Bien-étre au travail

Le début d’année est toujours propice
aux bonnes résolutions. Comment
envisager de nous recentrer sur
I’essentiel dans notre travail, alors
que nous participons dans nos
services a la prise en charge des
autres, «nos» jeunes patients, qui
nécessitent une énergie colossale
pour les traiter et les accompagner,
au sein d’organisations complexes,
qui exigent toujours le meilleur de
nous-mémes ?

Qui n’a pas ressenti a la fin d’une
journée de travail, ce sentiment
que nous avons accompli peu ou
pas assez? Qui n’a pas ressenti, la
tension, qui parfois régne dans nos
unités, fruit des difficultés rencon-
trées, mais qui peut prendre une
place importante dans nos vies ?
Alors en cette année 2014, j’ai envie
de vous proposer de voir la vie
au travail autrement. Rappelons-
nous que 82 % des enfants traités
pour un cancer vont guérir, et que
nous progressons tous les jours.
Rappelons-nous, que grace a nous,
grace a nos compétences, grace
a notre engagement, grace a Nos
sourires, nous allons apaiser le
quotidien de nos jeunes patients et
celui de leurs parents.

Offrir et recevoir au travail, n’est-ce
pas une manicre de faire du bien, de
se faire du bien et de participer ainsi
a notre bien-étre ? Apprenons a voir
et a se féliciter du travail accompli.
Rappelons-nous que notre bien-
étre au travail, c’est aussi celui
des autres, celui des patients mais
également celui de nos collégues,
et qu’il contribue a notre bien-étre
personnel. Nous en sommes tous
acteurs et garants.

Au nom du RIFHOP, je vous
souhaite chaleureusement une tres
belle et riche année 2014.

Dr Arnaud Petit, Oncopédiatre
Hopital Trousseau, HUEP
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B Journée territoriale Rifhop
CANCERS DE L'ENFANT

24 janvier 2014
Espace Saint-Charles, 75015

L'annonce d'une mauvaise nouvelle
Laplasie fébrile et le réle infirmier

Les principales chimiothérapies en HDJ
Les mesures alimentaires

Coordination Ville-Hépital

B Journée du Rifhop
organisée par le groupe psy

"ET L'ENFANT DANS TOUT CELA ?
Des difficultés de rester au plus pres des besoins
et désirs de I'enfant atteint de cancer.
Ouvert a tous les soignants

13 février 2014, Institut Curie, 75005

B 9éme journée PALIPED

Jeudi 13 Mars 2014, Espace Reuilly, 75012
"REGARDS SUR LES SOINS PALLIATIFS"

M JournéedesenseignantsRifhop
26 mars 2014, Clinique E. Rist, 75016
"INNOVATIONS DANS LES TRAITEMENTS
ET LES PRATIQUES PEDAGOGIQUES"

M JournéedeprintempsduRifhop
5 juin 2014, IGR, Villejuif
PROGRAMME EN CONSTRUCTION

Programmes et informations complémentaires sur sites :

Congres de la SFAP
Société Francaise
d'Accompagnement et de
soins Palliatifs
du 18 au 20 juin 2014
MONTPELLIER
Le CORUM

Dans le cadre du réseau ENCCA (European
Network for Cancer Research in Children and
Adolescents ), le deuxiéme cours international
dédié aux Adolescents et Jeunes Adultes atteints
de cancer aura lieu a
Madrid les 27 et 28 mars 2013

Ce cours, en anglais, est destiné a tous les
professionnels concernés, soignants, médecins,
psychologues, travailleurs du champ social,
animateurs, etc.

L'inscription est gratuite
lien pour s'inscrire :
www.totalteam.es/secondayacourse/

g Congrés annuel de
la Société Francaise
[ de Pédiatrie
conjoint au congres
E SFCE

du 22 au 24mai
a LYON
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EVENEMENTS RETOURS

- Les consultations de suivi aprés la guérison
d’un cancer de I'enfance

Avant les années 60 et les
débuts de la radiothérapie,
le taux de guérison des
cancers de lenfant était
de 20 % mais il a ensuite
augmenté rapidement grace
a larrivée de la chimio-
thérapie et aux progres
de la radiothérapie, de la
chirurgie et de I'anesthésie
ainsi que de la radiologie.

B Au début des années 80,
les survivants sont devenus
de plus en plus nombreux et
nousavons prisconsciencedes
conséquences possibles des
traitements a long terme.
Deux raisons expliquent cet
apparent retard. Les effets
secondaires de la radiothé-
rapie deviennent évidents
parfois seulement a la fin
de la croissance ; ceux de
la chimiothérapie donnée
chez un enfant jeune
n’apparaissent souvent
que chez les personnes
devenues adultes: troubles
de la fertilité ou problémes
cardiaques.

B || est tout de suite apparu
évident que les anciens pa-
tients ne sont pas égaux...

Deux enfants traités au
méme age et de la méme

fagon  peuvent  avoir
des effets a long terme
des traitements a Iage

adulte tres différents (de
méme pour la sensibilité
initiale aux traitements).
Il existe une susceptibi-
lité individuelle que nous
n’expliquons pas.

Actuellement, méme s'il y a
des hypothéses génétiques
sérieuses pour expliquer cet
impact différent des traite-
ments sur I'organisme, elles
doivent étre confirmées et
ne peuvent pas encore étre
prises en compte lors de la
décision d’un traitement.

B Au début des années 90,
nous avons commencé une
collaboration avec I'INSERM
(unité 1018 de Florent
de Vathaire) pour mieux
comprendre leffet des
radiations a long terme.
Pour cela, une base de
données de tous les
patients traités pour une
«tumeur solide» dans 5
centres anticancéreux et
ayant survécu au moins
5 ans a été constituée.
Tous les traitements recus
(chimiothérapies et irradia-
tion) ont été enregistrés
de facon tres détaillée.
Les effets secondaires de
traitement notés dans les
dossiers ont été corrélés
aux traitements recus et
on a alors mis en évidence
certains risques comme
celui de développer un
second cancer a lage
adulte (thyroide, sein en
particulier) ou une insuffi-
sance cardiaque.

B Dans les années 2000, par
arrété  ministériel, nous
avons obtenu l'autorisation
d’avoir accés a I'adresse ac-
tuelle des anciens patients
via la Caisse d’Assurance
Maladie et ’accés aux causes
de déces des patients décé-
dés. 2490 personnes ont été
retrouvées et contactées
(84%) et se sont vues pro-
poser un questionnaire (50
pages) a propos de leur état
de santé et de leur vie en
général. 88 % ont répondu !
Elles avaient en moyenne 37
ans (allant de 27 a 74 ans).

Leurs réponses ont
permis de mieux connaitre
certains risques comme
celui d’accident vasculaire
cérébral apres irradiation
de lencéphale, le risque

certaines recommandations
de suivi faites a la fin du
traitement devaient évoluer
en fonction des connais-
sances d’aujourd’hui.

