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Dans un grand nombre d’hôpitaux, l’Éducation nationale a mis en place 

des classes spécialisées qui accueillent les enfants d’âge scolaire. Des 

associations de professeurs bénévoles complètent parfois ce dispositif. 

Ces équipes pédagogiques proposent à votre enfant des activités 

variées et adaptées à sa situation l’aidant à maintenir son niveau 

scolaire, à progresser, à rester en contact avec son établissement.

Les enseignants représentent le milieu extérieur ordinaire et 

symbolisent la vie normale. Ils s’adressent à votre enfant en tant 

qu’élève et lui donnent à nouveau des repères d’identité. Ils le 

valorisent par rapport à son entourage. Ils lui donnent l’occasion 

d’activités diversifiées pour qu’il garde ou qu’il retrouve le plaisir de 

savoir, le désir d’apprendre et de communiquer. Ils l’aident ainsi à se 

projeter dans l’avenir.

Pour rompre l’isolement de votre enfant et recréer du lien social, ils 

favorisent le contact avec d’autres enfants en le faisant participer, 

chaque fois que c’est possible, à des projets collectifs : rédaction de 

journaux, utilisation d’Internet, etc.

Les enseignants travaillent en concertation avec l’ensemble des 

intervenants autour de votre enfant et proposent une pédagogie 

adaptée en fonction :

La scolarité 
à l’hôpital

l �de l’environnement médical, des contraintes engendrées par la 

maladie et les soins (les différentes contraintes sont évoquées en 

réunion de synthèse avec l’ensemble de l’équipe médicale) ; 

l �de ses difficultés physiques, psychologiques et intellectuelles 

éventuelles, de son passé scolaire, de ses acquisitions, de ses 

lacunes et de ses potentialités, de sa motivation, de ses besoins de 

se distraire, d’agir, d’apprendre et de communiquer ;

l �de son attente, en concertation avec vous et les enseignants de 

son école d’origine et plus largement avec d’autres enseignants 

spécialisés au niveau régional, national et européen.

La salle de classe est une salle spécialement aménagée, parfois 

même dans le service. Elle est un lieu de vie où les enfants ont plaisir 

à se retrouver.

Si nécessaire, dans le cas d’un isolement thérapeutique ou pour éviter 

tout risque infectieux, l’enseignant se rend dans la chambre de votre 

enfant et lui propose des activités personnalisées tenant compte de 

sa situation, de sa fatigue…

Après un échange avec vous et votre enfant, l’enseignant de l’hôpital 

se met en relation avec l’enseignant (ou le professeur principal) de sa 

classe d’origine. Dans la mesure du possible, l’enseignant de l’hôpital 

suit le programme de la classe d’origine et favorise la communication 

avec ses camarades. Il est important que toute la classe se sente 

concernée par le soutien et la permanence des liens avec votre enfant. 

Les parents adoptent souvent un rôle de messager, de «  facteur » 

entre l’école d’origine et l’hôpital. En vous intéressant à son travail 

scolaire, vous l’aidez à garder confiance et à progresser.
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Si votre enfant doit passer un examen dans le cadre de sa scolarité 

et qu’il est hospitalisé à ce moment-là, cela peut être  organisé à 

l’hôpital, même en secteur protégé. La circulaire du 26 décembre 

2006 donne toutes les précisions utiles.

La circulaire du 17 juillet 1998 prévoit une assistance pédagogique à 

domicile en faveur des enfants et adolescents atteints de troubles de 

la santé évoluant sur une longue période, quand ils ne peuvent être 

accueillis dans leur établissement scolaire compte tenu de leur état 

de santé.

L’objectif est de poursuivre les apprentissages dans la perspective 

d’une reprise de la scolarisation dans les conditions ordinaires.

L’organisation est départementale. Un coordonnateur désigné par 

l’Inspecteur d’académie est chargé de l’organisation de l’assistance 

pédagogique à domicile. Selon les départements, la structure 

responsable s’appelle Rapad ou Sapad (Réseau ou Service d’assistance 

pédagogique à domicile). Les circulaires permettent aux associations 

de parents d’enfants malades de participer aux travaux de ces 

réseaux, si elles le souhaitent. Une convention est alors passée entre 

l’Inspection académique et l’association. Les modalités de la scolarité 

à domicile sont fonction de l’état de santé de votre enfant. Cette 

assistance est gratuite pour les familles.

Dès le début de l’hospitalisation, l’enseignant de l’hôpital prend 

contact avec le coordonnateur départemental en vue d’une recherche 

d’enseignants pour le cas où votre enfant aurait besoin d’un suivi à 

domicile ultérieurement. 

La scolarité 
à domicile
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Dans certains cas, une inscription au Centre national d’enseignement 

à distance (Cned) peut être envisagée. Le coordonnateur vous 

orientera vers la prise en charge ou la structure la mieux adaptée pour 

votre enfant. Les élèves inscrits au Cned pour raison médicale grave 

peuvent bénéficier d’une bourse dans les mêmes conditions que s’ils 

étaient inscrits dans leur établissement. Au niveau collège/lycée, 

une convention récente avec le Cned autorise une double inscription 

partielle (établissement et Cned). Ceci permet une complémentarité 

avec le Sapad et donc la présence de professeurs à votre domicile.

Parallèlement à ce service public d’éducation, vous avez la possibilité 

de faire appel aux prestations proposées par les assurances, les 

mutuelles ou les associations d’intervenants bénévoles.

Le retour à l’école est autorisé par l’équipe soignante dès que 

possible, même en cours de traitement, en fonction de l’état de santé 

de votre enfant et des contraintes dues à son traitement. Assurer les 

conditions favorables à la poursuite de sa scolarité le plus tôt possible 

est un atout indispensable à la continuité des apprentissages et un 

stimulant pour l’aider sur le chemin de la guérison. 

Préparer son retour à l’école permet de rassurer votre enfant sur 

les conditions de son accueil et de lui donner confiance. Il est très 

important de voir avec lui ce qu’il souhaite dire et à qui, à propos de 

sa maladie, et de l’impliquer dans les décisions concernant son retour 

en classe.

Informer l’enseignant de sa classe d’origine et les élèves sur la 

maladie et ses conséquences (perte des cheveux, fatigue, absences, 

activités autorisées ou non), en discuter avec eux permet d’éviter des 

erreurs de comportement ou des réactions de crainte ou de rejet.

Vous pouvez, ainsi que votre enfant, vous opposer à toute transmission 

d’informations et votre désir sera respecté.

L’épreuve de la maladie, la confrontation à un nouveau milieu ont 

pu stimuler la curiosité, l’intelligence, la maturité de votre enfant et 

avoir des effets positifs sur sa scolarité et plus largement sur son 

développement. 

Le retour  
à l’école d’origine



LA SCOLARITé78 LA SCOLARITé 79

Pour l’enseignant et pour les élèves de sa classe, aider à l’intégration 

d’un «  enfant malade  » peut constituer une expérience humaine 

enrichissante.

La scolarité d’un enfant atteint de cancer est nécessairement 

perturbée par les absences liées à la maladie, aux traitements, aux 

complications éventuelles survenant au cours de la maladie, aux 

effets secondaires de la chimiothérapie tels que la diminution des 

défenses immunitaires qui rendent l’enfant plus fragile aux risques 

d’infection et aux atteintes de l’environnement. 

Toutefois, dans la grande majorité des cas, malgré une présence 

irrégulière, votre enfant suivra le programme de sa classe d’origine 

avec, si nécessaire, un soutien pédagogique adapté.

Soyez vigilants à ne pas le «  surprotéger  » ni à sous-estimer ses 

capacités et le rôle de l’école.

S’il rencontre des difficultés, n’hésitez pas à en parler avec son enseignant. 

Selon le cas, il proposera des adaptations pédagogiques ou sollicitera 

avec votre accord l’avis du médecin scolaire 

et/ou du psychologue scolaire (conseiller 

d’orientation psychologue dans les collèges 

et les lycées). À votre demande ou à la 

demande de l’école, une équipe éducative 

peut être organisée par le directeur ou le 

chef d’établissement réunissant tous les 

partenaires qui interviennent auprès de votre 

enfant afin de faire le point et de répondre le 

mieux possible à ses besoins.

Les difficultés éventuelles peuvent être liées à :

l �la maladie et à son traitement  ; ce sont souvent des problèmes 

d’attention ou de concentration, de fatigue, de lenteur, de vision, 

d’audition, de compréhension, de troubles de la mémoire ;

l �la survenue de la maladie à des moments clés de l’apprentissage ;

l �des absences prolongées ou répétées ;

l �un sentiment d’échec ou d’isolement ;

l �un manque de confiance en soi ou en l’avenir.

Il peut aussi s’agir de difficultés scolaires préexistantes.

