PRESENTATION RESEAU AJA
JOURNEE HOP

Besancon, le lundi 8 avril 2024

o P
/ / ) g% 0 K‘%“
ONCOBFC >3
S <D
\ \ - =3 /N
DISPOSITIF SPECIFIQUE o ND
~ 7 REGIONAL DU CANCER @@ \Y) :
EEEEEEEEEEEEEEEEE -COMTE che-Comte

nnnnn
o regionale B9
EqUI



QUELQUES CHIFFRES

AJA : Adolescents et Jeunes Adultes atteints de

cancer
15 a 24 ans

> 2023 en France : 2300 AJA

> 3éme cause de Déces évitable en France

» 80 % hématologie / 20 % oncologie

» Services adultes et pédiatriques

Pédiatrie Adulte
FC B FC B
19 31 44 30

50 74
TOTAL : 124

Dont déces: 8 en BFC




REPONDRE AUX BESOINS

Les plans cancers 2 et 3 b

+ Extrait du Plan cancer 2 (2009-2013) : « 23.5 Améliorer la prise en charge des enfants plar cancer 2009 —PLON
atteints de cancer et lancer un programme d’actions spécifiques vis-a-vis des adolescents CanCeRr M
atteints de cancer [...] ». 2014-2019

+ Extrait du Plan cancer 3 (2014-2019) : « Adapter les prises en charge des enfants, —

DOANONS L% MMaS RGNS

adolescents et jeunes adultes [...] ». ima oo

¢+ 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. »

Stratéqgie décennale de lutte contre les cancers 2021-2030

+Proposer un appel a projets « high risk high gain »
+Garantir 'acces aux thérapeutiques les plus pertinentes, aux essais cliniques, a l'innovation

+Accompagner les familles pour renforcer I'accés aux soins et améliorer la qualité de vie des
familles

| .'.\_“\I / -'-';::\-'I r f—-t\ __FL_?:

L'instruction DGOS/R3/INCA/2016/177 du 30 mai 2016 ‘ ) 1 { ) '*-}.-;.;ﬁ

mobilise des structures spécifiques au niveau regional dédiées ™
a la prise en charge des AJA atteints de cancer S IS

de Soins Kéjg% Pﬂu
Organiser au niveau régional ou interrégional une structuration de @ \X
‘ la prise en charge spécifique des adolescents et jeunes adultes @@
atteints de cancer, répondant a des objectifs définis dans un cadre @@
n atl O n al . - cegionale Boufgogneﬂa“
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Le réseau AJA de Bourgogne-Franche-Comté existe
depuis octobre 2021

Il est présent parmi 27 Réseaux au niveau national

Le réseau AJA fait partie du Dispositif spécifique
régional du cancer de BFC

OnCOBFC
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LE RESEAU AJA : Une équipe MOBILE pluridisciplinaire

o)

aey Assurer

ﬂ i ‘ aux patients et a leurs proches

la meilleure qualité de vie possible

Laura ROY Une Une Mathilde GURY
Marion JACQUENET infirmiére de enseignante
coordination enhac_tivité sur les plans
sur chaque physique . . .
site adaptée physique, psychologique et social

en facilitant 'acces aux
soins oncologiques de support

Une
psychologue pendant et apres les traitements.
i Kejfs \
Lucie SEBILLOTTE Q0 O



PROCESSUS ACTION RESEAU AJA

Information Réseau AJA au patient par médecin ou équipe pluridisciplinaire

A
I RCP ou Info directe I

A 4
| IDEC |

Entretien individuel avec le patient et/ou aidant = questionnaire a
remplir + autorisation a signer + photo

;

q Staff AJA
tous les lundis

Patient et/ou Aidant

.

Orientation SOS équipe AJA

!

