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Résumé du bilan d’activité 2019 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 2019 les activités se sont poursuivies activement :

- Visites au domicile aupres des familles par les coordinatrices du RIFHOP : 554 au total (vs. 588
en 2018 ;

- Inscriptions de 635 enfants et adolescents atteints de cancer dans le réseau (vs. 639 en 2018)

- Aide au retour a la scolarité : 116 enfants (vs. 105 en 2018)

- Mise en place de la comptabilité analytique depuis 2015 et poursuite de I'analyse autour du
poste de coordinnatrice des HAD et des SSR en 2019.

- 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, 5 services de
chirurgie pédiatrique, 6 SSR, 3 HAD, 1 ACT, associations de parents, praticiens libéraux,
enseignennts, médecins de I'éducation nationale, assistantes sociales, médecins traitants et

réseaux de soins palliatifs franciliens.
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- Poursuite de I'activité des groupes de travail sur I'harmonisation des soins : groupes « « psy »,
« pharmaciens », « enseignants », « psychomotriciens », «ETP», « harmonisation de

I’accueil en CHP », « douleur », « assistance sociale », etc...

Bilan financier

Le bilan de I'année 2019, conclu via le CPOM est a 550 000 euros soit une augmentation de 50 000
euros par rapport a 2018.

Nous avons un déficit de 70 470,08 euros correspondant en grand partie aux charges non prises en
compte par I’ARS.

Le déficit est notamment d{ :
- Frais de personnel : 28 038,01 euros non financés sur un total de dépenses de 462 954,08 euros,
représentant 6,06 % du total ;
- Frais de fonctionnement : non pris en charge pour environ 42 432,07 euros sur un total de
dépenses de 95 400 euros, représentant 44,48 % 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 2019. La mutualisation des moyens

avec I'association PALIPED, effective depuis la création de cette derniere 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 colleége 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 menées pour les prestations dérogatoires harmonisées en pédiatrie, dont

nous n’avons pu encore bénéficier.

o ONCORIF : implication dans le Conseil d” Administration par Dr Juliette Saulpic et Dr Jean

Michon représentant CAMPEDIF

e SFCE : Participation du Rifhop a plusieurs groupes de travail
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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 600 000€.
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Introduction

Depuis sa création, en 2007, le RIFHOP a grandi en mutualisant une partie de ses moyens avec
I'Equipe 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.

|. Présentation du réseau
.A. Fiche d'identité du RIFHOP

> I.LA.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 : 0148019021

Fax : 0148 0198 30

Adresse mail : contact@RIFHOP.net

Site internet : www.RIFHOP.net

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

Présidente

Nom : RAIMONDO

Prénom : Graziella

Profession : Pédiatre

Adresse professionnelle : CTP CRF 18 rue Roger Salengro 95580 MARGENCY
Téléphone : 0134274137 /Fax:013427 4598

Adresse mail : graziella.raimondo@croix-rouge.fr

Vice-président au RIFHOP

Nom : BRETHON

Prénom : Benoit

Profession : Pédiatre, praticien hospitalier

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

Adresse mail : benoit.brethon@aphp.fr



http://www.rifhop.net/
mailto:graziella.raimondo@croix-rouge.fr
mailto:benoit.brethon@aphp.fr

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

L'extension territoriale du réseau correspond & lI'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.

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 ( dont un poste vacant) membres du COPIL
RIFHOP et 26 pour PALIPED.

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 26 mai 2019 :
> 4 membres représentants les intéréts du PALIPED parmi lesquels :
e une Présidente, Dr Graziella RAIMONDO
e une Vice-Trésoriere, Dr Elisabeth HARDY
e une Secrétaire Générale, Dr Constance BEYLER
e une Administratrice, 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 une Secrétaire adjointe, Dr PAPILLARD Solesne
e une Administratrice, Mme Sylvie VERNOIS.

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

Dates de réunion en 2019 des différentes instances :
> Le bureau s’est réuni 3 fois en réunion physique (05/02, 28/05 et 24 /09),

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

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 :



o Une Assemblé Générale Ordinaire (le 26 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 166 heures de
bénévolats pour les membres du COPIL, en dehors des groupes de travail spécifiques.

> I.B.2. Principales décisions prises en cours d’année 2019
1.B.2.1 Au Bureau :

Validation du CPOM

Organisation des mouvements des salariés (démissions, retraites et embauches)
Poursuite d’une comptabilité analytique pour le réseau, ciblée sur le poste de
coordinatrice dédiée aux HAD et SSR

Poursuite de la participation au Résif C.GILET CA et B. Lescoeur suppléante

Election des délégués du personnel : organisée en février 2019

Réflexion sur la DRH: externaliser certaines missions ? former une personne en
interne ?

Validation de la nouvelle charte des salariés

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

Validation de chaque nouvelle fiche de protocole harmonisée
Echanges autour de renouvellement des membres du COPIL

> I.B.3. Equipe de coordination

Elle est constituée de 10 personnes soient 9 ETP :

Un coordonnatrice centrale, Céline GILET, entourée de :

Une coordinatrice du secteur Nord : Marilyne Calandreau (Centre de rattachement,
Robert Debré/APHP et Saint Louis/APHP)

Une coordinatrice du secteur Est : Laurianne Desille (Armand Trousseau/APHP)

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

Un coordinateur a I'Ouest : Loic Dagorne (Institut Curie)

Une coordinatrice sur les « situations complexes », Sabrina Lohezic puis Florence
VIVANT a compter du 01/ 10/ 2019 (0.3 ETP)

Une coordinatrice transversale SSR-HAD : Isabelle Ambroise (1 ETP)

Une chargée de communication (0.6 ETP) et chargée de missions (0.2 ETP) :Lucie Méar
Une secrétaire au siege : Farah Mazouz (1 ETP)

Une pédiatre (0.2 ETP) : Brigitte Lescoeur
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Chaque 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'H6pital Trousseau, d’hématologie de Robert
Debré et de I'unité d’hématologie des AJA (Adolescent et Jeunes Adultes) de St Louis ;

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

e Services de chirurgie pédiatriques d’lle-de-France : des Hoépitaux de R. Debré, Necker
Enfants Malades, A. Trousseau, 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 |a
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, Pédiatres et Généralistes dont trés peu adhérents 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 km” 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’Qise).

Communes hors zone d’intervention

Quelques patients (uniqguement 6 en 2019) domiciliés dans des départements limitrophes (dans une
limite de 20 km) 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

déceés des suites de maladie hématologique maligne. La question de la prise en charge palliative et du
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lieu de fin de vie se pose et les missions de I'ERRSPP nécessite également d’accompagner les soignants

qui prennent en charge ces enfants et leurs familles.

> |.B.6.0Objectifs 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
s0ins ;

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.

> 1.B.8. Estimation du co(t annuel du RIFHOP

Le co(t annuel du fonctionnement du réseau RIFHOP a été :

En 2008 de 185 000 €, en cours de recrutement de I'ensemble des soignants

En 2009 de 439 111 €

En 2010 de 440 800 €

En 2011 de 377 481 €

En 2012 de 401 150 €

En 2013 de 411 800€

En 2014 de 438 423€

En 2015 de 462 863€

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

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

En 2018 de 573 612€

En 2019 de 578 335 €

12



L’Assemblée Générale du 26 mars 2019 apres 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 2019, I'ARS a financé le
RIFHOP a hauteur de 550 000 EUR avec prévision de la poursuite de |'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 : 550 000 EUR des subventions fournies par I’ARS et 18298,50 EUR
des produits d’exploitation (ventes DVD-journées de formation-cotisation des adhérents-dons pergus-
intéréts livret A).

Les dépenses en 2019 sont de 573 612.07 EUR dont 550 000 EUR de FIR + 73 612,07EUR de 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 73 612,07 euros.

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.

. La pertinence du projet

Il.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 & 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.

II.B La pertinence du RIFHOP

Dés 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 I'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 (hépital de jour) ou HC
(hospitalisation conventionnelle) en alternance avec les consultations auprés 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 prélévements
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

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

de cancer. Médecine Thérapeutique Pédiatrique. Vol. 6, n°3, 129-134
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hospitalieres des 5 centres spécialisés, des 22 établissements de proximité et des 3 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 juridiquement 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 ile 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 agés de 0 &
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 :

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, ... ;

22 centres de proximité ;

Trois structures d’HAD (Hospitalisation a domicile) ;

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

PALIPED s’appuie sur cette offre de soins importante en fle 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 aller rencontrer les familles au domicile, rencontrer les équipes concernées de I’'hdpital ou
du domicile et favoriser les réunions post-déceés.
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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

Ill.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
aupres des jeunes enfants. En effet, effectuer un prélevement sanguin sur voies veineuses centrales
en pédiatrie demande du temps (compter 30 minutes minimum entre '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
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.

