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Résumé du bilan d’activité 2018 de I'association RIFHOP

Le réseau d’lle de France d’hématologie Oncologie pédiatrique RIFHOP vise a organiser et a
faciliter depuis 2007 la prise en charge globale au plus proche du domicile des 500 enfants et
adolescents (<18 ans) atteints de cancer et de leurs familles vivant en ile de France (IDF), en assurant
les meilleures conditions de sécurité pour la réalisation des actes de soins inhérents a leur maladie :
prélévement sanguin sur voie veineuse sanguine, mesures d’hygiéne, alimentation, administration de
chimiothérapie, ... Il offre la certitude que les soins spécifiques ou de support suivent des
recommandations validées. Cela est rendu possible grace a une forte collaboration entre les 5 centres
hospitaliers spécialisés d’"hémato-oncologie pédiatriques (CHS), les centres hospitaliers de proximité
(CHP), les services de soins de suites et de réadaptation pédiatriques (SSR) et les structures
d’hospitalisation a domicile (HAD). Son activité est principalement orientée vers les familles (visite au
domicile VAD des infirmieres coordinatrices du RIFHOP en sortie d’hospitalisation initiale), les centres
de pédiatrie de proximité (contact, visite, formations) et tous professionnels intervenant autour des
familles et des enfants (professions éducatives, psychologues, infirmiere, auxiliaire, éducatrice,
diététicienne, ...). Cette association travaille en étroite collaboration avec I'équipe ressource PALIPED

autour des soins palliatifs de I'enfant.

En 2018, les activités se sont poursuivies activement :

- Visites au domicile aupres des familles par les coordinatrices du RIFHOP : 588 au total (vs. 517
en 2017 ; + 14 % pour 327 enfants inclus le nécessitant (vs. 372 en 2017).

- Inscriptions de 723 enfants et adolescents atteints de cancer dans le réseau (vs. 622 en 2017)

- Aide au retour a la scolarité : 105 enfants (vs. 109 en 2017)

- Mise en place de la comptabilité analytique depuis 2015 et poursuite de I'analyse autour des
situations complexes en 2018.

- Formations globales (généralités sur les cancers de I'enfant, le confort de I'enfant, le retour a
la scolarité, nouveautés dans les cancers de I'enfant) et pratiques (manipulation des voies
veineuses centrales VVC, maniement des chimiothérapies, soins de support, ...) auprés des
équipes des CHP, des libéraux, des CHS, et autres professionnels.

- Collaborations fortes avec les représentants des différentes structures de soins autour de
nombreux projets : 5 centres spécialisés, 22 établissements pédiatriques d’'IDF, service de
chirurgie pédiatrique, SSR, HAD, association de parents, praticiens libéraux, enseignements,
médecins de I’éducation nationale, assistantes sociales, médecins traitant et réseaux de soins

palliatifs franciliens.
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- Poursuite de lactivité des groupes de travail sur I’'harmonisation des soins: groupes
« pratiques transfusionnelles », « psy », « pharmaciens », « enseignants »,
« psychomotriciens », « cahier de liaison », « chimio en HDJ», « assistance sociale »,
« professions éducatives », etc.
Création de 3 nouveaux groupes: « ETP », « Harmonisation des accueils en CHP » et

« commission formation »

Bilan financier : En priorisant les actions a mener le budget réalisé en 2018 s’éleve a 555 616.35€.

Le bilan de I"'année 2018, conclu via le CPOM est a 500 000 euros soit une augmentation de 50 000
euros par rapport a 2017.

Nous avons un déficit de euros de 73 612,07 euros correspondant en grand partie aux charges non
prises en compte par I'ARS.

Le déficit est notamment d{ :
- Frais de personnel : 31721,21 euros non financés sur un total de dépenses de 478 137,41
euros, représentant 6,63% du total
- Frais de fonctionnement : non pris en charge pour environ : 41890,86 euros sur un total de
dépenses de 95 474,66 euros, représentant 43,88 % du total

Le RIFHOP poursuit la recherche de donateurs privés pour subventionner les projets financés en

totalité par des dons, droits d’inscription pour les journées.

Ce rapport fait le point sur les différentes activités effectuées en 2018. La mutualisation des moyens

avec I'association PALIPED effective depuis la création de cette derniére en 2010, y est précisée.

De plus le RIFHOP va asseoir ses missions auprés des organes institutionnels et participer aux réunions

Régionales notamment au sein du :

e RESIF pour étre reconnu comme acteur incontournable dans les travaux a mener en

collaboration avec les autres réseaux du collége périnatalité et pédiatrie :

e mutualisation de moyens humains pour travailler sur des problématiques communes
notamment auprés des MDPH (niveau d’allocation et délai d’obtention des

allocations) et de la CNAM (valorisation des soins),

o réflexions ont été menées pour les prestations dérogatoires harmonisées en pédiatrie,

mais nous n’avons pu en bénéficier
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e Groupe Onco péd IDF (Dr Legrand) avec la participation du RIFHOP au travail effectué sur le

volet Onco Ped du PRS2. (Dr Orbach, Pr Boissel, Dr Raimondo)

e Oncorif : implication dans le Conseil d’° Administration par Dr Juliette Saulpic et Dr Jean

Michon représentant CAMPEDIF

Afin de poursuivre le développement de toutes les activités du RIFHOP auprés des familles et des
professionnels en réponse aux besoins qui augmentent (préconisés par les associations de familles,

sécurisation des pratiques), nous souhaitons voir porter le budget annuel a 550 000€.
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Introduction

Depuis sa création, en 2007, le RIFHOP a grandi en mutualisant une partie de ses moyens avec
I'équipe Ressource en Soins Palliatifs Pédiatriques d’lle-de-France PALIPED. Voté en Assemblée
Générale le 22 mars 2012, de nouveaux statuts ont remplacé ceux de I'’Assemblée Constitutive.
Renouvellement d’un tiers des membres du Conseil d’Administration dont le Vice-président de
RIFHOP.

Quelques évolutions dues a une réorganisation des personnels de Paliped a partir septembre a
impacté directement le RIFHOP :

e Guenola VIALLE a quitté son poste a PALIPED et est remplacée par Marie Laure SERON.
Ainsi Rifhop perd son mi-temps de secrétaire et perd aussi le 0.2 ETP de chargée de
missions de Guénola. Recrutement de Farah MAZOUZ sur un poste équivalent temps plein
de secrétaire

e Rrécupérer le 0.2 ETP de chargée de missions pour le confier a Lucie MEAR

Historiquement Lucie MEAR avait un CDI sur 2 jours payés sur nos fonds propres
complété d’un avenant de de 2 jours supplémentaires par semaine depuis janvier 2018 jusque
fin juin 2018. Dans lattente du budget alloué par ’ARS, nous lui avons proposé de
renouveler cet avenant sur 3 mois tout en sachant que nous étions hors cadre législatif qui
exige qu’un contrat a temps partiel soit de 24h minimum par semaine sauf accord explicite de
lintéressé(e).

Début octobre nous lui avons proposé la signature d'un CDI de 4 jours pour assurer la
continuité des projets en cours et notamment du RIFHOPoche et un développement de ses
missions par refonte de sa fiche de poste lui permettant d’assurer le role de chargée de
mission qui était dévolu a Guenola VIALLE a 0.2 ETP. De ce fait, la ligne budgétaire allouée
a Lucie MEAR d’un montant total de 56 000 euros sur 2018, est donc financée par ’ARS et
sur nos fonds propres pour moitié.

Les membres de I'équipe du RIFHOP et leur temps d’activité sont indiqués sur le tableau ce
dessous : (cf. Plus en détail p. 11)

2018 Pédiatre 3 0,2 ETP
Sud
Nord
Ouest
Est
Situations complexes
HAD-SSR

Coord. Central
Chargée missions
Chargée de missions
et communication Lucie Méar 0,6 ETP
Assistante secrétaire Marie-Laure Seron 0,5 ETP

Martine Gioia 0,8 ETP




Présenter les faits marquants du territoire : démographie médicale, changement de I'offre.

Plusieurs établissements sont en difficulté pour assurer un suivi de qualité des patients atteints
de cancer notamment lors du départ du médecin référent ayant les compétences spécifiques en
hémato et oncologie pédiatrique ou du fait des regroupements inter-hospitalier :

- Le SSR de Bullion aprés le départ du pédiatre référent en oncologie pédiatrique a pu
se restructurer autour de son activité d’onco-hématologie pédiatrique avec
I’'embauche de 2 pédiatres formés.

- Pour les autres centres de pédiatries de proximité, le soutien du RIFHOP et 'aide
financiere de I’ARS sont une aide forte a leur activité (cf bilan d’activité dans ce
rapport).



|. Présentation du réseau

I.A. Fiche d'identité du RIFHOP

> I.A.1. Coordonnées de la structure juridique porteuse du réseau

Nom de la structure juridique : Réseau RIFHOP
Statut juridique : Association Loi 1901

N° SIRET : 502 678 956 000 25

Code NAF : 86107

Date de constitution : février 2007

Adresse : 3-5 rue de Metz a Paris 10°.
Téléphone : 0148 01 90 21

Fax:01480198 30

Adresse mail : contact@RIFHOP.net

Site internet : www.RIFHOP.net

> I.A.2.Responsables juridiques de RIFHOP-PALIPED

Présidente

Nom : PELLEGRINO

Prénom : Béatrice

Profession : Pédiatre - Responsable de I'unité Urgences / UHCD pédiatriques
Adresse professionnelle : CHI Poissy - St Germain en Laye

Téléphone : 01.39.27.40.50 - DECT 67 5591

Adresse mail : bpellegrino@chi-poissy-st-germain.fr

Vice-président au RIFHOP

Nom : BRETHON

Prénom : Benoit

Profession : Pédiatre, praticien spécialiste

Adresse professionnelle : Hopital Robert Debré 48 Bd Serrurier 75935 PARIS CEDEX 19
Téléphone secrétariat : 01 71 28 25 36. Fax : 01 4003 47 40

Adresse mail : benoit.brethon@aphp.fr

> I.A.3. Aire géographique et population concernée

L'extension territoriale du réseau correspond a l'ensemble de la région lle-de-France.
L’organisation de ce réseau vise a faciliter la prise en charge globale au plus proche du domicile des
enfants, des adolescents et de leurs familles, en visant a assurer les meilleures conditions de sécurité
pour la réalisation des actes envisagés. Elle leur offre la certitude que les soins spécifiques ou de
support suivent des recommandations disponibles dans un thésaurus de protocoles standards ou
d’essais de la Société Francaise des Cancers de I'Enfant. Les spécificités régionales sont issues d’une
forte collaboration historique entre les centres spécialisés, les centres de proximité, les SSR et les HAD.


http://www.rifhop.net/
mailto:bpellegrino@chi-poissy-st-germain.fr
mailto:benoit.brethon@aphp.fr

I.B. Organisation du réseau

> I.B.1. Fonctionnement des nouvelles instances

L"association reste administrée par deux COPIL (comité de Pilotage), I'un RIFHOP, I'autre PALIPED élus
par I'Assemblée Générale avec un mandat de 3 ans. Le reglement intérieur a défini la composition et
le nombre des membres de chacun des COPILS : 28 membres du COPIL RIFHOP et 26 pour PALIPED.

Le COPIL RIFHOP a élu en son sein un Copil restreint de 10 membres qui s’est réuni 4 fois/an
Les COPILS ont défini chacun en leur sein 4 membres pour constituer un bureau commun qui a
redéfinit les réles de chacun a la réunion de Bureau du 10 avril 2018.

> 4 membres représentants les intéréts du PALIPED parmi lesquels :

e un Président, Dr Béatrice PELLEGRINO

e un Vice-Trésorier, Dr Elisabeth HARDY

e un Secrétaire général, Dr Constance BEYLER

e un Administrateur, Dr Isabelle DESGUERRE

> 4 membres représentants les intéréts du RIFHOP parmi lesquels :
e un Vice-président, Dr Benoit BRETHON

e un Trésorier, Dr Daniel ORBACH

e un Secrétaire adjoint, Mme Anne GRELLIER

e un administrateur, Dr Graziella RAIMONDO.

Les mandats des membres du bureau sont de 3 ans, renouvelable une seule fois dans le méme poste.

Dates de réunion en 2018 des différentes instances :
> Le bureau s’est réuni 3 fois en réunion physique (116/01, 10/04 et 18/09)

> Le COPIL s’est réuni 4 fois (le 12/02 ; 27/03 ; 12/06 et le 13/11)

Pour chaque réunion, ont été mis en place :
» Un ordre du jour

> Un émargement des présents et excusés
> Un compte rendu a été réalisé et validé a la réunion suivante

Nous avons organisé :
e Une Assemblé Générale Ordinaire (le 27 mars) comme les années précédentes.

Cette organisation représente une charge de travail importante pour les membres des différentes

instances nécessitant de leur part une grande disponibilité pour un total calculé de 250 heures de
bénévolats pour les membres du COPIL, en dehors des groupes de travail spécifiques.
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>

>

I.B.2. Principales décisions prises en cours d’année 2018
[.B.2.1 Au Bureau :

Validation du CPOM

Organisation des mouvements des salariés (démissions, retraite et embauches)
Poursuite d’'une comptabilité analytique pour le réseau ciblée pour le parcours des
enfants en situations complexes.

Réflexion sur les besoins d’augmenter le temps de secrétariat de 0.5 ETP

Planification des Journées de formation et des contenus entre RIFHOP et PALIPED
Poursuite de la participation au Résif : M. Gioia membre du CA et B. Pellegrino
suppléante

Réflexions sur le renouvellement des membres des groupes de travail : la visio
conférence pourrait soulager les soignants qui ont des temps de transport > a 1 heure.
Travaux en cours : réflexion sur le nouveau protocole CAALL qui a commencé en ao(t
2016 et nécessite une harmonisation des pratiques.

Wiggwam proposé aux adhérents moyennant une cotisation annuelle de 100€ par
établissement (outil interne de gestion des contacts, des groupes de travail et des
adhérents ayant pour objectif d’étre partagé avec les partenaires des soins).

Projet élection des délégués du personnel : ceci doit étre opérationnel au plus tard le
31/12/2019. Le Comité Social et Economique va nous concerner a partir du ler janvier
2019.

1.B.2.2 En COPIL

Discussion du CPOM et point budgétaire a chaque Copil

Bilan d’activités semestrielles

Projets et travaux dans les différents groupes

Mouvement des personnels

Formation continue des infirmiéres coordinatrices

Validation des nouveaux adhérents

Réflexion autour des attentes des membres du COPIL

Validation de chaque nouvelle fiche de protocole harmonisé
Discussion autour des problématiques posées par les changements de médecins
référent oncologie en CHP

Décision prise de supprimer le Copil restreint en fin d’année 2017.
Echanges autour de renouvellement des membres du COPIL

I.B.3. Equipe de coordination

Elle est constituée de 10 personnes soient 9 ETP :

Un coordonnateur central, Martine Gioia, entourée de :

Une coordinatrice du secteur Nord : Marilyne Calandreau, (Centre de rattachement, R.
Debré)

Une coordinatrice du secteur Est : Laurianne Desille, (A. Trousseau)

Une coordinatrice du secteur Sud : Laurence Bénard, (Gustave Roussy)

Un coordinateur a I'Ouest : Loic Dagorne (I. Curie)
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e Une coordinatrice sur les « situations complexes », Sabrina Lohezic (0.3ETP)
e Une coordinatrice transversale SSR-HAD : Isabelle Ambroise (1 ETP) a partir du 1°'/05.

e Une chargée de communication (0.6 ETP) et chargée de missions (0.2ETP) Lucie Méar
e Une secrétaire au siege : Farah Mazouz (1 ETP)
e Un pédiatre, (0.2 ETP) Brigitte Lescoeur

Chaqgue coordinatrice est référente sur un établissement spécialisé. (Cf. plaquette annexe 1)

> I.B.4. Partenaires du réseau

Ce sont les représentants des :

e 5 centres spécialisés : les services d’oncologie pédiatrique de I'Institut Curie, de
Gustave Roussy, d’hémato-oncologie de I'Hopital Trousseau, d’hématologie de Robert
Debré et de I'unité des AJA (Adolescent et Jeunes Adultes) de St Louis.

e Service de pédiatrie des Hopitaux généraux d’lle-de-France et de I'AP-HP ; soit 22
établissements partenaires.

e Services de chirurgie pédiatriques d’lle-de-France : des Hopitaux de R. Debré, Necker
Enfants Malades, A. Trousseau et Bicétre et la fondation Rothschild.

e CEtablissements de soins de suite (SSR) d’fle de France : CTP Margency, CPR de Bullion,
E. Rist, Hopital National de St Maurice, Centre de Villiers sur Marne et centre E. de la
Panouse Debré (Antony).

e Services et établissements franciliens d’hospitalisation a domicile : HAD AP-HP, Santé
Service, Croix-Saint-Simon.

e Equipes de soins palliatifs franciliennes (Réseaux essentiellement)

e Associations de parents franciliennes.

e Praticiens libéraux : IDE et Pédiatres et Généralistes dont trés peu adhérent a ce jour
bien qu’impliqués dans la prise en charge au sein du réseau.

e Les enseignants spécialisés, les médecins de I'Education Nationale et les conseillers
techniques auprés des académies de Versailles, Paris et Créteil. (cf. plaguette annexe
2)

> I.B.5. Environnement sociodémographique
Département(s) : 75, 77, 78, 91, 92, 93, 94 et 95

Toute I'lle de France s’étend sur une superficie de 12 000 km2 dont la moitié est occupée par la Seine-
et-Marne. Avec 12,2 millions d’habitants au 1% janvier 2018, elle se place loin devant les autres
régions. Elle comporte huit départements. Les Hauts-de-Seine, la Seine-Saint-Denis et le Val-de-Marne
forment la « petite couronne » et accueillent, au ler janvier 2018, 4,6 millions d’habitants. Les quatre
départements périphériques composent la « grande couronne » (les Yvelines, I'Essonne, la Seine-et-
Marne et le Val-d’Oise) et regroupent 5,4 millions d’habitants. Au ler janvier 2018, 22% des familles
franciliennes vivent dans 1 des 4 communes dépassant les 100 000 habitants : Boulogne-Billancourt
(Hauts-de-Seine), Saint-Denis et Montreuil (Seine-Saint-Denis) et Argenteuil (Val-d’'Oise).
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Communes hors zone d’intervention

Quelques patients (uniquement 4 en 2018) domiciliés dans des départements limitrophes (dans une
limite de 20km) suivis en CH spécialisés parisiens et dans un service de proximité du RIFHOP ont été
pris en charge par le réseau.

