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Introduction
Précisons d’abord que la notion de « cancer du système nerveux central » est une notion plus vaste que la notion de « tumeur cérébrale ». Nous utiliserons néanmoins plus souvent le deuxième terme comme équivalent au  premier qui est  pourtant plus étendu.

L’intention de rédiger une « Charte de Qualité pour le Traitement des Patients atteints d’une Tumeur Cérébrale et les Patients atteints d’autres Cancers du Système Nerveux Central »  s’est manifestée sous l’impulsion du projet de la Fondation Roi Baudouin : « Renforcement des Services de Médiation dans les Hôpitaux ».

La création de ce document est issue de la collaboration entre le « Werkgroep Hersentumoren », une asbl essentiellement orientée vers l’information aux patients et leurs proches, le « Centre Harvey Cushing », une asbl particulièrement orientée vers l’aide psychologique aux patients atteints d’une tumeur cérébrale et leurs proches, et l’ « Oncologisch Centrum Antwerpen », un groupement réunissant des associations de patients. Pour ces associations, il est clair qu’une charte de qualité ne sert pas uniquement aux intérêts de médiation des centres hospitaliers, mais c’est une source d’information importante pour toutes les personnes concernées. La qualité des traitements dans les centres de neurochirurgie et de neuro-oncologie, ainsi que la réinsertion du patient dans la société y trouvent avantage.

Notre attention  porte surtout sur les  thèmes suivants :

· besoins du patient

· diagnostic

· étapes traversées par les patients

· soins élémentaires neurochirurgicaux / neuro-oncologiques

· critères de reconnaissance de centres neurochirurgicaux / neuro-oncologiques ou d’équipes multidisciplinaires  spécialisées

· approche mutidisciplinaire  incluant l’accompagnement psychooncologique et social dans le respect de la conviction philosophique du patient

· soins et  soutien aux patients et à leurs proches 

· logement

· emploi adapté

· soins palliatifs

· aspects déontologiques.

 Nous avons l’intention de placer le traitement des tumeurs cérébrales dans une perspective plus large que l’unique  perspective  de spécialistes, bien que cette dernière soit la condition de guérison ou de survie. Nous préférons une approche intégrative.

Le texte est basé sur des textes existants à ce sujet, sur la législation existante en la matière, et sur les idées issues du travail quotidien que nos associations nous apportent.

Nous tentons  de mettre toutes les parties concernées autour d’une même table afin d’aboutir  à une approche globale et uniforme.

La Charte de Qualité prétend être un modèle de manuel oncologique relatif au traitement des tumeurs du système central nerveux dont tout centre agréé doit disposer. Ainsi elle servira de guide pour les médecins traitants, les infirmiers, les services de médiation, et surtout  pour les patients et leurs proches.

Nous désirons apporter une aide plus efficace aux personnes qui souffrent de cette terrible maladie que l’on désigne parfois comme « The Silent Killer » en Grande Bretagne.

Depuis quelques années, le cancer  fait l’objet d’une attention politique particulière. Il ne faut  donc pas s’étonner que les idées exprimées dans ce projet aient rapidement été transformées en une résolution parlementaire  votée le 19.02.2008 en Commission de la Santé Publique de la Chambre.

Nous tenons à remercier toutes les personnes qui ont contribué à ce document les deux dernières années. Le texte a été pesé sous tous ses aspects par des dizaines de patients et de professionnels. Il est le résultat d’une approche mutidisciplinaire.
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1. Défis de la société
Dans son allocution au  congrès Européen “ECCO14” à Barcelone le 24.09.2007, la secrétaire de l’ International Brain Tumour Association (une fédération mondiale pour l’information, le soutien aux patients et la défense des intérêts des patients atteints d’une tumeur cérébrale ainsi que leurs proches), Madame Kathy Oliver, mentionne cinq défis de la société relatifs au traitement des cancers en général et des tumeurs cérébrales en particulier : 

· « Cancer care and support mechanisms », les mécanismes dans le traitement et l’accompagnement de patients atteints de cancer. Dans le cas des tumeurs cérébrales  - un cancer heureusement moins fréquent   -  les mécanismes fonctionnent difficilement. Le diagnostic est très difficile à établir et se fait en général trop tard. Le traitement est très complexe et doit être adapté au cas par cas. De plus, suivant l’ Organisation Mondiale de la Santé, il existe plus de 120 types de tumeurs du système nerveux central, ce qui ne facilite pas les choses. Le traitement pèse fortement sur le patient, sa famille et l’équipe soignante. Le traitement doit avoir lieu en équipe. Il y a néanmoins des raisons d’être optimiste : il y a de plus en plus de percées sur le plan du diagnostic, de la chirurgie, de la radiothérapie, de la chimiothérapie, de l’immunothérapie, de la thérapie génétique et de la thérapie moléculaire.

