UN RESEAU QUI RESPIRE LA SANTE !

Je vous sens déja enthousiasmés a I'idée d’en-
tamer la lecture de ce numéro 7 du journal du
RIFHOP. I’éclat des couleurs de notre nou-
veau logo, la mise en page sobre et riche de
Lucie Méar, l'importance du sujet principal
traité sur les adolescents, la force du témoignage
d’une jeune retraitée (le Dr Marie-Dominique
Guilloy), enfin les promesses de la fusion des
équipes d’hématologie des hopitaux St Louis et
Robert Debré sous la houlette d’André Baruchel

montrent a quel point ce réseau est vivant.

LLa bonne santé de notre association, les travaux
des coordinatrices et de vous tous ne doivent
cependant pas faire oublier le climat difficile
dans lequel vivent en ce moment tous les pro-
fessionnels impliquées dans la prise en charge
des enfants atteints de leucémies, de lymphomes
et de tumeurs solides en Ile-de-France. Le plus
gros employeur dans la santé en France vit les
douleurs d’'un immense plan de restructuration
qui menace jusque dans leur existence certaines

de nos équipes parmi les plus importantes.

Les contrecoups qui pourraient suivre un re-
déploiement des équipes de spécialités pédia-
triques de I’Hopital Armand Trousseau s’il a
lieu, modifieraient complétement I’équilibre
de Pensemble que nous formons. Clest dire
que nous suivons avec attention aux cotés de
I’équipe de Guy Leverger les développements

d’un plan qui ne nous semble pas encore arrété.

D’un autre co6té, les équipes de pédiatrie de
proximité vivent un épuisement chronique,
résultat des sous-effectifs, d’'une charge de tra-
vail croissante autour de l'urgence, et d’une

épidémie de grippe qui nous a tous essoufflés |

Les difficultés ne doivent pas faire perdre de
vue les missions que nous devons remplir ; les
réalisations concretes du RIFHOP sont la pour
nous donner du courage. I’ouvrage ne manque
pas, tant dans notre quotidien clinique que
dans nos actions de formation et de recherche.

Jean Michon,
Président du RIFHOP
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CONGRES & ANNONCES

SOCIETES DE PE

Le RIFHOP FAIT PEAU NEUVE

Les sociétés francaises de pédiatrie
organisent leur congres annuel du
16 au 19 juin 2010 a Paris (Palais des
congres).

Sous I’égide de la S¥p (Société Fran-
caise de Pédiatrie), la SFCE (Société
Frangaise des Cancers de I'Enfant) est

Du 16.:au 19 juin

une des sociétés organisatrices et le
GierHOP (Groupement des Infirmiéres et
des Professionnels Paramédicanx en Fé-

matologie et Oncologie Pédiatrigne) qui , , .
& & g1e) 4 «Une Jounrnée consacrée anx infir-

mieres et aux puéricultrices vient
élargir le spectre des activités du
Clest dans ce cadre que le RirHOP  Congres. Nous nous devons de re-
interviendra sur le congrés le 17 juin  lever le défi de la commmnication,
d'une  meillenre connaissance des
filiéres de soins, dn travail en ré-
seau dans le double sounci d’une
amélioration de la prise en charge
des jennes patients et d’une valori-
présent¢ par Laurence Bénard et mtzon de l'image de la médecine de
Lucie Méar. Lenfant dans sa diversité d'excercice.»

en fait partie a été invité a participer.

apres-midi sur le theme :
« Le Résean Hle-de-France d’Hématologie
et d’'Oncologie Pédiatrique sur le terrain :

missions des coordinatrices territoriales »

Programme et inscriptions & télécharger sur :

http://www.sfpediatrie.com/ Bertrand Chevalier, Président du

Congres.

St

SociETEé FRANGAISE DE SOINS PALLIATIFS

a7 58w 20e

Du CONCEPT AUX REALITES

{ 2 Q‘) Marseille
S a'p du 17 au 19 juin 2010
W ciigena maiitm] < Parc Chanot

conmpag e men |

et de soins palliatifs )

Programme, renseignements et
inscription sur le site :

http://congres.sfap.org

=T
XXVéme Congrés de Médecine Physique et de Réadaptation
Organisé par la Société Frangaise de Médecine Physique et de

Réadaptation
14, 15 et 16 octobre 2010 , Parc Chanot, MARSEILLE

g

Conférence d’Experts
avec débat public

mercredi 13 octobre 2010
Parc Chanot. - Marseille

no oC nt ulte
Enjeux médicaux et médico-s: ux dans la période 15-25 ans

Renseignements et inscriptions :
Atout Organisation Science 6, Rue Anne Gacon 13016 Marseille
sofimer2010@atout-org. Tél : +33 (0)4 96 15 12 50

Dans un souci d’actualisation et
d’harmonisation de nos documents,
nous avons fait appel a un graphiste
pour renouveler notre logo. Gai et
coloté, le symbole du lien en forme

de «R» comme «réseau», comme

RirHOP, nous a séduits.
«Une initiale incontournable, impactante

et mémorisable caractérisée par un mon-

RiFhoP

RESEAU D’ILE DE FRANCE

vement fluide et un arrondi rassurant. Ce
symbole évoque anssi un noend onvert et
aérien, une liaison entre différentes en-

. P o D’HEMATOLOGIE-ONCOLOGIE
1ilés représentées par différents segments

de conlenr. Coulenrs que l'ont retrouve PEDIATRIQUE
dans la typographie du logo, légerement

déstructurée, mélange de majuscules et

minuscules ajoutant un note d’optimisme CONCEPTION CRAPHIOLE :

et d’andace.» Jean-René Guéguan

JOUuRNEE DU RIFHOP

Ecole Nationale Supérieure de Chimie de Paris
(ENSCP)

11, rue Pierre et Marie Curie

75005 PARIs

INSCRIPTION OBLIGATOIRE AVANT LE O4 JUIN
CONTACT@RIFHOP.NET

ACTUALITES AUTOUR DES ANNONCES DANS LE RESEAU

PREMIERE PARTIE

el ’annonce diagnostique : envoi du centre de proximité vers le centre spécialisé
DEUXIEME PARTIE

e Traitement d’entretien, observance, réannonce : un adolescent dans le réseau.
eCompétences et enjeux affectifs des équipes du centre spécialisé et de I'hépital
de proximité lors de la discussion de I'organisation d’'une fin de vie imminente

eRésultats d’enquéte sur le syndrome de stress post-traumatique
TROISIEME PARTIE

eComptes-rendus des groupes de travail
ePrésentation du DVD VWC

Vendredl 1°"
et samedl 2
octobre 2010

MAISON DE LA CHIMIE
28 bis, rue SaintDominigue - 75007 Paris

Journées
Parisiennes

de Pédiatrie

Comme tous les ans, le RIFHOP organise une formation sur I'apres-
midi du samedi, pensez a vous inscrire aupres du bureau :

