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Partage et discussion avec les parties prenantes:
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e (e Ordre du jour de la journée, matinée

Ouverture de la journée
- C. Linassier (INCa)
- V. Gandemer (SFCE)
- P. Marec-Bérard (Go-AJA)

Démarche proposée, périmétre de I'état des lieux

Données épidémiologiques (Dr Desandes, épidémiologiste)
Les aspects réeglementaires et leurs impacts (DGOS) et
structures de coordinations (INCa)

4. Panorama des organisations observées a |'étranger

1. Comparaisons internationales

2. Exemple de l'organisation des soins au RU (Pr HOUGH)
5. Les enquétes ad hoc

1. Analyse de données du SNDS (Dr Le Bihan, INCa)

2. Enquéte 2024 concernant |'offre de soins
Discussion sur ces premiers constats
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e (e Ordre du jour de la journée, aprés midi

Introduction de I'aprés-midi, N. Scotté (directeur de I'INCa)

1. Etude sur la perception des soins et de 'accompagnement du
point de vue des AJA, des proches, des professionnels et des
associations (BVA)
Témoignages de 2 patients sur leur parcours
L'enseignement des retours d’expérience
1. Lerepérage des AJA dans le systeme de soins (équipe AJA
Montpellier)
2. Un projetrégional AJA, DRAK'AJA (Mmes Lorin et
Amboise, AJA/DSRC, région Normandie)
3. Le DIU AJA (Dr Kubicek)
4. Le suivilong terme des AJA (Dr Bertrand, Lyon)
5. L'Académie des AJA (AIDA)

wnN

Conclusions de la journée et suites a envisager
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Les aspects réeglementaires et leurs impacts (DGOS) et
structures de coordinations (INCa)

4. Panorama des organisations observées a |'étranger

1. Comparaisons internationales

2. Exemple de l'organisation des soins au RU (Pr HOUGH)
5. Les enquétes ad hoc

1. Analyse de données du SNDS (Dr Le Bihan, INCa)

2. Enquéte 2024 concernant |'offre de soins
Discussion sur ces premiers constats
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Sl— r Epidémiologie
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15-25 ans (AJA
%2000 nouveaux cas/an en France
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SF*E Etats des lieux : lancemenNCa2022
-

Objectifs: états des lieux des organisations afin de renforcer les dispositifs

existants
U Dispositifs régional AJA dans plan cancer 2[4 | =N
A9ylidzs i8S RQZLIAYAZY &dzNJ LISN. 5 -
A Etat des lieux depuis mise en place dispositifs AJA:
o Analyse SNDS2022 S
o Enquéte offre de soins (equipes AJA,3C, OIR, DSR oy 7 W
B total <11 total <11 total <11 total 14 e
Hospitalisations motiveées par le cancer
E:ﬁl_ms 217 244 220 215 190 215 192
OV 0z 21 97 22 103 27 103 27
20 0 22 1 23 4 23 2 2. ... Nombre d’établissements (entités géographiques) avec
9 9 6 5 5 4 6 5 = - W gctivité AJA, évolution 2014-2022
AUl 327 316 329 320 282 271 262 254 o L R
Tl 61 53 64 59 64 56 67 59 U dzy S OSNIFAYS RA&LIS

I 63 616 762 627 692 552 680 541



r r . . .
SE&E Enjeux particuliers

* Pronostic moins bon dans les pathologies Des survies moindres que chez les enfants
z . . La survie a 5 ans des AJA atteints de cancers
pédiatriques chez les > 15 ans -
et progrés moins importants en termes de guérison o — I
dans les pathologies adultes pour les < 25 ans e e | — pawes |
» Plusieurs hypothéses o e — o -
¢ Plus grand délai de diagnostic (multifactoriel) T S ———
* Moindre observance T —
* Différences biologiques D‘ oo » o
* Moindre accés aux essais cliniques et innovations Mm?o%ﬁ:ﬂ?&}:;%}%‘%ﬁxm:Imm
théra peutiques § 1mepmmpnmmsma\insmn hodgkiniens
s . . . N e
* Acces a I'expertise Onco-hématologique Dol = e
* RCP mixtes ou collaboration pédiatres/adultes e CHU
Ei‘s’i’;‘;“’“i' PISC  Ancems
« CLIP(P) neeas

&s 3 i * Formations régionales ¢ °
* Accesa Fexpertise AJA ¥ Formation Nationales UA" gt

* Equipes AJA "IUAA i@
* Formation

de B mm&‘ Lyon1

== LEON

BERARD




Sric
rwC Besoins particuliers

* Acces soins de support adaptés
* Addictologie
* Fertilité/Sexologie
* Enseignementdu supérieur
. Né:ces.sité de programmes de prévention
primaire
* Tabac
* Alcool
e HPV

et secondaire

* Acces prise en charge apres cancer
* Transition
* Suivi et dépistage des séquelles

Cancers chez les jeunes adultes :
responsabilité de I'alcool dans leur
augmentation

L'augmentation des cancers chez les jeunes adultes est préoccupante. Selon un récent rapport de
I'American Association for Cancer Research (AACR), la consommation d'alcool pourrait jouer unréle

clé dans cette tendance, notamment pour les cancers du sein et colorectaux




r r Société Frangaise
de lutte contre les Cancers
r I et les leucémies de I'Enfant
et de I'adolescent

Merci a Mme le Dr Lydia Valdes
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2004 2009 2014 2015 2016
the patients’ 1st Cancer Plan 2nd Cancer Plan 3rd Cancer Plan GO-AJA 1st national regulation
complaints book  General principles for AYA theme AYA theme is 15t recommendations  dedicated to AYA
improving quality of  becomes a priority strengthened A commitment to
care for all patients national coverage

2021
The new French
strategy to fight
cancer

Stratégie décennale 2021
Axe 1 : Améliorer la prévention
A Tabac, alcool, vaccination HPV
A Prévention scolaire plus pragmatique
Axe 2 : Limiter les séquelles et améliorer la qualité de vie
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_ Association loi 1901 créée en 2012
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2025-2029

Groupes de travail
GO-AJA

o~ aJ)A
Groupe
Onco-hématologie
Adolescents

et Jeunes Adultes

Epidémiologie Fertilité

»
Membres élus professions médicales ETP ® 4 | Parcours de soins
o
SALT/Transition @ [ Insertion
i <@
Po—
Adachmamn Charte AJA Bien-étre

CHU o

Nouveau GT 2025: Soins palliatifs AJA

Lucy METAYER: Lucy.METAYER(gustaveroussy.fr, Camille CORDERO: camille.cordero@curie.fr

e Vears
M Dacanesm = . -
= Projets Nationaux _
& .
DIU - 5°me session
Projet Porteur Population Période @ % n-n
Inscriptions ouvertes Formation certifiante Réseau professionnel
LOG-AJA Charlotte 15-25 ans 07/23-01/25 Candidatures acceptées Diplome reconnu par 'n‘;g":;:;,"ng:?: =
Demoor jusqu'au 30/06/2025. partenaires, d'experts AJA.
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Riberon lox Chereau UNIAJA Drs 15-29 ans 2022-2024
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(UNIBASE) CLB, COL
‘Angélique Laurent Lydie Ber B Jac
Cuiore A.,..L,.,"f:‘;:" Jalle Jnogsot EPL-AJA Dr Emmanuel  15-39 ans 2023-2024
yon scevice ocie e ]

Psychologues CHU Grenghle: COL Lille L Desandes




Bilan de 10 derniéres années T N RN

Bulletin du Cancer
Available online 15 September 2022
In Press, Corrected Proof (D)

El H'I VIER

Editorial

Go-AJA : dix ans au profit des adolescents et || Adolescents et jeunes adultes atteints
jeunes adultes atteints de cancers d’un cancer: penser et soigner ensemble