Les aménagements particuliers (soins, précautions durant le temps 

scolaire, prises en charge éventuelles par des intervenants extérieurs : 

orthophonistes, kinésithérapeutes, psychomotriciens, psychologues…) 

sont précisés, s’il y a lieu, dans un PAI (Projet d’accueil individualisé) 

proposé par le directeur de l’établissement en concertation avec le 

médecin scolaire. Ce document précise les conditions pour que soit 

assuré le suivi de la scolarité de votre enfant. 

Si les difficultés sont trop importantes pour suivre une classe 

ordinaire, une orientation vers l’enseignement spécialisé est parfois 

la meilleure solution pour poursuivre des apprentissages adaptés aux 

possibilités réelles de votre enfant. Là encore son enseignant, en 

concertation avec les autres professionnels de l’école, vous en parlera 

et déterminera avec vous et les personnes ou structures concernées, 

ce qu’il convient de faire.

Dans l’hypothèse où la maladie et/ou son traitement auraient 

entraîné des séquelles invalidantes, transitoires ou définitives 

(problèmes moteurs, retards cognitifs…), il vous faudra saisir la 
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Ce chapitre a pour objectif de vous informer sur les aides sociales, 

financières et professionnelles dont vous pouvez bénéficier.

Les informations, les démarches pourront vous paraître complexes, 

mais l’assistante sociale est là pour vous aider. Rencontrez-la 

rapidement afin de démarrer les démarches nécessaires. Elle vous 

donnera les éclaircissements souhaités, car le droit social est en 

constante évolution. De plus, il peut exister des spécificités selon le 

régime de protection sociale dont vous dépendez  : régime général 

(Assurance maladie des salariés), Régime social des indépendants 

(RSI), Mutualité sociale agricole (MSA), régimes spéciaux.

Des associations de parents peuvent aussi vous apporter de l’aide, 

renseignez-vous dans le service et n’hésitez pas à les contacter.

Si votre enfant est adolescent ou jeune majeur, nous vous invitons à 

consulter - avec lui s’il le souhaite - le guide « Être jeune et concerné 

par le cancer : vos questions, nos réponses » et plus particulièrement 

le chapitre «  les questions sociales et administratives  » (voir le 

chapitre «  Glossaire et compléments - sélection de ressources 

documentaires »).

Les montants et plafonds indiqués dans ce chapitre sont ceux en 

vigueur à la date de validation de ce guide (août 2009) et sont donnés 

uniquement à titre d’ordre de grandeur. Certains sont réévalués 

annuellement.

Avant-propos
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L’Assurance maladie apporte à toute personne assujettie à un régime 

de protection sociale la possibilité d’être soignée et d’avoir recours 

aux remboursements des frais engagés pour ses soins.

La prise en charge à 100 %

Le cancer figure sur la liste des affections de longue durée (ALD) 

qui ouvrent droit à une prise en charge à 100 %. Ce taux de prise en 

charge, sur la base du tarif de la Sécurité sociale, concerne les soins 

et les traitements en rapport avec la maladie de votre enfant.

L’ALD vous permet également de bénéficier du tiers payant, c’est‑à‑dire 

la possibilité de ne pas avancer les frais médicaux.

Toutefois, certains frais ne sont pas pris en charge à 100 %. Il s’agit 

notamment des éventuels dépassements d’honoraires, du forfait 

hospitalier, et de certains soins, médicaments, aliments de régime, 

petits matériels non pris en charge, ou dont le coût dépasse le tarif 

de la Sécurité sociale.

C’est le cas par exemple des perruques :

Tarif de remboursement Sécurité sociale : .............. 125 €

Vente dans le commerce : ............................................. 230 € et plus

La prise en charge 
financière des soins

Les frais non remboursés par l’Assurance maladie sont à votre 

charge ou peuvent être selon les cas remboursés par votre mutuelle 

complémentaire si vous en avez une.

La demande d’ALD est faite par le médecin référent de votre enfant 

et adressée au médecin conseil de la caisse d’Assurance maladie 

dont vous dépendez.

Vous serez informé par votre caisse de la période et de la durée du 

bénéfice de l’ALD (en général un an lors de la première demande). 

Cette exonération sera ou non renouvelée en fonction de la situation 

médicale de votre enfant.

Le forfait journalier hospitalier

C’est une contribution des malades aux frais d’hébergement et 

d’entretien entraînés par l’hospitalisation.

Ce forfait est en principe dû par toute personne hospitalisée pour 

tout séjour supérieur à 24 heures dans un établissement hospitalier 

public ou privé. Le montant du forfait est fixé par arrêté ministériel.

Montant : 16 € (tarif en vigueur au 31 août 2009)

Les enfants bénéficiaires de l’Allocation d’éducation de l’enfant 

handicapé (AEEH) – voir p. 98 – en sont exonérés, ainsi que les personnes 

bénéficiaires de la Couverture maladie universelle complémentaire 

(CMUC) – voir p. 91 – ou de l’Aide médicale de l’État (AME) – voir p. 89.

Certaines mutuelles ou complémentaires santé prennent en charge le 

forfait journalier hospitalier.
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La franchise médicale et la participation forfaitaire

Ne sont pas applicables aux enfants de moins de 18 ans :

l �la franchise médicale sur les médicaments (0,50 € par boîte de 

médicaments), les actes paramédicaux (0,50 € par acte) et les 

transports sanitaires (2 € par transport sanitaire) ; 

l �la participation forfaitaire de 1 € sur les consultations, examens 

radiologiques ou analyses.

Les bénéficiaires de la Couverture maladie universelle complémentaire 

(CMUC) – voir p. 91 – et de l’Aide médicale de l’État (AME) – voir p. 89 – 

en sont également exonérés.

Le forfait de 18 € (actes au tarif égal ou supérieur à 91 € ou de 

coefficient supérieur ou égal à 50) n’est pas applicable aux personnes 

atteintes d’une ALD, ni aux personnes relevant de l’AME. Il est pris en 

charge par la CMUC et peut également l’être par votre mutuelle ou 

votre complémentaire santé.

La prise en charge des frais de transports 

Une prescription médicale est obligatoire pour obtenir la prise en charge 

des frais de transport ; le médecin est seul juge de la justification de 

la prescription. C’est lui qui choisit le mode de transport le mieux 

adapté à l’état de santé de votre enfant.

Deux catégories de transport sont possibles :

l les moyens sanitaires : ambulance, véhicule sanitaire léger (VSL) ;

l �les moyens non sanitaires : transport en commun, taxi, voiture particulière.

Dans le cas d’un transport en taxi, il faut impérativement utiliser un 

taxi conventionné avec les organismes d’Assurance maladie pour 

être remboursé. Pour connaître les taxis et transports sanitaires 

conventionnés proches de chez vous, vous pouvez contacter l’Assurance 

maladie au 36 46 (prix d’un appel local depuis un poste fixe).

Lorsque le transport est prescrit à un malade atteint d’une ALD, il est 

pris en charge à 100 % pour les hospitalisations et les consultations en 

rapport avec cette affection. Les transporteurs conventionnés peuvent 

pratiquer le tiers payant (c’est-à-dire vous dispenser d’avancer les frais).

Sauf urgence médicale, une demande d’entente préalable auprès de 

votre caisse est obligatoire pour :

l les transports longue distance : plus de 150 km aller ;

l �les transports en série : au minimum quatre transports en deux mois 

à plus de 50 km aller ; 

l les transports en bateau ou en avion sur une ligne régulière.

LA COUVERTURE MALADIE UNIVERSELLE (CMU)

Si vous n’avez aucune couverture sociale, vous pouvez peut-être 

bénéficier de la Couverture maladie universelle (CMU). La CMU est 

ouverte à toute personne, avec ou sans ressources, résidant en France 

de façon stable et régulière, non couverte par un régime obligatoire 

d’Assurance maladie.

L’AIDE MÉDICALE DE L’ÉTAT (AME)

Si vous résidez en France en situation irrégulière depuis plus de trois 

mois, avec de faibles ressources, et que vous n’êtes couvert par aucun 

régime d’Assurance maladie, vous pouvez peut-être bénéficier de 

l’Aide médicale de l’État (AME). Les demandes d’AME se font auprès 

des Caisses primaires d’assurance maladie (CPAM).
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Cas particulier : vous êtes étranger, vous ne résidez pas en France et 

vous souhaitez que votre enfant soit soigné en France;

Les ressortissants de l’Espace économique européen

Si vous bénéficiez d’une protection sociale dans votre pays d’origine, 

votre caisse d’Assurance maladie peut prendre en charge les soins de 

votre enfant. Elle vous délivrera un formulaire E112 lui permettant de se 

rendre en France pour y recevoir les soins appropriés à son état de santé.

Les étrangers extérieurs à l’Espace économique européen

Les enfants peuvent parfois être pris en charge par un organisme 

compétent de leur pays d’origine : caisse de sécurité sociale, assurance 

privée, ambassade, consulat… Renseignez-vous auprès des instances 

compétentes de votre pays d’origine.

