge dans
le département, une assistante médicale
référente est identifiée. Elle est un des
éléments clés de la coordination du
parcours du patient a Gustave Roussy dans
ses différents temps (consultation, hopital
de jour, hospitalisation, la gestion de vos
rendez-vous) et dans ses différents actes.

Elle intervient également dans la
coordination avec les différents services
hospitaliers participant a la prise en
charge du patient. Une assistante médicale
est particulierement chargée de votre
accueil administratif, de celui des patients
étrangers, de la gestion des hébergements



des familles, et fait le lien avec les personnes
chargées des séjours, sorties et spectacles
proposés aux patients et leurs familles.

SECRETARIAT
ACADEMIQUE

La secrétaire académique assure le lien avec
Madame le Docteur Dominique Valteau-
Couanet, Chef de département, pour toute
demande d'informations ou rendez-vous la
concernant.

LES HOTELIERS

Elle peut vous renseigner sur lactivité
des associations et des bénévoles du
département.

Son bureau est situé au 9¢ étage (porte 631,

/

ascenseur K] 2,
X

1%

a@0142114173 /”,'I

@ Laetitia.ZERIOUH[@gustaveroussy.fr

LA GOUVERNANTE

Elle prend en charge l'organisation hoteliere
durant Uhospitalisation du patient. Elle veille
au confort dans le service, vous oriente vers
la personne susceptible de vous aider dans
vos démarches d’hébergement a proximité
de U'hopital.

LES AIDES HOTELIERES

Elles assurent U'entretien et la désinfection
des différents locaux du service (chambres,
salle a manger, salle de jeux...) suivant le
protocole d’hygiéne en vigueur, et ce 7 jours
sur 7. Elles assurent la distribution des repas
aux horaires suivants : de8h 30312 h 10 et
de 16 ha 18 h 40.
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LES PERSONNELS
ADMINISTRATIFS ET
MEDICO-TECHNIQUES

Ils concourent a la qualité et a la sécurité de la prise

en charge des patients.

LES ENSEIGNANTS

Des enseignants de ['Education Nationale
prennent en charge les enfants des écoles
maternelle et primaire. Un professeur d'arts
plastiques, financé par des fonds associatifs
anime un atelier spécifique.

Pour un travail plus individualisé, des
professeurs bénévoles de l'association

« Lécole a l'hopital » proposent aux
collégiens et aux lycéens des cours
particuliers gratuits. (cf. La scolarité,
page 25).

Un professeur de musique de ['Education
Nationale intervient une fois par semaine
pour une initiation musicale des enfants de
'école primaire.




Des associations participent a lamélioration de la qualité de la prise en charge des patients
dans le département de la Pédiatrie.

Leurs bénévoles proposent des activités trés diverses, qui vont de l'accompagnement des
familles aux activités ludiques, aux sorties ou séjours pour les enfants...

(cf. A vos cotés... les associations, page 33).

Chaque professionnel ou bénévole intervenant aupres des patients porte un badge qui vous
permet de lidentifier (nom, fonction, service ou entreprise).

15
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LA PRISE EN CHARGE

LES CONSULTATIONS

Douze consultations de cancérologie pédiatrique ont lieu chaque semaine au

sein du département dont une consultation multidisciplinaire d'orthopédie

cancérologique, une d'oncogénétique, une de suivi des anciens patients, et une

de Phases I-Il nouveaux médicaments (Phases I.I1). Certaines consultations spécialisées

(ORL, Stomatologie, Anesthésie...) n'ont pas lieu au 9¢ étage, mais sur le plateau de

consultations, au RDC. Vous pouvez aussi rencontrer, sur rendez-vous, les psychologues

du département.

Lors de cette 1™ consultation, le patient est
recu par un pédiatre cancérologue.