Go-AJA: Ten years of actions dedicated to Adolescents and young adults with cancer: thinking
’ Y and caring together

adolescent and young adult cancer patients

Perrine Marec-Berard ! & B, Cyril Lervat ?, Christéle Riberon !, Valérie Laurence 3

almTID'[FN Ados et jeunes adultes : une place a part en cancérologie

DU MEDECIN 15 Avril 2022

www. lequotidiendumedecin.fr

Onoo hématologie

’ Adolescents
et Jeunes Adultes
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Cartographie équipes AJA
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T M'."' @  vaide Loire -
& FrancheLomes e
Nouvelle Aquitain '-v.""
> o
N =
. Occitanie — Céte d'Az: e
. . H-r;lllu
8 dispositifs pilotes en 2011 29 eéquipes repertoriées en 2025
(expérimentation INCa) https://go _-aja.fr /carte/

Vacchelli E, chargée de projet @GO -AJA
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Membres élus professions médicales

AR2RAPEENS

Bureau

2025-2029 Réunions bureau 3x/ mois

Réunions CA mensuelles

Liens sociétés
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: Publications
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France Fertilité e
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EVERIC
A Groupes A CRANE* A Aida GSF- Collaborations
detravail A JANE * A Ligue GETO
A Enquéte A 20ans GETUG Europe
Parcours 1projet ANOCEF
de soins A Onestla SFH SIOPE ENTYAC ESMO 3 4
A Uni-AJA A Cheerup  SFCE PI’OjetS Europeens
A é. V. V. N.
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A CRANE * Collaborations GSF-GETO
A JANE * France GETUG
* (Unicancer , Hroizon 2020) / ==  ANOCEF
A Uni -AJA (AAP Unibase ) SFH
SFCE
ASFH

INCA

4 Groupes de travail

-Pl ace des AJA dans | es t rrafsrenuex INGDRRIP éDb \talere Laurente) d 6 u n
- Vision AJA des missions des OIR  (Dr Lervat, Dr Roussel, Dr Gaspar, F Goy, Pr Gouin)
- Enquéte offre de soins AJA
®tude doéopinion BVA (enqu°te famille)
enquéte établissements soins/DRCC/3C ( Dr Gofti-Laroche, Dr Laurence, Dr Roussel, Dr Poirée)
- PMSI/ parcours de soins  AJA

analyse en commun des donn®es ddalciliNCa®l 26199y 280 metr Uds ®
Desandes , Pr Boissel, Dr Kubicek, Dr Gofti-Laroche, Dr Marec-Berard )

- invitation a travailler sur  référentiel soins de support AJA



(b Ordre du jour de la journée, matinée

Ouverture de la journée et démarche proposée
- C. Linassier (INCa)
- V. Gandemer (SFCE)
- P. Marec-Bérard (Go-AJA)

Démarche proposée, périmétre de I'état des lieux

Données épidémiologiques (Dr Desandes, épidémiologiste)
Les aspects réeglementaires et leurs impacts (DGOS) et
structures de coordinations (INCa)

4. Panorama des organisations observées a |'étranger

1. Comparaisons internationales

2. Exemple de l'organisation des soins au RU (Pr HOUGH)
5. Les enquétes ad hoc

1. Analyse de données du SNDS (Dr Le Bihan, INCa)

2. Enquéte 2024 concernant |'offre de soins
Discussion sur ces premiers constats
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("I -1: Rappel de I'objectif général de I'état des lieux

F=am pu CANCER

Dresser un état des lieux participatif de la prise en soins et de 'accompagnement des AJA,

U 9 ans aprés la mise en place d’une organisation spécifique des soins (instruction aux ARS DGOS/INCa de 2016)
créant les équipes pluridisciplinaires régionales AJA travaillant en lien avec les DSRC

U 3 ans aprés la réforme des autorisations de soins de traitement du cancer.

Cc:

Quelle est I'organisation constatée?

Quelle perception des soins et de I'accompagnement des AJA par les intéressés et les acteurs de soins,
associations?

Quelles avancées? Quels manques?

Points forts/faibles

Quels freins/leviers?

Quelles marges de progres

Cc:

cC-CcC.CC

MCette démarche s’inscrit dans la mise en ceuvre de la stratégie décennale de lutte contre le cancer (action mesure
IV-2: « se mobiliser pour faire reculer les cancers de I'enfant et des AJA ») avec une priorité pour la population des
AJA définie pour la 2¢ moitié de la stratégie 2026-2030 afin de renforcer les actions

Département Organisation et parcours de soins - 21
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1- 2: Rappel de la démarche proposée et contexte de la journée

1.  En amont de la journée du 24 juin :
U L'INCa avec |'appui des sociétés savantes, des associations et des professionnels a élaboré des
premiers de constats via notamment des travaux spécifiques élaborés avec des groupes de travail
U Ces premiers élements ont été présentés a différents acteurs (ARS, DGOS, sociétés savantes, DSRC)
pour recuelllir des avis et compléments

2. Cette journée a pour but:
U De présenter et de discuter ces premiers constats avec I'ensemble des parties prenantes
u D’élaborer un diagnostic partagé

3. Al'issue de cette journée:

U L'INCa élaborera un projet de rapport d’état des lieux qui sera soumis a une large concertation
nationale, incluant notamment tous les participants de la journée, les sociétés savantes, les
fédérations hospitaliéres

U Envue de la publication d’un rapport (4° semestre)

Département Organisation et parcours de soins 22
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Rappel du périmétre de I'état des lieux

1. Concerne uniquement les 15-24 ans
U Correspondant a la tranche d‘age concernée dans l'organisation des soins et la reglementation en
France
U Et non la tranche d'age définie dans les études internationales des 15-39 ans

2. Un état des lieux portant uniquement sur I'organisation des soins et de I'accompagnement des AJA
U Exclusion de la recherche, les thérapeutiques, la communication

3. Un état des lieux qui n'a pas pour but d’aborder les mesures d’amélioration éventuelles a envisager
U Cette démarche devant étre conduite dans un 2¢ temps dans le cadre d’une feuille de route a
élaborer dans le cadre de réflexions ultérieures avec les tutelles et les acteurs concernés

Département Organisation et parcours de soins 23



(b Ordre du jour de la journée, matinée

Ouverture de la journée et démarche proposée
- N. Scotté, directeur de I'INCa
- V. Gandemer (SFCE)
- P. Marec-Bérard (Go-AJA)

Démarche proposée, périmétre de I'état des lieux

Données épidémiologiques (Dr Desandes, épidémiologiste)
Les aspects réeglementaires et leurs impacts

Panorama des organisations observées a |I'étranger

1. Comparaisons internationales

2. Exemple de l'organisation des soins au RU (Pr HOUGH)
Les enquétes ad hoc

1. Analyse de données du SNDS (Dr Le Bihan, INCa)

2. Enquéte 2024 concernant |'offre de soins
Discussion sur ces premiers constats

pwn=

n

24



Epidémiologie des cancers chez les AJA

Données issues des registres des cancers francais du réssaam

Dr Emmanuel Desandes
WSIAAGNB blraArzylrf RS& ¢dz
wSIAAGNB blFdAazylrf R /|
CRESS, INSERM UMR1153, UniversitéGHris

~zzz i Inserm Journée de partage AGANCa 24 juin 2025 DL oA

st ntonst des cancers de |enfant




Recueitontinu et exhaustif de données nominatives intéressant un ou plusieurs
evénements de santé dans une population géographiquement définie, a des fins de
recherche et de santé publique, par une équipe ayant les compétences appropriees

https://lwww.cancer.fr/toute-l-information-sur-lescancers/comprendrées-cancers/epidemiologiet-donneesen-cancerologie

