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Cancérologie Pédiatrique

* Une goutte d’'eau dans l'ocean
* 1% de tous les cancers

* Environ 600 nvx cas/an en IdF (1700 nvx
cas sur le plan national)

* 85% de guérison

* Difficulté d’identification de la phase
palliative

Paliped

~ o
REsEA BE BE rRANCE »
O MATOLOGH ONCONOCH

reournoue



NORD
Marilyne CALANDREAU
Rattachée a
F'Hopital
Robert Debré
Tél:06.18.6442.27
Paris : arrondissements

OUEST
Loic DAGORNE
Rattaché a

IInstitut
Curie
Tél: 06.42.96.82.23
Paris : arrondissements
56,7,13,14,15,16

HAD /SSR
Isabelle AMBROISE

Région entiére
Tél: 06.35.07.28.09

11/12/17

TERRITOIRES ET ETABLISSEMENTS DE SOINS ADHERENTS AU RIFHOP
(ma1 2017)

EST
Laurianne DESILLE
Rattachée 3
I'Hépital
Armand Trousseau
Tél : 06.29.85.05.60
Paris : arrondissements

11,12,20

Tél:06.09.33.19.16

SITUATIONS AVEC 18 seumien 08

COMPLEXES
RIFHOP-PALIPED
Sabrina LOHEZIC

Tel-0625 118115 RiFhoP

RESEAV 0'ILE D& FRANCE
D'HEMATOLOGIE-ONCOMOGIE

@ Centres Hospitabiers de Proximité roaTRIgUE

Réseau lle de France hémato-oncologie
pédiatrique



Le RIFHOP (réseau d’lle de France d’onco-hémato
pédiatrique)

Coordination des le diagnostic

Prise en charge globale de I'enfant et de I'adolescent
Continuité des soins

Soins de qualité/Harmonisation des pratiques

* Le plus proche possible du domicile

« Respect du choix des enfants et de leurs parents, de
eur habitude de vie

 Données chiffrées en 2016: 552 patients inscrits-309 patients

inclus pour une lere visite- Visites a domicile 454 incluant visites secondaires-55
p VAD pour enfants suivis en situation complexe.
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Les Equipes Régionales Ressources
Soins Palliatifs Pédiatriques (ERRSPP)

 Equipes multidisciplinaires et pluri-professionnelles
rattachées a un réseau de santé (RIFHOP). ERRSPP
PALIPED composée : un medecin, 2 infirmiere, une
psychologue, une chargée de projet et une secrétaire
« Activité transversale
« Couverture regionale
 Avec une activité inter hospitaliere et ville-hOpital,

incluant des structures medico-sociales.

* Obijectif principal : intégrer la démarche palliative dans la
pratique de l'ensemble des professionnels de santé
confrontés a la fin de vie en pédiatrie.
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PALIPED

Missions centrales: Le soutien aux equipes impliquées

Formation

Analyse de pratique

Etude de cas

Réunion de débriefing post déces

Soutien aux familles et orientation vers les ressources
existantes : réseau, association...
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Poste partagé entre deux
équipes

« Creéation en 2013 d’'un poste d’'infirmiere coordinatrice
exergant a Paliped (0,7 ETP) et au Rifhop (0,3 ETP)
* Obijectifs :

— renforcer les liens entre ces 2 entités

— répondre au mieux aux besoins des enfants et des
familles en cancerologie pédiatrique

— continuer a diffuser la démarche palliative aux
difféerentes équipes impliquées en canceérologie
pediatrique

— Impliguer les equipes plutdt « adulte » a prendre en
L charge des enfants
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Organisation du poste

« Particularité de la pédiatrie
« Pas de services qui accueillent spécifiquement les enfants
en soins palliatifs
« La démarche palliative se déploie sur les lieux de vie et de
soins de I'enfant

* Ladouble casquette permet de maintenir I'enfant en lien avec
ces lieux et avec son entourage, autant que possible, ce qui

implique :
» Coordination des prises en charges : en lien avec les
hopitaux, les réseaux, les EMSP, les HAD etc.
« Accompagnement des familles : a 'hOpital, a domicile, a
I'école
« Accompagnement des equipes professionnelles :
soignants / Social / ecoles
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Ethique partagée

« Accompagnement
e Soutien

* Repit

« Authenticité

« Autonomie

« Bienvelllance
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Situations complexes en onco-
hématologie

 Les enfants en situations d’incertitude :

a SERIES

CURING PALLIATION . BEREAVEMENT

Intégration précoce de la démarche palliative
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Complexité et incertitude

Edgar Morin

 « La complexité apparait certes la ou la pensee
simplifiante defaille, mais elle integre en elle tout ce qui
met de l'ordre, de la clarte, de la distinction, de la
precision dans la connaissance »,

* « elle comporte la reconnaissance d'un principe
d'incomplétude et d’incertitude »

* « L'action est une deécision, un choix, mais c'est aussi un
pari. Or dans la notion de pari il y a la conscience du
risque et de l'incertitude »

Introduction a la pensée complexe
E.Morin
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Implication des réseaux de soins palliatifs

Choix du réseau : En fonction du lieu
d’habitation de I'enfant

En fonction de leur possibilité a prendre en
charge des enfants

En fonction des besoins : soutien psy,
coordination, soutien de deuil

Proposition de visite en bindbme
Proposition de formation/soutien
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Soutien enfant/famille

* Visite a domicile : évaluation des besoins,
organiser le parcours de soins, les
soutenir

* Mise en place des ressources necessaires
au domicile

_ .
Groupes de parole
pour fréres et soeurs
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Dynamique de projet

 Aide au maintien de la scolarité :

intervention aupres des enseignants, de la
classe (124 interventions en 2016)

* Lien avec association proposant de
realiser un ou des réves

* Proposition de participer a un sejour
familial de repit| eaiiped

— . =
OO
paliped .fr

www.

— Paliped
RiFhoP el 0




Soutien aux équipes

* Reéunion de coordination autour d’'une
situation pour que tous les acteurs
Impliqués pensent un projet coherent avec
I'enfant et sa famille

* Réunion de soutien d’equipe autour d’'une
situation ( étude de cas, analyse de
pratiques...)

e Sensibilisations/Formation sur le SPP en

O fonction des besoins
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Et dans I'apres...

En post-déces rencontres souvent en bindbme :
* Pour les familles :
— Psy pour le soutien de deulil et le relal

— IDEC pour la continuité du lien et le regard
spécifique sur la maladie

* Pour les équipes impliquées :
— Réunion post-déces ayant pour but de retracer
I'histoire
— Une facon de boucler la boucle
* Lien avec l'école :
— Soutien aux enseignants
— Soutien aux éleves
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L’'innovation?

e Définition d'Innover : « Renouveler »

» Definition du dictionnaire de la sociologie :
« en sociologie I'innovation est une
transformation qui resulte d’un ou plusieurs
individus qui affecte selon les cas I'’economie,
la politique, la science ou encore la culture.
Elle ne peut étre dites telle qu’une fois qu’elle
a commenceé a étre acceptee, diffusée, en
d’autre terme une fois qu’elle est I'objet
d’imitations. »
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Conclusion

* Intégrer I'incertitude de ces situations dans
nos pratiques ne serait-elle pas une
aptitude innovante”? Ne serait-elle pas une
des clé afin de mieux apprehender la non
guerison et encore plus celle d’'un enfant
ou d'un adolescent?

» J'espere, enfin, je crois qu'au sein de
notre association nous tendons vers cela.

MERCI
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