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Résumé: conformément aux objectifs fixés par le troisieme plan cancer, la présente instruction fixe
les objectifs a atteindre et les organisations a mettre en ceuvre au niveau régional afin d’amé-
liorer la prise en charge des adolescents et jeunes adultes atteints de cancer.

Mots clés: cancérologie — organisation et parcours de soins — plan cancer — adolescents et jeunes
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Références:
Code de la santé publique, notamment les articles: L.6122-1, L.6122-13, R.6122-25, R.6123-86
a R.6123-95, D.6124-131 a D.6124-134, D.6124-91 a D.6124-103 et D.6124-301 a D.6124-305;

Criteres d’agrément de I'INCa (ayant valeur réglementaire) pour les pratiques des traitements
du cancer par chimiothérapie, par radiothérapie, par chirurgie des traitements du cancer pour
les enfants et adolescentes de moins de 18 ans;

Action 2.13 du plan cancer 2014-2019.
Annexes:

Annexe 1. — Incidence des cancers de I'enfant en France métropolitaine, par tranche d'age et
répartition en fréquence (2006-2010).

Annexe 2. — Trame du rapport d'activité annuel attendu des organisations régionales coordon-
nées de prise en charge des adolescents et jeunes adultes (AJA) atteints de cancer.

Annexe 3. — Analyse de la répartition des établissements de santé autorisés en cancérologie
impliqués dans le traitement des cancers des adolescents et jeunes adultes.

La ministre des affaires sociales et de la santé a Mesdames
et Messieurs les directeurs généraux des agences régionales de santé.

En dépit des progrés accomplis au cours des derniéres années, la situation des adolescents et
jeunes adultes atteints de cancer (tranche d’age des 15-24 ans) reste marquée par des indicateurs
défavorables en termes de survie et d’incidence par rapport a la tranche d’age des 0-14 ans pour
plusieurs localisations de cancer.
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Pour répondre a cette situation, I'lInstitut national du cancer et la direction générale de |'offre de
soins (DGOS) ont engagé en 2012 une expérimentation ciblée sur la prise en charge des jeunes de
15 a 24 ans. Huit équipes hospitaliéres, issues de cing régions’, ont été soutenues, a hauteur de
1,3 millions d’euros, pour organiser une réponse adaptée aux besoins. Ces dispositifs expérimen-
taux ont permis d’identifier un ensemble d’orientations favorisant la qualité de I"'accompagnement
proposé a ces jeunes.

En 2014, le troisiéme plan cancer consacre I'une de ses actions? a I'amélioration de la prise en
charge des jeunes de 15 a 24 ans. Il souligne plus particulierement la nécessité de prendre en
compte les besoins propres a cette tranche d’age et de structurer dans chaque région une organi-
sation adaptée.

En application du plan cancer, et dans la continuité des enseignements issus de |'expérimenta-
tion lancée en 2012, la présente instruction définit les grandes lignes attendues d'une structuration
régionale de la prise en charge des adolescents et jeunes adultes atteints de cancer.

La spécificité de la réponse a apporter aux patients adolescents et jeunes adultes sera par ailleurs
intégrée dans les travaux sur I'évolution du droit des autorisations des activités de soins et équipe-
ments et matériels lourds, engagés sous le pilotage de la DGOS en application de I'article 204 de
la loi n°2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisation de notre systeme de santé et qui trouveront
une application en cancérologie.

I. — LES OBJECTIFS D'UNE STRUCTURATION REGIONALE DE LA PRISE EN CHARGE
DES ADOLESCENTS ET JEUNES ADULTES ATTEINTS DE CANCER

La prise en charge des adolescents et jeunes adultes répond d'ores et déja, en application de la
réglementation, a des exigences particulieres de qualité et sécurité des soins délivrés. Celles-ci sont
définies, pour I'ensemble de la tranche d’age 15-24 ans, par les décrets d’autorisation en cancéro-
logie et sont complétées, pour la tranche des 15-18 ans, par les critéres d’agrément spécifiques a la
cancérologie pédiatrique.

En complément des dispositions réglementaires actuelles, les particularités des adolescents
et jeunes adultes nécessitent des adaptations de l'offre de soins qui doivent prendre effet des
aujourd’hui.

L'organisation régionale de la prise en charge des adolescents et jeunes adultes devra s’articuler
autour de deux objectifs prioritaires.

I-a) Organiser la double contribution de la cancérologie adulte
et pédiatrique aux décisions thérapeutiques prises

Une attention particuliére doit étre portée sur les conditions dans lesquelles s’opérent les propo-
sitions thérapeutiques pour les patients de cette tranche d’age.

Les données scientifiques, ainsi que |'expérience acquise par les équipes participant a I'expé-
rimentation nationale, montrent clairement I'intérét de croiser les compétences en cancérologie
adulte et pédiatrique pour renforcer la qualité des propositions thérapeutiques, I'accés aux essais
cliniques et aux innovations des 15-24 ans.

L'organisation des réunions de concertation pluridisciplinaire (RCP) aux niveaux régionaux et
inter régionaux doit prendre en compte cet objectif et mobiliser, a I'appui des décisions thérapeu-
tiques prises pour les jeunes de 15 a 24 ans, la double compétence cancérologue adulte/cancéro-
logue pédiatre.

Les adaptations attendues des RCP seront toutefois différentes selon la tranche d'age concernée:

— s'agissant des réunions de concertation pluridisciplinaires interrégionales, qui sont compé-
tentes pour statuer sur les dossiers des enfants et adolescents: il est essentiel qu’elles associent
la présence d'un cancérologue adulte lors de I'examen de la situation de tout jeune de 15 a
18 ans;

- s’agissant des réunions de concertation pluridisciplinaires statuant sur la situation des patients
adultes: il est recommandé de rechercher I'avis complémentaire d’'un cancérologue pédiatre
pour les situations des jeunes adultes de 18 a 24 ans. La mobilisation de cet avis pédiatrique
est particulierement importante pour les localisations de cancer qui sont caractérisées par une
fréquence accrue chez I'enfant (annexe 1).