Autour de 500 nouveaux cas de cancers de l'enfant ou de l'adolescent vivant en IDF sont
diagnostiqués chaque année, ce qui justifie la mise en place d’un réseau régional. Les données de
I"INSERM sur 2009 confirment le décés de 87 enfants des suites d’une maladie oncologique et 14
déces des suites de maladie « hématologique ». La question de la prise en charge palliative et du lieu
de fin de vie se pose et les missions de 'ERRSPP nécessite également d’accompagner les soignants qui
prennent en charge ces enfants et leurs familles.

> |.B.6.0bjectifs généraux

L’objet du réseau RIFHOP est de contribuer a la mise en place, au fonctionnement et a la gestion d’un
réseau de soins pluridisciplinaires défini au sens de I'article L. 6321-1 du Code de la Santé Publique et
destiné a:

e Faciliter les diagnostics précoces et favoriser la prise en charge des enfants de 15 a 18
ans par les unités AJA (Adolescents Jeunes Adultes)

e Privilégier la qualité des soins et la prise en charge globale comprenant les dimensions
médicales (soins spécifiques et de support), chirurgicales, psychologiques, sociales et
scolaires des enfants atteints de cancer et de leur famille tout au long du parcours de
soins.

e Améliorer la qualité de vie de I'enfant en privilégiant le maintien a domicile et en
organisant la continuité des soins quelle que soit la structure d’accueil.

e Favoriser la qualité des connaissances scientifiques et professionnelles et les moyens y
concourant.

e  Optimiser I'’échange des informations concernant les patients.

e Développer la réalisation de recherches médicales.

> I.B.7. Concours des institutions de santé et autres organismes

L’ARS poursuit le soutien au RIFHOP pour mener ses actions en direction des acteurs et des centres
hospitaliers franciliens qui prennent en charge les enfants et adolescents atteints de cancers dans
le domaine de I’hématologie et de I'oncologie. Ce soutien est effectif en financant la structure du
RIFHOP et en apportant un financement spécifique aux centres pédiatriques de proximité les plus
actifs dans le réseau.

> |.B.8. Estimation du co(t annuel du RIFHOP

Le cot annuel du fonctionnement du réseau RIFHOP a été :
e En 2008 de 185 000 €, en cours de recrutement de I'ensemble des soignants
e En2009de439111€
e En2010de 440800 €
e [En2011de377481€
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e En2012de401150¢€

e En2013de411800€

e En2014 de 438 423€

e En2015de 462 863€

e En 2016 de 460 253€ (due a une baisse des charges exceptionnelles de 30 000€ secondaire
a un accident du travail).

e En 2017 de 555 616€ (due a une augmentation des frais de personnel et des frais de
fonctionnement)

e En2018de573612€

L’Assemblée Générale du 27 mars 2018 apreés validation par le commissaire aux comptes a validé pour
I'année 2019 un budget prévisionnel initial de 610 000€.

Dans le cadre du CPOM (Contrat Pluriannuel d’Objectifs et de moyens) de 2018, I'ARS a financé le
RIFHOP a hauteur de 500 000 EUR avec prévision de la poursuite de I'une utilisation des fonds propres
du réseau RIFHOP pour combler la différence entre le budget total et la subvention, ce qui f{t fait.

Les recettes sont les suivantes : 500 000 EUR des subventions fournies par I’ARS et EUR des
produits d’exploitation (ventes DVD-journées de formation-cotisation des adhérents-dons percgus-
intéréts livret A).

Les dépenses en 2018 sont de 573 612.07 EUR dont 500 000 EUR de FIR+ 73 612,07EUR des fonds
propres. Celles-ci sont réparties en 2 % de dépenses d'investissement, 15 % de dépenses de
fonctionnement et 83 % de dépenses de personnel aupres des familles et des soignants qui restent
stables au cours des années. Résultat déficitaire RIFHOP de 73 612,07euros.

Le surco(t par rapport aux subventions allouées par I'ARS est couvert par les fonds propres antérieurs
du RIFHOP qui ne seront plus que de 91 085,12 euros (164 697, 19—-73 612 ,07) au 01/01/2019
Les journées de formation et tous les projets sont auto financés par des dons privés.

Il. La pertinence du projet

II.LA Historique du réseau

Il est le résultat d’un travail collectif depuis 2004, effectué par I'ensemble des pédiatres et des
soignants des services référents, des services de pédiatrie de proximité, des établissements de soins
de suite et de soins a domicile, ainsi que des représentants des associations de parents. Tous se sont
réunis sous la houlette de I’ARH d’fle-de-France et de la DRASSIF pour réfléchir ensemble a la mise en
place d’une structure de coordination des soins commune a tous concernant la prise en charge des
enfants et des adolescents atteints de cancers.
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[I.B La pertinence du RIFHOP

Des l'instauration des traitements curatifs, la plupart des enfants sont traités conjointement par le
médecin référent de |'établissement hospitalier spécialisé et par une équipe pédiatrique hospitaliere
de proximitél. Ainsi, I'évolution de |'état de santé de I'enfant le conduit souvent a des allers et retours
fréquents du domicile vers les établissements hospitaliers de proximité en HDJ (hopital de jour) ou HC
(hospitalisation conventionnelle) en alternance avec les consultations aupres des médecins référents
des services spécialisés et des hospitalisations pour chimiothérapies.

Des soins s’organisent au domicile de I'enfant 1 a 2 fois par semaine, notamment des prélevements
sanguins, des pansements des voies veineuses centrales, voire des chimiothérapies par voie sous-
cutanée, des injections, des nutritions entérales si nécessaire.

Depuis la mise en place du RIFHOP, les coordinatrices ont été un maillon essentiel pour faciliter
I'organisation des soins au domicile. Nous avons développé en particulier des actions ciblées en faveur
des partenaires libéraux, des patients et de leur famille, et aussi vers les soignants des équipes
hospitalieres des 5 centres spécialisés, des 22 établissements de proximité et des HAD. L'offre de soins
en particulier par les IDE libéraux a été promue au cours de ces années.

1.C La juxtaposition de PALIPED : I'Equipe Ressource Régionale en Soins Palliatifs
Pédiatriques

Depuis sa création en 2010, Equipe Régionale Ressource en Soins Palliatifs Pédiatriques d’lle de France
est adossée juridiguement au RIFHOP, dans le cadre du plan national des soins palliatifs 2008-2012.
(cf. plaguette annexe 3)

Paliped a mutualisé les locaux avec le RIFHOP ainsi que les moyens humains et les moyens logistiques.

PALIPED a pour objectifs d’harmoniser la prise en charge des enfants concernés en fle de France et de
diffuser la démarche palliative pédiatrique a I'ensemble des intervenants. Environ 800 enfants
décédent par an en fle de France de maladie ou en période néonatale.

En France, le nombre de déces d’enfants par an est d’environ 7000 dont 3500 en période néonatale,
2500 décés par accidents et suicides, 500 a la suite d’'une pathologie cancéreuse et 500 des suites
d’une pathologie chronique létale (maladies neuro-dégénératives, mucoviscidose, pathologies
cardiaques, anomalies chromosomiques...). En Tle de France, 600 enfants et jeunes adultes 4gés de 0 a
20 ans décedent des suites d’'une maladie chaque année, dont 100 des suites d’une pathologie
cancéreuse.

Il a paru légitime d’adosser cette équipe ressource au RIFHOP, le cancer étant la premiere cause de
déces par maladie chez les enfants, hors accident et période néonatale.

Les établissements hospitaliers susceptibles de prendre en charge des enfants en soins palliatifs sont
plus d’une cinquantaine, et une partie d’entre eux collabore déja au RIFHOP notamment :

! Jean-Bruno Lobut, Sabrina Merbai, Daniele Asensi. Prise en charge de proximité des enfants atteints

de cancer. Médecine Thérapeutique Pédiatrique. Vol. 6, n°3, 129-134
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e les centres spécialisés en Hématologie et en Oncologie situés a Paris ou dans sa
périphérie immédiate,

e les centres hospitaliers des services pédiatriques spécialisés: neurologie,
pneumologie, cardiologie, néonatalogie, ...

e 22 centres de proximité
e Trois structures d’HAD (Hospitalisation a domicile)

e Les équipes mobiles de soins palliatifs intra hospitalieres sont amenées également a
suivre des enfants sous l'impulsion des coordinatrices du RIFHOP.

PALIPED s’appuie sur cette offre de soins importante en lle de France et développe le partenariat avec
les 17 réseaux de soins palliatifs adultes qui couvrent quasiment tout le territoire.

Depuis 2013, nous avons franchi une étape en mutualisant aussi des salariées. Ainsi, une des
coordinatrices dédiées maintenant aux situations dites « complexes » sur I'ensemble de Ille de
France peut-elle aller rencontrer les familles au domicile, rencontrer les équipes concernées de
I"hopital ou du domicile et favoriser les réunions post-déces.

Le RIFHOP a collaboré avec I'équipe PALIPED depuis sa création sur plusieurs projets mais depuis
2014 Paliped s’est centré sur I'activité clinique aupres des patients.

lll-Les actions, les modalités de
fonctionnement et les objectifs opérationnels

> l1l.A Vers les partenaires libéraux

En fonction des besoins spécifiques de chaque enfant, la coordinatrice du RIFHOP peut étre
sollicitée pour aider a I'organisation des soins au plus proche du domicile des enfants.

Pour ce faire, nous avons créé un annuaire des IDE libérales qui ont collaboré aux soins d’un enfant
suivi en hématologie ou en oncologie. Nous partageons les données sur notre annuaire en ligne:
Wiggwam accessible par un mot de passe sécurisé a tous les professionnels des établissements
hospitaliers du territoire afin de simplifier les recherches et les aider a identifier rapidement des
soignants ressources.

A partir de cet annuaire, nous invitons les infirmiers libéraux aux journées de formation organisées par
le RIFHOP. La mise en place d’ordonnances spécifiques aux soins a domicile a permis d’obtenir une
meilleure reconnaissance par les rémunérations pour les soignants libéraux.

Dans le cadre du Résif nous avons négocié la valorisation des actes de soins réalisés par les
libéraux auprés des jeunes enfants. En effet, effectuer un prélevement sanguin sur voies veineuses
centrales en pédiatrie demande du temps (compter 30 minutes minimum entre l'installation et le
rangement), et est coté comme une simple prise de sang au pli du coude d’un adulte.

Nous souhaitions envisager des rémunérations spécifiques pour remercier les infirmiers libéraux de
I'investissement auprés des enfants les plus jeunes. Nous avions proposé de plafonner a un maximum
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de 10 interventions annuelles par enfant et serait financée a raison de 30€ par intervention. Une fiche
de demande « Fiche de reglement des indemnités compensatrices (IC) » serait a adresser au RIFHOP
pour remboursement.

Apres avoir participé a I'harmonisation des RS dans le cadre du Résif, nous avons appris que celles-ci ne
seraient plus financées a partir de |'an prochain.

> [11.B Vers les patients et leur famille

L'inscription d’un enfant au sein du RIFHOP est rassurante pour la famille qui se sent accompagnée
dans la prise en charge en dehors de I'h6pital et au niveau du centre de proximité comme développé
dans nos rapports d’activité 2009 et 2010.

Grace aux données recueillies par les coordinatrices dans le dossier informatisé ICT nous
pouvons présenter les statistiques ci-dessous.
® Entre le ler janvier et le 31 décembre 2018 : 639 patients inscrits, (en augmentation par
rapport 2017 (vs 622), 2016 (vs 552), 2015 (vs 590)

> 336 patients inclus par coordinatrices (vs 372) tous ont bénéficié d’'une premiére
visite en 2018 dont 9 inscrits en 2017
» 37 patients sont restés pré-signalés

CHS Nb de
patients

Armand 14

Trousseau

Institut Curie 05

Robert Debré 09

Gustave 07

Roussy

Saint-Louis 02

Fig. : Origine des patients restés en pré-signalement en 2018

17



Patients pré-signalés au 31/12/2018

5 L L
4
3
2 W Est
1
0 B Sud
Tjs Tjs Tjs Tjs Tjs
hopsi  hospi Hospia hospia hospi hospi S Nord
RDB  Curie Trs IGR CHP  Louis
B Quest
Vad en Autres n=27
attente
n=10

Fig. : Motifs des VAD en attente en 2018

>

>

>

>

>

>

> 6 visites non réalisées
> 3 déménagements
>

Les patients inclus sont tous issus des CHS

25 patients en sorties provisoires en SSR
11 patients en sorties provisoires en HAD

4 patients en sortie provisoire de greffe
Au total 40 patients étaient orientés vers une autre structure de soins

35 patients « pas d’indication de visite » apres décision médicale

22 VAD refusées par les familles dont 3 pré-signalées en 2017

12 patients décédés alors qu'’ils avaient été signalés au cours de I'année 2018

et ont tous bénéficié d’une visite a domicile,

Entrées | lére Tous les Inscrits | Sorties =

= Pré inclusion par CHS Dossiers

signalés Cloturés
Armand Trousseau 14 59 73 95
Institut Curie 05 91 96 78
Robert Debré 09 59 68 78
Gustave Roussy 07 102 109 98
Saint- Louis 02 16 18 10
Totaux 37 327 364 359

Fig : Origine des patients fonction du centre de spécialité d’origine

Le partenariat avec les services des AJA Adolescents et Jeunes Adultes

(15-25 ans) mais pour la

tranche d’age des 15-18 ans qui bénéficie de la remise du classeur du RIFHOP et d’une visite proposée

systématiquement a ces familles.
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Le Pr BOISSEL qui dirige une de ces unités apprécie le partenariat avec les équipes des CH de proximité qui
collaborent ainsi aux prises en charge des jeunes.

® Patients pris en charge par le RIFHOP par pathologie : n=327

Nb d’enfants Pathologie

74 LAL

56 Tumeur cérébrale

24 Neuroblastome

24 Nephroblastome

22 Maladie de Hodgkin

22 Lymphome non Hodgkinien
19 Autres onco

18 Rhabdomyosarcome

18 Ostéosarcome

15 Sarcome d'Ewing

10 LAM

8 Aplasie médullaire

6 Tumeurs des cordons sexuels
4 Rétinoblastome

4 Allogreffe - pathologies bénignes
3 Autres hémato

Figure. Diagnostics des enfants inscrits dans le RIFHOP en fonction des principales pathologies (n=327)

[11.B.1 La remise du classeur de liaison

Chaque enfant malade regoit un cahier de liaison. Celui-ci est destiné a I'ensemble des partenaires de
soins qui gravitent autour de lui. Chaque professionnel, gu’il soit hospitalier ou libéral, du centre
spécialisé ou de I'hopital de proximité, doit étre référencé dans ce cahier. Ony trouve les informations
nécessaires a la prise en charge et les informations pertinentes sont colligées. Ce classeur est un outil
de communication entre  tous, qu’ils soient médicaux, paramédicaux, travailleurs sociaux,
psychologues, psychomotriciens, bénévoles ou enseignants. |l est la propriété des familles pour tracer
I"histoire des soins de leur enfant. Il contient des fiches d’informations et pratiques sur les situations
du domicile : mesure en cas d’aplasie, alimentation, ...

L'une des problématiques de ce classeur est son prix de revient élevé et la recherche permanente de
financements que son impression nécessite. Le colt annuel pour 2018 a été subventionné grdce a un
mécene d’une banque qui a permis de rembourser les frais d’impression.

19



[11.B.2 La visite a domicile de la coordinatrice territoriale (CT) du RIFHOP

Elle permet de faire connaissance avec I'enfant et sa famille, d’établir le dossier d’inscription et de
remettre le cahier de liaison a la famille si elle ne I'a pas déja.

Les objectifs de la visite :

e Evaluer la bonne compréhension des parents sur les informations recues (médicales,
sociales, alimentaires, etc.).

e Effectuer le lien vers tous les partenaires concernés grace au compte rendu de la
visite.

Les actions prévues par la CT sont notées dans le dossier d’admission et transmises a I'équipe.

® Nous totalisons 592 visites a domicile (vs 517) pour 332 (vs 372) patients inclus, soit une
activité de + 14%

Augmentation du nombre de visites secondaires, passant de 145 a 204 pour les patients en situations
complexes et la préparation du retour a la scolarité.

Motif Secteur | Secteur | Secteur | Secteur | Situations SSR
Nord Est Ouest Sud complexes
Demande des parents 1 3 4 13 0 1
Demande des CHS 0 4 1 2 0 0
2°™ Temps éducation 7 7 0 1 0 3
Situation Familiale | 1 1 1 1 0 3
(parents séparés)
Préparation retour a la | 9 14 11 18 4 16
scolarité
Situations complexes 8 2 0 9 25 2
Visites en rechute 4 1 3 3 0 2
Visites post déces 0 0 0 0 1 2
Autres 3 0 1 1 2 9
Totaux 33 32 21 48 32 38

Tableau. Motifs justifiant les visites multiples des coordinatrices auprés des familles

® Le délai moyen pour cette visite est de 7 jours aprés la sortie de I'Hopital.
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Comparatif visites annuelles par secteur
700
m S55R-HAD m Situations mOUEST msUD m EST mNORD
600 complexes
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300
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100
0
2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018

Figure : Comparatif des visites & domicile effectuées en Tle-de-France par secteur : N=588
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complexes

W Visites secondaires

M Visites initiales

Figure : Comparatif des visites initiales et secondaires par secteur et coordinatrice en 2018

4 Visites hors IDF ont étés effectuées (3 dans le 60 et 1 dans le 45)

Un compte rendu systématique de la visite a domicile est réalisé sur une fiche type et
adressé (cf. en annexe 4)

-au médecin référent du centre spécialisé et au cadre de santé,
- au médecin du service de pédiatrie générale de proximité, du SSR,

- au médecin de I'Hospitalisation a Domicile (HAD) et au cadre
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- sans omettre tout autre professionnel concerné par cette prise en charge.

Lors de la visite en CHP le compte rendu de cette visite est vraiment un point fort qui est apprécié de
tous nos partenaires car ils y apprennent des problématiques du domicile non connues d’eux et permet
une correction de celles-ci. Il est systématiquement validé par la pédiatre.

