Consultation pluridisciplinaire « TRINOME » pour le suivi
des enfants ayant eu un parcours complexe de tumeur
iIntracranienne lors de la transition vers I'age adulte.

Premier retour d’expérience apres 3 ans.

Céline Chappé, MPRE/oncoped, CHU Rennes
Elodie Vauléon, Neuro-oncologie, CAC Rennes
Laurent Riffaud, Neurochirurgie, CHU Rennes

SNOB, Vannes, 10 octobre 2025



Introduction

Passage a I'dge adulte :

-Rupture de suivi

-Errance médicale

-Isolement social, familial et professionnel
-Risque de 2¢™e cancer

E Vauléon : neuro-oncologue « référente »
C Chappé : neuro-oncologue pediatre - MPR Enfant
L Riffaud : neurochirurgien enfant / adulte



Matériel et Méthodes

Recrutement : LR / Cs « binOme tumeur » / service d’oncologie pédiatrique

Patients de plus de 18 ans traités pour une tumeur intracranienne, traités par
CT/RT la plupart du temps, craniopharyngiomes, NF1...

Début des Cs trinOmes fin 2021
1 consultation / mois, 3 patients, Cs de 90 min

3 principaux objectifs :

— Suivi de la maladie

— Deépistage des séquelles, évaluation du mode de vie / impact sur qualite
de vie

— Prévention tertiaire des complications des traitements.



Matéeriel et Méethodes

Consultation précédée de I'envoi d’'un guestionnaire sur les plaintes, suivis,
mode de vie, social et qualité de vie...

— Deépistage des problemes de santé physiques / psychigues
— Problemes sociaux et professionnels

— Evaluation mode de vie / impact sur qualite de vie

— Suivis meédicaux et rééducatifs
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Résultats

» Décembre 2021 — Janvier 2025 : 66 cs / 41 patients,
> 2241199, 18-36 ans, age médian 22 ans

» Medulloblastome : 16
GVO :7
Gliome haut grade : 4
Tumeur glioneuronale : 4
Craniopharyngiome : 3
Sd de Russel : 2 | |
Ependymome : 1 . .

AStrO grade 2 : 3 m Astrocytome pilocytique m Méningiome
Astro pilocytique : 1

Pathologies

> 41 % ont fini leur traitement depuis plus de 10 ans (entre 2 et 23 ans).



Suivi paramédical
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Surveillance biologique

« Traitement : seuls 24 % n’ont pas de traitement au long cours
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Suivi médecins spécialistes
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Suivi

Rééducation/appareillage
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Alimentation / habitus

63 % ont une alimentation équilibrée

34 % jamais alcool et 61% occasionnellement
83% pas de tabac, 88% pas de drogue

60% font du sport regulierement

=  39% des patients sont en surpoids
15% d’obésite morbide
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Sur le plan psychologique...
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Sur le plan neuropsychologique...

Impression de fonctionner au ralenti
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Troubles de la mémoire

Oubli/erreur de rdv
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Troubles neurocognitifs

Distraction -| 10%

Troubles du raisonnement 15%

Troubles du langage 27%

Troubles de 'apprentissage 32%

Difficultés de plannification/organisation 37%

Difficultés de décision 39%

Traubles de 'attention 46%
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Activité socio-professionnelle

2/3 en activité ou étudiant, dont 50% se sentent épanouis

Symptomes :

Symptomes au travail
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Aides sociales
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Charge pour les parents : 22% se disent autonome

Permis de conduire : 39%

19% logement indépendant seulement
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Taches domestiques

Gérer les taches administratives seul

44%

Gerer les rdv medicaux seul
Gérer le budget seul
Ménage seul

Gérer les médicaments seul
Courses seul

Repas seul
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Soutien
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2eMme tumeur / cancer

3 méningiomes re-opeéres

1 recidive opérée et radiothéerapie par cyberknife

1 récidive extra cranienne

1 glioblastome du tronc cérébral, non traite, décédé
1 cancer thyroide

1 patients avec baso-cellulaires multiples post RT



Tous les patients ont noté une aggravation des
symptomes / difficultés dans le temps +++



Conclusions

- Besoins des patients plus importants gue prévus : handicap +++

- Evolution de la CS vers un HDJ : 2¢™e phase depuis septembre 2024

En fonction des besoins identifiés, CS « trinbme » précedée de:
— Entretien IDE

— Entretien neuropsychologue / psychologue

— Entretien assistante sociale

— Entretien diététicienne / kinésithérapeute ...

— ROéle d’adressage et lien renforcé avec les autres médecins de toutes
spécialites

Collaboration avec Beaulieu sur projet professionnel, la conduite....
Participation au groupe SLT (Suivi a Long Terme)

v

— Intégration au dispositif INTERCEPTION de Gustave Roussy / recherche






