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COMMENT inscrire un enfant dans le RIFHOP ?
(R3eau (e-de-France d[Hmatologie-Oncologie P[Hiatrique)

Le r(seau s(articule autour de tous les enfants chez qui llon a diagnostiqu/] un cancer.
Inscrire un enfant est la premil re [tape de sa prise en charge, celle-ci nl cessitant, ou
non, des actions de coordination. Pour aider chaque service (] inscrire des patients dans

le RIFHOP nous r pondons [/ vos questions.

Tout nouvel enfant trait/| pour cancer en [le-de-
France doit [tre signalll au RIFHOP. Un document
unique : Demande dlinscription dans le RIFHOP
marquera cette premilre [tape et permettra de
demander le passage de la coordinatrice.

O[] procl der [|1llinscription ?

Dans le centre splcialis|, 1h(pital de proximitl, ou
1Itablissement de soins de suite.

Qui procl dera [/1linscription ?

Les cadres de sant(! et/ou le ml[idecin r(flrent qui
remettra le Projet Personnalis’| de Soins (PPS) [ la
famille.

Comment ?

1-Le Document dlinformation des parents doit leur [tre
remis. Le Formulaire dlinscription dun enfant ou dlun
adolescent (au verso) devra [tre signl] et le double
(feuille libre) transmis [la coordinatrice.

2-T[ 1 phoner [la coordinatrice territoriale concern( e et
adresser confirmation par llenvoi (mail ou fax) du
document : Demande dlinscription dans le RIFHOP (un
mailing sera adress(|dans tous les services).

La rencontre avec la coordinatrice territoriale (CT) du
RIFHOP permettra de faire connaissance avec llenfant et
sa famille, d[Ttablir le Dossier dladmission et de remettre
le Cahier de suivi. Les actions pr[wvues par la CT seront
notles dans le Dossier dladmission et transmises []
1T quipe.

Reste [ d[terminer ensemble les circuits dlinformation
pour partager avec les [ quipes les [ 1 ments significatifs
[/la prise en charge des enfants.

Centre hospitalier sp@cialis®

CHS

A

> Btablissement Soins Suite

l

»i
Inscription par le mBdecin rZf@rent ou le cadre [
Document ddnformation des parents

—>Formulaire aux parents

remis & ceux-ci

—>Formulaire @ la coordinatrice

v

ou? >l CHP s
Centre hospitalier de proximit®
Qui décide ? >
Le + t&t
possible apris
Quand? P> IE@nnonce du
diagnostic

Demande dAnscription dans le RIFHOP (par t2l et confirmation Mail ou Fax)

Comment informer

le RIFHOP ?
\ 4 *
Enfant hospitalis® : Enfant sorti de Ith@pital :
CHS, CHP, CSS domicile
Rencontre avec la coordinatrice territoriale
Avec qui ? > qui remet le Cahier de Suivi <
5 Dossier daidmission rempli par la CT avec I@quipe
Support ? midicale et paramBdicale, et la famille
Actions de la coordinatrice :_suivi, organisation

" de relai paramédical, visites a domicile, etc.




JOURNEES PARISIENNES DE PEDIATRIE

04 octobre 2008 : les JPP accueillent une formation du RIFHOP

LE NEPHROBLASTOME OU TUMEUR DE WILMS

La premiére partie a été présidée par le
Pr.Yann Révillon (Hoépital Necker Enfants Malades)
et a porté sur le diagnostic et la prise en charge
thérapeutique de cette tumeur rénale.

Le Dr Olivier Hartmann (Institut Gustave
Roussy) a fait un rappel sur 1’évolution depuis plus 30
ans du traitement de cette tumeur dont la survie
dépasse actuellement les 90%. II a rappelé les
différents protocoles de la Société internationale
d’oncologie pédiatrique (SIOP) qui ont permis
d’améliorer progressivement le pronostic tout en
diminuant les séquelles a long terme. Aujourd’hui le
traitement associe chimiothérapie pré opératoire,
chirurgie puis traitement post opératoire adapté au
résultat anatomopathologique et a la qualité de
I'exérese.