Celui-ci prend connaissance du dossier
médical, examine le patient et fait le point
sur son état de santé. Il oriente ensuite

le bilan et sa prise en charge du patient.
Au cours de la prise en charge, le patient
rencontre plusieurs médecins mais un
seul sera son « référent ». C'est lui qui

le suivra pendant le traitement et quand
celui-ci sera terminé.

Lors d'une consultation d’annonce

qui a lieu a la suite ou a distance de

la consultation d’accueil, le médecin
informe le patient sur sa maladie et sur
les traitements possibles, ainsi que sur
les bénéfices et les effets secondaires
éventuels de ces traitements.

Ces informations doivent permettre de
prendre les décisions concernant la santé
du patient, aprés un délai de réflexion si
souhaité.

Les consultations d’annonce, longues et
spécifiques, vous permettent de dialoguer
avec le médecin, d’obtenir toutes les
informations sur la maladie de votre enfant
et les traitements, de poser toutes les
questions qui vous préoccupent.



9 LE TRANSPORT DU PATIENT

Si l'état de santé du patient

le nécessite, le médecin peut
prescrire un transport sanitaire
en VSL (Véhicule Sanitaire Léger)
ou en ambulance. Dans ce

cas, consultez les compagnies
d’ambulance les plus proches de
votre domicile pour organiser vos
déplacements. Vous pouvez aussi
prendre un taxi conventionné par la
Sécurité Sociale, ou votre véhicule
personnel.

Dans tous les cas, demandez a
la secrétaire de votre médecin
référent un bon de transport
pour vous faire rembourser
par votre assurance (décret

du 10 mars 2011 : a compter

Le dossier médical du patient est

étudié lors la Réunion de Concertation
Pluridisciplinaire (RCP) composée de
spécialistes cancérologues (pédiatre,
radiologue, radiothérapeute, chirurgien).

Celle-ci a lieu tous les mardis et permet
de vous proposer le traitement le plus
adapté au cas du patient, s'appuyant sur
des protocoles validés.

du 1°"avril 2011, la prise en
charge des frais de transport

des assurés en ALD est réservée
aux patients dont lUincapacité ou
la déficience ne leur permet pas
de se déplacer par leurs propres
moyens). Pour les transports en
série ou les déplacements de
distance supérieure a 150 km,
demandez une entente préalable
a la secrétaire de votre médecin
référent pour U'envoyer a votre
Centre de Sécurité Sociale avant le
déplacement. L'accord que celui-
ci vous adressera sera a fournir a
votre compagnie d’ambulances.

Les transports en ambulance

« couché » sont exclusivement
réservés aux patients dont l'état de
santé le justifie.

En outre, les dossiers sont discutés dans
une RCP interrégionale avec nos collégues
franciliens dans le cadre de l'organisation
interrégionale CANPEDIF dont la
coordinatrice est le Dr Valteau-Couanet.

Il vous sera remis lors de la mise en place
du traitement du patient. Le traitement et

les étapes essentielles de la surveillance y
sont détaillés.
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LINFORMATION DE VOTRE
MEDECIN TRAITANT

Avec votre accord, votre médecin traitant
et les médecins qui vous ont adressé a
nous, sont tenus régulierement informés
du déroulement du traitement du patient.
Ils peuvent contacter le médecin référent,
s'ils le souhaitent, pour toute information
complémentaire.

LES EXAMENS
BIOLOGIQUES
ET RADIOLOGIQUES

Ils permettent d’établir le diagnostic de la
maladie et de surveiller l'évolution de la
maladie pendant le traitement. Ils peuvent
étre réalisés a Gustave Roussy ou pres de
votre domicile. Les résultats sont transmis
a votre médecin référent. Aucun résultat
ne vous est adressé directement.

LA CONSULTATION
INFIRMIERE DE 1 SORTIE

Elle est réalisée par linfirmiere
coordinatrice du parcours patient ; elle
permet une évaluation, un complément
d’informations médicales et éducatives
infirmieres, l'organisation pratique a

domicile et une mise au point sur les
derniers besoins (rendez-vous avec les
médecins, l'assistante sociale, 'école, les
autres hopitaux...).

