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ONCOLOGIE	
  BRETAGNE	
  –	
  	
  
ADOLESCENTS	
  ET	
  JEUNES	
  ADULTES	
  	
  
Pourquoi	
  ?	
  Comment	
  ?	
  	
  

Jacinthe	
  Bonneau	
  –	
  Médecin	
  coordinateur	
  	
  



Pourquoi	
  ?	
  

Une	
  peCte	
  histoire	
  pour	
  mieux	
  
comprendre	
  ….	
  	
  



Cm	
  CAP/	
  	
  souhaite	
  
se	
  reconverCr	
  	
  

Pas	
  de	
  
sport	
  

180	
  cm	
  
pubère	
  	
  

Tabac	
  :	
  3-­‐4/j	
  	
  

Permis	
  de	
  
conduire	
  	
  

Coloc’	
  



Tumeur	
  
cérébrale	
  

HELP!	
  
	
  

Crises	
  
comiCales	
  	
  

Chimio	
  
radiothérapie	
  



Cm	
  CAP/	
  	
  souhaite	
  
se	
  reconverCr	
  	
  

Pas	
  de	
  
sport	
  

180	
  cm	
  
pubère	
  	
  

Tabac	
  :	
  3-­‐4/j	
  	
  

Permis	
  de	
  
conduire	
  	
  

Coloc’	
  ✗	
  

✗	
  
✗	
  

✗	
  

«	
  Je	
  me	
  sens	
  coupé	
  du	
  monde…	
  J’habite	
  la	
  campagne	
  chez	
  mes	
  parents	
  alors	
  que	
  je	
  vivais	
  en	
  
coloca?on	
  en	
  ville	
  et	
  que	
  je	
  profitais	
  de	
  la	
  vie…	
  L’interdic?on	
  de	
  conduire	
  m’isole	
  encore	
  plus…	
  «	
  	
  
«	
  Je	
  suis	
  jeune,	
  jamais	
  malade…	
  J’ai	
  confiance	
  dans	
  mes	
  capacités	
  de	
  récupéra?on…	
  Je	
  ne	
  suis	
  
pas	
  trop	
  pessimiste…	
  Je	
  me	
  demande	
  juste	
  combien	
  de	
  temps	
  va	
  durer	
  la	
  chimio…	
  J’ai	
  hâte	
  de	
  
retrouver	
  une	
  vie	
  normale	
  »	
  



Pourquoi	
  ?	
  

-­‐  15-­‐25	
  ans	
  :	
  période	
  charnière	
  de	
  la	
  vie	
  (entrée	
  dans	
  la	
  vie	
  affecCve	
  
et	
  sexuelle,	
  dans	
  la	
  vie	
  professionnelle…)	
  et	
  besoins	
  spécifiques	
  	
  

-­‐  PaCents	
  peu	
  nombreux,	
  pris	
  en	
  charge	
  en	
  pédiatrie	
  et	
  secteur	
  
adulte	
  	
  

-­‐  Pathologies	
  parCculières	
  (biologie/traitement)	
  



PLAN	
  CANCER	
  
2009-­‐2013	
  

• CréaCon	
  de	
  GO	
  AJA	
  en	
  2012	
  	
  

• INCa	
  2011	
  :	
  8	
  équipes/	
  experimentaCon	
  de	
  2012	
  à	
  2014	
  	
  
• 1,3	
  Millions	
  d’Euros	
  	
  

PLAN	
  CANCER	
  
2014-­‐2019	
  

• 2	
  Axes	
  prioritaires	
  :	
  
• Qualité	
  des	
  décisions	
  
• Soins	
  de	
  support	
  et	
  CoordinaCon	
  de	
  parcours	
  	
  

InstrucCon	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  
DGOS/INCa	
  
29	
  mai	
  2016	
  

• OrganisaCon	
  par	
  région	
  	
  

• 700	
  000	
  euros	
  pour	
  tout	
  le	
  territoire	
  	
  



Comment	
  ?	
  