' Régions concernées dans leur ancienne configuration: Nord-Pas-de-Calais (devenue région Nord-Pas-de-Calais — Picardie); Aquitaine
(devenue région Poitou-Charente - Limousin - Aquitaine); Rhone-Alpes (devenue région Rhone-Alpes - Auvergne); lle-de-France; Pays de
la Loire.

2 Action 2.13.
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La mise en ceuvre de cet objectif implique une grande diversité de partenaires (établissements
de cancérologie adulte et pédiatrique ; organisations interrégionales de recours en cancérologie
pédiatrique, compétentes en termes d’organisation des RCP interrégionales; réseaux régionaux
de cancérologie). Elle ne pourra étre réalisée qu’avec la mobilisation de I'ensemble de ces acteurs,
sous l'impulsion des ARS, et devra faire I'objet d’une évaluation par ces derniéres.

I-b) Assurer un accompagnement adapté aux enjeux et leviers d'implication
dans les soins propres a ces patients

Les patients de 15-24 ans sont confrontés, au cours de leur parcours, a des enjeux propres a cette
tranche d’age: adhésion aux traitements et observance, continuité des études par la réinsertion
dans le circuit scolaire et/ou universitaire, insertion/réinsertion professionnelle.

Ces éléments sont susceptibles d'impacter la qualité et la continuité des prises en charge et
doivent étre anticipés. lls justifient la mobilisation d'un « panier de soins et services » adapté, avec
le concours de I'ensemble des acteurs (établissements de santé autorisés en cancérologie, organi-
sations dédiées aux adolescents et jeunes adultes, réseaux régionaux, etc.), dans le cadre d'une
organisation qui veille a la bonne coordination des parcours concernés. L'utilisation des outils issus
du numérique, particulierement adaptée a cette population, devra étre soutenue.

a) Lacces a des soins de support adaptés

La prise en charge en soins de support fait partie intégrante des soins proposés en cancérologie
adulte ou pédiatrique. Pour autant, face aux besoins particuliers des adolescents et jeunes adultes,
il semble nécessaire de renforcer cette composante et d’adapter les prestations proposées.

L'organisation régionale coordonnée qui sera mise en place en faveur des 15-24 ans, devra
intégrer les dimensions suivantes.

Laccompagnement psychique et social de ces jeunes

Il doit étre soutenu en raison de l'interdépendance de ce suivi avec |'efficacité des traitements et
la qualité de la vie aprés cancer. Une attention particuliére doit étre portée a la réalisation d’un bilan
initial des besoins et a sa réévaluation réguliere; a la formation-sensibilisation des professionnels
chargés de cet accompagnement.

Laccés des 15-24 ans a des programmes d’activité physique adaptée

Cet acces doit étre favorisé compte tenu des données qui montrent que la pratique d'un programme
d’activité physique adapté, instauré précocement, contribue a I'amélioration de la santé, diminue le
niveau de fatigue et d'anxiété et favorise le maintien ou le retour a la vie normale. Une organisation
des établissements de santé avec les acteurs de l'activité physique adaptée devra étre favorisée
au niveau territorial. Elle devra permettre de répondre a la diversité des besoins des patients et
des cadres possibles de leur réalisation: association sportive bénéficiant d’éducateurs formés aux
spécificités des personnes atteintes de cancer, prescription de kinésithérapie en ambulatoire, stage
de réadaptation physique en SSR, etc.

Lacces aux techniques de préservation de la fertilité
et la prise en charge des troubles de la sexualité

Il convient d’organiser la sensibilisation des professionnels afin de permettre une information des
jeunes patients et |'orientation adaptée vers les professionnels compétents identifiés (profession-
nels de la reproduction, professionnels compétents dans le champ de I'onco-sexologie, etc.).

Lacces aux traitements de la douleur et aux soins palliatifs

La réponse a ces besoins doit pouvoir s’appuyer sur une intervention coordonnée des équipes
de cancérologie et des dispositifs spécialisés que sont les centres de traitement de la douleur
chronique et les dispositifs existants dans le champ des soins palliatifs unités de soins, équipes
mobiles, mais également, dans le champ pédiatrique, équipes ressources régionales en soins pallia-
tifs pédiatriques (ERRSPP). Le lien doit étre organisé avec ces différents dispositifs afin de faciliter
I"accés des jeunes patients a une prise en charge adaptée a leur situation. Les ERRSPP constituent,
en particulier, une ressource importante a prendre en compte pour soutenir les professionnels dans
I"'approche des situations palliatives touchant les adolescents.

De nombreux soins de support sont déja organisés en pédiatrie; ceux-ci doivent étre confortés
et adaptés aux spécificités des jeunes de 15-24 ans. Une attention particuliére doit par ailleurs étre
portée a la prise en charge en soins de support des jeunes patients traités dans les établissements
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de cancérologie adulte. L’'enjeu est d'intégrer les besoins spécifiques des adolescents et des jeunes
adultes dans les dispositifs de soins de support des adultes. La proposition de cet accompagne-
ment doit étre systématique et réitérée a différents temps des traitements.

b) La coordination spécifique des parcours pour garantir
la qualité des prises en charge

Les adolescents et jeunes adultes doivent pouvoir bénéficier d'une coordination de I'ensemble des
intervenants médicaux hospitaliers et de premier recours autour de leur prise en charge. L'objectif
est d’éviter les ruptures des parcours et de favoriser I'observance des traitements.