LA CONSULTATION
PRE-GREFFE

Elle est réalisée par l'encadrement
infirmier ; elle vous dispense les conseils
pour l'accueil et le séjour des jeunes
patients en secteur protégé.

LA CONSULTATION
PRE-CYTAPHERESE

Elle est réalisée par linfirmiere
coordinatrice du prélevement du greffon.

LES SOINS DE SUPPORT

En complément des traitements
spécifiques du cancer, des soins de
support peuvent étre proposés pour
assurer une prise en charge globale

du patient et la meilleure qualité de vie
possible. Ils sont disponibles dés le début
de la maladie et peuvent étre nécessaires
parfois bien apres la fin des traitements.



Ces soins de support sont dispensés par ou l'adolescence.

les équipes du DISSPO (Département Elles sont U'occasion pour les
Interdisciplinaire de Soins de Support aux anciens patients de faire un point
Patients en hématologie) qui coordonne sur leur histoire médicale, de mieux

les soins complémentaires au traitement connaitre les traitements recus et de
de la maladie : contrdle de la douleur, poser d'éventuelles questions. Des
soutien psychologique, accompagnement recommandations de suivi personnalisé
social, suivi diététique et nutritionnel, sont délivrées par le médecin et un
kinésithérapie, image corporelle et soins résumé détaillé envoyé aux patients.

esthétiques.

PREPAREZ VOS CONSULTATIONS

Depuis 2012, a été créée la Clinique de Notez les questions
suivi a long terme et des consultations de qui vous préoccupent
suivi spécifiques ont été mises en place, et les informations qui
destinées aux patients ayant été traités vous semblent importantes
pour une tumeur solide durant U'enfance (troubles et signes qui vous

inquietent, passé médical,

traitements suivis, situation
familiale ou sociale...).

LES SOINS ET
TRAITEMENTS
AMBULATOIRES

[Lest ouvert de 8 ha 19 h du lundi au vendredi. Il a une
capacité d’accueil de 8 places et 3 boxes permettant l'accueil
des urgences. Les cytaphéréses y sont réalisées dans une
piece dédiée.

Ses missions

Prendre en charge les patients en soins externes pour
pratiquer les examens, les traitements et gérer toute
situation d’urgence.
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Ses effectifs

1 médecin sénior

1 chef de clinique ou 1 résident sénior
2 Internes

1 cadre de santé

1 infirmiére coordinatrice

4 infirmiéres

1 aide-soignante

1 assistante médicale

A votre arrivée a U'hopital, adressez-vous a
Uaccueil central au rez-de-chaussée pour
retirer la fiche de circulation ol sont notés
les rendez-vous de la journée.

A votre arrivée au 9¢ étage, donnez la fiche
de circulation a la personne présente a
Uaccueil de U'hopital de jour ou sonnez a
Uinterphone.

Si les soins du patient nécessitent
Uutilisation d'un site implanté ou une
ponction périphérique, posez la créme
Emla® une heure avant le soin, sur le
réservoir du site implanté et/ou sur
une veine périphérique a 'endroit que
Uinfirmiere vous aura indiqué.

Les repas pour les patients

Si les soins prévus s’échelonnent sur la
journée, la diététicienne réservera un
plateau-repas pour le patient. Le plateau
est déposé en salle a manger.

En cas de besoin, laide soignante de
Uhopital de jour peut vous aider. Un goQter
est servivers 15 h 30.

Bon de transport et prochains rendez-vous
Sivous avez besoin d'un bon de transport,
demandez-le a l'assistante médicale de
Uhopital de jour avant 17 heures.

Quand les soins sont terminés, reprenez la
fiche de circulation et présentez-vous au
secrétariat de 'hopital de jour avant

17 h pour faire enregistrer les prochains
rendez-vous.