Enfin, il est apparu qu'un

Combien sont-ils ?

« En 2013, on peut estimer que : en France 50 000
adultes sont des survivants d'un cancer traité avant
I'dge de 20 ans, et qu'ils sont 600 000 en Europe

«  En 2020, en France,
ils seront 65 000
et 800 000 en Europe

il

de défaillance cardiaque
au cours d’une grossesse
ou le risque de ménopause
précoce  aprés  chimio-
thérapie. Certains risques
n’étaient  pas  connus
comme le risque de diabéte
a l'age adulte apres irradia-
tion de 'abdomen.

Ces anciens patients ont
pu étre rassurés pour la
génération suivante qui ne
présente pas le risque de
développer une malfor-
mation  congénitale ou
un cancer (en dehors des
rares familles porteuses de
prédisposition aux cancers
de l'enfant comme certains

rétinoblastomes).
11 est également apparu que
les recommandations de

suivi étaient mal connues
ou mal suivies (ces recom-
mandations sont en effet
données a un age ou il est
difficile d’entendre patler de
suivi ...), mais surtout que
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certain nombre des anciens
patients souhaitaient un
nouveau contact avec leur
oncopédiatre afin de se
réapproprier leur maladie
et avoir des réponses aux
questions survenues a I’age
adulte.

B Ceci a amené a l'ouverture
de consultations de suivi spéci-
figues a I'lGR et a I'Institut Curie
et destinées a leurs anciens pa-
tients suivis pour une tumeur
solide.

Pendant les 15 premiers
mois, 322 patients ont
été regus en consultation.
Cette  consultation  était
proposée en priorité aux
personnes  traitées  avant
1985 mais pas seulement.
Elles avaient de 18 a4 63 ans
lors de la consultation et
leur diagnostic remontait
en moyenne a 32 ans. Cette
consultation était précédée
par un entretien d’accueil
mené par une psychologue.
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Les patients étaient ensuite
regus conjointement par un
oncopédiatre et un généra-
liste. Cette consultation
(1h a 1h30) a été I'occasion
pour les anciens patients de
parcourir leur dossier, de
mieux connaitre les traite-
ments regus et de poser
d’éventuelles questions.

Au terme de la consul-
tation et en fonction des
traitements ~ recus, les
médecins ont donné des
recommandations de suivi
personnalisées.

Au décours de la consulta-
tion, un résumé de dossier
détaillé  était envoyé aux
patients comportant aussi
ces recommandations de
suivi. La majorité des patients
a aussi eu acces 2 un résumé
de son dossier accessible sur
Internet.

99
Les ‘Aguerris

Adultes guéris d'un cancer pediatrique

Améliorer le suivi et la qualité de 13 vie des adultes ayant

até solgnes d'un gancer tans L'enfance

wiww.lesaguerris.org

Une association d’adultes

oul'adolescence

B Cette consultation a été l'oc-
casion de découvrir des patho-
logies méconnues : 10 cancers
de la thyroide, un cancer ré-
nal, un phéochromocytome,
7 insuffisances cardiaques
asymptomatiques mais né-
cessitant un traitement, 3
sténoses carotidiennes, ainsi
que plusieurs problemes en-
doctiniens ou rénaux. [.’éva-
luation de la consultation
par les personnes venues
a montré son intérét et a
incité I'IGR et IInstitut
Curie a pérenniser de telles
consultations.

B Cette consultation a aussi été
l'occasion de la création d'une
association «Les  Aguerris»
regroupant les adultes trai-
tés pour un cancer dans I'en-
fance qui a pour objectifs :

¢ Iinformation des
anciens malades et leur

famille, des pouvoirs

guéris

publics et du grand
public sur les avancées
des prises en charge
des séquelles physiques
et psychologiques dues
a la maladie et a ses
traitements.

Llintervention  aupres
des pouvoirs publics
et tout acteur sur les
questions relatives aux
suivis, prises en charge
sur le moyen et long
terme .

La création d’'un réseau
d’adultes traités pour un
cancer dans lenfance
en lien avec d’autres
associations  existantes
dont les associations de
parents.

L’aide a la recherche sur
toutes les conséquences
des cancers pédiatriques
a I'age adulte.

d’'un cancer

Le 20 avril 2013 a eu lieu
une journée d’information
a lintention des anciens
patients et de leurs proches
a laquelle ont participé 75
anciens patients, 36 de leurs
proches, 25 médecins et
une psychologue. Le matin
a été dédié aux commu-
nications médicales  sur
les effets possibles a long
terme des traitements sur
certains organes (gonades,
ceeut, pancréas) et lapres-
midi a des présentations sur
Iimpact psycho-social de
la maladie. Les participants
ont apprécié les témoi-
gnages d’anciens patients et
les pauses qui ont permis
des échanges.

Une nouvelle journée est
prévue le 05 avril prochain.

| ]
Dr Odile Oberlin

Oncopédiatre
Institut Gustave Roussy

pédiatrique

B Association née a l'occasion de la mise en place des
consultations de suivi a long terme a I'lGR sur le constat
de besoins :

« Existence des difficultés rencontrées a

(obtention de préts et d’assurances)

« Fréquence des complications apparaissant a I'age adulte

et dont les anciens patients ne sont pas au courant

« Difficulté de trouver des équipes d’adultes qui connaissnt

ce type de problémes

« Souhait de rencontre des anciens patients, de partage

d'expérience

« Absenced’associationspécifiqued’ancienspatientstraités

a I'age pédiatrique (a c6té des associations de patients
traités a I'age adulte ou de parents d’enfants traités pour
un cancer)

B Enjeux et objectifs
Pour nous, l'enjeu est bien de favoriser I'information en di-
rection des anciens patients par des initiatives a la fois natio-
nales et régionales autour des conférences des Aguerris et de
la diffusion des résultats des études menées en la matiere.

Mais c'est aussi pouvoir peser aupres des décideurs sur 'impé-
rieusenécessité demettreenplacedesstratégiesd’information
préventive ciblées et personnalisées sous laforme de consulta-
tions médicales de suivi a long terme.

Y

I'age adulte

Association Les aguerris

lesaguerris@gmail.com

?



Soigner les tout-petits

On entend par tout-petit 'enfant de la naissance a l'age de 2 ans.

Ce numéro est dédié aux nourrissons pris en charge
dans le réseau RIFHOP. IIs ne représentent pas la
majorité des enfantsatteints de cancers et leucémies.
Néanmoins, ils sont particuliers pour plusieursraisons :
dépendance totale, relation privilégiée avec leurs
parents dans laquelle les soignants simmiscent et
extréme fragilité. Lévenement initial de leur patho-
logieestleplussouventanténatal,cequin’estpassans
culpabilitépourdescouplesaussiprochesdelaconcep-
tion de leur enfant et pour une meére quil'a porté. Le
nourrisson n'est pas un adulte en miniature, et pas
encoreunenfant.linécessite deséquipesspécialisées
asescotéspourassurerlesbonschoix, ledéroulement
du traitement en sécurité et mener en paralléle son
meilleur développement psychomoteur et affectif.