À titre exceptionnel, l’AME peut être accordée à titre humanitaire à des 

personnes de passage sur le territoire français (visa touristique ou de 

court séjour) et dont l’état de santé nécessite des soins imprévus, 

ou encore admises individuellement à entrer sur le territoire pour y 

recevoir des soins. L’AME à titre humanitaire est octroyée sur décision 

du ministre chargé de l’action sociale.

LES MUTUELLES ET LES COMPLÉMENTAIRES SANTÉ

Même si votre enfant est pris en charge à 100 % au titre de l’ALD, 

une mutuelle ou une complémentaire santé peut rembourser 

certains frais restant à votre charge (dépassements d’honoraires, 

frais de séjour et d’hébergement, etc.).

Les mutuelles et les assurances complémentaires de santé ont leur 

propre règlement, leurs critères de prise en charge, d’attribution 

d’aides… Renseignez-vous auprès de votre correspondant local.

LA COUVERTURE MALADIE UNIVERSELLE COMPLÉMENTAIRE (CMUC) 

ET L’AIDE À L’ACQUISITION D’UNE COMPLÉMENTAIRE SANTÉ (ACS)

La Couverture maladie universelle complémentaire (CMUC) garantit 

aux personnes qui ont des ressources modestes une protection 

complémentaire santé gratuite. Vous serez alors dispensé de l’avance de 

frais des consultations médicales. Vous devez adresser votre demande 

à votre caisse d’Assurance maladie.

CMUC  : plafonds de ressources mensuelles au 1er  juillet 2009 

(montants révisés chaque année au 1er juillet)

Ces plafonds sont majorés pour les DOM (Départements d’outre-mer) 

de 11,3 %.

Si vos ressources dépassent de 20 % au maximum le plafond pour ouvrir 

le droit à la CMUC, vous pouvez bénéficier de l’Aide à l’acquisition d’une 

complémentaire santé, appelée aussi Aide pour une complémentaire 

santé (ACS). Le montant de l’aide varie selon la composition du foyer 

familial et l’âge du ou des bénéficiaire(s).

Adressez-vous à la caisse d’Assurance maladie dont vous dépendez. Si 

vous remplissez les conditions, une attestation valable six mois vous 

permettra de déduire le montant de l’aide auprès de la complémentaire 

santé de votre choix. La demande est à renouveler tous les ans.

personne seule 626,75 €

2 personnes 940,17 €

3 personnes 1 128,17 €

4 personnes 1 316,17 €

5 personnes 1 566,91 €

6 personnes 1 817,58 €
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Pour les parents salariés, il existe différents congés permettant de 

s’occuper de leur enfant pendant la maladie.

Sous certaines conditions, il existe également des allocations 

financières pour les parents, qu’ils soient salariés ou non, obligés 

d’interrompre ponctuellement leur activité professionnelle pour 

s’occuper de leur enfant.

Enfin, la loi « handicap » prévoit des aides pour compenser les besoins 

particuliers de votre enfant.

POUR LES PARENTS D’UN ENFANT MALADE

Le congé de présence parentale 

C’est un congé spécifique accordé au salarié, quelle que soit son 

ancienneté dans l’entreprise, pour s’occuper de son enfant gravement 

malade s’il a moins de 20 ans.

Vous pouvez bénéficier au maximum de 310 jours ouvrés (jours 

effectivement travaillés) d’absence sur une période de trois ans, soit 

l’équivalent de 14 mois. Aucun fractionnement par demi-journée n’est 

possible. La durée initiale de la période au cours de laquelle vous 

Les congés et 
les allocations existants

pouvez bénéficier du droit au congé est celle définie dans le certificat 

médical. Cette durée fait l’objet d’un nouvel examen tous les six mois.

Pendant cette période, le contrat de travail est suspendu. À l’issue du 

congé, le salarié doit retrouver son emploi précédent, ou un emploi 

similaire avec une rémunération égale.

Selon votre situation, vous pouvez bénéficier de l’Allocation journalière 

de présence parentale (AJPP – voir ci-dessous) versée par votre 

organisme de prestations familiales.

La loi date du 19 décembre 2005.

L’Allocation journalière de présence parentale (AJPP)

Elle est accordée sous conditions au parent salarié ou non, qui 

interrompt ou réduit son activité professionnelle pour s’occuper de 

son enfant gravement malade.

Le médecin doit attester de la nécessité d’une présence soutenue 

des parents ou de soins contraignants. Il doit aussi indiquer la durée 

prévisible du traitement de l’enfant. Le droit à l’AJPP est réexaminé 

tous les six mois.

Chaque mois, vous ferez connaître à l’organisme débiteur des 

prestations familiales le nombre de jours de présence passés auprès 

de votre enfant sur la base d’une déclaration sur l’honneur.

L’AJPP est cumulable avec l’Allocation d’éducation de l’enfant 

handicapé (AEEH) de base.
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Un complément mensuel forfaitaire peut être attribué en fonction des 

dépenses engagées liées à l’état de santé de votre enfant. L’attribution 

de ce complément est soumise à des conditions de revenus. Des 

plafonds sont fixés en fonction de la composition de la famille.

Le versement des allocations chômage est interrompu pendant la 

période de versement de l’AJPP.

Au-delà des trois ans permettant le congé de 310 jours, en cas de 

rechute ou de récidive, il peut être ouvert un nouveau compte de 310 

jours, sous certaines conditions.

La loi date du 19 décembre 2005.

Montants 2009 de l’AJPP (révisés chaque année au 1er janvier)

Couple : 41,17 € par jour(2), 

Personne seule : �48,92 € par jour(2), 

Complément mensuel forfaitaire pour frais : 105,30 €

Plafonds de ressources annuelles (2007) pour bénéficier du 
complément pour frais

(2) 
Dans la limite de 22 jours par mois

Couple avec un seul 

revenu

Parent isolé ou couple 

à deux revenus

1 enfant à charge

2 enfants à charge

3 enfants à charge

Par enfant en plus

23 951 €

28 741 €

34 489 €

5 748 €

31 653 €

36 443 €

42 191 €

5 748 €

Le congé pour enfant malade

C’est un congé non rémunéré en cas de maladie (ou d’accident) d’un 

enfant de moins de 16 ans, constatée par certificat médical. Sa durée 

maximale est de trois jours par an, durée étendue à cinq jours si 

l’enfant a moins d’un an ou si le salarié assume la charge d’au moins 

trois enfants âgés de moins de 16 ans.

Renseignez-vous auprès de votre employeur, certaines conventions 

collectives prévoient un congé plus long et parfois rémunéré.

La loi date du 25 juillet 1994.

POUR S’OCCUPER D’UN PROCHE MALADE

Le congé de solidarité familiale

Il permet à tout salarié, quelle que soit son ancienneté dans l’entreprise, 

de s’absenter pour accompagner son enfant (et plus largement 

un proche) souffrant d’une pathologie grave pouvant engager son 

pronostic vital. D’une durée initiale de trois mois, renouvelable une 

fois, il prend fin à ce terme des trois mois ou du renouvellement.

La loi date du 21 août 2003.

Ce congé n’est pas rémunéré. Il est prévu une indemnisation à hauteur 

de 49 € par jour, pendant une durée maximum de trois semaines 

(proposition de loi en cours d’adoption à la date d’édition de ce guide). 

Le congé de soutien familial

Il permet de réduire ou de cesser son activité professionnelle, après 

deux ans d’ancienneté dans l’entreprise, pour s’occuper d’un enfant 

(et plus largement d’un proche) qui présente une perte d’autonomie. 
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Il a une durée de trois mois, renouvelable dans la limite d’un an sur 

l’ensemble de la carrière. Il n’est pas rémunéré.

La loi date du 21 décembre 2006.

POUR LES PARENTS D’UN JEUNE ENFANT 

Le congé parental d’éducation

C’est la possibilité pour un salarié de réduire ou de suspendre totalement 

son activité professionnelle pour s’occuper de son enfant en bas âge.

Il peut être demandé dès la naissance du premier enfant et jusqu’au 

troisième anniversaire du dernier enfant (dispositions particulières 

dans le cas d’une adoption).

Il est accordé de droit si le salarié possède un an d’ancienneté dans 

l’entreprise. Le salarié doit faire la demande à son employeur au 

moins un mois avant l’arrêt du congé de maternité ou d’adoption, ou 

deux mois avant la date prévue pour le congé parental d’éducation 

(s’il n’est pas consécutif au congé de maternité ou d’adoption).

Sa durée initiale est d’un an et peut être renouvelée deux fois, voire 

trois fois en cas de maladie grave de l’enfant.

Ce congé n’est pas rémunéré, mais selon certaines conditions, vous 

pouvez bénéficier du « complément de libre choix d’activité » versé 

par votre organisme de prestations familiales au titre de la Prestation 

d’accueil du jeune enfant (PAJE – voir ci-contre).

La loi date du 4 janvier 1984.

La Prestation d’accueil du jeune enfant (PAJE)

Elle a été instaurée le 1er janvier 2004 et se substitue à l’ensemble 

des prestations existant auparavant, et ce dès le premier enfant.

