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NOTRE BILAN
L'année 2023 a été marquée par la préparation aux évolutions à venir pour

les soins palliatifs pédiatriques. L’équipe a ainsi contribué au groupe de

travail national sur la circulaire des ERRSPP, aux travaux régionaux sur les

missions de la CARESP et sur les filières soins palliatifs. Dans la perspective

d'un plan décennal des soins palliatifs, il était en effet essentiel pour notre

équipe de faire valoir les spécificités de la démarche palliative en pédiatrie

mais aussi les spécificités d’un territoire d’intervention couvrant la région

entière. Dans les instances régionales et nationales, nous avons ainsi plaidé

pour la prise en compte des particularités de la pédiatrie : une entrée

précoce en soins palliatifs, une prise en soins axée sur le projet de vie de

l’enfant, des interventions au domicile de la famille et en institution, un accès

équitable quel que soit le lieu de vie, la prise en compte de l’entourage et la

prévention du deuil pathologique. 

Intervenant sur l’ensemble de la région, la coordination doit nécessairement

se faire avec des effecteurs ayant des secteurs géographiques et des

missions variables.  Les territoires de santé, les zones d’intervention des

services sociaux comme celles des hôpitaux et structures médico sociales,

HAD et des équipes mobiles recouvrent en effet des échelles différentes.

Nous avons encore pu observer la complexité induite par l’absence de

référentiel commun entre des entités de territoires différentes (HAD, EMSP,

SIAD, SESSAD, CAMSP…). Apporter notre expertise aux professionnels de

première ligne, assurer le travail partenarial et la coordination des actions

nécessitent alors un travail d'articulation très riche mais aussi extrêmement

complexe et chronophage. Afin de structurer nos collaborations, nous avons

poursuivi la clarification du rôle de l’ERRSPP dans les prises en charge

partagées, notamment avec les HAD afin d’assurer des parcours patient

efficients, avec une réelle complémentarité entre les intervenants.

L’ERRSPP La Brise est maintenant bien identifiée par les équipes de soins qui

adressent facilement des situations même si certains services peuvent

encore éprouver des difficultés d’aborder les notions de soins palliatifs avec

les familles. Pour sensibiliser à l’identification et à une prise en charge

précoce, l’équipe a poursuivi ses missions de formation et d’acculturation

auprès des professionnels.

...



NOTRE BILAN

...

En interne, l’équipe a vécu des changements avec le départ de deux

pédiatres, dont le directeur médical Dr Philippe Le Moine, présent dans

l’équipe depuis sa création en 2004, le pédiatre sur le pôle rennais Dr

Guillaume Robert et du psychologue du pôle brestois Maxime Menanteau.

Ces départs ont pu être remplacés grâce à des nouveaux recrutements mais

qui nécessitent naturellement une phase d’intégration et d’appropriation des

postes. L’équipe a également dû faire face à deux arrêts maladie longs, la

privant de l’assistante sociale sur le secteur Est de la région et d’un poste

d’assistance administrative. Ces arrêts ont nécessité une réorganisation

interne pour assurer la continuité des missions. 

L’année a également été marquée par l’actualisation du Contrat pluri annuel

d'objectifs et de moyens (CPOM) de l’ERRSPP pour la période 2024-2028.

Cette actualisation a permis de travailler de manière collective, en réunissant

l'ensemble des membres de l'équipe ainsi que contribution de nos partenaires.  

Un bilan du CPOM précédent a pu être réalisé et des enjeux identifiés pour

l’offre de soins palliatifs pédiatriques pour les cinq prochaines années. 

Malgré les changements internes, les évolutions règlementaires et

l’augmentation de la file active, l’équipe a veillé à offrir un accompagnement

de qualité auprès des familles et professionnels. Tout au long de l’année,

l’ERRSPP a mis en œuvre au quotidien sur le terrain le projet de soins palliatifs

pédiatriques en s’adaptant à la singularité de chaque enfant, en construisant

pour chacun un accompagnement global et sur mesure, en lien avec les

équipes de première ligne et les familles.