CONTACT@RIFHOP.NET

Pour le reste du congres, I'inscription est obligatoire pour tous. La
date limite d’inscription par correspondance ou par Internet est
fixée au dimanche 19 septembre 2010.
ConracT :

Maud Placines : 01.46.43.33.23

INTERNET :
www.pepss.com



Une longue expérience en Centre Hospitalier de Proxi

Docteur Marie~-Dominique GUILLOY

Pédiatre pendant 31 ans en
onco hématologie en hoépital
« périphérique », plus justement
appelé aujourd’hui : « centre de proxi-
mité », je suis heureuse de pouvoir
exprimer un peu de mon ressenti
dans cet exercice. En effet c’est
fin aott 2009 que j’ai raccroché ma
blouse ...En 1978 a St-Germain en
Laye, avec une merveilleuse équipe
soignante, nous avons décidé de
contribuer a la prise en charge des
enfants atteints de cancer. Ainsi
pres de leur lieu de vie, en hopital
de proximité, nous nous sommes
inscrits dans le relai de 'hopital ré-
férent parisien.

Un enfant malade, c’est toute une

famille en difficulté. Un traitement

contre le cancer cest la vie qui
bascule.Rester proche de son lieu
de vie, de sa famille, de ses amis,
de son école, tout en suivant ce
traitement éprouvant, voila ce que
fut cette mission. C’est proposer la

«vie» en ce moment si grave ou 'on

pense surtout a la mort. Et ceci est

d’importance.
Notre mission :

. Clest effectuer un traitement
spécifique spécialisé a partir
d’un protocole élaboré au
niveau national et ordonné
par un centre de référence.

. Cest s’en tenir au proto-
cole avec rigueur et devenir
responsable de sa réalisation.

. Clest travailler en liens étroits
aveclesacteursdel’hopital référent.

. Communiquer aussi souvent
que besoin avec la nécessité d’un
dossier bien tenu et transmissible
a tous dans les plus brefs délais.

*  Clest trouver sa vraie place de
médecin soignant en  collabora-
tion avec le médecin de famille
(trop souvent absent ou négligé).

Autant de missions, autant de situa-

tions a maittiset...

Apres un séjour en service trés spé-

cialisé, larrivée en service général

est source d’inquiétudes. Observés,
notés, acceptés ou rejetés, il nous
revient d’avoir la modestie de faire
et refaire nos « preuves » aupres des
parents et de P'enfant. Pas toujours
facile....Mais habités d’une forte dé-
termination, on prouvera que le confort
de Penfant et de sa famille sont com-

patibles avec une prise en charge mé-

dicale des meilleures. Clest ainsi que
nous avons institué une visite d’accueil
personnalisée et précédent les soins
a la sortie de ’hopital référent. Elle
nous a aidés a vivre « en confiance »
: maitre mot pour soigner en toute sé-
rénité. Parfois les esprits ne se laissent
pas convaincre facilement et les situa-
tions sont dures...Cette mére nous I’a
dit : « Préparerait-on une grande école
dans un lycée sans renom ? ». Seul le
savoir faire peut convaincre : la for-
mation et 'évaluation permanente de
toute une équipe nécessitent qu’on en
prenne le temps, et se révelent in-
dispensables.

Fitre responsable du protocole, mais
gérer aussi ses
effets  secon-
daires : P'aplasie
médullaire  si
mal vécue par
tous (y compris
les soignants).
Bitre 2 Pécoute
de Penfant,
de ses parents,
expliquer, réex-
pliquer..donner

«Un enfant patient,
sculpture de M.1oizean
installée en extérienr an

Penvie de vivre
. le plus norma-
CH Poissy -St-Germain p
ement

pos-
sible cette période pénible. La maladie,
I’hépital doivent le moins possible
envahir la vie. I’hopital de jour se doit
d’étre une organisation exemplaire
pour répondre a ce besoin de « VIE ».
Les services de pharmacie, les labos
pour la « petite » num, le centre de
transfusion...tous sont sollicités dans

cet hopital général et dans le méme but.

Mais dans le méme temps il faut sur-
monter « la peur des microbes », tenir
au « timing » du traitement...rien n’est
plus important ! Et entendre aussi le
besoin de féter les anniversaires, de
partir en week-end, a la mer, en va-
cances ...Et pourtant il faudra dire
aussi : « Non pas d’école anjourd’hui,
les neutros sont trop bas ». « Du rol-
ler ¢ Pas avec 30000 plaguettes... ».
11 s’agit donc de gérer au mieux le
quotidien d’un enfant avec lequel
nous partageons toujours 'angoisse
sous jacente d’une non réponse
au traitement ou d’une rechute.
Prendre en charge les moments dra-
matiques d’une fin de vie. Offtir le

«meilleur » pour I'enfant qui s’en va

et pour ses parents marqués a jamais.
La aussi nous sommes en premicre
ligne et trop souvent en difficulté.
Les structures de prise en charge

en sont encore 2 leur balbutiement.

Enfin étre la mémoire de tous ces en-
fants, de ceux qui guérissent et devien-
nent de merveilleux adultes donnant
Pespoir aux autres qui entrent dans
la maladie. Fitre aussi la mémoire aussi
de ceux qui meurent et qui continuent
avivre avec nous. C’est évident, la mort
définitive, C’est lorsqu’on ne patle plus
de celui ou de celle qui nest plus la.
Pour preuve, la parole récente d’un
pere qui Pa clairement exprimé : « Que
M.. vive encore avec vous, souvenez vous de

mon petit gargon : ¢’est mon dernier van ».