[11.B.3 Accompagner les familles au retour de I'enfant a I'école

Les coordinatrices se tiennent a disposition des familles pour les accompagner et aider lors du retour
de I'enfant en établissement scolaire. Les demandes émanent des parents, des enfants qui souhaitent
étre accompagnés pour le retour dans la classe ou des enseignants. Plusieurs types d’interventions
possibles : pour mener une action éducative aupres des éleves ou des enseignants, voire étre soutien
pour le PAI (Projet d’Accueil Individualisé): au total 158 interventions ont été réalisées en
établissements scolaires.

Aux 105 enfants (vs. 109) accompagnés se rajoutent donc les déplacements des coordinatrices

Comparatifdes personnes

rencontrees
m Eleves rencontrés de la
2000
classe
1500 Professmrrmels
rencontrés
- .
1000 Parents présents
500 W Nbred ernfants
concernés
0

2014 2015 2016 2017 2018

Figure : Interventions éducatives pour aide au retour scolaire selon les secteurs
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Comparatif des interventions en établissements scolaires

180 m PAIL m Informations aux professionnels w Information aux éléves
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100

80
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40
20

2013 2014 2015 2016 2017 2018
n=42 n=54 n=103 n=124 n=167 n=158

Fig. Comparatif des interventions en établissements scolaires

L'activité principale des coordinatrices du RIFHOP se porte sur |'organisation du retour a la scolarité
notamment aux étapes clés du passage au primaire, au secondaire puis les années clés des examens.
Des besoins mieux identifiés aussi lors du retour au parcours habituel des enfants sortants des SSR.
Les demandes croissantes des enseignants et des familles refletent efficacement ce réle principal du
RIFHOP.

[11.B.4 Les fiche d’harmonisation de soins spécifiques

Certaines fiches destinées aux familles ont été réalisées par différents groupes de travail (Voir groupes
de travail p 27)

> [11.C Implication du médecin traitant et des réseaux de SP adultes

Le médecin traitant, voire le pédiatre de ville, est parfois a 'origine de la suspicion du
diagnostic de cancer. Le plus souvent les enfants sont alors dirigés vers un pédiatre oncologue ou
hématologue d’un établissement spécialisé pour porter le diagnostic. Le médecin référent du centre
envoie tous les comptes rendus des consultations et d’hospitalisation a son collegue de ville.

Lors de la visite au domicile des familles, la coordinatrice s’assure que le médecin traitant est
bien identifié et qu’il recoit les comptes rendus. En I'absence de médecin traitant, nous prévenons le
médecin référent du service de pédiatrie générale de proximité de I’enfant pour lui demander d’aider
les parents.

Pour les patients qui nous ont autorisés a communiquer avec leur médecin traitant nous leur
adressons systématiquement un courrier et une plaquette du RIFHOP pour se mettre a leur
disposition.
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Nous collaborons également avec les réseaux de soins palliatifs adultes pour accompagner
ces familles dans les situations complexes pour les réseaux qui acceptent.

> [11.D Vers les équipes hospitalieres

> [1.D.1 Participation des coordinatrices aux différentes réunions d’information des
situations médico-psycho-sociales.

Chaque coordinatrice participe a un staff hebdomadaire dans leur centre de référence. Elles
rencontrent aussi les nouveaux internes chaque semestre pour présenter les missions et les outils du
RIFHOP.

> [1.D.2 Réunions de coordination pluridisciplinaire autour du retour a domicile
des enfants en soins palliatifs.

Ces réunions peuvent anticiper le retour au domicile de I'enfant en soins palliatifs ou bien
s’organiser au décours de la prise en charge de I'enfant pour faciliter la coordination de tous les
acteurs de soins, voire aprés le déces de I'enfant pour reprendre avec les équipes concernées les
éléments a améliorer et les éléments positifs. Sabrina remplit cette mission sur le compte de Paliped.

Les caractéristiques de ces réunions sont liées au nombre des intervenants, a la
pluridisciplinarité des fonctions et la diversité des lieux d’exercice. Cest le plus souvent, la
coordinatrice des « situations complexes » qui organise ces relais pour des enfants déja connus au
RIFHOP.

Le nombre important de professionnels impliqués qui pourrait étonner a priori, est a penser
dans la perspective de la qualité de la continuité des soins. La complexité des situations multiplie le
nombre des intervenants.

> 111.D.3 Les coordinatrices et la collaboration dans les CHP

Chaque coordinatrice est référente d'un certain nombre de Centres Hospitaliers de Proximité pour
lesquels elle assure des missions spécifiques :

> Role de formation, de ré assurance des équipes.

> Lien avec les CHS pour anticiper les situations nouvelles, surtout en cas de situations complexes
tant sur le plan paramédical que psycho-social.

» Mise a disposition des personnes ressources pour cette famille

Chaque coordinatrice, responsable de son secteur, a en charge un certains nombres
d’établissements hospitaliers. Ainsi elles organisent régulierement des « points patients » avec les
services de pédiatrie, réunissant le médecin de I'HDJ et les infirmieres pour compléter les informations
et étre le lien avec le centre spécialisé. Ces points patients se complétent aussi de formations et de
réunions ciblées pour les enfants en soins palliatifs. C'est ce lien particulier que les soignants des CHP
apprécient particulierement.
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CHP/SSR

Nombre de visites

Nombre de nouveaux

File active
consultation

en

patients

Corbeil 10 27 84
Dourdan 2 NC NC
Fontainebleau 4 22 8

Longjumeau 2 12 13
Orsay 2 3 17
Villeneuve St Georges 3 5 NC
Arpajon 1 2 NC
J. Verdier 5 21 NC
Gonesse 5 16 NC
Meaux 3 16 35
Marne la Vallée 4 18 NC
St Camille 3 21 0

Robert Ballanger 3 16 109
Pontoise 4 9 93
Poissy 2 13 35
Argenteuil 3 9 NC
Mantes 2 9 NC
Eaubonne 5 14 NC
L. Mourier 6 9 NC
A. Paré 4 24 68
Versailles 5 18 NC
Clamart 4 13 40

Fig. : Nombre de staffs auxquels participent les coordinatrices du RIFHOP auprés des centres de

proximités.
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> Ill. D.4 Relations avec les SAPAD

Nous collaborons régulierement avec les coordonnateurs des SAPAD. Chaque trimestre, a I'occasion
du retour des vacances, chaque coordinatrice organise un point téléphonigue ou une rencontre avec
le responsable du SAPAD pour faire un point des patients nouvellement suivis dans ce département.
L’objectif principal est de mettre en place des moyens pour maintenir des liens sociaux et éducatifs
essentiels dans la prise en charge de I'enfant tout au long de sa maladie.

La coordination avec les SAPAD est un maillon essentiel pour les enfants malades qui compléte les
liens déja fait par les enseignants spécialisés des centres spécialisés et de proximité. Au plan National
80% des SAPAD sont soutenus par les PEP. Ces liens sont précieux car nous sommes invités a la
journée nationale des PEP pour communiquer sur le partenariat entretenu avec le RIFHOP. Ainsi, les
meédecins scolaires et les médecins conseillés MDPH joignent directement les coordinatrices.

Nous développerons aussi des liens avec 'association I'Ecole & I'hdpital pour assurer la continuité de
I'enseignement de tous les enfants.

Une particularité est notable sur le département du 95 ou nous travaillons en étroite collaboration
avec 'association de « Source Vive » (cf. page 35) qui accompagne aussi les familles auprés des APAD.

> I11.D.5 Groupes de travail visant a I’harmonisation des pratiques.

L’harmonisation des pratiques est une problématique centrale pour tous les établissements de
santé qui adhérent au RIFHOP, ainsi des groupes de travail ont été créés pour réfléchir ensemble aux
pratiques professionnelles spécifiques en pédiatrie. Tous les groupes réunissent au minimum un
représentant de chaque centre spécialisé, des centres de proximité, des centres de soins de suite et
réadaptation, des HAD.

Certains groupes sont constitués de professionnels isolés dans leur service qui ont souhaité se
rencontrer pour échanger sur des problématiques communes. Du reste, une demande de soutien
pour analyse des pratiques a émergé du groupe des psychomotriciennes et des cadres de santé.

Certains groupes réunissent des professionnels médicaux et paramédicaux, voire des
professionnels experts dans un domaine de compétence, par exemple, les médecins experts du
groupe « prévention, traitement et surveillance des douleurs», qui ne sont pas nécessairement
membres du RIFHOP.

Chacune des coordinatrices participe aussi a un, voire plusieurs groupes, pour donner aussi
leur perception des visites a domicile réalisées auprés des familles et des problématiques liées au
retour au domicile avec un enfant malade.
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Activité des groupe de travailen 2018
n=321 (vs=330)

B Nombres de réunions de travail en 2018 © Moyenne des participants en 2018

Figure : répartition des différents groupes de travail du RIFHOP (nombre de réunions, en bleu
et nombre de participants en moyenne par réunion en vert).

Membres participants au groupe de travail et adhérents en 2018
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Figure : membres participants au groupe de travail et adhérents
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5.1 Groupe « des pharmaciens »

Créé le 15 juin 2011 a l'initiative du RIFHOP pour réunir autour de la table les pharmaciens d’officine,
des centres hospitaliers spécialisés, des centres de proximité et des HAD avec des médecins de CHS et
de CHP et des coordinatrices du RIFHOP.

C'est Dr Julie ROUPRET-SERZEC Julie <julie.roupret-serzec@aphp.fr>, pharmacien a I'Hépital Robert
Debré et responsable de I'Education Thérapeutique du Patient qui anime ce groupe pluri-
professionnel.

En 2018 [l'axe de réflexion du groupe est de fluidifier le parcours des patients et le circuit des
médicaments entre les centres de référence, les centres de référence de proximité et HAD.

5.2 Groupe « enseignants »

La particularité de ce groupe est de réunir des enseignants spécialisés dont la majorité sont employés
par 'Education Nationale et qui exercent leur fonction dans les hdpitaux ou les soins de suite. Pour
légitimer la place du RIFHOP auprés des enseignants de I'Education Nationale nous avons obtenu
I'agrément des trois académies d’lle lle-de-France pour 5 ans permettant que les journées de
formation proposées par le RIFHOP puissent étre inscrites au PAF (Plan actions et Formations).

Le groupe a travaillé a I'élaboration du programme de la journée des enseignants qui a eu lieu le 6
février 2018 a Gustave Roussy.

5.3 Groupe « psychomotriciennes »

Le groupe s’est réuni 3 fois en 2018 avec une moyenne de 7 psychomotriciennes a chaque
réunion. Ce sont les psychomotriciens de Margency qui dynamisaient le groupe du fait de leur
implication mais la démission de I'un des membres a perturbé la dynamique du groupe qui peine a se
mobiliser a nouveau.

5.4 Groupe « psy »

S’est réuni 3 fois en 2018 ; il rassemble des professionnels de tous les établissements qui
prennent en charge des enfants traités en hémato-oncologie et de leur famille. Il est constitué d’un
noyau dur de psy des centres spécialisés et de I'Espace Bastille. Plus occasionnellement mais
régulierement viennent également les Psy des CHP et des SSR. Ce groupe est attractif pour les jeunes
professionnels car il réunit une moyenne de 15 participants a chaque réunion pléniére.

Le groupe s’est investi :
e dans le comité de rédaction du journal

Des échanges cliniques ont lieu dans ce groupe. Il a également été question de la place du psy et de sa
place dans I'éducation thérapeutique du patient avec échanges de pratiques inter-hospitalieres, de
prévention des troubles de I'oralité.
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Ce groupe est celui qui mobilise le plus de professionnels a chaque réunion organisée (en moyenne
15 présents).

Le groupe a proposé au COPIL de réaliser une année sur deux une journée de formation organisée par
leur groupe. La prochaine journée a eu lieu en 2020.

5.5 Groupe « chimio en HDJ »
A I'heure actuelle, la chimiothérapie ambulatoire peut étre effectuée en HDJ dans les centres
spécialisés, les centres de proximité ou les centres de soins de suite.

Tous les établissements partenaires réalisent maintenant la préparation des chimiothérapies en
pharmacie usage interne (PUI) centralisée. Dans le cadre de I’'harmonisation et de la sécurisation des
pratiques au sein du RIFHOP, il est indispensable de définir clairement les conditions de réalisation de
chacune des chimiothérapies.

Création de fiches type qui regrouperaient des trinbmes constitués pour regrouper Pharmacien-
Médecin et Cadre et /ou infirmier.

Dix-huit fiches sont éditées depuis 2013 et le médecin responsable du groupe a participé a toutes les
journées de formation territoriale pour diffuser ce travail.

Les coordinatrices diffusent largement ces fiches puisque deux classeurs sont donnés par
établissement regroupant toutes les fiches.

Le groupe National des réseaux de cancérologie pédiatrique de la SFCE (Société Francaise des Cancers
de I'Enfant) a travaillé en 2017 a la réactualisation des fiches pour les diffuser au plan National en 2018.

5.6 Groupe harmonisation des modalités d’accueil des patients d’'onco-hémato en inter-cure dans les
CHP : Nouveau groupe débuté fin 2018.

Les objectifs du groupe :
e Répondre a des interrogations d’équipes

e Eviter les confusions et rassurer les parents et les soignants

e Se mettre en interfaces avec les recommandations des groupes (nutrition, protocole du
groupe anti-infectieux, VVC, chimiothérapies en HDJ, bain de bouche, recommandations a
domicile)

Poursuite des traductions de ces 4 fiches destinées aux parents lors du retour a la maison :

(Titres en francais, édition de 2011)
e HYG 01 : Recommandations pour la maison Niveau 1
e HYG 02 : Recommandations pour la maison Niveau 2

e HYGO03: Surveillance de votre enfant a la maison

e HYGO04 : Surveillance de |la température
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http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/HYG%201.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/HYG%202.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/HYG%203.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/Surveillance_temperatureTRS%284%29.pdf

2017, En Arabe :
o HYGO01l: il lyagidial ]
e HYGO02: (simal]lausyidyall
e HYGO03: 42 3 ,adeks J\sédjj.q A

e HYGO4: 5 ) a leasik Y

En Turc:
e HYG 01 : Evde yapiimasi gerekenler Birinci seviyede
e HYG 02 : Evde yapilmasi gerekenler ikinci seviyede

e HYG 03 : Cocugunuzun evdeki takibi icin yapiimasi

e HYG 04 : vicudunun sicakhgi

En Allemand :
e HYGO01 : Empfehlungen fur Zuhause Niveau 1
e HYG 02 : Empfehlungen fur Zuhause Niveau 2
e HYG 03 : Begleitung lhres Kindes Zuhause
e HYG 04 : Uberwachung der Temperatur

En Russe :
HYG 01 : PekomeHaauum no yxoAay 3a pebeHkom 1
HYG 02 :PekomeHaauuu no yxoay 3a pebeHKom 2

=

=

=

HYG 03 : HabaogeHve 3a pebeHKom JoMa
HYG 04 : Temneparypa

&5

2018, En Portugais :
HYG 01 : RECOMENDACOES PARA CASA Nivel 1

HYG 02 RECOMENDACOES PARA CASA Nivel 2

HYG 03 VIGILANCIA DA SUA CRIANCA A CASA

HYG 04 TEMPERATURA

5.7 Groupe « Pratiques transfusionnelles »

La demande d’harmonisation émanait des visites réalisées auprés de tous les CHP en 2011. Le
groupe s’est réuni puis trois fois en 2013 et a d( attendre la parution des nouvelles recommandations
en cours de réalisation par I'’ARS début 2015.

Le groupe est constitué essentiellement de médecins exercant dans différents
établissements : Dr Brault, médecin hémovigilant de I'Institut Curie et médecin a I’ARS. Nous avons
invité Dr Agnés Bernard, médecin représentant EFS de St Antoine.

Les objectifs de ce groupe était de :

e Répondre aux demandes des équipes
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http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/HYG_1%20en%20ARABE.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/HYG_2%20en%20ARABE.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/3مراقبة%20الطفل%20HYG03%20en%20ARABE.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/Température_arabe.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/HYG%201%20-%20TURC.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/HYG%202%20-%20TURC.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/HYG%203%20-TURC.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/Température_Turc.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/HYG%201%20-%20Allemand.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/HYG%202%20-%20Allemand.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/HYG%202%20-%20Allemand.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/HYG%203.%20Allemand.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/Température%20Allemand.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/HYG%201%20Russe_0.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/HYG%202%20Russe.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/HYG%203%20Russe.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/Température%20Russe.pdf

e Se mettre en interface avec les recommandations ARS
e Rédiger des recommandations harmonisées

e Formation des équipes autour des transfusions
o Elaborer différents documents (validation en 2017) :

TRA 03 : Prescription de Produits Sanguins Labiles (PSL) (cf. en annexe 7).
TRA 04 : Prescription de Concentré de Globules Rouges (CGR) (cf. en annexe 8).

TRA 05 : Prescription de Concentré Plaguettaire d'Aphérese (CPA) (cf. en annexe 9).

La pédiatre du RIFHOP a rencontré 10 de ses colléegues de CHP en 2018 pour leur présenter
ce travail et poursuivra ses visites dans les 12 centres restants en 2019.

5.8 Groupe « Assistantes sociales »

4 réunions se sont tenues en 2018 avec la participation 6 assistantes sociales en moyenne.

L’objectif du groupe est la préparation d’une journée de formation en 2019.

5.9 Groupe des pratiques nutritionnelles

Un groupe dynamique de diététiciennes représentants tous les centres de référence ainsi que les HAD
et SSR qui a pu se réunir 3 fois au cours de I'année 2018 afin de de finaliser le travail débuté en 2017
sur la mise a jour des fiches alim 01 a 'usage des parents :

o Alim 01 Niveau 1 Version 2 (cf. : annexe 5) : Recommandations sur I'alimentation en
période d’aplasie

o Alim 01 Niveau 2 Version 2 (cf. annexe 6) : Alimentation protégée

Ces fiches sont en cours de validation début 2019.

5.10 Groupe anti infectieux

Un groupe exclusivement médical qui réalise des travaux de fond quant a I’'harmonisation des
pratiques. lls se sont réunis 5 fois en 2018 mais travaillent beaucoup par échanges de mail en inter-
réunions. lls ont menés encore de nombreux travaux :

e [Ftat des lieux concernant la prise en charge globale des BLSE\ BMR\ BHRe ayant pour projet
d’essayer d’harmoniser les pratiques au sein du RIFHOP

e Projet de participation au PHRC Taurolock.