[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.
® Entrele lerjanvier et le 31 décembre 2019 : 635 patients inscrits,

> 323 patients inclus par les coordinatrices (vs 336), tous ont bénéficié d’'une premiére
visite en 2019 ;

» 54 patients sont restés pré-signalés : patients inscrits au RIFHOP mais n’ayant pas
encore bénéficiés d’une visite de coordinatrice. Le plus souvent ces enfants sont
encore hospitalisés.
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Trousseau

Institut Curie
Robert Debré

Gustave
Roussy

Saint-Louis

Nb de
patients

20

16
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Fig. : Centre d’orignine des patients restés en pré-signalement en 2019

> Les patients inclus sont tous issus des CHS et ont tous bénéficié d’une visite a domicile,

Entrées | 1%° Tous les Inscrits | Sorties =
= Pré inclusion par CHS Dossiers
signalés Cloturés

Armand Trousseau 20 67 87 18

Institut Curie 5 86 91 12

Robert Debré 16 65 81 20

Gustave Roussy 12 91 103 27

Saint- Louis 1 14 15 7

Totaux 54 323 377 84

Fig : Mouvement des dossiers patients / CHS EN 2019

Le partenariat avec les services des AJA (15-25 ans) permet la prise en charge de la tranche d’age 15-
18 ans qui bénéficie de la remise du classeur du RIFHOP et d’une visite proposée systématiquement a
ces familles. Le Pr N. 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.
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Nb d’enfants Pathologie

76 LAL

58 Tumeur cérébrale

32 Maladie de Hodgkin

24 Neuroblastome

21 Lymphome non Hodgkinien
19 Néphroblastome

13 Ostéosarcome

11 Sarcome de Ewing

9 LAM

7 Aplasie Médullaire

7 Autres Hémato

6 Allogreffe de pathologies bénignes
4 Rétinoblastome

4 Rabdomyosarcome

31 Autres onco

1 Tumeur des cordons sexuels

Figure. Diagnostic des enfants inscrits dans le RIFHOP en fonction des principales pathologies (n=323)

> 111.B.1 La remise du classeur de liaison

Chaque enfant malade regoit un cahier de liaison. Celui-ci est destiné a 'ensemble des partenaires de
soins qui gravitent autour de lui. Chaque professionnel, qu’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 2019 a été subventionné grdce a un
mécéne d’une banque qui a permis de rembourser les frais d’impression.
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> I11.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 554 visites a domicile patients inclus, dont 169 visites sont des visites
secondaires (essentiellement pour des situations complexes ou un accompagnement de retour
a la scolarité)

Motif Secteur | Secteur | Secteur | Secteur | Situations SSR Totaux
Nord Est Ouest Sud complexes
Demande des parents 2 0 4 7 0 7 20
Demande des CHS 0 2 0 1 0 0 3
2°™ Temps éducation 4 2 1 1 0 0 8
Situation Familiale | O 2 0 2 0 0 4
(parents séparés)
Préparation retour a la | 12 7 18 12 0 14 63
scolarité
Situations complexes 7 3 2 9 16 11 48
Visites en rechute 1 1 0 1 0 0 3
Visites post décés 0 0 0 0 0 1 1
Sortie de SSR 0 0 0 0 0 7 7
Autres 3 1 1 2 0 5 12
Totaux 29 18 26 35 16 45 169

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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Figure : Comparatif des visites & domicile effectuées en Tle-de-France par secteur : N=554

6 Visites hors IDF ont étés effectuées (dans les départements suivants: 12, 27, 28,45,60). Les 6
enfants étaient pris en charge par un centre de proximité partenaire et leur lieu d’habitation n’était
pas au-dela des 20 km de la « frontiére » IDF.

Nous pouvons constater une baisse de I'activité de la coordinnatrice des situations complexes. Cela
s’explique d’une part par une tracabilité de I'activité pas assez assidue sur la premiére moitié de
I'année, d’autre part par lI'absence de coordinnatrice durant deux mois. L'activité « situation
complexe » a donc été reportée sur I'activité des autres coordinatrices. Il est aussi a noter I'absence
de coordinatrice sur le secteur Est & compter du 1¥ octobre 2019. Son activité a aussi été reportée sur
les coordinatrices des autres secteurs.

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,

- 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 du réseau.
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> 111.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 217 interventions (vs 166 en 2018) ont été
réalisées dans les établissements scolaires.

Aux 145 enfants (vs. 111 en 2018) accompagnés se rajoutent donc les déplacements des
coordinatrices

En 2019, nous constatons une augmentation de I’activité d’aide au retour a la scolarité de 30%.

Répartition par établissement

m 2016 = 2017 m2018 m2019
70

58

[
[«)}

60

50

40

30

20

10

maternelle élémentaire college lycée

Figure : Interventions éducatives pour aide au retour scolaire selon les secteurs
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Comparatif des types d'intervention
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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 ont été mieux identifiés 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.

> 111.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 24)

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

Le médecin traitant, voire le pédiatre libéral, est parfois a I'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 gu’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 autorisé a communiquer avec leur médecin traitant, nous leur
adressons systématiqguement 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.

I1.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 son 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 aprées le déces de I'enfant pour reprendre avec les équipes concernées les éléments a améliorer
et les éléments positifs. Une IDE coordinatrice remplit cette mission pour 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. C'est le plus souvent la coordinatrice des « situations
complexes » qui organise ces relais pour des enfants déja connus par le RIFHOP.

Le nombre important de professionnels impliqués, qui pourrait étonner & 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
particuliérement.
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CHP Nombre de visites Nombre de nouveaux File active en
patients consultation
Corbeil 11 21 122
Dourdan 4 5 NC
Fontainebleau 4 7 NC
Longjumeau 3 9 19
Orsay 1 3 31
Villeneuve St Georges 6 12 0
Arpajon 8 5 31
J. Verdier 2 24 0
Gonesse 7 8 46
Meaux 1 16 54
Jossigny 2 6 0
St Camille 2 12 54
Robert Ballanger 1 17 91
Pontoise 2 11 64
Poissy 3 7 73
Argenteuil 3 7 NC
Mantes 2 8 23
Eaubonne 6 14 107
L. Mourier 6 23 285
A. Paré 3 25 167
Versailles 4 19 34
Clamart 4 28 60

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

proximités au regard de la file active
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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 son 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 et compléte les liens
déja faits par les enseignants 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 médecins scolaires et
les médecins conseillés MDPH joignent directement les coordinatrices.

Nous développerons aussi des liens avec I'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 l'association de « Source Vive » (cf. page 35) qui accompagne aussi les familles auprés des
SAPAD.

> 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 et 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 travail en 2019
n=295 (vs=321)

m Nombres de réunions de travail en 2019 m Moyenne des participants en 2019

12

10 11

66 6 6 6

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

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 aupres 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 aura lieu le 19
mars 2020 a I’'Ho6pital Robert Debré.

5.3 Groupe « psychomotriciennes »

Le groupe ne s’est réuni qu’une seule fois fin 2019. Au cours de I'année 2019, du fait des difficultés de
chacun soit a se libérer de son activité, soit a obtenir I'autorisation d’absence de son établissement, le
groupe était en difficulté. Fin 2019, sur la base de la volonté de chacun et de la motivation des
psychomotriciennes, le groupe s’est remis en activité. Elles souhaitent pouvoir intégrer plus de
psychomotriciennes de CHP dans le groupe.

5.4 Groupe « psy »

Il s’est réuni 3 fois en 2019. Il rassemble des professionnels de tous les établissements qui prennent en
charge des enfants traités en hémato-oncologie et leur famille. Il est constitué d’un noyau dur de
psychologues et de pédopsychiatres des centres spécialisés et de [|'Espace Bastille. Plus
occasionnellement mais régulierement, viennent également les psychologues 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 ;
e dansla commission formation.
Des échanges cliniques ont lieu dans ce groupe.

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. La prochaine
journée aura lieu en 2020.
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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 trindmes 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 deuclasseurs sont donnés par établissement
regroupant toutes les fiches.

5.6 Groupe harmonisation des modalités d’accueil des patients d’onco-hémato en inter-cure dans les
CHP : Groupe débuté fin 2018.
Les objectifs du groupe :
e Répondre a des interrogations d’équipes ;
e FEviter les confusions et rassurer les parents et les soignants ;

e Se mettre en interface avec les recommandations des groupes (nutrition, protocoles du
groupe anti-infectieux, voies veineuses centrales, chimiothérapies en hépital de jour, bain de
bouche, recommandations a domicile)

Le groupe ne s’est réuni qu’une seule fois en 2019.

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

2017, En Arabe :

HYGO1l: ¢t wo) Ji ol Jobk o g3
HYG02: ok waoY Ji ok Jok 4o g 3
HYG03: Jx »JI Lﬂgdﬁhlléy 3y

HYG 04 : L Sl s BJ\J:;:.”
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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
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

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

e HYG 03 : Cocugunuzun evdeki takibi icin yapiimasi

e HYG 04 : viicudunun sicaklig

En Allemand :

e HYGO01: Empfehlungen fir Zuhause Niveau 1
HYG 02 : Empfehlungen fir Zuhause Niveau 2
HYG 03 : Begleitung lhres Kindes Zuhause
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 : Temnepartypa

=l

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

2019, travail en cours sur les fiches en Roumain.

5.8 Groupe « Assistantes sociales »

Une seule réunion s’est tenue en 2019 avec la participation de 7 assistantes sociales. Du fait d’un turn
over important dans les institutions, il n’a pas été possible pour le groupe d’organiser la journée de
formation qui était prévue cette année. Elle est donc reportée fin 2020 ou début 2021.

5.9 Groupe des pratiques nutritionnelles

Un groupe dynamique de diététiciennes, représentant tous les centres de référence ainsi que les HAD
et SSR a pu se réunir 3 fois au cours de I'année 2019. En début d’année, les fiches sur lesquelles elles
avaient travaillé en 2018 ont pu étre validées et mise en place.

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.
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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

5.10 Groupe anti-infectieux

C’est un groupe exclusivement médical qui réalise des travaux de fond quant a I"harmonisation des
pratiques. lls se sont réunis 3 fois en 2019 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 bactéries 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

Ce groupe 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 7 fois en 2019.

fiches en cours de réalisation cette année:

e «DOULO02: Traitements antalgiques non médicamenteux » ;
e « DOUL 06 : Accompagnement de I'enfant lors des soins ».