· « Acces to therapies », accès aux traitements. Tout le monde n’a pas un accès identique aux diverses thérapies. Ceci vaut pour tous les pays mais surtout pour le tiers monde. Le problème se situe sur le plan du coût des nouvelles technologies de pointe. Les pays européens ont pris  l’engagement d’assurer un meilleur traitement des cancers, mais un manque de moyens financiers se manifeste au moment où les patients ont besoin de thérapies nouvelles prometteuses.« The cost of cancer for the individual », le coût du cancer pour un individu. Le coût pour la société est une chose, mais comment  le patient doit-il résoudre son propre problème financier ? Le National Brain Tumor Foundation of the USA déclare clairement « Nobody can afford a brain tumor », personne ne peut se permettre une tumeur cérébrale. Ce fait ne s’applique évidemment pas uniquement aux États-Unis. Avoir une tumeur cérébrale chez nous implique une perte substantielle de revenus et un accroissement des dépenses. Cette combinaison mène souvent à la pauvreté, non seulement pour les personnes à bas revenu, mais également pour la classe moyenne. Profiter de la vie devient souvent impossible.

· « Lack of funding for research, particularly into the less common and rarer cancers », absence de subventions pour la recherche scientifique, particulièrement pour les cancers moins fréquents. Une étude du Professeur anglais Neil Burnet de Cambridge a démontrée que seulement 1,5 % du budget de la recherche anglaise était réservé pour les 4 formes de cancers les plus mortels. Notons que les tumeurs cérébrales sont  celles où la survie est la plus courte …

· « Sustaining hope », garder l’espoir. De plus en plus de patients atteints d’une tumeur cérébrale survivent. Pour aider le patient et son entourage, il faut les traiter comme des personnes et pas comme des objets. Une bonne communication et un accueil psychooncologique sont indispensables.

A la suite de ces éléments du discours de Kathy Oliver, ajoutons encore :

· La nécessité d’un accueil social pour les « survivors », les survivants, qui heureusement sont de plus en plus nombreux. La question centrale pour un patient atteint d’une tumeur cérébrale n’est plus avant tout « vais-je survivre ? », mais bien « que pourrais-je encore faire et que faire de ma vie ?».

· Le besoin de logements adaptés aux conditions des personnes isolées atteintes d’une tumeur cérébrale.

· Le besoin d’emplois adaptés pour les patients qui le souhaitent.

· Le besoin d’une éducation adaptée. Le cancer du cerveau est le cancer le plus fréquent chez l’enfant après la leucémie.

· Une gestion plus rationnelle des centres qui traitent et accompagnent les patients atteints d’une tumeur cérébrale, et ce afin de mieux garantir la qualité des traitements.

Il semble possible de porter la mortalité chez les patients atteints d’une tumeur cérébrale au niveau des autres types de cancers. Ceci ne se fera pas tout seul. Une politique spécifique pour le traitement des tumeurs cérébrales, une coopération entre tous les partenaires concernés, un usage plus rationnel des moyens, une collaboration poussée, un travail en équipe, une attitude plus souple de la part de l’assurance maladie et plus de recherche sont les clés d’un succès potentiel.

2. Besoins des patients
Ce sont bien les besoins des patients, mêmes atteints d'une tumeur cérébrale, qui doivent dicter le traitement et l’accompagnement de ces patients et de leur entourage. Ceci semble évident, mais la réalité montre que d’autres intérêts peuvent parfois intervenir.

Dans le cas des patients atteints d’une tumeur cérébrale et leur entourage, les besoins les plus importants sur le plan médical sont :

· Une attention aux symptômes de tumeurs cérébrales

· Un diagnostic correct à l’aide de l’imagerie par résonance magnétique (IRM) et de la biopsie stéréotactique

· Une vérification par un centre indépendant en cas de doute sur la pathologie 

· Une assistance psychologique au moment de l’annonce du diagnostic ainsi que pendant la période où le patient prend conscience de sa maladie

· La communication d’informations sur la maladie, son traitement et les séquelles à moyen et à long terme

· La participation aux décisions à prendre

· Les explications sur les risques et éventuels effets secondaires d’une intervention ou d’un traitement

· Des soins avec prévenance et amabilité

· Des infirmiers ayant de l’expérience en neuro-oncologie

· Une aide psychologique continue si nécessaire

· De l’information sur la rééducation

· Des examens de contrôle réguliers

· Un accompagnement symptomatique en fonction de la qualité de la vie. 

· Des indications claires sur l’emploi des médicaments.

Le suivi psychologique sera nécessaire durant plusieurs années.

Le suivi sur le plan social est nécessaire dans les domaines suivants :

· La connaissance de la législation sur l’invalidité

· Les possibilités de logement

· Les possibilités pour trouver un emploi adapté

· Les associations de patients

· La réinsertion

Tous ces besoins se manifestent chez la plupart des patients et leur entourage, mais à des degrés différents. Chaque patient est unique. Le traitement et l’accompagnement  doivent dès lors l’être aussi.