Ceciseraillustré dans ce journal par I'histoire de deux
pathologies onco-hématologiques dont les enjeux
sont particuliers avant I'age d’'un an. La réflexion
s'élargira au quotidien de ces nourrissons dans |'uni-
vers hospitalier, aux défis pour continuer a vivre un
développement a un age ou tout s'accélére vite etau
challengequedoiventassurerlessoignantslorsquele
retour a domicile devient possible.

Dr Benoit Brethon, Pédiatre Hématologue, Hopital Robert Debré

- Soins aupres des tout-petits a I'Institut Curie

Prendre soin des tout-petits en
oncologie - pédiatrique  implique
pour chaque  professionnel  de
considérer ['enfant comme une
personne en devenir pour qui
la prise en charge se doit d'étre
individualisée.

De par son dge, le petit enfant
est vulnérable. 11 développe des
compétences  psychomotrices et
cognitives qui évoluent chagque
mois an  rythme qui lui est

propre.

Des son premier accueil et
tout au long de ses soins, les
soignants et les profession-
nels de l'unité ont le souci
de répondre a ses besoins
spécifiques. Ils prennent en
compte son histoire, aussi

courte soit-elle.
Un recueil de données
sur son environnement

(familial, culturel et social)
et ses habitudes de vie
(alimentation, rituel d’endor-
missement, propreté...) est

complété a son arrivée.

Son hospitalisation dans
un univers inconnu, qui va
le contraindre a des soins
plus ou moins invasifs,
et la rencontre avec de
nombreux «visages» est
source d’anxiété.

La place laissée aux parents
aupres de leur enfant est
essentielle et déterminante
afin de soigner au mieux le
nourrisson. Au quotidien,
les auxiliaires de puéri-
culture, les infirmieres et
infirmiéres  puéricultrices,
veillent plus particuliere-
ment a sa sécurité affective
et physique. Autant que
faire se peut, elles respec-
tent son  rythme et
préservent une certaine
intimité entre le bébé et ses
parents qui construisent
leur histoire et apprennent
a se connaitre. De plus,
elles organisent la journée

de Penfant en concertation
avec 'accompagnant.

B La sécurité affective de l'en-
fantestessentiellementassurée
par les parents.

Ces derniers peuvent étre
dautant  plus  fragilisés
lorsque la maman est
primipare. En effet, les
parents appréhendent alors
leur nouveau role en méme
temps que la maladie grave
au pronostic vital poten-
tiellement engagé. Dans
ce contexte, les soignants
doivent  redoubler  de
vigilance afin d’accompa-
gner la poursuite ou mise
en place du lien d’attache-
mentmeére-enfant essentiel
pour celui-ci.

A travers la relation de soin
(prise en considération de la
parole du parent, sollicita-
tion de celui-ci, explications
adaptées, valorisation...),
ils apportent aux parents,

et notamment a la maman,
un soutien et participent a
sa réassurance, essentielle
pour la construction de ce
lien.

De plus, un rendez-vous est
proposé a tous les parents
avec une psychologue ou
un pédopsychiatre.

Ainsi, les soignants encou-
ragent la réalisation des
soins d’hygiene, de confort
et des activités ludiques
par les parents tout en leur
laissant le choix, ce qui
permet de diminuer leur
sentiment de dépossession
de leur enfant.

B Lorsque l'enfant est seul
(par exemple : arrivée des
DOM-TOM sans accom-
pagnant), ce qui est rare-
ment le cas, les soignants
deviennent les référents du
bébé. Une attention et une
présence particuliere sont
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nécessaires aupres du nour-
risson alors doublement
fragilisé. Un contact (télé-
phonique ou postal) régu-
lier est mis en place avec les
parents.

Afin de permettre a la
famille de connaitre, méme

tres  partiellement, This-
toite de Dlenfant durant
cette période de soins

dont il n’aura que peu ou
pas de souvenir, un cahier
de vie, en lien avec le SSR
(Centre de Soins de Suite
et de Réadaptation) qui
l'accueille, est alimenté par
les professionnels.

B Présence de la famille

Un parent peut rester
pres de son enfant la nuit.
Les deux parents peuvent
séjourner lorsque lenfant
est hospitalisé pour énucléa-
tion ou en fin de vie. Il n’y
a pas d’horaires de visite et
les fréres et sceurs sont les
bienvenus dans le service,
excepté sils sont atteints
d'une maladie infantile
contagieuse.

B Afin dassurer leur sécu-
rité physique, les petits sont
couchés dans un lit a bar-
reaux. Des affiches (dans
différentes langues) de pré-
vention relative a la mort
subite du nourrisson sont
visibles dans le couloir. Le
service va s’équiper de gi-
goteuses  recommandées
pour le couchage des petits
afin de remplacer les petites
couettes. Les petits enfants
sont perfusés et parfois
porteurs d’une sonde naso-
gastrique. Ce matériel peut
étre génant ou dangereux
(risque de strangulation).
Les soignants veillent alors
a ce que les tubulures et les
sondes soient bien fixées et
positionnées.

B Espaces dédiés

Le nourrisson a besoin de
développer sa motricité et
d’explorer son environne-
ment a travers notamment
la vue, le toucher et 'ouie.
Sa chambre, le couloir,

6

la salle de jeu, la salle a
manger sont autant de lieux
qu’il investit.

Des poussettes sont mises
a disposition des parents
et se révelent tres utiles
lorsque lenfant est trop
fatigué pour se déplacer
dans 'unité ou a extérieur.
La  chambre  double
dénommée  «Pirouette»,
spécialement dédiée aux
nourrissons, inclut une
salle de bain avec baignoire

le traitement par chimio-
thérapie peut modifier ses
deux sens. Les soignants et
spécifiquement la psycho-
motricienne peuvent
intervenir afin de prévenir
ou soigner des troubles de
Poralité (stimulation de la
succion, tréinvestissement

de la sphére orale avec la
notion de plaisir). La salle
a manger est agencée avec
des chaises hautes pour les
plus grands.

adaptée. Cette chambre
permet de mieux respecter
le rythme spécifique des
petits comme les siestes. Les
parents peuvent apporter
des jouets de la maison et
personnaliser la chambre.

Dans la salle de jeu,
une mezzanine  permet
d’accueillir en toute sécurité
les nourrissons. A travers
des jeux déveil, I'éduca-
trice spécialisée permet aux
jeunes enfants de développer
motricités fine, globale, et
leur processus d’acquisition
de la connaissance.

