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Un MOOC personnalisé
pour eduquer les anciens patients au suivi a long terme
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Contexte

Grace aux avancées thérapeutiques, I'oncologie pédiatrique a fait d’énormes progres permettant une amelioration significative du taux de survie avec
un taux actuel de survie a 5 ans de 83% chez les enfants et 86,6% chez les adolescents & jeunes adultes, en France. Mais, la maladie et leurs
traitements peuvent induire des séquelles physiques et des réepercussions psychosociales importantes; 60 a 95% des adultes gueéris d’'un cancer
pédiatriqgue souffrent d'un probleme de santé chronique, et 40 a 60% d'une complication de grade > 3 (OMS). Un Suivi médical personnalisé sur le
Long Terme (SLT) est recommandé par les societés savantes, soutenu par les associations de patients, pour prévenir, détecter précocement et traiter
d'éventuels effets tardifs.

La Société Francaise des Cancers et leucémies de I'Enfant et de I'adolescent (SFCE) a edité en 2009 des recommandations pour une surveillance
spécifique aux différents types de traitements anti-cancereux. Toutefois, plusieurs études ont montré que les patients, mais aussi leurs médecins
genéralistes, n’avaient pas acquis ces connaissances, resultant en un suivi medical inadapté et insuffisant, voire inexistant. Pourtant, il eté établi que
I’éducation du patient est un facteur prépondeérant dans la prise en charge precoce et adaptee des éventuelles complications a long terme en lien avec
les traitements anticancéreux recus dans I'enfance, permettant une limitation de la morbidité, voire de la mortalité secondaire. Améliorer I'information
concernant le suivi a long terme des anciens patients, la rendre plus facilement disponible pour diminuer l'inégalité territoriale devient alors un enjeu
majeur. C’est pourquoi notre équipe a été a l'initiative, en 2019, de la création d'un MOOC (Massive Open Online Course) intitule « Cancer dans
'enfance, bien vivre apres » pour I'éducation au suivi a long terme apres cancer dans lI'enfance a destination des anciens patients de facon

ersonnalisée en fonction des traitements recgus.
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Algorithme d’attribution des modules

Treatment MOOC
modules i e,
Nephrectomy 0 2_ Et u d e M OOCl - Fal S ab | I |te ;t;:;:r?l; contacted Participants Nonparticipants p-Value
PReumanectomy 3 (n=1574) n % of contacted | n % of contacted
Thyroidectomy 7 P ro t OCO I e patients patients
I.';nrtimids 34!]2 pﬂgjmzljday and =8 weeks in total 9 Total 98 17.1 476 82.9
"I"*"””* gm nio) < Echantillonnage au sein du Registre Gender
B in (270 5 - y =
Eﬂmzrcm{_ mg/m-) - : National des Cancers de I'Enfant Male 314 31 |99 283 | 90.1 <0.0001
Alkylants (qgirl = any dose - Boy =if >3 g/m 7 . . . Female 260 67 | 25.8 193 | 74.2
cyclophosphamide andfor =36 g/m? ifosfamide or «» Envol de courriers Diagnosis
Busulf d bination of 2 alkyl - s
usu a? {any dose) ;:rr combination of 2 alkylants) KX MOOC dlffuse dU 9/03/20 au —— — — — — — —
Ifosfamide =36 g/m 7,10 . . . . .
31/05/20 avec 98 inscrits lymphomas 132 25 | 18.9 107 | 81.1
Busulfan {any dose) 5 7.9 ]
CCNU (=100 mg/m?) . (Conﬂnement COVI D) Central nervous system tumors 104 16 15.4 88 34.6
- Bone tumors 46 10 21.7 36 78.3
Anthracyclines (any dose) > Soft tissue sarcomas 43 6 14.0 37 86.0
High dose methotrexate (=5 g/m?) 9,1 | YT Y 3 vE - s
Carboplatine (any dose) 10 % 28/ 98 inscrits ont communiqué les Treatment
Carboplatine >2.5 g/m? or carboplatine associate 8,10 z
with cisplatine (any dose) ) coqrdonnees de. leur MT Che_mntherapy 446 79 | 17.7 367 | 823 0.4
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Cisplatine =400 mg/m? or cisplatine associate with 8,10 - Module 1 « Prendre soin de soi » : 42 2llngraf'; j? : :Ej ;E :E; E:
carboplatine (any dose) P B 0 utograft . . .
Craniﬂpharynginma 7.9. 11 re,pondants 93 /0 de Bonnes Surgery 285 52 18.2 233 81.8 0.5
Pituitary tumor 7.11 Reponses . R . Mean Fiesg:}cancer diagnosis, 9.4 (£ 3.9) 9.0 (£ 3.8) 0.4
edrs
Acute lymphoblastic leukemia ? ) MOdUIe 2 « Blen dans = tete’ blen ::ﬂean age at the start of the 243 (£ 3.7) 23.8 (£ 3.5) 0.2
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Renal tumor 10 < 1 psychologue était disponible -
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andfor thoracic)
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Cranial irradiation 6,7, 8,
g, 1N
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Conclusion
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Ce systeme de formation a distance en ligne peut facilement permettre un déploiement au niveau national ou international (s'il existe un registre ou une
base de données) des informations fiables sur le suivi a long terme. Le forum en ligne, les 2 webinaires et la possibilité de recours a une consultation de
psychologue étaient des éléments appréciés dans la phase 1.

L’étude d’'impact nous permettra d’analyser I'impact sanitaire d’'une telle éducation personnalisée, gratuite et en ligne.
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