Pour répondre a ces enjeux, notamment face aux situations les plus complexes, il pourra étre
utile de mobiliser des fonctions de coordination des parcours de type «infirmiers de coordination
en cancérologie» (IDEC).

Il conviendra par ailleurs de veiller a la coordination des professionnels autour de deux phases
clés des parcours des adolescents et jeunes adultes: le passage a I'dge adulte et I'aprés cancer.
L'organisation mise en place en région devra permettre d’anticiper et de prendre en compte ces
deux aspects et d'impliquer le médecin traitant.

Il. — LES PRINCIPES DE FONCTIONNEMENT DU DISPOSITIF REGIONAL

C’est par une organisation régionale coordonnée, mobilisant I'ensemble des établissements de
santé autorisés en oncologie adulte et pédiatrique et en lien avec les acteurs de proximité aupres
de ces jeunes, que pourra étre améliorée la prise en charge des 15-24 ans.

Cette organisation régionale coordonnée pourra plus particulierement s’appuyer sur deux acteurs
clés dont l'intervention est complémentaire: une ou des équipes régionales chargées d’intervenir
en appui des établissements de cancérologie pour renforcer la prise en charge des patients adoles-
cents et jeunes adultes; le réseau régional de cancérologie qui, par ses actions de formation, d’audit
qualité et renforcement de la lisibilité de I'offre, peut soutenir la qualité de prise en charge des
patients de 15-24 ans.

ll-a) La mise en place d’une équipe pluridisciplinaire régionale
en appui des parcours des 15-24 ans

Il est recommandé de mettre en place, a la faveur des crédits spécifiques délégués au plan national
en 2012 (1,3 M€) puis 2016 (0,7 M€), une équipe pluridisciplinaire régionale permettant d'apporter
un appui aux parcours des adolescents et jeunes adultes atteints de cancer et des professionnels
impliqués dans leur prise en charge.

Il s'agit d’un premier niveau de réponse aux besoins constatés de ces jeunes, qui doit permettre
d’améliorer I'évaluation de leurs besoins et les prestations d’accompagnement qui leur sont propo-
sées. L'objectif est de tendre vers la prise en compte des besoins des jeunes issus de I'ensemble
du territoire régional.

Ce dispositif n’exclut pas le fonctionnement éventuellement concomitant d'autres organisations
(unités d’hospitalisation dédiées a la prise en charge des 15-24 ans, réseaux territoriaux pédia-
triques ou adultes, etc.) avec lesquelles une complémentarité d'intervention devra étre établie.

a) Missions des équipes

Les missions des équipes régionales consistent essentiellement en un appui aux parcours des
adolescents et jeunes adultes et des professionnels qui interviennent aupres d’eux. Les équipes
régionales interviennent en appui des établissements de santé autorisés en cancérologie et des
professionnels pour identifier les besoins, orienter de facon adaptée et s'assurer de la réalisation
des prises en charge.

Pour cela, elles interviendront dans plusieurs champs: information et conseil du jeune et de son
entourage; orientation; appui a la prise en charge en soins de support; lien avec les acteurs des
champs social, éducatif, professionnel, pour favoriser le maintien de l'insertion du jeune tout au
long de son parcours.

Les équipes régionales pourront par ailleurs contribuer ponctuellement a des actions plus
générales favorisant la prise en compte, dans les pratiques professionnelles, des spécificités des
besoins des adolescents et jeunes adultes. lls interviendront dans ce domaine, en appui en particu-
lier des réseaux régionaux de cancérologie, pour favoriser:

- la formation et la sensibilisation des professionnels aux spécificités des 15-24 ans;

BO Santé — Protection sociale — Solidarité n° 2016/7 du 15 ao(t 2016, Page 4



MINISTERE DES AFFAIRES SOCIALES ET DE LA SANTE
MINISTERE DES FAMILLES, DE LENFANCE ET DES DROITS DES FEMMES

- la conduite d’actions d’'évaluation et de recherche dans le champ des adolescents et jeunes
adultes, avec l'identification de thématiques pertinentes de recherche;

- le développement des outils de «santé connectée » au bénéfice de ces jeunes.

b) Principes de fonctionnement

Les choix régionaux qui présideront a l'organisation de |'équipe pluridisciplinaire doivent
permettre de soutenir le plus grand nombre possible de parcours d'adolescents et jeunes adultes
sur le territoire régional.

Pour y parvenir, une organisation concertée entre les principaux établissements de santé interve-
nant dans la prise en charge des cancers des 15-24 ans doit-étre recherchée.

Par ailleurs, I'équipe pluridisciplinaire, rattachée a un (ou plusieurs) établissements de santé
autorisés en cancérologie, pourra le cas échéant prévoir la mobilité de ses personnels.

Enfin, pour faciliter les interventions de I'équipe régionale aupres du plus grand nombre de
jeunes, les projets sont appelés a s’appuyer sur les nouveaux outils de communication et outils dits
de «santé connectée ».

Les principes détaillés de fonctionnement de I'équipe (lieu de rattachement, contribution a son
fonctionnement des différents établissements de santé, mobilité éventuelle, etc.) seront définis en
fonction des particularités de I'offre et des besoins régionaux.

c) Ressources du dispositif

Pour assurer les missions citées plus haut, I'équipe régionale est pluriprofessionnelle et pourra,
selon les priorités constatées localement, intégrer les compétences suivantes:

— coordination de parcours (compétence médicale et/ou infirmiére de coordination);
— psychologue;
— assistant social.

lI-b) La mobilisation des compétences des réseaux régionaux en cancérologie
au profit de la prise en charge des 15-24 ans

Trois axes de travail sont particulierement importants a conduire, au plan régional pour favoriser
la qualité et la continuité de la prise en charge des adolescents et jeunes adultes atteints de cancer:
la sensibilisation/formation large des professionnels aux spécificités de cette tranche d’'age; la lisibi-
lité de I'offre; le développement de la qualité des prises en charge.