Elle comprend notamment un « complément de libre choix d’activité » et 

un « complément de libre choix du mode de garde » attribués selon des 

conditions précises que votre organisme de prestations vous détaillera.

La loi date du 18 décembre 2003.

LES AUTRES CONGÉS POSSIBLES

Le congé sabbatique 

D’une durée de six à 11 mois, il nécessite une ancienneté de 36 mois 

dans l’entreprise et une expérience professionnelle de six  ans. 

L’employeur doit en être informé au moins trois mois à l’avance. 

Il peut le différer de six à neuf mois selon la taille de l’entreprise 

(voire le refuser dans des cas particuliers). Il n’est pas rémunéré. Il 

entraîne une suspension du contrat de travail et il est suivi par une 

réintégration.

Le congé sans solde 

Il est laissé à l’appréciation de l’employeur 

et il n’est pas rémunéré. Son organisation et 

sa durée sont définies de gré à gré entre le 

salarié et l’employeur.

L’assistante sociale saura vous conseiller 

sur le choix du congé le mieux adapté à 

votre situation familiale et professionnelle.
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Pour les fonctionnaires, certains de ces congés sont attribués avec des 

conditions particulières. Renseignez-vous auprès de votre organisme 

payeur.

Indépendamment des congés, il est parfois possible de demander à 

son employeur des aménagements d’horaires.

LA LOI « HANDICAP »

La loi pour « l’égalité des droits et des chances, la participation et la 

citoyenneté des personnes handicapées », dite loi « handicap », a été 

votée le 11 février 2005. Elle apporte une définition du handicap.

Constitue un handicap «  toute limitation d’activité ou restriction 

de participation à la vie en société subie dans son environnement 

par une personne en raison d’une altération substantielle, durable 

ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, 

mentales, cognitives ou psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble 

de santé invalidant ».

L’enfant atteint de cancer, du fait de son affection temporaire, peut 

bénéficier de certains avantages de la loi « handicap ».

L’Allocation d’éducation de l’enfant handicapé (AEEH)

Cette prestation est accordée aux familles ayant à charge un enfant 

âgé de moins de 20 ans présentant :

l soit un taux d’incapacité au moins égal à 80 % ;

l �soit entre 50 % et 80 % s’il est en établissement spécialisé ou si 

son état nécessite le recours à un service d’éducation spéciale ou 

de soins à domicile.

Le taux est apprécié par la Commission des droits de l’autonomie 

des personnes handicapées (CDAPH). Elle se prononce également sur 

l’attribution de l’allocation, des compléments et sur les durées de 

versement.

Cette allocation forfaitaire peut être majorée par un complément 

accordé par la CDAPH dont le montant varie selon la catégorie 

attribuée à votre enfant, prenant en compte :

l le surcoût lié au handicap ou à la maladie ;

l �le manque à gagner résultant de la cessation ou de la réduction 

d’activité professionnelle de l’un ou de l’autre des deux parents.

Si vous avez droit au complément de l’AEEH, vous pourrez alors choisir 

entre bénéficier de ce complément ou bénéficier de la Prestation de 

compensation du handicap (PCH). Ces deux prestations prennent en 

compte le même type de dépenses liées au handicap (aides humaines, 

techniques, aménagement…) mais les conditions d’attribution, les 

modes de calcul et de contrôle sont différents. Adressez-vous à la 

Maison départementale des personnes handicapées (MDPH).

L’allocation est attribuée à partir du mois qui suit la demande, d’où 

l’importance de rencontrer rapidement l’assistante sociale pour 

déposer un dossier.

Le versement peut être suspendu lors des hospitalisations de longue 

durée.

Pour les fonctionnaires, certaines allocations sont attribuées pour 

un enfant ayant droit à l’AEEH, en particulier l’allocation pour parent 

d’enfant handicapé. Renseignez-vous auprès de votre organisme 

payeur.
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Montants 2009 de l’AEEH (révisés chaque année au 1er janvier)

Forfait mensuel : 124,54 €

Compléments mensuels

L’Allocation aux adultes handicapés (AAH)

Elle est versée aux personnes de plus de 20 ans (ou de plus de 

16 ans si la personne n’est plus considérée à charge au regard des 

prestations familiales), à partir d’un certain taux d’incapacité, sous 

réserve de conditions liées à la résidence, à la nationalité, à l’âge et 

aux ressources.

Elle garantit un revenu minimum pour faire face aux dépenses de la vie 

commune. Le taux d’incapacité est apprécié par la CDAPH. Certaines 

aides complémentaires peuvent être attribuées.

Le montant est fixé en fonction des ressources avec un maximum de 

681,63 € mensuels à compter du 1er septembre 2009.

Les autres aides possibles

La carte d’invalidité 

Elle est attribuée aux personnes reconnues handicapées par la CDAPH 

présentant un taux d’invalidité supérieur ou égal à 80 %.

Cette carte peut être assortie d’une mention «  Besoin 

d’accompagnement » selon la catégorie du complément AEEH (voir 

tableau p. 100), ou encore de la mention « Cécité » pour une vision 

centrale inférieure au vingtième de la normale. Elle apporte divers 

avantages (places assises, avantages fiscaux…).

La demande se fait auprès de la MDPH. La décision est prise par la 

CDAPH. La carte est gratuite et peut être délivrée pour une période 

d’un à 10 ans.

Complément AEEH Majoration parent isolé

1ère catégorie 93,41 € _

2e catégorie 252,98 € 50,60 €

3e catégorie 358,06 € 70,06 €

4e catégorie 554,88 € 221,84 €

5e catégorie 709,16 € 284,12 €

6e catégorie 1 029,10 € 416,44 €
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La carte de priorité

La carte de priorité pour personne handicapée s’obtient, sous 

certaines conditions, en faisant les mêmes démarches que pour la 

carte d’invalidité. Le taux d’invalidité doit être inférieur à 80 %.

La carte de stationnement

Elle permet de stationner sur les emplacements réservés aux 

personnes handicapées et de bénéficier des dispositions prises en 

matière de circulation en leur faveur. Elle est attribuée à la personne 

qui accompagne l’enfant dans ses déplacements.

Les transports scolaires 

Pour certains enfants atteints de cancer, le transport scolaire collectif 

est déconseillé. Dans ce cas, le médecin référent de votre enfant 

interviendra auprès de la CDAPH qui fera la demande au Conseil 

général du département pour une prise en charge de son transport 

individuel.

AUPRÈS DES CAISSES D’ASSURANCE MALADIE

Des demandes d’aide exceptionnelle peuvent être adressées aux 

caisses d’Assurance maladie. Elles sont soumises à conditions de 

ressources et sont examinées par des commissions  ; les décisions 

sont sans appel.

Ces demandes concernent les frais entraînés par la maladie non pris 

en charge au titre des prestations légales par les caisses d’Assurance 

maladie ou les caisses complémentaires.

Ces aides peuvent être sollicitées pour :

l les frais de visites lors des hospitalisations de votre enfant ;

l les frais d’accompagnant non couverts par les prestations légales ;

l �les frais de perruque, d’appareillage, de petit matériel... restant à 

votre charge ;

l �parfois, les frais de garde de la fratrie et les heures de travailleuse 

familiale.

Les prestations 
supplémentaires  
ou aides 
exceptionnelles 
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Pour certaines demandes, la caisse procèdera à une évaluation 

sociale, visant à faire le bilan de vos droits, de vos ressources et de 

vos besoins.

Autres aides

Selon votre situation financière, vous pouvez demander une aide 

auprès de certains organismes, œuvres sociales ou associations  : 

conseils généraux, mutuelles, comités d’entreprises, œuvres sociales, 

Secours catholique, Secours populaire, associations autour de l’enfant 

atteint de cancer, etc.

L’assistante sociale du service peut vous renseigner et vous faciliter 

les démarches.

Certains avantages fiscaux (réduction des impôts sur le revenu, des 

impôts locaux…) sont accordés sous conditions. Renseignez-vous 

auprès des différents organismes.

L’hébergement pendant l’hospitalisation de votre enfant

Il existe souvent des Maisons de parents qui peuvent vous héberger 

pendant l’hospitalisation de votre enfant (avec possibilité de préparer 

des repas ou d’accéder à un restaurant collectif). Le service où est 

soigné votre enfant vous en donnera les coordonnées. (Voir aussi 

le chapitre  : « Glossaire et compléments - sélection de ressources 

documentaires »).

La plupart des centres proposent des chambres « parent-enfant », ce 

qui vous donne la possibilité de dormir auprès de votre enfant, si vous 

le souhaitez. Parlez-en avec l’équipe.

Certaines mutuelles prennent en charge les frais d’hébergement et de 

repas. En cas de difficultés financières, demandez au service social de 

votre secteur de vous aider à faire face à ces dépenses.

L’hébergement 
pendant l’hospitalisation 
de votre enfant
Les aides à domicile
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Les aides à domicile

La garde des frères et sœurs 

Le service social et le service de Protection maternelle infantile (PMI) 

de votre secteur peuvent vous aider à rechercher une garde chez 

une assistante maternelle, dans une crèche, une halte-garderie... Ils 

peuvent également vous aider dans votre quotidien.