Le Dr Hervé Brisse (Institut Curie) a illustré
ensuite le role essentiel de I'imagerie a toutes les
étapes de la prise en charge : le diagnostic, le bilan
d’extension et la surveillance. Il a insisté pour le bilan
d’extension sur l'importance de l’analyse du rein
controlatéral, la précision de l’extension veineuse, la
recherche de rupture tumorale et de métastase a
distance. Le réle de I'imagerie est primordial pour
juger de l'opérabilité, notamment dans les formes
bilatérales. L’échographie reste ’examen de base
pour la surveillance, mais I'IRM est le meilleur
examen de surveillance pour les
néphroblastomatoses. En cas de doute sur le
diagnostic initial ( = 10%) si une biopsie est décidée,
elle doit toujours se faire par voie postérieure pour
éviter ’ensemencement de la cavité abdominale.

Le Dr Pascale Philippe Chomette (Hopital
Robert Debré) a présenté ensuite la prise en charge
chirurgicale. Elle a rappelé I'importance de I'abord
premier des vaisseaux, de I’exérese des
adénopathies avec pose d’éventuels clips de
repérage et des difficultés liées au thrombus
éventuels. Elle a également souligné I'importance de
I’exploration compléte de la cavité abdominale et de
I’examen du rein controlatéral. Elle a insisté enfin sur
la nécessité de prise en charge par un service de
chirurgie spécialisé et I'importance de la
concertation pluridisciplinaire (chirurgien,
oncologue, radiologue, néphrologue et anesthésiste).

Le Dr Danielle Berrebi (Hoépital Robert
Debré) a terminé cette premiére partie sur les
différents aspects anatomopathologiques. Elle a

souligné le rdle important de I’anatomopathologiste
pour confirmer le diagnostic de néphroblastome et
permettre la classification en 3 groupes de risque :
Bas Risque, Risque Intermédiaire et Haut Risque. Le
traitement post opératoire dépendra de cette
classification qui tient compte a la fois de l’aspect
histologique et du stade local.

La deuxiéme partie, présidée par le Pr.Guy
Leverger (Hopital Armand Trousseau) a commencé
par la présentation de 6 cas cliniques et s’est
poursuivie par un exposé du Pr. Judith Landman-
Parker (Hopital Armand Trousseau) sur le suivi a
long terme des patients. Les cas cliniques ont été
présentés par :

Les Dr C. Dallot (CH Fontainebleau), Dr A. Petit
(Hopital Armand Trousseau), Dr J. Saulpic (CH Saint-
Camille), Dr C. Laurent (CH Louis Mourier) et Dr S.
Sauvion (CH Jean Verdier). Ces cas cliniques ont
permis de souligner :

e L’'importance de l'imagerie et en particulier
du scanner pour porter le diagnostic et faire
le bilan d’extension ;

e e réle essentiel de I’examen
anatomopathologique pour confirmer le
diagnostic et classer la tumeur en fonction
du risque histologique et local ;

e l'association avec certaines malformations
telle que I’hémi hypertrophie ;

e lerisque de maladie veino-occlusive (MVO)
pendant la chimiothérapie, surtout lié a
I’Actinomycine D).

Enfin, le Pr Judith Landman/Parker a
présenté le suivi a long terme qui, comme l'a rappelé
le Pr Guy Leverger, a été le théme de sa thése. Elle a
rappelé l'excellent pronostic de cette tumeur, la
guérison étant de I'ordre de 90%. De plus, beaucoup
de patients guérissent maintenant sans avoir regu ni
Anthracycline, ni radiothérapie, et n’ont donc
pratiquement aucune séquelle avec un bon pronostic
fonctionnel rénal dans les formes unilatérales.

Comme l'année derniére, cette réunion a
été un vrai succés avec 45 participants et beaucoup
d’échanges et de discussions pendant tout ’apres-
midi.