27	
  208	
  km2	
  
Brest	
  –	
  Rennes	
  =	
  244	
  km	
  	
  

Environ	
  300	
  paCents/an	
  
13	
  établissements	
  	
  	
  
80%	
  sur	
  le	
  bassin	
  rennais	
  	
  	
  



Le	
  paCent	
  	
  
	
  ou	
  	
  
Son	
  entourage	
  	
  

Les	
  Professionnels	
  	
  

•  Pour	
  un	
  problème	
  spécifique	
  
•  De	
  manière	
  systémaCque	
  	
  

IDEC	
  :	
  permanences	
  hémato	
  
adulte	
  ,	
  CRLCC,	
  hôpital	
  
pédiatrique	
  ET	
  déplacement	
  
dans	
  les	
  services	
  

Téléphone	
  fixe/mobile,	
  mail	
  
Page	
  RRC,	
  site	
  obaja	
  avec	
  actus	
  
CréaCon	
  compte	
  instagram	
  	
  	
  

A	
  la	
  disposi1on	
  de	
  chacun	
  	
  
A	
  tout	
  moment	
  :	
  du	
  diagnosCc	
  à	
  la	
  fin	
  des	
  traitements	
  et	
  après	
  -­‐	
  en	
  soins	
  palliaCfs	
  



pour	
  Tim	
  ?	
  	
  

•  Octobre	
  :	
  recensement	
  	
  Tim	
  /RCP	
  	
  
•  Novembre	
  :	
  plaqueme	
  OB’AJA	
  transmise	
  
via	
  l’équipe	
  de	
  RT	
  :	
  	
  
«	
  Impression	
  de	
  bouée	
  de	
  sauvetage	
  lorsque	
  je	
  
parle	
  de	
  OBAJA	
  »	
  (MR)	
  
«	
  Vont	
  s’orienter	
  vers	
  OBAJA	
  »	
  (Psychologue)	
  

•  Janvier	
  :	
  la	
  mère	
  de	
  Tim	
  appelle	
  OB’AJA	
  	
  
•  Mi	
  janvier	
  :	
  1ère	
  rencontre	
  avec	
  Tim	
  	
  
EvaluaCon	
  des	
  besoins	
  et	
  contacts	
  réguliers	
  
par	
  mail…	
  



MISSIONS:	
   ACTIONS	
  :	
  

§  Recenser	
  	
  
	
  
§  Favoriser	
  la	
  double	
  exper1se	
  
médicale	
  (décision	
  thérapeuCque)	
  

	
  
§  (Ré)Evaluer	
  les	
  besoins	
  en	
  Soins	
  de	
  
Support	
  spécifiques	
  aux	
  AJA	
  
o  Accompagnement	
  psycho-­‐social	
  
o  Scolarité	
  -­‐	
  formaCon	
  &	
  apprenCssage	
  
o  OrientaCon	
  -­‐	
  inserCon	
  professionnelle	
  
o  FerClité	
  -­‐	
  sexualité	
  
o  AcCvité	
  physique	
  adaptée	
  
o  DiétéCque	
  
o  Addictologie	
  
o  Socio-­‐esthéCque…	
  

	
  	
  
§  Informer	
  et	
  orienter	
  AJA	
  et	
  
entourage	
  

	
  	
  
§  Accompagner,	
  informer,	
  former	
  les	
  
équipes	
  et	
  les	
  médecins	
  traitants	
  

§  Favoriser/organiser	
  la	
  transi1on	
  et	
  
le	
  suivi	
  à	
  long	
  terme	
  

	
  	
  
§  Favoriser	
  la	
  recherche	
  

	
  