3. Diagnostic – Orientation
Dès qu’un doute existe sur la présence d’une tumeur cérébrale, il y a lieu de faire immédiatement un scan du cerveau (par exemple un scan IRM).

Si le diagnostic d’une tumeur cérébrale est établi, il faut s’adresser à un centre spécialisé, qui traite au minimum 50 patients atteints d’une tumeur cérébrale par an, qui dispose d’une équipe complète spécialisée en oncologie, et qui dispose également de l’équipement médical nécessaire au traitement du patient au sein du centre.

Le diagnostic et la pathologie ne sont pas simples à établir. Il est recommandable de faire examiner un deuxième échantillon de biopsie ou de prélèvement tumoral par un centre indépendant dès qu’il y a un doute sur le résultat de l’examen. Un neuropathologiste expérimenté peut de prendre cette décision.

La communication du diagnostic doit se faire dans des conditions psychologiques correctes, avec une attention particulière pour l’accueil du patient et de son entourage, et de préférence avec l’aide d’un psychooncologue. Il est difficile de s’imaginer un choc plus terrible que d’apprendre qu’on est atteint d’une tumeur cérébrale. Chaque centre doit disposer d’un psychooncologue spécialisé. Le savoir-faire est disponible au Centre Harvey Cushing asbl, qui depuis 25 ans, se spécialise uniquement dans l’aide psychologique des patients atteints d’une tumeur cérébrale et leurs proches.

Le patient et ses proches ont besoin d’informations qui leurs permettent de comprendre et de maîtriser la situation. Des dépliants, des sites internet, des contacts avec des pairs malades ou avec des associations de patients peuvent apporter des éléments de soutien.

Des difficultés psychologiques et des humeurs variables sont tout à fait courantes dans cette phase. Le personnel doit dès lors disposer de la formation nécessaire, par exemple par la formation complémentaire et continue, ainsi que de l’expérience pour pouvoir faire face à ces situations.
4. Conditions requises pour les centres offrant des soins neurochirurgicaux de base et pour les centres neurochirurgicaux spécialisés
Il y a lieu de faire une distinction entre les hôpitaux offrant des soins neurologiques et (neurochirurgicaux) de base et les centres neuro-oncologiques agréés. Voir à ce sujet l’AR et l’AM du 11 mars 2003 : « Arrêté royal fixant les normes auxquelles le programme de base en oncologie et le programme de soins en oncologie doivent répondre pour être agrées ». C’est dans le sens de cette législation que nous plaidons pour que le traitement des tumeurs cérébrales se fasse uniquement dans des centres d’expertise offrent des garanties sur le plan de la compétence et de l’expérience. Voir également, le projet de résolution parlementaire du 25 avril 2007 : « Proposition de résolution relative à l’implémentation et à l’encadrement normatif du traitement spécialisé pluridisciplinaire de la tumeur cérébrale ». Cette résolution a été rédigée par notre groupe de travail en collaboration avec Madame Greet van Gool ,Députée Fédérale, qui l’a introduite à la Chambre le 25.04.2007. La résolution a été introduite à nouveau par Maya Detiège, David Geerts et Yvan Mayeur,  Députés Fédéraux, et a été approuvée en Commission de la Santé publique de la Chambre le 19.02.2008. La recherche scientifique indique qu’un minimum de 50 traitements par an est indispensable pourqu’un centre puisse disposer d’un savoir-faire et d’une expertise suffisants, d’une équipe soignante complète comprenant l’accompagnement psychologique et social spécialisés ainsi que l’équipement médical nécessaire.

Les soins de base sont offerts dans tout hôpital général.  Ils s’orientent vers le diagnostic et les traitements moins complexes ainsi que vers les soins selon le traitement proprement dit.

Un centre neurochirurgical et neuro-oncologique dispose de moyens diagnostics plus poussés et davantage d’options de traitement. Les critères les plus importants pour l’agréement d’un centre neurochirurgical et neuro-oncologique sont la compétence, le savoir-faire et l’expertise. Un nombre minimal annuel d’interventions et traitements est nécessaire pour pouvoir garantir cela. La norme de minimum 50 patients par an est avancée internationalement. Dans le cas de tumeurs cérébrales, la qualité du traitement prime sur la proximité du domicile du patient et de son entourage. Ceci suppose un changement de mentalité chez les médecins et les patients. Le traitement des tumeurs cérébrales et des tumeurs du système nerveux central ne font pas partie du domaine des hôpitaux généralistes qui offrent des soins de base. Notre pays a connu une profusion dans ce domaine, ce qui n’est pas dans l’intérêt du patient.

Nous prônons une structure de fonctionnement basée sur la collaboration entre les niveaux et les spécialisations, non pas sur la concurrence.