5.11 Groupe prévention, traitements et surveillance de la douleur

Groupe qui s’est mis en place en 2013, animé par le Dr Cicek-Oya SAKIROGLU, médecin référent
douleur a Margency et consultant en équipe mobile a I'H6pital Robert Debré , de paramédicaux et
de médecins qui s’enrichit au fils du temps.

Le groupe s’est réuni 5 fois en 2018.
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http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/TRA_03.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/TRA_04.pdf
http://www.rifhop.net/sites/rifhop.net/files/TRA_05.pdf

= Elaboration de fiches recommandation
Une fiche réalisée cette année:

. « DOUL 05 : Evaluation de la douleur » (cf. en annexe 11).
Réactualisation d’une fiche :

. « DOUL 01 : Prise en soins de la douleur lors des injections IM et SC a domicile » : Une version
2, permet aux soignants d’utiliser cette fiche aussi bien au domicile qu’a I’"h6pital.

= Organisation de % journée de formation, sur la thématique prévention douleur en CHP.
Une cette année, au CHP Ambroise Paré.

= Le groupe est en cours de réflexion pour proposer une utilisation interactive des échelles de
douleurs sur la V2 de I'appli RifhoPoche qui se fera courant 2019.

5.12 Groupe Voies veineuses Centrales (VVC)

Le groupe historique, créé des 2006 qui se réunissait déja pour harmoniser les soins aux enfants sur
VVC

Réflexion sur la réactualisation des DVD « VVC ». Cette réflexion a abouti en fin d’année 2018 a une
nouvelle décision. Le DVD sera remplacé par de courtes vidéos qui seront accessibles sur I"application
RifhoPoche.

5.13 Groupe ETP:

Groupe créé en fin d’année 2018. Il a pour objectif dans un premier temps de travailler sur une
tracabilité permettant a tous les acteurs de la prise en charge des patients de connaitre s'ils ont
intégrés un programme d’ETP et d’en effectuer le suivi.

Dans un second temps réfléchir a développer un programme ETP au nom du RIFHOP qui pourra étre
mis en place dans tous les établissements adhérents au RIFHOP

5.14 Commission de formation:

Nouveau groupe ayant débuté en octobre 2018. Ce groupe est pluri professionnels (médecins,
psychologues, cadre de santés, infirmiéres) et représentatif des CHS, CHP, SSR.

Obijectifs de la commission :
e Animer et piloter les objectifs de la formation.

e Planifier annuellement par anticipation (1 an a 'avance)
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o Lesjournées régionales
o Des journées territoriales
o La matinée du RIFHOP aux Journées Parisiennes de pédiatrie le 1*" vendredi d’octobre

o Des nouveautés

> lIl.E Rencontres de professionnels

> [1.E.1 Auprés des HAD

Le groupe des partenaires du domicile réunit les 3 HAD d’lle de France qui participent aux
prises en charge pédiatriques, a savoir HAD AP-HP, Santé Service et Croix Saint Simon. Une réunion a
eu lieu en février 2018. Une autre réunion plus spécifique a I'HAD santé service a eu lieu en novembre
2018.

Depuis maintenant 5 ans la collaboration RIFHOP-HAD se fait régulierement par:

e Signature d’une convention, d’'une durée de 3 ans, signée entre le RIFHOP et les HAD
suivantes :

e e 6 mars 2017 par la Directrice de I'HAD de I'AP- HP, Laurence Nivet

e |e 19 février 2018 par la Directrice Générale de la Fondation CEuvre de la Croix-
Saint -Simon

e e 07 Mars 2019 par le Directeur de Santé Service

Avec le nouveau poste transversal, des réunions réguliéres avec chacune des HAD pour faire le point
des patients nouvellement admis et des sorties.

- 10 points patients avec HAD Santé Service dont 4 sur le secteur Sud, 4 sur le secteur
Est et 2 sur le secteur Ouest.

- 12 point patients avec I'HAD de I"’APHP. A cela s’ajoute 9 autres points patients avec
I"'HAD APHP de Robert Debré effectués par la coordinatrice du secteur Nord

- 01 point patients avec I’'HAD de la Croix Saint Simon

> I1.E.2 Aupres des centres de soins de suite et réadaptation (SSR)

Cing centres de soins de suite adhérents au RIFHOP prennent en charge des enfants agés de O
a 18 ans.

Certains ont des particularités axées sur :
e larééducation et la réadaptation aprés atteinte cérébrale acquise

e |a rééducation orthopédique post chirurgicale ou séquelles de tumeurs de
I'appareil locomoteur

e Les suivis post greffe

e les chimiothérapies
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Cette année, avec le poste de coordinatrice transversale, de nombreux points patients ont pu étre
réalisés dans les différents centres :

Margency 11

St Maurice | 5
Bullion 1
Rist 7
La Panouse | O
Debré

Villiers 0
ACT 2

Figure : Nombre de staffs auxquels Isabelle a participé auprées des SSR

D’autres centres collaborent et prennent en charge des enfants en rééducation des pathologies
neurologiques acquises, mais n"adhérent pas au RIFHOP. C'est le cas de :

e Centre médical et pédagogique de la Varennes-Jarcy

> lll.F Rencontre avec les associations

Les associations de familles

Deux associations sont partenaires du RIFHOP et membres du COPIL depuis sa création :

e Association « Isis »
e Association de « Source Vive »

Source vive propose aux familles L'action de Source Vive - pour tout ce qui n'est pas le soin médical
proprement dit - s'inscrit dans une démarche de prise en charge globale de I'enfant atteint de leucémie
ou de cancer et de sa famille.

Elle s'adresse indifféremment a I'enfant ou a I'adolescent malade et a ses proches (parents, fratrie,
grands-parents...), car lorsqu'un enfant est atteint d'une maladie grave, c'est toute sa famille qui est
en souffrance et mérite d'étre aidée.

Elle n'est pas limitée au temps du traitement. Depuis I'origine, I'équipe de Source Vive sait que
beaucoup de difficultés se font jour dans ce qu'on appelle aujourd'hui "I'aprés cancer", au plan
émotionnel, psychologique, scolaire, sans oublier les séquelles qui résultent parfois de la maladie ou
de son traitement. L'équipe de Source Vive s'efforce de s'intéresser a tout ce qui peut étre fait, a coté
du traitement médical de la maladie, pour soulager I'enfant malade et ses proches et leur rendre la
traversée de |'épreuve moins difficile. Ces actions font partie des "soins de support”, dont les deux
Plans Cancer de 2003 et 2009 ont souligné I'importance.
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Enfin, tous les services apportés par Source Vive sont entierement gratuits pour les familles, quelle que
soit la durée de leur prise en charge, y compris sur le plan du soutien psychologique.

Depuis I"automne 2014, sont organisées a L’Isle-Adam des réunions régulieres (tous les 4 mois
environ) entre l'infirmiére coordinatrice du RIFHOP pour le nord de la région parisienne et les
personnes de Source Vive chargées du suivi des familles et de la coordination avec les structures de
soins et de leur information.

 Psychologues

* Bénévoles assurant des visites en hopital de jour
e Personne chargée du soutien téléphonique
e Délégué général
Y participe également I'enseignante coordinatrice de I’APAD de I'Inspection académique du

Val-d’Oise.

Ces réunions, tenues en forme de « staff », sont extrémement utiles pour les partenaires que sont
Source Vive, le RIFHOP et I’APAD, en ce gu’elles permettent le partage et le croisement d’informations
sur les enfants en traitement ou en rémission, et de mieux étayer ainsi les décisions a prendre pour
apporter un soutien optimal aux familles dans le cadre de la prise en charge globale de I'enfant
malade et de ses proches, pendant et apres le traitement. En 2018 quatre « staff » ont eu lieu.

IV. Formations pour les professionnels

> IV.A Formations sur les voies veineuses centrales

L’harmonisation des pratiques étant un axe prioritaire du RIFHOP. Les coordinatrices ont axé la
formation sur la manipulation des voies veineuses centrales VVC auprées des infirmieres des services
de pédiatrie générale. Nous avons aussi invité a ces formations les infirmieres de ville qui acceptaient
de prendre en charge des enfants. Pour réaliser ces formations nous avons investi dans I'achat d’un
guatrieme mannequin, pour permettre de réaliser des démonstrations et inviter les soignants a
pratiquer les gestes.

D’une maniére générale, les coordinatrices se déplacent dans les centres de proximité pour les
formations. Nous ciblons la formation sur 2 heures au minimum ; ce qui est néanmoins trop peu pour
laisser le temps aux infirmieres de pratiquer sur le mannequin. Un support visuel sur power point est
utilisé et nous remettons un support écrit aux soignants.
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Comparatif des formations VVC pour les professionnels de santé
250 227
m 2015
200 n=302
150 w2016
n=503
100
2017
50 n=339
0 m 2018
MEDECIN IDE IPDE ESI n=439
de nuit

Figure. Nombre de personnels formés aux manipulations des voies veineuses centrales lors des
sessions de formations.

Au total, 32 infirmiéres libérales ont été formées aux VVC
Pour chaque formation réalisée, il faut globaliser une journée de travail de I'IDE coordinatrice qui

prenne en compte la préparation de la réunion, les déplacements, la réunion a proprement parlé et
I’analyse des évaluations réalisées avant et aprés chaque formation.

Un total de 68 réunions de formations a été organisé pour former les 439 soighants.
Les tests réalisés avant et apres formation

- enprétest = 74%
- enposttest =94%

Montre une progression de 20% de bonnes réponses

> IV.B Formation du suivi paramédical de la neutropénie fébrile

Débutée au cours du second semestre 2015 par la coordinatrice du secteur sud. Elle est
aujourd’hui organisée par toutes les coordinatrices du RIFHOP

33 formations réalisées en CHP avec, le plus souvent, le médecin référent de I’ HDJ pour
informer les paramédicaux aux bons réflexes a I'accueil d’un enfant en aplasie fébrile.
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Figure : Professionnels formés au cours de I’année 2018

Les tests réalisés avant et apres formation
- enprétest = 67%
- enposttest =94%

Montre une progression de 27 % de bonnes réponses

> IV.C Les journées du RIFHOP

Toutes ces journées de formation sont proposées a un tres faible colt a tous les soignants du
réseau qu’ils soient adhérents ou non au RIFHOP. Ces journées sont attendues par les professionnels
du réseau qui voient la l'occasion de se connaitre, de se ressourcer et d’échanger sur des
problématiques communes. Une journée Régionale organisée par le groupe des psychologues et
pédopsychiatres aura lieu en 2020. Plusieurs journées territoriales se sont déclinées cette année
pour répondre au mieux aux besoins en formation de nos partenaires en allant sur leur site Les
Journées Parisiennes de Pédiatrie ont intégré une matinée destinée aux équipes médicales du RIFHOP.

> Une journée spécifique organisée pour les professionnels de I'Education Nationale le 6
février a Gustave Roussy (cf. Annexe 12)

Le théme de la journée était « «Eleve et cancer: handicap invisible et répercussions sur le
parcours scolaire »
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I Enseignant spécialisé

Coordinatrice de scolarité

I Médecin scolaire

I Infirmiére scolaire

I Enseignant du milieu ordinaire

[ Bénévole

I Psychologue
| Médecin

N N NN S~ NN N

IAutre, précisez

Fig. : Profession des professionnels ayant assisté a la journée
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B Ni satisfait ni insatisfait

Fig : Réponses au questionnaire de satisfaction concernant la pédagogie
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Intervention du Dr. Grill 19
Intervention de la Neuropsychologue 5
Accueil, Organisation 6
Qualité des intervenants 4
Cas concrets- Parcours patient 3
Témoignage enseignant CM2 2
Rappel des Lois sur les aménagements 2
scolaires

Fig : Réponses au questionnaire de satisfaction en fonction des themes abordés, remis aux
participants lors de la journée organisée par le RIFHOP.

48 questionnaires récupérés lors de cette journée montrent une grande satisfaction des
interventions présentées

> Demi-journée territoriale organisée le 01 Juin a I'hdpital Ambroise Paré (Boulogne)

(cf. annexe 13).
La demi- journée de formation organisée pour sensibiliser des soignants de différents services

Théme : « Sensibilisation a la prévention de la douleur des enfants accueillis a I'hdpital ou soignés a
domicile »

Résultats CQM a A. Paré 2018

A. MEOPA

Al
D.DOULEUR 10 - _A.MEOPA

D.13 A2
D. DOULEUR A. MEOPA
D12/ 7\ A3
c |\ A MEOPA — Pré test
EVALUATIO. A4
C | | == Post test
EVALUATIO.. 7B.EMLA B.5
EVALUATIQ, | .. EMI:BAEFYI/LA +
EVALUATIO... : :

En pré test, moins de 30% de bonnes réponses.
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En post test, progressions des scores puisque supérieurs a 70% dans 1/3 des cas.

> Lajournée territoriale organisée le 7 mai juin 2018 (cf. annexe 14).

La journée de formation destinée aux soignants prenant en charge les enfants et adolescents

Théme « Enfants et adolescents atteints de cancer du corps malade au corps vécu », 101 participants
présents

C'est au CHU de I'Hopital Armand Trousseau que nous avons été accueillis.

50
a5
a0
EL
30

25

20
15
10
5
II.I —
0 -——

CHP Education Réseau Prestataire Association Libéral Autre IFsI
Nationale

Figure : Etablissements représentés

Une majorité de paramédicaux mais un grand nombre de médecins :

| infirmiere 26 26
| Puéricultrice 17 17

Médecin 14 [0 14
Autre, précisez 9 [ 9

IAuiniaire puéricultrice 8 [ 8
Cadre de santé 8 [ 18
Enseignant 6 16

I Aide soignante 5 5
Kinésithérapeute 313

I Psychologue 2 [2
Psychomotricien 2 []2
Assistante Sociale 1 (1

Figure : Répartition des inscrits a la journée
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Trés satisfait Ni satisfait ni insatisfait

Contenu du programme 102 1
Durée des interventions 94 8
La journée a répondu a vos attentes 99 5
Temps d'échange et de débats 67 32

Figure : Réponses au questionnaire de satisfaction en fonction des themes abordés, remis aux
participants lors de la journée organisée par le RIFHOP.

106 questionnaires récupérés montrent une grande satisfaction des interventions présentées et le
taux de non-réponse qui augmentent sur les interventions de fin de journée causé par le départ des
soignants en fin de journée

> Participation du RIFHOP aux Journées Parisiennes de Pédiatrie le 5 octobre, a la

Faculté Pierre et Marie Curie

Theme  «Les urgences onco-hématologiques au diagnostic en centre hospitalier de
proximité : les bonnes décisions a prendre.» - 99 inscrits (cf. en annexe 17).

* Les participants aux Journées Parisiennes de Pédiatrie viennent de tous les pays du monde. Le
programme proposé a la matinée du RIFHOP a été suivi par 84 médecins venus d’Afrique

> IV. E Les formations a nos pairs et en IFSI

Les coordinatrices ont accueilli 2 étudiantes infirmiéres sur des stages variant de 6 a 8
semaines pour leur faire découvrir les spécificités du RIFHOP dans la mise en lien des enfants rentrants
au domicile.

1 Infirmiere en DU de coordination est venue réaliser un stage d’observation de 30h.

Des cours ont été réalisés par les coordinatrices sur des thémes variés allant du réle infirmier
- dans la prise en charge des enfants atteints de cancer, au sein du RIFHOP,
- lors du traitement d’un enfant en soins palliatifs,
- aux généralités sur la cancérologie pédiatrique, et analyse de cas concret.

- a lincidence de la maladie sur le parcours scolaire
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Journée Date CcT Sujet Total
Croix St Simon 18/01/2018 IA-SL Cancers de I'enfant/intro 30
(AxP) SP
CRMTP 11/01/2018 B. Lescoeur-1A K de I'enfant-TC et 16
neuroblastomes
IFITS T. Simon 11/01/2018 LB W en réseau / k de 120
I'enfant /pec ide
HAD AP HP 12/03/2018 1A Généralités en 5
hémato/onco/protocoles
HAD SS 16/03/2018 MG-IA Généralités sur I'enfant 10
malade
HAD AP HP 09/04/2018 1A Généralités en 5
hémato/onco/protocoles
IFSI Villeneuve ST 24/04/2018 LB W en réseau / k de 40
G I'enfant /pec ide
HAD SS 04/10/2018 MG-IA Généralités sur I'enfant 13
malade
HAD AP HP 08/10/2018 IA - D. Avran Généralités en 9
hémato/onco/protocoles
Eaubonne 11/10/2018 B. Lescoeur Cancers de 5
I'enfant/généralités
Eaubonne 12/10/2018 B. Lescoeur Cancers de 5
I'enfant/généralités
CHP VSG 09/10/2018 B. Lescoeur Cancers de 18
I'enfant/généralités
CHP VSG 26/10/2018 B. Lescoeur Cancers de 18
I'enfant/généralités
CHP Longjumeau 16/11/2018 C Pasqualini Cancers de 11

I'enfant/généralités

Au total 305 étudiants ou professionnels sensibilisés.

V. Expertise

Contacté en juillet 2011 par le CE Clin pour participer en qualité d’experts a un groupe de
travail visant a I’"harmonisation « des préventions des infections associées aux chambres a cathéter

implantables pour accés veineux » entre les adultes et la pédiatrie.

Nous avons nommé 2 experts pour ce travail : Dr Jean Michon, en sa qualité de Chef du département
d’Oncologie Pédiatrique de IInstitut Curie et Laurence Bénard, coordinatrice du RIFHOP ayant
participé a la certification JACIE lorsqu’elle était cadre dans le service Oncopédiatrie de I'Institut

Gustave Roussy.

La SFoH a édité en mars 2012, les recommandations professionnelles par consensus formalisé

d’experts auxquelles nous avons largement participé.

42




Les procédures réalisées par le groupe des Voies Veineuses Centrales par le groupe du RIFHOP animé
par Brigitte Girard, respectent ces recommandations. Laurence Bénard succéde a B. Girard pour
animer le groupe VVC.

La fiche VVC7 sur le pansement de cathéter avec Picc Line a été largement diffusée lors des
formations en centre de référence et en centre hospitalier de proximité. Nous cherchons le
financement pour créer trois séquences filmées en complément de notre DVD.