En semaine

Appelez toujours le médecin de U'hopital de
jour ou le médecin de garde avant de venir
pour une urgence a Gustave Roussy.

A la suite de cet appel, si l'état de santé
du patient nécessite sa venue a Gustave
Roussy, montez directement au 9¢ étage a
U'hopital de jour.

La nuit et le week-end
Un interne en pédiatrie est de garde, sur
place, de 18 h30a 9 h.

Appelez le standard au @01 42 11 42 11 et
demandez le bip 41 35.

Un médecin senior est d'astreinte a son
domicile. Linterne de garde peut le joindre
a tout moment.



LHOSPITALISATION

Charte de Uenfant hospitalisé
(Code de la Santé Publique - Par ordonnance n°® 2000-548
du 15 juin 2002. Articles L. 1111-1a L. 1132-5 du CSP).

Le droit aux meilleurs

soins possibles est un droit
fondamental, particulierement
pour les enfants.

L'admission a Uhopital d'un enfant

ne doit étre réalisée que si les soins
nécessités par sa maladie ne peuvent étre
prodigués a la maison, en consultation
externe ou en hopital de jour.

Un enfant hospitalisé a le droit d"avoir

ses parents ou leur substitut aupres
de lui jour et nuit, quel que soit son age ou
son état.

On encouragera les parents a rester

aupres de leur enfant et on leur offrira
pour cela toutes les facilités matérielles,
sans que cela n'entraine un supplément
financier ou une perte de salaire. On
informera les parents sur les régles de vie et
les modes de faire propres au service, afin
qu’ils participent aux soins de leur enfant.

Les enfants et leurs parents ont le

droit de recevoir une information sur
la maladie et les soins, adaptée a leur age et
leur compréhension, afin de participer aux
décisions les concernant.

On évitera tout examen ou traitement

qui n’est pas indispensable. On
essayera de réduire au minimum les
agressions physiques ou émotionnelles et la
douleur.

Les enfants ne doivent pas étre
admis dans des services d’adultes.
Ils doivent étre réunis par groupe d’age

pour bénéficier de jeux, loisirs, activités
éducatives adaptés a leur age, en toute
sécurité. Leurs visiteurs doivent étre
acceptés sans limite d'age.

L'hopital doit fournir aux enfants un

environnement correspondant a leurs
besoins physiques, affectifs et éducatifs,
tant sur le plan de l'équipement que du
personnel et de la sécurité.

L'équipe soignante doit étre formée a
répondre aux besoins psychologiques
des enfants et de leur famille.

L'équipe soignante doit étre organisée
de facon a assurer une continuité des
soins a chaque enfant.

Lintimité de chaque enfant doit étre

respectée. Il doit étre traité avec tact
et compréhension en toutes circonstances.

LADMISSION

"D Sauf indication contraire,

présentez-vous des votre
arrivée a l'accueil central
du rez-de-chaussée pour

L)

retirer votre fiche de
circulation. Le personnel
vous orientera vers le
bureau d’accueil de
Pédiatrie au 9¢ étage.
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LA PLAINE

Cette unité de 12 lits est destinée a
laccueil et a la prise en charge des plus
petits (0 a 12 ans), par du personnel
spécifiqguement qualifié.

Cette équipe de professionnels veille au
respect des rythmes physiologiques des
plus petits.

Elle favorise la présence familiale, integre
la dimension éducative et la participation
des parents aux soins, afin de préserver
le role parental et faciliter le retour a
domicile.

Ses missions

e Effectuer les examens nécessaires pour
établir ou confirmer un diagnostic.

e Assurer les traitements par
chimiothérapie conventionnelle et/ou
par radiothérapie.

e Assurer les soins complémentaires.