Alors, je quitte définitivement ’ho-
pital avec le bonheur d’avoir exercé
mon métier en situation d’excep-
tion : celle ou la relation humaine est
authentique et primordiale, tout cela
au sein méme d’un hopital général.
Jrai eu le bonheur de connaitre au
fil de ces 31 années des statistiques
qui se sont inversées avec un taux
de guérison en hausse et des tech-
niques de plus en plus performantes
pour un plus grand confort. Enfin
plus récemment, la naissance du ré-
seau Ile-de-France nous prouve que
la reconnaissance manifeste d’un tra-
vail d’équipe entre tous les soignants
est une priorité. Il est la réponse au
besoin de cohérence et d’homo-
généité du savoir faire des équipes.
Il n’en reste pas moins que chacun
de nous est un acteur essentiel de
ce traitement vers la guérison. La
relation soignant-soigné doit étre
privilégiée. Elle est irremplagable.
Je pars en remerciant tous ceux
avec lesquels j’ai fait équipe. Ce fut
une grande joie que de travailler
avec tous. Comme le disait la mere
d’une jeune femme de 26 ans trai-
tée il y a 24 ans : « mon sentiment
de sécurité, ma confiance, c’était
cette équipe que vous formiez ,si
cohérente, si chaleureuse...nous
ne vous avons jamais oubliés ».
Nous non plus, moi non plus
...Emeline, Joao, Marilyn, Ludovic,
Guillaume...tous...tous  ...tous vous
avez marqué ma vie.
Dr M-D Guilloy
CH Poissy-St-Germain

Cellule de soins
palliatifs
pédiatriques

Guénola VIALLE
Chargée de mission

Apres une maitrise en comptabilité
etgestion etun DESS de Ressources
Humaines, j’ai travaillé pendant 5
ans dans une entreprise d’emballage.

Jai une bonne connaissance du
milieu associatif ayant été 5 ans
bénévole a « Main dans la Main
et Solidarité » a Necker, de 1988
2 1993 dans le service du Profes-
seur Fékété en rendant visite aux
enfants malades. Puis de 2004 a
2007 a P'association « Chloé » de
Ihépital Trousseau, en organisant
les sé¢jours des enfants malades en
collaboration avec des associations
comme « A Chacun son Everest »,
« les Ptits Cracks », « Maxime
+ » et en participant a la gestion
administrative  de  I’association.
Depuis 3 ans je fais partie du
groupe de réflexion « Parents et
soignants face a ’éthique en pédia-
trie » a 'espace éthique de PAPHP,
avec une téflexion sur la mise a mal
de la confiance face a 'erreur mé-
dicale. Parallelement, j’ai suivi un
certificat d’éthique et pédiatrie en
2008 a Pespace éthique de PAPHP.

Mon engagement en éthique et au-
prés d’associations m’a permis de
bien appréhender la nécessité de
Paccompagnement de Penfant en

fin de vie par des actions concrétes.

Cest pour ces raisons que jai
voulu rejoindre la Cellule de coor-
dination des soins palliatifs pé-
diatriques. J’ai pu le faire a partir
du 8 février en tant que chargée
de mission, rattachée au Rifhop.

Guénola Vialle



DOSSIER : La prise en charge des ADOLESCENTS

Jrai appris que j’étais malade le 27
mars 2009, ce jour je m’en rappel-
lerai toujours car depuis j’ai vrai-
ment changg.

Quand je suis arrivé a I’hopital
Trousseau, j’étais un peu dans
les vaps et tres fatigué, donc je
ne me rappelle plus trés bien de la
premicre semaine. Par la suite, j’ai
cu la chance d’avoir une tres belle
chambre, neuve, agréable. Pen-
dant les 5 semaines ou je suis resté,
je pensais que j’allais étre seul dans
ma chambre 2 m’embéter, mais en
fait non !!

Grace aux infirmiéres, infirmiers,
le temps passait tres vite. Ils étaient
trés sympas avec moi, rentraient
toujours dans ma chambre avec le
sourire. On discutait de tout et
rien ! Il y a aussi Véronique, I'ani-
matrice avec qui je suis devenu tres
ami. Véronique venait presque tous
les jours, on parlait aussi de tout et
j’ai appris 'origami. Tout le monde
était trés cool avec moi malgré leur
charge de travail, la femme de mé-
nage, les aides-soignants, les méde-
cins, les internes. Chacun apporte
a sa maniére quelque chose au mo-
ment de son passage. Je pense que
pour moi ¢’était important d’étre en
pédiatrie bien que j’aie 17 ans, car le
contact n’aurait peut étre pas été le
méme dans un service pour adultes.

Heureusement que ma famille
et mes amis pouvaient venir me
voir dans ma chambre, c’était
important pour moi. Grace a la

connexion Internet je ne me sen-

tais pas seul : j’allais sur FaceBook,
MSN, Skype. Grice a Internet
dans la chambre j’ai méme pu suivre
le mariage de mon oncle !l!

Les repas étaient assez bons et
rythmaient ma journée, je regardais
la télé pour garder le contact avec
Pextérieur, je regardais surtout les
informations. On m’a méme pro-
posé un PC portable mais j’avais
déja le mien. J’ai pu continuer

a avoir des cours grice a I’école

a I’hopital et j’ai trouvé ca tres
bien de pouvoir continuer, méme
si Pon est a P’hopital | Les profs
¢étalent eux aussi sympathiques,
mais surtout disponibles et bons
enseignants. Pour moi c’était im-
portant de poursuivre mon année.
Je n’ai pas pu beaucoup sortir de ma
chambre mais il y a « un salon des
ados » ou il y a une télé, un ordi, des
consoles... Je pense que c’est bien
pour les jeunes qui ne regoivent

pas beaucoup de visites.

Apres cette phase intensive, il y a
eu 8 mois de « gros » traitement
que j’ai fait a Poissy et un peu 2a
Trousseau. A Poissy, a I'hopital de
jour, c’est aussi bien qu’a Trous-
secau. Les infirmieres sont tres

gentilles, agréables... Les méde-

Les épreuves vécues au cours
d’une maladie grave bouleversent
toute une famille. Alors que tout
le monde a souffert, Alexis a trouvé
Pénergie pour progresser.

Nous avons vu un changement
dans son caractere, lui qui était ré-
servé et plutot introverti, il a appris
a 17 ans ce que représente I'impor-
tance des rapports humains.

Les périodes difficiles, les traitements,
les angoisses s’effacent peu a peu.

a4

Reste au final tout ce que chaque per-
sonne rencontrée au fil des mois a
pu lui apporter a différents niveaux.
I’ere des textos, le dialogue, la pré-
sence et la confiance dans les équipes
médicales ont été déterminantes.

1l se décrit maintenant comme diffé-
rent des autres de son age, quelque
chose de plus lui permet d’entrer
dans le monde des adultes avec une
perception de I'entourage affinée et

un sens critique exacerbé.

cins aussi. Forcément, on tisse
des liens particuliers au fur et a
mesure du temps. La confiance est
importante, les infirmicres ont été
trés présentes aupres de moi et se
souciaient de chaque détail.