Lille et agglomération

En France : réseau FRANCIM

A 15 registres généraux [
A 11 registres spécialisés Il

Bas-Rhin

Haut-Rhin
Belfort

Adzy NBIAAGNBE ylLdA2ytt RS& OF y OSNEantRe SO /gzg%r
A" tumeurs solides : RNTS¥ancy Saéne et Loire

Haute Vienne

A hémopathies : RNH&illejuif
Gironde

U 2dzaljdzQSy wnmn Y
enfants de 0 a 14 ans

U depuis 2011 :
enfants et adolescents de 0 a 17 ans
+ 4 DOM

Bl Reg général
Bl Reg spécialisé

w11 !nserm
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Travall partenarial tripartite

A Francin¥ Institut National du Cancer / Santé Publique France

I Fiche action FA10 « Mettre en place la surveillance des cancers de des
adolescents et jeunes adultes »

il A3 dzNBNJ £+ adzNBSAtflyOS RSa OFYyOSNE RS fQFR2ft S
des données des registres généraux des cancers

Année Age t SNA 2 RS |R Q&nibaxifReS Publications
registres populatio
n

2004 1524 19781997 9 10% Desandes et aBull Cancer 2007;94: 331
ans

2012 15-24 20002008 10 14% Desandes et aRediatr Hematol Oncol 2013, 30:28D6
ans

2020 1524 20002016 18 23% Raze et al, J Adolesc Young Adult Oncol 2021, -4®&:29

_ ans

A Incidence

2022 1539 20002020 18 24% Desandes et al, J Adolesc Young AQultol2025,Mar

A'Survie  ans 17:0. doi: 10.1089/jaya0.2024.0136
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Incidence :

EtUde E‘RUA zozzesandes,Adolechoung Adult Oncol 2025)

1519 ans 3517 20,5 [19,821,2]
20-24 ans 5 313 1,0 31,1 [30,332,0]
2529 ans 8 610 0,8 53,2 [52,154,3]
30-34 ans 14 258 0,6 84,7 [83,386,1]
3539 ans 23 037 0,5 130,3 [128,6132,0]
15-39 ans 54 735 0.7 58,1 [57,059,2]
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Leucémies

Lymphomes

Tumeurs SNC

Tumeurs gonadiques

Mélanomes

-
-
—
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—
e

Autres tumeurs

B ——
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Répartition des cancers des AJA 220Q0 (I1)

% 1519 ans 20-24 ans 25-29 ans 30-34 ans 35-39 ans
Leucémies aigués lymphoblastiques 52,9 31,7 18,5 13,2 10,3 o
Leucémies Leucémies aigués myéloides 251 28,0 33,0 26,9 27,6
Thrombocytémies essentielles 6,8 12,4 17,9 20,4 18,8 4+
Lymghomes Lymphomes hodg kininn.s . 74,4 74,0 63,5 46,4 34.8 o
Lymphomes non-hodgkiniens 23,3 24,5 34,5 47,2 56,0 4+
Oligodendriogliomes 71 17,6 254 25,5 20,5
Glioblastomes 51 11,8 71 85 13,8 T+
Tumeurs SNC Astrocytomes 37,0 24,7 21,6 17.8 11,2 oA
dont astrocytormes pilocytiques 18,7 7.7 32 2.7 09 o
Méningiomes 10,0 11,8 19,7 27,1 38,7 T+
Ostéosarcomes 28,1 16,8 88 50 6,5 o
Chondrosarcomes 48 11,5 13,5 10,8 9.4
Sarcomes 5.ar|:nm|:s d'Ewing 28,1 16,5 10,7 6,9 48 o
Liposarcomes 18 56 7.5 13,5 15,9 T+
Léiomyosarcomes 13 34 6,0 7.6 11,1 T+
Rhabdomyosarcomes 11,2 7.3 3,5 3.7 4,2 o
Testicule 59,8 824 87,8 876 819
Ovaire 27,0 10,9 81 9.7 15,3
Tumeurs gonadiques )
dont tumeurs germinales 19,6 55 2,7 1,7 16
dont tumeurs épithéliales 74 55 5.4 8.0 13,8
Thyroide 50,6 50,3 39,3 26,0 17,0 oL
Téte et cou 10,3 6,9 4,3 35 43 oL
Colon-rectum 3,7 51 6,2 6,5 6,6 T+
Carcinomes Appendice 189 7.5 25 14 07 &
Sein 1.0 9,1 25,3 374 44,4 T
Col de |'utérus 0,5 33 7.2 9,1 7.6
Rein 2.9 4.5 4,2 4.4 4.8 T

szl Inserm
- 30
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artificielle ou réelle ?
Y évolution des classifications

International
Classification of

A Codagedesregistresdescancers Discases for
A2¢meNB OA AA2Y3(R®) £ QL/ 5h
A Classifications OMS

A Exemple des tumeurs du SNC
AOMS200% y2dzoStfSa SyaAadsSa KaaB8iz2f 23A1jdzSa Ay iSINB!
lére révision (2011)

A OMS 20186 prise en compte de la biologie moléculaire,
HSEYS NBOAXORIPI9RS f QL/ 5
AOMS 2021 incorpore davantage de critéres moléculaires dans la définitionggldingdes lésions
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artificielle ou réelle ?
Y évolution des pratiques diagnostiques

A Biologiemoléculaire

A Exemple des tumeurs du SNEdes sarcomes

A Mais aussi thrombocytémies essentielles

@ du seuil de numération plaquettaire (diagnostic d'exclusion) au profit de mutations telles
gue JAK2, CALR ou MPL (diagnostic spécifique)

A Pratiqueschirurgicales

AExempledescarcinomesde la thyroide

Recommandation®011 de la SociétéfrancaiseR QS y R 2 O N@uywélllar2eackive pour
despathologiesbénignes( surdiagnostide petits cancersdécouvertdortuitement)

Maisaussiévolutionde classificationgntre 2004et 2017
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Taux d’incidence bruts modélisés

2000-2020 (/100 000)
Variation
N annuelle [1C95%] 2000 2020
moyenne (%)

Lymphome de Hodgkin 2678 +1.86 [+1.21;+2.52] 4.0 5.8
Glioblastomes 233 +6.11 [+3.06;+9.26] 0.4 0.9
Liposarcomes 145 +3.68 [+0.83:+6.61] 0.2 0.4
Carcinomes :
- Colo-rectum (appendice exclu) 1279 +1.43 [+0.49;+2.38] 2.0 2.7
- Sein (chez les femmes) 7 464 +1.60 [+1.21:41.99] 22.9 315
- Rein 866 +4.51 [+3.31:45.71] 1.0 2.4

Mais aussi

Mélanomes

Tumeurs germinales testiculaire y 2 ,

Carcinomes du col utérin
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Survie a 5 ans des AJA atteints de cancer

Desandes, Bull Cancer 2007 /RazgjalescYoungAdult Oncol2021 / Poulalhon, Canc&pidemiology2021

AJA Enfants
15-24 ans 0-14 ans
Leucémies 73% vs 86%
Lymphomes 94% vs 94%
Tumeurs cérébrales 78% vs 74%
| 1978-1982
Sarcomes osseux 65% vs 74% W 2000-2015
Sarcomes des tissus mous 67% wvs 73%
Tumeurs germinales 93% vs 94%
Tumeurs épithéliales 93% vs 93%
0 20 40 60 80 100 %

Moins bons résultats par rapport aux cancers de I'enfant
N 20% pour leucémies aigués lymphoblastiques (70 vs 90%)
A 11% pour les ostéosarcomes (60 vs 71%)
N 14% pour les tumeurs d’Ewing (61 vs 75%)

=1} Inserm N 25% pour les rhabdomyosarcomes (48 vs 73%) e e
. . P 25




Cytogeneétigue des LA

Roberts, NaRevClinOncol2015

5%
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10-15 ans. 16-20 ans
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21-39 ans
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[ Autres réarrangements
[] CRLF2