Ses effectifs

1 médecin senior

1 chef de clinique ou 1 résident sénior

1 interne

1 assistante médicale

1 cadre de soins

1 équipe de soignantes et aides-soignantes
1 éducatrice de jeunes enfants

1 psychologue

LA MONTAGNE

Unité pour les adolescents.

Cette unité de 10 lits, ouverte depuis
décembre 2002, est adaptée a laccueil et
a la prise en charge des patients de 13 a
20 ans, par du personnel spécifiquement
qualifié, dans des locaux équipés en
conséquence.

Ses missions

e Effectuer les examens nécessaires pour
établir ou confirmer un diagnostic.

e Assurer les traitements par
chimiothérapie conventionnelle et/ou
radiothérapie.

e Assurer les soins complémentaires.

e Soutenir le patient pour qu’il poursuive
son projet éducatif et/ou professionnel
(programme AJA).

Ses effectifs

1 médecin senior

1 chef de clinique ou 1 résident sénior
1interne

1 assistante médicale

1 cadre de soins

1 équipe de soignantes et aides-soignantes
1 éducatrice spécialisée

1 psychologue

Dans le cadre de la prise en charge des
Adolescents et Jeunes Adultes (13-

25 ans) a Gustave Roussy, une équipe
pluridisciplinaire « AJA » les accompagne.

Elle est constituée de 2 médecins (un
oncopédiatre et un oncologue), d'un
infirmier coordonnateur AJA, de deux
psychologues, d'une assistante sociale,
d’une éducatrice spécialisée et d'une
psychomotricienne.

Cette équipe propose entre autres un
programme d'éducation thérapeutique



composé de différentes séances de
groupes ou individuelles ou sont abordés
plusieurs themes : mieux connaitre le
cancer, apprendre a gérer et communiquer
sur la douleur, comprendre l'importance
de la nutrition en cours de traitements...

Lintérét pour le patient et sa famille

est d'acquérir des compétences afin

de s'adapter le plus possible aux
contraintes de la maladie, ainsi que de ses
traitements.

Un salon de détente ados, « le Squat »,

est a leur disposition.

Il est équipé de matériel informatique
(accés Internet...]), d'une bibliothéque (BD,
romans...), de matériel vidéo (lecteur DVD,
magnétoscope, cassettes vidéo, DVD...) et
de musique (CD). Des animations adaptées
y sont organisées réguliérement.

Cette unité a une capacité d’accueil de 10
lits en chambres individuelles.

Ses missions
Cette unité de soins continus permet de
prendre en charge :

e Les patients devant recevoir une
chimiothérapie haute dose, suivie
d’une greffe de cellules souches
hématopoiétiques.

e Les patients recevant un traitement par
immunothérapie.

e Les patients en suite d'une chirurgie
complexe.

e Les patients ayant recu un traitement
conventionnel nécessitant une
surveillance particuliere.

Ses effectifs

1 médecin senior

1 chef de clinique ou 1 résident sénior
1 interne

1 assistante médicale
1 cadre de soins
1 équipe de soignants et aides-soignants

Les visites des médecins

Le chef de Département assure une

visite hebdomadaire dans une des unités
d’hospitalisation. Les médecins seniors
font deux visites par semaine dans chaque
unité, chaque mardi et vendredi.

Les rendez-vous avec un médecin

Le médecin senior de l'unité, ou le
médecin référent qui suit le patient, sont

a votre disposition pour vous recevoir
quand vous le désirez. Il convient de
prendre rendez-vous aupres de l'assistante
médicale d'hospitalisation.

LES VISITEURS

o Les visites sont libres
& entre 8 heures et
20 heures, y compris

pour les freres et
soeurs.

Seules sont interdites

les visites de jeunes
enfants porteurs de
maladies infantiles

transmissibles : les
rhumes, les angines,

la varicelle, la rougeole
sont dangereux pour
les enfants traités dans
le département.




LA PRISE EN CHARGE

Dans le Département de Cancérologie de UEnfant et de UAdolescent, il n’existe pas de
reglement, mais des regles de vie.