Le seul probleme a Poissy était
lorsque j’avais de la fievre (2 ou 3
fois en tout), j’allais en hospitalisa-
tion et la, j’avais moins confiance
(’y ai perdu mon cathé quand
méme !). Mais c’est normal, car le
personnel n’était pas spécialisé dans
ma maladie et navait donc pas la com-
pétence des équipes de Trousseaul

Jrai pu passer le BAC de francais a
Trousseau (d’ailleurs 16 a I'oral et 8
a Pécrit), c’était rassurant car je me
sentais moins stressé. Tout a été bien
organisé, je ne sais pas si jaurais
pu passer mon BAC au lycée dans
d’aussi « bonnes conditions » tout
en étant sous traitement. D’ailleurs
cette année, j’ai décidé de passer a
nouveau mon BAC S a Trousseau
et je compte avoir une mention car
jai travaillé a la maison depuis le
début de P'année grice au SAPAD
et grace a ’école a ’hopital. Tout cela
peut paraitre trop « gentil »mais c’est
ce que je retiens essentiellement de
cette épreuve.

Jrai trop de chose a dire donc je
m’arréte la, mais ce que je sais c’est
que, grice ou a cause, je ne sais
pas, de cette maladie dont je suis
presque guéri, jai appris a m’ou-
vrir aux autres, discuter avec tout
le monde et surtout, ma vision des
choses a changé et je me sens tres
bien comme ¢a !

Alexis, 17 ans

PUPILLE

Ca peut étre profond ou fade.
Comme la maladie.
Moi, je suis triste, mais ma maladie
est fade.

Flore, ma voisine, est joyeuse, mais sa
maladie profonde.
Pourtant, elle et moi
on s'entend
a merveille.

GALAXIE

La galaxie est grande, on
s'y perd.
Comment se retrouver dans l'infini ?
Justement, on ne peut pas.
La galaxie, c’est comme la maladie.
Le jour et la nuit se confondent, et

pareil pour les jours.
On est perdu pour la vie dans cette
galaxie infiniment grande.




CANCER ET CONSTRUCTION IDENTITAIRE

Retour sur le congrés organisé par la Société Frangaise de pédiatrie a Montpellier les 5 et 6 novembre dernier. Dans la lignée du
Plan cancer 2009-2013, trés axé « ados », elle avait choisi de traiter des questions relatives aux adolescents et jeunes adultes at-
teints de cancer ou I'ayant été préalablement.

Une grosse injustice

I’adolescence  représente  pour
tout le monde une phase néces-
d’individualisa-

identitaire

saire et nouvelle
tion, de construction
souvent difficile vers I’age adulte.
La crise d’adolescence n’est pas
une maladie comme le rappelle
David Marie, psychologue a Mar-
seille (AP-HM), c’est une évidence
existentielle. Si un cancer apparait
a cette période, cela devient une
« grosse injustice ». En effet, il de-
vient tres problématique de trouver
ses propres valeurs, ses « idéaux
du moi » et de remettre en cause
les images parentales explique Ca-
therine Jousselme, pédopsychiatre
a  Gentilly (Fondation Vallée).
Le risque d’une « adolescence
blanche »
Le danger est de vivre ce qu’elle
définit
cence blanche » Devant des pa-

comme une « adoles-
rents déstabilisés, les jeunes patients
ont peur d’étre trop agressifs. Le re-
cours au groupe est rendu plus diffi-
cile, les enjeux sociaux pour I'avenir
en lien avec l'orientation et la scola-
rité sont remis en cause et la problé-
matique corporelle prend une place
considérable. C’est ainsi que I'idéal de
leur moi en pleine élaboration vio-
lemment confronté a une percep-
tion de celui qu’on ne sera jamais.

Cela peut entrainer un syndrome dé-

one derniere fors !
Je ne suis plus
ton PoUSSM!

o A

% Y

pressif avec inquié¢tudes morbides.

\y

Drautres, ne pouvant envisager le
lendemain, peuvent avoir besoin
de tester encore plus leurs propres
balises de sécurité, jouer « coup
double », faire n’importe quoi ou
régresser. La représentation de la
féminité, de la vitilité, les besoins de
récupération narcissique par le fait de

se « pomponner » typiques de cet age

sont plus difficiles quand on a mal,
que 'on a perdu ses cheveux ou que
Pon est épuisé par les traitements.
La sexualit¢ représente une pos-
sibilit¢ de devenir adulte. Avec un
cancer, on s’interroge d’autant plus
sur sa capacité a étre « aimable » et a

pouvoir s’engager dans une relation.

Drautre part, les risques de sté-
rilité induite par certains traite-
ments

(chimio,  radiothérapie)

représentent un enjeu tres grave.

Parents et soignants :
les « porteurs »

Dans nos sociétés modernes,

Iimage de la perfection phy-
sique est partout et les proces-
sus de maturation sont accélérés.
Le temps de la maladie déforme (al-
longe le plus souvent) ce temps de
'adolescence. Les parents doivent
pouvoir renvoyer a leur ado une
image positive, lui donner confiance,
mais devraient également pouvoir
se comporter comme des patents
« normaux », rileurs et « pénibles »,
voire s’autotiser a régresser parfois
avec leur enfant. Dans ce contexte,
Péquipe soignante s’assimile par-
fois a une « cordée » qui aide au-
tant les jeunes que leurs parents a

faite des deuils mais aussi a réver.

« Faire avec »
Jérémie Mallet, psychologue au
CHU d’Angers, affirme cependant
que les bouleversements que la ma-
ladie entraine cherchent a prendre
sens dans la vie des adolescents.
En effet, le cancer vient couper
Pélan vers la vie adulte, I’adoles-

cent est comme capturé en pleine

crise. Il lui est donc vital de don-
ner du sens a cet évenement pour
sa survie psychique et physique.
Mettre du sens suppose de dépas-
ser les évenements les plus dou-
loureux en élaborant une capacité
a les penser. Elaborer un scénario,
fantasmer la réalité sont signes de
bon fonctionnement psychique.
Et c’est ainsi que I'adolescent cultive
ses propres théories explicatives sur
la maladie. « Pourquoi moi ? ». La
maladie est souvent percue comme
sanction d’une parole « cou-
pable » prononcée a encontre
des parents. Une interpréta-
tion, méme douteuse, permet
de donner sens a la maladie,
ou linverse : la maladie donne
sens a2 un événement dou-
loureux. En parallele, le refus
d’entendre la réalité fonctionne
comme une protection. N’ou-
blions pas qu’a I’adolescence,
le fantasme d’immortalité est
tres présent. Les soignants doi-
vent donc savoir se laisser sut-
prendre par ces tentatives de mises
en sens pour « faire avec ». Ce sont
ses théories personnelles qui permet-
tent a I'adolescent d’apprivoiser cette
maladie pour en faire « sa » maladie.