Coordination avec SOS intra ou extra hospitalier et/ou intervenants extérieurs
Exemple : psychologue, Assistant Social, IDE scolaire,
CPE, kinésithérapeute, etc

A 4

| Contact avec le patient si besoin |

v

| Restitution par un membre de I'équipe AJA |

I
v v

| STAFF AJA | I Référent service I

Evolution du besoin des patient (contact patient, soignant ou autre)

I

Patient décédé : PEC possible des aidants

Interventions possibles au cours de 4 phases

En cours de
traitements

Suivi parcours patient
par I’équipe du réseau

Post-Cancer I

IEn fin de traitementl

Mise en place de la
coordination réseau —
Ville/Hopital

Contact patient a 3, 6,

9, 12 et 24 mois pour

suivi de coordination
par IDEC ou SOS

Tracabilité :
- Signature des sms
- Appel du patient

@ Prévenir la collegue concernée par mail

- Dossier patient
 code confidentiel
- Achaque étape du parcours

# Tracabilité dans le dossier patient @@)




NOS OUTILS DE COMMUNICATION

CONTACTEZ-NOUS

du lundi au vendredi
de 8h30 & 16h30

Won corps

[323aY
E@ﬁ_@ J

Site de Besangon : J g' I:‘g
06 44 76 29 18 Q@Q o
Site de Dijon = ‘“rAW‘Waqu“uwCE"M
06 41 40 65 52 [T
reseauaja@ecncobfc.com @ Tuas entre 15 et 24 ans

Tu vis en Bourgogne-Franche—
Comté

: @ Tu es ou a été confronté au

cancer, 4 ses traitements et 3

Resehu

) d Leurs effets
‘g—\. 'ZoyN | S00008808680000050000005,
@g@%ﬁs #onestlapourvous
Le cancer prodult un Impact multidimensisnnel AT Adolescents 3
qui entraine des changements significatifs dans Lo 1Sans  peetht 3
a {0b Eermae ®
ta vie, tes relations, tes projets, ta personnalité TS 8
cancer W E
pendant et aprés les traitements. Tes proches
Seins oncolopiques de suppart

DEPLLANT A DESTINATION DES A\ ET DE LEURS PROCHES

@ AUhgpital
A domicile -
72

Prés de chez toi |- "'-'.:1

»

Le Réseau AJA c'est :

m Infirmiéres de coordination de
8 dipirt!"“"“ parcours

Lauraroy@encobfc com
marionjacquenet@ancobfc com

Enseignante en activités
physiques adaptées

mathiide gury@ancobccom

Lcie setilotte@encobfc com

Assistante sociale

ey vade@ncabfc.com

La population des Adolescents et Jeunes
Adultes (AJA) de 15 3 24 ans
est particuliérement fragile lors de la
prise en charge d'un cancer,
nécessitant une attention particuliére a
chaque étape du parcours de soin, ainsi
qu'en phase de post-traitement.

L'équipe du Réseau AJA assure sux patients et & leurs proches Ls meilleure
qualité de vie possible
sur Les plans (1 lque, oo clog s, sodisl ..

ﬁ en facilitant U'accés aux soins oncologiques de support.
@

COORDINATION SOUTIEN
“Q du parcours des adolescents et aux professionnels
Q jeunes adultes atteints de cancer. impliqués dans leur prise en charge.

de 'AJA et de son entourage pendant et aprés traitements.

L'équipe de coordination de parcours

La RCP Soins de support AJA

» ler lundi de chague mais & 13h
« salle RCP1 au CHU Besangon et
accessible en visio
« dans le dossier communicant
en cancérolegie (DCC)

Numéro Besancon : 06 44 76 29 18
; Numéro Dijon : 06 41 40 65 52
; du lundi au vendredi de 8h30 3 16h30

Infirmiéres de coordination de parcours :

Marion JA ENET et Laura ROY

Psych

Assistante sociale : Nelly VADE

ogue & SE

2282

oncoarc

AFFICHE A DESTINATION DIS PROFESSIONMELS

e Y

S

La population des adolescents et
Jeunes adultes (AJA) de 15 & 24 ans
est particuliérement fragile lors de la
prise en charge d'un cancer,
nécessitant une attention particuliére
4 chague étape du parcours de soin,
ainsi qu'en phase de past-traitement.
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N
aux patients et 3 leurs proches
1a mellleure qualité de vie possible
sur les plans
physique,
psychologigue,
social .
en facilitant 'accs aux soins
ancologiques de support.