¢ la mise en sécurité de vos objets de
valeurs (les dépbts au coffre et les

Le service hotelier est géré par la retraits peuvent s'effectuer du lundi au
gouvernante du Département qui se tient \{endreFjl de?hal7 h), ' .
3 votre disposition pour toute prestation ¢ lorganisation en vue de l'achat de tickets
visant a améliorer votre confort tout au repas pour la famille.
long de vos séjours (hébergement, mise
a disposition de ligne téléphonique, de
linge...).

La gouvernante et son équipe sont a votre
disposition pour tout renseignement
complémentaire.

La gouvernante et son équipe vous
garantissent une prestation de qualité en

particulier pour Uhygiene des locaux. _ _
[l se situe dans le service et comprend

5 chambres doubles qui sont mises

a disposition des familles suivant les
disponibilités d’accueil et les criteres
d’admission.

La gouvernante vous accueille dans le
service dés les formalités d’admission
terminées.

Elle vous indique l'unité ou le patient va
séjourner (Mer, Plaine ou Montagne).
Elle conduit le patient dans sa chambre
et lui propose différentes prestations

Les patients ne peuvent pas y séjourner.
Pour des raisons de sécurité, il n’est pas
accessible aux enfants mineurs méme

comme : ;
accompagnés.
e la mise en place d'une ligne . o
téléphonique, Le tarif de U'Hotel des parents est de
e linformation sur le fonctionnement 2,50 euros par nuit et par personne,
de la télévision petit-déjeuner compris. Les parents

séjournant a U'Hotel des parents ont la
possibilité de prendre un déjeuner et un
diner (moyennant la somme de 8,70 euros
par repas) qui sont servis dans la salle

LA SECURITE a manger du service. Le repas doit étre
réservé la veille auprés de la gouvernante.
Afin que votre enfant soit pris
& en charge au mieux, si vous Les familles ont également la possibilité
ou votre enfant vous absentez de se restaurer a la cafétéria au rez-de-
du service, méme un court chaussée de U'hopital, ou d’apporter leur
repas.

instant, merci de prévenir les
infirmieres de l'Uniteé.




L'élaboration des menus

Chaque jour, les hotes/hétesses passent
prendre les commandes informatisées
des repas du patient. Si le patient doit
suivre une alimentation particuliere, les
médecins de pédiatrie font appel a la
diététicienne pour la prise en charge.

Horaires et lieux de repas
Les patients qui le peuvent prennent leurs
repas dans la salle a manger du service.

Petit-déjeuner ¢ 8 h 30a 9 h 30
Déjeuner e 12h 15313 h 15

Golter e 16 h

Diner ¢ 18h30a19h 15

Dans la mesure du possible, nous vous
remercions de respecter ces horaires.

Loffice Diététique

Un espace est réservé aux parents qui
souhaitent faire la cuisine pour leur patient
hospitalisé.

Les regles de fonctionnement de cet office
sont expliquées par les coordinateurs du
département.

Vos repas

Vous avez la possibilité d’apporter vos
repas et de les prendre en salle a manger
avec le patient. Vous avez un réfrigérateur
et un four a micro-ondes a votre
disposition a l'office Diététique. Veuillez
étiqueter vos aliments et penser a les
remporter ou les jeter au moment de votre
départ.

Pour les parents qui le désirent, des
repas « accompagnants » peuvent étre
commandés auprées des hotes/hotesses.

Dans la mesure du possible, la commande
de ces repas s'effectue la veille, ou au plus
tard a 9 h 30 pour le repas de midi, et a

14 h pour le diner du jour méme.

Le paiement peut étre effectué en carte
bleue (au niveau de la borne située au
RDC), en espeéces (a la Caisse Centrale
au RDC), ou par chéque (auprés du
responsable du Self au 11¢ étage).