Sur 7 réunions de ce groupe en 2019, 2 furent consacrées a I’élaboration de I'interphase des échelles
pédiatriques d’évaluation de la douleur pour les professionnels mais également pour les familles,
sur l'application RIFHOPpoche version 2. Désormais, les familles, aprés accompagnement d’un
professionnel, peuvent évaluer eux-mémes la douleur de leur enfant avec un outil adapté, validé par
les instances reconnues.

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

Le DVD sera remplacé par de courtes vidéos qui seront accessibles sur I'application RifhoPoche
courant 2020.

5.13 Groupe ETP:

Ce groupe a été 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 connaltre s’ils ont
intégrés un programme d’ETP et d’en effectuer le suivi. Le groupe s’est réuni 2 fois en 2019.

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
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5.14 Commission de formation:

Ce nouveau groupe a débuté en octobre 2018. Il est pluri-professionnels (médecins, psychologues,
cadres de santé, infirmiéres) et représentatif des CHS, CHP, SSR et HAD.

Objectifs de la commission :
e Animer et piloter les objectifs de la formation ;
e Planifier annuellement par anticipation (1 an a I'avance) :
o Lesjournées régionales,
o Des journées territoriales,
o Lamatinée du RIFHOP aux Journées Parisiennes de pédiatrie le 1*" vendredi d’octobre,
o Des nouveautés.

Le groupe s’est réuni 3 fois en 2019, il a travaillé sur le programme de la journée territoriale annuelle
et sur I'organisation de la matinée RIFHOP lors des Journées Parisiennes de Pédiatrie.

[1.E Rencontres de professionnels

> I1.E.1 Aupres des HAD

Le groupe des partenaires du domicile réunit les 3 HAD d’le 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
octobre 2019.

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.

o |e 19 février 2018, par la Directrice Générale de la Fondation (Euvre de la Croix-
Saint -Simon ;

e e 07 Mars 2019 par le Directeur de Santé Service.

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

e 18 points patients avec HAD Santé Service dont 6 sur le secteur Sud, 5 sur le secteur Est et 7
sur le secteur Ouest.

e 15 point patients avec 'HAD de I"’APHP. A cela s’ajoute 6 autres points patients avec I'HAD
APHP de Robert Debré effectués par la coordinatrice du secteur Nord.

e 3 point patients avec I'HAD de la Croix Saint Simon.
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> I1.E.2 Aupres des centres de soins de suite et réadaptation (SSR)

Cing centres de SSR adhérents au RIFHOP prennent en charge des enfants agés de 0 a 18 ans.
Certains ont des particularités axées sur :
e larééducation et la réadaptation apres 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.

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

Margency 8
St Maurice | 2
Bullion 3
Rist 8
La Panouse | O
Debré

Villiers 1
ACT 3

Figure : Nombre de staffs auxquels la coordinnatrice de SSR / HAD a participé

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

lII.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 »

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.
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Elle s'adresse indifféremment a I'enfant ou a l'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 "l'apres 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 I'épreuve moins difficile. Ces actions font partie des "soins de support", dont les deux
Plans Cancer de 2003 et 2009 ont souligné I'importance.

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 'automne 2014, sont organisées a L'lsle-Adam des réunions réguliéres (5 rencontres en 2019)
entre 'infirmiere 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.

e Psychologues

¢ Bénévoles assurant des visites en hopital de jour
¢ Personne chargée du soutien téléphonique
e Délégué général
Y participe également I'enseignante coordinatrice de I’APAD de |'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 qu’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.

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) aupres des infirmiéres 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 maniere 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
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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.

250 A
Comparatif des formations VVC pour les
I professionnels de santé
200 -
I_ 2017
n=339
150 A
2018
n=439
100 A
1 -
50 - I . 2019
I n= 371
L i
0 = — — a— L
MEDECIN IDE IDE IDE IPDE AXP/AS ESI Autres
jour de nuit Libérale

Figure. Comparatif du nombre de personnes formées aux manipulations des voies veineuses
centrales lors des sessions de formations.

Au total, 28 infirmiéres libérales ont été formées aux VVC. Pour chaque formation réalisée, il faut
globaliser une journée de travail de I'IDE coordinatrice qui prend en compte la préparation de la
réunion, les déplacements, la réunion a proprement parlé et I'analyse des évaluations réalisées avant
et apres chaque formation.

Un total de 58 réunions de formations a été organisé pour former les 371 soignants, une diminution
qui s’explique par les difficultés rencontrées dans les CHP (manque de personnel notamment) ne
permettant pas de libérer suffisamment de personnel pour organiser une formation méme in situ.

Les tests réalisés avant et aprés formation
- enprétest = 70%
- enposttest =93%

montrent une progression de 32 % de bonnes réponses.
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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.

53 formations ont été réalisées en CHP avec, le plus souvent, le médecin référent de I’'HDJ pour
former les paramédicaux aux bons réflexes lors de I'accueil d’un enfant en aplasie fébrile.

160 - Nbre de soignants fc

140 -~

120 -~

107

100 -+

Figure : Comparatif du nombre de personnes formées a la prise en charge de la neutropénie
fébrile

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

montrent une progression de 27 % de bonnes réponses.

IV.D Les journées du RIFHOP

Toutes ces journées de formation sont proposées a un trés faible co(lt a tous les soignants du réseau
gu’ils soient adhérents ou non au RIFHOP. Ces journées sont attendues par les professionnels du
réseau qui voient la I'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
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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.

> Lajournée territoriale organisée le 6 juin 2019 (cf. annexe 9).

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

Théme « Chacun sa route, chacun son chemin » Complexité, complémentarités, indications et atouts
des différents parcours de soins. 72 participants présents.

éme)

Nous avons été accueillis par le CHU Saint Louis ( Paris 10

CHG-CHP

CHU-CHS

HAD
S5R
Autre, précisez

Associatif E

Réseau

e

Figure : Etablissements représentés

Une majorité de paramédicaux mais un grand nombre de médecins :

Fuéricultrice

Médecin

Infirmiére

Cadre de santé-l 10

F*syrchnlugue-l
ALlxiliaire puérin::ultril::e-l
Enseignant{_2{

Altre, précisez ﬂ1
Aide snignanteﬂ1

Figure : Répartition des inscrits a la journée



Vos remarques sur les interventions

. Ni

régc?r?se s;t'i-:fsait ?:;i::iziftari]ti Insatisfait
Vignette 3 : Scolarité et soins 1 62 4 0
Vignette 1: Précarité et déracinement 3 64 0 0
Table ronde n°1 : Accompagner les familles 3 58 6 0
Vignette 4 : Situations palliatives 4 63 0 0
Vignette 2 : Rééducation et soutien a la parentalité 5 54 5 3
Présentation des différents parcours de soins 7 59 1 0
Nouveaux outils d'harmonisation 8 57 2 0
Table ronde n°2 : Organiser le parcours de soins 8 56 3 0
Nouveaux outils de coordination 19 47 1 0

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

67 questionnaires récupérés montrent une grande satisfaction des interventions présentées. Les
interventions sous forme de table ronde ont beaucoup interessé.

> Participation du RIFHOP aux Journées Parisiennes de Pédiatrie le 4 octobre, a la

Faculté Pierre et Marie Curie

Théme «Les tumeurs abdominales hors lymphome» - 99 personnes présentes (cf. en
annexe 10).

Les participants aux Journées Parisiennes de Pédiatrie viennent de tous les pays francophones
du monde. Le programme proposé a la matinée du RIFHOP a été suivi par 47 médecins venus
d’Afrique ou d’Europe.

IV. E Les formations a nos pairs et en IFSI

Les coordinatrices ont accueilli 2 étudiantes infirmiéres sur des stages variant de 5 a 6 semaines pour
leur faire découvrir les spécificités du RIFHOP dans la mise en lien des enfants rentrants au domicile.

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
IFITS Neuilly 08/01/2019 L.B PEC en réseau de cancer 112
IFSI Villeneuve St Georges | 14/01/2019 L.B Cas clinique PEC Rifhop 30
IFSI Villeneuve St Georges | 15/01/2019 L.B Cas clinique PEC Rifhop 28
IFSI Peray 15/02/2019 L.B PEC en réseau de cancer 15
HEM 11/06/2019 LA Spécificité et indication des SSR 27
en hématologie
IFSI Villeneuve St Georges L.B Soins chez les patients d’onco- 28
hématologie
Gustave Roussy 14/10/2019 L.D Présentation RIFHOP a GO AJA 30
Santé Service 25/09/2019 LA Généralités sur 'enfant malade 10
HAD APHP 30/09/2019 LA Formation Onco hématologie 9
Ecole IPDE Rabelais M.C IPDE en onco hémato/ 35
Hypnoanalgésie
IPP Brune 07/11/2019 | B.L-F.V Formation hématologie 50
pédiatrique
IFSI Serris 08/11/2019 LA PEC en réseau cancer 40
Santé service 28/11/2019 LA Généralité sur '’enfant malade 10

Au total, 424 étudiants ou professionnels sensibilisés.

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 ATIO4 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.

Les patients en aplasie postautogreffe, les patients allogreffés, en induction de leucémie aigué ou en

éme

phase de 3

palliatif sont exclus de cette étude.

Les objectifs de cette étude sont les suivants :

- objectif principal : évaluer le suivi des recommandations.
- Obijectifs secondaires : évaluer I'efficacité des recommandations ; et rapporter l'incidence des
infections documentées.
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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 36 sans 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

e Premiere recommandation prenant en compte I'antécédent de varicelle clinique : facteur
protecteur ?

e QOptimisation de la prophylaxie anti-varicelleuse de I'enfant immunodéprimé :

o Meilleur information des familles via le RIFHOP (IDE coordinateurs)

o Meilleur immunisation VZV dans I'entourage : si pas d’antécédent clinique chez
parents, freres et soeurs 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 a été présenté au congres de la SIOP en 2019.