Aprés la maladie
« Ma vie nest plus en jen, mais

cest de mon existence qu'il s'agit »

Gabrielle Marioni, psychologue a
I'Institut Gustave Roussy (Villejuif)
a présenté une étude cherchant a
évaluer les difficultés psychiques
et sociales en phase de rémission
ou de guérison. Cette enquéte
conclue que 2 tiers de ces adoles-
cents rencontrent des difficultés
d’intensité variable dans leur rela-
tion a I’école, a leur corps ou a la
relation avec leurs pairs. Des struc-
tures d’accueil externes a I’hopital
ont alors toute leur raison d’étre
pour proposer des entretiens sys-
tématiques a Parrét des traitements.
Laurence Ravanel, psychologue
(Paris),

vaille dans cette perspective et est

a DPEspace Bastille tra-

confrontée dans sa pratique aux ef-

fets des séquelles des traitements
du cancer chez le jeune adulte.
L’angoisse de la mort refoulée ou
niée pendant la maladie peut re-
faire surface et la brutale prise de
conscience que l'on ne sera plus
jamais le méme qu’avant est sus-
ceptible d’avoir des effets catastro-
phiques a distance de la guérison. Ce
qui a été mis a mal pendant la ma-
ladie laisse des traces trés profondes
dans la mémoire du corps. Ainsi, il
se peut parfois qu’une séquelle peu
importante ait des effets psychiques
dévastateurs comme si elle actualisait
soudainement son effet de trauma.

Loncologue qui a soigné et guéri
un enfant retrouve un adulte de-
mandeur d’aide par rapport a ses

par

ce dernier est nécessaire pour le

séquelles.  L’accompagnement
traitement des séquelles physiques,
et un soutien psychologique pa-
rait indispensable en parallele : la
restauration du corps va de pair

avec une restauration narcissique.
Lucie Méar

Article parn en partie dans la Revue
Soins Pédiatrie-Puériculture, n° 252 de
Sévrier 2010.

En 2003, dans le service de pé-
diatrie de 'IGR, dirigé par le Dr
Hartmann, la 1 unité d’adoles-
cents de 10 lits, a été ouverte sous
la responsabilit¢ du Dr Brugieres.

Apres discussion en RCP pédia-
triques, voireadultes, lesjeunesde 11a
23 ans sont accueillis principalement
pour des lymphomes non hodgki-
niens, des tumeurs osseuses (Ewing,
ostéosarcomes), des maladies de
Hodgkin et des tumeurs cérébrales.
Léquipe soignante, avec 2 soignants
référents (jour et nuit) qui ont suivi
un DU de « médecine et santé de
Padolescent », mutualise les infor-
mations entre les médecins, IDE,
AS, psys et psychomotricienne au
cours d’un staff systématique heb-
domadaire. I’équipe non soignante
préserve le role social et la réalisa-

5



tion de projets de vie (suivi scolaire
en relais du domicile, éveil a la créa-
tion artistique avec la plasticienne C.
Géricot, atelier d’écriture-poésie, re-
cours a une conscillére en image cot-
porelle, interventions d’associations
comme « Jeunes Solidarité Cancer »
et « Cheer Up », atelier olfactif,
séances ciné avec débat). Pour se
détendre, une salle est a disposition
avec acces internet, TV, consoles
de jeux, lecteur DVD et BDtheque.

La

particuliere déstabilise souvent les

composante  psycho-sociale
jeunes soignants. Si les poles d’inté-
rét et le statut d’« adulescent » (mu-
sique, langage, suivi télévisuel, début
d’insertion  professionnelle)  enti-
chissent et favorisent les contacts,
la proximité de I’age et expérience
moins importante complexifient la
gestion au quotidien. I’acceptation
de la maladie avec le choix de trai-
tement, le rejet de autorité et des
regles de fonctionnement, la mo-
dification de I'image corporelle, la
désociabilisation du groupe de vie,
la perturbation de la dynamique
familiale (jeunes a nouveau dépen-
dants des parents) avec le risque
d’infantilisation (probleme du choix
de la personne de confiance), I'ex-
pression des ressentis (douleur, in-
quiétude, fatigue, stress, questions
sur la mort), parfois dans le déni ou
Pagressivité, sont autant de sujets
débattus en équipe avec des col-
légues plus expertes et en soutien
avec la cadre de service C. Jodar et la
psychologue G. Marioni. Certaines
situations critiques, en terme de non
compliance (arrét de traitement, dés-
colarisation, conduite addictive, voire
border line, anorexie) ont débouché
sur une alternance de prise en charge
avec la Maison de Solenn® a Paris.

La gestion des problématiques si
différentes de celles de la pédiatrie
et des adultes, a clairement per-
mis de « légitimer » cette prise en
charge bien particuliere et a faci-
lité la mise en place de projets tant

thérapeutiques que psychologiques.

Propos  recueillis ampres de équipe de
la Montagne, 1GR, que je remercie.

Launrence BENARD,
coordinatrice Rifhop

réservation de la fertilité chez les adolescents

Les gonades sont des organes tres
sensibles aux effets des traitements
anticancéreux. En effet ces traite-
ments prennent pour cible les cel-
lules en division, affectant ainsi la
lignée germinale. Les gonades des
deux sexes sont affectées, mais a
age égal le testicule est plus sensible
que Povaire. Les dommages sont
spécifiques aux drogues et dose-
dépendants mais également mo-
dulés par la susceptibilité indivi-
duelle a la toxicité des traitements.

L’autoconservation de
spermatozoides est réalisable chez
I'adolescent.

Sa faisabilit¢ va dépendre de la
maturité psy-
chique de T'adolescent. Ta cryopré-

physiologique et

servation du sperme avant traite-

ment potentiellement  stérilisant
est une technique bien établie, le
recueil de sperme est générale-
ment assez facile pour I'homme
adulte, mais il est plus délicat a

mettre en place chez Padolescent.