[l faut ensuite transmettre le ticket de
paiement a la Gouvernante. Les horaires
de repas sont les mémes que ceux des
patients.

E la ‘__

Pendant toute la durée de son traitement,
le patient peut poursuivre sa scolarité.

L'Education Nationale

Des enseignants de I'Education nationale
prennent en charge les enfants des écoles
maternelle et primaire et sont présents
durant les périodes scolaires, le lundi,
mardi, jeudi et vendredi ; ils établissent
un lien avec 'établissement d’origine

de l'éléve et organisent le passage des
examens du Brevet des colleges et du
Baccalauréat au sein de Uhopital.
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Les cours a la maison

Entre les cures de chimiothérapie, si votre
enfant est trop fatigué pour retourner dans
son école, les enseignants de U'hopital
peuvent, en accord avec les parents,
mettre en place des cours a la maison

en faisant appel aux SAPAD (service
d'assistance pédagogique a domicile) des
départements d’origine.

Sivotre enfant est alité, les enseignants
peuvent se déplacer a son chevet.

Lassociation Lécole a Uhopital

Des professeurs bénévoles dispensent

des cours gratuits et individuels, adaptés
au niveau scolaire des jeunes collégiens

et lycéens hospitalisés. A la demande,
certains cours peuvent étre organisés pour
les éleves des écoles supérieures.

89 rue d’Assas - 75006 Paris

@ 0146334480
@ eah.tarnierf@free.fr
/B www.lecolealhopital-idf.org

Les soirées

Les berceurs (association Les Blouses
roses - ALH)

Des 20 heures, heure sensible du départ
des parents, une berceuse bénévole peut
prendre le relais aupres de l'enfant pour
lire une histoire, proposer un jeu et ainsi
aider a l'endormissement.

Les berceuses sont présentes du lundi au
vendredi, de 20 h a 22 h.

Le culte

Vos croyances sont respectées et vous
pouvez faire appel au ministre du culte de
votre choix. Une équipe d’aumdnerie est
présente au sein de l'établissement.

Un aumonier catholique et une équipe de
laics bénévoles passent régulierement
dans les unités de soins. @01 42 11 47 51

Un oratoire, situé au 1°" étage (mezzanine
accessible par la passerelle) - piéce 803 -
@ 0142114751, est ouvert en
permanence et accessible a tous.

Un espace de priere pour le culte
musulman y est aménagé. Des messes et
des moments de priére y sont proposés.
Pour connaitre les dates, consultez
l'affichage sur la porte de l'oratoire ou
sur le tableau, prés des ascenseurs (9¢
étage) et sur les dépliants « Aumonerie »
que vous trouverez chez la gouvernante
du Département et a l'accueil au rez-de-
chaussée.

L'aumonier assure le lien avec les
représentants des autres communautés
religieuses et ministres du culte.

Les parents endeuillés ont la possibilité de
participer a un groupe de parole (externe
a Gustave Roussy), dans le cadre de
l'Association « Apprivoiser l'absence ».

Contacter :
e soit lassociation au @& 01 46 66 56 43
e soit lassociation de Parents « ISIS »
au@ 0142115220



DE NOMBREUX SERVICES
DEDIES A VOTRE CONFORT

De nombreux services
dédiés a votre confort
sont a votre disposition
au sein méme de
'établissement. Vous
en trouverez le détail
dans le Guide d'accueil
des patients et de leurs
proches.

Hopital ou domicile ? Tout dépend
Certains traitements peuvent étre réalisés
sans que le patient ne soit hospitalisé. Ils
sont alors effectués :

e En ambulatoire ou « hospitalisation de
jour », durent de quelques minutes a
quelques heures, et vous permettent de
rentrer a votre domicile le jour méme,

¢ En hospitalisation a domicile.

Cependant, certains traitements nécessitent
une hospitalisation traditionnelle.