§ Mise	
  à	
  disposi1on	
  de	
  :	
  
o  nos	
  contacts	
  professionnels	
  et	
  
associaCfs	
  

o  nos	
  ouCls	
  et	
  supports	
  
d’informaCon	
  

§ Staffs	
  mensuels	
  
pluridisciplinaires	
  «	
  paCents	
  
AJA	
  »	
  

§ Staffs	
  EPP	
  trimestriels	
  	
  
	
  	
  	
  	
  «	
  Rennes	
  AJA	
  »	
  
	
  
§ Journée	
  régionale	
  annuelle	
  
OB’AJA	
  



Les	
  Ressources	
  

«	
  ACTEURS	
  »	
  :	
  
Soignants/non	
  

soignants	
  
Depuis	
  2014	
  
MoCvés+++	
  	
  	
  

	
  

INSTITUTIONS	
  
:	
  CHU	
  CRLCC,	
  
Cliniques	
  	
  	
  

RESEAU	
  REGIONAL	
  
DE	
  CANCERO	
  	
  

ASSOCIATIONS	
  



pour	
  Tim	
  ?	
  	
  

•  Permis	
  de	
  conduire	
  
→ 	
  CMP	
  Rennes	
  Beaulieu	
  (+	
  évaluaCon	
  neuropsy)	
  

•  FormaCon	
  et	
  inserCon	
  professionnelle	
  
→ 	
  COP	
  
→ 	
  AssociaCon	
  «	
  20	
  Ans	
  1	
  Projet	
  »	
  

•  Rencontre	
  AJA	
  &	
  partage	
  d’expériences	
  
→ 	
  AssociaCon	
  «	
  A	
  chacun	
  son	
  cap	
  »	
  
→ 	
  Ateliers	
  mensuels	
  OBAJA	
  (à	
  venir)	
  

•  Accompagnement	
  de	
  la	
  maman	
  :	
  écoute	
  amenCve	
  	
  



Quelques	
  chiffres	
  	
  



153	
  paCents	
  recensés	
  (oct	
  2017	
  -­‐	
  oct	
  2018)	
  

Sexe	
  

53%	
  
Garçons	
  

47%	
  
Filles	
  

Age	
  

5%	
  
<	
  15ans	
  
48%	
  

15-­‐18ans	
  
40%	
  

19-­‐25ans	
  
7%	
  

>	
  25ans	
  

Dpt	
  

47%	
  
35	
  
18%	
  
22	
  
15%	
  
56	
  
10%	
  
29	
  
10%	
  
Autres	
  

Lieu	
  de	
  
PEC	
  

51%	
  
Pédiatrie	
  

49%	
  
Adultes	
  

Période	
  
diagnos1c	
  

45%	
  
2017	
  
2018	
  

55%	
  
Avant	
  
2017	
  

Ac1vité	
  OB’AJA	
  
(Octobre	
  2017	
  à	
  Octobre	
  2018)	
  



153	
  paCents	
  recensés	
  (oct	
  2017	
  -­‐	
  oct	
  2018)	
  

30%	
  

23%	
  16%	
  

15%	
  

6%	
  

3%	
   3%	
  

4%	
   Leucémie	
  

Sarcome	
  

MDH	
  

TC	
  

LNH	
  

Carcinome	
  Thyroïdien	
  

Tumeur	
  germinale	
  

Autres	
  

Ac1vité	
  OB’AJA	
  
(Octobre	
  2017	
  à	
  Octobre	
  2018)	
  



103	
  paCents	
  accompagnés	
  

Type	
  d’interven1on	
  

73%	
  

11%	
  

11%	
  
5%	
  

Suivi	
  AJA	
  

PrésentaCon	
  
OBAJA	
  &	
  
évaluaCon	
  besoins	
  

Avis	
  med	
  

Info/orientaCon	
  
IDE	
  

Origine	
  des	
  pa1ents	
  

57%	
  

14%	
  

8%	
  

8%	
  

9%	
  
4%	
  

Pédiatrie	
  

CEM	
  

Hématologie	
  

Neurichirurgie	
  

Programme	
  SALT	
  
LEA	
  

Autres	
  adultes	
  

Ac1vité	
  OB’AJA	
  
(Octobre	
  2017	
  à	
  Octobre	
  2018)	
  