Dans ces trois domaines, les réseaux régionaux de cancérologie (RRC) représentent un appui
important et doivent pleinement mobiliser leurs capacités d'action en faveur des adolescents et
jeunes adultes atteints de cancer.

Plusieurs types de contribution des RRC a l'organisation régionale coordonnée de la prise en
charge des 15-24 ans peuvent étre développés.

Action de sensibilisation des acteurs de la cancérologie aux spécificités
de la prise en charge des 15-24 ans

Les réseaux régionaux ont un role essentiel a jouer pour impulser et conduire des actions de
formation sur ce théme et déployer les formations concernées auprés de I'ensemble des acteurs
hospitaliers, mais également de premier recours.

Action de lisibilité de I'offre de prise en charge des adolescents et jeunes adultes

L'objectif est de faire connaitre aux professionnels I'existence et les ressources développées par
I’équipe régionale et par toute autre organisation en faveur des 15-24 ans, afin d’en faciliter I'acceés.
De ce fait, la constitution ou mise a jour d’annuaires de ressources dans le champ de la prise en
charge des 15-24 ans est une priorité.

Appui aux évolutions organisationnelles et accompagnement du changement

Les réseaux pourront venir en appui des ARS et professionnels régionaux pour accompagner la
mise en place de I'organisation régionale coordonnée des adolescents et jeunes adultes. A titre
d’exemple, ils pourront contribuer a la qualité de I'organisation et du fonctionnement des réunions
de concertation pluridisciplinaires (RCP) en faveur des 15-24 ans. lls pourront également analyser,
via I'analyse des données issues des fiches informatisées des RCP, I'évolution de l'inclusion des
jeunes concernés dans le dispositif.

Pour conduire ces actions, le réseau régional mobilisera le ou les organisations hospitaliéres
interrégionales de recours en cancérologie pédiatrique.
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lll. - LA DEMARCHE PROJET ET LE SUIVI DE LA MISE EN PLACE DU DISPOSITIF

lll-a) Le soutien financier national déployé a I'appui du dispositif régional
de prise en charge des adolescents et jeunes adultes

Pour accompagner cette structuration dans I'ensemble des régions, un financement national de
2 millions d’euros a été délégué en deux phases successives.

Des 2012, dans un cadre encore expérimental, cinq anciennes régions? ont recu un financement
permettant d’amorcer ce dispositif. Il est désormais attendu des régions concernées qu’elles mettent
en conformité les huit projets en place avec les orientations définies par le présent cadre national.
Il est notamment essentiel qu’une envergure régionale soit obtenue des projets pour bénéficier au
plus grand nombre possibles de jeunes dans les régions concernées. Les régions impactées par la
réforme territoriale devront définir une organisation permettant de prendre en compte les besoins
de I'ensemble du nouveau territoire régional.

Le financement a été étendu début 2016 a I'ensemble des régions*. Celles-ci devront, d'ici fin 2016,
avoir mis en place l'organisation cible déclinée par la présente instruction.

lll-b) La conduite de projet
Conduite de projet au niveau régional

La situation des régions au regard de la prise en charge des adolescents et jeunes adultes est trés
disparate, avec dans certains cas des éléments déja présents de la structuration attendue et, dans
d’autres cas, des besoins ou difficultés particuliers a prendre en compte.

La mise en ceuvre de la présente instruction devra par conséquent passer par un état des lieux
préalable de la situation régionale permettant d’identifier I'offre en place et les besoins prioritaires
a satisfaire. Dans cette démarche projet, il est recommandé aux ARS de conduire une concertation
large des acteurs concernés, issus de la cancérologie adulte et pédiatrique, gage de leur implication
future dans le dispositif régional.

Appui national de la démarche

Pour aider a la démarche d’état des lieux, préalable a la mise en place de I'organisation régionale,
la présente instruction propose en annexe 3 une analyse des principaux établissements de santé
impliqgués dans la prise en charge en hospitalisation des jeunes de 15 a 24 ans en lien avec une
pathologie de cancer (bases PMSI MCO 2013).

Par ailleurs, un suivi de cette structuration régionale en faveur des adolescents et jeunes adultes
sera mis en place au niveau national. Il sera appuyé sur la rédaction par les équipes régionales
d’un rapport d’activité annuel dont la trame est jointe en annexe 2. Ce suivi aura pour finalité de
rendre compte de la mise en ceuvre de cet objectif majeur du plan cancer 2014-2019. Il permettra
également d’alimenter la réflexion sur les besoins d'évolution de I'offre de soins en cancérologie et
de la réglementation s’agissant des soins délivrés aux 15-24 ans.

Nous vous remercions de bien vouloir assurer la diffusion la plus large possible de cette instruc-
tion auprés des établissements de santé et professionnels concernés ainsi que de bien vouloir faire
remonter toute difficulté éventuelle dans son application aux services de la DGOS (bureau R3 —
frederique.collombet-migeon@sante.gouv.fr et murielle.rabord@sante.gouv.fr) et de [I'INCa
(efournie @institutcancer.fr).