LES HEBERGEMENTS POSSIBLES PENDANT

L'HOSPITALISATION

Renseignez-vous aupres de l'assistante de gestion de Pédiatrie. Des modalités
adaptées a la situation du patient vous seront communiquées

LA MAISON DES
PARENTS RONALD
MCDONALD

Située a 100 metres de Gustave Roussy,
elle accueille les familles de patients
pris en charge dans le département.
Les patients recevant des soins
ambulatoires peuvent, accompagnés
d’un parent, bénéficier de cet
hébergement.

LHOTEL HOSPITALIER
CAMPANILE ET LA
RESIDENCE BELLAGIO

Sur le campus de Gustave Roussy,
outre un accueil hotelier classique,

ces hotels permettent a des patients,
répondant a certains criteres médicaux
et administratifs, de bénéficier

d’un accueil hotelier pendant leur
traitement.
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La Maison des parents Ronald McDonald, située a 100 métres de Gustave Roussy,

a ouvert ses portes en septembre 1991, aux familles d’enfants atteints de cancers.
C’est une association loi 1901 « Une Maison au Ceeur de la Vie », tripartite, qui a été a
Uorigine de sa construction. Les trois partenaires réunis au sein de cette association
sont : Gustave Roussy, 'association ISIS et la Fondation Ronald McDonald.

Les objectifs sont de mettre a disposition
des parents d’enfants malades, mais
aussi de leurs freres et sceurs et
d’autres membres de la famille, un lieu
d’hébergement et d’accueil.

Les enfants recevant des soins
ambulatoires peuvent, accompagnés d'un
parent, bénéficier de cet hébergement.

La capacité d'accueil, de vingt chambres
de tailles différentes, permet de répondre
aux besoins des familles plus ou moins
nombreuses.

Chaque chambre est mise a disposition
d’une famille pour un co(t de 10 euros par
nuit. Les familles doivent régler le jour de
leur départ. Une caution de 80 euros est
demandée lors de 'admission : elle est
restituée dans sa totalité lors du départ si
les regles de fonctionnement et le matériel
de la Maison ont été respectés.

La chambre est le lieu intime que la
famille gére sur le plan ménager durant
tout son séjour. Le reste de la Maison
est constitué de pieces a usage

collectif : cuisine, salle a manger, salon,
salle de jeux, buanderie...

Les familles font leurs courses, préparent
leurs repas, se détendent dans les
salons... Chaque famille hébergée a la



9 LES CONDITIONS D’ADMISSION

Les assistantes de gestion du

bureau d’accueil de Pédiatrie gerent
directement les admissions a la
Maison des parents, en collaboration
avec le cadre de soins, la gouvernante
et l'assistante sociale, qui définissent
la durée du séjour a la Maison des
parents.

Chaque jour, elles établissent une liste
prévisionnelle des familles a héberger
qu’elles communiquent a la Directrice
de la Maison.

Maison possede un trousseau de clefs et
les codes d'acces a la Maison afin d'étre
totalement autonome et indépendante
selon son rythme de vie.

Le Personnel est composé d'une équipe de
salariés et de bénévoles :

e Marie Christine BOIS, Directrice

e Christelle LUCAS, Directrice Adjointe

e /4 permanentes présentes les soirées,
les week-ends et jours fériés

e 2 personnes en charge de l'entretien

e 1 animatrice

e 8 bénévoles

Aucune réservation ne se fait
directement a la Maison des parents.

Les familles qui ont réservé doivent
téléphoner au bureau d’accueil de
Pédiatrie la veille de la venue de
leur enfant pour confirmer leur
hébergement.

@ 0142114221
Les admissions se déroulent
tous les jours de 14h a 20h.

Association
Une Maison
au Cceur de la Vie

39 rue Camille Desmoulins
94805 Villejuif Cedex

Tél. : 01 49 58 10 00
Fax :01 495819 00

@ unemaisonaucoeurdelavie@wanadoo