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DROITS DES PATIENTS de cancérologie]

[ du Grand EST

« Tout patient enfant ou en age de procréer devant recevoir un
traitement potentiellement délétére pour sa fertilité ultérieure doit
étre informé de ce risque, de I'intérét d’un suivi a long terme et
des stratégies de préservation.

(Loi de bioéthique de 2004 - Article L2141-11 du CDSP - Loi n°2011-814
du 7 juillet 2011)

* Le Plan Cancer 3 a pris en compte cette thématique avec une
action 8.1. dédiée spécifiqguement a la préservation de la fertilité

- Principe de I'accés a des soins de qualité équitable pour tous
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* LEnquéte menée par I’Agence de la biomédecine auprés des ARS
dans le cadre du Plan Cancer (2015) a montré de nombreuses
difficultés de mise en ceuvre :

* formation insuffisante des professionnels,
* manque d’information des patients,

* maillage territorial insuffisant,

* parcours de soins mal identifié,

* manque de coordination entre cancérologues et spécialistes
de la reproduction.
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Grand Est - ORGANISATION TERRITORIALE DE L'OFFRE DE SOINS ¢ PRE SERVATION DE LA FERTILITE
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ESTIMATION DE LA POPULATION
CONCERNEE EN GRAND EST

Base de I'étude INCa
données 2013
H<50 ans ;: F<3b ans

= 1451 personnes

PRESERVATION
DE LAFERTILITEET

e e
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Collection
Les Donnees / Epidemiologie

Date de publication novembre 2017

(Auxquelles peuvent s’ajouter 2109 hommes de 50 a 59
ans)
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REPARTITION GRAND EST de cancérologie)
PAR « CLASSE D'AGE » | du Grand EST

786

M Homme

M Femme

62
Enfants AJA Adultes

(<14 ans) (15-19 ans) (H<50; F<35)




Réseau régional

STRATEGIE ET PLAN D’ACTIONS de cancérologie]

| du Grand EST

* Début 2016 : Initiative et Animation d’un groupe Grand Est par I’ARS (Dr MAROTTA)

* 1¢" chantier commun associant les 3 ex-régions, les filieres cancérologiques et
spécialistes de la fertilité et les 3 RRC

* Chaque groupe coordonné par un professionnel de I’équipe réseau et 1 clinicien
d’une autre ex-région.

* Etat des lieux de I'existant en terme d’activités, de pratiques et d’organisation +
expression des attentes aupres des 8 centres clinico-biologiques

* organisation d’établissements et organisation régionale en Alsace depuis 2015

* Mise en place de 3 GT dont les livrables ont été produits début 2018
* Mise en commun des outils/idées au sein des GT et benchmark (PACA)
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GROUPE 1 : FORMATION - INFORMATION ["leagfjn‘g'ggﬁ

* Lisibilité du parcours
* Information des patients
* Information des professionnels de santé

*  Formation
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GROUPE 2 : PARCOURS DE SOINS-RCP ~ (feSircerocg)

« Evaluation du nombre de patients concernés / DCC
e Qutils organisationnels du parcours (RCP) et fiche de liaison

« Charte régionale d’engagement des établissements autorisés en
cancérologie

 Référents territoriaux en PDF

» Référentiel sur le Parcours
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GROUPE 3 : ONCO-HEMATO PEDIATRIQUE (SSinceroee

* |nformation
* Relance pour adressage en consultation PDF a 18 ans ou lors du
relais enfant-adulte (en cours d’évaluation )

* Livret d’information sur le prélévement testiculaire pour
cryoconservation chez I'enfant de moins de 8 ans (en cours
d’élaboration)

* Organisation

 Consultation formalisée de PDF au moment du diagnostic d’une
pathologie onco-hématologique

* Sensibilisation des psychologues de I'équipe d’onco-hémato-pédiatrie
» E-RCP onco-fertilité pédiatrique en attente




3. RESULTATS GROUPE 1 ET 3
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* Information des professionnels et des patients : affiches, flyers
* Information spécifique des médecins généralistes : courrier et

plaquette spécifique

* Formation en e-learning ONCO-Tice (en cours d’élaboration)
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3. RESULTATS GROUPE 2
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* Champ spécifique ajouté dans les outils de gestion des RCP (DCC)
* ldentification de référents par territoire (ex-région)

* Charte d’engagement des établissements autorisés en charge de
diffuser I'information

* Engagement sur 4 points : information patient, prise en charge
coordonnée et pluridisciplinaire, suivi des patients aprés cancer, reporting
d’activité

- Elaboration d’une fiche de liaison entre cancérologues et spécialistes
de la fertilité
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4. PERSPECTIVES 2018-2019 de cancérologie

[ du Grand EST

« 2018-2019 : promotion et diffusion des documents d’information,
de liaison et d’engagement par le réseau Grand Est auprés des
établissements et des professionnels.

 Formation des professionnels
» Evaluation (ex. ré-évaluation dans le DCC)
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PROPOSITIONS PRS 2 - 2018-2027 de cancérologie)
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|dentifier la PDF comme une activité spécifique de la cancérologie
Intégrer la PDF en onco. au cursus universitaire initial et continu
Intégrer a la RCP, au dispositif d’annonce et a la surveillance

Définir les critéres d’expertise de I'équipe référente et les modalités de
coordination avec les équipes d’oncologie des établissements

Former / Informer les médecins de ville
Prévoir un suivi des patients avec leurs médecins référents apres le cancer
Informer les patients sur leurs droits et sur les filieres

Projet Régional de Santé Grand Est 2018-2028 (Zém'é’
génération)
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CONCLUSION [ du Grand EST

* Réussite du 1¢" travail réalisé dans le nouveau périmétre lié a la fusion
administrative des 3 ex-régions Alsace, Champagne-Ardenne et Lorraine.

* Travail réalisé par les 3 RRC + praticiens des 3 ex-régions et animé par I’ARS.
* Propositions des groupes reprises dans le parcours Cancer du PRS Il

* Mais travail a poursuivre : sensibilisation, formation, organisation, suivi et
évaluation
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