VI. Recherche

Recueil des données sur la Conduite a tenir devant un CONTAGE VARICELLEUX chez un enfant traité
pour une tumeur solide ou une leucémie (sauf contexte d’allo et autogreffes de moelle), jusqu’a 3 MOIS
APRES LA DERNIERE CHIMIOTHERAPIE.

Etude validant les recommandations de la fiche ATI04 éditées par le RIFHOP, par une collecte (CNIL).

La population étudiée est celle des enfants traités pour une tumeur solide ou une hémopathie
maligne, présentant un contact entre le patient et un sujet qui a une éruption varicelleuse en cours ou
qui apparait dans les 2 jours suivant la rencontre.

eme

Les patients en aplasie post autogreffe, les patients allogreffés, en induction de LA ou en phase de 3
consolidation de LAM, ainsi que les patients en traitement palliatif sont exclus de cette étude.

Les objectifs de cette étude sont les suivants :
- objectif principal : évaluer le suivi des recommandations.

- Objectifs secondaires : évaluer I'efficacité des recommandations ; et rapporter l'incidence des
infections documentées.

Résultats intermédiaires puisque I’étude se poursuit jusqu’en janvier 2019.
Inclusion :

e 51 patients - Age médian 5 ans- 15/31 centres ont participé a I'étude
e |lesrecommandations RIFHOP ont été respectées dans 90% des cas
e 47 patients traités avec les recommandations dont :
o 36sans varicelle
o 11 varicelle simple forme bénigne de varicelle
Discussion :

e Cohérence des recommandations RIFHOP et absence de varicelle compliquée
e Recommandations adoptées et suivies
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e Premiere recommandation prenant en compte I'antécédent de varicelle clinique : facteur
protecteur ?
e Optimisation de la prophylaxie anti-varicelleuse de I'enfant immunodéprimé :

o Meilleur information des familles via le RIFHOP (ide coordinateur)

o Meilleur immunisation VZV dans |'entourage : si pas d’antécédent clinique chez
parents et frére et sceurs orientation vers CHS ou CHP pour sérologie +/- vaccination
en fonction du résultat (vaccin remboursé)

o Collaboration réseau sentinelles

Poursuivre la sensibilisation des CHP a ce protocole (IDE coordinateurs) essayer de mieux savoir si les
non réponses sont le fait d’'une absence de cas ou seulement de I'absence de temps pour signaler les
cas

L’étude s’est terminée en janvier 2019 et un abstract sera présenté au congres de la SIOP en 2019.
Etude sera présentée a la SFCE et un article sera écrit.

VIl. Modalités de communication

Vis a vis des professionnels et des bénéficiaires pour favoriser leur connaissance du RIFHOP.

La communication du RIFHOP s’est améliorée avec la poursuite des outils de diffusion de I'information.

VII. A Un nouveau site internet: www.RIFHOP.net

Opérationnel en juin 2017, plus actuel, plus ergonomique, convivial et coloré, il regroupe toutes les

informations et documents concernant le RIFHOP, a destination des familles et des professionnels.
Certifi¢ HONCODE, les données statistiques entre le 12 mars 2018 et le 12 mars 2019 affichent une
moyenne de 20 visites par jour.

VII.B La nouvelle application RIFHOPOCHE (cf. Annexe 16)

Grand projet de 2018, I'application pour smartphone a mobilisé I'équipe du RIFHOP durant toute
I’année avec une mise en service a I'automne. Ce n’est pas un site en miniature mais bien un outil
adapté aux petits écrans et a la mobilité des utilisateurs. Elle propose deux profils : Professionnels et
Familles. Ainsi, les soignants comme les parents peuvent retrouver toutes les actualités,
informations, fiches techniques et recommandations du RIFHOP y compris hors connexion Internet.
Le RifhoPoche version 2018 (V1) integre un module de réalité augmentée qui permet d’ajouter des
extensions de type vidéo, PDF, audio, diaporamas, etc. a tous nos documents papier. Exemple : en
scannant via votre téléphone un article résumant une communication médicale dans le journal du
RIFHOP vous pouvez visionner sur I'écran de votre smartphone le Power Point (avec tous ses
schémas et images) réalisé par ce médecin lors de sa présentation réelle sur un congrés. Ou alors : en
scannant une fiche de recommandation pour réaliser un pansement de Voie Veineuse Centrale, une
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infirmiere peut visualiser une vidéo montrant la réalisation réelle du soin. Ce sont des possibilités
d’extension trés intéressantes pour la formation.

Un lexique a été réalisé pour les familles, un autre pour les professionnels.

Des échelles d’évaluation de la douleur ont été incorporées et permettent aux soignants et aux
parents de coter la douleur de I'enfant. D’autres échelles seront incorporées en 2019 dans la version
2 qui permettra plus d’interactions entre les équipes du terrain, les familles et celle du RIFHOP.

VII.C Finalisation et partage d’un annuaire collaboratif

Le RIFHOP a créé un annuaire numérique accessible a tous via Internet : Wiggwam. Actualisé en
continu, il permet via un identifiant et un mot de passe d’accéder aux coordonnées de tous les
professionnels du réseau, qu’ils exercent en Centre spécialisé, en Centre Hospitalier de proximité,
SSR, HAD, ainsi qu’a celles des infirmiers libéraux ayant signé une convention avec le RIFHOP.

Interactif, cet annuaire prouve son utilit¢é par des mises a jour régulieres faites par les
administrateurs (équipe du RIFHOP + les infirmiers coordinateurs des parcours de soin dans les CHS
ou quelques secrétaires médicales formées) qui intégrent les remontées des professionnels du
terrain : changements d’équipe, de numéros de téléphone, nouveaux professionnels, voire erreurs
éventuelles...

Au printemps 2018, nous recensons dans cet annuaire 1073 fiches de professionnels et structures
493 fiches de structures (coordonnées détaillées avec mails, tél, etc.). En mars 2019 : 1284
personnes et 561. Cet outil nous permet aussi en interne de gérer les adhésions, les groupes de
travail et les comptes rendus de leurs réunions.

VII.D La plaquette du RIFHOP

Destinée aux familles, aux professionnels, aux bénévoles, aux enseignants pour les informer des
missions du RIFHOP. Elle permet de visualiser la structuration du réseau (carte des établissements
adhérents et territoires), d’identifier les coordonnées des coordinatrices. Elle est donnée
systématiquement et commentée par les coordinatrices lors de la proposition d’inscription au
RIFHOP de I'enfant. Elle est aussi régulierement distribuée aux nouveaux soignants exercant dans les
équipes du RIFHOP (cf. annexe 1), et régulierement remise a jour et a disposition sur notre site.

VII.E Le journal du RIFHOP (cCf. : Annexe 17)

Créé pour étre un outil de communication entre tous les partenaires du RIFHOP, il est piloté par un
comité de rédaction qui propose les sujets d’actualité a traiter, trouve les auteurs et supervise la
mise en page.
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Le comité de pilotage se renouvelle régulierement. Il réunit fin 2018 : 2 pédiatres, 1 psychologue, 1
cadre de santé, une chargée de communication du RIFHOP, le coordonnateur central du RIFHOP. Le
comité se retrouve 3 fois par an.

Les 16 pages du journal se répartissent dans les rubriques suivantes :

- 1 éditorial (auteur différent a chaque fois)

- Congres et Formations : annonces et compte-rendu.

- Dossier central d’environ 12 pages sur une thématique spécifique. Ont été traités en 2018 :

e Le RIFHOP au travail ! (janvier 2018) Dossier Réseau

e Lesenfants: atable ! (juin 2018) Dossier Nutrition

e Sortir de I'ordinaire (octobre 2018) Dossier Innovations
- Actualités du réseau : personnel, organisation des services, annonces de nouveaux
documents, outils, fiches...

La difficulté principale a résoudre pour pouvoir perdurer cette édition trés appréciée des
professionnels : le financement de I'impression papier d’'une part (un laboratoire pharmaceutique a
été sollicité par deux fois pour financer 500 euros par impression).La conception éditoriale, la
recherche d’auteurs, commande d’articles, relecture et correction, recherche iconographique et
enfin mise en page nécessitent au moins 1 journée de travail par semaine pour les trois numéros
annuels. C’est toujours Lucie Méar, chargée de la communication qui réalise tout le travail d’édition
de ce journal. Chaque édition est imprimée a environ 400 exemplaires papier distribués lors de nos
journées de formation et dans toutes les unités de soins par nos infirmiéres coordinatrices. Un
mailing d’environ 2000 envois complete cette diffusion gratuite et en acces libre sur notre site
internet (http://www.rifhop.net/professionnels/nos-publications/le-journal-rifhop) et sur
I"application RIFHOPOCHE.

VII.F Page Facebook

Le nombre d’abonnés de notre page Facebook (https://www.facebook.com/rifhopien/) croit

doucement depuis début 2018 (68 environ au 31 décembre) qui apprécient dans I'ordre :
1. Les annonces de journées de formation

2. Les journaux

3. Les offres d’emploi
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VIIl. Evaluation de l'activité du RIFHOP et de
'atteinte des objectifs.

VIII.A.1 Evaluation des adhérents

350
300 287
250
200
m Adhérents
150
100 B Nouveaux
50 Adhérents
0
Figure : Comparatif du nombre d’adhérents
VIII.A.2 Evaluation de l'activité
Années Nombre enfants inscrits Nombre de visites
2015 590 418
2016 552 454
2017 622 517
2018 639 592

Figure . Comparatif du nombre d’enfants inscrits et du nombre de visites a domicile depuis 2015

Nous mettons des enfants en « sortie provisoire » du fait :
- Dela greffe qui génére une tres longue hospitalisation
- De la sortie immédiate vers une HAD ou un SSR pour de longs mois, soit 55 enfants au total.
Pour les enfants en HAD, nous avons réduit le temps entre la prise en charge HAD et la visite
du RIFHOP du fait de la création du poste de la coordinatrice en transversale sur les HAD et
SSR.
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Nous avions prévu initialement lors de la création du RIFHOP d’accueillir autour de 500 nouveaux cas
par an d’enfants et d’adolescents atteints d’un cancer. Nous avons inscrits 14% d’enfants de plus que
I'an passé et la création du nouveau poste de coordination transversale SSR et HAD a permis
d’augmenter le nombre de visites a domicile.

Il persiste encore quelques rares « non signalements » de certains enfants ayant par exemple une
chirurgie sans traitement complémentaire ou avec une radiothérapie seule. Certains enfants agés de
moins de 18 ans sont parfois pris en charge dans des services de chirurgie adulte et n’integre jamais le
RIFHOP.

Nous avons poursuivi la comptabilité analytique débutée en 2017 pour le travail des coordinatrices
autour des enfants en situations complexes. Fin 2018, début 2019, la comptabilité analytique se
poursuit sur le poste de la coordinatrice en transversale.

VIII.A.3 Evaluation concernant la coordination du réseau
VIIlLA.3.a Auprés des centres spécialisés via les HAD

Depuis 2015, nous avons débuté une enquéte prospective sur les centres de référence a
partir du recueil des infirmieres du parcours de soins en CHS pour les enfants confiés aux HAD afin
d’évaluer les criteres d’inclusion en HAD.

Nombre d'enfants
confiés aux HAD via les Roussy et Curie
CHS en 2018 sollicitent les 3 HAD.

Trousseau, Gustave

53 , . .
60 22 R. Debré aussi mais
40 34 plus largement I’ HAD
20 de I'AP et celle de
1 ® Nombre , .
0 d'enfants Santé Service
Nl & > = o
& N & &
C (.,c’ N
N o\) o
;\‘\

Figure : Répartition par HAD selon les centres de spécialité en 2018
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Répartition en % de |'origine des enfants par
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Figure : Répartition en pourcentage des enfants confiés a I'HAD par les CHS
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: Soins demandés aux HAD en 2018
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VIILLA.3.b auprés des HAD

e HAD AP-HP

Nbre de patients HAD AP-HP par filiere Hémato/hopitaux
prescripteurs
w2014
n= 85

m 2015
n=83
m 2016
n=86
m 2017
n=84

W 2018
n=91

70

11 10

Trousseau R. Debré Necker Autres -CHP

Figure : Nombre de patients HAD AP-HP par filiere hématologie
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Figure : Nombre de patients HAD CSS par filiere
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e HAD Santé Service
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Figure : Filiere active en hématologie et oncologie

VIILA.3.c aupres des centres de proximité

Enquéte annuelle rétrospective réalisée sur les données de l'activité pédiatrique générale et plus
spécifiqguement en hématologie et oncologie pédiatrique en services de proximité.
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Figure : File active hémato —onco pédiatrique par CHP
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Nombre de nouveaux patients par diagnostic
en CHP en 2018

m DI /LEUCEMIES  ® DI/TUMEURS SOLIDES

Figure : Nombre de nouveaux patients diagnostiqués pour un cancer par centre en 2018
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Figure. : Nombre d’enfants ou adolescents suivis en 2018 dans les suites d’une rechute par les équipes
de proximité
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Figure : Nombre de séjours en hospitalisation conventionnelle en centre hospitalier de proximité en
2018
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Figure : Répartitions des motifs de passages en HDJ en 2018 pour les enfants atteints de cancer selon
le centre de proximité
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IX. Evaluation des pratiques

> IX.A.1 Des pratiques professionnelles

Pas réalisée en 2018

> IX.A.2 Aupres des familles

IX.A.2.1 Questionnaire de la visite a domicile

Aupres des parents (cf. en annexe 17). 52 Questionnaires récupérés / vs 32 en 2016

(Toutes les familles ne regoivent pas le questionnaire pour des problémes de non maitrise de la
langue francaise)

Utilité des informations données sur :

Traitement en cours pris Effets secondaires de la chimiothérapie

A la maison

Utiles

Utiles
Rassurantes

Rassurantes B
Inquietantes

Sans intérét- Sans intérét-

Surveillance de la VVC Compétence de I'IDEL pour les soins

Utiles ;
Utiles
s -
Rassurantes
Sans intérét-
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18 16
16
14
12 11
10 9
8
6 5
4 3
: =
0
Qualité de Le choix du Lelieu La La La
I'échange jouret présence présence présence
I'horaire devotre del'enfant dela
conjoint fratrie

Sur tous les themes abordés les familles jugent majoritairement utiles les informations recues par la
coordinatrice et apprécient la qualité de I'’échange.

Seconde Visite souhaitée : Si oui, pour quelles raisons :

Lors de la rescolarisation

En cas de changement de |
protocole

En cours de traitement 4

“i

oui

3 mois aprés la 1ére visite de
la coordinatrice

non Aprés la 1ére année des |
traitements

=t

Certains parents souhaitent des secondes visites a plusieurs phases :

Nb

INon réponse

ILors de la rescolarisation

IEn cas de changement de protocole
IEn cours de traitement

NN M NN

|3 mois apres la 1ére visite de la coordinatrice
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Difficile de déterminer le moment le plus adapté pour proposer une seconde visite a domicile, chaque
situation étant particuliere.

Note donnée a |'utilité de la VAD : Pas de note en dessous de 5
Nb
10 12
3

o Pas de justifications données pour les notes entre 8 et 9.

La notation demandée aux parents permet d’objectiver des données subjectives

IX.A.3.2 Questionnaire d’évaluation de l'intervention scolaire aupres des
familles en établissement scolaire (cf. en annexe 18)
105 enfants concernés-129 familles présentes- 46 questionnaires (vs 38 en 2017) récupérés soit 44%
de taux de réponse

Nb
12 et plus 22
De 10 a 11

Ipesas
De6a7

IMoins de 4

PEEEE

N N o N

Figure : Age des enfants

| Nb

I Début de traitement 18
%Traitement d'entretien 17
‘ En fin de traitement pour un retour a la scolarité 8

Figure : Phase de traitement a laquelle le retour a la scolarité a été accompagné par le Rifhop
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Nb
IUne intervention auprés d'une équipe éducative 33
J un PAI ou un PPS 12
IUne intervention auprés des éléves 7

Figure : Type d’intervention (20 fois avec la participation d’un professionnel de SAPAD)

45
40
35
30
25
20
15
10
5
0
Contenu des Qualité des Adaptabilité du Mise a Réponses a vos
informations interactions langage disposition des attentes
fournies par la CT supports
d'information
éventuelle
W Trés satisfait W satisfait

Figure : Appréciations des familles de |'organisation et du contenu

Explications claires et rassurantes 9
Aides au retour en classe 7
Qualité des échanges et expression des a
difficultés

Qualité de I'écoute et soutien 4
Transmission des informations et interaction a
avec I'équipe pédagogique

Rapidité de I'organisation pour rencontrer les 1

différents acteurs

Figure : Ce que les familles ont le plus apprécié
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IX.A.3 Questionnaire d’évaluation de [intervention scolaire auprés des
professionnels de I’'Education Nationale (cf. en annexe 19)

105 enfants concernés- 550 professionnels rencontrés et 154 Questionnaires récupérés (vs 134 en
2017)

Nb
College 61
I Primaire 28
I Lycée 27

Figure : Lieux ou les interventions se sont déroulées)

Nb
IUne intervention auprés d'une équipe éducative 126
l Un PAI ou un PPS 31
Une intervention auprés des éléves 27
Total 148

Figure : Plusieurs actions réalisées pour un méme enfant

Nb
I Début de traitement 40
I En cours de traitement 35
Traitement d'entretien 29
IEn fin de traitement pour un retour a la scolarité 29

Figure : Phase de traitement a laquelle le retour a la scolarité a été accompagné par le RIFHOP
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153 152 149 149
I I I I I

Contenudes  Qualité des Echange et Mise a Réponses a vos
informations  interactions adaptabilté du disposition de attentes
fournies par le langage supports
coordinateur éventuels
Figure : Satisfaction des professionnels
Connaissance de I'éléve et de sa maladie 13
Bienveillance, gentillesse, rassurance 10
Réunion efficace et structurée 9
Disponibilité, réactivité 7
Clarté sur le traitement 5
Proposition d'intervenir en classe 2

Figure : Les professionnels ont le plus apprécié dans la présentation de la coordinatrice

Les résultats obtenus sont trés encourageants pour |'équipe de coordination et justifient notre
investissement dans I'accompagnement des familles pour le retour a la scolarité des enfants.