Les tâches familiales et ménagères

Pendant l’hospitalisation de votre enfant ou lors du retour à domicile, 

une travailleuse familiale (Technicienne en intervention sociale et 

familiale–TISF) peut vous aider dans les tâches quotidiennes (en 

général quelques heures par semaine), moyennant une participation 

financière calculée en fonction de vos ressources.

Les soins de l’enfant malade 

Lorsque votre enfant est à la maison et si son état de santé le 

nécessite, le médecin peut demander l’intervention d’une infirmière à 

domicile. Cette intervention est prise en charge par la Sécurité sociale 

sur prescription médicale.

Dans certaines situations, selon l’avis médical, l’intervention d’un 

service d’hospitalisation ou de soins à domicile est nécessaire.

Les réseaux de soins, quand ils existent, facilitent la coordination 

et l’information entre les différents intervenants (centre spécialisé, 

hôpital de proximité, intervenants à domicile...).

Concernant l’hébergement et les aides à domicile, certaines 

associations peuvent vous apporter de l’aide. Renseignez-vous dans 

le service où est soigné votre enfant.
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ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTUVWXYZ

ADN : abréviation d’acide désoxyribonucléique. Longue double chaîne 

de molécules en spirale constituant les chromosomes*. On parle aussi 

d’hélice d’ADN. Ses différentes parties forment les gènes*, supports 

des caractères héréditaires. L’ADN se trouve dans le noyau de chaque 

cellule* du corps.

aigu : se dit d’une douleur ou d’une maladie d’apparition soudaine et 

d’évolution rapide, par opposition à chronique*.

alopécie  : chute partielle ou complète des cheveux et, parfois, des 

poils (sourcils, cils, etc.).

anémie : diminution du nombre de globules rouges* dans le sang*, qui se 

traduit notamment par une grande fatigue, une pâleur, un essoufflement.

anesthésie  : acte qui consiste à endormir et à rendre insensible le 

patient (anesthésie générale) ou une partie du corps (anesthésie 

locale ou locorégionale).

antalgique  : se dit d’un médicament ou de tout autre moyen qui 

prévient, atténue ou supprime la douleur. On parle aussi d’analgésique.

anticorps : substance produite par certains globules blancs* en réaction 

à une substance étrangère, un antigène*. L’anticorps la reconnaît 

comme n’appartenant pas à l’individu et permet de la détruire. 

Glossaire
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antigène  : substance repérée comme étrangère par le système 

de défense de l’organisme qui produit alors des anticorps* pour la 

détruire.

anthracycline : médicament de chimiothérapie qui vise à empêcher les 

cellules* cancéreuses de se diviser en s’intercalant dans leur chaîne 

d’ADN*. Un traitement par anthracyclines nécessite une surveillance 

cardiaque pendant et après le traitement.

aplasie : importante diminution des cellules* du sang*. On parle aussi 

d’aplasie médullaire (c’est-à-dire d’aplasie de la moelle osseuse) 

quand cette diminution est due à l’incapacité de la moelle osseuse de 

produire des quantités normales de globules blancs*, globules rouges* 

et plaquettes*. C’est un effet secondaire temporaire de certains 

médicaments de chimiothérapie. 

ABCDEFGHIJKLMNOPQRSTUVWXYZ

bénin/bénigne : non cancéreux, par opposition à malin*. Une tumeur* 

bénigne n’est pas un cancer*  : elle se développe lentement, sans 

produire de métastases*. 

biopsie : prélèvement qui consiste à enlever un petit morceau de tissu* 

ou de tumeur* afin de l’analyser au microscope. Le médecin peut 

réaliser une biopsie avec ou sans anesthésie* (locale ou générale). Les 

techniques utilisées dépendent de l’endroit où est placée la tumeur et 

du type de tissu à analyser. Le fragment de tissu est ensuite examiné par 

un médecin pathologiste. Les résultats de cette analyse sont donnés par 

le compte rendu anatomopathologique (souvent abrégé en « anapath »).

ABcDEFGHIJKLMNOPQRSTUVWXYZ

cancer : maladie provoquée par la transformation de cellules* qui deviennent 

anormales et prolifèrent de façon excessive. Ces cellules déréglées finissent 

souvent par former une masse qu’on appelle tumeur* maligne. Les cellules 

cancéreuses ont tendance à envahir les tissus* voisins et à se détacher de 

la tumeur. Elles migrent alors par les vaisseaux sanguins et les vaisseaux 

lymphatiques* pour aller former une autre tumeur (métastase*). Dans le 

cas particulier des leucémies*, il n’y a pas de formation de tumeur : ce 

sont des cellules du sang qui prolifèrent de façon excessive.

cancérologie  : spécialité médicale qui s’intéresse aux cancers*, 

c’est‑à‑dire aux tumeurs* cancéreuses et aux cancers des cellules* du 

sang. Il arrive que l’on parle aussi d’oncologie* même si l’oncologie ne 

s’intéresse qu’aux tumeurs cancéreuses.

cellule  : élément visible au microscope dont est constitué tout 

organisme vivant. Le corps humain est composé de plusieurs milliards 

de cellules différentes (cellules de la peau, des os, du sang…) qui, pour 

la plupart, se multiplient, meurent et se renouvellent. Des cellules 

identiques assemblées entre elles forment un tissu*. Une cellule devient 

cancéreuse lorsqu’elle se modifie et se multiplie de façon incontrôlée.

chromosome  : élément du noyau de la cellule* composé d’ADN dont 

des fragments forment les gènes*. Les chromosomes renferment 

l’information génétique qui définit chaque individu et est transmise 

à sa descendance. Chaque cellule humaine compte 23 paires de 

chromosomes.

chronique : se dit d’une maladie ou d’une douleur qui dure longtemps, 

par opposition à aigu*. 
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abcdEFGHIJKLMNOPQRSTUVWXYZ

échographie : technique d’examen qui permet de regarder l’intérieur du 

corps à travers la peau. Cet examen n’est pas douloureux : le médecin 

fait glisser sur la zone du corps à examiner une sonde qui produit des 

ultrasons (vibrations non audibles par l’oreille humaine). Quand ils 

rencontrent les organes, les ultrasons émettent un écho. Capté par un 

ordinateur, l’écho est transformé en images sur un écran de télévision. 

Ces images peuvent être imprimées.

abcdefGHIJKLMNOPQRSTUVWXYZ

ganglion : petit renflement réparti le long des vaisseaux lymphatiques*. 

Disposés dans certaines parties du corps, les ganglions sont soit 

superficiels (dans le cou, l’aisselle, l’aine), soit profonds (dans l’abdomen, 

le thorax). Ils assurent un rôle essentiel dans la protection du corps contre 

les infections ou les cellules* cancéreuses. Ils mesurent normalement 

moins d’un centimètre de diamètre. Si leur taille est anormale, on parle 

d’adénopathie. 

gène  : élément d’un chromosome* qui contient des informations sur 

l’identité d’un être vivant (plante, animal, humain). Les gènes servent 

à faire fonctionner normalement la cellule* et à transmettre des 

caractères héréditaires. Il arrive que certains gènes présentent des 

anomalies. Le programme de fonctionnement de la cellule est alors 

déréglé et celle-ci se comporte de façon anormale.

génétique : branche de la biologie qui étudie les facteurs héréditaires 

pouvant favoriser le développement de certaines maladies. 

glande surrénale : petite glande située au-dessus du rein.

globule blanc : cellule* qui combat les infections. Les globules blancs 

sont présents dans le sang* et dans la lymphe*. Il existe plusieurs 

sortes de globules blancs, notamment les polynucléaires neutrophiles* 

et les lymphocytes* sur lesquels porte la surveillance pendant le 

traitement.

globule rouge : cellule* du sang contenant de l’hémoglobine, qui lui 

donne sa couleur rouge. Les globules rouges servent à transporter 

l’oxygène. On parle aussi d’hématie.

abcdefgHIJKLMNOPQRSTUVWXYZ

hématologie : spécialité médicale qui se consacre aux maladies du 

sang et aux organes qui fabriquent les cellules du sang. L’hématologie 

s’intéresse notamment aux cancers des cellules* du sang et des 

organes qui les fabriquent (leucémies*, lymphomes*). On parle dans 

ce cas d’oncohématologie*.

hormone : substance produite par certaines glandes de l’organisme. 