Une &quipe pluridisciplinaire & votre &oute
Coordination - Collaboration - Disponibilité - Ecoute

Equipe de coordination

Site de Besangon : 06 44 76 29 18
@ stecenion:os 41406552
du lundi au vendredi de Bh30 4 16h30

reseauaja@oncobfc com
www.oncobfc.com

Marion JACQUENET et Laura ROY,
infirmiéres de coordination
=B laura roy@oncoblc.com

Mathilde GURY, ense "
mathilde,gury@oncoblc.com

assistante sociale

@ RCP AJA soins de support
2 = Dans le dassier communicant e
cancérologie (DCC)

* lerlundi de chagque mois 3 138

» Salle RCP1 au CHU Besangan o
accessible en visia

La
du parcours des adalescents et jeunss
adultes atteints de cancer

Un
aux professionnels
impliqués dans Leur prise en charge

DEPLIANT & DESTINATION DES PROFESSIONNELS

i«

Deux infirmiéres de coordination de parcours

Pivat de ['squipe, linfirmiére de oordination travaille étroitement avec les services de soins pour identifier les patients AIA au plus tot dans e
parcours. Son rdle de recensement & travers différents moyens (RCP pédistrigue/adulte, différents étsblissements de L rigion, ) permet détablic une
fil active et de situer les AlA sur [ensamble de La BFC. Par s vision giobale du patient, équipe i éfinir les.
objectifs transversaux de prise en charge et de suivi au sein du résean AR, en les réévalisant tout au long du parcours de sairs et aprés la maladie.

Professiannelle relais dans le parcauss, san implication suprits du patient et de son entourage vise l'amélioration de =2 gualité de vie : par son écoute &t
sa dispanibilité, edle répand 3 leurs bescins en coordannant Uorientation des patients et de leurs proches auprés des professionnels ressources en soins

e support aus différentes étapes de la maladic.

Limfirmi il Viuipe

Une enseignante APA de 5§

coordinatidn de parce

rs

Liactivité physique adaptée [APA) apponte de
nambreux béndfices aux patients et doit &re
prescrite cés le oébut Ges traitements.
L'enseignarte APA coordonne laccés et
Vorientation & la peatique de faon 4
répondre  aux  Desoins  Specifigues et
capacités de chacun 4 la fois dans les
services de soins, & domicile, en structures,
clusbs ou assaciations.

coordination de parcours
Le besain diaide. pour le malade et ses proches
peut se manifester & toutes les étapes de la
maladie. La psychologue ALA est une ressource
supplémentaice afin de renforcer adhésion et
e lien thérapeutique avee L'équipe soignante.
Elle afffe une écoute et permet Lorisntation
wers les psychalaguses proches de leur domicile.

Une psychologue de %

en fonction des besains de UAIA et de ses proches.

45 Une assistante sociale de

coordination de parcours

Par son rble diatedace entre les acteurs,
Uassistance  sociale AIA  coordonne et
optimise Vensemble de la prise en charge
sociale du patient. Laccueil, Uécoute, le
conseil et [dvaluation  permettent
Verientation des patients, de lewrs familles et
des professionnels vess les  structures
conespondants 4 leurs  problématiques
sociales.




NOS MISSIONS GLOBALES

Recensement des

Prise de contact
avec evaluation
besoins/attentes

Orientation soins de
support

Accompagnement
AJA et son
entourage pendant
et apres traitement
dans sa globalité

Soutien/appui aux
equipes
professionnelles




CAS CONCRET : T. 23 ANS

Diagnostic : LAM avec envahissement neuro meningé en janvier 2023, suite a
I'apparition d’'un purpura.

Traitements : Chimio induction faite en réa pour surveillance. 3 cures de conso par
la suite avec 6 PL. RTH encéphalique en juillet.

CECOS : non fait car PEC urgente
Est en RC moléculaire depuis debut aout.

. (au moment du diagnostic)
> Vit seul dans son appartement depuis 2 ans. Est célibataire.