X. CoUt des services grace a la comptabilité

analytigue

Démarche volontaire que nous avons débuté il y a trois ans. Le recueil des grilles d’activité a
commencé sur le 1% trimestre 2015 concernant lactivité de 2014 puis sur 'année 2015 dans sa
totalité. Les résultats ont été présentés a Mme Eymery (ARS) le 26 novembre et ont recu un accueil
favorable. Nous reconduisons les grilles de recueil pour lactivité de linfirmiere des situations
complexes en 2016. Les résultats obtenus prenaient en compte uniquement 0.3 ETP de son activité au
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RIFHOP. Les activités RIFHOP sont centrées sur les visites a domicile, les activités de lien avec les
équipes, les parents et le soutien a la scolarité. Le temps téléphonique avec les familles n’est
pas tracé.

Nous nous interrogeons sur une insuffisance éventuelle du temps RIFHOP pour les enfants en
situation complexe ? Avec un supplément de temps infirmier on élargirait I'offre en proposant des
secondes, voire des visites supplémentaires a toutes les familles qui accompagnent leur enfant en fin
de vie a domicile.

En cette fin d’année 2018, nous avons débuté une comptabilité analytique concernant le poste de Ia
coordinatrice transversale sur les HAD et les SSR. L’analyse des résultats est en cours.

Xl. Synthese de I'année : atteinte des objectifs,
points forts, points faibles

Les points forts de cette année 2018 ont été principalement les suivants, sans vouloir étre exhaustifs :

e Poursuite d'une activité forte de soutien et d'accompagnement des familles par les
coordinatrices du réseau

e Meilleur suivi des enfants des I'entrée en SSR et en HAD grace au poste de coordinatrice
transversale

e Poursuite de la mobilisation des travaux de certains groupes pour |"harmonisation

o Doul 05 : évaluation de la douleur

e (Création d’'une commission de formation permettant d’anticiper les formations en lien avec

le DPC

e Réactualisation de certaines fiches :
o Réactualisation des fiches alimentation
o Poursuite des traductions sur les fiches hygienes de vie
e Forte collaboration avec les différents partenaires des soins en fle de France qu'ils soient
hospitaliers ou libéraux.
e Evaluation des activités en CHP et HAD bien identifiée
e Poursuite des conventions entre le RIFHOP et les infirmiers libéraux pour sécuriser les prises
en charge au domicile (500 conventions signées)
e Poursuite au sein de la société savante de la SFCE (Société Francaise des Cancers de I'Enfant)
du comité des « réseaux » permettant de réunir tous les réseaux Nationaux en oncologie
pédiatrie et de se retrouver pour échanger sur leur pratique.

Les points faibles (sans vouloir non plus étre exhaustifs) restent :

o Fragilité de I'activité réalisée dans certains centres pédiatriques de proximité. Nous avons
présenté le travail réalisé par les CH de proximité du RIFHOP en détaillant les activités
concernant les HDJ afin de vérifier 'adéquation avec les missions confiées par I'ARS a la
création de l'association et envisager comment valoriser les actes en HDJ pour garder
I'attractivité des pédiatres en CHP.
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e Flux tendu dans les hdpitaux ne permettant plus d’envoyer leurs soignants aux journées
organisées par le RIFHOP et ne les mettant pas a disposition des coordinatrices pour assurer
suffisamment la formation continue sur les VVC.

e Turn Over des équipes paramédicales dans les établissements hospitaliers ne permettant plus
d’assurer un compagnonnage par les pairs et perte des savoirs faires.

XIl. Conclusion et perspectives

Dans le cadre du CPOM 2018, I'ARS finance le RIFHOP a hauteur de 500 000 € et nous devons
budgétiser certaines actions sur nos fonds propres.

Méme si les choses ne sont pas encore parfaites, la place du RIFHOP est devenue incontournable dans
le parcours de soins des enfants suivis pour un cancer en fle de France. Tous ont apprécié les efforts
d’harmonisation, les liens tissés par les coordinatrices du RIFHOP pour tous les patients inscrits, ainsi
que leur disponibilité. La reconnaissance des informations apportées par les coordinatrices lors des
visites réalisées au domicile des patients permet d’instituer une relation de confiance acquise
d’emblée vis-a-vis des professionnels.

Cependant, on voit bien se dégager un foisonnement d’actions a mener, qu’il faudra hiérarchiser en
fonction des moyens financiers qui pourront nous étre alloués par les tutelles et de la mobilisation
des équipes que nous saurons maintenir autour de nos projets.

Les axes nouveaux a développer ou a finaliser en 2019 sont:

. Dans le domaine de I'évaluation

e Une évaluation du mode de fonctionnement des centres spécialisés lors des
sorties, pour le suivi du parcours thérapeutique du patient.

e Evaluation des familles reste a améliorer, les questionnaires sont maintenant
intégrés a notre application RifhoPoche aussi nous devons insister auprés des
familles sur I'intérét de remplir ces questionnaires.

e Evaluation externe des outils de communication serait a envisager.

. Dans le domaine de I’harmonisation des pratiques

e Continuer a faire vivre les groupes de travail malgré les difficultés pour les

institutions de libérer du temps a leurs professionnels
o Surles troubles de 'oralité, les soins cutanés et les mucites.

e Réfléchir a I'amélioration des repas pour les enfants hospitalisés (contenant et
contenu) ; des expériences novatrices en CH de référence, notamment a suivre...

e Evolution de I'appli RIFHOPoche (V2) pour les soignants et les familles (regroupant
I'ensemble des fiches du RIFHOP).

. Recherche de financement poursuivie pour permettre I'équilibre de notre budget :
e [’organisation des journées de formation
e Lesrééditions du classeur de liaison des enfants
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V2 du Rifhopoche
Renouvellement des ordinateurs et achat de tablettes pour les coordinatrices

Rémunérations spécifiques pour les infirmiers libéraux

Dans le développement de la formation reconnue DPC

Nouvelle journée territoriale sur les complexités, complémentarités, intrications
et atouts des différents parcours de soins
Développement d’un partenariat avec I'hopital A. Trousseau pour la formation.

Dans le domaine de la recherche

Recherche VARIFHOP s’est terminé en janvier 2019
Participation au PHRC Taurolock prévue en 2019

Dans le domaine de I'articulation du RIFHOP avec :

PALIPED, nous pourrions aussi envisager des réunions de morbi-mortalité
annuelles pour aider a I'acculturation des équipes de pédiatrie générale en soins
palliatifs.

Les Adolescents et Jeunes Adultes d’fle de France (AJA): suite & la création
d’équipes dédiées a la prise en charge des patients agés de 15 a 25 ans dans trois
centres spécialisés (a St Louis, Institut Curie et Gustave Roussy) pour la tranche
d’age 15-18 ans en analysant le nombre de patients bénéficiant du réseau si un
des objectifs de ces équipes est atteint, a savoir s’assurer que tous les patients de
ces tranches d’age soient pris en charge dans des centres spécialisés.

Dans I'amélioration de I'information délivrée aux familles

Le soutien des association de parents, en partie grace a des financements INCa, a
permis de créer ou renforcer un espace d'écoute et de parole pour les fratries
des enfants ou adolescents soignés pour un cancer dans l'un des 4 centres
spécialisés : Institut Curie, Robert Debré, IGR, Trousseau, grace au renforcement
de I Espace Bastille.
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* Cireulaire n® 98-151 du 17.07.1598

ado-
g

+  Lein® 2005-102 du 11 février 2005 pourregs-
1t des F0is &t des chances, la paricioation & (3 dioyernate
0es pemonnes Nandcapass. AssUrer lacces de Penfant, de

X INSINONE OUVEnss

www.tousalecole.fr

Site & Son des ensei et des i
nels accompagnant la scoianité des jeunes malades ot
de leur famille

www.academie-en-lignefr
Fropose des fiches de legons (sauf 6, terminale L et
bac pro}

www.eduscol-education.fr jou wwweduscol.
com) & destnation des i de I'sducati

=4 pour jes

RiFhoP

SAPAD
Services d'Assistance
Pedagogique
a Domicile
aux éléves malades ou accidentés

TEL 0164527460

Tel: 0139 2353 18 | celats sapangac-versalissr

Tel: 11 53 47 34 &7 | celast sapacgac-versalissr

TE TNT

Associations d'enseignants bénévoles
Elles interviennant en complément
des dispositifs mis en place par le SAPAD
+  L'Ecole i Mhépital
wwwlecolesthopital-idforg
89, rue d'Asas, 75006 Paris
Tel: 0146334480

*  Votre école chez vous
wwwvecv.ong

3, rue Medin, 75011 Paris
Tl -0148.06.77.84

'enseignement
durant la maladie

RiFhoP

A L S P
EHERATEALGIL SALOLODT
esaTIE

(GROUPE DE TRAVAIL
DES ENSEICHANTS D RIFHOP
(FeveEn 2018}

Le réseau RIFHOF favorise |a prise en charge globale
des enfants traités pour cancer en lle-de-France.

les professionnels impliqués dans le suivi de I'enfant.
Vious accusillez dans votre classe ou vous allez au do-
miicile d'un &léve atteint d'une pathologie onco hémato-
logique : cette plaquetie présents les ressources 3 voire
disposition.
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= Le coordonnateur du SAPAD
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dans 'établissement scolaire au choix des parents
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est soigne Penfant
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Annexe 4

NOM B.. Visite réalisee ke 23 mars 2018
Prenom : Selma A Ris Qrangis, 30 kms au sud de [ Essonne
Date Maissance : | 27 mars 2005 soit 13 ans Diagnostic : lymphome de kin stade 4
COMPTE RENDU DE VISITE AUPRES DES FAMILLES/validation Dr Lescosur
kil
Coordinatrice territoriale : L Bénard Visite réalisee aver sa mere et elle-meme
Centre specialize | Gustave Roussy Adreszea : Or Berlanga, Dr&aspar, Or Allard, Dr Pondrom, Dr

Raimbaud, M. Lucas, P. Usubelli, T. Jourdran, F. chardonnet, C.
Marchand, J. Bourdieu, G. Marioni, 5. Rivollet, L Disrmaz, V.
Boisngir, 1. Bawtre, P. Bret, C. Aladenise

Centre de proximite : Corbeil [Sud Frandlien) Adresse 3 : Or May, Dr Guillaumat, Dr Qjazin, M. Dupre, A. Aboakh,

M. ¥assart

Domicile

Appartement récent trés entreteny, tapis du salon 3 poils courts, 3spire chague jour, 3u 2* &tage avec
ascenseur. Chambre individuelle.

Situation
sodiale

ROV avec V. Boizngir (3zsistante sociale de Gustave Roussy) prévu le 25 mars, pour le dozsier MDPH
avec certificat médical (modéle de  projet de e » envoyé pour étre sélectionné rapidement & la
Commission Médicale bi mensuelie). 100 % en attents, demandé par ISR

‘organiza-
tian

familiale

Famille recompozee depuis 3 ans. Peu de liens anterieurs avec zon pere, beaucoup plus présent depuis
la découverts de la maladie. Bonne entents cependant des parents. Beau-pére gardien o' éoole, investi.
Mére, assistante maternelle 3 la mairie, ayant repris deux jours aprés son congé parental 3 Fannonce
du diagnostic. En arrét de travail, va demander les AIFP. Famille & origine marocaing, trés soudés,
beaucoup de relais pour Iz fratrie.

Contexte
psycho-
legique

Prezentation synthetigue en termes precis par Selma de 2a pathologie o rare, connue chez Fadolescent,
jgrave car stade 4 mais de bon pronostic ». Revient sur les trois mois &'attente du diagnostic aver peu
de symptimes =t une NFS normale. Perturbation forte de son image corporelle 3uregard de Palopécie
future avec za longue natte brune, hésite entre foulards et perrugue [documentation Elite Sante jeunes
remise) craint de perdre ses cils et sourcils. Sa perts pondérale initiale importants et le poids quelie
reprend maintenant au niveaw duventre la trouble. & informé toutes ses amiss.

Mére qui la laizse £’ exprimer et 2 propose en soutien, la conzzille pour exprimer £ douleur car Selma
la précise pew. Cette mére a rencontré la peychologue du CHSF 2t souhaite la revoir alors gue Selma
estime ne pas en avoir besoin 3 nouveaw. Tante venus en visite, gui sort I3 petite soswr, pour
permettre F'entretien car cette dernigre « accapare » totalement 53 grande soewr et 53 mére.

Fratrie

1578, spsur de 2 ans et Ayoub B ans. Informées précizément par leur mere de la maladie de leur sceur.

Tranzparts

Taxis 3vec bons de transport donngs.

Scolarite

En 5%, excellente eleve, deléguee Oe clazze, avec un degre o exigence eleve, au college A, Camus ol
sont scolarisés deux autres patients du Rifhop. Lien social =t cours importants pour Selma, qui
COMMENRCE 3 Etre fatiguée. Demande d'apad auprés de Mme Fam [sapad 21) réalisée.

“Prévision ¢'une réunion ge ConCertotion Squipe du colEgE, MEdecin SCOGire, fomile, [hop £t sapod
91 pour construire le projet scoloire odapté. Plagquette enseignants du Rifhop remise. Conseils donnés
pour Porganisation du temps de travail en lien avec les conséquences de la chimio [fatigue,

mémaire) et z pour les efforts fournis pour valider cette année de travail.

Ten vile -
hipital

[or CISSE 01 63 43 55 62 pedistre car mececn Iraitant part =n retraits, cans |3 boudle Ou DEEN0sts,
(courmier Aifhop envoyé pour nous assurer de Jg réception des OF d°hospitalisgtions de Gustove Roussy
et Corbeil)

Rrelais pour e § & du 1% OEPA avec Féquipe de PHDI du CHP de Corbeil [Dr Djaziri) effecti et aporécié
par Selma etza mére. & Porigine du diagnostic.

Cabinet conventionné Rifhop &'IDE fibéral Dutat 06 45 36 66 97 connu du Rifhop pour bilan sur PAC.
Prestatsire de matériel A5 Medical [sera lvre pour le bilan jeudi 22 mars).

‘Cahier
lizison

Donn €1 COMPIETE par 1GR &t Je CHSF_ ROJE Bien Compris par 1 mEre et seima, Teullets famile montrés
pour &tre remplis ; suivi inter quipes souligné [CHS-CHP-IDEL)

FFS

Prototol ERLanst en attenie B remiss, mat 048, shEma § mainevas par J= Dr Derlangs, ks car

Tratement

Ride 3 1z [eyEr des differents [= &t 3 leur utilisation.

Conssils 2
I3 zortie

Bilan £0UCTT partags, en Ben SVec les entretiens 0U MEGETn rETErent &t de Finfirmigre du parcours
patient AJA {fiches Rifhop niveau 12t fiche aplasie 3 lues dans ke classeur). Renforcement sur

+  Lafatigue intermittents =t normalement attendue qui peut la géner en cours.

+  Lerisque daplasie dont Iz neutropénie enfien avec la mucite.

+ L3 surveilance au quotidien du  PAC: explications données. Fin ce Phématome, non
doulourewn:. Signes alertants revus st CAT i besain.

+  Le régime alimentaire et transit : selon les gorticpides, sans sucre et sel ajouts, risque de
constipation en lien svec |z vincristine. Fas de pesés journalifre. & perdu 13 fgs mais remangs
3 chague repas depuis son retour au domicile. Ne reste plus manger au collége.

+  Les risques cutanés en rapport avec la photosensibilisztion, limitation minimale Su SHA au
profit du savon liquide et eau, traces de pansement 3 retirer pour limiter le risque de o
tatouage » ultérieur zarde d&j3 une trace dans be cou], conseil pour achat d'un anti adhés,
créme corporelle type dexeryl pour la sécheresze cutanée.

+ Les troubles neurolozigues en lien avec Ia vincristine : @ide 3 |z reverbalisafion des autres
signes [michaires, fourmillements extrémités, sensibilité cutanés) et douleurs en montant les
escaliers, 'apparentant 3 des crampes. Effets en général 24 3 4Bh post injection, 3 indiquer
lars des consultations si fréquents (cit avair ew des douleurs de michaires fugaces)

+ Les signes précurseurs de |2 mucite buccale indiqués avec explication physiclogigue cu
phénoméns. Se plaint de géne 3 la dégiuti on [EVA 3 3/10). Réalization des BEE revus.

Une seconde ygg est convenue pendant les congés de printemps pour faire un point.




Annexe 5

Prtquss Recommandations sur

alm cataes
‘alimentation en période
AL' M d'aplasie
o 1 Paante trishi o n hGnatologiasncaiopke podierigwe
Niveau 1
Version2

1 - CRITERES DE PRESCRIPTION MEDICALE
Four les patents recevert uns chimicthéropic & faible risque de dminution des pohmuciSoires
neuwophiles

2-0BJECTIF
Froposer une slin entation qu limie le développement des gemes & contamination pouvant ére de
ceuxiypes:

= Badérienne : elle ccrcerne les alimerts qui peuvert ovoir éé confem rés de dverses fagons
cortact manuel, maténel de assine ouilé ferre

= Fomlque, & en peiculer & Asperylus @ cette contamination par rhalation carackriss e alnes
pareurs de poussiers comme ks poivre, es Snices, le 8, la tieans, les fuits & peau dusetause ou
rueuse (ivis. )

3 - REALISATION PRATIQUE

CONSERVATION DES ALIMENTS

- Respedter|a chainz du froid pour k=2 produits conyalés et rétngérss (les trsnsporter dans
cie eace isothermes ou glaneras, svec, o keanin, dos peinz e gsce ou blozzrfigerants)
- Faire se2 coursze au plus proche du demicile
- Lo orésence de cisoux surles Aiments congelss eat un siane ce ruptare de lo chane du frad,
ne pos les donner & Pendert
-Respederlesdatzzlimtes de conzom metico
- La cogdaton ces produils feis = cex plds cuisings est autcrisée
-Ne pas dé l=s alimerts & ershre embznts, e faire dssorpeler dansle réfigeete o

1/2

s Recommandations sur
Falimentation en période
AL I M d'aplasie RiFhoP
0 1 Fatiants LEANGE on Bamalogle-ono Kigle padt gL ':::.:.-E

Nivesu 1
Version 2

- Les crestese peuvent Etre conservis herm&ligasment ds1a tin de cisson cens le rdrioirseur
- \iEriter |a temparatura du rafige ¥oui doit Etre s i de +45C en zon2 k& plus frode
- \i&rifier la températurs du conaélabeur qa ot éire de -12°C

- Stocker les produits d'Epicerie dans des endroks crores et seos

* HveiENe
- 5 laverles incins & 'eau et au sevon evart les préparations of avant chocue repas
- Mairtenirun glan de traveil el un matéris! propre toul le femgs de s préparation des almerts
- Utiis= une vaisselie propre
- Metioyer et désiniacter & rérgérsteur 1 30is tous l2s 15 ours & l'esu o Javel dluas ou su vinsigre
blsnc & rveon 6412 verne pour 1 litre dissu
- Laver scignoussment les fruts e les Eounes & l'eou cloire
- Netoyer & l'eau  au iquoe vaisselle ks cossveset les bouleiles avant ouverlre
< Me pas boire dired=ment 1= canstt= ou & s boutells
- Larestauration raade cu en exténeur sont autcrizées

B T

L MM i B S 0

L b et M

Croape de il

'wSqees almeataies (AWHOP L e
8010 02304 pu uov:t;w pawr & /9
eior




Annexe 6

Prwgecs
aimeaties

Alimentation protégée

Varsion 2

1 - CRITERES DE PRESCRIPTION MEDICALE

= #plese constodive & ure chimiothéresie avec risaus de toxcilé musueus taux des
pohynuciéaires neutrophilee < 600/ mm3 pendant piue de 7 joure). Cette prescrgtion ne
2 applique o ctusilem ent qu'sux oaticrts troité s en hémetolagic.