Dr Frangoise Aubier
Hoépital d’Enfants Margency (95)
Croix Rouge Frangaise




Voulez-Vous Connaitre

les

Voies Veineuses Centrales ?

Llobjectif de ce groupe de travail est d[aboutir [Jun protocole commun
appliqu(idans llénsemble des h( pitaux adh( rents du RIFHOP afin de
permettre llam/[ lioration de la prise en charge des patients porteurs d'une
V.V.C. Il se concr| tise aujourd hui sous la forme de fiches plastifi(les au
format de votre choix (pour poches, charriot, classeur( | ).Utiles et pratiques,
[Jutiliser comme soutien de formation, de r[ flexion ou de m/ morisation.

Ces 3 axiomes prioritaires
animent depuis maintenant deux
ans le groupe VVC RIFHOP. Les
motivations du groupe VVC
trouvent leurs origines dans
llensemble des services
dloncologie himatologie

UNIFORMISER
HARMONISER
SECURISER

La probllmatique r(side dans la
multiplicit'] de prise en charge de
cette Voie Veineuse Centrale. Les
diffl rences se retrouvent dans le choix
de matlriel et dans la forme des
pansements associls aux techniques
de  manipulation (hl[ parinisation,

pldiatrique o[l les infirmifres rlalisent des soins
pluriquotidiens aupr(s dlenfants porteurs de voies
veineuses centrales (VVC).

Les petits enfants et les adolescents atteints de cancer
sont tous porteurs diune Voie Veineuse Centrale (VVC):
soit un cathlter central extlfrioris/] (KTC) soit diune
chambre implantable (CI).

Cet * outil []est indispensable [11lladministration des
traitements intraveineux nl cessaire : chimiothl rapie,
antibioth rapie, transfusion sanguine et plaquettaire,
alimentation parent( rale. Ce syst[me [vite [|llenfant
dTtre piqul] tout au long du sCjour et durant toute la
dur(e du traitement variant de 3 mois []1 an.

Lienfant sain qui est

quantit[]de rinfagel] ).

Mime si la formation aux techniques de VVC est
dispens/ e de falon traditionnelle par llensemble des
soignants aux nouvelles diplimles, [tudiantes
infirmilres et nouvelles embauchles, la diversit(]
dans la transmission des techniques nous autorise [J
dire aujourdhui qulautant il y a de VVC et
dlinfirmil res, autant de techniques de soins se
rencontrent et se cltoient. Si les mesures dlasepsie
sont toujours respectlles, ces falons diff_ rentes de
faire les soins interrogent et inquil tent les patients et
leurs familles transitant entre plusieurs structures, du
service spl cialis[}, au service de pl diatrie gl n/rale,
jusqulaux soins [/domicile.

Les soignants des diffl rents

brutalement confront(]
[l la maladie grave et
mortelle est boulevers']
dans sa t[ te et dans son N(2 : Pansement de CI
corps. Son image N3
corporelle est modifi’ e
par les traces de la
maladie (tumeur,
cicatrice, hlmatomes,
perte de cheveux,
amaigrissement).

de VVC

Mais de plus, le
systime de vvcC
implant(] dls le
diagnostic vient ajouter

LES 6 FICHES DISPONIBLES services

N1 : Pansement de cathl ter central extl rioris

: Prillwvement sur KTC et CI
N[4: Pose et retrait d/aiguille de CI
N[5 : Recommandations gl nl rales de dl sobstruction

N(6 : Changement de llembase (Hub) sur cathl ter
mergence cutanle

Vous obtiendrez les fichiers num/ riques sur simple
demande au secr! tariat du RIFHOP : 01.48.01.90.20

dloncologie-
himatologie pldiatriques
sont demandeurs dun outil
commun ~ clair, rigoureux,
informatif et formatif [Icibl(]
sur une pratique de soins
uniforme et homogine de
prise en charge des VVC.