[] BCR-ABL1

B mLL

[ ] Hypodiploidie

[] ERG

[ TCF3-PBX1
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[ ] Hyperdiploidie
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e Parlet-on de la méme maladie ? (Il)
Lesrhabdomyosarcome&011-2016)

Raze, Ped Blood Cancer 2023

100% -

90% -

80% - Age (années)| PAX3- PAX7-
—_ FOXO1 FOXO1
% 70% - positif positif
E 60% — (n=68) (n=17)
T 0-9 29 (43%) 12 (71%)
@ 50% -
g 1014 24 (35%) 5 (29%)
@ 40% -

1517 15 (22%) 0 (0%) 0,05
30% Survie Cobale 5 ans
n % [IC95%]
20% © . Localisa PAX7T-FOXOI positif 13 100,0 [
= Localisé/PAX3-FOXO1 positif 31 644 [44.9-T8,5]
10% 1 Matastatique PAXT-FOXO1 positif 4 50,0 [5,8-84,5]
0% Métastatique PAX3-FOXOL positif 37 27,0 [14,1-41,8] P =<0,01

0 12 24 36 48 60

Temps (mois)
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Discussion (lI)

A Donnéesépidémiologiques
Asur une partie de la France métropolitaine / extrapolation ?
Asur une classificatiomdaptée couplant la morphologie de la tumeur et sa topographie

A Poursuivrelesefforts

A mieux catégoriser les cancers des AJA
M ASYSuAljdzS SG o0A2t23AS RSa U(dzySdzZNE RSa |

AAINR QI Y S ok cdinaisNdnces
AétiologiedescancersdesAJA
AStratégiesle priseen charge
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(b Ordre du jour de la journée, matinée

Ouverture de la journée et démarche proposée
- N. Scotté, directeur de I'INCa
- V. Gandemer (SFCE)
- P. Marec-Bérard (Go-AJA)

Démarche proposée, périmétre de I'état des lieux

Données épidémiologiques (Dr Desandes, épidémiologiste)
Les aspects reglementaires et leurs impacts

Panorama des organisations observées a |I'étranger

1. Comparaisons internationales

2. Exemple de l'organisation des soins au RU (Pr HOUGH)
Les enquétes ad hoc

1. Analyse de données du SNDS (Dr Le Bihan, INCa)

2. Enquéte 2024 concernant |'offre de soins
Discussion sur ces premiers constats
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E . Direction générale de I'offre de soins

MINISTERE ]
DU TRAVAIL, DE LA SANTE,
DES SOLIDARITES
ET DES FAMILLES

Liberté
Egalité
Fraternité

3-1: La réforme des autorisations, DGOS

REFORME DES AUTORISATIONS DE TRAITEMENT DU
CANCER

JOURNEE INCA SUR LES AJA
(ADOLESCENTS ET JEUNES ADULTES 15-24 ANS)
24 JUIN 2025

DGOS-P1

26/06/2025 41



EX
MINISTERE

outRavaL DELASANTE, EVO|Ution des textes réglementaires encadrant| 6 a c tde soing d@ traitement
E_TI?ESFAMILLES du Cancel'

Libert
Egalité
Fraternité

Ces textes reglementaires s 60 i n s dans le Gadrd de la réeforme générale des autorisationsd 6 e x er c e
une activité de soins.

lls résultent d 6 u co€onstruction en groupe technigue DGOS sur la base d 6 Uiviable de | 6 | RC a
réponse a une saisine Ministre.

Mi se en
dans le cadre
des SRS 2023-
2028

Tuvr e

Conditions d’implantation

Décret nA2022-689 du 26 avril 2022 relatif aux
conditions d’implantation de l'activité de soins de
traitement du cancer

Conditions techniques de fonctionnement

Décret nA2022-693 du 26 avril 2022 relatif aux
conditions techniques de fonctionnement de
I'activité de soins de traitement du cancer

N /

Arrété relatif aux seuils

Arrété du 26 avril 2022 portant modification de I'arrété du 29 mars 2007 fixant les

seuils d’activité minimale annuelle applicables a I'activité de soins de traitement du
cancer

Instruction n° DGOS/R3/2022/271 du 23 décembre 2022 relative a la mise en
Tuvre de | a r®f orme des autorisations d' a f j d

42
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MINISTERE ; ” o o . o » . . Direction générale de I'offre de soins
puTRAVAIL DELASANTE, | 5 réforme des autorisations d’exercer l'activité de soins de traitement du cancer
E_T PES FAMILLES I° . . rz e V'

s'inscrit pleinement dans la Stratégie décennale de lutte contre le cancer

Elle répond aux enjeux prioritaires suivants de la Stratégie décennale :

A Ladésescalade thérapeutique : RCP, RCP de recours, RCP cancers rares, RCP pédiatriques interrégionales, avec la
participation ou le recueil d 6 a deirasliologues interventionnels ou de médecins nucléaires

A La prise en charge des séquelles : temps d 6 a n n denl@ @cision thérapeutique incluant la problématique des
séquelles et de la qualité de vie ; incitation a la coopération territorialisée inter-ES et avec la médecine de ville pour les
prises en charge diagnostiques du cancer, | 6 adesatrbitements curatifs du cancer ; suivi apres cancer.

A L 6 ades innovations : protocolisation pluridisciplinaire ; pré-requis de | 6 i mp | ® nde nouwveltes techniques ou
équipements au sein du site autorisé
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EX o )
MINISTERE . Direction générale de I'offre de soins
DU TRAVAIL, DE LA SANTE,

DES SOLIDARITES

S8 DESIEANILLES Les 4 axes forts de la réforme des autorisations cancer

1) Un renforcement des déterminants transversaux qualité en cancérologie

2) Instauration pour les adultes, d 6 u gradation de | 6 o fdé cheurgie oncologique (induisant une gradation des
RCP) et de traitements médicamenteux systémiques du cancer (TMSC).

3) Instauration de seuils rénovés ou de nouveaux seuils en chirurgie oncologique et d 6 usauil rénové en TMSC. Les
nouveaux seuils de chirurgie oncologique pour des organes digestifs (foie, pancréas, i s 0 p h areceim, estomac) et
gynécologiques (ovaire) sont accompagnés d 6 u meuvelle régulation de cette offre de soins via les pratiques
thérapeutiques spécifiques crééesparl 6 or d o denmair2@2#.

4) La régulation de | 6 o fdke rtreitement du cancer pédiatrigue par | 6 A Rasitorisations) méme si le principe
doappar taexnGhr labellisées par | 6 | Mdéreeure notamment pour | 6 o r g a ndessréuhion® ae concertation
pluridisciplinaire pédiatriques inter-régionales (RCPPI).
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EEJ:-I!S'S‘(EERSEIAL{K:?FEE';A SANTE, Direction générale de I'offre de soins
ET DES FAMILLES Modalité Traitements médicamenteux systémiques du cancer (TMSC)

Liberté
Egalité
Fraternité

TMSC hors chimio intensives «——> TMSC y compris chimio intensives

Mention A Mention B
TMSQOOKST t QF Rdzf 6SZ K2NE QPKAYA2 AyidSfatradda Q@aSilsas QF Rdzt s> & OZ2YLNR A
en mention B une aplasie prévisible de +8 jours et leur prise en charg
Mention C

(@)
Q)¢

¢a{/ OKSIT f QSy7T!I ydiansSyiconipsleRf f
chimio intensives entrainant une aplasie prévisible de +8
jours et leur prise en charge




EX
MINISTERE

DU TRAVAIL, DE LA SANTE,

DES SOLIDARITES
ET DES FAMILLES
Liberté

Egalité

Fraternité

Autorisations:
Mention A

Avutorisations

Mention B

Pas de double
autorisations A+B

Architecture de la modalité Chirurgie oncologique

Le périmétre de la chirurgie oncologique est recentré sur le traitement curatif de la tumeur (chirurgie d'exérése de la