Une fois le diagnostic d’une tumeur cérébrale fait, le patient devrait être automatiquement dirigé vers un centre neurochirurgical et neuro-oncologique reconnu / agréé.

Les enfants doivent être transférés vers un centre neuro-oncologique pédiatrique.

Tout centre oncologique doit disposer d’un psychologue clinicien spécialisé en psychooncologie. Un centre neuro-oncologique doit disposer d’un psychologue clinicien spécialisé, ayant une formation en neuropsychologie.

Le fonctionnement de ce centre doit être basé sur une approche multidisciplinaire dans la communication avec le patient. Voir chapitre suivant.

5. Approche multidisciplinaire
Le diagnostic « tumeur cérébrale »  sera suivi d’une évaluation multidisciplinaire auquelle au moins trois médecins et un psychologue clinicien participeront. Ces médecins peuvent être:

· médecin  généraliste

· médecin spécialiste de l’hôpital général

· neuroradiologue

· neurologue

· neurochirurgien

· neuro-oncologue

· psychooncologue 

Une tumeur cérébrale donne toujours lieu à un traumatisme complexe. Le psychologue clinicien participera toujours à la réflexion multidisciplinaire. Sa présence ne peut empêcher les autres infirmiers à prendre en considération les implications psychiques de la maladie.

Durant les étapes suivantes du traitement, la liste des personnes impliquées dans l’approche multidisciplinaire peut s’étendre, comprenant un(e) :

· anatomopathologiste

· radiothérapeute

· logopède

· kinésithérapeute

· ergothérapeute

C’est vers la fin du traitement qu’un infirmier social rejoint l’équipe.

Le consultant moral ou pastoral a une relation de confiance privilégiée avec le patient. Cet appui est favorable dans le processus d’assimilation du patient.

L’équipe multidisciplinaire doit également disposer d’une infrastructure médico-technique vaste, fiable et adaptée aux normes actuelles de précision et de sécurité. Nous déconseillons le transfert systématique de patients vers d’autres institutions pour les examens et les traitements : le patient atteint d’une tumeur cérébrale ne dispose pas des ressources nécessaires pour ces multiples déplacements et pour ces longs temps d’attente.

6. Feuille de route et étapes
En fonction des facteurs suivants, une équipe multidisciplinaire (voir les chapitres suivants) établit une feuille de route ou des étapes : la localisation de la tumeur, le type de tumeur, le grade de la tumeur, l’âge du patient, l’état général du patient (échelle de Karnofsky), la condition psychologique, les chances de réussite (nous ne sommes pas partisans d’un acharnement thérapeutique), les possibilités de réadaptation, l’évaluation des séquelles, la réinsertion maximale dans la société ou même le retour à la vie active tout en gardant au maximum son indépendance et son autonomie. Les résultats de cette délibération sont présentés au patient et/ou à son entourage. 

A chaque étape, la feuille de route est évaluée et adaptée.

La feuille de route ne s’arrête pas à la sortie du patient de l’hôpital : un suivi continu et un éventuel transfert est nécessaire. Les suivis psychologiques, sociaux et pédagogiques font intégralement partie des trajets. L’équipe consulte le médecin généraliste qui organise la progression des étapes.

Approche méthodique :

Les tumeurs cérébrales présentent un problème bien spécifique. D’une part, les tumeurs cérébrales sont une forme mortelle de cancer, et d’autre part, grâce au progrès de la médecine, il y a de plus en plus de survivants, qui rencontrent néanmoins des séquelles difficiles à assimiler pour le restant de leur vie. Les patients atteints d’une tumeur cérébrale avec séquelles font d’ailleurs partie de la catégorie « Lésions Cérébrales Acquises ».

Les tumeurs cérébrales représentent le deuxième groupe de cancer chez les enfants, après la leucémie. A quelques exceptions près, les jeunes patients devront faire l’objet d’une attention particulière durant toute leur vie.

Phase 1. Diagnostic et traitement

· Le premier diagnostic « tumeur cérébrale » peut être fait dans n’importe quel hôpital.

· Après le constat de tumeur cérébrale, il y a lieu d’orienter le patient et ses proches vers une équipe spécialisée pour son traitement et son accompagnement 

· L’équipe doit au moins être composée d’un(e) radiologue, d’un(e) neurologue, d’un(e) neurochirurgien, d’un(e) neuro-oncologue, d’un(e) neuroradiothérapeute et d’un(e) psychologue clinicien. D’autres spécialistes peuvent également faire partie de l’équipe, comme un(e) endocrinologue qui surveillera l’équilibre hormonal.

· L’équipe doit disposer de l’expérience et du savoir-faire nécessaires. Un minimum de 50 traitements de tumeurs cérébrales par an est impératif.

· L’équipement médical nécessaire doit être disponible.