= Sorte audomidle =0 post-yrefte (alngrefle, autoar=te en hémFalogie).

2-OBJECTIFS

Propcesr Le almatation o imitz e dévelnos ent des cemmes, | cortaminaton posend &tre de 2

types

1. Bact¥isma: ells ocnozrnelee aimertacra pauvent avoir 1é contem rézde dihveress facone: cortazt
el ma¥rel o ciisice souilé fere.

2. Fongigua = en pammler a :oette e inhdstion les almets
pateursde Mene comme le poive, Ieaem:u lethe, ka izane, les Tuits & peau duveteuse ou

rupaEsE (RS )

Guepe de tvad |

Pratiques sl catswes ' RIFHOP

260326 15

el Ld\ﬂ nrn‘)?
03404 s
precs

c 8 saur iz

Pridiques
slimuntaires

ALIM

Nivaau 2
Version 2

Alimentation protégée

Pationts traiton on MMMIMWW atriquo

bt i o A 30

Crowmpe de tavail
Prrtiques afimendaires | RIFNOP
xH120ma

A 354 S 82 SOl T i 8 SINBT LS RSN Bt e 5 G

i
2B puin

Weation mar1On

2040 paveie 2/4

wEry N

Tremages =y Int pasdewid enem

Jrés et de la wolie( brie, ca-
menbert chiure)

Fremages uchines harb e o 2u
e

Framages au lat ccu, fromages
vendus 213 eoupe

Framages dmcisizsures infemnes
(blew, gorgaazad)

Le¥omage an formatfamiia ze
CONERNVed o AU IETrgérEer apeds
cwe

Charatenes cutes o5 erbalage
sl Paustis Bane,
arn de volsile, moriadals, 535
osson 31211 fma ounon, £3 wdese,
kracki, paZ, mousze.. )
Charcutznes an onsarvs industniele

ifois gras. )

Charcitenas ndcershiant Lna cusson
(s audsse, laors, bacon, charze
o

wlts, E1fa e Ak 0k

amial

Charoukrs 3L coupe
Touns I

M o (52000 sea.lun-
bonz e, chorzo...)
Lex riletles, quefque ot Tembak

L3 chaica) i et 4 o mimer imms
8.0 "

ALIMENTS RECOMMANDES

ALIMENTS A €VITER

REGLES GENERALES

Tous les féculents 1ak, secs,
e consenies Inastiel es oy
zurgeles { pomma ds tarrs,
patata doucs, pitar, 1z, za.
maule, lentlles, quroa..)
Toutes (s farines (rarlne de
b3 facale da mais .

Tous |85 Wuns a3t 16 g

mu m.uum

To u ! a
indet:
Les glaces ndustislies &

Toutles les eaux en boutelle
(de souros, mindrales,

. sode, xirp
Thié et tbanes

Eau durotins

JUE da pample
mousze, Orangina® et
Schueppes agum®
sontinterdts (pessble

Les chédes o 2ohesy C pdtes, 12 semuule, 1umes
Secs. 13 ne. peUvent Stie consan ées pras auuer-
fure 15 qu 2 cons ommaiion fotla du produit{ bien
refermer haimét quament e pacuad).

Kention spéciale lors de 13 manpulaton de latarine ©
51 fanfantest prassct. il dot parier un masque

N OUNRIEHEE IS 8 2 0, 13
t8 fan

CHE AT Y ER
& remAatlpeg DA

L5 bouts les d'2au se cors eivent 230 apiés o
varure Les Jus de frult et <oda en Tormat famiizlse
ooreervent 43h au 1srigrateur apiés cuverture,
L= sirop = foimetfamifals = consen= 15 jours su
1éig 1 dley) aprs ouverture.

Imterasbon macicamen- | UbISer un 2re ou une pallepour les DoEsens en

teusa)

carstta ot an boutaila
La préparation cu thé of de la tzane z e fait par una
tizce personne 2t 3 T écant de I'enfant.




Annexe 7

s ot Prescription de PSL Prescription de PSL (@i
(Produits Sanguins Labiles) (Produits Sanguins Labiles)

T Indications des transformations et qualificatifs RiFhoP Indications des transformations et qualificatifs

03 e Batientc traitéc on hématnlegic-ancalogic pédiatrique

Patients traités en hématalogie-oncologie pédiatrigue

TRANSFORMATION ND
+ DELEUCOCYTATION ! .
Elimination par fitrstion des GB et dorc | syctimatiqus deauis lo DUD/1062 lex PSL csliisies st d - SR
iqua de I pour ot depuc
de MV (nia leucooytairel Un PSL| 2001 pouries dasmas CGR 2 de Globules Fouges
délournoytd  doit contenr<1x10f GBJ
produit ecliulin oMY Cytomégaloins
+ |IRRADIATION @ +  Tous les enfants < 30 kg franss en oncologe, qbele que sot la ron Callalis Eanatis s e
[ stopalstiques
Exposition des COR 4 des. 1 a muammxmmlmum CSH.
1OSants pour Inacaver les ke il .1 LA 1an, LALE de haut risque, LAL T, LAM, a8 Glnbules Blancs
responsables. de ko GVH nost +  Lymphome de Hodgkin _— - -
ransisonnelle. - Taes o tle préivernert de OSH( o EH Siéackion du Graffon contra THite (Graft versus Host Disaata|
, ehio géniquez) La Leacamic Aigud
Depus ke D2'11/2017, tous les Concenirés |« Pafents traités par allogrefie nesie nebu;du cordifionnemert
Plaquetiaices (CP) sort traitss par b= & pendant 31 mains un 1an acmes 2 grefe. & maintenir & vis si LAL Lousimia Aigud Lymphoblastiqus
procddé Intarcepf® (Amctosalen), méthods GV shroni pou E
qui irsiive fe2 potenfels pathogines des | . pagents traitis par chimiothérapie avec autogrefie © dés le début LAM Leocimia Aigué Mydloalstique
ymphocyts T présents dans e OF, el . liscirs 1 an aprés | rinects
i ot o7 s du mﬂucnne'mlenusmm araares.a.-elmecm clesCSH. aal . St -
des CF pour la prévention de la GUH | ° Fabents kaiés por analogues des purines <t pyiimidines
Fansiusionnalie. (Fludarabine, Clofarabine...) jusqud 1 an aprés Famét du RH Rhé=uz
tratement
- Tratemanis répdtis par sérum anti lymphocytars ou par .:n('— L Prochart Senguin Latile
CDS20u parAc rt pour sie 22 hmphoey
- Défick immunitsire congénital
Don dngéinrafamiia
5 - o i maisres
DEFLASMATISATION : . Effels inddeirshios allargiques da ciudrt maysnne mais répdtis
Réduction au madmum de 13 quaniits d= | . Défedan lghsdigues avee pricance iz antilgh
preséines plasmatoues (< 015 gl
QUALIFICATION INDICATIONS
CGR phenetype RH"_(E L1 Pour tous les patients sauf phase palliatiee aves RAI négative
esmpatible avee lo pationt
CGR phénctypé stendu Presence o afic-anticoips ant-& {autes que RH-KELT)
CGR compatipiise 3 RA o = e A o i O puassits)
Diarné NOUVELLES REGOMMARDATIONS BE UHAS : Tnassrusions oe CGR, movemans 2014
fEsed Al yeRse -
DOUSITT QU EMNATENT J85 SAGUET 08 SATE 50 T SRANTTES PTEVEraNT S DeT D0NCS.
Groupe de travail : Groupe cie travail =
wes nanstisionnelies | RIFHOP Les transfusionnelles | RIFHOP slidation RIFHOP-PALIPED
%7 —— '.';','-?Fm"“ 4/2 %r " " 22017

2f2



Annexe 8

Praticjues
Le Sl Prescription de Concentré

1 ;7: Wl de Globules Rouges (CGR) RiFhoP

]
Ao 8 OO

D 4 Patients traités en hématologie-oncologie pédiatrigue [

1-CGR A TRANSFUSER

+ CGR PHEMOTYFE RHEsus KELL compaTiBLE : pour tout enfant, sauf enfant en phase terminale
avec RAI négative
+ CGGR coMPTARILISE ! s5i RAl positive (en dehors d'Anti D passifs)

2 - SEUIL DE TRANSFUSION

+ EN cas pE LEucEmMIE AIGUE HYPERLEUCOCYTAIRE, le seuil transfusionnel doit étre discuté avec
le centre référent

* Taux p'HEMoGLOBINE £ & g/dl : anémiz bien tolérée

+ Taux D"HEMoGLOBINE < 10 gidl : si &tat de choc hypovolémigus, hemomragique ou seplique

3 - VOLUME A TRANSFUSER (ml)

+* EMFANT DE MmoINS DE 30 KG :
(Taux p'Hk A ceTEMIR =Taux p'Hb) x Poips x &
+* ENFANT DE PLUS DE 30 KG, UTILISER LA FORMULE ¢ ADULTEN® @

3 A4 MUKG FOUR AuGMENTER L'Hb 01 g/dl
[1 CGR | enire 250 et 300 ml) augmente I'Hb de 1 4 1.5 gidl |

4 - DEBIT DE TRANSFUSION (ml/kg/h)

= La transfusion sur une pompe volumétrique est possible avec une tubulure 3 filire

= 4 a8 mlkgh : si poids < 15 kgs : 4 mlkg/h,
L ~ Attention particuliére sur le velume
ids 15-30kgs - 8 mlkg/h. _ _
= poids 9% - 5 mikg et la vitesse de transfusion chez le
=i poids = 30kgs : 1CGR en 1 h30 mourrisson !

= La durée maximale ne doit pas dépasser4 h

5 - SURVEILLANCE DE LA TRANSFUSION

* SURVEILLANCE DES CONSTAMTES ET DES SIGHES D'INTOLERANCE !

= Scope, FC. FR, TA, températurs

= I::pisclde fébrile, fissons, douleurs abdominales, malaise, hypotension, troubles respiratoires, éruplion
cutanée. urines rouges

- Rester pendant les 15 premiéres minutes dans |a chambre du patient

= Puis surveillance toutes les 15 minutes / 1%* heurs, puis toutes les 30 minutes jusqu’a la fin de la transfusion

Durée de surveillance aprés transfusion en HDJ : eptimale de 2 heures

C'est le délai de conservation des poches de PSL et de la carte du Contrdle Ultima Pré transfusionnel. Le
délai de surveillance doit étre au minimum de 1 heure. L'accord de sortie doit étre walidé par le médecin.

L5 aLteurs JSCiEnent NEwnir SUCLn conflt ointendt suec 08 Sfahiissaments Drodulsant oU exploant Jes prodults 08 5anfe ou 0es

G _Iﬁ' de il :- CVpanismes INEnenant sur ces produtts.
Pratifues transfusionnelles / RIFHOP validati "“1';[;5':’,""’““‘5"

20142017 4/1




Annexe 9

Prescription de C

PA
CPA : Concentré = FicHe
OIGNANTS 1
Plaguettaire PAphérése ELFHOP

Pationts traites en hematelegic-sneslenic pediatrique —

ATTENTION AUX ANTECEDENTS D'ALLERGIE = PREMEDICATION !

1-TYPE DE CPA A TRANSFUSER

T nECPA: & imais deranstuseries CPA0ans k= groups
ABO du patiert

* EMCAG DE TRAMSFUSIONS DF CRA RMESUS (RM 1) IMCOMPATIRLES ¢ dS0USS0N Sur (5 prévanton
d= Falio imerurisasion anti-RH 1 (D) shezles enfaris RH-1 CPRHI. 4 inat

resiueli des CFA en Qkbuks muges
- En Oncalogie - indicalion shez les peftes fies dune dose dimmuncaiobulne ant-D (Rhogiac®)
d8 200 pg dans lac 72 h aprés (s FARsfUscn |durse de proecton © 3 SAMENes Voire pUE) A ne pas
renouvalar tant que Fanti-D résiduel srt-AH 1 passifl ast rarowss
- En Hamatologs - pas dindiestion Fingection dg|ant-0

2 - SEUIL DE TRANSFUSION DES CPA

+ Taux oE PLAGUETTES < 20 Gigall

Seuil de transfusion p que paur e ia cantraic transitors et sacondsire 3 une
shimicthérapie [l dot &t modulé en fonction des sutres fasteurs de risques himorragiques.

+ Taux pE rLAquETTES £ 50 Gigall
- ; giques - tumeurs cérébrales en pace ou chinurgis récents < 2 mais, vaie de
desivation, éservor d'Dmaya (svis neuroshinugis) / Vales de dérvaton veninoulaice { Rétinoblestome
BN COUTS 08 ratement Sonsanataur

& jes actives ou &
- Bestes invasis | FL. pose de cathdie binosie de moslia. chirurgie (seull 5 100 D00 plaquenies salon
s cag)
dané ' &nle =1 facteUrs e P < 80 % CIVD, traitement par
Hipanns 4 cnse curEtve
3- QUANTITE DE CPA A TRANSFUSER
L3 tose Trérapautique £6 48NNt par s Quanti e PP} plagquetiss (sxp

107, contenues dans l¢ produt, =0 fonation du paids de Tenfart
+ Nouveau-ne, novrmisson t 0,1 3 0,3 x 107 plagusttes par g de paids
+ Poun curanTs < 30 K 1 3,5 20,7 x 10" plaqueties par tranche da § lg de poids

= Pour enfants » 30 kg ; 0.5 2 107 plagustie: par tranche de 7 hg de poids.

4 - DEBIT DE TRANSFUSION : ATTENTION AU VOLUME !
- Il o5t recommands oe ne pas Utlizar 13 pomps volumatnque poor L3 transfusion des paquettas
= 20430 WAnUIEs SN MOYENNe Sul o YeNSUse canirae o pariphéiqus
= Volume | ne pas édpasser 20 mikg pour les entants de mains e 20 kg, 5 tansfusion ABO enfgue
Ne pas dépasser 10mi kg 5 iransfusion ABC incompatibie car risque dhémoyse passive
Creupc de tavai :

Prati transfusionnelies | RIFHOP e RIF MO DA
0142017 e oy e 112



Pratigues

wanshusiennclics PA
TRA CPA : Concentre FioHE
SOIGHANTS
Plaquetiaire d'Aphérese

0 5 Palients traites en hem atelogiconcologi= pdiatrique

Prescription de C

+ Adapistion de 3 prescrpton ot des modzités ds I3 ransfusion. S0 paniculer ehez B petit entant a0
raison d'un rfsoue de surcharge.

Attentian particuliire sur Iz velume £t 13 ¥itesss da ansiusien ehar B nournssan

5 - SURVEILLANCE DE LA TRANSFUSION
* SURVEILLAMCE DES CONSTANTES ET DE LA TOLERAMGE FENDANT TOUTE LA TRANSFUSION
- Btr peécant pandant kes 16 pramidrss mintles
-Scare FC,FR, TA&tT™
Fiections diemi : Fissonz, Fivre, boubles respiratoies ou cardiagues
* TRANSIUSION IMMEDIATE AFRES LA CELIVRANGE oes 8P ran e zime EFS ou Le pErdT

* RCHDEMENT TRANSFUSIOMMEL

-Mest E et MFS mindie 120 3 24h aprés FANGISION Chez antan NospRalss
-Pear les enlanis wanskisds en HOU, e contrdle sera fai sila cor o plaguenes esti 3
U STy @ Algmenaton du yime ranshsonne

Durce de surveillance apres transfusion en HOWJ : 1 heurs

6- CONDUITE A TENIR DEVANT UNE REACTION ALLERGIQUE
+ Traitamant ant irig ocides +- adranali
+ Pmmeole pe & pouT s prochain 3 au autres cantres Imphqués
dans la prise en charge oe lentant,

+ Ladépazmaizaten n'sslindiquts qu'sn cas de reaction allergious grads 4

Aujourd'hai B9% des CPA sant en solufion additive, aves dens trés peu do plasma, co qui permat

une meilleurs tolérance vis § vis des réactions anaphylastiques.

Caleul du rendement transfusionnel plaguattirs (RTP) :

HP arsis rasmsrusion — HP avast reansrusion x posos (sc) x 0,075
Hompes 0E FLAGUETTES TRANSFUSECS (1077)
7 - S1 NON RENDEMENT TRANSFUSIONNEL PLAQUETTAIRE

Rendement transfusionnel < 20% 3 H12-H24 -
-+ Mon rendament parinsufizanca de la quan§ta fransfusde

«  Eliminer fa précence o anfenms anti HLA:

- Rechercie AC anti HLA classe

-Recherche des Ao Acanti HPA S ab: d'Mlla AC anti HLA ou &ches di usions HLA il
5i bilan nagatF, ratransfuser lenfant avec un CPA frais, ABD idontiqua st faire une numéstion 3 H1 of H24

LS SUTRATE QTR AT SISV TR S50 087 STERURESIRY (TS 0 SHDATST
D5 (VLA T ST 0 965 CTSHETES NTSVENSIT SRS I
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Réseau lle-de-France 35 1ue de Metz
75010 Paris

Hématologie-Oncologie i,

RLFhﬂP Pédiatrique Fooe - 01 48 01 92 %0

Convention de partenariat entre le
Rifhop et les infirmiers libéraux

Entre Dinfirmi{ére)

n® Praticien Tal portabla Adresse mail

Exergant Adresse :

au sein

du ceabinet

NOSIRET - Teléphone commun :

Le résenu Rifhop, sis - 3-5 rue de Metz, 75000 Park,

D 'une part, et @ d'uutre part

représente par sa Présidente Dr Béatrice Pellegrino

La présente convention définit les conditions dans lesquelles s'établit
le partenariat entre l'infirmier(ére) libéral(e) et le Rifhop.

