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Contexte

=) 3eme cause de mortalité pour cette tranche d’age (aprés
accidents et suicides)

m) Survie globale a 5 ans : 82% tous cancers confondus chez
I'enfant contre 73% chez les adolescents

=) Pronostic moins bon
> Dans les pathologies pédiatriques chez les plus de 15 ans
> Dans les pathologies adultes pour les moins de 25 ans



Plusieurs pistes d’explication

® Biologie des cancers et sensibilité au traitement difféerentes

® Modalités de traitement = parcours de soin hétérogene
(protocoles pédiatriques /adultes)

e Manque de protocoles de recherche clinique,

e Moins d’inclusion dans des essais thérapeutiques (9 % ado vs 60%
enfants, Desandes 1988-1997)

® Fréguence des retards diagnostiques

o La tolérance au traitement

® Risque accru de mauvaise observance



Plusieurs axes d’amélioration

& Améliorer |a prise en charge initiale diagnostique et
thérapeutique

€ Augmenter le taux d’inclusion dans les essais thérapeutiques

& Améliorer 'observance



Le cancer entre 15 et 25 ans... c’est aussi :

== Tout un paradoxe dans une période charniere entre enfance et
age adulte...

== QU s’arréte I'adolescence ou commence I'Age adulte ??

— |solement / Lappartenance a un groupe

— Tristesse et désarroi / Insouciance

— Angoisse de mort / La « toute puissance », la prise de risque
— Infantilisation / La prise et le besoin d’autonomie

— Le changement physique / L'acceptation



Particulariteés

® Changement du corps et du psychisme
o Changement professionnel (scolarité, études supérieures,
insertion professionnelle)

e Changement social (autonomisation)

e Découverte de la sexualité, vie amoureuse , projet de couple et
projet parental

® Impact des traitements sur I'adolescence elle-méme : projets de
vie, vie amoureuse, scolarité, formation professionnelle,
recherche d’un premier emploi



Un diagnostic initial entre 15 et 25 ans, mais aussi :

=) L['‘enfant qui rechute a |I'adolescence
==) |'ado qui passe 18 ans pdt son traitement ou son suivi
==) |'adulte jeune qui a une pathologie plutot pédiatrique

==) L'ado qui a un cancer plutot d’adulte

Des histoires singulieres face a des prises en charges adaptées
au mieux mais parfois dépendantes d’un systeme
« rigide »



Soigner un AJA

PIuridiscipIinarité . un travail d’équipe avec partage et solidarité
La distance (par rapport a son adolescence, a ses propres ados...)
Une forme d’autorité

Un respect de I'autonomie

Beaucoup de négociations

Se remettre en question, ne pas s'enfermer dans des certitudes

® ¢ ¢ o ¢ O o

Se former



Contexte international

Structures de soins spécialisées AJA

e 1951 : lere consultation a Boston

e Années 60-70 : 1¢s structures (Canada, USA, Am. du sud, Australie)
e 1982 :1° service de I'adolescent en France, CHU Bicétre

e 2002 : 1¢structure d’oncologie en France, |. Gustave Roussy

e 2010: 1¢" structure d’hématologie en France, Hopital St-Louis



Contexte national

Plan cancer 2009 /2013

Action 23.5: Améliorer la

prise en charge des enfants E

atteints de cancer et lancer

un programme d’action Appel & projets 2011
spécifique vis-a-vis des [ @ (:Qr——

adultes atteints de cancer

adolescents atteints de cancer
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Contexte national

Plan cancer 2014 /2019 -

Action 2.13 : Assurer aux adolescents et jeunes adultes une
prise en charge tenant compte de leur spécificité et
s’ attachant au maintien du lien social

e Instruction



Institut national du cancer _

Pole santé publique et soins

Département organisation
et parcours de soins

Instruction n° DGOS/R3/INCA/2016/177 du 30 mai 2016 relative a I'organisation régionale
ordonnée en faveur de la prise en charge des adolescents et jeunes adultes atteints de cancer

NOR : AFSH1614476J

idée par le CNP le 27 mai 2016. — Visa CNP 2016-88.

tégorie : directives adressées par le ministre aux services chargés de leur application, sous
eserve, le cas échéant, de I'examen particulier des situations individuelles.

sumé : conformément aux objectifs fixés par le troisieme plan cancer, la présente instruction fixe
es objectifs a atteindre et les organisations a mettre en ceuvre au niveau régional afin d’amé-
iorer la prise en charge des adolescents et jeunes adultes atteints de cancer.

its clés : cancérologie — organisation et parcours de soins — plan cancer — adolescents et jeunes
idultes.