PTS socle : missio

récidive des tumeurs

n de recours + chirurg

ie complexe multi

viscérale ou multidisciplinaire ou de la
malignes ou la chirurgie en zone irradiée y compris les att

eintes péritonéales

+

le cas échéant
(PTS organe)

Foie Estomac
Rectum Pancréas

i sophage

b

|
|
|
|
h
[

r
I
|
|
|
|

+

le cas échéant
(PTS organe)

Ovaire

tumeur).
N | I/ A3 N\ \ ! I l
Al I A2 | AN || .Y | A5 I I A7
Viscérale et Il Thoracique | | sphere ORL, Il urologique |I| gynécologique Il mammaire |j| indifférenciée
digestive CF et MF, dont]
[ [ ’ I /| [ I
J \__thyroide
______ S R W I R MR
I
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EX
MINISTERE

DU TRAVAIL, DE LA SANTE,

DES SOLIDARITES
ET DES FAMILLES
Liberté

Egalité

Fraternité

Direction générale de I'offre de soins

Modalité Radiothérapie externe, curiethérapie

radiothérapie <«——|— curiethérapie

RadiothérapieS E (i S N/ S

Mention A

OKSI

f @ Rdz

Mention C- radiothérapie
RadiothérapieS EG SN}y S O&®KSt QF R # By i

Si

f Qr R2t SaOSyli

RS

Y2Jaya

(0p))

RS

MYy

Mention B
CuriethérapieD K ST f QI

Rdzt G S

a

Mention C- curiethérapie
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EX
MINISTERE

DU TRAVAIL, DE LA SANTE, Prise en charge des enfants de moins de 18 ans Direction générale de''offe de soins
DES SOLIDARITES
ET DES FAMILLES
A Les autorisations par modalité de traitement du cancer délivrées par| 6 A pofir exercer| 6 a c tdé soing d® traitement du cancer chez
| 6endthédadol desnoomsde 18 ans permettront :
o D0 a s slairépartition la plus efficiente possible de | 6 ode &ains en cancérologie pédiatrique, tenant compte des besoins de santé dans

les régions suite a la réforme territoriale ;

o DO ut itoutessles lactions de contrble a la main de | 6 A RiBvue de renforcer le suivi de la qualité et de la sécurité des soins en
cancérologie pédiatrique ;

o De garantir, par une plus grande implication de | & A BrSenforcement de la coordination des acteurs de soins hospitaliers (de recours et
en proximité) et de médecine de ville autour du parcours de soins de ce jeune public.

A La labellisation INCa des OIR (organisations hospitaliéres inter-régionales de cancérologie pédiatrique) est effective et appuie notamment sur
I 6 or gandesRQPipédiatriques interrégionales RCPPI et des filiéres de prises en charge en cancérologie pédiatrique.

A Le titulaired 6 a u t o r descantérobogie pédiatrique accompagne et favorise : le maintien de la scolarit¢ oude| 6 e n s e i gcolarenat
la mise en place d 6 pnojet éducatif; s Oyiallieu la prise en charge psychologique des parents et des proches ;| & a c et gi besdin, une aide a
I 6 h ®b e rdgsparents soit dans une chambre parent-enfant, soit par un autre moyen

A Pour les adolescents agés de seize a dix-huit ans, la réunion de concertation pluridisciplinaire interrégionale pédiatrigue (RCPPI) peut
proposer une prise en charge au sein d'un établissement autorisé au traitement du cancer des patients adultes. Cette orientation
nécessite I'accord éclairé et explicite du patient et sa famille. - 1ll. del 6 a rRt6128-81€3 du CSP

0 Pour les TMSC et la chirurgie oncologique, le titulaire de | 6 a ut o doit eegpécteroun environnement en termes de plateaux techniques
(USC) et de continuité des soins sur place (hotamment astreinte opérationnelled 6 a n e s t dt r@amimateurd.

0 Tout changement thérapeutique fait| 6 o th  ediseussion en RCPPI

pa—



EX
MINISTERE

- M Direction générale de I'offre de soins
DU TRAVAIL, DE LA SANTE, J
DU TRAVAIL, DE L Prise en charge des AJA
ET DES FAMILLES

Fraternité

Les décrets prévoient le renforcement des obligations transversales de qualité en cancérologie, opposables aux titulaires
dbéaut o rtivisaatl 6 @m® | ideola qadlité et la sécurité des soins.

lIs prévoient enfin des approches ciblées sur des publics spécifiques, notamment les adolescents et jeunes adultes AJA (15-24
ans) avec :

o Une double compétence cancérologie pédiatrique et cancérologie adultes a garantir dans la RCPPI / RCP (soit en présence, soit
enrecueild 6 a v Articl D.6124-131-1 du CSP ;

o Un appui du titulaire de | 6 a ut o r (pésliatrigqued adultes) sur des équipes pluridisciplinaires inter-hospitaliéres de recours
AJA pour le parcours des patients AJA
1° de | 6 arD.612H134-6 du CSP. Ces équipes sont mises en place par des titulaires d 6 a ut o ren Bea avewla dispositif
spécifique régional du cancer (DSRC)etl 6 Ol R
Cf. instruction n° DGOS/R3/INCA/2016/177 du 30 mai 2016 relative al 6 o r g a mégisnald coavdonnée en faveur de la prise en charge des
adolescents et jeunes adultes atteints de cancer

o0 Une phase de transition vers une prise en charge en cancérologie pour adultes i 2°del 6 a rDt6124-134-6 du CSP
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i @'~V l3-2 Les dispositifs de coordination existants (2) , INCa

F=am pu CANCER

U Création des équipes pluridisciplinaires régionales AJA en 2016
A Faisant suite & I'expérimentation (Plan cancer Il1) de 8 projets d’organisations innovantes dédiées aux AJA

A Généralisant le dispositif en région avec des équipes ayant pour mission en lien avec les DSRC (instruction
DGOS/INCa de 2016) :

V Aider les professionnels et les établissements a identifier les besoins des AJA et a fournir un appui pour
les orienter vers des soins de support adaptés
V Contribuer (avec les DSRC) a des actions de sensibilisation/formation des professionnels et dans le
développement d’outils connectés adaptés
a ode de fonctionnement a adapter au contexte local de I'offre avec mise en place d’équipes rattachées a
un ou plusieurs établissements avec une mobilité éventuelle des personnels (IDE, AS, Psychologue).
A Environ 29 équipes AJA (2 3 5 par région sauf DOM) + qq unités d’hospitalisations dédiées

U Role des DSRC
A Appuides équipes AJA
A Réle dans la formation, la lisibilité de I'offre

U Role des OIR

A Organise (notamment) les RCPPI des <18 ans et veille 4 la double compétence adulte/enfant au sein des
RCPPI des 15-24 ans, mobilise une compétence pédiatrique au sein des RCP pour les 18-24 ans.