VIl. Modalités de communication

VIl. 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.
Certifié 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 11)

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,
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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 congres. Ou alors : en scannant une fiche de
recommandation pour réaliser un pansement de Voie Veineuse Centrale, une infirmiére 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 fin 2019 dans la version 2
qui permettra plus d’interactions entre les équipes du terrain, les familles et celle du RIFHOP.

VII.C 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 utilité par des mises a jour réguliéres faites par les administrateurs
(équipe du RIFHOP + les infirmiers coordinateurs des parcours de soin dans les CHS ou quelques
secrétaires médicales formées) qui integrent 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 493 fiches de
structures (coordonnées détaillées avec e-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.
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VILE Le journal du RIFHOP (cf. : Annexe 12)

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.

Le comité de pilotage se renouvelle régulierement. Il réunit fin 2019 : 3 pédiatres, 1 psychologue, 1
infirmiére puéricultrice coordinatrice Rifhop, la 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 2019 :

e Février 2019 : Dossier « Sortir de I'ordinaire »
e Juin 2019 : Dossier « Tous a I’école | »
e QOctobre 2019 : Dossier « Immunothérapies, thérapies ciblées : on avance | »

- Actualités du réseau : personnel, organisation des services, annonces de nouveaux
documents, outils, fiches...

La difficulté principale a résoudre pour pouvoir perdurer cette édition tres appréciée des
professionnels est le financement de I'impression papier. 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
notre 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 infirmieres coordinatrices. Un mailing d’environ 2000 envois
complete cette diffusion gratuite et en accés libre sur notre site internet
(http://www.rifhop.net/professionnels/nos-publications/le-journal-rifhop) et  sur  I"application
RIFHOPOCHE.

Intégré au RifhoPoche, un module de réalité augmentée permet une extension du journal papier : les
lecteurs peuvent scanner via leur smartphone certaines pages auxquelles sont attachées d’autres
media : vidéos, audios, diaporamas, PDF... et ainsi visionner (ou écouter) avec leur téléphone portable
ces extensions.

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

doucement depuis début 2018 (100 environ au 31 décembre) qui apprécient dans I'ordre :
1. Lesjournaux
2. Les offres d’emploi
3. Les annonces de journées de formation

VIIl. Evaluation de l'activité du RIFHOP et de
'atteinte des objectifs.

VIII.A.1 Evaluation des adhérents

Comparatif du nombre
d'adhérents R/P

300
250

233 239
202
200 1863 m Adhérents
150
100 H Nouveaux
34 48 42 48 Adhérents
50
0

2016 2017 2018 2019

Figure : Comparatif du nombre d’adhérents a jour de leur cotisation

VIII.A.2 Evaluation de l'activité

Années Nombre enfants inscrits Nombre de visites
2016 552 454
2017 622 517
2018 639 592
2019 635 554

Figure . Comparatif du nombre d’enfants inscrits et du nombre de visites a domicile depuis 2016
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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 autant d’enfants 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 d’adultes et n’intégrent jamais le
RIFHOP.

VII1.A.3 Evaluation concernant la coordination du réseau

VIIILA.3.a Aupreés 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.

Nous n"avons pas obtenu les chiffres de Gustave Roussy et de I'Institut Curie pour I'année 2019

Nombre d'enfants confiés aux
HAD via les CHS en 2019
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59
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Figure : Nombre d’enfants confiés aux HAD par les CHS
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Nombre d'enfants adressé par les centres de
référence par HAD en 2019
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Figure : Nombre d’enfants adressés par les CHS aux différentes HAD

Soins demandés en HAD en 2019
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Figure : Soins demandés aux HAD en 2019
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Raisons du recours a I'HAD

100%
80%
60%
40%
20%
0%
Trousseau RDB St Louis
m Age M Lieu de vie Lourdeur des soins m SP
m Rechute Difficultés famil F m Protocole CAALL Autre
Figure : Raisons du recours a I’'HAD
VIILLA.3.b auprés des HAD
e HADAPHP:
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Figure : Nombre de prise en charge par motif de prise en charge
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HAD Croix Saint Simon

Nb de patients en HAD par filiére
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Figure : Nombre de patients HAD CSS par filiere
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Figure : Nombres de prise en charge/ motif de prise en charge
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HAD Santé Service

Nombre de patients par filiere
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Figure : Filiere active en hématologie et oncologie

Nbre patients/motif de PEC
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Figure : Nombre de patients pris en charge selon le motif de PEC
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PEC des patients / secteurs en 2019
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Figure : Répartition des prises en charge selon les différents secteurs

VIII.A.3.c aupres des centres de proximité

Enguéte annuelle rétrospective réalisée sur les données de l'activité pédiatrique générale et plus
spécifiqguement en hématologie et oncologie pédiatrique en services de proximité.

File active Onco-Hémato en CHP
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Figure : File active hémato —onco pédiatrique par CHP.

Les chiffres communiqués par I'hopital de Versailles et I'hopital de Gonesse sont a relatiiviser, il
semble que les chiffres transmis ne soient pas ceux de la seule file active onco-hématologie
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Nombre de nouveaux patients/ diagnostic en CHP
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Figure : Nombre de nouveaux patients diagnostiqués pour un cancer par centre en 2019
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Figure : Nombre d’enfants ou adolescents suivis en 2019 dans les suites d’une rechute par les équipes

de proximité

Nous n’avons pas obtenu les résultats pour les hdpitaux de Bondy, de Dourdan, de Jossiggny, d’Orsay

et de Villeneuve Saint Georges.

48



Nombre de séjours en hospitalisation conventionnelle
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Figure : Nombre de séjours en hospitalisation conventionnelle en centre hospitalier de proximité en
2019

Nous n’avons pas obtenu les résultats des centres hospitaliers d’Argenteuil, de Dourdan, et de
Fontainebleau.

Nombre d'HDJ Total / CHP
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Figure : Nombre des prises en charge en HDJ/ CHP

Nous n’avons pas obtenu les résultats des CHP d’Argenteuil, de bondy, de Dourdan et de
Fontainebleau.
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Activité de I'HDJ en PG
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Figure : Répartitions des motifs de passages en HDJ en 2019 pour les enfants atteints de cancer selon
le centre de proximité

VIII.A.3.d Auprés des établissements de soins de suite et de rééducation : nous n’avons pas obtenu les
chiffres des SSR de St Maurice et de Villiers sur marne.

File Active Diagnostic Initial Soins Palliatifs
Oncologie | HEmatologie | Oncologie | HéEmatologie | Oncologie | Hématologie
Totalité des 44 41 34 33 6 4
SSR
Figure : Résultats tous SSR confondus
Robert Debré Trousseau Gustave Curie St Louis
Roussy
Margency 18 6 7 10 3
Rist 9 5 5 6 3
Bullion 1 0 4 4 0
Antony NC NC NC NC NC

Figure : Nombre de patients adressés par les différents CHS
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Motifs de prise en charge en SSR
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Figure : Motifs de prise en charge selon les différents centres

Nombre d' actes réalisés en SSR
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Figure : Actes réalisés en SSR en 2019

IX. Evaluation des pratiques

> IX.A.1 Aupres des familles

IX.A.1.1 Questionnaire de la visite a domicile

Aupres des parents (cf. en annexe 13). 25 Questionnaires récupérés / vs 17 en 2018

(Toutes les familles ne regoivent pas le questionnaire pour des problémes de non maitrise de la
langue francaise)
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Utilité des informations données sur :

Traitement en cours pris

A la maison

Taux de réponse : 96,0%

Utiles

Rassurantes

Surveillance de la VVC

Taux de réponse : 92,0%

Rassurantes

Sans objet

Inquiétantes

Scolarité :

Taux de réponse : 96,0%

Utiles

Rassurantes

Mon abordé

Effets secondaires de la chimiothérapie

Taux de réponse : 92,0%

Utiles

Rassurantes

Inquiétantes

Compétence de I'IDEL pour les soins

aux de réponse : 92,0%

Utiles

Rassurantes



Taux de réponse : 100,0%

La gualite de I‘échange-_
Le choix du jour et de | 1
I'haraire
La présence de I‘enfant-

La présence de votre 2
conjoint

La présence de la fratrie ﬂ1

Sur tous les thémes 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 :

Taux de réponse : 84,0% .
P ’ Taux de réponse : 44,0%

Lors dela
rescolarisation
En cours de traitement i
3 muois aprés |a 1ére
oui visite de la coordinatrice
En cas de changement |
de protocole

non

Aprés la 1&re année |
1 des traitements

Certains parents souhaitent des secondes visites a plusieurs phases :

Taux de réponse : 44,0%

Nb
[ Non réponse 14 14
I Lors de la rescolarisation 5 5
I En cours de traitement 5 5
I3 mois apres la 1ére visite de la coordinatrice 4 4
I En cas de changement de protocole 3 3
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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 I'utilité de la VAD : Pas de note en dessous de 8

Taux de réponse : 100,0%

Nb
10 15 | ]15
9 6 6
7 3 3
8 1 1

fo 00
5 0

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

IX.A.3.2 Questionnaire d’évaluation de l'intervention scolaire auprés des

familles en établissement scolaire (cf. en annexe 14)
145 enfants concernés - 175 parents présents - 50 questionnaires (vs 46 en 2018)