Dans cette optique, le
groupe slest attachl(l [J
am/[liorer la pratique des
soins infirmiers concernant
la prise en charge dune
Voie Veineuse Centrale.

une autre transformation symbolique radicale: cet
enfant est malade et le restera jusqu(l/l[ablation de ce
“tuyau [] ou ° chambre [| tlmoin visible de la
maladie. De plus, la VVC leur fait mal et peur en
dibut de traitement notamment apr(s la pose. Ce
dispositif inquite les parents soucieux des
pricautions [ prendre vis-+vis de ce corps [tranger
dit si * prlicieux [/par le m[ decin et les soignants.

Ce groupe slest constitul]
de 25 personnes dont des m[ decins, des infirmil res,
des pulricultrices et des cadres de sant(! dlune
dizaine d/h[ pitaux d/le-de-France dont les 4 centres
r flrents Parisiens (Curie, Institut Gustave Roussy,
Saint Louis/Robert Debr ], Trousseau).




M/ thode

Le travail a débuté par une bibliographie et une
enquéte auprés des différents intervenants portant
sur les pratiques existantes. Ensuite, en fonction des
résultats, des ateliers pratiques ont été organisés afin
de rédiger les protocoles tenant compte des
expériences et des demandes de chacun: asepsie,
confort du patient, gain de cofit.

Le travail a commencé ses travaux en 2001 par le
recensement et la lecture des protocoles V.V.C
existants des 5 centres référents Parisiens et d/autres
unités  pédiatriques (Toulouse, Longjumeau,
Eaubonne/Montmorencyl] ), Le groupe VVC slest
constitué en juin 2006 aux Journées Parisiennes de
Pédiatrie et, & raison diune r[union par trimestre,
dlchanges téléphoniques et électroniques, il a
finalisé en juin 2008 la derniére fiche « Changement
de llembase de KTC ».

Rl sultats

6 fiches techniques ont été ainsi crées : Pansement de
cathéter central extériorisé, Pansement de CI,
Pr( 1l vement sur KTC et CI, Pose et retrait daiguille
de CI, Recommandations générales de
désobstruction de VVC, Changement de llembase
(Hub) sur cathéter a émergence cutanée

Ces fiches sont toutes déclinées de fagon visuelle
Elles sont uniformes dans leur conception par
llécriture et les tableaux synthétiques congus pour
une lecture aisée et rapide. Elles ont la possibilité
dlltre plastifiles et rlduites selon le choix du
soignant (recensées dans un classeur, accrochées au
chariot de soins, en version format pochel! ).

Les protocoles ont donc été congus afin de prendre
en compte les spécificités des établissements et des
patients pour leur permettre diltre plus facilement
applicables.

Ce nouvel objectif a été rendu possible par :

- la réduction du nombre de réfection du
pansement (tous les 7 jours) entrainant
le confort du patient ;

- La rigueur dans la méthodologie et la
technique par le choix de la réalisation
dlun pansement en 1 ou 2 temps selon
le besoin et la surveillance du patient
(préléevement quotidien, sortie a
domicile( ) ;

- La personnalisation du soin en fonction
du lieu, des moyens, du matériel et de
llobservation de llinfirmilre (choix
dlutilisation dun matl(riel difflrent:
type de pansement, [ osine, [1).

Pansement
de KTC :
rlalisation
de llescargot

Les 2 temps du
pansement

h fich T n ntenu modélisé i .
Chaque fiche propose un contenu modélisé qui avec un tissal

slarticule autour des points suivants : X
p st@rile sous la

1 Définition 4 Matériel

2 Législation 5 Déroulement de la technique

de soin

3 Mots clefs 6 Observations

Au cours des discussions, si les priorités étaient
dlaxer les protocoles autour de llasepsie et le confort
du patient et de la sécurité, le choix du groupe a été
dlargir les missions du protocole classique pour
une personnalisation du soin selon :