B Alimentation

Parfois les mamans allaitent
ou bien apportent une ali-
mentation mixte a leur en-
fant. Un fauteuil adapté a la
position d’allaitement, ainsi
qu’un tire-lait manuel sont a
leur disposition.

Le petit enfant découvre
des textures et des saveurs
nouvelles. Il développe son
gout et son odorat alors
que, dans le méme temps,

Le développement staturo
pondéral du petit enfant
sous chimiothérapie est
étroitement surveillé. Son
controle permet non seule-
ment d’éviter une cassure de
la courbe mais également de
devancer la survenue d’une
dénutrition ~ accompagnée
ou non de complications
infectieuses.

B Les soins réalisés en bi-
némeauxiliaire de puéri-
culture et infirmiére/infir-
micre puéricultrice se font
en présence des parents,
¢’ils le souhaitent, dans une
salle dédiée. En amont,
pendant et apres le soin, a
laide de mots choisis, les
professionnels  expliquent
leurs gestes et actions au
petit enfant ainsi qu’a son
parent. Pour assurer sa sé-
curit€ le nourrisson est
maintenu pendant le soin.

En fonction de Iage,
de [Iétat clinique, des
habitudes et de ce qu’aime
le nourrisson, les soignants
usent de supports de

distraction variés comme
le chant, la lecture, une
histoire ou le doudou.
Parfois, les parents souhai-
tent gérer la prise des
traitements per os, lali-
mentation entérale et autres
soins de confort. Dans ce
cas linfirmiére ou linfir-
micre puéricultrice s’assure
que le parent a bien compris
les modalités de réalisation,
surveille et trace dans le
dossier en précisant: «Réalisé
par le parent ».

B Compétences des soignants
Mieux connaitre Il'enfant
qui n’est pas en age de
verbaliser ce quil ressent,
permet de prévenir et d’éva-
luer sa douleur physique et/
ou psychique. Des échelles
de douleur  adéquates
sont utilisées. Des gestes
préventifs tel le saccharose
ou la mise au sein sont
utilisables pour les gestes
invasifs. La surveillance des
parametres vitaux implique
de connaitre les normes de
cette tranche d’age.

De par son age, 'enfant
est particuliérement vulné-
rable. En cas de probleme
sévere tel un sepsis, les
soignants  doivent faire
preuve d’une grande réacti-
vité car aggravation de son
état clinique peut étre extre-
mement rapide.

Répondre aux besoins du
nourrisson, reconnaitre ses
capacités et les encourager,
prendre soin du tout-petit
et de ses parents par une
écoute bienveillante et une
observation fine dans le
contexte déstabilisant et
anxiogene de la maladie
grave, tels sontles enjeux de
Iéquipe multidisciplinaire.
Chaque jour, le partage des
compétences de chaque-
professionnel au service de
Penfant et de sa famille est a
Pceuvre. m

Mariel Martin
Cadre de santé puéricultrice,
Département d’oncologie
pédiatrique, adolescents et jeunes
adultes, Institut Curie



B Le neuroblastome est une
maladie du systéme nerveux
sympathique survenant chez
le petit enfant.

La moitié des enfants
ont moins dun an au
diagnostic et 90 % des
enfants ont moins de 5 ans.
Cette maladie a des présen-
tations cliniques et des
profils évolutifs tres diffé-
rents. I’age est un facteur
pronostic majeur identifié
depuis les années 70.

B Le pronostic est d’autant
meilleur que les enfants sont
jeunes. Chez le nourrisson, la
maladie peut régresser spon-
tanément.

Ceci a été identifié initia-
lement par la description
du syndrome de Pepper ou
IVs parle Pr Audrey Evans
a  Philadelphie  (appelé
maintenant stade Ms dans
la nouvelle nomenclature).

Ces enfants ont une maladie
avec un volumineux foie
métastatique qui domine
le tableau clinique par les
difficultés alimentaires et les
troubles respiratoires qu’il
peut induire, associé princi-
palement a une tumeur

primitive de petit volume.
Cette situation tumorale
parfois préoccupante peut
régresser  spontanément
ou au prix d’un traitement
minime.

Lexistencede formesrégres-
sant spontanément a été
confirmée par I'expérience
du dépistage par le dosage
systématique des catéchola-
mines urinaires, marqueurs

de cette maladie, chez
les nourrissons, dépistage
mené au Japon, au Canada
et dans la région lyonnaise.
Cette  démarche  sous
tendue par Thypothese
que les neuroblastomes de
Penfant plus agé était une
évolution défavorable des
formes du tout petit, avait
pour objectif la détection
précoce de neuroblas-
tome chez les nourrissons.

I’ensemble de ces études a
conclu au surdiagnostic de
formes de bon pronostic
sans changer lincidence
des formes de I'enfant plus
agé, démontrant que pres
de la moitié des neuro-
blastomes régressaient
spontanément sans jamais
étre symptomatiques.

Ces éléments confortant la
notion du bon pronostic
des formes du nourrisson
ont conduit a2 désescalader
la prise en charge de ces tres
jeunes patients avec une
proposition de surveillance
des tumeurs découvertes
de facon fortuite chez
les nourrissons de moins
de 3 mois et a poser une
question  rando-
misée évaluant
surveillance versus
chimiothérapie

pour les formes
inopérables  sans
éléments biolo-
giques  péjoratifs
dans le protocole
européen (LINES)

€n coutrs.

B Les petits enfants ont outre
la possibilité de cette évolu-
tion particuliéere, des formes
cliniques particuliéres.

Les tumeurs primitives
sont plus souvent situées
au niveau du thorax
(20%) par rapport aux
enfants plus agés qui
ont une tumeur primi-
tive plus fréquemment
située dans I’abdomen.

Particularités des neuroblastomes du nourrisson

M Les neuroblastomes «en sa-
blier» sont tres spécifiques
du noutrisson. 1Ils se carac-
térisent par I'existence d’un

prolongement  intracana-
laire pouvant induire une
compression  médullaire.

L’examen clinique doit en
rechercher les signes, ce qui
est complexe chez un nour-
risson qui n’a pas acquis
la marche ni la propreté,
par une asymétrie de ges-
ticulation des membres ou
une faiblesse des membres
inférieurs. En outre, I'ima-
gerie par IRM permettra
au mieux d’identifier 'exis-
tence d’une composante tu-
morale intracanalaire.

Le diagnostic de neuro-
blastome en sablier symp-
tomatique est une urgence
nécessitant la mise en route
rapide (le jour méme) d’'une
chimiothérapie associée a
une corticothérapie apres
discussion d’un geste neu-
rochirurgical qui n’est pas
nécessaire dans la majorité
des cas.

B Sur le plan des métastases,
outre les métastases hépa-
tiques décrites plus haut, les
nourrissons ont parfois des
nodules sous cutanés. Les
métastases  ostéo-médul-
laires, apanage des formes
de l'enfant plus grand sont
beaucoup plus rares.