11 s’agit d’une prise en charge néces-
sitant en effet une attention parti-
culiere : I’adolescent doit com-
prendre les implications de ce que
Pon lui propose, donner son consen-
tement qui sera contresigné par ses
parents, mais il doit rester Pintetlocu-
teur principal. Il ne pourra réaliser le
geste de masturbation que s'il est suf-
fisamment mature physiquement et
« psychiquement » sinon une sti-
par

voire une électrostimulation par

mulation vibromasseur,

voie rectale sous anesthésie gé-
nérale, peut lui étre proposée.

Dans certains cas extrémes, un
(biopsie

testiculaire, ponction épididymaire)

prélevement  chirurgical
peut étre envisagé. Il est nécessaire
pour 'adolescent de pouvoir assu-
mer (dans P'instant et plus tard) dans
la dignité ce qui est (a été) fait. Il ac-
ceptera mieux le recueil par mastur-
bation si celui-ci est présenté dans
le contexte d’une prise en charge
médicale. Les Centres d’Etudes et
de Conservation des Oeufs et du
Sperme humain (CECOS) pren-
nent en charge, depuis plusieurs
années, les adolescents et les jeunes

hommes adressés par les services de

*Contre d'accenil de la Fondation H Gpitanx de Paris, pour
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cancérologie. Selon les sources de la
Fédération Francaise des CECOS,
chez les adolescents de plus de 15
ans, la congélation a été possible
dans 80 % des cas mais dans seu-
lement 61 % chez les moins de 15
ans car, dans cette tranche d’age, il y
a un échec de recueil chez plus d’un
quart des patients et une azoos-
permie plus fréquente. Lorsque
le recueil est possible, les préleve-
ments obtenus sont de qualité suf-
fisante pour étre potentiellement
utilisables ultérieurement en AMP.

La congélation du tissu
germinal testiculaire

Extraction de spermatozoides testiculaires aprés
biopsie.

1ls sont repérés par les fléches blanches, les cel-

lules germinales immatures par les fléches grises

Elle n’est pratiquée a I’heure ac-
tuelle pour I'enfant et I'adolescent
qua seul titre expérimental, dans le
cadre d’'un PHRC (Programme
Hospitalier de Recherche Clinique)
national dans le champ du Can-
cer (Coordonnateur : Pr Nathalie
Rives, Fédération des CECOS). 1l
s’agit d’étudier les effets des traite-
ments sur le tissu germinal testicu-
laire obtenu lors des conservations
réalisées chez Penfant devant avoir
une intensification thérapeutique
ou un traitement de conditionne-
ment avant auto ou allogreffe de
cellules souches hématopoiétiques.
Les modalités de réutilisation de
ces  tissus

germinaux  congelés

restent toutefois a développer.
Le sperme stocké peut étre
utilisé trés longtemps aprés la

congélation

Des grossesses ont été obtenues
avec des spermatozoides cryoconservés
30 ans auparavant. Cela est rassurant
pour le stockage des spermato-
zoides des jeunes adolescents et des
hommes jeunes qui vont étre ame-
nés a utiliser leur sperme environ 15
a 20 ans apres la congélation. Avec
Pavenement de TICSI (injection

intracytoplasmique du sperma-
tozoide, en anglais : Intra Cyto-
plasmic Sperm Injection), méme les
spermes de qualité tres médiocre
peuvent ¢tre stockés et utilisés

avec des chances de conception.

Célia Ravel, Isabelle Berthaut
CECOS-Hopital TENON

Le CBCOS
ol eLh L o]

.

(N

Le CECOS cest quoi ? est une
plaquette d'information sur la cryo-
conservation de sperme destiné

aux adolescents atteints de cancet.

Fruit de la collaboration de plu-
sieurs équipes d'onco-hématolo-
gie pédiatrique (IHOP, Institut
Curie, Institut Gustave Roussy),
de médecins des CECOS et d'an-
ciens patients, ce livret sera tres
prochainement disponible en ligne
sur le site de la Ligue Nationale
Contre le Cancer www.ligue-can-
cer.net qui en a soutenu financie-

rement l'impression et la diffusion.

Pour tout renseignement com-

plémentaire, veuillez contacter

etienne.seigneur@curie.net ‘ou

caroline.dubois@.curie.net

UniTEs ADOLESCENTS

JEUNES ADULTES

Dans le cadre de la restructuration de
Saint-Louis, Monsieur Baruchel explique
la pertinence de la création de tels services.

Les adolescents ne sont plus des en-
fants et pas encore des adultes. De
ce fait, un adolescent n’est généra-
lement pas a sa place dans un ser-
vice pédiatrique, d’autant plus que
Page légal de la pédiatrie a aug-
menté, passant de 15 ans et trois
mois a 18 ans. Il n'est pas plus a
sa place dans un service d’héma-
tologie adulte ou les patients sont



souvent dgés de plus de 60 ans. Les
adolescents ont donc tout d’abord
besoin d’un environnement adapté
et d’étre au milieu de leurs pairs.

De plus, les adolescents ont besoin
d’une prise en charge médicale et
d'une recherche spécifiques car les
cancers que I'on observe a cet age
ne sont pas tout a fait ceux des
enfants et pas non plus ceux des
adultes. Dans le domaine de I’hé-
matologie, et particulicrement pour
les leucémies, nous allons vers une
des

d’adolescents et jeunes adultes

individualisation groupes
dont le traitement se rapproche de
celui des enfants. Il est donc logique
de réunir ces patients en un lieu
d'expertise médicale et scientifique.

C’est Pobjectif de T'unité pour
adolescents et jeunes adultes, qui
ouvrira treés prochainement a I’ho-
pital St-Louis sous la responsabilité
du Dr Boissel, avec laquelle le ser-
vice que je dirige a Robert-Debré,
qui prend en charge les plus jeunes
d'entre eux, aura des liens étroits.