ARTICLE 1. OBJET DE LA CONVENTION

La présente convention définit 4 comprer di.........co. 201, les conditions dans lesquelles Finfirmies(gre)
acceprera de prendre en charpe bes patients adressés par Je réscau Rifhop. f

Uohjectif principal est de permettre i linfirmier{ére) libéral(e) de sinscrire dans une démarche propre 3 la ancémologie

pédiatrique et en lien avec bes services hospitaliers de référence pour assurer fa continuité des soins spécifiques.

ARTICLE 2+ TYPE DES INTERVENTIONS
Liste des interventions aupris denfants &pés de 0 2 18 ans pour lesquelles vous pouver éere sollicitds :
*  Prise en charge 3 domicile des enfants pour soins sur YV
ﬁpgiica.tiun des prescriprions, suivi et surveillance des maitements et de leurs effers secondaires, lics 3 la cancémlogie
Information, éooute, et éducation thérapeutique du patient etfou de son entowrage
Evaluation de I'étar clinique du patient
Accompapnement des enfants en phase palliarive
Evaluation et prise en charge de lz doubeur
Sipnalement aupres des Aquipes hospitalitres pédiatriques de o probléme somarique aign s domicile

ARTICLE 3 « REMUNERATION
Ces inferventions trouvent correspondance 3 la cotation des actes infirmicrs que b Riﬂl?  détaillé en derniene page de
sa brochure : « 5oins infirmiers & domicile pour enfants et adolescents soignés en cancérnlogi

IS e,

ARTICLE 4 « ENGAGEMENT DE L* INFIRMIER(E)

Pour collaborer aux prises en charpe spécifiques de U'enfant linfimmier{ée) Senyage & :

= Accepter, dans |1 mesure de ses disponibilites et de ses compétences, les enfanis gue be réscau oriente vers elleflui
. ﬁ{:‘gptiqucr les procédures de soins du Rifhop qui ni sant eransmises via le livrer des soins infirmiers & domicile
mmuniquer I'état du suivi du patient aux infirmiéres coordinatrices du Rithop
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GCHOIX DE L'ECHELLE

de Ia douleur

Patiinds traied en imatol oglo-an onlogla podirriy e

Profil de "enfant

*8anz
Atk idpanrse 20

TEwantaaz a0,

calme an apparance
msis arzcosthokgie
COmpRse

Eréark pelynandome
C

E¥ou dve
ddlnance cognitue

Prcaeriion
Trovileerrient

Surmelom EVALUATION

dew douteurs
de |a douleur

DOUL

05

ARBRE DECISIONNEL

T
v 1

Patient
non douloureuz
=> pourawivre
I"obasrvation «t la
Bumrvellianc

L

Pafizrt

o
v
Patient soulagé = poursulire
Tobesarvation ot Ia ol

Groups do travall
Présmotion trafmmant, sursillencs e et
de= doulours | IFHOP o 2/2
2013/20%0
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8h30-9h

9h00-10h 45

10h45-11h15

11h 15 -12h 15

12h15-13h30

Présentation de la journée

Quelles conséquences a court et long
terme des maladies et des traitements ?
Questions./Echanges d'expériences

Pause

Quand déclencher un suivi neuro psy ?
Questions /Echanges d’expériences

AJutteau {enseignante
spécialisée R. Debré) et
M.Gioia (Coordinatrice
centrale Rifhop)

Dr Grill {oncopédiatre a
Gustave Roussy)

Dr Coutinho (neuro
psychologue & Trousseau)

13H30 - 14H15

14h15- 15h30

15h30 -16h15

Présentation de parcours patients : role
de I'enseignant spécialisé, du SAPAD et
du Rifhop

Adaptations selon les répercussions sur
les apprentissages.
* Aménagements officiels
(examens, PAI, PPS, ESS)
e« Enseignant spécialisé ULIS
option C
e Conseiller d’orientation
® Questions

Maintien de |a scolarité par témoignages
croisés d’un enfant suivi a Curie

Vers une scolarité ordinaire ?

I. Pautre (Gustave Roussy)
C. Fam (coordinatrice SAPAD
91) L Benard (Infirmiére
Coordinatrice Rifhop)

Dr Cluzeaud (médecin scolaire
92)

A, Chaponneau (enseignante
spécialisée))

H. Thuilliez (psychologue de
I'Education Nationale.)

Mr Penhar (enseignant
CM2), D. Prot (SAPAD 77)
/L. Bénard

C. Lévégue (enseignante
spécialisée R. Debré)




Annexe 13

(31 A

S$ensibilisation a la prévention de la douleur
des enfants accucillis a I'hépital
ou soignés a domicile

DEMI-JOURNEE DE FORMATION ORGANISEE PAR :

LE SERVICE DE PEDIATRIE DE L’ HOPITAL AMBROIE PARE
ETLE RIFHOP (ré

Formation ouverte
® aux soignants de pédictrie
* aux soignants d'autres services prenant
en charge des enfants (radio, g
consultations spécialisées, blocs...)

o et aux IDE libérales. Qgﬂ
SALLE DE STAFF PEDIATRIE

13h-13h% Présentation du RFHOP et du groupe de tavail

135h30 141 | Roke des prés des enfarts
[tah-lahdS IMEOPA
14h45-15h45 | Les échelles déwiuation et Ia DN4 en pédiatrie
1514516030 | Distraction :Buzzy Sensibilsaticn & Mhypocse
16h30-17h15 | Sensibilisation 3 IMypnose | Distraction : Buzzy

17h15-17h30 | Evakustion
Tel: 0149 09 56 95

, 2 rediazehor@cphpfr
RiFhoP ‘k Hopitaux Universitaires
iy WP aiircll  — Il
— 5 -

te AMANOIAE PARCL

P gmace

13h-13h30 Présentation du RIFHOP et du groupe de travail

- 13h30-14h Réle des paramédicaux aupres des enfants

14h-14h45 MEOPA

- 14h45-15h45 | Les échelles dévaluation et la DN4 en pédiatrie

15h45 -16h30 | Distraction : Buzzy Sensibilisation & I'hypnose

16h30-17h15 | Sensibilisation a I'hypnose | Distraction : Buzzy

17h15-17h30 | Evaluation
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Journée de formation organisée par le RiFhoP

RiFhoP

merEAu OTis oE uancE
PIAT0L0UE ONCOLOUE
e

« Enfants et adolescents atteints de cancer :
du corps malade au corps vécu »

07 juin 2018
Amphi Sorrel
Hopital Armand Trousseau (75012)

L

Pédiatrie

¢

>
NEDICAL \ver Ic

Dikrution Junihelé v cubbode iom & runsirg de bormation 1172 3323373
e b b e s apen: F e

Programme de la journée ’ 2

RiFhoP

MIEAY DL OF FRANCE
T WEMATOLOCIT OWCOLOCIE
PemaTEOUE
Heures  Intervenants Titre de |a présentation
8h30 J Accueil des participants |
oh Emilie JORON LEZMI, psychologue Introduction : cancer et image du corps : identité, |
| Espace Bastille représentation et symbolique |
{ . Premiére partie Les bl du corps induites par la maladie et le trai |
9h30 , az;:lmﬁus. dematologoe, Effets secondaires dermatologiques de la chimiothérapie ‘
Karima YAKOUBEN hématologue Effets secondaires « cutanés et trophiques » de la greffe de
10h Gmf.fw' Robit Debei 4(- e dearr- | moelle osseuse, des corticoides et traitements
David BOUAZIZ, dermatologue | . €
Hépital Saint-Louis IMmunosuppresseurs ‘
10h45 2
11h15 PAUSE CAFE
11h15 Stephanie BOLLE, Gustave Roussy Effets secondaires de la Radiothérapie sur la peau et les tissus
] radiothérapeute mous
Marguerite NICODEME, infirmiére
11h4s consultation « Plaies et Plaies et de cicatrisation
dicatrisation » de I'Institut Curie -
12h15 Isabelle AERTS de I'Institut Curie L énucléation : une mutilation si visible ?
[ = Pierre MARY chirurgien et Marie- i
12h45 Dominique TABONE hématologue, A. | Séquelles orthopédiques du traitement des tumeurs osseuses
Trousseau |
13h153
14h00 PAUSE -DEJEUNER
14h15 Présentation de I'application BLISS
Deuxiéme partie | Réapprivoiser ce corps blessé
Sandrine GIORGI, Psychomotricienne
14h15 au CHSF Sud-Francilien et Laurence | Vignette présentée en bindme
BENARD, coordinatrice RIFHOP
Les bouleversements induits par les atteintes du corps,
14h45 fusc e CI-QMOUX EtJessica BOLLE spécifiques a 'entrée dans Ia?:e adulte, sur la vie so‘c)i:;le la vie
IDE AJA Saint-Louis % 4
| amoureuse |
Caraline DESNOETTES, Artiste - L'art comme thérapie : travail avec les patients autour du corps
15H1S g /
. Margency au travers du travail de Rodin
15H30 g':':::ﬂvf = ::;Z:(;:::E(T)P Psychomotricité et relaxation
| 16H Claudine MAISSE, Clinique E. Rist Les activités alternatives Tai Chi / QI Cong :
16H30 Julie KARAYAN, Clinique E.Rist | L' physique adaptée

17h

Conclusion
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Journées
Parisiennes

vendredi 5 3 de Pédiatrie
)} et samedi 6 octobre 2018
e | D =

o

FACULTE DE MEDECINE PIERRE & MARIE CURIE - 75013 PARIS

Programme Matinée RIFHOP lors des Journées Parisiennes de Pédiatrie 2018

Les urgences onco-hématologiques au diagnostic en centre hospitalier de proximité :
les bonnes décisions a prendre !

Lrame anmaie £ Agenze i
Parowes 126 1% 0w DFC 5 i

vendredi 5 Octobre 2018 d -
de 9h a 12h amphithéatre F Q. 4 9 .C:

8h45-9%h Accueil des participants

0h-9h10 D1 Graziella RAIMONDO, Introduction
Chef de service

Hépital d'Enfanis MARGENCY
9h10-9h50 Dr Fatima KHELFAOUIL, = Urgences hématologiques

Pédiatre au CH de Saint Camille « Prise en charge en milieu non spécialise »
Prof. Arnaud PETIT,

Hépiwl Trousseau — HUEP — APHP

9h50-10K30 Dr Hania JABER, Urgences neurologiques
Pédiatwre au CH d’Eaubonne

Dr Claudia PASQUALINI,
Oncopédiatre

Gustave Roussy

et

Dr Kévin BECCARIA,
Neurochirurgien

Hépital Necker Enfants Malades
10h30-11h15 | Dr Philippe BENSAID, | Urgences abdominales :

Chef de service « Tumeurs andominales de I'enfant : des maladies

CH d’Argenteuil complexes a prendre en charge aux Urgences »
Dr Gwenaélle De BENAZE,

Pédiatre

Institut Curie- Centre SIREDO
11h15- 12h D+ Aurélie CUINET,

Pédiawre a 'Hopital d’Enfants de
Margency

Dr Mane-Emilie DOURTHE,
Pédiatre

Hépital Robert Debré

- Urgences thoraciques
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RiFhoPoche

Nouvelle application pour smartphones réalisée par
le RIFHOP,

Réseau lle-de-France Hématologie Oncologie Pédiatrique

125 Equipes medicakes
¢ du Rithop

[MAGII\‘E}W]M% % o Anceste

Chifdren without CANCER

RiFhoP

AtEEAU DIE 3¢ PaANES
SHIMATOLOGI encBLOEI
seraTmiaue

RiFhoPoche

Notre toute nouvelie applicahon pour smartphonas vient de sortir
A téléchargar gratuitement dapuis I'écran de votre téléphane

. Vous ndrg allez sur Google Play

*  Vous avez un | Phone ; ouwrez l= dens {Apple Store

Pui racherchez RIFMOPOCHE
Cotenir / Quvnr
Clestsimple 21 gratult, accessitie sans cornexion Internes [synchonisation recommandée ure fols | semaine

RiFhOPOChE et Realité Augmenteée @

La pouvelle application ou RIFHOP intdgre ua module de réalits augmentée : ARTONE.

Le bowton blew ARZONE indique que fe document ou une parti du document RIFHOP (papisr ou numérique) ezt fié
Aune extension da type : videq. son, mage, texte, anvor de SMS ou demail, ste web...

Pour y accéder

Teléchargez RIFHOPOCHE, allez dans Yonglet ARZONE, zcannez le documant préseatant un bouten blew. Des icdnas
(vidkeo, son, etc.) apparaissent sur Fécran de votre 18léphone. Cliquer dessus avec votre doigt : ..magique ¢

La rdalité augmantda
ajoute des extensions auc
documents papier ou
numérigues du RIFHOP
dasyeur de keizon des
enfants, fiches techniques,
articles du journal...

Allez voir, cact pratique,
cest dans le Rifmopoche |
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JOURNAL
du RIFHOP

Le Rifhop
au
travail

Groupes de travail
S'y retrouver / Les projets / S'y dnvestir

Infirmiéres Coordinatrices territoriales
Part icularités des visites & donlcile
Inportance oe 1'enseignement pendant la saladie

ions tr : ination HAD/SSR et
Soins conploxes

Partenaires
AIS [ prestataires ) labos : nos liens avec eux

JOURNAL
du RIFHOP

RiFhoP

s VA 08
o amoiote
s

Le mot de notre nouveau

ks s o
nese: fumelle] [\

Ul wstrarmre

o Wtef eACs Hon | arcsnrs e st tAuEOnt 3
2 &,"“"""‘ it essiedin nje ARSI 0D

\ Chacun son

RiFhoP

[T
Ty

www. rifhop.net

JOURNAL
du RIFHOP
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R F!1E;5
VISITE A DOMICILE DE LA COORDINATRICE
Date:

La coordinatrice du Rifhop est venue vous rencontrer & votre domicile: il s"agissait:
O une lére wisite O Autre

O C'une secorde visite

Sl "Autre’ précizer :

Un soignant du centre hospitalier spécialisé vous avait t-il prévenu de la proposition de
la visite 8 domicile par la coordinatrice du Rifhop?

O ow O non

Le déiai entre la sortie de I'hGpital et la visite de la coordinatrice vous a-t-il paru:
O Satisfaisant O Trop tardif

La coordinatrice vous a informé sur différents points. Nous vous remercions de juger si
ces informations vous ont été utiles, rassurantes, inquiétantes ou sans intérét :
réponses multiples possibles

Médicaments en cours & prendre & la maison

O Utites O IngulEtantes
O Rassurantes O Sans intérét

Effets secondaires des chimiothérapies ou de la radiothérapie
O Utlles O Inquiétantes

O Rassurantes O Sans intérét

Surveillance de la voie veineuse centrale

O Utiles O Sans interét
O Rassurantes O Sans chjet
O Inquiétantes

Lien avec l'infirmiére libérale pour les soins

O Litiles O Inguiétantes
O Rassurantes O Sans intérét

Organisation familiale {garde de I'enfant, allocations spécifiques, aide-ménagére...)

O Utiles O Sans intérét
O Rassursntes O Mon aborde
O Inguietantes

Scolarité
O Utiles O Samns intéret
0 Rassurantes O Nen aborde

O Inguiétantes

82
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RiFhoP

AL BTLE DY PRRRCE
LT LT
HTAETRE

Questionnaire d'évaluation de I'intervention de la coordinatrice
Rifhop auprés des familles en établissement scolaire

Vous étes :
O Parents O Patient

Informations concernant votre enfant

son dge
sa classe

Précisez le code postal de I'établissement :

Traitements en cours
O Début de traltement O En fin de traitement pour un retour a la scolarite
O Traitement d'entratien

L'intervention s' est effectuée en :

Merci de préciser :
En établissement scolaire public cu

O Matermelie O Celiege privi de |'Education Nationale
i O Lycée o En établissement scolaire privé

hors contrat

Avec la participation d'un professionnel :

O sarPaD O Asscciatifs, & préciser
O MDPH 0O Autre
Si 'Autre' précises ;

Dans le cadre d'un retour a la scolarité pour :

O un PAI ou un PPS O une intervention auprés des éléves
O Une intervention auprés d'une dguipe dducative O uUne aide & l'orlentation scolaire



Annexe 20

RiFhoP

[

Questionnaire d'évaluation de |'intervention de la coordinatrice

RIFHOP auprés des prof Is en établiss scolaire
Votre profession:
O Dwrecteur gu principal O Proviseur ou adjoint O CPE 0 Mécedn scolaire
O Infimigre scalgire O Brofesseur oes fcoles O ;"é‘;f:*”r AUsend o pscistance scciale
O Psychologue O coerdinatrice SAPAD O Autre
précsez

Informations concernant I'enfant
son ige
sa classe
Traitements en cours
O Début e traitement: O Fn fin de tragement pour 7 retour & L scolarkd

O Traitement d'entretien

Mercl de cocher la classe de 'enfant

O Materneil: O Lyce

En Atabissement scolzre pubiic oe prive de I'Education
B-Hise 0 panona
O Caliege O En étsbissement seslsirs privd bors contrat

Précisez lo coda postal de I'établissemant ¢

Lintervention 5'est effeciue

Dane le cadre d'un retour 3 12 cealarité pour @

O Un PAT bu un FPS O Une intervantion auprés des déves
O Line intervention auprés dune dquipe educstive O Une zide & Fariencation scolaing

i " " a
- -’ = %'
Cantanu dofe) i { o o o o
Qualité des iméractions =} o =} o
Adaptabiité du langege o o o o
Mise & disposition de supparts dinformation éuentuels o n o o
Répore i vos altentes o a o o
Le plus appréci
Le moins sppréché
Commentaines et suggestians
Merci de volre i # celte ot gqui rous p

de réajuster noc interventions,

Nous ré-adresser ce courrier & l'adresss suivante : RIFHOP
3-5 rua de Matz a Paris 75010,
0l par mal & contach@nmog. net

Mg~ 10 Fivrer 2016
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