· Les médecins doivent pouvoir disposer d’un large éventail de possibilités de traitement, adapté à la situation. Le temps est révolu où l’on pensait qu’à chaque maladie correspondait un traitement unique. Ceci nécessite une approche nouvelle pour la Sécurité Sociale et pour les mutualités.

· L’équipe se compose d’un personnel soignant spécialisé ayant une formation mise à jour.

· Le psychologue clinicien doit être disponible en cas de situation de crise.

· L’équipe communique avec le médecin généraliste, qui jouera un rôle important ultérieurement.

· Une attention particulière doit être accordée à l’accompagnement des proches du patient.

· Une formation permanente est nécessaire pour tout le personnel soignant.

· L’information venant d’un bénévole et de ses proches, ayant le même vécu (et l'ayant assimilé) est d’une importance essentielle. 

Phase 2. Rééducation

· L’équipe mentionnée dans la phase 1 fait le nécessaire pour transférer adéquatement le patient afin de permettre une rééducation optimale.

· La rééducation peut commencer lors de la période d’hospitalisation même, ou dans un centre de rééducation, ou être faite en ambulatoire. Elle peut même avoir un caractère définitif.

· Une tumeur cérébrale donne pratiquement toujours lieu à des troubles de concentration, une fatigue chronique, une lenteur et des déficits moteurs, sensoriels ou neurologiques selon la localisation de la tumeur. Des examens neuropsychologiques et neurolinguistiques peuvent fournir des informations sur les déficiences individuelles et mener à un plan de  rééducation.

· Le patient lui-même et ses proches peuvent attirer l’attention sur certains problèmes (non apparents).

· Le processus de rétablissement durera plusieurs mois ou années. Les proches doivent en être informés. Le fait d’en être conscient va favoriser l’acceptation et l’assimilation (?)

· Le but est de favoriser le développement maximal des fonctions valides et d’apprendre à vivre avec les déficits. Essayer de garder un maximum d’autonomie et d’indépendance est important pour les personnes concernées.

· Il peut être recommendable de faire appel à un accompagnement par un psychologue clinicien ou un psychologue spécialisé (en dehors de la période d’hospitalisation), car cette phase va de pair avec un certain nombre de moments de crises comme (la prise de conscience) la perte d’emploi et de revenus, les adaptations familiales, la constatation des déficits corporels et psychiques, … Tous ces événements et processus sont très lourds à supporter pour le patient et son environnement.

· Ajoutons que le manque de compréhension de la maladie chez le patient comme dans son entourage, chez le personnel soignant, peut nécessiter un accompagnement. Peu de choses transparaissent, d’où une certaine incompréhension.

· Le principe de la formation continue s’applique ici également.

· L’importance d’informations pour la personne concernée et son entourage reste grande également.

Phase 3. Accompagnement à long terme. Réinsertion

· Il faut assurer une transition continue entre l’hospitalisation et la rééducation d’une part et la réinsertion d’autre part.

· Il ne faut rechercher, selon les possibilités du patient et de son entourage, que des solutions « sur mesure ».

· Garder un maximum d’autonomie doit être essentiel.

· Un entraînement permanent est parfois nécessaire.

· Certains patients ont besoin de soins (médicaux) et d’accompagnement leur vie durant. Le neurologue, le neuropsychologue et le psychooncologue spécialisé sont les personnes indiquées pour débuter (ou initier) l’accompagnement nécessaire et pour faire le suivi.

· Des problèmes concernant le logement, l’emploi adapté avec rémunération normale, les aides financières en fonction de l’handicap individuel, le cumul autorisé des allocations et de la rémunération, l’enseignement adapté et individualisé, sont des thèmes qui peuvent être discutés pour éviter une discrimination ou une exclusion sociale et pour faciliter un épanouissement maximal.

· Bien qu’un maintien maximal d’autonomie soit essentiel, certains collègues malades seront toujours amenés à être intégrés dans un établissement. Ces établissements doivent disposer de l’expertise nécessaire pour accueillir des personnes avec des lésions cérébrales acquises. La gestion peut par exemple être faite par des masters-infirmiers (un diplôme master qui est actuellement proposé) ou une personne avec une autre formation neurologique ou neuropsychologique. Le personnel doit être formé de façon régulière. Un emploi du temps sensé comprenant des défis physiques et/ou intellectuels doit être proposé. La continuité du traitement sur plan médical et psychologique doit être garantie.

· Un accueil dans des centres de jour spécialisés pour les personnes avec une autonomie limitée peut être prévu.

· Une information venant des collègues malades et de leur entourage joue un grand rôle dans l’acceptation de la maladie et dans la réintégration.

7. Soins de soutien et par aidants proches
L’équipe soignante doit être hautement spécialisée avec une formation spécialisée et/ou des formations complémentaires régulières. La coordination est assurée par un master en soins médicaux spécialisés en neuro-oncologie.