» Est en école d’'ingénieur UTBM en derniere année, est en passe de valider son
diplébme. Est en alternance dans une usine d’eéquipement automobile. Ne peut pas
faire son stage a I'étranger qui conditionne la validation du dipléme.

» Parents présents, un grand frere qu’il voit régulierement. Cercle de 4 amis tres @@96}0\
proches. N
S <D
[

» Rugbyman le Week end et entrainement en salle de sport en semaine. @



CAS CONCRET : T. 23 ANS

Présentation en RCP SOS AJA en mars 2023
Entretien d’évaluation fait par IDEC en service S| hémato puis passage staff AJA.

— ldentification d’'un besoin au niveau social : questionnement sur son aide mobili-
jeunes.

R6le AS AJA : contact avec AS du service qui est allé rencontrer T. et a pu ainsi lui
apporter une réponse rapide.

— |dentification d’'un besoin APA : a perdu du poids rapidement du fait qu’il ne fait
plus de sport.

Role APA AJA : contact avec APA du service pour mettre en place un suivi et des
recommandations pour le retour a domicile.

Rl
Q ‘

-qogne Frant
ipe cégionale 80909
Equl



CAS CONCRET : T. 23 ANS

T. nous sollicitera ensuite a plusieurs reprises pour divers besoins:

> Appel de T. début mai : il est inquiet car son dipldme est suspendu tant qu’il n’a
pas de dérogation pour son stage a I'étranger et sa validation en anglais (niveau
B2). Il aimerait une aide financiére pour des cours d’anglais pour ne pas perdre
de temps et pouvoir valider I'anglais.

Rble AS AJA : contact avec reférent handicap université pour expliquer la
situation, transmission dossier demande de financement aupres de la ligue contre
le cancer a T. (mais il ne fera pas la démarche).

Finalement, une dérogation lui sera accordéee en aout pour valider son diplome.

» Appel de T. en juin : est trés inquiet car vient d’apprendre qu’il va avoir RTH, se
pose beaucoup de questions, en profite pour évoquer ses pbs de concentration
Suite au traitement.

Roéle IDEC AJA : entretien avec T. pour lui expliquer les séances de RTH, lien avec
hématologue pour l'informer du stress du patient.

RisoPU

@-‘\’ —@
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CAS CONCRET T. 23 ANS

Roéle Psy AJA : entretien avant début RTH mais pas de suivi derriere.

Roéle APA AJA : Informations ONCOGITE données + recommandations APA en
autonomie avec séances APA en HDJ pendant RTH.

> Appel de T. en juillet : veut des conseils pour mener a bien ses futurs entretiens
d’embauche.

Roéle IDEC AJA : entretien avec le patient puis infos envoyées pour ONCONNECTE a
I'emploi. SUIVI régulier avec contact SMS et appels.

» Contact par mail de I'hématologue en septembre : T. est en syndrome post
traitement avec le moral au plus bas et fatigue physique ++ malgré un suivi APA au
CH depuis la fin des rayons (terminé fin ao(t).

Roéle IDEC AJA : transfert info a psy AJA et APA.

2P

Rble Psy AJA : entretien puis orientation pour suivi avec psy de la ligue.

@-‘\’ —@

Role APA AJA : demande de PEC en HDJ de I'établissement proche de chez lui. ,@

vB\ng
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CAS CONCRET : T. 23 ANS

» Mail de T. en octobre : sollicite aide pour relais CPAM suite a son déménagement dans une
autre region ou il a trouvée un emploi dans une entreprise (mi-temps thérapeutique).

Role IDEC AJA : contact avec AS service de soin pour avoir les renseignements et les
transmettre a T.

> Participation de T. au groupe de parole créé par Lucie (psy) en novembre.

> Appel de T. en décembre : annonce de sa rechute (MRD en évolution), hospitalisation du
20/12 au 14/01.

Réle IDEC et Psy AJA : contacts reguliers avec visites service + SMS et conversations
telephoniques.

> Participation a la 2¢Me séance du groupe de parole : annonce au groupe de la rechute et du @%96P‘U‘
traitement. N
@-\' -@
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