JEAN-FRANÇOIS SEGURA
Directeur Médical

JOHANNA ABOLGASSEMI
Directrice Administrative



NOS
CHIFFRES CLE 

L'ERRSPP La Brise a connu en 2023 une augmentation de la file

active passant de 167 à 182 prises en charge. Cette évolution est

liée à des adressages adaptés au projet de soins palliatifs et au

rallongement des durées des accompagnements.

L’équipe reste également très sollicitée pour des interventions

d’expertise et de soutien auprès des professionnels, atteignant

cette année 227 interventions.

NOMBRE D'ENFANTS INCLUS
NOUVELLES 
DEMANDES

NOMBRE DE SOUTIENS 
D'ÉQUIPES

NOMBRE DÉCÉDÉS

NOMBRE DE PLANS
PERSONNALISÉS DE SOINS

3941

182

26
174

180

NOMBRE D'ENFANTS
ACCOMPAGNÉS

Public cible : 140 accompagnement actifs / an
Population théorique : les 141 enfants décédés en Bretagne par une cause non accidentelle ou violente (source : CPAM 2018)

(-10) (+3)

(+15)

(+13)

(+53)(+7)

Activité en 2023 et évolution par rapport à n-1

29
(-21)

ACCOMPAGNEMENTS
INDIRECTS

680
(-76)

PROFESSIONNELS FORMÉS
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NOS
ACCOMPAGNEMENTS

Accompagnements dans les
 4 départements bretons et limitrophes

101 filles 81 garçons

Pathologies chez les enfants accompagnés 

78
30

37

34

Les maladies du système nerveux sont les pathologies les plus fréquentes chez les enfants accompagnés
par l’ERRSPP La Brise.
La part des cancers est cette année identique entre les nouveaux et les accompagnements déjà en cours.

Enfants entrés en soins palliatifs en 2023 Enfants déjà en soins palliatifs avant 2023

Evolution du nombre d'accompagnements 



NOTRE ACTIVITÉ
EN 2023

Accompagnement des enfants et
leurs familles
Soutien à l'enfant et à ses proches

Identification des besoins matériels,
médicaux et psycho-sociaux de la
famille

Construction du Plan Personnalisé  
de Soins 

Mise en place des réponses 
aux besoins identifiés

Accompagnement pendant le deuil

148 VISITES A
DOMICILE

36 FSP CRÉÉES
OU ACTUALISÉES

65 REUNIONS DE
COORDINATION
AVEC DES LIBERAUX

45 RCP

39 SUIVIS DEUIL

2 CREX

5 RÉUNIONS

COLLEGIALES

Accompagnement des
professionnels
Identification de la situation
palliative

Conseil et expertise aux équipes de
soins et équipes éducatives

Coordination du parcours de soins

Soutien et analyse des pratiques

Accompagnement post-décès

Formations initiales et continues

28 RÉUNIONS
POST DÉCÈS

15 FPR CRÉÉES OU
ACTUALISÉES

56 REUNIONS DE
COORDINATION EN
STRUCTURE

18 SOUTIEN
D’ÉQUIPE /
ANALYSE DES
PRATIQUES

16 FORMATIONS
DISPENSÉES



NOTRE EQUIPE
4 pédiatres : 1 ETP

Jean-François SEGURA,
Philippe LE MOINE 
Guillaume ROBERT 
Amélie VARELIETTE 

3 psychologues : 0,8 ETP
Ana FERREIRA

Haude HERMAN
Maxime MENANTEAU

4 infirmières/ puéricultrices : 2,7 ETP
Sophie BLONZ

Delphine D'HEROUVILLE
Véronique LAOUANAN
Isabelle LETOURNEUR

2 secrétaires : 1,6 ETP
Françoise BARRE
Catherine BABIN

1 directrice administrative : 0,6 ETP
Johanna ABOLGASSEMI

2 assistantes sociales : 0,4 ETP
Valentine KERHERVE

Marylène DESCHAMPS

Arrivées :
Jean-François SEGURA, médecin

Haude HERMAN, psychologue

Les mouvements dans l’équipe en 2023

Départs :
Philippe LE MOINE, médecin

Maxime MENANTEAU, psychologue

L’équipe a également connu deux arrêts maladie longue, celui de Marylène DESCHAMPS
(assistante sociale) et Catherine BABIN (secrétaire) sur la totalité de l’année 2023. Ceci a
nécessité une réorganisation interne pour assurer les missions non remplacées.