Département Organisation et parcours de soins 50 2



e (b Echanges avec la salle

U Discussion sur ces premiers élements
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(b Ordre du jour de la journée, matinée

Ouverture de la journée et démarche proposée
- N. Scotté, directeur de I'INCa
- V. Gandemer (SFCE)
- P. Marec-Bérard (Go-AJA)

Démarche proposée, périmeétre de I'état des lieux
Données épidémiologiques (Dr Desandes, épidémiologiste)
Les aspects réeglementaires et leurs impacts
Panorama des organisations observées a |I'étranger
1. Comparaisons internationales
2. Exemple de l'organisation des soins au RU (Pr HOUGH)
Les enquétes ad hoc
1. Analyse de données du SNDS (Dr Le Bihan, INCa)
2. Enquéte 2024 concernant |'offre de soins
Discussion sur ces premiers constats

A

n
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FRANCAISE ATIONAL

Liberté

F=am pu CANCER

- (@N“.Nsw 4-1: Les organisations a |'étranger

U Types d’organisation observées
A Soit unités d’hospitalisation dédiées A)A (tranche d’age variable pouvant aller jusqu’a 12-39 ans selon les
_ pays)
A Soit organisations fondées sur une coopération (partage des protocoles, de bonnes pratiques, outils
communs...) entre les professionnels de services séparés d’adulte et d’enfant
A Soit mixte

MPeu d’évaluations des dispositifs ont été réalisées (sauf USA, UK, Australie): les facteurs de réussite quel que soit
l'organisation choisie :

A La collaboration entre les équipes adulte et enfant

A L'approche pluridisciplinaire de la prise en soin et de I'accompagnement adaptée aux AJA

A La formation des personnels

A La nécessité de mettre en place des projets structurés, évalués et soutenues par les tutelles

U Enquétes européennes en 2017 et 2021 aupres des professionnels en charge d’AJA en Europe
A Enquétes réalisées avec lI'appui de la SIOP et de 'ESMO
A Progreés importants dans la prise en soins des AJA entre 2017 et 2021 avec un certain retard en Europe de
I'Est, Sud-Est ; grande variabilité dans la tranche d’age (surtout 13-25 ans)
A Marges de progrés en termes de soins : la formation des acteurs, la disponibilité de personnels (IDE)

formés aux AJA, I'accés garantie aux soins de support dans un délai rapide, le suivi long terme.

Département Organisation et parcours de soins 53 2



e (b 4-2: L'exemple du Royaume Uni, entretien Pr HOUGH

Liberté

F=am pu CANCER

U Constats au RU
A Inégalité d'accés & une expertise adaptée selon le lieu de prise en soin avec possibles pertes de chances
(faible adressage vers des centres spécialisés)
A Inégalités d'acces a la recherche clinique
A Faible prise en compte des particularités des AJA et des types de tumeurs dont ils sont atteints
A Faible collaboration des médecins d’adultes et d’enfants
U Organisation mise en ceuvre territorialisée il y a 15/20 ans
A Concerne les 16-24 ans (éventuellement les 13-14-15 ans,)
A Centres spécialisés de référence dans les hdpitaux universitaires (accueil obligatoire des <19 ans et les >19 ans
avec leur accord; labélisation selon un cahier des charges,
A Centres de proximité (accueil des >19 ans qui le souhaitent) identifiés (cahier des charges), collaborant avec
les centres de référence
A Réseau territorial régional des établissements: fédeére/pilote/anime/évalue les parcours et I'ensemble des
structures adhérentes (rend compte au NHS), au nombre de 14 sur le territoire
A Pas de remboursement des soins dans un établissement non-adhérent au réseau
U Evaluation du dispositif
A Amélioration trés progressive (accés/qualité des soinsfaccompagnement, accés a la recherche, qualité de vie)
A Développement progressif d’une « culture AJA » plus collaborative
Facteurs de succeés: réle des associations et du groupe de professionnels pionnier «le Teenage Cancer Trust» qui a
pu progressivement « convaincre » les autres professionnels, soutien du NHS

Département Organisation et parcours de soins 54 2



(b Ordre du jour de la journée, matinée

Ouverture de la journée et démarche proposée
- C Linassier (INCa)
- V. Gandemer (SFCE)
- P. Marec-Bérard (Go-AJA)

Démarche proposée, périmétre de I'état des lieux

Données épidémiologiques (Dr Desandes, épidémiologiste)
Les aspects réeglementaires et leurs impacts

Panorama des organisations observées a |I'étranger

1. Comparaisons internationales

2. Exemple de l'organisation des soins au RU (Pr HOUGH )
Les enquétes ad hoc

1. Analyse de données du SNDS (Dr Le Bihan, INCa)

2. Enquéte 2024 concernant |'offre de soins
Discussion sur ces premiers constats
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5- Les enquétes ad hoc

1. Les 3 études ad hoc
N°1: Travaux sur les données issues du SNDS de 2014 a 2022

A
A N°2: Enquéte sur l'offre de soins
A NP° 3: Etude sur la perception des soins et de 'accompagnement des AJA du point de vue des
patients/proches/acteurs de santé/associations (sera présentée cet apres-midi)

2. Méthode de travail utilisée pour les études
S’appuyer sur un GT pour |'élaboration de la méthode et I'analyse des résultats

i
Présenter les résultats aux parties prenantes pour recueillir leur avis afin de I'intégrer dans |'état des lieux

i
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5-1: Données issues du PMSI, méthode (1/8)

U Objectif : OU sont hospitalisés les AJA pour les soins de cancer?
Connaitre par établissement de soins les volumes de patients 15-24 ans avec hospitalisation motivée par le cancer
+ Evolution avant/apres instruction

U Méthode

Travaux réalisés a I'INCa (Département Données et Evaluation en Santé) avec l'appui d'un GT (médecins impliqués
dans les soins aux AJA, représentants des registres) chargé de formuler les objectifs, les indicateurs et d’analyser les
résultats.

Données issues du PMSI| SNDS:
A 2014-2022, 15-24 ans
A Diagnostic principal = cancer ou T bénigne du SNC
Diagnostic relié/associé = cancer ou T bénigne du SNC et DP=chimio/ RxTh/ soins palliatifs

Décliné par:

A Nombre de personnes A Classe d'age

dont les nouvelles personnes = sans A Groupe de pathologies

hospitalisation répondant a ces <:> A Type de traitement (chirurgie curative, RxTh,
criteres dans les 5 années précédentes TMSC, Soins Palliatifs , autre)

(incidents, rechute apres 5 ans, suivi A Catégorie d'établissement

antérieurement hors hospitalisation) A Région

A Etablissement
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Etude N°1: Données issues du PMSI, résultats (2/8)

France hexagonale
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10% M Privé commercial
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Un méme AJA peut avoir des hospitalisations dans différentes
catégories d'établissement
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Etude N°1: Données issues du PMSI, résultats (3/8)

Nb total d’/AJA
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Etude N°1: Données issues du PMSI, résultats (4/8)

En % du Nb total d’AJA 15-24 ans
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Etude N°1: Données issues du PMSI, résultats (5/8)

Nombre d'établissements avec activité AJA 15-24 ans
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Etude N°1: Données issues du PMSI, résultats (6/8)

Nombre d'établissements avec activité AJA 15-17 ans
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Etude N°1: Données issues du PMSI, résultats (7/8)

Nombre d'établissements avec activité AJA 18-24 ans
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Etude N°1: Données issues du PMSI, résultats (8/8)

Nombre d'établissement ayant de I'activité pour des nouveaux cas 15-24 ans

en 2022
Nb : ['activité >10 ou <10 est calculée sur le nb total d’AJA
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e (b Echanges avec la salle

U Discussion sur l'étude

65



(b Ordre du jour de la journée, matinée

Ouverture de la journée et démarche proposée
- C Linassier (INCa)
- V. Gandemer (SFCE)
- P. Marec-Bérard (Go-AJA)

Démarche proposée, périmétre de I'état des lieux
Données épidémiologiques (Dr Desandes, épidémiologiste)
Les aspects réglementaires et leurs impacts
Panorama des organisations observées a lI'étranger
1. Comparaisons internationales
2. Exemple de l'organisation des soins au RU (Pr HOUGH )
5. Les enquétes ad hoc
1. Analyse de données du SNDS (Dr Le Bihan, INCa)
2. Enquéte 2024 concernant |'offre de soins
Discussion sur ces premiers constats

pwNA
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T f/@\'”s““” N°2 : Enquéte relative a l'offre de soins