Moins de 3 1
De3ab 6
De6a8 6
De 9 a 11 2
12 et plus 35
Total 50

Figure : Age des enfants

B Debut de traitement
I Traitement d'entretien

En fin detraitement pour
B U retour 12 scolarité

Figure : Phase de traitement a laquelle le retour a la scolarité a été accompagné par le Rifhop
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PAIl ou PPS 7
Intervention auprées d’une équipe éducative 40
Intervention auprés des éléves 8
Aide a l'orientation scolaire 1

Figure : Type d’intervention (32 fois avec la participation

d’un professionnel de SAPAD)
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Figure : Appréciations des familles de |'organisation et du contenu

IX.A.3 Questionnaire d’évaluation de
professionnels de I’'Education Nationale (cf. en annexe 15)

116 enfants concernés - ( vs 105 en 2018); 550 professionnels rencontrés et 154 questionnaires

récupérés (vs 134 en 2017)

I'intervention scolaire aupres des

Nb
College 47
Lycée 41
Elémentaire 20
Maternelle 14

En établissement scolaire privé

Figure : Lieux ou les interventions se sont déroulées
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Nb

Un PAl ou un PPS 23
Une intervention aupres d'une équipe éducative 110
Une intervention auprés des éleves 14
Une aide a I'orientation scolaire 1
Total 120

Figure : Plusieurs actions réalisées pour un méme enfant

Nb
Début de traitement 44
En cours de traitement 20
Traitement d'entretien 38
En fin de traitement pour un retour a la scolarité 25
Total 127

Figure : Phase de traitement a laquelle le retour a la scolarité a été accompagné par le RIFHOP
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Figure : Satisfaction des professionnels

Les résultats obtenus sont trés encourageants pour I'équipe de coordination et justifient notre
investissement dans I'accompagnement des familles pour le retour a la scolarité des enfants.
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X. Synthese de |'année : atteinte des objectifs,
points forts, points faibles

Les points forts de cette année 2019 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 I"harmonisation ;
e Réactualisation de certaines fiches :
o Réactualisation des fiches alimentation ;
o Poursuite des traductions sur les fiches hygiénes de vie ;
e Forte collaboration avec les différents partenaires des soins en fle de France gu'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 ;
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.

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.

XI|. Conclusion et perspectives

Dans le cadre du CPOM 2019, I’ARS finance le RIFHOP a hauteur de 550 000 € et nous devons
budgétiser certaines actions sur nos fonds propres.
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Au fil des années, le RIFHOP est devenu incontournable dans le parcours de soins des enfants suivis
pour un cancer en lle 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, il nous reste des projets a développer, 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 2020 sont:

. Dans le domaine de I'évaluation
e Amélioration du recueil d’activité de nos partenaires
e Evaluation des familles restant a améliorer, les gquestionnaires sont maintenant
intégrés a notre application RifhoPoche aussi nous devons insister auprés des
familles sur l'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
e Réfléchir a I'amélioration des repas pour les enfants hospitalisés (contenant et
contenu) ; des expériences novatrices en CH de référence, notamment a suivre...

. 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
e Renouvellement des ordinateurs et achat de tablettes pour les coordinatrices

) Rémunérations spécifiques pour les infirmiers libéraux

. Dans le domaine de I'articulation du RIFHOP avec :

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

e Les Adolescents et Jeunes Adultes d’lle de France (AJA): suite a 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.
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Annexe 1

Plaquette du RIFHOP, octobre 2019, recto /verso (triptyque)

Le RiFNOP INTERVIENT A 3 NIVEAUX :

POUR LES ENFANTS, LES FAMILLES

Il favorise la prise en charge globale, la qualité et la
securite des soins. |l coordonne le parcours de soins du
diagnostic jusqu'a la fin des traitements et en fin de vie,
tout en favorisant le respect du projet familial.

POUR LES EQUIPES, SUR CHAQUE TERRITOIRE

Il développe la qualité des soins et I'harmonisation
des prati par des f ions p
la production de documents. Il facilite la coordination
inter professionnelle et permet de créer des liens.
entre les différents acteurs de terrain {institutionnels,
liberaux, enseignants ou associatifs).

nelles et

POUR LA SPECIALITE, AU NIVEAU REGIONAL

I communique, favorise les échanges d'informations,
soutien: la formation continue et parficipe a la
recherche.

Les secteurs concernés
PARIS et les départements 77, 78, 91,92, 93, 94, 85

RiFhoP

35 Rue de Matz = 75010 PARIS
Te -01.385 D1.90 21 « Fax: 01 45.01 98 30
wavirifhon.net
SIRET : 502 678 956 00025
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Quvert cu lunci au vendredi ce Sha 17h
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75010 PARIS
Tél:01.48.01. 90.21
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RiFhoPoche
Notre application pour les familles
et les prafessionnels

www.rifhop.net

Le RIFNOP, strRucTuRrE REGIONALE

Les enfants sont initiolement pris en charge dans un
des cinqg centres spécialisés parisiens en fonction de ieur
pathalogie.

HOPITAL DE LINSTITUT CURIE
GUSTAVE ROUSSY

HOPITAL ROBERT DEBRE
HOPITAL SAINT-LOUIS

HOPITAL ARMAND TROUSSEAU

Afin d’assurer une continuité des soins et une prise en
charge de qualité au plus prés du domicile, ces 5 centres
travaillent en assaciation avec les centres hospitaliers
de proximité de la région lle-de-France,

Le RiFhOP, association Lo1 1901
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F'association RIFHOP-PALIPED est présidée par
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Annexe 2

Plaguette des enseignants, 2019, recto /verso (triptyque)

PERSONNES RESSOURCES

+ Circulaire n* 98-151 du 17.07.1998
Assisten ce pedagogique 3 domicie en favewr des enfants ot ado-
lescents atieints de troubles de f santé évoiuant sur une longue
periode (organisation d. Sapad).

SAPAD

Services d'Assistance

+ Circulaire n* 2003-135 du 08.09.2003 Pédagogique
Accuel en collectiité des enfants et adaescents atteinls de 5t
lroubles B¢ la santé Evokant sur une lengue pérode (Mise en a Domicile

place du PAI),

* Loin® 2005-102 du 11 février 2005 pour (ega-
lité des drods et des chances, |a paricipalion ef la citoyennste
des personnes hondicapées, Assurer faeces de I'enfant, de
I' ou de laduke aux ion's ouvertes a
I'ensembie de §a population et son maintien dans un cadre ordi-
naire de scolarité, do travail et de vie.

aux éléves malades ou accidentés

N'hésitez pas a contacter les coordinateurs
de votre département

Tel 0147 34 48 24 | ssped7Seppop?s.
Sires INTERN ol i)
Tél 0613 67 53 73 | dorienne prot@ac-creted fr

+ eduscol.education.fr Teél 0133 2383 18 | ce la78 sapad@ac-versalles Ir
PTD5s U SIeIniNG ) ks SR Torions Shdia otk incrde Tel- 0168 47 24 47 | o 1301 opad@acversalles

«  www.academle-en-ligne.fr | Tel 017114 26 58 | o= 0 92 saspedS2 @acversailes E
propose : ﬂﬂ"'? mm:‘ﬂﬂs’“- terminale L et bac pro) Tel. 0143 93 74 28 | co 93sapadgac-creteil fr

*  www.tousalecole.
site Gestin® aux « dos » Tel 0142 07 20 02 | saperma@lespepdd.org
accompagnant la scolansabon des jeunes malades ans qu'd leurs Tel. 0179.81.21 2T | ce apaddSdac-versallies. i

familles

RiFhoP

Burdoyjmint

Associations d'enseignants bénévoles

Elles interviennent en caompiément
des dispositifs mis en place par le SAPAD

» L'Ecole a I'hopital

www.ecolealhopital-idf.org
B3, rue d'Assas, 75006 Paris
Té1:01.46.33.44.80

* Votre école chez vous

WWWVRCV.OIG
29, rue Merlin, 75011 Paris
Tél:01.48.06.77.84

L'enseignement
durant la maladie

RiFhoP

NESEA 01K 08 TAANCE
O HEMATOLOGI OREOLOCH
PEoATEUE

GROUPE DE TRAVAIL

DES ENSEIGNANTS DU RIFHOP
(revmer 2018)

Le réseau RIFHOP favoriee la prise en charge globale
des enfants traités pour cancer en fle-de-France

Le maintien de leur activité scoiaire pendant les traite-
ments est une question essentielle qui concerne tous
les professionneis impliqués cans e sulvi de I'enfart

Vous accueillez dans votre classe ou vous allez au do-
micile d'un éleve atteint d'une pathologie onco hémato-
Ingique - cette plaquetie présente les ressources a votre
disposition.

[YORGANISATION DE LA SCOLA

Avec |'accord des parents et de |'enfant, les enseigrants
des hopitaux contactent ceux de |'établissement d'on-
gine pour assurer le lien et la continuité pédagogique.

Le medecin référent envoie un cerbificat medical au ser-
vice de promotion de la santé en faveur des éléves 4
I'Inspection Académique.

La scolarité se poursuit en altemance entre:
«  I'hopitat

le domicile

I'établissement scolaire (avec ou sans amérage-
ment

Lenseignement estassuréendehors delaclasse par des
enseignants de I'Education Nationale ou des associa-
tions agréées ('Ecaleal'hdpial, Votre école chez vous )

LeSAPAD (serviced assistance pédagogique adomicile),
dispositif départemental ce 'Education Nationale, orga-
rise ke suivi pédagogque 2 domicile des enfants en solii-
citant les erseignants de ['éléve, des enseignants volon-
taires de | EducationNationale oud'associations agréées,

LLE SUIVI SCOLAIRE

Lenfant malade reste éléve ce sa classe etdes échanges
daivent s'opérer entre les cifférents partenaires

Ny
&
&)

ﬂdw_gm»s MANELS, e,

0L g sy s

HOPITAL
ou

DOMICILE

COMMENT EN PARLER A LA CLASSE ?