Les hormones agissent sur le développement ou le fonctionnement 

d’un organe. 
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abcdefghIJKLMNOPQRSTUVWXYZ

IRM : abréviation d’imagerie par résonance magnétique. Technique 

d’examen qui consiste à créer des images précises d’une partie 

du corps, grâce à des ondes (comme les ondes radio) et un champ 

magnétique. Les images sont reconstituées par un ordinateur et 

interprétées par un radiologue. Cette technique est utilisée pour le 

diagnostic de certaines tumeurs*. Pendant l’examen, l’injection d’un 

produit de contraste peut être nécessaire pour améliorer la qualité de 

l’image. Cet examen est indolore.

abcdefghijkLMNOPQRSTUVWXYZ

leucémie : maladie qui se caractérise par la production d’un grand 

nombre de globules blancs immatures (blastes) qui, s’ils quittent la 

moelle osseuse et circulent dans le sang*, peuvent envahir tous les 

organes. C’est pourquoi on parle parfois de cancer des cellules* du 

sang. Il existe plusieurs variétés de leucémies. 

leucopénie : diminution du nombre de globules blancs* dans le sang* 

par rapport aux valeurs normales. Lorsque cette baisse est importante, 

les risques d’infection sont plus grands. Une leucopénie est un effet 

secondaire possible de la chimiothérapie.

liquide céphalorachidien  : liquide dans lequel baignent le cerveau 

et la moelle épinière* qui a pour fonction de les nourrir et de les 

protéger des chocs. Le liquide céphalorachidien peut parfois contenir 

des cellules* cancéreuses ; c’est pourquoi il est prélevé par ponction 

lombaire* pour analyse. 

lymphe : liquide légèrement coloré produit par le corps dans lequel 

baignent les cellules*. La lymphe transporte les globules blancs* et 

évacue les déchets des cellules. La lymphe circule dans des vaisseaux, 

appelés vaisseaux lymphatiques*.

lymphocyte : variété de globules blancs* responsables des réactions 

de défense de l’organisme. Le nombre de lymphocytes augmente 

lors d’une infection et peut baisser en cas de chimiothérapie ou de 

cancer*. Comme leur rôle consiste principalement à lutter contre les 

virus et les parasites, leur diminution expose à des infections.

lymphome  : tumeur* qui se développe à partir des cellules* du 

système lymphatique* (ganglions*, vaisseaux lymphatiques*, rate…).

lymphopénie  : diminution du nombre de certains globules blancs*, 

les lymphocytes*, dans le sang* par rapport aux valeurs normales. 

Lorsque cette baisse est importante, les risques d’infection par des 

virus ou des parasites sont plus grands. Une lymphopénie est un effet 

secondaire possible de la chimiothérapie.

abcdefghijklMNOPQRSTUVWXYZ

malin/maligne : cancéreux, par opposition à bénin*. Une tumeur* 

maligne est cancéreuse. 

marqueur tumoral : substance sécrétée par les cellules* d’une tumeur* 

cancéreuse. On peut la repérer lors d’une analyse de sang* ou d’urine. 

Le dosage des marqueurs tumoraux peut donner des indications sur 

l’évolution de la maladie. 
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métastase  : tumeur* formée à partir de cellules* cancéreuses qui 

se sont détachées d’une première tumeur et qui ont migré par 

les vaisseaux lymphatiques* ou les vaisseaux sanguins dans une 

autre partie du corps où elles se sont installées. Les métastases 

se développent de préférence dans les poumons, le foie, les os, le 

cerveau… Ce n’est pas un autre cancer, mais le cancer initial qui 

s’est propagé. Le risque de développer des métastases dépend des 

particularités de la première tumeur.

moelle épinière : partie du système nerveux central* qui se trouve dans 

la colonne vertébrale. La moelle épinière conduit les informations du 

cerveau vers les organes et inversement, des organes vers le cerveau.

mucite : inflammation des muqueuses de la bouche ou du système 

digestif, qui se manifeste par une rougeur, une douleur et des aphtes 

plus ou moins nombreux. Les mucites sont un effet indésirable 

fréquent de la chimiothérapie. Elles peuvent être évitées ou limitées 

par une hygiène rigoureuse de la bouche. L’inflammation des seules 

muqueuses de la bouche porte le nom de stomatite*.

mutation : changement d’un ou plusieurs gènes* entraînant – ou non – 

une modification du fonctionnement de la cellule* et de sa durée de 

vie.

myélogramme : résultat de l’examen au microscope des différentes 

cellules* d’un échantillon de moelle osseuse généralement obtenu 

par ponction* au niveau du sternum ou du bassin. On parle aussi de 

médullogramme.

abcdefghijklmNOPQRSTUVWXYZ

néphroblastome  : tumeur* cancéreuse qui se développe au niveau 

d’un rein. 

neuroblastome  : tumeur* cancéreuse de l’enfant qui se développe 

au niveau du système nerveux sympathique*. Les neuroblastomes 

apparaissent le plus souvent au niveau d’une glande surrénale* ou de 

l’abdomen, parfois au niveau du thorax et plus rarement au niveau du cou. 

neutropénie : diminution du nombre de certains globules blancs* dans 

le sang*, les polynucléaires neutrophiles*, par rapport aux valeurs 

normales. Lorsque cette baisse est importante, les risques d’infection 

par des bactéries sont plus grands. Une neutropénie est un effet 

secondaire possible de la chimiothérapie.

abcdefghijklmnOPQRSTUVWXYZ

oncologie : spécialité médicale qui s’intéresse aux tumeurs* 

cancéreuses. On parle aussi de cancérologie*.

oncohématologie  : branche de l’hématologie* qui s’intéresse aux 

cancers des cellules* du sang et des organes qui les fabriquent 

(leucémies*, lymphomes*).

ostéosarcome : tumeur* cancéreuse qui se développe au niveau d’un os. 
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abcdefghijklmnoPQRSTUVWXYZ

perfusion : injection lente et continue d’un liquide (médicament, solution 

nutritive), le plus souvent dans une veine. On parle aussi de goutte-à-goutte.

plan de traitement : ensemble de différents traitements réalisés dans 

un ordre bien défini. Par exemple, une chirurgie peut être suivie d’une 

chimiothérapie. Un plan de traitement décrit le choix des médicaments, 

leurs doses, leurs modalités d’utilisation, la durée du traitement, les 

mesures d’adaptation, leur toxicité éventuelle et la surveillance du 

cancer*. On parle parfois de protocole de traitement, de protocole de 

soins ou de protocole.

plaquette : composant du sang* qui arrête les saignements et contribue 

à la cicatrisation.

plèvre : double membrane entourant le poumon. 

polynucléaire neutrophile  : variété de globules blancs* responsables 

des réactions de défense de l’organisme. Leur nombre augmente lors 

d’une infection et peut baisser en cas de chimiothérapie ou de cancer*. 

Comme leur rôle consiste principalement à lutter contre les bactéries, 

leur diminution expose à des infections.

ponction : prélèvement de cellules*, d’un petit morceau de tissu* ou de 

liquide à l’aide d’une aiguille fine, dans une partie du corps. En cas de 

prélèvement de tissus, on parle de biopsie*. 

ponction lombaire  : prélèvement entre les vertèbres lombaires du 

liquide circulant dans la colonne vertébrale (liquide céphalorachidien*) à 

l’aide d’une aiguille spéciale. Ce prélèvement a pour but d’établir un 

diagnostic ou d’évaluer les effets d’un traitement. 

ponction de moelle osseuse : prélèvement de moelle osseuse à l’aide 

d’une aiguille spéciale. Cet examen permet d’examiner des cellules* 

de la moelle osseuse et d’effectuer un myélogramme*.

prédisposition génétique : existence de gènes* anormaux augmentant 

le risque de développer un cancer*.

pronostic : appréciation par le médecin de l’évolution d’une maladie 

et de son issue. Le pronostic est établi en se référant à la situation 

propre du patient et à l’évolution habituellement observée chez de 

nombreuses autres personnes présentant une maladie identique.

protocole de recherche : description précise de l’objectif, des conditions 

de réalisation et du déroulement d’un essai clinique (patients 

susceptibles de participer à l’étude, méthodologie, procédures, 

calendrier, critères d’évaluation…).

abcdefghijklmnopqRSTUVWXYZ

rhabdomyosarcome : tumeur* qui se développe au niveau des muscles.

rechute : réapparition de cellules* cancéreuses, au même endroit ou 

dans une autre région du corps. Une rechute peut survenir très tôt 

après la fin des traitements, mais aussi après une longue période de 

rémission. On parle aussi de récidive.
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réseau de soins : en cancérologie* pédiatrique, organisation qui regroupe 

et coordonne l’ensemble des établissements de santé (centres 

spécialisés, centres hospitaliers de proximité, structures d’hospitalisations 

à domicile) et professionnels libéraux qui interviennent dans la prise 

en charge d’un enfant. Le réseau rédige des procédures communes de 

soins, organise la prise en charge à domicile, forme les infirmières aux 

soins spécifiques au cancer*, etc. 

rétinoblastome : tumeur* maligne de l’œil. 

abcdefghijklmnopqrSTUVWXYZ

sang : liquide circulant dans les vaisseaux sanguins (artères, veines) qui 

irrigue tous les tissus* de l’organisme y apportant les éléments nutritifs 

et l’oxygène, et y recueillant les déchets. Il contient les globules blancs*, 

les globules rouges* et les plaquettes* en suspension dans un liquide 

appelé plasma.