CH,
CHU,

HAD... 

IEM,
IME... CAMSP,

SESSAD
SSR.. 

ADMR,
SIAD... 

ASSOCIATIONS 

MPR... 

UPS,
EMASP

NOS PARTENAIRES
Acteurs du soin, de l’enfance et l'éducation et

d'accompagnement psycho-social

L’ERRSPP La Brise travaille avec toute
structure ou professionnel qui intervient
dans le parcours de l’enfant. Notre équipe
partage avec ces acteurs le projet de vie
de l’enfant, coordonne avec eux la mise
en œuvre des actions et soutient les
équipes dans la démarche palliative. 

Les interventions se font selon le principe
de non substitution. Les professionnels de
l’équipe vont apporter leur expertise aux
collègues et organiser le travail
pluriprofessionnel et multi-institutionnel
nécessaire pour assurer une qualité de vie
optimale pour l’enfant.

Selon les demandes, l’ERRSPP La Brise
propose des temps de soutien,
d’identification des situations palliatives
ou encore de l’analyse des pratiques.

MSP 

Afin de renforcer encore les liens et
clarifier les rôles respectifs, des
conventions de partenariats sont en cours
d’élaboration avec plusieurs partenaires
et notamment les HAD de la région et des
IME / IEM.

Il s’agit d’organiser les interventions selon
le principe de complémentarité. L’ERRSPP
La Brise prend ainsi le relais sur les
missions pour lesquelles le partenaire ne
dispose pas de la compétence nécessaire
mais se met en retrait quand le partenaire
peut assurer la coordination. 



NOS PARTENAIRES
Les collaborations en 2023

Les collaborations se sont également
poursuivies avec les services sociaux
(CDAS, CCAS, ASE, MDPH et la CAF)
mais également avec des acteurs
associatifs afin de pouvoir optimiser les  
prises en charge pour les situations les
plus complexes (CIMADE, COALLIA...)

En 2023, l’équipe a poursuivi les coopérations avec les CH et CHU de la région. En plus
des collaborations autour des dossiers, des Groupes d’Echanges et de Réflexion (GRE) ont
été animés aux CH de Lorient, Vannes, Quimper et Saint-Brieuc. Des réunions mensuelles
SPP sont organisées au CHU de Rennes. L’équipe travaille activement pour instaurer cette
même dynamique au CHU de Brest.

Les accompagnements des familles ont été travaillés en commun avec les SESSAD, SSR,
CAMPS, IME, IEM de la région concernés par l’accueil d’un enfant en soins palliatifs. Ainsi,
les échanges, les partages d’information et les rencontres se font sur une base régulière,
notamment avec les IME/IEM :