Lannonce d'une maladie grave a des conséquences
pour les autres éleves de |a classe Les questions e
plus fréquamment posées sort

sEst-ce contagieux 7, «Va-l'il mowrir 2.

Des personnes ressources peuvent vous conseilier
pour en parler avec les éiéves |

+  Le médecin de I'E T
de l'etablissement

«  Les psychologues de |'Education Nationale

* Le coordornateur du SAPAD

+ La coordiratrice du RIFHOP qui peut se déplacer
dans |'établssemert scolaire au choix des parents
auprés des éléves et/ou des professionnels

*  Les enseignants spécialisés de Ihoptal dans lequel
est scigné l'enfant

L& RETOUR EN CLASSE

Il doit &tre prépare avec l'enfant st sa famille

ou I v

Une rencontre ou un contact téléphonique s'stablit entre
le ghef d'étabiissement et la famille Suite 2 I'évaluation
des besoins, une égupe éducative peut s'organiser.

Elle précise les gdapiations eveniyelies

+ aménagement des horalres

* prise en compte ce |a fatigabilité en zllegeart la
charge de ravail

+ exercices moine longs ou moins nombreux, photo-
copies founies 2 Féléve, etz

* azdaptations pédagogiques spécifiques

Celies-ci seront formalisées dans un PA| (projet d'ac-
cuell individualisé)




Annexe 3

Plaquette de Paliped, septembre 2019, recto /verso (triptyque)

UNE EQUIPE PLURIDISCIPLINAIRE

onateur

Medecin ¢

Infirmiére coordinatrice

Infirmiere coordinatrice

Psychologue

chologue

Chargée de pro

Chargée e mission

Nos BUREAUX

Tél: 01480198 32
Fax:01480192 10
email : contact@paliped.net
www.paliped.fr

Bureaux : 3-5 nue de Metz
75010 Paris

Metro Strasbourg St-Denis
Bus 38,47
Parking Bonne Nouvelle

PALIPED COUVRE LA REGION
ILE-DE-FRANCE, EN LIEN AVEC TOUTES
LES RESSOURCES DE SOINS PALLIATIFS

PALIPED ORGANISE AUSSI DES
JOURNEES DE FORMATION
TERRITORIALES ET REGIONALES

Programmes et inscriptions a retrouver
surle site :

www.paliped.fr

Svec ke soutien do

@) tgra g ktan
et

Pali

e o tOnEn)

ed

LT

L1

Equipe RessOURCE REGIONALE DE
SoINS PALLIATIFS PEDIATRIQUES
D'lLE-DE-FRANCE

5l
Poser la pr enifanly et arlolescents conjrontes d

tne pathotogre gni st ot dimetant la e

Ponr lacoompagnnent st famill

Pour fe sontieu des svignanty s"ocagpant des enfants

LES SOINS PALLIATIFS PEDIATRIQUES

« Cesontdessoinsactifs, visantaameéliarerlaqualité de
vie des enfants ou adolescents atteints d'une maladie
menagant ou limitant la vie, Ces soins sont délivrés
dans une approche globale et prennent en charge les
proches

« |ls s'adressent a des enfants souffrant de maladies
diverses {maladies incurables, handicaps sévéres),
dudiagnosticanténataljusqu'al'adolescenceouplus

»  leurduréeestvanable, pouvants'échelomersurplusieurs
années. Elle n'est pas pré-établie. Les soins palliatifs
peuvent étre transitoiras et intarvenir avant le stade
terminal,

«  Le traitement curatif n'exclut pas l'approche pallia
tive, ces deuxmodes de prise encharge pouvant étre
complémentaires

Pali

BARIAGE - RESOUBTIE

ed

COURIINABON wor ATTRURE

V..

OO)

POURQUOI NOUS APPELER ?

Vous cherchez des renseignements sur |a prise en
charge de certains symptémes | douleur, asthénie,
anorexie, dlétresse respiratoire..

Vous rencontrez des difficultés dans I'organisation
d'unprojetdevie coordinationdesdifférentsinterve-
nants,retourou maintien adomicile,scolarité, séjour
de répit...

Vous recherchez des ressources complémentaires
pour I'accompagnement de la famille pendant la
phase palliative et aprésle décés:soutienpsy,orien-
tation vers une association..

Vous vous interrogez sur la cohérence du projet de
soin pour un enfant dans une situation complexe et
souhaitez en discuter.

Vous souhaitez partager des questionnements
éthiques face a des situations complexes

Vous ressentez le besoind'un soutien extérieur pour
votreéquipe(accompagnement réunionpostdeéces).

Vous voulez une formation sur les soins palliatifs
pédiatriques.

QUI PEUT NOUS CONTACTER ?

L'équipe référente de |'enfant

Un autre intervenant impliqué dans la prise en
charge de I'enfant : hospitalier, libéral, réseau ou
EMSR, structure médico sociate, établissement
scolaire

L'entourage de l'enfant

PALIPED INTERVIENT AUPRES DES
SOIGNANTS ET SI BESOIN, AUPRES
DES PATIENTS ET DE LEUR FAMILLE

Hapitaux
toutes
spécialitds

medico
sociales




Annexe 4

Compte-rendu d’une visite a domicile,

octobre 2019, recto / verso
RiFhoP
Réseau d’lle-de-France d’"Hémato-Oncologie Pédiatrique
3/5 rue de Metz 75010 PARIS
NOM : Visite réalisée le 29 octobre 2019
Prénom : A Epinay sous Seénart, Essonne
Date Naissance : | 2 septembre 2018 soit 14 mois | Diagnostic : tumeur cerébrale maligne

COMPTE RENDU DE VISITE AUPRES DES FAMILLES

Coordinatrice territoriale : Laurence Bénard Visite avec la mére

Centre Hospitalier spécialisé : Gustave Roussy Adressé a : Or Dufour, P. Usubelli, T. Jourdran, C. Marchand, M.
Lucas, J. Bourdieu, AP. Tavares, T. Amalric, C. Da Fonceca, V.
Drouin, S. Rivollet, ). Vaudron.

Centre de proximité : Carbeil Adressé 3 Dr Guillaumat, Dr Degas, Dr Djazir, Mme Coutarel,
Mme Aboab, S. Giorgi, ide hdj, Mme Schaff,
Domidle Emménagement dans maison neuve avec un étage depuis un an, proche de |'Yerres et de la forét.

Chambre particuliere pour Ella. Beaucoup de jeux et jouets colores sur tapis d'éveil en bas,

Situation soc. | RDV prévu avec Mme Vaudron, assistante sociale de Gustave Roussy pour ajuster au traitement
actuel par le Dr Dufour, le dossier MDPH (demandé par I'éguipe de Corbeil, en juin 2019, apres la
prise en charge neurochirurgicale a Necker), Jenverrai un modeéle individualisé pour le « projet de
vie » a ajouter aussi. 100 % en place.

Organisation | Mére, gestionnaire d’assurance, venant d'intégrer une nouvelle société en mars dernier situde 3
familiale Paris. Soutenue par toute I'équipe, reprendra dés le 10 novembre en télétravail 4 jours par semaine.
Pére, employé administratif, assurera le 5° jour et se rendra disponible pour les RDV importants.
Grands-parents maternels dans le Loir et Cher, en soutien moral car actifs. Grands-parents
paternels, & Moissy Cramayel, plus prés, seccupant aussi du frere. Réseau damis et de voisins
important,

Contexte Petite fille trés intéressée par ma présence mais réclame vite une relation « exclusive » avec sa mere
psychologique | pour jouer quilui explique ot pose des limites.

Evocation ponctuelle de la tumeur cérébrale chez un peatit cousin opéré aussi par le Pr Puget, en
2012, 3 Brie Comte Robert {proximal) qui va bien.

Rapidite soulignée de la pec par les urgences de Villeneuve St Georges suite au scanner puis
transfert le lendemain pour une « masse cérébrale » 3 Necker. Mére informée avec délicatesse par
la pédi de VSG, qui a tél, @, juste aprés, au pére resté avec le frere a domidile.

Retour ému sur les différents temps chirurgicaux (2 exeréses incomplétes, une heémorragie, les
dérivations dont la 1" s’est bouchée, la pose d'un omaya, |a reprise du résidu ... Complexité de la
premiere chirungle avee six semaines de réanimation et ensuite souci de désunion de cicatrice ...
Sidération des parents, quant a 'annonce par le Or Dufour de la « malignité » de la tumeur mais
rassurés par le bon pronostic, au prix d'un protocole de chimiothérapie long. Inguiétude sur les
IRM : réaidive 7

Recherche d'une place au CMPP, sur les conseils du Dr Degas : rendez-vous demain. Voir aussi avec
le Dr Dufour et I'équipe de GR pour ces sulvis particuliers.

Fratrie Andy 9 ans monopolise mon attention désle début de I'entretien, parle de lui, trds « énergigue »,
ira jouer dehors ensuite. Proche de sa soeur mais s‘agite beaucoup devant elle ! Ses parents font le

maximum pour s’en occuper avec leur famille. Soutien psychologique a réfléchir.

RiFhoP
Réseau d'lle-de-France d'Hé Oncologie Pédiatrig)
3/5 rue de Metz 75010 PARIS
Transports Véhicule personnel de la mére, le pere passant s0n permis, P s de

OK. Taxi conventionne en recherche pour Gustave Roussy et RDV sur Paris.