‘érences:

Code de la santé publique, notamment les articles: L.6122-1, L.6122-13, R.6122-25, R.6123-86
a R.6123-95, D.6124-131 a D.6124-134, D.6124-91 a D.6124-103 et D.6124-301 a D.6124-305;

Criteres d’agrément de I'INCa (ayant valeur réglementaire) pour les pratiques des traitements
du cancer par chimiothérapie, par radiothérapie, par chirurgie des traitements du cancer pour
les enfants et adolescentes de moins de 18 ans;

Action 2.13 du plan cancer 2014-2019.
nexes:
Annexe 1. - Incidence des cancers de I'enfant en France métropolitaine, par tranche d’age et



Objectifs AJA Team

& Assurer un accompagnement personnalisé et améliorer la
gualité de vie des patients agés de 15 a 25 ans pris en charge
pour cancer dans la région PACA Est

& Améliorer la prise en charge de |'apres cancer et le retour a une
vie « normale »

€ Créer du lien entre patients, et entre patients et professionnels



Région PACA Est

— CHU : 10 nouveaux patients/an en OHP, 20 nouveaux
patients/an dans les services adultes

— CAL: 20 nouveaux patients/an

* 50 nx patients/an, suivi de 5 a 10 ans

— Hopitaux périphériques ??7?

— Cliniques privées ???



Comment?

=) Equipe mobile médico- soignante : médecin / IDE coordinatrice
Dr M. Poirée
Mme C. Morena

=) En partenariat avec:

Le Médecin référent du patient
" Infirmiere d’annonce



RCP Recours

lers
symptomes




Comment?

& Utilisation des ressources locales de chaque unité : assistante
sociale, bénévoles, associations de patients, kiné ...

¢ Identification dans chaque unité des personnes ressources
prenant en charge le patient

& Psychologue, assistante sociale, dietéticienne, kinég,
sophrologue, etc...

€ Partage d’outil et d’informations



Comment?

¢ Mise a disposition des ressources nécessaires aux besoins
identifiés : préservation de |a fertilité, scolarisation,
orientation professionnelle etc...

® Check list et coordination du parcours de soin



RCP de recours




RCP de recours - Les 15/18 ans

/Réunions de Concertation Pluridisciplinaires inter régionales\
compeétentes pour statuer sur les dossiers des enfants et
adolescents

RCP de Recours associant |a présence d’un cancérologue

Kadulte /




RCP de recours - Les 18/25 ans

4 N

Réunions de Concertation Pluridisciplinaires :

m=) rechercher I'avis complémentaire d’'un cancérologue
pédiatre pour les situations des jeunes adultes de 18 a 25 ans
(surtout pour les localisations de cancer qui sont caractérisées
par une fréqguence accrue chez I'enfant)

\_ /




RCP de recours

& Discussion de tous les patients agés de 15 a 25 ans

€ Organisation actuelle :

- Réunions mensuelles CAL : 2¢™e mercredi du mois, a la fin
de la RCP Sarcome

- Réunions mensuelles Hématologie adulte : Vendredi 12h30

& Procédure d’'urgence



Résultats

=) Mise en place en Février 2016 :
— Nombre de dossiers discutes :
e 8 dossiers au CAL

e 6 dossiers au CHU



Forces et Faiblesses RCP de recours

> |dentification des 15/25 ans

> Echanges de pratiques et d’expérience

> Absence d’exhaustivité... Alerte Fiche RCP

> Optimisation du temps médical : Visioconférence

> Absence de suivi des propositions RCP



La plus value d’AJA Team

Scolarité, projet professionnel, reconversion

Bilan social
Préservation de la fertilité, aide a la parentalité, sexologie

Gestion de I'observance, acces aux essais cliniques

® ¢ 6 o6 o

Suivi a long terme



Appel Unité
Identification du ] . m%ﬁe
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/dispositif | ———»| Dot
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%

QD Information/dispositif
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mr::if,ea IDE Pluridisciplinaire débriefing /annonce
&quipe mobile AJA diagnostique

Psychologues, AS Prc-jel de soin

Bilan psycho social

Bilan

scolaire/professionnel
forme Flanning de suivi Y.

A la demande

1 fois fan




Avec quoi ?

=) Un kit d’information, d’éducation thérapeutique et de conseil
=) Application numérique :
- La mise a disposition des informations médicales mais aussi
sociales pertinentes, dans un langage adapté
- Un espace de parole pour créer du lien entre les patients

- Un lieu d’échange avec les professionnels



Cliquez sur Outils pour convertir
les fichiers au format PDF.

Com})r em{re fa. ma.t'ad'ie, &S traitements, (es
eXAaniens

Des conseils, des 'inj'bs, des mémos.....




Avec quoi ?
Mise en place de groupe de parole : Association « On est la »
Mise en place d’ ateliers : maquillage....

Mise en place d’APA

131 1 1

Propositions d’ activités extra hospitaliéres : chacun son
Everest, WE et séjours de détente



Evaluation du dispositif

m) Base de données recensant tous les patients inclus dans le
dispositif

m) Mise en place d’indicateurs : prise en charge CECOS, consultation
assistante sociale...

m) Protocole de recherche clinique dans cette population spécifique

» Supervision et formation des personnels prenant en charge ces
patients



Nous contacter :

Mail : aja-team@chu-nice.fr

Téléphone : 04 92 03 93 26


mailto:aja-team@chu-nice.fr