Les	
  projets	
  pour	
  2019	
  	
  
	
  

-­‐  Agrandir	
  l’équipe	
  (COP	
  et	
  psychologue)	
  
-­‐  Proposer	
  notre	
  acCon	
  au	
  delà	
  du	
  bassin	
  

rennais	
  



Take	
  home	
  message	
  1	
  	
  
Prendre	
  en	
  charge	
  un	
  cancer	
  à	
  l’adolescence	
  ce	
  
n’est	
  PAS	
  QUE	
  prendre	
  en	
  charge	
  un	
  cancer	
  …	
  	
  



Take	
  home	
  message	
  2	
  	
  

Pour	
  améliorer	
  la	
  prise	
  en	
  charge	
  des	
  AJA	
  en	
  
cancérologie	
  :	
  

	
  	
  
Principe	
  d’égalité	
  ET	
  de	
  «	
  sur-­‐mesure	
  »	
  	
  

L’union	
  fait	
  la	
  force	
  !	
  	
  
Ob’aja	
  coordonne	
  mais	
  ne	
  se	
  subs?tue	
  pas	
  	
  

	
  
	
  
	
  



MERCI!	
  

Pour	
  contacter	
  OB’AJA	
  :	
  	
  
obaja@chu-­‐rennes.fr	
  

www.obaja.fr	
  
02.99.26.67.69	
  Ou	
  06.43.31.85.54	
  	
  

	
  
	
  
	
  





Le	
  rôle	
  du	
  RRC	
  OncoBretagne	
  

Recensement	
  	
   Recherche	
  et	
  
InnovaCon	
  	
  

RCP	
  onco	
  
adultes	
  

(extracCons)	
  

Système	
  de	
  
«	
  veille	
  »	
  

Diffusion	
  des	
  
flyers/

hébergement	
  sur	
  
le	
  site	
  	
   Diffusion	
  des	
  

informaCons	
  
(	
  journées	
  de	
  
formaCon	
  ,	
  
réunion	
  …)	
  

IntervenCons
/

acculturaCon	
  	
  	
  

RéorientaCon	
  
des	
  paCents	
  

Interface	
  PRC	
  
Accès	
  aux	
  
essais	
  
cliniques	
  

CommunicaCon	
  	
  



Rôle	
  des	
  AssociaCons	
  	
  

AssociaCons	
  

InformaCon/
communicaCon	
  	
  

Partage	
  de	
  réseaux	
  
professionnels	
  :	
  
	
  20	
  ans	
  un	
  projet	
  

Aides	
  financières	
  :	
  	
  
=>	
  Un	
  lieu	
  d’accueil	
  neutre	
  (hors	
  lieu	
  d’hospitalisaCon)	
  
=>	
  Recrutement	
  de	
  personnels	
  pour	
  étoffer	
  l’équipe	
  :	
  	
  
	
  	
  	
  	
  	
  	
  *Scolarité/inserCon	
  :	
  Conseiller	
  d’OrientaCon	
  (COP)	
  	
  
	
  	
  	
  	
  	
  	
  *Aide	
  psychologique	
  :	
  
	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  -­‐Pour	
  le	
  paCent	
  :	
  	
  «	
  la	
  transiCon	
  »,	
  «	
  l’après	
  cancer	
  »	
  /	
  gratuit–rapide	
  	
  
	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  	
  -­‐	
  Pour	
  les	
  soignants	
  dont	
  nous	
  !	
  	
  	
  

Partage	
  d’expérience	
  
entre	
  jeunes	
  :	
  	
  

On	
  est	
  là	
  ,	
  	
  
A	
  chacun	
  son	
  Cap	
  	
  