Pour la ministre et par délégation:

La directrice générale Le président de I'INCa Le secrétaire général
de l'offre de soins, par interim, des ministeres chargés
A.-M. ARMANTERAS DE SAXCE T. BRETON des affaires sociales,
P. RicorpEAU

3 Aquitaine, ile-de-France, Nord-Pas-de-Calais, Pays de la Loire, Rhdne-Alpes.

4 8 régions métropolitaines (Alsace-Champagne Ardenne-Lorraine; Bourgogne-Franche Comté; Bretagne; Centre-Val de Loire; Corse;
Languedoc-Roussillon-Midi Pyrénées; Normandie ; Provence-Alpes-Cote d’Azur) et les 4 DOM (Guadeloupe, Guyane, Martinique, Océan
Indien).
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ANNEXE 1

INCIDENCE DES CANCERS DE L'ENFANT EN FRANCE METROPOLITAINE,
PAR TRANCHE D’AGE ET REPARTITION EN FREQUENCE (2006-2010)

396 - INCIDENCE DES CANCERS DE L'ENFANT EN FRANCE METROPOLITAINE, PAR TRANCHE D'AGE ET REPARTITION EN FREQUENCE (2006-
2010)

Incidence des cancers de I'enfant en France métropolitaine, par tranche d’age et répartition en frégquence (2006-2010)

Incidence (par million)

Groupes diagnostiques selon I'lCCC Effectif moyen

R T
I. Leucémies, syndromes myéloprolifératifs et myélodysplasiques 495 285% 420 69.5 378 252 43,3
Il. Lymphomes et néoplasmes réticulo-endothéliaux 196 11,3 % 4.4 9.0 15,2 28.0 171
Iiu;;térrgit;;i::ss;s;:mealr;esweux central et diverses tumeurs 418 241% 389 438 356 M5 6.6
V. Tumeurs du systéme nerveux sympathigque 146 8.4 % 59,5 238 42 1,0 12,8
V. Rétinoblastomes 51 30% 283 9.2 0.3 0.0 4.5
VI. Tumeurs rénales 101 58% 18,0 21.1 53 0,8 8,9
VIl. Tumeurs hépatiques 18 1.0 % 6.2 28 0.4 0.8 1.6
VIIl. Tumeurs malignes osseuses a3 4,8 % 0,3 1,3 7.0 13.8 7.3
IX. Sarcomes des tissus mous et extra-osseux 112 5,4 % 14,4 11,5 86 8.5 9.8
X. Tumeurs germinal trophobl ques et gonadiq 60 35% 16,5 3,7 25 7.0 53
XI. Mélanomes malins et autres tumeurs malignes épithéliales &0 29% 1.3 16 25 9,0 4.4
XIl. Autres tumeurs malignes 3 0.2 % 0.5 0,6 0,2 0,0 0.3
Total 1733 100.0 % 2402 1980 1169 1316 151.8

Source : Registre national des hémopathies malignes de lenfant et Registre national des tumeurs solides de l'enfant, 2006-2010. ICCC : International
classification of childhood cancer.

Traitement : INCa 2015
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ANNEXE 2

TRAME DU RAPPORT DACTIVITE ANNUEL ATTENDU DES ORGANISATIONS REGIONALES
COORDONNEES DE PRISE EN CHARGE DES ADOLESCENTS ET JEUNES ADULTES (AJA)
ATTEINTS DE CANCER

Etablissement(s) de rattachement de I'équipe régionale AJA:
Nom du coordonnateur de projet :

Adresse Email :

Téléphone :

I/ ORGANISATION GENERALE DU DISPOSITIF AJA REGIONAL

— Date de mise en place de 'organisation régionale coordonnée de prise en charge des adolescents et

jeunes adultes atteints de cancer :

personnel en place au 31/12/2016) :

e Temps de coordination MEICALE : .......cccceir e ie et e s e e e e e e e
® TemMPS INFITTNIET 1 1viiviieiie i s e e s e s s et she e e e st esenpen s
® Temps asSIStANT SOCIAL 1 c.vviiii it e e e e e er e b e e sreaeean
® Temps de PSYCROLOGUE 1 ....c.uiiiee et e e r e e et e b b e ee e sresn s s
o Autre personnel MODIlISE : ... e e

—~>Mode d’organisation retenu pour I'équipe pluridisciplinaire AJA :

e Mobilité prévue sur le territoire : oui/non
o Si oui, pour quel(s) champ(s) de compétences ?

LN ol = U 0 o TP
LI (R 1 o) <ot 1= o) TP U RO

—> Analyse des difficultés de fonctionnement éventuellement rencontrées (au cours de 'année 2016) :

11/ ACTIVITE DE L’EQUIPE REGIONALE AJA

— Activité de I’équipe en termes d’appui aux parcours AJA:

e Nombre de nouveaux patients pris en charge dans le cadre de I'organisation coordonnée AJA (au
cours de I'année 2016) :

— nouveaux patients adolescents (15-18 ANS) : cvivurivriieiriiiie e erres s s e ese e e e e e
— nouveaux patients adultes (18-24 ANS) : ..vviceereiieiie i e e e e
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e File active de patients pris en charge dans le cadre de I'organisation coordonnée AJA (au cours de
I'année 2016) :

— file active patients adolescents (15-18 anS) & .o.uiueiierereiee e et s s e ere s ss s e e
— file active patients adultes (18-24anS) : ...vccivirr i e e

e Nombre de consultations de I'équipe pluridisciplinaire AJA recensées en appui des parcours AJA (au
COUTS de I'aNNEE 2016) : ..vevvireiieeieie ettt e et e e re e e e s

— dans le champ INFIFMIET @ c.vii e et e eb e e e ees e saeenes

— dans le champ SOCIAL 1 ..o e e s

— dans le Champ PSYCIO 1 .ooouuiie e e e e e s r s

— autre Champ (A PIECISEI) .ottt st et re e e s et e e e ene e e eneenaenaen e e ne e e

— Activité de I'équipe en termes de contribution a des actions générales en lien avec la prise en charge
des AJA :

e Retours d’expérience dans le champ de la formation/sensibilisation des professionnels aux
spécificités des AJA :

e Retours d’expérience dans le champ du développement des outils de santé connectée en faveur des
adolescents et jeunes adultes atteints de cancer :