- les besoins du patient,

- llenvironnement (Domicile, H[ pital de jour,
Services de soins( ] ),

- les outils et les moyens de lunit( | de soins

- llobservation de llinfirmil re.

valve

Perspectives

En plus de llapport professionnel et
personnel que nous a apporté ce travail de groupe,
fort dlchanges et dlexplriences, deux points restent
aujourd’hui [finaliser. Dlune part, suite [1la diffusion
des protocoles dans les services, et suite aux
formations qui liont suivi, un audit de pratique est a
organiser afin de vérifier la bonne application de
ceux-ci. Dlautre part, se pose la question pour le
groupe de diffuser le fruit de leur travail aux autres
structures pédiatriques ou seraient présents des
patients porteurs de VVC.

B. Girard, pour le groupe V.V.C RIFHOP




L’'ENSEIGNEMENT EN HEMATO/ONCOLOGIE PEDIATRIQUE

Mardi 2 septembre : clest la rentrle! Yoan,

huit ans, traité pour une leucémie depuis plusieurs
mois, attend avec impatience Sollne, llénseignante
de l'h(pital qui doit se rendre (] son domicile cet
apres-midi afin de faire sa rentrée. Yoan connait bien
Sollne puisqulelle 1[a dj[]suivi une bonne partie de
son année de CP. Il débute son CEl et doit étre
scolarisl] [ domicile jusqulaux vacances de la
Toussaint; le retour [] lllcole est envisagl! fin
novembre. Pour Mario, la rentrée slest effectule [J
1h[ pital ou il a été greffé cet été. Mario doit étre
hospitalisé encore au
minimum plusieurs
semaines avant de
pouvoir rentrer chez lui.
II commence donc son
CM2 [ lhlpital et le
poursuivra a domicile
avant de retrouver ses
camarades de classe en
janvier.
Lfan passé, Mario a déja
blnlficil! dlassistance
pédagogique a domicile
assurée par une
enseignante de son
école.

Comme Yoan et
Mario, chaque année,
des milliers d/enfants et
dladolescents sont contraints de quitter, pour une
période plus ou moins longue, leur école, leur
college ou leur lycée suite & une maladie onco-
hématologique.

La scolarisation en milieu hospitalier remonte
au début des annles soixante lorsque llducation
nationale a cr(/] des postes diénseignants dans les
hi pitaux. Des associations dlenseignants bénévoles,
comme llTicole [] lhlpital, compl/ tent souvent ce
dspositif.

Concernant llassistance plidagogique [ domicile
auprés des éleves malades ou accidentés, les
modalités sont précisées par la circulaire MEN n° 98-
181 du 17 juillet 1998. Ce service, gratuit, est assuré
par des enseignants volontaires, prioritairement ceux
de 1Ml[wve, ce qui permet dlassurer la continuit(]
pédagogique. Le jeune peut ainsi poursuivre ses
apprentissages scolaires pendant la période
dhospitalisation ou de maintien [] domicile. Cette
prise en charge pouvant se faire en lien avec des
associations habilitées.

Dans le cadre du
RIFHOP, un groupe de
travail regroupant des
enseignants spécialisés
slest constitull cette
année afin de réfléchir a
une meilleure prise en
charge scolaire des
jeunes éléves suivis en
hémato-oncologie.
Liobjectif de ces
regroupements est de
favoriser la réflexion et
la communication entre
les divers enseignants
intervenant [J1Mh[ pital, [J
domicile et dans
1[tablissement scolaire
du jeune. Deux réunions de travail se sont déroulées
successivement a Curie et au centre Edouard. Rist.
Elles ont abouti []la rldaction dun annuaire des
enseignants engagés dans la scolarisation des enfants
et des adolescents atteints de pathologie onco-
hématologiques. Le prochain chantier concerne la
r[daction dun carnet de liaison pldagogique. Une
rencontre par bassin de vie est prévue au cours du
premier trimestre de 1/ann/ e scolaire afin de r[ fl[ chir
[11a construction dun outil pl dagogique utilisable [
tous les niveaux de la scolarisation.