B Sur le plan biologique,
existence d’une amplifica-
tion de 'oncogene NMYC
dans les cellules tumorales
est un élément de gravité
majeur qui conduit a consi-
dérer la maladie comme
un neuroblastome de haut
risque et de traiter avec le

protocole des neuroblas-

de

tomes métastatiques
I'enfant de plus de un an.

L’impact des anomalies
biologiques, anomalies nu-
mériques (de bon pronos-
tic) ou segmentaires (de
pronostic  plus  péjoratif)
des chromosomes évaluées
par les techniques de CGH
est en cours d’exploration
et ces anomalies sont prises
en compte dans lattitude
thérapeutique pour les en-
fants de moins de 18 mois.

B Le pronostic des enfants
de moins de un an, porteurs
d’un neuroblastome qu’il
soit localisé ou métasta-
tique, sans amplification de
NMYC est excellent avec
des taux de guérison entre
90% et 100%.

Les traitements sont en
cours de désescalade avec
l'utilisation de chimiothéra-
pies n’induisant pas ou trés
peu de conséquences sur
leur avenir et des questions
sur la nécessité de réaliser
une chirurgie de la tumeur
primitive.

Cependant, la prise en
charge de ces petits enfants
doit étre réalisée en urgence
dans un centre spécialisé
pour que Iévaluation ini-
tiale, clinique, radiologique
et biologique permette une
prise en charge adaptée. m

Dr Dominique Valteau-Couanet
Chef du Département
de Cancérologie de I’Enfant et de
I’Adolescent,
Gustave Roussy, Villejuif
Présidente de SIOPEN



- Leretour a domicile des tout-petits
Espoir de répit ou source d'inquiétude ?

Lorsque les tout-petits dans
les services d’Oncologie
ou d’Hématologie ont la
possibilité de retourner a
leur domicile, cela génere
chez les parents a la fois
de la satisfaction et de
I'angoisse. En effet, la sortie
de Thopital est souvent
associée a la perspective
d’'une période ou chacun
va  pouvoir  retrouver
ses reperes. Néanmoins,
cette belle perspective est
empreinte de nombreuses
interrogations des patents
(et aussi des soignants)
quant a la réalisation et a
la sécurité de ce retour au
domicile.

DES SITUATIONS TRES
HETEROGENES

B Les enfants traités pour une
LAL (leucémie aigué lympho-
blastique) au-dela de 1 an,
et qui sont pris en charge
dans le cadre du protocole
FRALLE, vont bénéficier
de nombreuses périodes
ou le retour a domicile est
possible. Ces allers retours
répétitifs sont tres déstabi-
lisants, mais vont vite étre
repérés par I'enfant.

Les premicres visites pour
les soignants qui vont au
domicile  sont  souvent

(Lovenox, puis Aracytine)
peu propices a une premicre
entrée en contact rassurante.

Néanmoins la coopération
des parents et l'utilisation
du MEOPA, de I'Emla,
du jeu, de la distraction,
parviennent la plupart du
temps a rendre ces soins
réalisables dans de bonnes
conditions. Le petit L., 18
mois, est méme sarement le
seul patient de notre unité a
gratifier la puéricultrice d’'un
bisou apres chaque injection
sous-cutanée d’Aracytine !

B En ce qui concerne les en-
fants traités pour une LAM
(leucémie aigué myéloblas-
tique), les possibilités de
retour au domicile sont
bien moindres et représen-
tent de trés courtes durées
(entre les consolidations
n°1 et 2 et entre les conso-
lidations n°2 et 3).

Pour les tout-petits ces
«fenétres» sont réduites
a quelques jours, voire
souvent rendues impos-
sibles. Néanmoins, quelques
récentes expériences tres
positives ont pu étre réali-
sées dans le cadre d’une
hospitalisation a domicile.
Le passage régulier de la
puéricultrice  permet  de

effet la
période de fin d’induction ou
de consolidation nécessite
des injections sous-cutanées

complexes. En
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sécuriser la prise des médica-
ments, la surveillance et les
soins de la voie veineuse
centrale et surtout de

sassurer que les parents
connaissent et savent repérer
les signes d’alerte tels que la
fievre, la douleur, les signes
hémorragiques, la déshydra-

tation ...

B Lorsque les conditions sont
réunies pour permettre ce re-
tour a la maison, le bénéfice,
méme s'il est ténu, n'est pas
négligeable.

La maman du petit L.,

témoigne: «Méme i cela
wa duré que quatre jours,
Je ne regrette pas car il était
tellement henreusc de  retronver
son lit et ses  doudousy.
Pour les bébés tout-petits
qui ont encore peu de
repéres a la maison, et qui
ont séjourné longuement
a Thopital, i est parfois
inapproprié d’envisager un
retour a la maison (quils
connaissent parfois moins
que I’hopital ou ils ont vécu
plus de temps...). Dans ces
situations, les parents et les
soignants peuvent légiti-
mement s’interroger sur le
bénéfice pour cet enfant
si fragile, au regard des
perturbations et des risques
que cela peut représenter
pour lui.

B En Oncologie les schémas
thérapeutiques sont trés nom-
breux mais permettent dans
la plupart des cas ces retours
a la maison entre les cures,
voire de longues périodes
a la maison émaillées de
soins en hopital de jour et
de consultations. Pour les
tout-petits une attention
particuliere sera portée sur
la qualité de l'alimentation
et sur le retentissement nu-
tritionnel. Parfois une sup-
plémentation par nutrition

entérale nocturne sera né-
cessaire et demandera aux
parents un important inves-
tissement dans les soins.

DES PROBLEMATIQUES
COMMUNES

B La prise en charge de la
voie veineuse centrale va né-
cessiter la participation des
parents aux soins. Chez les
tout-petits il est impossible
de réaliser un pansement
ou un prélevement sanguin
dans les regles d’asepsie et
de sécurité de rigueur, sans
laide d’un tiers.

Pour les ponctions des
chambres implantables, la
petite taille de la chambre
et son implantation (de
plus en plus souvent pres
du creux axillaire) rendent
le geste laborieux. II n’est
pas rare que la présence de
deux soignants soit néces-
saire, en plus de l'aide du
parent présent.

C’est ce qui s’est passé pour
le petit E., ou I'ajout d’une
prémédication a méme
été indispensable. Il a fallu
plusieurs semaines de taton-
nement et la collaboration
avec I'hopital de jour, qui
rencontrait les mémes diffi-
cultés, pour que le soin soit
réalisable dans de sereines
conditions. A présent il ne
hutle plus:«Pas pigiire!» dés
quil voit la puéricultrice
arriver, et moyennantl’octroi
d’'un temps de jeu avec lui,
les soins sont réalisés par
une seule soignante.

B La surveillance de Iétat
nutritionnel ou de I’hydra-
tation est importante chez
tous les patients d’oncolo-
gie ou d’hématologie.