sang placentaire : sang contenu dans le cordon ombilical du nouveau-né 

au moment de sa naissance. Il est appelé aussi sang de cordon.

sarcome : cancer* qui se développe au niveau des tissus* conjonctifs 

(tissus servant de soutien, d’emballage ou de remplissage aux autres 

organes du corps : peau, os, muscle, graisse, vaisseaux...).

scanner : examen qui permet d’obtenir des images en coupes du corps 

à l’aide de rayons X. Les images sont reconstituées par un ordinateur, 

ce qui permet une analyse précise de différentes régions du corps. On 

parle aussi de tomodensitométrie, abrégée en TDM. Le terme scanner 

désigne aussi l’appareil utilisé pour réaliser cet examen. Un scanner n’est 

pas douloureux. 

scintigraphie  : technique d’examen qui permet d’obtenir des images 

du corps. Cette technique d’imagerie utilise des produits faiblement 

radioactifs non toxiques, des traceurs*, qui sont injectés, puis repérés 

sur un écran. Cet examen permet de déceler certaines tumeurs* ou des 

métastases* à distance.

société savante : association de spécialistes d’une discipline. Les sociétés 

savantes favorisent les relations entre spécialistes, le développement des 

recherches et la diffusion de l’information scientifique par l’organisation 

de colloques ou de publications.

stomatite : inflammation de la muqueuse de la bouche. Voir mucite*.

système lymphatique : système comprenant les vaisseaux lymphatiques*, 

les ganglions* lymphatiques, la rate et le thymus, chargé de la défense du 

corps contre les agents extérieurs, notamment infectieux. Le système 

lymphatique appartient au système immunitaire.

système nerveux central : système comprenant le cerveau et la moelle 

épinière*. Parfois abrégé en SNC. 

système nerveux sympathique : partie du système nerveux autonome, 

lequel commande certaines fonctions automatiques du corps (rythme 

cardiaque, contraction du système digestif, etc.). 

abcdefghijklmnopqrsTUVWXYZ

TEP : abréviation de tomographie par émission de positons. Examen qui 

permet d’obtenir des images précises du corps et des renseignements sur 

l’activité des cellules* grâce à un traceur*. Ces images sont reconstituées 

en trois dimensions sur un écran d’ordinateur.
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thrombopénie : diminution du taux de plaquettes* dans le sang*. Une 

chimiothérapie peut entraîner une thrombopénie temporaire. Si le taux 

est trop bas, une thrombopénie peut entraîner un risque d’hémorragie.

tissu : ensemble de cellules* qui assurent une même fonction, comme 

le tissu musculaire ou le tissu osseux par exemple.

traceur  : produit radioactif qui, une fois injecté dans le sang* lors 

de différents examens d’imagerie (TEP*, scintigraphie*…), peut être 

visualisé dans l’organisme. On peut alors suivre le produit à la trace 

sur un écran.

transfusion : injection lente de sang* dans une veine, provenant d’un 

donneur. On peut ne transfuser qu’une partie du sang  : globules 

rouges*, plaquettes*, plasma....

tumeur : grosseur plus ou moins volumineuse due à une multiplication 

excessive de cellules* normales (tumeur bénigne*) ou anormales 

(tumeur maligne*). Les tumeurs bénignes (comme par exemple les 

grains de beauté, les verrues…) se développent de façon localisée 

sans altérer les tissus* voisins. Les tumeurs malignes (cancéreuses) 

ont tendance à envahir les tissus voisins et à migrer dans d’autres 

parties du corps, produisant des métastases*.

abcdefghijklmnopqrstuVWXYZ

vaisseau lymphatique : canal par lequel circule la lymphe*. Sur le trajet 

des vaisseaux lymphatiques se trouvent les ganglions* impliqués dans 

la défense de l’organisme. Les ganglions peuvent être envahis par des 

cellules* cancéreuses. 

AAH : Allocation adulte handicapé

ACS : Aide à l’acquisition d’une complémentaire santé

AEEH : Allocation d’éducation de l’enfant handicapé

AFSSAPS  : Agence française de sécurité sanitaire des produits de 

santé

AJPP : Allocation journalière de présence parentale

ALD : Affection de longue durée

AME : Aide médicale de l’État

ARH : Agence régionale d’hospitalisation

CDAPH  : Commission des droits et de l’autonomie des personnes 

handicapées

CHU : Centre hospitalier universitaire

CLCC : Centre de lutte contre le cancer

CMU : Couverture maladie universelle

CMUC : Couverture maladie universelle complémentaire

CNED : Centre national d’enseignement à distance 

CNIL : Commission nationale de l’informatique et des libertés

CPP : Comité de protection des personnes

HAD : Hospitalisation à domicile

IRM : Imagerie par résonance magnétique

MDPH : Maison départementale des personnes handicapées

MSA : Mutualité sociale agricole

NFS : Numération formule sanguine 

PAC : Port-a-cath®

PAI : Projet d’accueil individualisé

Liste des abréviations
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PAJE : Prestation d’accueil du jeune enfant

PCA : Patient controlled analgesia (en anglais)

PCH : Prestation de compensation du handicap

PH : Praticien hospitalier 

PMI : Protection maternelle infantile

PPS : Programme personnalisé de soins

RAPAD : Réseau d’assistance pédagogique à domicile

RCP : Réunion de concertation pluridisciplinaire

RNHE : Registre national des hémopathies malignes de l’enfant

RNTSE : Registre national des tumeurs solides de l’enfant

RSI : Régime social des indépendants

SAPAD : Service d’assistance pédagogique à domicile

SFCE : Société française de lutte contre les cancers et les leucémies 

de l’enfant et de l’adolescent

TEP : Tomographie par émission de positons 

TISF : Technicienne en intervention sociale et familiale

UNAPECLE  : Union nationale des associations de parents d’enfants 

atteints de cancer ou de leucémie

VSL : Véhicule sanitaire léger

ORGANISATION DES SOINS

Les textes ci-dessous définissent les conditions transversales de 

qualité et les critères techniques auxquels doivent répondre les 

établissements de soins souhaitant exercer les activités de traitement 

du cancer. Ils sont disponibles sur le site www.e-cancer.fr.

Décret 2007-388 du 21 mars 2007 relatif aux conditions d’implantation 

applicables à l’activité de soins de traitement du cancer.

Décret 2007-389 du 21 mars 2007 relatif aux conditions techniques 

de fonctionnement applicables à l’activité de soins de traitement du 

cancer.

Critères d’agrément pour la pratique de la chirurgie des cancers du 20 

décembre 2007.

Critères d’agrément pour la pratique de la chimiothérapie du 

20 décembre 2007.

Critères d’agrément pour la pratique de la radiothérapie externe du 

20 décembre 2007.

Critères d’agrément pour la pratique du traitement des cancers des 

enfants et adolescents de moins de 18 ans du 17 décembre 2008.

Textes de référence
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RECHERCHE CLINIQUE

Loi du 9 août 2004 relative à la politique de santé publique (modifie 

la loi « Huriet-Sérusclat » du 20 décembre 1988 relative à la protection 

des personnes qui se prêtent à des recherches biomédicales).

SCOLARITÉ

Circulaire n°98-151 du 17 juillet 1998

Assistance pédagogique à domicile en faveur des enfants et 

adolescents atteints de troubles de la santé évoluant sur une longue 

période.

Circulaire n°2003-135 du 8 septembre 2003 

Accueil en collectivité des enfants et adolescents atteints de troubles 

de santé évoluant sur une longue période.

Loi n° 2005-102 du 11 février 2005

Pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la 

citoyenneté des personnes handicapées.

Loi n°2005-380 du 23 avril 2005

Loi d’orientation et de programme pour l’avenir de l’école.

Circulaire n°2006-215 du 26 décembre 2006 

Organisation des examens et concours de l’enseignement scolaire 

et de l’enseignement supérieur pour les candidats présentant un 

handicap.

AIDES SOCIALES

Loi n° 84-9 du 4 janvier 1984 relative au congé parental d’éducation.

Loi n° 94-629 du 25 juillet 1994 relative à la famille (instaure le congé 

pour enfant malade).

Loi n°  2003-775 du 21 août 2003 portant réforme des retraites 

(instaure le congé de solidarité familiale).

Loi n° 2003-1199 du 18 décembre 2003 de financement de la sécurité 

sociale pour 2004 (instaure la Prestation d’accueil du jeune enfant – 

PAJE).

Loi n° 2005-102 du 11 février 2005 pour l’égalité des droits et des 

chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées 

(instaure l’Allocation d’éducation de l’enfant handicapé et modifie les 

modalités d’attribution de l’Allocation aux adultes handicapés).

Loi n° 2005-1579 du 19 décembre 2005 de financement de la sécurité 

sociale pour 2006 (instaure l’Allocation journalière de présence 

parentale, qui remplace le dispositif précédent d’Allocation de 

présence parentale et modifie le congé de présence parentale).