Sylvie Oliveira
Enseignante spécialisée/Coordonnatrice SAPAD 91

APPEL AUX PSYCHOMOTRICIENS(NES)°TRAVAILLANT EN HEMATOLOGIE-ONCOLOGIE PEDIATRIQUE

En qualité de psychomotriciennes des services de pédiatrie de I'Institut Curie, de I’'H6pital Armand Trousseau
et de I'Institut Gustave Roussy, nous nous sommes rencontrées afin de constituer au sein du RIFHOP un
groupe des psychomotriciens travaillant auprés des enfants atteints de cancer.

Notre souhait :

=échanger sur nos pratiques lors de réunions réguliéres,

:communiquer sur notre travail en oncologie (production d’écrits, interventions dans les écoles de

psychomotricité, dans les congrés, etc.),

rcréer un annuaire des psychomotriciens travaillant en oncologie.

N’hésitez pas a nous rejoindre !

CONTACT : Anne Le Bouar d’Artigues / anne.lebouar@igr.fr / Tél : 01.42.11.63.23




Les réseaux de cancérologie
se réunissent a LYON

Une premieére pour le RIFHOP

Pour la premiere fois, le RIFHOP, a
participé aux IV°™° Assises Nationales des Réseaux
de Cancérologie organisées a Lyon le 18 et 19
octobre 2008. Le RIFHOP était représenté par le Dr
Jean Michon, Président, le Dr Anne Auvrignon,
Secrétaire Générale et Martine Gioia, coordonnateur
central.

Deux séances pléniéres et divers ateliers
ont permis une large participation des membres des
réseaux venus nombreux. Nous avons pu retrouver
nos pairs en pédiatrie, notamment les réseaux de
Lyon, Grenoble et ONCO 28. Les organisations sont
différentes mais I’objectif reste commun a tous : des
soins de qualité par des équipes dédiées aux enfants
et au plus proche de leur domicile. Souhaitons une
plus grande représentativit¢ ~des réseaux
pédiatriques I’an prochain.

La table ronde concernait « I’articulation du
Pole Régional de Cancérologie (PRC), du Réseau
Régional de Cancérologie (RRC), et de 'organisation
locale des soins». Chaque réseau a présenté des
expériences variées dues a I'hétérogénéité des
régions, du fait des diversités géographiques, des
antériorités et des modéles organisationnels. A vrai
dire, il n’existe pas de modeéle, d’ou l'intérét de
garder une certaine souplesse comme l'a montré
l'exposé de Mr Gilles Echardour (ARH J’IDF). Il
propose de laisser place aux innovations pour
répondre aux  problématiques  particuliéres.
Concernant l’évaluation, le RIFHOP adhére au
processus qui consiste a évaluer les objectifs
contractualisés dans le cadre des moyens alloués.
Nous l’envisageons en terme d’identification des
faiblesses et des forces afin d’évoluer vers une
démarche continue d’amélioration de la qualité.

Le Pr Durand-Zalewski (Henri Mondor,,AP-
HP), grace a une approche systémique, nous a rendu
compte du rapport IGAS 2006 concernant I’évaluation
des réseaux. Nous aurions tout intérét a regarder les
incertitudes les plus redoutées et a envisager alors
comment les modifier : le réseau est un « outil de
réduction de l'incertitude » (Cf. « Health-économic »,
PSCI d’octobre 2008, volume 3).

De nombreux posters ont été réalisés par
les réseaux et le premier prix est revenu a OSMOSE a
propos de la mutualisation de deux réseaux de santé
sur un méme territoire (92350 Le Plessis Robinson).Le
second prix est revenu a ONCO 28 qui présentait le
réseau de soins en oncologie pédiatrique en Eure et
Loire.

Prenons date des prochaines assises a Nice
les 1% et 2 octobre 2009 ou nous souhaitons mettre en
avant les partenariats du RIFHOP.