L’équipe soignante est constituée d’infirmiers qui disposent d’une expérience dans le domaine de l’accompagnement des patients avec des tumeurs cérébrales. Une formation complémentaire continue est nécessaire.

Cette équipe est complétée d’un infirmier avec  une expérience psychologique ou psychiatrique, ou d’un psychologue clinicien.

On peut également faire appel à de l’aide venant de :

· neurolinguiste ou neuropsychologue

· psychologue clinicien

· kinesithérapeute

· ergothérapeute

· logopède

· consultant en morale ou pasteur

· association de patients.

Ces possibilités doivent être présentées au patient.

Le suivi après le traitement comprend au minimum les trois volets suivants :

· suivi médical

· suivi psychologique

· accompagnement social.

Ceci peut être complété de :

· réadaptation

· accompagnement pédagogique

· soins à domicile

· logement accompagné

· emploi adapté

· enseignement adapté ou individualisé.

Le suivi médical se fait par l’équipe oncologique qui traitait le patient. Des examens de contrôle auront lieu à des moments réguliers, jusqu’à plusieurs années (ou également après) après la guérison (cinq ans). Il est néanmoins possible que le patient demande un contrôle après la période classique de cinq ans. Ce délai de cinq ans peut paraître trop court pour des patients avec une tumeur cérébrale.

8. Suivi
Des examens de contrôle ont régulièrement lieu dans le cadre de traitements supplémentaires. Ils peuvent également rassurer le patient et son entourage de la stabilité de la situation..

Le patient avec une tumeur cérébrale et son entourage vont passer par un long processus sur le plan psychologique, et un accompagnement doit être prévu.

L’aspect social se décompose en trois sous-aspects : logement, emploi et combattre la misère.

Logement: se pose surtout chez les patients solitaires avec une tumeur cérébrale. Le rétablissement éventuel prend beaucoup de temps et la plupart des patients garde une lésion qui dépend de la localisation, le type et le traitement de la tumeur. Les problèmes qui se présentent souvent sont l’épilepsie, la fatigue chronique, les troubles de la concentration et les difficultés d’adaptation. Mais la nature exacte, la fréquence et le degré des séquelles varient d’un patient à l’autre. Il est souhaitable que tous les patients reçoivent de l’aide et de l’accompagnement en fonction de leurs possibilités et besoins. Nous estimons qu’il n’est pas souhaitable que les patients soient hébergés dans des établissements pour personnes âgées ou pour des patients psychiatriques, sauf s’il y a des indications qui existent dans ce sens. Il nous semble recommendable de prévoir des aides plus légères sous la forme d’un logement accompagné. Le « Budget Personnel d’Assistance » peut être une solution. L’on devra assister le patient solitaire afin de réaliser une solution adéquate.

Emploi: une reprise du travail comme avant la maladie est impossible dans la plupart des cas à cause des limitations physiques ou mentales. C’est notamment la lenteur et les troubles de la concentration qui jouent un rôle ici. La résistance au stress ne sera  pas très élevée. Il faut réfléchir à y remédier : prévoir la possibilité de cumuler les allocations et rémunération, des cotisations revues, ou un emploi adapté.

L’évolution des tumeurs cérébrales auprès des jeunes se passe normalement mieux que chez des adultes. Les tumeurs sont les plus souvent d’un grade élevé et malignes mais ont néanmoins des chances de survie supérieures à 70 %. Pour les jeunes se pose le problème de la poursuite de l’enseignement et comment ils vont donner un sens à leur vie. Les plaintes les plus fréquentes sont des perturbations de la concentration, lenteur, fatigue chronique et parfois épilepsie, à côté des symptômes propres à la localisation de la tumeur. Les jeunes ont donc des problèmes sur le plan pédagogique : la plupart ne parvient pas à suivre le rythme de l’enseignement normal bien que leur intelligence ne soit pas très atteinte (à part la lenteur). Ce n’est que dans des cas exceptionnels que de jeunes patients avec une tumeur cérébrale parviennent à terminer leur enseignement d’une manière normale. Dans d’autres cas il est nécessaire de faire appel à un enseignement intégré, et dans beaucoup de cas il y a lieu de prévoir un enseignement spécifique. La législation actuelle ne prévoit pas ce dernier cas.

9. Soins palliatifs
Un traitement curatif (guérissant) d’une tumeur cérébrale n’apporte pas toujours le résultat souhaité, et il se peut qu’il n’y ait plus de traitement disponible sur la voie de la guérison. Il se peut également que le patient ne souhaite plus être soigné et accepte son sort. Dans les deux cas, l’on passera alors des soins curatifs aux soins palliatifs. Les soins palliatifs ont pour but de garder la meilleure qualité de vie possible. En premier lieu, les soins palliatifs sont orientés vers le confort et les symptômes comme éviter les effets épileptiques, combattre le mal, soigner la morbidité secondaire, … L’aide psychologique est une bonne alternative pour l’obstination médicale où des traitements n’offrant que très peu de chances de succès plongent le patient dans une souffrance sans issue.