Pr André Baruchel,
chef du service d’hémato-immunologie
pédiatrigue a I'hipital Robert-Debré

CHEF DE SERVICE :
André Baruchel
Pu-PH
JH Dalle
PH:

Benoit Brethon,
Thierry Leblanc,
Marie Ouachée,
Karima Yakouben
CHEFS DE CLINIQUE :
Frédérique Duquesnes,
Julie Lachenaud,
Elisa Seror,
Domitille Serraz
PH attacHE Hp / Hap

Brigitte Lescoeur

FUSION SAINT-LOUIS / ROBERT DEBRE

I’Hopital Robert Debré, ouvert en
1988, est un centre de pédiatrie spé-
cialisée. I”Hopital Saint-Louis est
depuis plus de 40 ans le centre fran-
cais de référence en Hématologie.
Fusionner les deux services d’hé-
matologie pédiatrique était en pro-
jet depuis 2004. Pour le Professeur
Baruchel qui a dirigé conjointement
ces deux unités pendant 5 ans, il ne
s’agissait pas simplement de réunir
deux équipes en un seul endroit mais
bien de réussir la création d’un nou-

veau service aux projets ambitieux.

et la présence sur place d’un envi-
ronnement réactif en réanimation,
anesthésie, bloc opératoire et radio-
logie. Une vision claire de la maladie
est donnée par les services associés
en hémato-biologie, anapath et bio-
chimie génétique. Des techniciens
en microbiologie assurent I'exper-
tise en maitrise de I’eau et de Iair.
Les chimios et nutritions paren-
térales sont préparées de manicre
centralisée et le dosage des chimio-
thérapies réalisé en pharmacologie.
Enfin, les enfants bénéficient tous

de I'ile-de-France

centrales et auto immunes)

4 AXES DE DEVELOPPEMENT DEFINISSENT L’ACTIVITE

oL a prise en charge des hémopathies malignes de 'enfant et de 'adolescent |
une centaine d’hémopathies malignes par an dont 50% des leucémies aigties|

oCelle des hémopathies bénignes sévéres (aplasies médullaires, cytopénies|

oL’Allogreffe de cellules souches hématopoiétiques : 16 greffes réalisées en|
2004, 50 en 2009, 60 prévues en 2010 et 70 en 2011, ce qui représentera 25
% des allogreffes pédiatriques frangaises

eoLe développement de nouveaux médicaments : essais de phase I-Il de
Imédicaments anticancéreux et immunosuppresseurs en collaboration ave
le Centre d'Investigation Clinique de 'Hépital Robert Debré, une dizaine de)
protocoles devant étre activés cette année.

Une premicre tranche de travaux
a permis louverture de Iunité
conventionnelle au 4™ étage le 16
mars 2009 et I'unité trés protégée du
5¢¢ accueille des patients depuis le
25 février dernier, le service Coque-
licot de Saint-Louis ayant définitive-
ment fermé ses portes le 04 janvier.
Au total les deux nouvelles unités
d’hospitalisation de plus de 24h
comptabilisent 38 lits répartis ainsi :
Unité  conventonnelle patents/
enfant (4), 21 lits dont 14 de
surveillance continue ; Unité tres
protégée (57) : 17 lits dont 10 flux
laminaires et 7 lits protégés.

I’amélioration des conditions de
vie des enfants hospitalisés était
au cceur du projet et a été favo-
risée par la création de chambres
individuelles enfant /parent avec
possibilité de couchage adulte sur
un « vrai » lit. Tous les enfants ont
désormais a disposition un équipe-
ment multimédia et un salon des
parents est intégré au service. La
sécurité des enfants et la qualité des
soins sont renforcées notamment
par la modernisation des équipe-
ments de surveillance, un matériel a
la pointe de la technologie, I’acquisi-
tion de flux de derniere génération

maintenant de continuité des soins
entre les séances de chimiothérapie
et le passage en greffe lorsque celui-

ci s’avere nécessaire.

Une méme équipe « tourne » en ef-
fet sur les deux unités.

I’équipe médicale est constituée
d’un chef de service, 1 PU-PH, 4
PH, 4 chefs de clinique, 2 praticiens
attachés et 4 internes DES. Est
également rattachée au service une
activité ambulatoire centrée sur la
pathologie HIV prise en charge par
un PH temps partiel et deux mé-
decins attachés. I’équipe soignante
est constituée de 4 cadres, 69 infir-
micres et puéricultrices, 38 aides-
soignantes et auxiliaires de puéri-
culture. 2 diététiciennes, 2 psycho-
logues, 1 éducatrice, 2 instituteurs,
1 kinésithérapeute, 2 assistantes
sociales participent activement 2
la qualité de la prise en charge des
patients. Des équipes de bénévoles
completent 'accompagnement des
patients. Notons qu’un tiers des in-
firmieres de Saint-Louis ont intégré
la nouvelle équipe et qu’un effort
important est consacré a la forma-
tion des nouvelles recrutées. Les
gardes sont assurées par la présence
d’un hématologue sur place : soit un

1+1 = '

senior d’hématologie, soit un junior
plus un senior d’astreinte.

Faire fusionner deux équipes ayant
chacune sa propre « culture » n’a pas
été simple. Un séminaire a été orga-
nisé sur deux jours avec I'aide d’un
consultant extérieur pour cibler
les principales difficultés d’ordre
humain. II s’agissait de fédérer ses
membres autour d’un projet dy-
namisant et stimulant intellectuel-
lement, de constituer une équipe
a partir d’expertises diverses pou-
vant se diffuser les uns aux autres.
L’encadrement et la formation de
P’équipe paramédicale trés jeune se
devait d’¢tre bien pensé et organisé.
Enfin, il fallait accompagner et sé-
curiser les patients de Saint-Louis

dans ce nouveau lieu.

Si la transition n’a pas été facile, au-
jourd’hui Pactivité monte en puis-
sance chaque semaine et le plaisir de
travailler dans des conditions trés
optimales pour la spécialité s’entend
dans les discours des soignants et
des patients. Cependant le projet
n’est pas enticrement abouti. Iac-
tivité ambulatoire, importante, sera
assurée dans un premier temps, par
I’Hopital de Jour Polyvalent puis,
dans un deuxieme temps, dans des
locaux dédiés au sein du futur nou-
veau batiment de médecine ambu-
latoire prévu pour fin 2012, ce qui
permettra a la Maison des parents
d’étre intégrée au sein méme du
nouvel hopital.

On le comprend, il faut aussi que
«la greffe prenne » sur Robert De-
bré dans son ensemble. Par ailleurs,
les liens avec Saint-Louis demeu-
reront privilégiés en termes de
recherche clinique, thérapeutique
et biologique. De plus une unité
d’hématologie Adolescents/ Jeunes
adultes (AJA) va s’ouvrir trés pro-
chainement a Saint-Louis et repré-
sentera un espace clinique de transi-
tion vers les adultes.

Reste a trouver un nom et a organi-
ser une inauguration que le Rifhop
ne manquera de diffuser trés pro-
chainement...

Lucie Méar, d’aprés un entretien avec le
Professenr André Baruchel
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CANCERINFO

mon
enfant

GUIDE D'INFORMATION A L'INTENTION DES FAMILLES

www.e-cancer.fr

Edité par PINCA, ce guide a desti-
nation des parents fait le point sur
les traitements, le soutien et l’ac-
compagnement, la scolarité et les

aides sociales.