PRANCAISE ATIONAL
F = pu CANCER

Modalités de réalisation de I'enquéte

~0—0-0-
8888| Enquéte conduite en ligne entre mars et juillet 2024 sur la base de questionnaires établis
aooo
avec le GT
(m Enquéte conduite aupres de 5 cibles
@ (équipes régionales AJA, des DSRC, des 3C, des établissements et des OIR)
Sollicitation de la DGOS sur les questionnaires pour avis et transmission aux ARS pour
information
Recueil via une plate-forme INCa
o Résultats anonymisés et soumis pour avis au GT puis a des parties prenantes (ARS, DGOS,

Sociétes savantes, DSRC)
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Modalités de conduites de I'enquéte en

[ ]
ligne
[ y 4 [ ] [
Bilan des retours — Réponses recueillies
Catégorie de [ Nombre de personnes| Nombre de réponses| Tauxde réponses
répondants contactées regues
EquipesAJA 30 18 60%
3C 271 37 13,6%
OIR 5 4 80%
DSRC 16 11 81%
L6I NCa a sollicit® 1 525 ®tablissements

de

référents cancer des ARS. Seules 21 réponses ont été recueillies, soit un taux de réponse inférieur a
| enqu°te

1,5%,d 6 0 %

e x c |

usi

on des

®t abl i

YSelon | e

GT

ayant

travaill ®

connaissances des établissements concernant les équipes AJA).

ssement s
sur

de
cette

enqu°te:
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Connaissance des besoins des AJA, des équipes AJA et domaines de
collaboration

A La majorité des acteurs interrogés déclare avoir connaissance de la Stratégie décennale et des
dispositions concernant les AJA, ainsi que du cadre réglementaire applicable a leur prise en charge

A Le niveau de connaissance des besoins spécifiques des AJA est plus variable : 100% des OIR,
64% des DSRC; 62,5% des 3C déclarent avoir parfaitement ou partiellement connaissance de ces
besoins

A La majorité des acteurs interrogés déclare avoir connaissance des équipes régionales AJA. 90%
des DSRC et 76% des 3C collaborent avec elles

Thématiques systématiquement couvertes Thématiques moins systématiquement
couvertes

A Préservation de la fertilité
re et c¢ A Formation
A APA/ ETP/ Acc. Psy et social




Liberté

F=am pu CANCER

%ﬁ%&l\%%z @%mw RéSUltatS tl'a nsversaux

La perception de la qualité des soins et de 'accompagnement des
AJA

A La majorit® des acteurs interrog®s estime que |
insatisfaisante sur leur territoire

A Certains AJA échapperaient encore a une prise en soins et a un accompagnement adapté selon
beaucoup de répondants

A Les freins identifiés sont largement partages par les répondants

fal)

Les principaux freins identifiés sont :

. Le manque d’information sur 'offre de soins disponible /Le manque de sensibilisation/formation des
acteurs sur la thématique

. Le déficit de personnels spéecifiquement formeés
. Absence d’eéquipe regionale AJA sur le territoire / Ou faibles moyens des eéquipes AJA en place
. Eloignement geographique, faible file active dans les établissements

. Absence de systéme de repérage et d’'adressage des AJA / difficultés de mise en ceuvre de la double
compéetence en RCP/RCPPI
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e (e Résultats de I'enquéte aupres des
équipes AJA

La perception de l'organisation des parcours AJA sur le territoire

A 67% des 12 ®quipes interrog®es estiment que | O6organisat.
marges doéam®l| i oration

A Sbagissant des missions qui |l eurs sont confi ®es, | es ®qu
remplir

MJreins identifiés: manque de moyens (notamment suivi social, psychologique, parcours post-bac), faible visibilité des
®qui pes AJA (®tablissements accueillant des AJA), manque ¢
pérennisation des personnels, difficulté de recensement des AJA sur le territoire

Thématiques systématiquement couvertes Thématiques moins couvertes

Education thérapeutique

Suivi psychologique/ Prise en charge
sociale

L @nco-sexologie

Suivi Long Terme

Transition pédiatrie/cancérologie
adulte

~

LOappui a u x ai dant

Do PP Do R
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e (e Résultats de I'enquéte aupres des
équipes AJA

Collaborations entre les équipes AJA et les principaux acteurs

La majorité des équipes AJA identifie un interlocuteur ARS, mais les rencontres annuelles

ARS , : "
ne sont pas systématiquement formalisées

La majorité des equipes AJA identifie un interlocuteur DSRC, mais seules 7 équipes ont
DSRC formalisé des actions thématiques (formations, groupes de travail, dispositifsd 6 i nf or ma
outilsé )

Les relations avec les 3C sont formalisées. Les domaines de collaboration concernent
3C principalement : le recensement des AJA, la mise en place de soins socio-esthétiques, la
créationd 6 ufckld 6 annonce

La majorité des équipes identifie un interlocuteur OIR et le rencontre au moins une fois par
an. Les actions de collaboration ne sont cependant pas systématiques. 8 équipes déclarent
des actions de collaboration, dans les domaines suivants : participation aux RCP/RCPPI,
soins de support, formation/sensibilisation

OIR
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Profils des équipes AJA répondantes
Typologie des équipes répondantes

Uni t® doéhospitalisation (1)
- Equipes mobiles (18): soit mono établissement (41%) ou pluri-établissement (59%)

R @SU Résultats de I'enquéte aupres des équipes AJA

Files actives/ an des ®quipes (hors unit®
- Nouveaux patients dans | 0ann®e: moyenne 50
- Tous les patients : moyenne 117
Fonctionnement des ®quipes (hors unit® d:¢
- Moyenne effectif: 1,75 ETP
- Personnel toujours repr®sent®: | 01l DE ; m®decin dans 56 % de
- Dans 50% des cas: pas doautre type de personnel autre que
- Hétérogénéité des équipes sur le territoire
Mode doorganisation et de r®alisation des
- Hétérogénéité des organisations:
VSoit organisation centr ®e uniquement sur I6®va|uation d
ddbaccompagnement externalis®s, y compris vers | a vi e)
VSoit organisation mettant en Tuvre, en pl us, Ioaccompag
professionnels int®gr®s (ou non) dans | 0®qui pe et appar:

Appui des associations pour la réalisation des missions et éventuellement des établissements siége (éventuellement
contributeurs): pose la question de la pérennité de ces appuis (fragilisant les équipes AJA)



@%}{T Résultats de I'enquéte aupres des DSRC

F=am pu CANCER

La perception de l'organisation des parcours AJA sur le territoire et
I'appui réalisé par les DSRC

A Seuls 2 des DSRC consid rent que | a prise en soi
satisfaisants.

A 45% des DSRC indiquent quéils ont mis en place
communiquant en cancérologie

A Certains DSRC identifient des actions pouvant °t
soins : mise en place doéun dispositif r®gional [
en place do®qui pes mobil es
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e @SU Résultats de I'enquéte auprés des DSRC
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Collaborations entre les DSRC et les principaux acteurs

La majorité des DSRC collabore avec les équipes régionales AJA (supports d 6 i nf or ma t
description de | 6 odefsains, coordination des parcours, formation). Les collaborations sont
formalisées

E. AJA

Les collaborations avec les 3C ne sont pas systéematiques et peu formalisées et portent
3C principalement sur la mise en place de bonnes pratiques pour| 6 o r g a mes KRE@R et sum
des actions de formation/de sensibilisation

OIR Les collaborations avec les OIR sont peu fréquentes et le plus souvent informelles




e (e Focus enquéte sur les collaborations
équipes AJA/établissement de santé

U Présentation de 3 régions anonymisées permettant de croiser les données
relativesal 6 odefkainsetal 0 a c enihaspitaligtion

Avec :

U Les resultats d 6 u rerguéte relative aux collaborations entre les équipes
régionales AJA et les ES accueillant, en hospitalisation, des AJA de leur région
(enquéte déclarative réalisée aupres des équipes AJAavec | 6 a plgGoiAJA)