111/ ORGANISATION DES REUNIONS DE CONCERTATION PLURIDISCIPLINAIRE AJA

- Organisation et activité des RCP statuant sur les dossiers des adolescents (tranche d’age 15-18 ans) :

e Nombre de patients adolescents (15-18 ans) dont le dossier a été discuté en RCP en présence d’un
cancérologue adulte :

o Descriptif de 'organisation retenue pour ces RCP inter régionales statuant sur les 15-18 ans :
— RCP dédiée : oui/non

— Temps dédié d'une RCP pédiatrique : oui/non

— Autre (a préciser) :

- Organisation et activité des RCP statuant sur les dossiers des jeunes adultes (tranche d’age 18-24 ans) :

e Nombre de patients adolescents (18-24 ans) dont le dossier a été discuté en RCP en présence d'un
cancérologue pédiatre) :

e Descriptif de 'organisation retenue pour les RCP mixtes statuant sur les 18-24 ans :

— RCP dédiée : oui/non

— Si oui, a quel niveau (inter régional? régional? territorial? établissement?):
— Temps dédié d'une RCP adulte : oui/non

e U 0 Sl 1) =T 1Y) o PRSPPSO
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ANNEXE 3

ANALYSE DE LA REPARTITION DES ETABLISSEMENTS DE SANTE AUTORISES EN
CANCEROLOGIE IMPLIQUES DANS LE TRAITEMENT DES CANCERS DES ADOLESCENTS
ET JEUNES ADULTES (AJA)

Région Nom de I'établissement géographique Nb de patients AJA Etablissements ayant

pris en charge en | pris en charge au moins

2014 8 patients AJA pour les

régions métropolitaines,

au moins 1 patient AJA

pour les DOM
Champagne- CRLCC "PAUL STRAUSS" 204 28
Ardennes-Lorraine-
Alsace
HOPITAL CIVIL / NOUVEL HOPITAL CIVIL 204 35
HOPITAL DE HAUTEPIERRE 204 91
CLINIQUE SAINTE-ANNE 204 10
CENTRE HOSPITALIER DE HAGUENAU 204
HOPITAL DU HASENRAIN 204
HOPITAL EMILE MULLER 204 22
HOPITAL LOUIS PASTEUR 204 13
CENTRE HOSPITALIER DE TROYES 158 8
HOPITAL ROBERT DEBRE CHU REIMS 158 37
AMERICAN MEMORIAL HOSPITAL CHU REIMS 158 37
HOPITAL MAISON BLANCHE CHU REIMS 158 17
POLYCLINIQUE DE COURLANCY 158 17
INSTITUT JEAN GODINOT 158 24
INSTITUT DE CANCEROLOGIE DE LORRAINE 229 46
CHU NANCY - HOPITAL CENTRAL 229 16
CHU NANCY - HOPITAUX DE BRABOIS 229 97
HOPITAL BELLE-ISLE - METZ 229 9
CHR METZ THIONVILLE - HOPITAL DE MERCY 229 19
Poitou-Charentes- INSTITUT BERGONIE 348 62
Limousin-Aquitaine
CLINIQUE TIVOLI-DUCOS 348 9
POLYCLINIQUE BORDEAUX RIVE DROITE 348 12
POLYCLIN BORDEAUX-NORD AQUITAINE 348 13
HOPITAL SAINT-ANDRE - CHU 348 20
GROUPE HOSPITALIER PELLEGRIN - CHU 348 101
HOPITAL HAUT-LEVEQUE - CHU 348 95
CENTRE HOSPITALIER DE MONT DE MARSAN 348 9
C.H.I.C. COTE BASQUE - BAYONNE 348 16
CENTRE HOSPITALIER DE PAU 348 10
CENTRE HOSPITALIER DUBOIS BRIVE 78 11
CHU DUPUYTREN LIMOGES 78 43
HOPITAL DE LA MERE ET DE L'ENFANT 78 16
CENTRE HOSPITALIER D'ANGOULEME 137 11
GROUPE HOSP. LA ROCHELLE-RE-AUNIS 137 16
POLYCLINIQUE DE POITIERS 137 9
CHU LA MILETRIE 137 71
Auvergne-Rhéne | CLCC AUVERGNE JEAN PERRIN 124 30
Alpes

POLE SANTE REPUBLIQUE 124 9
CHU G. MONTPIED 124 21
CHU ESTAING 124 61
CH DE VALENCE 795 17
CH DE ROMANS 795 8
GROUPE HOSPIT. MUTUALISTE DE GRENOBLE 795 12
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HOPITAL NORD 795 132

