Projet :
Cohorte prospective multicentrique des Leucémies de
I’Enfant et de I’Adolescent (L.E.A)

Il s’agit de I’étude des déterminants de santé et de la qualité de vie des patients aprés traitement
d’une leucémie aigiie de I’enfance

O Equipe de recherche
= Au niveau national les responsables du projet sont les Prs Pascal Auquier et Gérard Michel
(Assistance Publique-Ho6pitaux de Marseille-APHM). Dr Marie-Claude Siméoni
=  Au CHU Grenoble Alpes, le responsable est le Pr Dominique Plantaz, en collaboration avec
ses collegues médecins onco-hématologues pédiatres et les Attachées de Recherche
Clinigues de I'antenne pédiatrique du Centre d’investigation Clinique (CIC)

O Date de démarrage du projet
= |'étude a débuté en 2004, dans les services de Pédiatrie et d'hématologie pédiatrique des
CHU de Marseille, Nice et Nancy.
= Le CHU de Grenoble Alpes a rejoint le projet en 2009, suivi progressivement par d’autres
centres portant a 16 le nombre de centres participants a cette cohorte nationale.

0 Durée prévue du projet

= Ladurée de cette étude est actuellement indéterminée : il s’agit d’'une cohorte, c’est-a-dire
d’une population de personnes suivie dans le temps dans I'objectif de comparer la survenue
d’une pathologie comparée a une population générale.

= ['apparition de séquelles ou pathologies secondaires pouvant étre tardives, I'objectif est de
suivre sur une treés longue période et si possible jusqu’a leur 50 ans le plus de patients
possible.

= Ladurée de cette étude dépendra surtout de I'obtention de financements.

O Résumé du projet

= Cette cohorte nationale s’intéresse aux personnes guéries d’une leucémie aigiie,
diagnostiquée durant leur enfance ou leur adolescence, afin d’évaluer les séquelles a
moyen et long terme de cette maladie et de ses traitements.

= Le suivi est proposé dés la période de I'apres cancer (entre 2 et 4 ans apreés le diagnostic
selon les cas) avec une périodicité de 2 ans puis de 4 ans lorsque la puberté est achevée et
que le diagnostic date de plus de 10 ans.

= Cette étude s’intéresse en particulier a I'impact sur la santé, en proposant des bilans en
fonction du type de leucémie, des traitements administrés et de I'état de santé du patient:
croissance (poids et taille), puberté, fertilité, fonctionnement de la thyroide, des yeux, du
cceur, des poumons, densité osseuse (ostéoporose), métabolisme (par exemples
déséquilibres du cholestérol ou de la glycémie), bien étre mental. Ces bilans permettent un
diagnostic précoce d’une séquelle, souvent a un stade asymptomatique, permettant ainsi
une prise en charge optimale.

=  Parailleurs outre I'aspect médical, cette étude a comme objectif d’évaluer la qualité de vie
de ces enfants/adolescents/adultes et de I'entourage au cours du temps. Elle vise également
a mesurer I'impact que cette maladie peut avoir par exemple sur la scolarité, la formation,
I'insertion dans le monde professionnel, 'emploi.




= L’objectif en effet n’est pas seulement de guérir, mais de guérir dans le meilleur état de
santé possible et d’avoir une vie la plus normale possible. Pour cela, il est important de
connaitre les conséquences potentielles des traitements, et d’établir un suivi personnalisé a
chaque cas. Cela pourrait également permettre d’adapter les traitements futurs avec
I’objectif d’'une toxicité moindre, sans diminuer le taux de guérison.

O Les bénéfices attendus et a quelle échelle
Il s’agit a la fois d’une étude épidémiologique concernant les conséquences tardives d’un cancer
survenu dans I'enfance, et d’une étude interventionnelle permettant de transmettre aux patients
des clés pour la meilleure prise en charge possible de leur santé.

= Ainsi au niveau individuel, le bénéfice attendu est celui d’un suivi clinique et paraclinique
optimal pour permettre une prise en charge précoce de séquelles de la maladie ou de ses
traitements.

= Au niveau global, Une connaissance accrue des effets a long terme en fonction des stratégies
thérapeutiques développées pour les patients inclus dans la cohorte LEA pourrait aboutir
vers une évolution des pratiques qui viseraient a diminuer le nombre de séquelles
apparaissant sur le long terme et donc garantir une meilleure qualité de vie a ces patients.

= Une autre perspective est le développement de programmes personnalisés de suivi. Pour
cela, il est indispensable de pouvoir continuer a recruter de facon exhaustive les patients
suivis dans les centres participants a I'étude dans le but de multiplier les publications dans ce
domaine.

Grace a la participation de plus de 3000 patients en France (prés de 200 a Grenoble) Cette

étude a d’ores et déja permis de préconiser la nécessité :

e D’assurer un suivi prolongé et rapproché durant I'adolescence en particulier aprés une
greffe.

e De réaliser un bilan métabolique (cholestérol, glycémie) systématique a I'dge adulte, surtout
pour les patients ayant eu une greffe aprés irradiation corporelle totale.

e De réaliser une ostéodensitométrie pour les patients greffés et pour ceux présentant une
insuffisance hormonale. En cas d’anomalie, une consultation avec un rhumatologue a I'age
adulte est souhaitable.

e D’évaluer le fonctionnement de certaines glandes hormonales chez des enfants plus exposés
(greffe avec irradiation corporelle totale ou traitement incluant irradiation cranienne par
exemple) et de réaliser un suivi endocrinien adapté si un déficit est mis en évidence.

e De réaliser un suivi ophtalmologique prolongé en cas d’irradiation en raison de la survenue
possible de cataractes tardives.

e De prendre en compte I'impact psychologique méme tardif (a I’age adulte) de la maladie et
des traitements.

e De mener une vie saine et équilibrée avec de bonnes regles d’hygieéne de vie (alimentation,
faire du sport, éviter le tabac)

Propos recueillis aupreés du Professeur Dominique PLANTAZ, en aoiit 2018
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