1°r

Martine GIOIA
Coordonnateur central du RIFHOP

Nous apprenons avec tristesse le
dllclls du Dr Fawaz Fayad cet [t
Fawaz [ltait chirurgien viscliral
Jean Verdier, Saint-Camille et
Trousseau. Il se passionnait pour
1ll0oncologie plldiatrique. Il [tait
particulillrement apprllcill de ses
collllgues et de ses patients pour
sa complltence, sa gentillesse et
son humour. Il nous manque dl[j

Dr Sylvie Sauvion

Le groupe RIFHOP des
ASSISTANTES SOCIALES

Depuis le début de I’'année 2008, un groupe
d’assistants sociaux s’est fédéré dans le cadre du
RIFHOP. Le groupe se constitue au fur et & mesure et
est composé de professionnels de différents
établissements (AP-HP, hopitaux de proximité, Institut
Curie, Institut Gustave ROUSSY, SSR). A ce jour nous
avons une quinzaine de contacts.

Les premiéres réunions nous ont permis
des échanges informels sur les pratiques
professionnelles en service social. Un certain nombre
d’axes de réflexion et de travail sont désormais
définis. Pour cette année, le groupe s’est fixé comme
objectif de finaliser deux supports écrits :

9 Une fiche sociale compléte de liaison inter-
services sociaux dans le cadre du RIFHOP destinée
aux différents référents sociaux qui ont en charge
I’enfant.

€ Une fiche sociale destinée aux services
cliniques qui sera transmise lors des transferts des
enfants.

Par ailleurs une réflexion est engagée sur la prise en
charge des patients venant de 1T tranger.

Les rencontres sont toujours chaleureuses
et les réunions permettent une meilleure
connaissance des sites ou sont accueillis les enfants.
Un des objectifs du groupe est de s’engager sur des
projets dont le but principal sera de favoriser au
mieux la prise en charge des patients. J’ai la chance
de pouvoir animer et de coordonner ce groupe, pour
moi c’est une grande satisfaction professionnelle.
Ayant été dans des temps anciens assistante sociale
dans un service d’hématologie, cette mission me
permet de participer d’'une autre maniére a
I’amélioration de I’'accompagnement des patients et
de leur famille.

Le RIFHOP nous a aidé a nous ouvrir sur ces
rencontres et l’enthousiasme de mes collégues au
regard de ce groupe me permet de penser que nous
allons vers de beaux projets au bénéfice de la prise
en charge de tous nos patients .

Chantal SIVEK, responsable du service social de
I’hépital Armand TROUSSEAU




Littérature jeunesse au
CDRN/FXB

Au sein de la Fondation (Euvre de la Croix Saint-Simon,
le Centre de Ressources National soins palliatifs
Frangois-Xavier Bagnoud (CDRN FXB) posséde une
documentation trés précieuse pour les professionnels et
les personnes concernés par la fin de la vie, notamment
en pédiatrie. Vous y trouverez des revues, des
ouvrages, des mémoires et des vidéos pour approfondir
vos connaissances et votre réflexion.

Sont également consultables les albums et les ouvrages
abordant la maladie grave, I'accompagnement, la mort
et le deuil pour les touts petits, les enfants et les
adolescents.

L’amitié, la
peur...du
loup ou
d’autre
chose...

Grégoire
Solotareff
L’Ecole des
loisirs, 2006

Faire un soin en proposant a ’enfant de lui raconter une
histoire a travers laquelle il se reconnaitra permet tres
souvent d’ouvrir le dialogue. L’intermédiaire que
constitue le livre et l'imaginaire qu’il déploie aident
souvent a dénouer, dédramatiser ou adoucir certaines
situations.

Sur le site Internet du CDRN FXB, vous trouverez des
bibliographies et des notes de lecture consacrées a la
littérature de jeunesse, mais aussi beaucoup d’autres
informations utiles aux professionnels de I'’enfance. En
vous abonnant & « CDRN Infos », lettre d’information
électronique mensuelle, vous serez informés, entre
autres, des derniéres parutions en littérature jeunesse.