CLINIQUE DES CEDRES 795 8

CLINIQUE BELLEDONNE 795 16

HOPITAL PRIVE DE LA LOIRE 795 13

INSTITUT CANCEROLOGIE LUCIEN NEUWIRTH 795 24

CLINIQUE DU PARC ST PRIEST EN JAREZ 795 9

HOPITAL NORD 795 57

CTRE MEDICO-CHIR READAPT DES MASSUES 795 15

CENTRE LEON BERARD 795 151

HOPITAL PRIVE JEAN MERMOZ 795 13

CLINIQUE DE LA SAUVEGARDE 795 11

HOPITAL FEMME MERE ENFANT 795 30

IHOP 795 35

HOPITAL EDOUARD HERRIOT 795 27

CH LYON SUD 795 88

HOPITAL DE LA CROIX-ROUSSE 795 12

Auvergne-Rhéne | HOPITAL NEUROLOGIQUE PIERRE WERTHEIMER 795 28

Alpes HOP CARDIO-VASC ET PNEUMO LOUIS PRADEL 795 23

CH ST JOSEPH ST LUC 795 11

CH DE CHAMBERY 795 21

CH ANNECY-GENEVOIS SITE ANNECY 795 25

CENTRE HOSPITALIER ALPES-LEMAN 795 9

Normandie CENTRE HOSPITALIER DE LISIEUX 127 8

CHU COTE DE NACRE - CAEN 127 57

CRLCC FRANCOIS BACLESSE - CAEN 127 40

CRLCC HENRI BECQUEREL ROUEN 180 48

CLINIQUE MATHILDE ROUEN 180 11

CLINIQUE SAINT-HILAIRE ROUEN 180 10

HOPITAL JACQUES MONOD CH LE HAVRE 180 15

HOPITAL CHARLES NICOLLE CHU ROUEN 180 72

Bourgogne-Franche | HOPITAL LE BOCAGE CHU DIJON 133 69
Comté

CLCC GEORGES-FRANCOIS LECLERC 133 30

C.H DE L'AGGLOMERATION DE NEVERS 133 8

CHRU JEAN MINJOZ 102 70

Bretagne CENTRE HOSPITALIER YVES LE FOLL 296 16

CHP SITE STE THERESE 296 9

CHRU BREST SITE HOPITAL MORVAN 296 37

CHRU BREST SITE HOPITAL CAVALE BLANCHE 296 19

CHIC QUIMPER 296 13

CHP SAINT GREGOIRE 296 8

C.R.L.C.C. EUGENE MARQUIS 296 42

HOPITAL PRIVE SEVIGNE 296 12

CHRU RENNES SITE PONTCHAILLOU 296 73

CHRU RENNES SITE HOPITAL SUD 296 46

CHBS- HOPITAL DU SCORFF 296 20

HOPITAL PRIVE OCEANE 296 9
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CHBA SITE DE VANNES 296 11
Centre CH DREUX 195 9
CHRU CLOCHEVILLE - TOURS 195 16

CHRU BRETONNEAU - TOURS 195 50

CHRU TROUSSEAU - CHAMBRAY 195 25

POLE SANTE LEONARD DE VINCI 195 22

POLYCLINIQUE BLOIS 195 8

CHRO - HOPITAL MADELEINE 195 14

CHRO - HOPITAL LA SOURCE - 195 17

Corse CLINISUD 29 13
GUADELOUPE C.H.U. DE POINTE-A-PITRE/ABYMES 143 18
CLINIQUE "LES EAUX CLAIRES" 143 4

MARTINIQUE CHU DE MARTINIQUE SITE P.ZOBDA QUITMAN 143 6
CHU DE MARTINIQUE SITE DE TRINITE 143 2

CHU DE MARTINIQUE SITE MANGOT VULCIN 143 4

CHU DE MARTINIQUE SITE DE CLARAC 143 2

CHU DE MARTINIQUE SITE MERE ENFANT 143 3

GUYANE CENTRE HOSPITALIER DE CAYENNE 143 6
REUNION-MAYOTTE | G.H.E.R. SAINT-BENOIT 143 3
CLINIQUE SAINT VINCENT 143 2

CLINIQUE SAINT PAUL 143 1

CHU SITE NORD 143 44

CHU SITE SUD (SAINT PIERRE) 143 31

CENTRE HOSPITALIER GABRIEL MARTIN 143 5

CLINIQUE DURIEUX 143 2

CLINIQUE LES ORCHIDEES 143 5

CLINIQUE DE SAINTE-CLOTILDE 143 7

CLINIQUE AVICENNE 143 4
REUNION-MAYOTTE | CHM 143 11
Ile-de-France GPE HOSP SAINT-JOSEPH 1849 16
FONDATION OPHTALMOLOGIQUE ROTHSCHILD 1849 14

HIA DU VAL DE GRACE 1849 14

CENTRE HOSPITALIER STE-ANNE 1849 12

INSTITUT MUTUALISTE MONTSOURIS 1849 14

INSTITUT CURIE 1849 123

INSTITUT CURIE-CENTRE RENE HUGUENIN 1849 19

CLINIQUE GEOFFROY SAINT-HILAIRE 1849 24

CLINIQUE PARIS V 1849 10

CLINIQUE DE L'ALMA 1849 9

HU-SAINT LOUIS SITE LARIBOISIERE-APHP 1849 18

HU-SAINT LOUIS SITE SAINT LOUIS - APHP 1849 210

HU-EST PARISIEN SITE ST ANTOINE APHP 1849 60

HU-EST PARISIEN SITE TROUSSEAU APHP 1849 49
HU-P.SALPETRIERE SITE SALPETRIERE-APHP 1849 128

HU-PARIS CENTRE SITE COCHIN APHP 1849 95
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HU NECKER ENFANTS MALADES APHP 1849 83
HU-PARIS NORD SITE BICHAT - APHP 1849 17
HU-EST PARISIEN SITE TENON APHP 1849 32
HU-PARIS OUEST SITE G.POMPIDOU APHP 1849 49
HU ROBERT DEBRE APHP 1849 57
HU-PARIS IDF SITE AMBROISE PARE APHP 1849 18
HU-PARIS SUD SITE ANTOINE BECLERE APHP 1849 18
HU-PARIS NORD SITE BEAUJON - APHP 1849 15
HU-PARIS IDF SITE POINCARE APHP 1849 24
HU-PARIS SSTDENIS SITE AVICENNE - APHP 1849 21
HU-PARIS SSTDENIS SITE VERDIER - APHP 1849 9
HU-HENRI MONDOR SITE MONDOR APHP 1849 59
HU-PARIS SUD SITE KREMLIN BICETRE APHP 1849 65
HU-PARIS SUD SITE PAUL BROUSSE APHP 1849 14
CENTRE HOSPITALIER DE FONTAINEBLEAU 1849 8
CHI POISSY ST-GERMAIN SITE DE POISSY 1849 10
CHI POISSY ST-GERMAIN SITE ST-GERMAIN 1849 14
C.H. FRANCOIS QUESNAY MANTES 1849 9
CH VERSAILLES ANDRE MIGNOT 1849 25
CH SUD FRANCILIEN SITE JEAN JAURES 1849 24
CENTRE HOSPITALIER LONGJUMEAU 1849
HOPITAL PRIVE JACQUES CARTIER 1849
HOPITAL FOCH 1849 33
CENTRE CHIRURGICAL MARIE LANNELONGUE 1849 34
HIA PERCY 1849 8
HOPITAL PRIVE D'ANTONY 1849 15
CLINIQUE HARTMANN 1849 16
INSTITUT GUSTAVE ROUSSY 1849 353
CHI DE CRETEIL 1849 10
C.H.I DE VILLENEUVE-ST-GEORGES 1849 8
HOPITAL PRIVE ARMAND BRILLARD 1849 13
CENTRE HOSPITALIER VICTOR DUPOUY 1849 22
CENTRE HOSPITALIER RENE DUBOS 1849 16
HOPITAL D'ENFANTS MARGENCY 1849 10