Loi n° 2006-1640 du 21 décembre 2006 de financement de la sécurité 

sociale pour 2007 (instaure le congé de soutien familial).
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Les coordonnées des diffuseurs des documents listés ci-dessous sont 

regroupées p. 132–133.

AIDER VOTRE ENFANT À PARLER DE LA MALADIE

« Votre enfant est gravement malade, pour en parler avec lui » (2003)

Association Sparadrap

Diffusion : Sparadrap

« L’histoire de Jules, une histoire pour comprendre la leucémie » (1985, 

épuisé)

Consultable sur le site Internet de l’association Source Vive

PARLER DE LA MALADIE AVEC LA FRATRIE

« Mon frère, mon sang » (35 min) – « Le petit frère de Sarah » (8 min)  – 

DVD (2008)

Michèle et Bernard Dalmolin, Association Locomotive

Codiffusion : Locomotive et Sparadrap

« Pour nous frères et sœurs pas facile à vivre… Arthur a un cancer » 

(2005)

Association Choisir l’Espoir

Codiffusion : Choisir l’Espoir et Sparadrap 

Sélection 
de ressources 
documentaires

POUR LES JEUNES ENFANTS (L’ENFANT MALADE, SES FRÈRES ET 

SŒURS…)

« J’ai des soucis dans la tête. Et si on en parlait ensemble ? » (2007)

Association Sparadrap

Diffusion : Sparadrap

EXPLIQUER COMMENT FONCTIONNE L’ORGANISME, LES EFFETS DE LA 

MALADIE, LE PRINCIPE DES TRAITEMENTS

« Les Globulyss, voyage au cœur de la vie » (85 min) – DVD (1999)

Sous la responsabilité du Pr Yves Perel

Diffusion : CHU de Bordeaux

POUR LES ADOLESCENTS ET JEUNES MAJEURS

« Être jeune et concerné par le cancer : vos questions, nos réponses » (2008)

Association Jeunes Solidarité Cancer

Diffusion : Jeunes Solidarité Cancer

«  Le cancer c’est aussi l’histoire d’un cœur qui bat, un livre de 

témoignages » (2008)

Association Jeunes Solidarité Cancer

Diffusion : Jeunes Solidarité Cancer 

« Vue sur la Loire, des ados racontent, un livre de témoignages » (2004)

Association Leucémie Espoir Atlantique Famille

Diffusion : Leucémie Espoir Atlantique Famille

LA GREFFE DE MOELLE OSSEUSE

« Mon enfant va recevoir une allogreffe de moelle » (nouvelle édition 2008)

Livret d’information et d’aide à la décision à l’usage des familles, 

coordination M. Duval, D. Davous

Diffusion : Sparadrap
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LA DOULEUR

L’association Sparadrap édite de nombreux livrets et fiches sur 

la douleur et les soins (livret douleur, fiche M.E.O.P.A, Morphine, La 

ponction lombaire, etc.). Liste disponible sur www.sparadrap.org

Diffusion : Sparadrap

Pédiadol, association pour le traitement de la douleur de l’enfant :

www.pediadol.org

Le site s’adresse plutôt aux professionnels de santé, mais propose de 

nombreuses informations accessibles à tout public adulte.

« Comprendre et vaincre la douleur chronique de votre enfant » (2007)

Dr Lonnie K. Zeltzer, Christina Blackett Schlank, traduit par Nathalie 

Koralnik. Préface du Dr Chantal Wood, éditions Retz.

S’adresse à tout public adulte et comporte de nombreuses références 

documentaires : sites, ouvrages, DVD, etc.

LA SCOLARISATION

« L’École pour l’enfant atteint de cancer » (2009)

Brochure conçue par l’association Source Vive, actualisée et rééditée 

par l’Unapecle.

Diffusion : Source Vive

COORDONNÉES DES DIFFUSEURS DES DOCUMENTS CITÉS CI-DESSUS

Les sites de ces associations proposent de nombreuses autres 

ressources, telles que des brochures, guides, films, témoignages, 

bibliographies, actualités, textes officiels ou forums d’échanges. 

N’hésitez pas à les consulter.

Choisir l’Espoir

73, rue Gaston-Baratte, 59493 Villeneuve-d’Ascq

Tél. : 03 20 64 04 99 – choisir.lespoir@orange.fr

CHU de Bordeaux

Pr Yves Pérel, unité d’onco-hématologie pédiatrique

Hôpital des Enfants-Pellegrin

Place Raba-Léon, 33076 Bordeaux cedex

Tél. : 05 57 82 04 38

Jeunes Solidarité Cancer (JSC)

14, rue Corvisart, 75013 Paris

www.jeunes-solidarite-cancer.org

Leucémie Espoir Atlantique Famille (LEAF)

106, rue des Hauts-Pavés, 44000 Nantes

Tél. : 02.40.76.90.12 – leaf@leucemie-leaf.org 

www.leucemie-leaf.org

Locomotive

2, rue Sainte-Ursule, 38000 Grenoble

www.locomotive.asso.fr

Source Vive

BP 70, 95290 L’Isle-Adam 

webmaster@source-vive.org

www.source-vive.org

Sparadrap

48, rue de la Plaine, 75020 Paris

Tél. : 01 43 48 11 80 

www.sparadrap.org
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ADRESSES DE MAISONS DE PARENTS

Adresses disponibles sur les sites suivants :

l Sparadrap : www.sparadrap.org

l �Fédération nationale des foyers d’accueil pour familles de malades 

hospitalisés : www.hebergement-famillesdemalades.org

l Unapecle : unapecle.medicalistes.org

INFORMATIONS MÉDICALES 

La plupart des cancers de l’enfant

Le site de pédiatrie de l’Institut Gustave Roussy : www.cancerenfants.fr

Les leucémies

l �www.leucemie-espoir.org

l �Leucémies info service : 0 810 000 425 (prix d’un appel local)

Service téléphonique d’écoute et de soutien aux malades atteints de 

leucémie et à leurs proches, ouvert du lundi au vendredi de 16 h à 19 h, 

proposé par les associations Cent pour Sang la Vie et Laurette Fugain.

www.centpoursanglavie.org et www.laurettefugain.org

Le rétinoblastome

www.retinostop.org

Les maladies rares

www.orpha.net

INFORMATIONS SUR L’ORGANISATION DES SOINS EN CANCÉROLOGIE 

PÉDIATRIQUE

Institut national du cancer : www.e–cancer.fr

LES AIDES SOCIALES : DES ADRESSES UTILES

Assurance maladie : www.ameli.fr

Mutualité sociale agricole : www.msa.fr

Régime social des indépendants : le–rsi.fr

Caisses d’allocations familiales : www.caf.fr

Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie  : www.cnsa.fr (liste 

des Maisons départementales des personnes handicapées)

Ministère du travail, des relations sociales, de la famille, de la solidarité 

et de la ville  : www.travail–solidarite.gouv.fr (et notamment les 

espaces « Travail » et « Handicap »)

Travail Info Service : 0 821 347 347 (0.12 € TTC/min), accessible du 

lundi au vendredi de 8h30 à 18h30 : renseignements téléphoniques 

sur la règlementation du travail (hors fonction publique), les mesures 

en faveur de l’emploi et la formation professionnelle

Portail de l’administration française : www.service–public.fr

Administration fiscale : www.impots.gouv.fr
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Ce guide fait partie de Cancer Info, la plateforme d’information de 

référence sur les cancers à destination des malades et des proches 

de l’Institut national du cancer, en partenariat avec la Ligue nationale 

contre le cancer.

Il constitue la refonte d’un premier livret édité en 2001, sous la coordination 

du Pr Danièle Sommelet (CHU Nancy) et du Dr Lacour (Registre lorrain des 

Cancers de l’Enfant), par les sociétés savantes de cancérologie pédiatrique 

ultérieurement réunies au sein de la Société française de lutte contre les 

cancers et les leucémies de l’enfant et de l’adolescent (SFCE).

Le texte de ce nouveau guide édité en août 2009 a été élaboré par 

les fédérations d’associations Cent pour Sang la Vie et Unapecle (Union 

nationale des associations de parents d’enfants atteints de cancer ou de 

leucémie) en collaboration scientifique avec la SFCE. L’Institut national 

du cancer a validé la méthodologie d’élaboration du texte et apporté 

une relecture notamment dans le but de mettre le texte en conformité 

avec l’organisation des soins et la réglementation sociale en vigueur.

Rédacteurs

l �Dominique Davous, déléguée Cent pour Sang la Vie au conseil 

d’administration de la SFCE, Espace éthique AP-HP ;

l �Jean-Claude Languille, délégué Unapecle au conseil d’administration 
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Certaines informations sont susceptibles d’évoluer dans le temps. 

Des mises à jour pour enrichir et compléter ce guide seront faites 

régulièrement sur le site de l’Institut national du cancer et sur celui de 

la SFCE :

www.e-cancer.fr (espace Cancer Info)

www.sfpediatrie.com
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