Dans le département 29 : 
Ty Yann
Kerlaz
Kerdelune

Dans le département 35 : 
La Clarté
Rey Leroux
Pôle Elisabeth Zuchmann

Dans le département 56: 
Grand Champs
Pont-Coët
Kerlaouen

Dans le département 22 : 
La Maison de l’Estran
Plérin

Les nouveaux
partenariats en 2023 :
-  SESSAD Bel Air
 - Clinique La Sagesse



NOTRE ACTIVITÉ
EN 2023
Contribution de l’ERRSPP La Brise au développement

des soins palliatifs pédiatriques

« Les Mômôs », des mots pour parler des maux 

Ce projet a démarré en mars 2023 grâce au financement par la Fondation des Usagers du Système
de Santé. Il est né d’un questionnement d’équipe sur la parole de l’enfant, sur la place de l’enfant-
patient et sur les modalités de l’accompagnement spirituel en pédiatrie. 
Il s’agit de mieux comprendre le vécu de l’enfant en soins palliatifs, d’améliorer l’alliance
thérapeutique avec l’enfant, de favoriser la communication intrafamiliale et de déployer la capacité
d’agir de l’enfant pour renforcer sa qualité de vie. 
Nous avons comme idée de construire avec une art-thérapeute, Sara Thoisy, une méthode et une «
boîte à outils » pouvant servir de média pour aborder avec l’enfant des sujets comme le sens, le récit
familial ou l’inscription du vécu. Cette boîte à outils est composée de différents supports sensitifs,
ludiques, créatifs, adaptables à une majorité d’enfants et familles. Après une phase de conception et
tests en 2023, des séances seront encore proposées et ajustées en 2024. A terme,
l’accompagnement par l’ERRSPP La Brise inclura une séance « Les Mômôs » par famille.
Les premiers résultats ont été présentés au congrès du Réseau Francophone de Soins Palliatifs
Pédiatriques à Genève en novembre 2023 par Ana FERREIRA et Johanna ABOLGASSEMI. (cf. annexe)

Séance de groupe de parole pour les camarades de classe d’un jeune décédé

Expérimentation d’un accompagnement deuil collectif pour un groupe de jeunes à la demande d’une
enseignante, elle-même impactée par le décès de son élève. La séance a été construite et animée
par une des psychologues de l’ERRSPP La Brise, Ana FERREIRA, auprès d’élèves de la classe ULIS que
fréquentait le jeune accompagné par notre équipe. 
Les élèves se sont saisis de ce temps pour parler de leur tristesse et du manque. La méthode de
photo-langage a permis l’expression des émotions. Certains ont pu partager des souvenirs, leurs peurs
et le sentiment d’injustice du décès d’un enfant. En deuxième partie, nous avons visualisé une vidéo de
ce jeune qui découvre des cadeaux offerts par les élèves pendant sa dernière hospitalisation. A la fin,
la classe d’un commun accord a souhaité symboliser son deuil et le décès à travers la création d’un
Totoro, personnage d’un dessin animé japonais que ce jeune adorait. 
Ce temps collectif fut très aidant pour l’enseignante et les jeunes, ce qui nous amène à réfléchir à
proposer d’avantage d'atelier et/ou groupe de parole auprès d’enfants. 



NOTRE ACTIVITÉ
EN 2023
Contribution de l’ERRSPP La Brise  au développement

des soins palliatifs pédiatriques

Animation d’un groupe d’analyse des pratiques professionnelles à l’IEM La Clarté

A la demande des professionnels de l’IEM (éducateur, psychologue, infirmier, aide-soignant, auxiliaire
de vie, enseignant etc.) qui se sont trouvés en difficultés face aux dégradations cliniques des jeunes
accueillis. L’ERRSPP La Brise a animé 4 séances d’analyse des pratiques professionnels. Les
professionnels ont abordé la problématique des pertes et des deuils successifs chez les jeunes
accueillis, ils se sont questionnés sur le sens et les limites des accompagnements et projets éducatifs.
Ils ont identifié l’importance de respecter la temporalité et la singularité de chaque jeune. Certains
ont pu mettre des mots sur leur sentiment d’impuissance face à l’évolution de la maladie et à la
détresse des jeunes (perte d’appétit, de poids, pertes motrices etc.). Les participants nous ont
transmis qu’ils se sont sentis autorisés à parler des problématiques difficiles, dont la mort. 
Si l’ERRSPP La Brise n’a pas les moyens de répondre de manière systématique à ce genre de
demandes, nous avons encore une fois mesuré l’impact de ces espaces de parole pour diminuer la
souffrance des professionnels. 