Languedoc- GROUPE HOSPITALIER CAREMEAU CHU NIMES 281 37

Roussillon-Midi-
Pyrénées

ICM INSTITUT REGIONAL DU CANCER DE MTP 281 52
HOPITAL SAINT ELOI CHU MONTPELLIER 281 28
HOPITAL G. DE CHAULIAC CHU MONTPELLIER 281 28
HOPITAL LAPEYRONIE CHU MONTPELLIER 281 23
HOPITAL ARNAUD DE VILLENEUVE CHU MPT 281 61
CLINIQUE DU PARC 281 9

Languedoc- CH SAINT JEAN 281 21

Roussillon-Midi-
Pyrénées

CH INTERCOMMUNAL DU VAL D'ARIEGE 404 8
C.H. DE RODEZ "HOPITAL JACQUES PUEL" 404 10
CLINIQUE DE L'UNION 404 10
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CLINIQUE AMBROISE PARE 404 22
CLINIQUE DES CEDRES 404 11
HOPITAUX MERE & ENFANTS CHU TLSE 404 61
HOPITAL LARREY CHU TOULOUSE 404 37
CHU ONCOPOLE 404 62
HOPITAL DE PURPAN CHU TOULOUSE 404 100
HOPITAL DE RANGUEIL CHU TOULOUSE 404 29
INSTITUT CLAUDIUS REGAUD 404 101
CENTRE HOSPITALIER DE BIGORRE 404 10
Nord-Pas de Calais- | CLCC OSCAR LAMBRET LILLE 490 96
Picardie
HOP JEANNE DE FLANDRE CHR LILLE 490 79
HOP CALMETTE CHR LILLE 490 28
HOP SALENGRO - HOPITAL B CHR LILLE 490 92
HOP CLAUDE HURIEZ CHR LILLE 490 104
CH DUNKERQUE 490 9
CH VALENCIENNES 490 30
HOPITAL VICTOR PROVO 490 27
HOPITAL PRIVE DE VILLENEUVE D'ASCQ 490 8
HOPITAL SAINT VINCENT - SAINT ANTOINE 490 15
CH ARRAS 490 11
HOPITAL PRIVE ARRAS LES BONNETTES 490 11
CH LENS 490 12
HOPITAL PRIVE DE BOIS BERNARD 490 11
CH BOULOGNE-SUR-MER 490 16
CH SAINT-QUENTIN 155
CH BEAUVAIS 155
CH CHICN COMPIEGNE 155 9
CHU AMIENS NORD 155 48
CHU AMIENS SALOUEL 155 51
PACA CENTRE ANTOINE LACASSAGNE 629 39
POLYCLINIQUE SAINT JEAN 629 12
CHU DE NICE HOPITAL PASTEUR 629 22
CHU DE NICE HOPITAL DE L'ARCHET 629 54
INSTITUT PAOLI CALMETTES 629 64
HOPITAL EUROPEEN 629 18
CLINIQUE JUGE 629 8
CLINIQUE WULFRAN PUGET 629
HOPITAL PRIVE CLAIRVAL 629
HOPITAL PRIVE BEAUREGARD 629
HOPITAL ST JOSEPH 629 10
APHM HOPITAL NORD 629 47
APHM HOPITAL DE LA CONCEPTION 629 22
APHM HOPITAL LA TIMONE ADULTES 629 143
APHM HOPITAL LA TIMONE ENFANTS 629 104
POLYCLINIQUE DU PARC RAMBOT 629 11
CLINIQUE SAINTE MARGUERITE 629 11
CLINIQUE SAINT JEAN 629 9
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POLYCLINIQUE URBAIN V 629 8
CH D'AVIGNON HENRI DUFFAUT 629 17

Pays de la Loire CHU DE NANTES :SITE HOTEL-DIEU- HME 445 157
CHU DE NANTES : HOPITAL G. R. LAENNEC 445 18
ICO - SITE GAUDUCHEAU 445 76
CLINIQUE JULES VERNE 445 14
NOUVELLES CLINIQUES NANTAISES 445
CLINIQUE MUTUALISTE DE L'ESTUAIRE 445

Pays de la Loire CHU D' ANGERS :SITE LARREY 445 70
ICO - SITE PAUL PAPIN 445 24
CLINIQUE DE L'ANJOU 445 20
CENTRE HOSPITALIER DE LAVAL 445 9
CENTRE HOSPITALIER DU MANS 445 38
CENTRE MEDICO-CHIRURGICAL DU MANS 445 14
CENTRE HOSPITALIER-SITE LA ROCHE/YON 445 20
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