Chez les tout-petits, elle
demande wune réactivité
d’autant plus grande que
ses réserves sont faibles et
facilement altérables.



Tout comme pour la
douleur, Iétat  cutané,
I’état des muqueuses ou la
fievre, la communication
non verbale du petit enfant
requiert une vigilance parti-
culiere. L’acuité des parents
doit étre sollicitée et encou-
ragée pour détecter et nous
communiquer les signaux
envoyés par leur enfant.

B |e développement psycho-
moteur de l'enfant est sou-
vent une grande préoccupa-
tion des parents, ce d’autant
plus quils volent certaines
acquisitions régresser.

Lacquisition de la marche
ou de la propreté est souvent
perturbée par les soins lourds
a I'hopital. Des le retour a la
maison les parents espérent
voir les choses reprendre
leur cours rapidement. Les
soignants ont alors pour role
de rappeler que perfusions
et hyperhydratations ne
favorisent pas la continence,
et que la fatigue et I'alitement
prolongé n’encouragent
pas la marche. Leur enfant
emploie beaucoup d’énergie
dans les soins et les traite-
ments, et développe d’autres
compétences : observation,

langage ...

Le retour a domicile du tout-
petit traité en Hématologie
ou en Oncologie demande
une prise en charge particu-
liere. Celle-ci est centrée sur
les soins spécifiques, mais
aussi sur le bien-étre et la
sécurité de ’enfant, et sur le
soutien parental.

Enhospitalisation adomicile
nous  sommes  souvent
témoins des retrouvailles
fraternelles, ou de la satis-
faction des parents a voir la
famille et le couple réunis.
C’est un accompagnement
qui se fait sur la durée et
qui nécessite un partage et
une vigilance pluri-équipe et
pluridisciplinaire. m

Valérie Souyri,
Cadre Puéricultrice,
HAD AP-HP
Secteur pédiatrique Nord-Est

- Leucémies aigués lymphoblastiques (LAL)
: une entité bien distincte avec
encore beaucoup de défis a relever

du nourrisson

B Lincidence des LAL pédia-
triques de 0 a 15 ans est de 4
cas pour 100.000 enfants/an.

Les enfants de moins de 1
an n’en représentent que 2 2
3%. [7évenement leucémo-
geéne a tres probablement
eu lieu i utero, ce qui nest
pas sans conséquence sur
l'acceptabilité du diagnostic
pour des parents aussi

proches d’'une dynamique
de conception de la vie et
pour cette mere qui a porté
cet enfant longtemps.

Les LAL du nourrisson
sont quasi-exclusivement
de la lignée B et émergent
bien souvent d’'un précur-
seur trés immature pro-B
(absence du marqueur de
surface CD10 ou CALLA).
Plus on se rapproche de la
naissance, plus le nombre
de ces formes agressives
augmente (moins de 5%
des cas apres l'age d’un
an, au moins 75% des cas
avant).

Elles se présentent plus
souvent comme hyperleu-
cocytaires et tumorales,
avec un nombre non

négligeable d’atteintes du
systtme nerveux central
d’emblée.  Elles nécessi-
tent alors d'une prise en
charge rapide, parfois en
réanimation. Leur mauvais
pronostic est grandement
lié a la fréquence accrue
de réarrangements du
gene MLL (Mixed Lineage
Leukemia) dans le génome

des lymphoblastes malins.
Dans les années 1990 Ia
survie sans décés ni rechute
(EFS) étaitde 28 245%, bien
inférieure a celle de 80% des
enfants plus grands.

B Des forces vives internatio-
nales se sont regroupées au
sein d'un protocole INTER-
FANT 99 (résultats publiés
par Pieters R, Lancer 2007).
Ceci a permis de mieux
appréhender les défis et
de construire le protocole
INTERFANT 06 encore

ouvert.

Malgré  cette  expérience
commune, les  résultats
restent décevants puisque
PEFS ne dépasse toujours
pasles 50% malgré des straté-
gles intensives y compris

des allogreffes de cellules
souches hématopoiétiques.

Les causes d’échecs sont
multiples et intriquées
chimiorésistance  li¢  a
MLL réarrangé (8 a 10%
d’échecs en fin de premicre
cure contre moins de 2%
chez les plus grands), plus
de rechutes (la seconde
ligne de traitement en
rattrape a peine 10%) mais
aussi extréeme fragilité de
ces petits organismes avec
une mortalité non liée a la
leucémie de 8% supplé-
mentaire  (toxicité  ou
infections séveres).

La durée de leur hospita-
lisation est trés prolongée
(parfois 6 mois quasi-
continuellement) afin de
les protéger au maximum
et réagir rapidement si
besoin.

En outre, on peut se
demander quelles seront les
conséquences futures d’'une
telle intensité sur de si petits
gabarits.

L’avenir tient sirement au
développement de théra-
peutiques ciblées moins
cytotoxiques (effet syner-
gique avec les corticoides
et la chimiothérapie, et
pour en diminuer les doses
cumulées). m

Dr Benoit Brethon,
Pédiatre Hématologue
Hopital Robert Debré
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- Les enjeux de la relation mére-nourrisson sur une

hospitalisation a long terme:
une double prise en charge Psychologue / Psychomotricienne

Accueillir un - enfant dans un
service de pédiatrie spécialisée,
Cest faire entrer l'ensemble de
la famille dans un espace-temps
miédical. Nous vous proposons
un accompagnenment a deux voix,
celui de la psychomotricienne et de
la psychologne, a partir d'un cas
clinique : un nourrisson atteint
de leucémie, hospitalisé - pour
Plusieurs mois dans une chambre
a flux laminaire. Sa mere ne
pourra dormir a ses cotés la
nuit. Notre objectif est d'aider
a révéler les compétences du bébé
et de ses parents dans ['ici et e
maintenant afin de développer et
de renforcer le lien qui les unit.

Au  deuxieme étage du
service d’hémato-oncologie
pédiatrique, une femme
avance d’un pas hésitant.
Des larmes se répandent sur
son visage sans expression.
Elle tient maladroitement
un bébé.  Cest Juliette,
petite fille de 2 mois née a
terme, adressée pour des
résultats d’examens  dits
«anormaux». lLa traduc-
tion médicale «d’anormal»
en sera Leucémie Aigué
Biphénotypique et entrai-
nera une hospitalisation
et un début de traitement
immédiat.