Len ville - | Dr RIO DI MARIA et Dr ZARD, pédiatre =t médecin traitant, soutiens Importants, courriers Rifhop
hopital envoyés pour nous assurer des réceptions de tous les comptes rendus hospitaliers.

Relads prévu lundi 4/11 avec |'équipe du CHP de Corbell (Dv Guillaumat). sui antérieur avec la
pédiatre Or Degas, la psychomotricienne et la psychologue apres [2s neuro-chirurgies.

Cabinet d'IDE libérales de Mr Dahmani 01 60 47 42 00, 3 partir du jeudi 7/1L, pour bilan sur PAC.
Rencontre Rifhop prévue jeudi 31/10. Prestataire en attente.

Cahier liaison | Trds bien complété par les équipes de GR, fewillets & terminer par la mére Contacts du CHSF &
compléter pour |2 nuit et les urgences. Aepris dans son rle précis aupres des parents, comme
carnet de santé provisoire, loi du droit a I'oubli evoquée,

PPS Schéma thérapeutique BESFOP bien compris, alternance avec le CHP de Corbeil car protocole qui
devrait durer 18 mois. Support & main levée réalisé aussl par e Or Dufour, devant les parents. PPS
enattente de remise.

Traitements Compliance d'Ella « trés trés modérée ! v pour les médicaments per os.

Conseils a la | Bilan d'éducation partagse, en lien avec les entretiens des médecins et de I'IDEC du parcours
sortie patient de GR, ainsi qu'avec les recommandations de vie niveau 1 et surveillance de |'aplasie du
Rifhop. Alde 3 la reverbalisation et renforcement sur @

o Uaplasie avec surtout le nsque infecticux général et li¢ au PAC (surveillance au quotidien
complétée, signes alertants, pose il y a & jours : cicatrice propre, patit hématome|. Sorties
etinvitations revues, attention au risque de maladies infantiles avec le frére, en lien avec la
balsse de immunité.

* Les signes précurseurs de la mucite chez le petit, Invité a poursuivre la tétine pour
Ihypersi . dilution et du bain de bouche revu, site internet de commande
de batonnets de bouche doané.

*  Les rlsques cutanés en rapport avec [a photosensibilisation, peu plle, trés fine, Attention 3
la consultation dermatologique au regard de la chimio, invité & mettre plutdt de la vaseline
sur les petites croOtes de lait plutdr que d'autres pommades. Prévolr une tollette
quotidienne, qui permet de tout surveiller et garder |a creme corporelie bioderma
antéreure.

* Reprise alimentaire . reprend go0t aprés la chimio {sulvie pour des troubles de |‘oralité par
la psychomotridenne de Corbeil, Mme Giorgl), grignote.

Douleur Evaluation de la douleur - aucune ce jour. Informabion sur signes de douleurs du petit enfant
différent de |3 fatigue. Envoi par mail de 13 grille Heden.

Pré. de | et du sondage del'évaluation de la VAD par la CT.




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, matérel de aisine souilé ferre

= Fomlque, & en peticulier £l Asperglls @ cefte contamination par rhalation :s'scﬁrs Ies sines
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
- Le cong¥aton ces produits fieis = d:s plets cuisings est autcrsde
-Ne pas dé l=s alimerts & reembiznte, ks faire déoongeler dansle réfigerete

1/2

Praiignes 'Recom‘mandaﬁona sur
il e taice
ntation en période
ALI M :l’aplasl RiFhoP
o1 BATOES TIAIPAS 0N Mo MOl agio-aneo Rl poaLryw A
Niveau 1
Vession 2

- LEs grestess peuvent Sre conaseas hermétigasment cde 1s fin de cuisson dans|e réfrigS ateur
- Nénter is tempérsture cu révérstewr cui doit Etre U maxmum o - 4°C en zone Ia plus froide
- Vérifier lo tempéreture cu conzélateur gu choit éfie de -18°C

- Stodker l=s prodiuils depicerie ders des endrots proereset secs

* HveiEne
- Se laver les mains & l'ccu et ou zeven avart les prépareticna o avent chague repoa
- Mairteirun plan detravail et un meeriel propre tout e temps d= |2 préparation des aliments
- Utilzer une vaisssle propre
- Mettoyar et gesinfecter Iz réfrigersteur 1 icis tous l2s 15 jours 3 l'eau de Jsvel diluée cu su vinsigre
fanc& raizon /2 warre pour 1 itre d'asu
- Lever soigreusement loz futs et loz Kgunes a l'ecu daire
- Nettoyer & leau et au liguids vaisselle ks covsveset ks bouteill=s avant ouverture
- Ne s poire drecement 4 1a canette ou & & batele
- Ls testsurstion rapice ou en exténeur sont- autcrisées

B Do M P R AT LR 3 M

Croape de tavmil;
Pn.-s_lhm REHOP esfideton RIFIOP
2905078 O3B0 248 OVA0 2ar (1 b-¥2




Annexe 6

Pridiques

il Alimentation protégée

ALIM

Nivaau 2

Varsion 2 Version 2

1 - CRITERES DE PRESCRIPTION MEDICALE

= Aplasie conseative @ une chimicthérapic svec rizque de fosicke mugueuse (taux des
polynuclSaires neutrophilee © 600/ mm3 pendant plus de 7 joure). Catte prescriftion na
= anpli dicliem&nbiant aliords ke s en hiémabdl gk

= Sorte aucomidie en post.grete (allarstie, s togrette =0 hémata ogl=).

2-0BJECTIFS
Froposer Lng Oquilimte e i Ia pouvert &e de 2
types:
1 B alle conzarne les almenta quip tavaréte oo a2l cong: contact

menuel, mati= o isine scullé, tere

2. Forglque, @ en perticuler & Aspengilus: ostte contamiration par infiddion carsdéise es ainsis
poteursce poussitre conne e poiwe, Isz épices, e thé, la izons, les fruts 6 peau duvetouss ou
nuglese (Kis. )

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

2
ALIMEMTS RECOMMANDES | ALIMENTS A EVITER REGLES GENERALES
Tous les fculents wak, secs, Les chrédes o dohesy C pdles, 12 semoule, 1Sumes
#N consenies InCUstrieles o Secs. fane. pauven Stie consendes 3prés auver-
zugelas { pommea ds farrs, fure 1% qu 3 cons omm aiien dotla du produit { bien

| patzta douce, pites, 12, 2¢- refermer haimét quemaent e pacuad).

moule, lentlles, quinea..)
Toutes (s tarines (Farire de Menthn spéciale 1o de 13 man pulgton de latarine ©
Ha facule da mais . ) i tanfantest pracact, il dot porfar un masque,

Fremages ou lat pasdeurcé enem | Fromages au lat eco, frameges Le¥omags en formatfamiia ze
nalapas ceatés vands 313 couy ConFened s AU Tgérer apes
Fremages ripé Fromages dmcbissures indenes | ouserbra

Fromages 3 mokEs ir & exteimes. (bley, gorpozd)

ez rebratde la wolde ( Eie, oo

membert chiurs)

Fremages uxhnes harb e abau

heE

Charcitesies pites so s arbalages | Charculeris 3 15 cou) L3 ehatcs 1z &5t d ocen mimer imme
el Pdusbiek (Jameen Bans, Teuks les chatokerks corcom. datement apris overiug
MERS oies (5206300 Se6. jam-
bonsan, chorze..)
? : .. L rilletex, que (que =0k Tembat
Charcutenes an oonsarss industniele | Gge
ifois gras.)
Charctenas néeesshan Lna cusson
(= auciese, ladorz, bacen, chorzo
cuary

WART X
A4 oy ratle g
o L
sacatilete induss ke
2

indst:

Les glaces 1 nd;

i

A6 4 & D

C)

{Rnde Nt A
Toutes les eauc enboutelle | Eau durotine Les bouts les d'2au se cors eivent 230 apiés o
(de soLroa, mindrales, AU 43 pample. varure Les Jus de it et =0da en Tormatfamiilse
sezeuzas. mousss, Orangina® st | oorz ervent A0k au 1drigérateur apids cuverbare.
Jus e fruits, sode, xirop Schweppes equm® | Lz sitop = foimetfamialse consenss 15 jours ou
Thé et tbanes soatinterdls (pussble | réingéiatey) apizs ouverture.
Interazbon mecicaman- | URISEr un ir2rie ou une patle pour les boEsens en
eusa) carstte ot an boutaile
La préparation u thé o de ls fzanez e fait paruna
tierse personne 2t 2 1 gcant de Penfant.

Y




Annexe 7

Réseau lle-de-France 35 1ue de Metz
75010 Paris

Hématologie-Oncologie ey,

RLFhﬂP Pédiatrique Fooe - 01 48 01 92 %0

Convention de partenariat entre le
Rifhop et les infirmiers libéraux

Entre lMinfrmi{ére)

Me [ Mr MNom Prénom n® Praticien Tal portabla Adresse mail
Exergant Adresse :
au rein
du cebinet s
NOSIRET - Teléphone commun :

Le résenu Rifhop, sis - 3-5 rue de Metz, 750n0 Park,

D'une part, et d'autre 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 & comprer du........... 201..._._., les conditions dans lesquelles Finfirmies(ére)
acceprera de prendse en charpe Ies patients adressés Ear_ le réseau Rifhop. !

Uohgectif principal est de permetere i Uinfirmier{ere) libéral{e) de inscrire dans une démarche propee 3 la @ncérmologie
pédiatrique et en lien avec bes services hospitaliers de référence pour assurer ka continuité des soins spécifiques.