Résultats: la région ou les collaborations sont le plus effectives et nombreuses est
celle ou | 6 e ns ededb hceeurs interrogés (équipes AJA, DSRC, 3C, OIR)
considerent que la prise en soins et | 6 ac c o mp a gas eAdre est la plus
satisfaisante.




oyt f/@\'mﬂﬂ” Synthése des retours des parties prenantes

PRANCAISE ATIONAL
F = pu CANCEP

DGOS/ARS

Besoin de collaboration entre les professionnelsd 6 adul t e/ enf ant
Importance de la double compétence adulte enfant dans les RCP/RCPPI AJA
Nécessité de mieux repérer rapidement les AJA dans le systeme de soins
Hétérogénéité des modesd 6 o r g a n des équipe®AVA

Besoind 6 a ¢ ¢ 0 mp a g nerdoncer fotts du suivi post-cancer

o I D D D

Groupe réuni par la SFCE

La réglementation oblige & disposer d 6 udowble autorisation adulte/enfant pour une unité HAAJA (15-24 ans)

L 6 ®t RM&leconfirme | 6 ® mi e tdesdiemede soins des AJA surtout les > 18 ans dans des structures ayant une faible
file active, donc moins de capacitéesd 6 a ¢ ¢ 0 mp a gdapgéme n t

A 1l existe des difficultés d 6 a d r e des AJé @ers les structures adaptées: besoin de mieux dialoguer avec les acteurs
(généralistes,, urgentistes, anapath, radiologuesé )

Moyens des équipes régionales AJA tres hétérogenes

Besoind 6 o udé redérage rapide des AJA dans le systeme de soins

Accompagnement social post-bac (écoles de formation, IUT, université) particulierement difficile encore peu développé

> >

> > >

Dispositifs spécifiques régionaux du cancer (DSRC)

A Accord sur les constats transversaux et les freins mais prudence pour interpréter les résultats de | 6 e n gsur®les e
equipes AJA, compte tenu de la variabilité des organisations observées

A Modes d 6 o r g a ntiésvartableodes équipes AJA (certaines assurant des soins, d 6 a u herrdalgsant uniquement la
coordination des soins/évaluation des besoins): nécessité de clarification/instruction de 2016 ?



(N Echanges avec la salle

Synthése de la matinée:
U Discussion sur I'enquéte offre de soins

U Bilan de la matinée: constats partagés

RV a 13H45 pour la suite de la journée
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e (e Ordre du jour de la journée, aprés midi

Introduction de I'aprés-midi, N. Scotté (directeur de I'INCa)

1. Etude sur la perception des soins et de 'accompagnement du
point de vue des AJA, des proches, des professionnels et des
associations (BVA)
Témoignages de 2 patients sur leur parcours
L'enseighement des retours d’expérience
1. Lerepérage des AJA dans le systeme de soins (équipe AJA
Montpellier)
2. Un projet régional AJA, DRAK'AJA (Mmes Lorin et
Amboise, AJA/DSRC, région Normandie)
3. Le DIU AJA (Dr Kubicek)
4. Le suivilong terme des AJA (Dr Bertrand, Lyon)
5. L'Académie des AJA (AIDA)

wnN

Conclusions de la journée et suites a envisager
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e (L Ordre du jour de la journée, aprés midi

Eraseraict

Introduction de I'aprés-midi, N. Scotté (directeur de I'INCa)

1. Etude sur la perception des soins et de 'accompagnement du
point de vue des AJA, des proches, des professionnels et des
associations (BVA)
Témoignages de 2 patients sur leur parcours
L'enseighement des retours d’expérience
1. Lerepérage des AJA dans le systeme de soins (équipe AJA
Montpellier)
2. Un projet régional AJA, DRAK'AJA (Mmes Lorin et
Amboise, AJA/DSRC, région Normandie)
3. Le DIU AJA (Dr Kubicek)
4. Le suivilong terme des AJA (Dr Bertrand, Lyon)
5. L'Académie des AJA (AIDA)

wnN

Conclusions de la journée et suites a envisager
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INCa organisation et parcours de soins
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Contexte et methodologie

.o t-¢ EEEE ¢2 .1 21 jt_r ¢®+xth® jI gu{robj@qu_Jd:}I@hl +® |+ j1I zl2 1 ®
adultes (AJA)

A Des types de cancers singulier, pronostics globalement moins
favorables (3éme cause de mortalité < 15 ans), moindre acces aux
protocoles de recherche

A Descaractéristiques sociologiquespropres
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/ le parcours de soin des AJA

2. Lespoints forts et leviers de cette organisation

3. Lespoints de ruptures dans le parcours desoin et les
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ainsi par les professionnels de santé et les associations impliquées.
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Une étude qualitative exploratoire

40 entretiens individuels approfondis
jE2 1 j2-ml jEEspcC
réalisés entre novembre 2022 et mai 2024
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Une étude ethnographique digitale
(26 comptesTik-Tok) de patients en cours de
traitement ou en rémission (15 a 26 ans),
identifiés par les hashtags utilisés
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Auprés de professionnels de santé, de
représentants de patients, de patients et leurs
proches
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Méthodologie : Une étude qualitative exploratoire
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jE2 1 m-ztal ;1 0 6 professionnels HORS dispositifs ou équipes AJA doivent donc en aucun cas étre considérés comme
A 1 onco-pédiatre et 1 oncologue adulte : statistiguement robustes.
A 1 hématologue A 1 acteur des soins de support - coach APA ] = .
A 2 IDEC A 1 onco-pédiatre et 1 oncolof Dans une étude qualitative a visée exploratoire, il est
A 1 IDEC spécialisée en soins palliatifs (radiothérapeute) adulte 8 Qeanmoms considére-  E 2 e 2t} jI _
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A 1 assistante de service social A 1IDEC E Les enseignements de ce rapport doivent étre consideres
A 2 acteurs des soins de support ( 1 réflexologue, A 1 assistante sociale ( comme des tendances, et permettent notamment de faire
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de parties prenantes. Au regard des difficultés de recrutement
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A 4 AJA en rémission, agés de 18 a 24 ans A Laurette Fugain A de Sébastienﬂ
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A Onestla! S quel que soit leur type de prise en charge (inclus ou non dans
J_\ A Les échappées \ P les circuits des équipes AJA).
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Clés de lecture
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résultats doivent étre considér&®mme

des tendances

ACRONYMES PATIENTS ASSOCIATION

AAH : Allocation adulte handicape
AEH : Allocation enfant handicapé @ OOO
AJA : Adolescent et jeunes adultes YN
APA : Activité physique adaptée

El : Effets indésirables

HDJ : Hospitalisation de jour

HAD : Hospitalisation & domicile

MDPH : Maison départementale pour les
personnes handicapées Eth "
PDS : Professionnels de santé thnographie :
PEC : Prise en charge Tik-Tok verbatim

RCP : Réunion de concertation pluridisciplinaire @ 9 9

RS : Réseaux sociaux
TTT: Traitement(s)
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Le parcours des AJA : une entrée dans la maladie dans un moment charniere.
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Une annonce de la suspicion ou du diagnostic décrite comme brutale » avec des annoncest par les PDS
en lereligne-®¢2 - | + ~_} - mh2| ® & _ - } z | 2 honactulturaionau ® ¢

B |
~¢ jI jI B¢ @elertgll }EI--12- ¢z j2z -1+ -j j1 jt_

Le second choc de la prise en charge thérapeutique
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des actes «périphériques» aux traitements comme la conservation des

gametes

Une phase de traitement "adaptée" aux jeunes patients
En particulier dans les équipes AJA qui adopte une approche véritablement holistique et non maximalist
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dur. » M., rémission + 5 ans, PEC pédiatrie sans AJA
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