Ila maman nous répétera
quelle savait bien que cette
fatigue qu'elle observait
chez son bébé, son manque
dappétit et ses «petites
taches violettes» sur le
corps ¢étaient inhabituels,
mais quelle ne voulait pas
les voir, pas cette fois-ci.
Elle s’occupe bien de ses
enfants nous dira-telle en
citant sa fille ainée de 10
ans, Sophie. Elle est seule
depuis sa séparation d’avec
le papa avec qui les conflits
sont nombreux. Devant
cette maman isolée, d’allure
fragile, les médecins propo-
sent une rencontre avec la
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psychologue et la psycho-
motricienne du service.

porel (permettant ensuite la
verticalisation et la marche)
est absent. La contenance

£ SEANCE : se découvrir
ensemble (Juliette, 2 mois)
PSYCHOMOTRICIENNE

La premicre séance s’effec-
tue une semaine apres lar-
rivée de Juliette. La maman
estassise a coté du lit. Juliette
est allongée sur le dos, en
proclive et sans cocon : elle
semble démesurément pe-
tite dans I'espace du lit. Elle
est éveillée, mais silencieuse
et sans mouvement. Je viens
me présenter. La maman se
redresse et ne regarde pas sa
fille. Elle me pose des ques-
tions et montre des difficul-
tés a me raconter Juliette.
Celle-ci commence a s’agiter
et la maman se léve pour la
prendre dans ses bras. Son
équilibre est instable. Juliette
est portée a distance, et sou-
tenue sous les aisselles, sa
téte se balance dans le vide.
Dans les bras, le soutien
de Taxe corporel n’est pas
présent. Juliette me donne
Iimpression de risquer de
tomber a tout moment et
instinctivement, je m’installe
en face d’elle. L’envelop-
pement, important chez le
bébé pour mettre en place
la conscience de I'axe cor-

visuelle et tactile n’est pas
observée, la maman portant
Juliette orientée vers lex-
térieur. Ce seront donc les
axes de travail. Par ailleurs,
devant cette relation mere-
fille questionnante, nous dé-
cidons avec la psychologue
de mettre en place un ac-
compagnement a deux VOIx.

PsycHOLOGUE

Apres un échange avec la
psychomotricienne, j'entre
dans la chambre a la fin des
soins ; tout semble figé.

Je me présente, la maman
leve légerement la téte mais
son regard est sans expres-
sion. Elle estassise en dehors
du flux ; Juliette est étendue
dans son lit et tourne la téte
lorsque je m’approche. Nos
regards s’accrochent brieve-
ment. Il n’y a pas de bruit,
pas de jeux, un environne-
ment peu adapté pour un
bébé de 3 mois. [.a maman,
devant mon invitation a
s'approcher du lit, se léve
machinalement, ébauche un
sourire et se met a pleurer.
Juliette fixe intensément
sa mere, qui elle, ne parait
pas la voir. La maman se

penche alors vers sa fille,
la souléve brusquement et
Iinstalle au creux de son
bras. Juliette s’agite, semble
ne pas trouver de position
confortable, s’agite encore.
La maman la change alors
de bras. Juliette s’agite a
nouveau en éloignant son
corps de celui de sa mere qui
la repose rapidement sur le
matelas ou Juliette se détend
a nouveau. Elle ne souhai-
tera pas sexprimer sur ce
qui vient de se passer. Elle
laissera juste échapper un :
«Clest difficile». 12évitement
de la discussion en est la
preuve. Cette relation avec
ce bébé semble se construire
«du bout des bras». Un
de mes axes de travail sera
I'investissement dela relation
mere-bébé en lien avec la
notion d’attachement.

22ETEMPS : quelques séances
plus tard...(Juliette, 3 mois 1/2)
PSYCHOMOTRICIENNE

Juliette cherche son sommeil
lorsque jarrive. Elle est
dans les bras de sa maman
qui verbalise que Juliette
a de plus en plus de mal a
sendormir.  Visiblement,
le portage est compliqué :
Juliette bouge et la posture
de la maman semble
rigide, voire douloureuse
empéchant le corps du bébé
de venir se lover contre celui
de samere. Je commence par
travailler sur la position de la
maman, en proposant de se
saisir des appuis et soutiens
du fauteuil. Trouver une
position confortable pour
elle-méme lui permettra
peut-étre d’étre plus soute-
nante pour sa fille.

Puis, jenveloppe Juliette
dans un drap et joue avec les
possibilités  d’enroulement
ainsi créées pour caler sa téte
dans l'axe du corps. Ainsi
positionnée, Juliette peut
expérimenter les appuis



légerement asymétriques et
sentir une continuité de son
corps. Elle est tres présente
pendant ces modulations
toniques et cherche sa
maman du regard, qui
montre des difficultés a
le soutenir. Je modifie ma
posture en m’installant
derriere le fauteuil, a portée
de regard pour Juliette, et
pose ma VoixX et ma respi-
ration de manicre a ralentir
le débit verbal de la maman.
La tension s’apaise, Juliette
semble préte a s’endormir.
Je termine en installant le
lit afin que Juliette puisse
retrouver les appuis et la
contenance proposée par les
bras.

PsycHorocUE

Apres avoir déja abordé ce
sujet précédemment avec
la maman, je lui propose
a nouveau un temps de
«présence a son enfant en
pleine conscience», ce quelle
accepte.  Cette approche
lui permettra peut-ctre une
nouvelle lecture du lien qui
Punit a son bébé, entrainant
une nouvelle facon d’investir,
de sentir et de ressentir sa
petite fille.

Cet accompagnement fait
suite 2 un premier travail
d’ancrage pour la maman qui
apermis la restauration d’une
certaine  sécurité interne
et de confiance en soi. Ce
travail consiste notamment
a trouver en soi un lieu dit
«sécurey, a l'investir, en lien
avec la respiration. Je lui
propose alors d’explorer son
enfant a travers les différents
canaux sensotiels.

Clest ainsi quapres lui avoir
demandé de fermer les
yeux et de prendre quelques
minutes pour se focaliser
sur son point d’ancrage,
je lui propose d’explorer
et de découvrir  Juliette
grace au monde sonore qui
les entoure. Elle va ainsi
focaliser son attention dans
Iici et le maintenant sur
les sons produits par son
enfant, sons liés a la sphere
orale mais également ceux
moins perceptibles comme

le mouvement d’'une jambe
sur le drap, la main qui vient
toucher le barreau du lit.
Séance apres séance, je lui
propose de rencontrer son
enfant par lintermédiaire
des sens (odorat, toucher,
vue).

32 MOMENT : le plaisir
partagé (Juliette, 6 mois)
PsYCHOMOTRICIENNE

Voyant que Juliette est
éveillée, je propose a la
maman un temps de jeu au
tapis. Elle est réticente, ayant
peur d’éventuelles régur-
gitations. Je la rassure, lui
indiquant que nous sommes
a distance du repas et que
nous pourrons arréter a tout
moment si Juliette montre

anxiogenes. En  revanche,
elle se montre  trés
intéressée par les hochets
que je lui tends. Jinvite la
maman a choisir un jeu et
a le proposer dans 'axe du
corps de sa fille. Juliette le
fixe intensément et attrape
avec hésitation. L.a maman
exprime son étonnement de
voir sa fille si a l'aise et dans
le plaisit de lexploration.
Elle s’installe plus confor-
tablement et lincite plus
activement a saisir les petits
objets. Elle participe de
plus en plus a ces moments
d’expérimentations sensori-
motrices et S’autorisera a
jouer avec Juliette au sol,
sans ma présence.

des signes  d’inconfort.
Juliette participe a notre
discussion en gazouillant et
s’agite dans son lit.