EPATANT 2

L’ERRSPP la Brise a mené en 2021 une recherche action, « EPATANT » visant à tester le modèle
interventionnel des soins palliatifs pédiatriques dans le parcours des enfants en situation de
polyhandicap sévère. Cette recherche action positionnait les familles comme actrices à part entière  
pour construire avec les professionnels le modèle, de la grille d’entretien à la mise en œuvre d'actions
répondant aux besoins.
En 2023 a été engagée une étude complémentaire, « EPATANT 2 » en collaboration avec des
chercheuses en sociolinguistique du laboratoire PREFICS de Rennes 2. L’objectif était de faire une
analyse textuelle des 28 entretiens afin d’évaluer des biais interprétatifs et la pertinence des
propositions des professionnels.
Les résultats de l’étude du laboratoire PREFICS ont mis en évidence les écarts et les similitudes des
discours entre familles et professionnels. Des pistes d’amélioration ont pu être dégagées sur des
points incontournables de la mise en œuvre du parcours de l’enfant. Le contexte de l’entretien, la prise
en compte « des silences, des rires, des malaises, des interactions avec l’enfant lorsqu’il est présent
ainsi que la durée de l’entretien » sont des éléments importants de la qualité du recueil des besoins.
Nous avons intégré ces préconisations dans le travail de formalisation de nos actions et notamment
pour créer un support pour le 1er contact avec une famille.
Cette étude a été présentée au congrès du Réseau Francophone de Soins Palliatifs Pédiatriques à
Genève en novembre 2023 par Véronique LAOUANAN et Ana FERREIRA



Contribution de l’ERRSPP La Brise  au développement
des soins palliatifs pédiatriques

Modélisation du schéma d’intervention pour l’accompagnement en soins palliatifs pédiatriques

En 2023 le travail de formalisation engagé par l’équipe pour modéliser nos interventions s’est poursuivi
sous le pilotage de la puéricultrice chargée des missions transversales, Véronique LAOUANAN et la
directrice administrative, Johanna ABOLGASSEMI.
Il s’agit de schématiser le parcours d’une prise en charge : du 1er contact avec l’enfant et/ou la famille
dès l’annonce par le médecin référent de l’entrée en soins palliatifs jusqu’à l’accompagnement deuil et
au suivi post décès. Les préconisations transmises par le laboratoire PREFICS à la suite de l’analyse
sociolinguistique des entretiens enregistrés auprès des 28 familles de la recherche Action EPATANT ont
été intégrées pour réaliser cette modélisation.
Pour chaque étape a été établi un schéma synthétique sur l’approche à adopter : avant l’action,
pendant l’action et après, avec identification des points de vigilance et l’inventaire des conditions de
réussite.
En complément, des sous-groupes de travail au sein de l’ERRSPP La Brise, ont élaboré des documents
supports et des checklists utiles aux différents professionnels de l’équipe lors des interventions auprès
de l’enfant, de sa famille et des équipes partenaires.
Ce travail porte également sur la formalisation et l’optimisation des réunions internes et externes : les
formats et la méthode d’animation des réunions de soutien d’équipes demandées par les structures
partenaires ainsi que les Réunions de Concertation Pluriprofessionnelles (RCP) vont également être
modélisées.
En 2024, la démarche se poursuivra par l’élaboration des supports centrés sur l’accompagnement post
décès. 

NOTRE ACTIVITÉ
EN 2023



LES INDICATEURS DE
L'ERRSPP LA BRISE

Être garant de la qualité du projet de vie de
 l’enfant en soins palliatifs 

CPOM 
2019 - 2023



LES INDICATEURS DE
L'ERRSPP LA BRISE

Améliorer la qualité des prises en charge des enfants en soins
palliatifs et les pratiques professionnelles

CPOM 
2019 - 2023



LES INDICATEURS DE
L'ERRSPP LA BRISE

Enrichir l’axe de recherche et développement en soins
palliatifs pédiatriques afin d’améliorer la prise en charge

CPOM 
2019 - 2023



LES INDICATEURS DE
L'ERRSPP LA BRISE

Développer un programme de formation

CPOM 
2019 - 2023



ENJEUX ET
PERSPECTIVES

En 2024, l’ERRSPP La Brise aura à relever de nombreux défis. 