ARTICLE 2 » TYPE DES INTERVENTIONS
Liste des interventions aupris d'enfants pés de 0 3 18 ans pour Jesquelles vous pouver étre sollicits :
*  Prise en charge 3 domicile des enfants pour soins sur ‘l.'%::
ﬁ|:giica.tiun des prescriprions, suivi et surveillance des maitements et de leurs effers secondaires, lics 3 la cancémlogie
Information, dooute, ot éducation thérpeutique du patient ctfou de son entowrage
Evaluation de I'étar clinique du patient
Accompapnement des enfants en phase palliarive
Evaluation et prise en charge de la dou
Signalement aupres des Aquipes hospitalitres pédiatriques de oot probléme somarique aigo s domicile

ARTICLE 3 « REMUNERATION
Ces inferventions trouvent correspondance 3 la cotation des actes infirmicrs que ke Rifhop o déillé en dermice pape de
sa brochure : « Soins infirmiers & domicile pour enfants et adolescents soignés en cancérlogies.

ARTICLE 4 « ENGAGEMENT DE L* INFIRMIER(E)

Pour collaborer aux prises en charpe sPEciﬁug‘un:ﬁ de I'enfant linfirmicr{ére) senpape i

= 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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DOUL de la douleur
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Annexe 9

Journée de formation organisée par le RIFhoP

. odpc

werens e vt e
v et

«

Complexités, complémentarités, intrications et atouts des différents
parcours de soins

Le jeudi 6 juin 2019
Hépital Saint Louis
Amphi MILIAN

peT o

ASTFE~
MEDICAL

elivie a,[

DRI 1) 0V WY Sgeiose SOUS be USO8 TUOranon 1175 85534 75 apres du prefec ok by régon o Teegey

Hisamday e ey

Journée du RIFHOP, 6 juin 2019,

Presentaton oes différens parcours de sons
HAD par Christine Debroix {Pédiatre, Santé Servie) | Misiors, ressources, fenctionnerment, limiies

ki S5R par Grazietla Raimoaco (Chel i servics e
A HAD : Hépral 5 domicle
i Margency) 560 Serrice S de Sute ot de Ricazptation
ACT par sabelle Ambroise (I i il

RIFHOS, secewr HAD/SSR)

Dela thaorie 4 la pratigue

Grasiells Rnimonca (Margency) Vignette 1:
9% & Isabells Ambroise (RIFHOP) Precante et déracinement
10has

Blandine Rormbauss (CRMTP| Vignette 2:

Betiina Mesphes [CHP Calombes) Rédducation et soutien b la parentalité

Moderateurs Accompager les familles
Feharges sl repiser s des dilSrerles sroces
1IRISA | juken Sutneir [Pécopsyehiatre, Fspace Bastile) b qusstin T varees |
13015 | Ciaudia Pasoualinl (Pédiatre, Gustave Rousey) =amilles complexzs imainterir k2 fien familial), place ces
parens, place Uu psy, accompagoement thérapeutigue
(ET2), il du RIFHODD
Cékire Gilet {Coordar rateur central A FHDF), Nouveaux cutils dharmonisation
120153 | Marilyne Calancrasu [nfirmiare coord natrice Actualités sur e diffédrents groupes de travall du RIFKOP
13h RIFHOR, seciewr Nord)

Mmsu Snnr( acatre, HOpIA A Yul [
Comirigue Levy (Péstaira, inlcue E Rist)
s | LouraDaCrueicor, Ciiegue . R

1%h
Sybvie Waschel [CD5, Curie), Vignene &
Agnes Lebrers {Peaiatre HAD Crowe51-5) Sitwations palliavves
Table rorde n°2
Muxidrateurs © Orgariswr b parcours de soin
Sabrina Lohess: { rfirmiére stuations complexes, Fcharges entre représentanis des différentes sructures
15ha RIFHOP €1 Palipec) Sur 85 questians Sulvance:

h Beral 3euthon |6citre, Rober: Debrd) Communication/iransmission, oudls, prise un compie du
(ravail sexial, accusll, coord ination, anticipation de fin e
pice en charge, rile cu VFHOP

Luce Méar (Chargée de commurication er de Nouveaux cutlls de coordinstion

180 misions RIFHCP| L'epplicstion RIFHOPOCHE

16045 Domirks Le Davows (Association « Questionner Linformation donnéa aux families

It £

Dans le respe o ces DFANPURS. FOLS ¥OUS INVitars 3 assistes a I'ensemble ces presentations, Merci
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Matinée du RIFHOP aux Journées Parisiennes de Pédiatrie
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Journées
Parisiennes
de Pédiatrie

vendredi 4 Octobre 2019

RiFhoP

RESEAU D’ILE DE FRANCE
D'HEMATOLOGIE-ONCOLOGIE
PEDIATRIQUE

FACULTE DE MEDECINE
PIERRE & MARIE CURIE
105 boulevard de |'Hopital - 75013 Paris
Amphi F

Programme de la matinée du RIFHOP

Les Tumeurs abdominales (hors lymphomes)

10h15 - 10h55

Horaires Présentations Intervenants
8h45- 9h Accuell
Sh-9h 05 Introduction Dr Sylvie FASOLA, pédiatre
Clinique Edouard Rist, Paris
9h05- 9h35 Stratégie diagnostique dans les Dr Hubert DUCOU LEPOINTE, radiologue
tumeurs gbdominales : Hopital A. Trousseau, APHP, Paris
le point de vue du radiologue
9h35- 10h15 Vignette clinique 1 ; Dr Pascale PHILIPPE CHOMETTE, chirurgienne

Tumeurs rétro péritonéales

Vignette clinique 2 :
Tumeurs intrapéritonéeales

Hépital Robert Deoré, AP-HP, Paris

Dr Florent GUERIN, chirurgien
Hopital Bicétre, AP-HP, Le Kremlin Bicétre, 94

10h55-11h25

11h25-11h55

Nouveautés en radiothérapie

Profilage moléculaire et nouvelles
theérapeutigues

Dr Fatima Menial MERZOUKI, radiothérapeute
CLCC Institut Curie, Paris

Dr Véronigue MINARD, pédiatre
CLCC Gustave Roussy, Villejuif, 94

11h55- 12h

Conclusion

Dr Daniel ORBACH, pédiatre
CLCC Institut Curie, Paris
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RiFhoP

niseau e or rmanee
BAEMATOLOEH OMEOLOE N
~DurmGue

Notre teute aouvalie application pour smartphones vient de sortir ¢
A téléchargar zratuitament depuss I'écran de vatre tiléphons
* Vous avez un Andioide : alez sur Google Flay

Vous avez un | Phone ; ouvrez b= dans PApple

Puic racherchez RIFHOPOCHE
Cotenir / Quvnir
Clest simple e1 gratull, ccessibia sans connexion Intermet (synchrorisation recommandée une fois | semaine

RiFhO POChe el Réalité Augmentée @

La nouvelie du RIFHOP in de réalice de : ARZONE.

Le bouton bleu ARZONE indique que le document ou une partie du HOP (papier ou éri est lie
Aune axtension de type : video, 5on, IMags. texta, envot da SMS ou demar. site web...

Pour y accédes

Teldchargez RIFHOPOCHE, allez dan: Vongiet ARZONE, scannaz le S un b
{video, son. etr.| sur Féaeran de - (aquer dessus avac votre dogt ©

La réalitd augmantda
ajoute des extensions aux
documents papier ou
numéniques ou RIFHOP @
dassewr de lieizon des
enfonts, fiches techniques,
artides dujoumnal...

Alloz woir, 'ast prtique,
c'est dans le Rithopoche !

RiFhoPoche

Nouvelle application pour smartphones réalisée par
le RIFHOP,

Réseau Tle-de-France Hématologie Oncologie Pédiatrique

documents, informa

IMAGINEg@® CV ) Pincess
: }w“’ 0 MARGOT

Childran without CANCER
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Couvertures des Journaux du Rifhop 2019

2]

RiFhoP

JOURNAL
sl du RIFHOP

www.rifhop.net

MARTINE PART A LA RETRAITE

Sortir de 1'ordinaire

* Innovations du RIFHOP

Grauped de oy, noovelles technolagies, formarer
. Soutee Vive,

£ tude sur Finfarmation darmeée aox ta md s
Innovations dans les Hopitaux
1AM, Bligs
Innovations dans o soutien Psy
ATLPEs dans Bs InsTTunon:

RiFhoP

ek o e

wwt . rifhop.net

Tous a 1’école !

Organiser fenssignement pendant la maladie
Adapter les parcours scolaies

Farmnations Rfhop / Edusation natianale

Retour en chsse aves Faide du RIFHOP

A Robart Debre, un enseignemsnt sur Masure pour
des élkves halds

L= conable connecté

Vécu : témoignages d'anfants davenus srands
Comrertin = gavders sevrées |
Lo o in néces sad d'un POPAZASIEAT adapTA

Scotarfté ot cancer  trajesains Sk fes

Scolarit des enfants en soins palliatifs
Devanly seolabee ot profassiomnsl

JOURNAL

du RIFHOP

iUne page se tourne

D'un profet concy pan Dliviar
Hacbnaae et Jearn Michon
respectivement chefs de

onganitation d*une nouv
on de trav
Tdp~de~F tance

fux Steuctunés
on dEs Eroupes 46
dd jousndes

d*hamiso-oncolagic. Marting 3
dus attrative ut soutsnan

de tous

s, Elle
feEraite 0n passant
t d*un
5 B Martine

yestiasement et la

Immunothérapie, thérapies ciblées
on avance |

JOURNAL

wwwt . rifhop.net




Annexe 13

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

72
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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
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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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