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CONTEXTE



Aujourd’hui, 

Cancer de l’enfant = maladie rare, moins de  1% des cancers
XXIè s : 2585 nouveaux cas d’enfants par an en France < 20 ans (~15 000 en Europe)
(et 3795/an en France chez les 20-30 ans) 

83% de survie à 5 ans
(81,2% chez les 20-30 ans)

Berger et al. 2006; Jemal et al. 2006; Brenner et al. 2008; Desandes et al. 2008, 
Gatta et al. 2009, Lacour et al. 2014 ; Langer et al. 2017; Siegel et al. 2016



Prise en charge des effets tardifs 
chez les patients guéris d’un cancer dans l’enfance

 50 000 – 60 000 adultes concernés 
Problème de santé publique

 >70% auront des complications chroniques
Morbidité, qualité de vie

 >45% auront des complications graves
 10% un second cancer

Mortalité

Nicholson et al. 1994, Hudson et al. 1997, Mertens et al. 1999 & 2003, Yabroff et al. 2004, Skinner et al. 2006, Oeffinger et al. 2006, Amstrong et al. 2009, Lorenzi et al. 
2009, Henderson et al. 2010, Tukenova et al. 2010, Castellino et al. 2011, Rueegg et al. 2013, Chao et al. 2016, Bhakta et al. 2017, Langer et al. 2017, Grabow et al 2018

https://negu.org/long-term-outcomes-for-children-fighting-cancer/    Traduction visuelle des articles du COG



Intérêt d’un suivi à long terme ?

Perel et al. 2016; Skinner et al. 2007; Vetsch et al. 2017

• Information, reconnaissance

• Réhabilitation // Soins de support
• soutien/aide/orientation : sociale, psychologique, professionnelle, économique…



Intérêt d’un suivi à long terme ?

Perel et al. 2016; Skinner et al. 2007; Vetsch et al. 2017

• Information, reconnaissance

• Réhabilitation 
• soutien/aide/orientation : sociale, psychologique, professionnelle, économique…

• Prévention / co-facteurs 
• Toutes les complications ne peuvent être prévenues, mais le risque peut en être diminué en 

contrôlant par exemple d’autres facteurs de risque 
• ex : risque cardiaque et facteur de risque cardio-vasculaire

• Diagnostic précoce
• traitement efficace, moindre morbidité 
• Ex : cancer du sein, cardiopathie, insuffisance ovarienne, ostéoporose…

Recherche
Patients

professionnels 



Etablissement d’un PPAC
Plan Personnalisé de l’Après-Cancer



Etablissement d’un PPAC
Plan Personnalisé de l’Après-Cancer



LOGICIEL LOG-AFTER
CONSTRUIT AVEC ET POUR LES PATIENTS

Démarche participative



Développement d’un logiciel 
-s’intégrant dans un programme médical (logiciel de soin)

-à potentiel scientifique (déclaration CNIL type MR004 ou autre adaptée à la dite étude)

Dont les objectifs sont :
• Aide dans le soin dans le suivi à moyen et long terme 

 en rendant le patient autonome – aide dans la transition
 en liant les professionnels de santé ville-hôpital
 en homogénéisant notre pratique

• Poursuivre la recherche sur les cancers de l’enfant, en particulier sur les séquelles tardives 



MEDECIN 
hospitalier

MEDECIN 
libéral

PATIENT
Ou tierce personne

TEC / ARC
CHERCHEURPARENTS ?

Place dans la population AJA ?



• Téléchargement de résumés (synthèse harmonieuse des 
données de la base) : dossier, recommandations suivi à 
long terme

Interface médecin
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• Aide pour planifier le suivi selon les dernières 
recommandations publiées 

Interface médecin
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• Téléchargement de résumé : dossier, 
recommandations de suivi à long terme

• Aide pour planifier le suivi selon les dernières 
recommandations publiées 

• Outils : proposition d’ordonnances vierges, 
bibliographie

Interface médecin



Interface TEC/ARC
• Données de Santé



• Données de Santé

Mapping à partir de bases 
de données pré-existantes

Interface TEC/ARC



Interface patient

• Travaillée et revue avec les patients / associations

• Résumés téléchargeables sous format pdf pour alimenter 
facilement « mon espace santé »



• Résumés

• Information du patient (textuelle ou multimédia)

Interface patient



• Résumés

• Information du patient (textuelle ou multimédia)

• Autonomisation

Interface patient



• Résumés

• Information du patient (textuelle ou multimédia)

• Autonomisation

• Recherche

Interface patient



Modules axés RECHERCHE

• Support pour e-CRF



• Recherche

• Listing de ses propres patients par thème / variable

• Export pour analyse

Modules axés RECHERCHE



PREMIERS RETOURS ET 
PERSPECTIVES



Quelques nombres
10/06/20233



CREATION COMPTE PATIENT

2021 2022 2023



CREATION COMPTE PATIENT

Je me sens plus légère. Je me laisse le 
droit d’oublier, je sais que je recevrai 
une notification au moment venu.



2021 2022 2023

NOMBRE DE CONNEXIONS 
Tout profil d’utilisateurs



Quelques nombres
10/06/2023

15 comptes médecin généraliste

--------------------

•  PB de COMMUNICATION +++
• IDEE BONNE, INTERFACE – INTEGRATION LOGICIEL OUTIL A REVOIR
• Étude avec les MG venant d’être validée – début septembre 2023

--------------------



Perspectives à court terme
• Nouveaux utilisateurs : AJA, centres

• Lien ville-hôpital
• Amélioration de l’outil pour les médecins généralistes (projet financé)
• Amélioration de la communication 

Problématique fréquente mais rare / médecin généraliste

• Etude d’impact sanitaire & qualité de vie (projet financé)

• Lien avec le DMP (maquette)

Gynécologue 

Endocrinologue 

Cardiologue 

… 

Patient
acteur de sa santé 



Perspectives à court terme

Pour un outil inclusif



• HARMONY, coordination Saint Etienne // syndrome de stress porst-traumatique

• THINK, coordination Toulouse // déficit neurocognitif, suivi endocrinien

Des études prospectives à venir 



CONCLUSIONS
Élaboration d’un logiciel dans une démarche participative avec tous les acteurs

Site en ligne (pas besoin de télécharger) – adaptable smartphone, tablette

À partir d’un progiciel  facilité d’actualisation, adaptation

De façon sécurisée et dans les normes, via une interface HDS
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Je me sens plus légère. Je me 
laisse le droit d’oublier, je sais 

que je recevrai une 
notification au moment venu.
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