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Introduction

L'amélioration des stratégies thérapeutiques en oncologie a entrainé une augmentation significative
du nombre de patients guéris d'un cancer, notamment ceux traités durant I'enfance ou 'adolescence.
Cependant, cette population reste confrontée a des complications tardives, a des besoins spécifiques
de suivi et a des difficultés d'intégration dans le parcours de soins adulte.

Cet article vise a décrire les enjeux médicaux, psychologiques et sociaux des longs survivants, a
identifier les obstacles actuels dans leur prise en charge et a discuter des solutions envisageables
pour optimiser leur qualité de vie et leur suivi médical.

Probiématique et objectifs
Les longs survivants représentent une population grandissante dont les besoins restent encore
insuffisamment pris en compte par le systeme de soins. Plusieurs questions majeures doivent étre
abordées:

¢ Quels sont les besoins médicaux, psychologiques et sociaux des survivants ?

e Comment améliorer I'adhésion au suivi a long terme (SALT) ?

e Quelles sont les conséquences a long terme des traitements oncologiques et comment les

prévenir ?
e Quel réle peuvent jouer les associations de patients dans I'amélioration du parcours post-cancer ?

En France, environ 50 000 adultes guéris d'un cancer infantile ou adolescent sont concernés par ces
enjeux (Source : InCa 2023).

obstacles Majeurs Identifiés
1.Faible adhésion au suivi médical a long terme (SALT)
e Disparition progressive du suivi post-cancer en raison d'un défaut d'information sur les risques
tardifs.
e Absence de protocoles standardisés et de référents médicaux dédiés.
e Faible implication des médecins généralistes et manque de transmission entre oncologie
pédiatrique et soins adultes.

Solutions envisagées :
1.Mise en place d'un parcours spécifique de suivi post-cancer avec bilans réguliers et dossier
médical partagé.
2.Sensibilisation des professionnels de santé a I'importance du suivi prolongé.
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2.Conséquences physiques et psychologiques des traitements

Troubles cognitifs (mémoire, attention) liés aux thérapies lourdes.

Fatigue chronique et douleurs persistantes insuffisamment prises en charge.
Risque accru de complications métaboliques et cardiovasculaires.

Impact sur la fertilité et le développement.

Solutions envisagées :
1.Déploiement de programmes de réhabilitation cognitive et physique.
2.Développement d'outils de suivi précoce des complications post-cancer.

3.Difficultés de réintégration sociale et professionnelle
e Absence de reconnaissance du statut de long survivant dans les dispositifs sociaux.
e Manque d'aménagements pour les étudiants et jeunes travailleurs.
¢ Isolement social et difficultés a s'identifier a leurs pairs.

Solutions envisagées :
1.Mise en place de programmes d'insertion et de coaching professionnel.
2.Création d'un statut adapté facilitant I'accés aux aménagements académiques et professionnels.

Initiatives et Solutions EXxpérimentées
1.Programmes d'accompagnement et de remédiation cognitive
e ONCOgite : Programme de 4 a 6 mois avec 22 ateliers en groupe encadrés par un
neuropsychologue.
e Oncogitiel : Web App proposant des exercices cognitifs en autonomie.

2.Initiatives associatives pour accompagner les survivants
e Highway to Health : Programme de mise en réseau et de résilience.
e Organisation de séjours et de rencontres entre survivants pour favoriser I'échange et le soutien
mutuel.

3.Académie des Adolescents et Jeunes Adultes (AJA)
e Programme de 6 mois pour 15 jeunes adultes par promotion.
e Encadrement par 20 intervenants spécialisés.
e Formation a la structuration et la valorisation du parcours de reconstruction.

Perspectives et Recommandations
1.Structuration du suivi post-cancer
¢ Instauration d'un suivi médical obligatoire a long terme.
e (réation de référents médicaux en oncologie adulte pour assurer la continuité des soins.
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2.Adaptation des dispositifs sociaux et professionnels
e Mise en place d'un statut spécifique pour les survivants du cancer.
e Développement d'aides financiéres et sociales ciblées.

3.Insertion sociale et reconnaissance des besoins
e Renforcement des campagnes de sensibilisation sur les séquelles post-cancer.
e Soutien aux associations et initiatives favorisant la réintégration.

conclusion

L'optimisation du suivi des longs survivants du cancer est un enjeu majeur pour préserver leur qualité
de vie et leur insertion sociale. Une prise en charge globale, incluant un suivi médical adapté, un
soutien psychologique et des dispositifs sociaux spécifiques, est essentielle pour garantir une
transition harmonieuse vers |'age adulte et une vie pleinement épanouie.