Elle devra adapter son activité et ses modalités d’intervention au nouveau cadre national et
régional : les évolutions législatives et notamment le projet de loi sur l'aide active à mourir, le plan
décennal des soins palliatifs et aux filières soins palliatifs au niveau de la région Bretagne. 

L'équipe a déjà formalisé ses positionnements par rapport au suicide assisté et l'euthanasie. Nous
souhaitons poursuivre ces réflexions collectives au sein de l'équipe pour anticiper des demandes
des familles, pour conseiller les équipes en première ligne et sécuriser le travail de chacun. 

Le plan décennal et les filières de soins palliatifs vont consolider la discipline mais vont aussi
nécessiter une participation active de l’équipe aux travaux régionaux. 
Les filières vont nous permettre d’établir une orientation commune et des nouveaux partenariats
par Territoires de Santé. L’ERRSPP La Brise devra continuer à veiller à la prise en compte des
spécificités de la pédiatrie dans ces travaux mais aussi de partager son expérience du domicile,
d’identification précoce et d’advanced care planning selon les orientations nationales et
régionales. 
Nous porterons une attention particulière à la structuration des collaborations avec les soins
primaires, en lien avec les CPTS et les DAC du territoire.

2024 sera la première année de
mise en place des objectifs du
nouveau CPOM et l’ERRSPP La Brise
veillera à les réaliser. Les
professionnels renforceront en outre
la place de l’enfant-patient dans
l’élaboration des projets de vie en
développant des méthodes pour
favoriser l’expression de la parole de
l’enfant et la capacité d’écoute des
adultes dans son entourage.



ENJEUX ET
PERSPECTIVES

En lien avec nos partenaires, nous envisageons également de retravailler sur les fiches Samu
Pallia et Fiches Patient Remarquable pour adapter ces supports aux besoins des services SAMU et
Urgences pédiatriques.

Afin de soutenir le développement des soins palliatifs dans le contexte actuel, l’acculturation des
professionnels de santé en ville et en structure est centrale. Nous mesurons l’importance de
poursuivre et renforcer les actions de sensibilisation et formation.

Pour accompagner les nouveaux professionnels et poursuivre les réflexions internes sur la posture
professionnelle, nous poursuivrons le travail engagé pour formaliser les étapes d’une prise en
charge par l’ERRSPP La Brise et pour créer les documents support utiles pour les interventions sur
le terrain.

Enfin, les changements dans l’équipe et l’accueil de deux nouveaux médecins sur les
départements 35 et 29 : Dr Charlotte Donal et Dr Jean-François Segura, une nouvelle
puéricultrice Mme Anne-Laure Delisle sur le département 22 et une nouvelle psychologue sur le
département 29 Mme Haude Herman portent l’effectif total à 7,7 ETP assurés par 16
professionnels. L’enjeu pour 2024 sera de stabiliser l’équipe et d’accompagner chacun dans ses
missions. Outre la formation continue et la participation des professionnels aux congrès de la
2SPP, la CBSP et la SFAP, il est prévu des actions pour prévenir les risques psycho-sociaux et
notamment une formation interne sur la communication thérapeutique, des temps d’analyse des
pratiques et de la supervision collective.

Un autre enjeu important porte sur la gestion
sécurisée des documents et des transmissions.
La fin du service du GSC E-santé nous amène
à chercher une nouvelle solution de
messagerie sécurisée afin de pouvoir partager
des informations dans le cadre de la
coordination des parcours de soins. Dans
l’objectif de consolider le fonctionnement
régional, nous devrons aussi trouver des outils
pour une gestion documentaire centralisée,
sécurisée et accessible à tous les membres de
l’ERRSPP La Brise.



Contact : 
reseau.labrise@chu-rennes.fr
02 99 28 41 70
www.labrise.fr