La maman me demande
d’installer sa fille au tapis :
« | ai peur de la faire tomber» me
dit-elle. Au sol, Juliette ne
semble pas effrayée par ce
nouvel univers et recherche
la présence physique de
Padulte en étirant régulic-

rement ses pieds. Elle
montre une importante
hypotonie ~ axiale  qui

Pempéche de commencer
les retournements et rend
les  déséquilibres encore

PsycHoLOGUE

Un autre temps sera dédié
au travail sur les pensées. Les
anticipations négatives chez
la maman sont a la hauteur
de son anxiété¢ devant les
vomissements et Thypo-
tonie axiale de Juliette. Ainsi,
avant toute mise au sol de
son bébé, elle nous rappelle
les choses négatives suscep-
tibles darriver a Juliette
sur ce tapis, révélant ainsi
I'ampleur de son anxiété. La
prise de conscience progres-
sive de cette anticipation
lui permettra plus tard de
nous dire en souriant : « Oz,

Je sais, elle n'a pas vomit sur le
tapis  depuis  plusienrs  séances
mais je ne peux n1empécher
d'étre inquicte». Je lui propose
par exemple de me dire
les choses positives quelle
pourrait observer chez son
enfant une fois celui-ci au
sol. Progressivement, elle va
pouvoir imaginer «d’autres
possibles» que les vomis-
sements ou les chutes. Des
idées alternatives positives
vont apparaitre dans son
discours.

Ce travail de restructuration
cognitive sera renforcé par
I'observation des compé-
tences de Juliette. I’accent
sera mis sur les acquisitions
de son enfant renforcant
ainsi estime que la maman
a delle-méme dans son
role de «bonne maman» et
favorisant I'émergence de
pensées positives a I'égard
de son enfant. La maman va
accepter progressivement le
fait de se laisser surprendre
par tout ce que Juliette peut
lui montrer.

Cest par ce double regard et
les allers et venus constants
entre les observations de la
psychomotricienne et celles
de la psychologue qu’un
travail «pas a pas» a pu se
mettre en place autour de
ce bébé et cette maman.
Chaque professionnelle a su
tirer partie des avancées et
des compétences dévelop-
pées chez Juliette et sa
maman par sa collegue.
Chaque nouvelle interven-
tion est venue compléter,
renforcer, encourager ce
qui avait été fait la séance
précédente. Le travail autour
du monde sensoriel est venu
unir ces deux pratiques
complémentaires et souvent
indissociables dans une prise
en charge chez le tout-petit
de moins de deux ans. m

e Céline Rousseau-Salvador
Psychologue clinicienne
Docteur en psychologie

*  Marie Sommain Therain,
Psychomotricienne

Service d’Hématologie
et d’Oncologie Pédiatrique
Hoépital A. Trousseau
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Le groupe Anti infectieux,
piloté par le Dr Juliette Saulpic
(Clinique E. Rist) a rédigé de
nouvelles  recommandations
pour prendre en charge les
colonisations a staphyloccoque
coagulase négative (SCN) des
VVC.

Cette fiche permet de savoir
quand faire des hémocultures,
et que faire des résultats.

Le groupe des pharmaciens,
piloté¢ par Christine Plard
(pharmacien a St Camille) a
synthétisé dans cette fiche les
degrés émétisants des diffé-
rentes chimiothérapies utilisées
en hopital de jour et les recom-
mandations de prescription
d’anti émétiques en fonction de
chaque niveau.

Fiches téléchargeables sur le site du Rifhop a:
Outils du Rifhop / Fiches

Travaux en cours

Les groupes de travail sont de plus en
plus nombreux au Rithop : allez voir le
tableau de synthese sur le site dans ’'Espace
Membres et vous en trouverez sirement un
qui intéressera votre pratique.

Voici une liste non exhaustive des projets
susceptibles de voir le jour en 2014 :

Une brochure a destination des infir-
micres libérales pour penser la prise en
charge a domicile dans sa globalité et
regrouper les fiches techniques concer-
nant les principaux soins

Une fiche Transfusions

Une fiche Picc Line

Une fiche Surveillance des VVC 2a
domicile

Une fiche : Harmonisation des accueils
en CHP

Plusieurs fiches Matériel en colla-
boration avec Paliped aspiration,
oxygénothérapie, aérosolthérapie, nutri-
tion, installation et confort de 'enfant...
Une plaquette professionnelle pour les
¢ducateurs de jeunes enfants

Une fiche Tracabilité de la douleur

Une enquéte rétrospective sur les prises
en charge HAD

Merci aux professionnels qui continuent de
s'impliquer dans ces groupes ! Sans eux, nous
ne pourfions avancer...

« Classeur de liaison : enquéte et réajustements

Depuis sa création nous avons réalisé 4 enquétes de satis-
faction du cahier de liaison aupres des professionnels et

des familles, sur deux périodes :

* dejuillet a décembre 2012 aupres des professionnels

avec 85 réponses obtenues

* de juin a octobre 2013 aupres des familles avec 101
réponses obtenues par téléphone.

Au vu des résultats nous
avons réuni les profession-
nels concernés et proposés
quelques changements pour
simplifier le remplissage
et le rendre plus pratique.
L’on voit apparaitre la place
majeure des infirmicres de
coordination en centre de

référence qui remettent le classeur de liaison dans plus de

CHANGEMENTS POUR LA VERSION 2014 :

* Le contenant reste un classeur rouge classique, plus

économique que la version blanche

e Les contacts sont mis des le début avec une mise

en évidence des coordonnées des coordinatrices du
Rifthop.

*  Un mémo médical premicre sortie permet de synthé-

tiser le parcours de soin a court terme.

¢ Le mémo global paramédical reprend en détail 'orga-
nisation de la sortie et I'état clinique du jeune patient
ala fin de chaque hospitalisation.

*  Un cartouche Picc Line est rajouté sur la fiche VVC

* Unongletspécialestcréépourles« Recommandations »
et celui regroupant les anciennes «Pochettes» se
nomme désormais : «Mes documents».

* Enfin, nous avons ajouté une fiche de «Don» pour

50% des cas en prenant le temps d’expliquer son utilité et

son contenu. Si vous €tes intéressés par les résultats, vous
trouverez les 2 enquétes complétes en ligne sur notre site
alonglet : «Outils du Rifhop / Classeut».

Nous remercions a nouveau le
laboratoire Chugai pour son
soutien financier a l'impression.

les parents désirant nous aider...

CHUGAI