L’on continue souvent à administrer des stéroïdes, antiépileptiques et antidouleurs pour permettre au patient de supporter la douleur.

Certains hôpitaux disposent d’un service palliatif. Mais les soins peuvent également être donnés à domicile ou dans un centre spécialisé.

10. Données statistiques
A ce jour (2008),en Belgique, très peu de données statistiques sont disponibles sur l’incidence et la prévalence de ce type de cancer.  Il y a également fort peu de données sur les moyens thérapeutiques pour les patients atteints d’une tumeur cérébrale. Ceci est aussi valable pour beaucoup d’autres de cancers. 

L’absence de données statistiques en Belgique est un sérieux obstacle pour mener une politique consistante sur le plan du cancer.

Aux Etats-Unis, le « Central Brain Tumor Registry of the United States » enregistre les données de 18 états, rendant ainsi possible des études scientifiques sur le plan de l’épidémiologie et les modes de traitement.

En Grande-Bretagne, il y a le « National Cancer Intelligence Centre of the Office for National Statistics ».

En Allemagne, les données concernant les tumeurs cérébrales sont rassemblées par l’université de Mannheim pour l’ensemble des pays germanophones de l’Union Européenne.

Nous voulons plaider pour que la Belgique tienne un registre pour tous les types de cancer. Tous les centres oncologiques devraient alors communiquer leurs données à ce registre.

En ce qui concerne les tumeurs cérébrales, dont certains types ont une très faible incidence, nous plaidons pour suivre les données à un niveau Européen afin d’obtenir des données statistiques significatives. Une codification des types de tumeurs est évidemment nécessaire. Ce n’est qu’avec un échange de données sur les tumeurs cérébrales au niveau international que nous aurons une réelle emprise sur les tumeurs cérébrales.

11. Questionnaire pour le médiateur
Questions relatives au diagnostic :
· A-t-on fait un examen spécialisé à temps, lorsque la présence d’une tumeur cérébrale était suspectée ?

· A-t-on transféré le patient à temps ?

· Quel équipement a été utilisé ?

· Le radiologue a-t-il suffisamment d’expérience en neuroradiologie ?

· A-t-on fait une biopsie ?

· A-t-on fait une contre-expertise ?

· A-t-on utilisé des techniques invasives ou non-invasives ?

· A-t-on vérifié s’il s’agit de tumeurs primaires ou secondaires ?

· A-t-on suffisamment accompagné le patient et son entourage sur le plan psychologique ?

· Y a-t-il eu erreur professionnelle ?

Questions relatives au traitement : chirurgie
· Combien de tumeurs cérébrales par an sont traitées dans le centre ? Un minimum de 50 est nécessaire.

· Le centre dispose-t-il de l’équipement nécessaire ?

· Y a-t-il eu une discussion avec une équipe multidisciplinaire ?

· A-t-on envisagé de transférer le patient dans un centre plus spécialisé ?

· A-t-on présenté d’une façon détaillée le projet de traitement au patient et/ou à son entourage?

· A-t-on informé le patient du type d’anesthésie ?

· A-t-on expliqué les actes chirurgicaux et leurs conséquences éventuelles ?

· Combien de tumeurs cérébrales sont traités annuellement par le neurochirurgien ?

· Le neurochirurgien suit-il régulièrement des formations complémentaires ?

· Y a-t-il eu erreur professionnelle ?

Questions relatives au traitement : la radiothérapie
· A-t-on discuté avec le patient (j’hésite entre « d’un éventuel traitement complémentaire par radiothérapie » et « d’éventuels soins complémentaires à la radiothérapie » ?

· A-t-on suffisamment attiré l’attention du patient sur les séquelles éventuelles de la radiothérapie ?

· Le centre dispose-t-il de l’équipement nécessaire, répondant aux possibilités actuelles ?

· L’équipement a-t-il été installé suivant les normes ?

· L’équipement a-t-il été contrôlé selon les exigences des autorités ?

· A-t-on respecté les instructions pour l’entretien et l’inspection ?

· Quelles sont les mesures de contrôle prises ?

· Combien de patients avec une tumeur cérébrale sont soignés annuellement par le neuroradiothérapeute ?

· L’équipement est-il adapté pour l’usage qui en fait ?

· Y avait-il des éléments en faveur du transfert du patient ?

· Le radiothérapeute suit-il régulièrement des formations ?

· Y a-t-il eu erreur professionnelle ?

Questions relatives au traitement : chimiothérapie
· Combien de patients avec une tumeur cérébrale sont soignés annuellement par le neuro-oncologue ?

· A-t-on vérifié si le traitement proposé correspond au profil (génétique) du patient ?

· A-t-on suffisamment motivé le choix du traitement auprès du patient ?

