Spécificités et apports d’une assistante sociale de réseau dans la prise en
compte de la dimension éthique de situations complexes.
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INTRODUCTION

La mission principale du réseau de cancérologie pédiatrique d’Aquitaine RESILIAENCE est d’augmenter la qualité de
prise en charge des patients, au plus prés du domicile chaque fois que possible. Ce réseau pédiatrique est I'un des
rares a posséder une assistante sociale dans son équipe pluridisciplinaire. Celle-ci a un rdle d’expertise et de
coordination aupres des différents acteurs de terrain que nous allons illustrer a travers une situation complexe.

MATERIEL/METHODE

Aude, agée de 9 ans, est atteinte d’'un médulloblastome dont le traitement a laissé de lourdes séquelles : gros syndrome
cérébelleux, tétraparésie, troubles oculomoteurs, paralysie faciale, troubles de la déglutition et de la phonation. Au terme
d’une hospitalisation de 4 mois, elle est encore en grande incapacité motrice, porteuse d’'une trachéotomie et d’'une
gastrostomie et se pose la question de son devenir. Alors que I'équipe médicale envisage un transfert en établissement
de Soins de Suite et de Réadaptation, les parents insistent pour un retour a domicile, sachant qu’elle habite en milieu
rural, avec ses 2 parents, son frére et sa sceur. L’assistante sociale du réseau a été sollicitée pour évaluer la faisabilité
de ce projet.

RESULTATS

En complément des soins déja complexes faisant intervenir le service d’oncologie, I'Hospitalisation A Domicile, I'Institut
d’Education Motrice et les professionnels de ville, la réflexion, portée par I'assistante sociale, s’est concentrée sur la
dimension éthique de la réalité de ce retour a domicile, pour Aude, sa famille et les professionnels. L’évaluation des
risques a conduit a la mise en place d’aides humaines et matérielles passant par la sollicitation de la Maison
Départementale des Personnes Handicapées et de I'association d’aide a domicile du secteur, pour I'obtention de
prestations et d’aides financiéres. Au-dela de la prise en charge d’Aude, 'accompagnement de cette famille visait a
permettre la reprise professionnelle du pere, le réinvestissement du réle parental aupres de la fratrie et a prévenir le
risque d’épuisement des parents.

DISCUSSION

Cette situation particulierement complexe a divers niveaux a demandé énormément de temps de communication, une
articulation avec les différents acteurs, une connaissance élargie des dispositifs touchant a la cancérologie et au
handicap, du territoire, des institutions, de la Iégislation, des besoins d’accompagnement et de soutien de I'entourage,
ainsi qu’une réflexion stratégique permettant de trouver un équilibre entre le faisable et le supportable. Le
positionnement de I'assistante sociale au réseau lui a permis d’appréhender la situation de fagon globale, extérieure,
avec son expertise, et avec du temps dédié et modulable au service de la coordination des acteurs.

CONCLUSION

Le positionnement d’'une assistante sociale au sein d’un réseau de cancérologie pédiatrique est un atout pour aider a la
réalisation de projets de vie dans des parcours de soins complexes. La spécificité de ce poste implique une assise
professionnelle par I'expérience, des compétences techniques et des qualités relationnelles pour un exercice dans la
transversalité.
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