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(1) réseau ONCOPED PL

La finalité du réseau ONCOPED PL est de garantir a tous les enfants atteint d’un cancer, une prise en charge de qualité dans les meilleurs délais, en tenant compte de
ses besoins médicaux, psychologiques et sociaux, et a chaque fois que cela est possible au plus pres de son domicile.

Dans ce contexte inédit de crise sanitaire et du confinement, les conditions d’hospitalisation et les accompagnements psycho-sociaux ont été bouleversés. Le réseau
Oncoped PL s’est questionné sur le vécu des parents d’enfant en cours de traitement pour un cancer et a décidé de mener et de financer une étude sur ce theme afin de
pouvoir mieux accompagner les familles si une telle situation était amenée a se reproduire.
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Etape 1:

: Résultats / Hypothéses sociologiques
Etude exploratoire

o 19 entretiens
Régionale

exploratoires
téléphoniques réalisés
par 2 sociologues de
juin a juillet 2020

La situation extraordinaire géneére un
paradoxe autour de I’enjeu de
normalisation des enfants malades,
notamment en brouillant les frontieres
entre expérience collective et
expérience singuliere

Incompréhensions entre Une expérience
professionnels et parents sur la différenciée
forme de 'accompagnement selon le niveau

en lien avec la situation SOCio-

sanitaire économique

Le vécu des parents dont I'en-
fant est suivi aux CHU de
Nantes et d’Angers
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Obtention d’un appel a
projet ANR-CoVid pour Ftape 2: Intégration de 3 nouveaux Centres de l'inter-région GOCE

: . Brest, Caen et Rennes
valider les hypotheses
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Recherche complémentaire
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Mémes critéres de recrutement, a partir de variables
sociologiques et médicales

Inter-régionale
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Cerner les effets de la crise sanitaire sur
le sentiment d’écart a la norme chez les
enfants malades et leurs parents
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30 entretiens téléphoniques semi-directifs de mai a septembre
2021 réalisés par les 2 sociologues de I'étude exploratoire
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PARENTS

Recherche Parents de

complémentaire < 11 Caen A noter, leurs expériences Covid se singularisent

: 18 filles / 31 gargons avec la situation médicale de leur enfant.
Retranscrits avant analyse

~
Etude < De mars 2020 a la fin de I'été 2021, les familles
. ont évolué globalement comme I'ensemble de
exploratoire la population, en s’appropriant le risque Covid
49 7 et en relativisant la crainte des premiéres
semaines

9 Rennes

2 situations identifiées — L’enjeu de normalisation

L’enfant en rémission L’enfant encore en soin

Alors qu'il est possible de reprendre une vie normale, les restrictions sanitaires persistantes limitent 'acces § Méme si le Covid est vécu comme secondaire face au cancer, la
aux activités sociales et de loisirs, empéchant ce retour a la « vie normale ». Si les nouveaux obstacles liés | maniére dont les familles percoivent le « retour a la
aux différentes restrictions sont dans I'ensemble plutot bien vécus, 'enfant et les parents sont face d une § normale » (de déconfinement) est ambivalente et fonction de
injonction paradoxales, a 'encontre des prescriptions sociétales liées a « 'apres cancer ». leurs perceptions du risque encouru pendant la premiére vague.

CONCLUSION ET PERSPECTIVES

L’étude complémentaire a permis de confirmer et d’approfondir les résultats de I'étude exploratoire. Elle a permis également de cerner I'évolution des
positionnements parentaux vis a vis du Covid et de s'apercevoir que les parents suivaient la méme dynamique de banalisation du virus.

Elle a mis en exergue des expériences Covid singuliéres liées a la situation médicale de I'enfant.

La recherche a permis de cerner un certain nombre d'éléments qui permettront d'améliorer le vécu des parents en cas de nouvelle crise. En effet des
préconisations ont été définies.

Il sera par la suite possible de comparer nos résultats avec les premiéres données publiées sur les effets de la crise sanitaire sur la population générale.
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