· A-t-on annoncé les éventuels effects secondaires ?

· A-t-on cherché les alternatives pour le cas où un traitement échouerait, ou ne serait pas adapté ?

· A-t-on proposé des solutions si le traitement n’était pas remboursé par la ‘sécurité sociale’ ?

· Y a-t-il eu un suivi psychologique correct ? 

· Y avait-il des éléments en faveur du transfert du patient ?

· Le neuro-oncologue suit-il régulièrement des formations ?

· Y a-t-il eu erreur professionnelle ?

Questions relatives au traitement : soignants
· L’infirmier en chef dispose-t-il de qualifications spécifiques, par exemple un master en soins neurologiques ?

· Les infirmiers reçoivent-ils régulièrement des formations complémentaires sur la prise en charge spécifique des patients atteints d’une lésion cérébrale acquise en général, ou avec une tumeur cérébrale en particulier ?

· Y a-t-il une ambiance cordiale, orientée vers les patients ?

· Les soignants prennent-ils des initiatives en cas de problèmes ?

Questions relatives à l’aide psychologique
· Tous les entretiens « difficiles » ont-ils lieu de manière approfondie ?

· L’aide d’un psychologue clinicien spécialisé en la matière a-t-elle été offerte ?

· Le psychologue reçoit-il régulièrement une formation complémentaire ?

Questions relatives au suivi médical
· A-t-on convenu des examens de contrôle réguliers ?

· A-t-on évalué sérieusement l’évolution du patient ?

· Le patient a-t-il été aidé pour résoudre des problèmes spécifiques ?

· A-t-on contacté le médecin de famille ?

Questions relatives à l’accompagnement social
· Est-ce que l’équipe comprenant un infirmier(e) social(e) ou assistant(e) social(e) a organisé les transferts de manière à permettre la réintégration du patient dans la société ?

· A-t-on, dans le cas de patients mineurs, pris contact avec le centre psycho-médico-social (CPMS, PMS, IMS) ?

· De quelle façon se passe la formation complémentaire des soignants et intervenants sociaux ?

· L’information concernant une éventuelle invalidité est-elle disponible ?

· Est-on familiarisé avec les procédures de demande auprès du service public fédéral santé publique, et du Fonds des handicapés ?

· Y a-t-il une collaboration avec les Centres Publics d’Action Sociale des diverses communes ?

Questions générales
· L’entretien et l’hygiène sont-ils satisfaisants ?

· Le patient a-t-il reçu une information générale au sujet d’un centre spécialisé ?

· Le patient a-t-il reçu une information spécifique sur le service de neuro-oncologie ?

· Le patient a-t-il été informé de l’existence d’associations de patients ?

· Le patient a-t-il accès à son dossier s’il le demande ?

· Le patient et/ou son entourage ont-ils eus besoin d’aide psychologique ?

· A-t-on respecté la loi sur la vie privée ?

· Y a-t-il du personnel dans le service qui s’exprime dans la langue du patient ?

· Tient-on compte des spécificités culturelles du patient et de son entourage ?

· Le mineur a-t-il été transféré vers un centre neuro-oncologique pédiatrique ?

· A-t-on proposé un second avis ?

· A-t-on consulté le médecin de famille lors des diverses étapes ?

12. Les tumeurs du système nerveux central les plus fréquentes.

Classification de l’OMS
L’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) distingue 120 types de tumeurs du système nerveux central. Les plus fréquents sont :

Astrocytomes

· Astrocytome pilocytique 


Grade I
Bas grade

· Astrocytome diffus 


Grade II
Bas grade

· Astrocytome anaplastique 

Grade III
Haut grade

· Glioblastome



Grade IV
Haut grade

Oligodendrogliomes

· Olgigodendrogliome


Grade II
Bas grade

· Oligodendrogliome anaplastique 
Grade III
Haut grade

Types mixtes

· Oligoastrocytome



Grade II
Bas grade

· Oligoastrocytome anaplastique

Grade III
Haut grade

Ependymome

Médulloblastome

Schwanome

Syndrome de Cushing (ceci n’est pas 1 tumeur)

Tumeurs de l’angle ponto-cérébelleux

Méningiomes

Tumeurs secondaires ou métastases
13. Liens
Tumeurs cérébrales :

www.wg-hersentumoren.be 

www.cerebraal.nl 

www.hersentumor.nl 

www.hirntumorhilfe.be
www.theibta.org  

www.abta.org 

Tumeurs cérébrales chez les enfants :

www.pbtfus.org
www.icccpo.org 

www.siop.nl  

Aide psychologique :

www.harvey-cushing-center.be 

Épilepsie:

www.epilepsieliga.be 

www.epilepsie.net 

Traitements expérimentaux :

www.virtualtrials.com  

Soins palliatifs :

www.fedpalzorg.be 

Statistiques :

www.cbtrus.org
www.kankerregister.org  
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