CDRN soins palliatifs Fran[ ois-Xavier Bagnoud
Information et Documentation
Contact : 01.49.93.64.33 ou

cdrnfxb.documentation@croix-saint-simon.org
Site Internet : www.croix-saint-simon.org/cdrnfxb

Le centre de documentation est ouvert au public du mardi
au vendredi de 10h [118h (nocturne le jeudi jusqu(l] 20h)
sur rendez-vous sauf le mardi. Entrl ‘e 5 euros.

SANDRINE ZIRNHELT

Nouvelle
Coordinatrice
Territoriale
RIFHOP
Secteur EST

Diplémée en 1992, notre nouvelle recrue a été pendant 5 ans
infirmiére en hémato-oncologie dans le service du Professeur
Leverger a I’'Hopital Trousseau.

Elle a ensuite exercé en libéral de 1997 a 2005 en Haute-Savoie. En
paralléle, elle travaillait également au sein de l’association « A
Chacun Son Everest ! ». Elle deviendra par la suite directrice de la
maison de Chamonix, responsable des stages et infirmiére
référente pour cette méme association de 2006 a 2008.

Redescendue parmi nous depuis le 15 septembre, elle a effectué
plusieurs stages dans les CHS et prend ses fonctions sur I’est du
réseau a partir du 14 octobre. Son bureau est basé a I’hdpital Jean
Verdier de Bondy (93).
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POISSY/SAINT-GERMAIN
Ca déménage!

L’équipe pédiatrique du CHI Poissy-St Germain, autour du Dr
Armengaud, est heureuse de vous annoncer la fusion de ses
unités sur le site de Poissy. Aprés un combat difficile, nous
avons emménagé dans un béatiment neuf regroupant
Urgences, consultation et HD]. De plus, Il'unité
d’hospitalisation se rénove pour s’adapter aux besoins des
grands enfants et ados. Aprés un an de rodage, nous voila
dans de meilleures conditions pour assurer notre mission au
sein du RIFHOP.

Aprés la prise en charge dans un centre de référence, le
changement d’équipe est un moment clé, souvent difficile
pour I'enfant et ses parents. Lors d’'un 1*° entretien, le Dr
Guilloy ou moi-méme essayons, avec G. Rossi (puéricultrice
coordonnatrice) de poser les jalons d'une coopération
constructive. Ils font vite connaissance avec I’équipe d’HDJ :
Dr Crosnier (pédiatre), Evelyne et Véronique (puéricultrices),
Karine (AP) et Thibault Le Drogo (psy). Parfois, ’équipe de
salle prend le relais dans la continuité médicale (Drs Blanc, de
Tournemire, Bellagha) et paramédicale (IDE et AP encadrées
par S. Combette, F. Arligui—psy).

A l'occasion du remaniement de notre service, la prise en
charge de ces malades qui nécessitent un investissement fort
des équipes de soins, a suscité réflexions individuelles et
débats entre soignants qui constitueront sans doute une petite
pierre dans la construction des travaux du RIFHOP (KTC, soins
palliatifs, fratrie ...). Ensemble nous essayons de répondre au
mieux a l'attente des familles inquiétes de venir dans un
service moins spécialisé : soins de qualité, écoute et soutien,
explications et conseils...Ainsi, dans la continuité de ce travail
d’équipe, nous avons été ravis d’accueillir Lucie MEAR, qui va
étre une aide précieuse pour consolider l'acquis et
concrétiser de nouveaux projets. Nous comptons sur son
dynamisme pour faire fructifier localement 1’élan formidable
du RIFHOP au service des enfants et de leur famille.

Dr Béatrice PELLEGRINO
Pl diatre, responsable de Ilh[ mato-oncologie
et des urgences pl diatriques au CHI de Poissy