Cette mine de renseignements fa-
vorise d’emblée la prise en charge
globale de I'enfant.

Edité en petit format, pratique et
coloré, il est téléchargeable gratuite-
ment sur wwmw.e-cancer.fr

11 est également disponible sous sa
forme papier et sur simple demande

a I’adresse :

Institut National dn Cancer, service publication et diffusion
52, avenne André Morizet, 92513 Bonllogne-Billanconrt cedex

A destination des équipes éducatives
et des associations de parents, cette
brochure oeuvre pour la continuité
du lien scolaire des enfants traités
en hématologe ou en oncologie.

Elle informe et motive les en-
seignants sur les dispositifs pos-
sibles en matiere d’enseignement
intégré, a domicile ou a I’hopital.
Il s’agit d’une actualisation de la
brochure publiée en 1990 par I'as-
sociation Source Vive.  Financée
par 'INCa dans le cadre de son ap-
pel a projets concernant les associa-
tions, elle a été éditée sous ’égide de
PUNAPECLE (Union nationale des
associations de parents et d’enfants

atteints de cancer ou de leucémie).

A commander sur le site :
www.source-vive.org

CELLULE DE SOINS PALLIATIFS

REGARDS CROISES : JOURNEE DU 08 AVRIL

La cellule de coordination et soutien
des soins palliatifs pédiatriques en
fle-de-France a organisé le jeudi 8
avril 2010 2 la «Maison des associa-
tions et solidarité» dans le 13¢me 2
Patis, sa premiére journée autour du
theme « Le moment des soins palliatifs
en pédiatrie : regards croisés »

255 personnes étaient présentes,
infirmiéres, aides-soignantes, mé-
decins, psychologues, psychomotri-
ciennes, enseignants, assistantes so-
ciales, bénévoles, aumoniers, venus
des hopitaux spécialisés, de proxi-
mité, des associations et du libéral.
La grande pluridisciplinarité des in-
terventions a été tres appréciée. Les

themes aussi variés que : la décision

réanimatoire, les recommandations
pédiatriques européennes, les en-
jeux de la prise en charge palliative
en pédiatrie quelle que soit la spé-
cialité, et la perception des soins
palliatifs au sein d’une association
de parents, ont été abordés; bien
d’autres encore.

Les points forts apparus au cours de

cette journée sont :

*  Que chaque enfant et sa fa-
mille restent uniques,

*  Qulilestindispensable de tenir
compte des regards pluridisci-
plinaires,

*  Qu’ll est nécessaire de définir
un projet de vie avec chaque

enfant,

EVALUATION CONCERNANT LA COORDINATION

DU RESEAU AUPRES DES CENTRES SPECIALISES

Une enquéte a été réalisée en sep-
tembre 2009 auprés des centres spé-
cialisés pour évaluer I'impact de la
mise en place de la coordination du
RIFHOP.

Nous avons eu un excellent taux de
participation avec 51 réponses sur
56 questionnaires distribués dans les
établissements spécialisés. Nous en
profitons pour remercier toutes les
équipes qui se sont largement impli-
quées dans cette enquéte.

Linscription du patient peut avoir
lieu dans le centre spécialisé, ’hopi-
tal de proximité, ou I’établissement
de soins de suite. Les informations a
la coordinatrice concernant les nou-
veaux patients se fait a différents
moments : soit au staff, soit lors
de sa visite dans le service. Chaque
coordinatrice est disponible de fa-
¢on hebdomadaire pour son centre
référent. Ensuite, toutes les don-
nées recueillies seront transmises 2
ses collegues lors de la réunion des
coordinatrices chaque mercredi.
C’est alors 'occasion d’évoquer les
situations rencontrées dans la se-
maine, en présence d’un médecin
une semaine sur deux.

Pour faciliter le retour au domicile,
les coordinatrices sont sollicitées
pour aider les équipes a mettre en
place les relais du domicile : une
infirmiére libérale, un prestataire,
un kiné, un laboratoire. Cependant
Porganisation de la sortie manque
encore d’anticipation et cela com-
plique singulierement la tache des
coordinatrices de mettre a disposi-
tion les professionnels libéraux du
jour pour le lendemain.

*  Quelaquestionduchoixdulieu
de fin de vie doit étre abordée,

. L’importance des soins conti-
nus ou de la continuité dans
les soins,

. Le besoin des parents de béné-
ficier de temps etdelieude répit,

. Le respect de la juste présence
et de la juste distance,

. Le des

éthiques : bienfaisance, non

respect principes

malfaisance, humanité, non
abandon, autonomie.
Une introduction précoce des soins

palliatifs permet d’anticiper pour

Depuis cette évaluation et pour aider
les soignants hospitaliers dans leur
recherche de libérales, nous avons
construit un annuaire téléphonique
des infirmieres libérales que nous
avons mis a disposition des centres
hospitaliers spécialisés.

Tous les centres affirment que la
coordination facilite le retour 2 do-
micile et confirment la reconnais-
sance de leur fonction. Le travail
de la coordinatrice facilite le retour
au domicile et elle est sollicitée en
premier lieu pour une appréciation
globale de la prise en charge, en se-
cond pour I'aide a la mise en place
d’un prestataire de service et enfin
pour laide a la recherche de pro-
fessionnels libéraux. Les comptes
rendus rédigés systématiquement a
Pissue de chaque visite a domicile
sont adressés par les coordinatrices
au médecin du centre spécialisé, du
centre de proximité, et a tous les
intervenants qu.i sont en lien avec
cette situation. Les informations
attendues de la visite réalisée par
la cootdinatrice sont en lien avec le
social(38), les soins (22), le psycho-
logique (21) et enfin le médical (16).

Globalement les centres spéciali-
sés sont donc plutét satisfaits de
la coordination Rifhop. Les visites
a domicile apportent un regard et
des éléments d’information inac-
cessibles jusque la aux hospitaliers,
ce qui se révele une vraie plus va-
lue pour les familles et la qualité des
prises en charge.
Martine Gioia
Coordonnateur central

améliorer la prise en charge des
symptomes et permettre le chemine-
ment des familles. Les soins palliatifs
pédiatriques accompagnent la vie.
De nombreux sujets ont été soumis,
pour de prochaines journées, tels
que le deuil et la fratrie sujets com-
muns aux spécialités pédiatriques.
Au moins une journée, plus une
a deux demi-journées par an de-
vraient étre proposées afin de parta-
ger et diffuser la démarche palliative
et ses spécificités pédiatriques.
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