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des AJA en Nouvelle-Aquitaine



Enjeux



Adolescents –Jeunes Adultes 
15 à 25 ans 

Les cancers des adolescents et jeunes patients: vision épidémiologique et organisation des soins en France.E Desandes. Bulletin du cancer 2016.
Cancer Among Adolescents ans Young Adults Between 2000 and 2016 in France : Incidence and improved Survival E. Desandes.. Journal  Of Adolescent and Young Adult Oncology 2020



▪ une période   de transition, de choix intimes et personnels propres, 

▪ d’orientation de leur trajectoire de vie   

▪ qui conditionnera leur vie d’adulte ultérieure. 



Adolescents –Jeunes Adultes 
Épidémiologie 

▪ 15-19 ans : 900 nouveaux cas par an en France 

▪ 20-24 ans : 1400 nouveaux cas par an

▪ Survie globale à 5 ans : 86,6% 

Les cancers des adolescents et jeunes patients: vision épidémiologique et organisation des soins en France.E Desandes. Bulletin du cancer 2016.
Cancer Among Adolescents ans Young Adults Between 2000 and 2016 in France : Incidence and improved Survival E. Desandes.. Journal  Of Adolescent and Young Adult Oncology 2020



Épidémiologie 

A System for Classifying Cancers Diagnosed in Adolescents  and Young Adults 1 2 3 3 Ronald D. Barr, MB ChB, MD ; Lynn A. G. Ries, MS ; Annalisa Trama, MD ; Gemma Gatta, MD ;  4 5 6 Eva Steliarova-Foucher, PhD ; Charles A. Stiller, MSc ; and W. Archie 
Bleyer, MD Cancer nov 2020



Épidémiologie 
Principalement lymphomes , carcinomes thyroïdiens , Tumeurs 
germinales Malignes, tumeurs cérébrales , sarcomes , mélanomes  



Spécificités de la prise en charge 
Entre deux

▪ Relation de soin (patient – personne de confiance)

▪ Fertilité 

▪ Soins de support : esthétique , APA , psychiques 

▪ Vie sociale , la scolarité 

▪ Inclusion dans les essais thérapeutiques

▪ Transition pédiatrie / services pour adultes 

▪ Médecin traitant 

▪ Suivi après traitement (période de rémission) 

▪ Suivi long terme  



Cadre national



Des textes de référence

▪ Instruction n°DGOS/R3/INCA/2016/177 du 30 mai 2016

▪ Feuille de route régionale cancer 2022-2025 et 2026-2030 à venir

▪ Déclinaison régionale de la stratégie décennale de lutte contre les cancers 2021-2030

▪ Réforme des autorisations – Décrets du 26 avril 2022

▪ Référentiel organisationnel OIR INCa – 8 juin 2023
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Des textes de référence

▪ 2 objectifs prioritaires

▪ Organiser la double contribution de la cancérologie adulte et pédiatrique aux 
décisions thérapeutiques prises (y compris accès aux essais cliniques et aux 
thérapeutiques innovantes)

▪ 15-18 ans : obligation de passer en RCPPI avec présence (ou avis) d’un 
oncohématologiste adulte

▪ 18-24 ans : passage en RCP adulte avec présence (ou avis transmis) d’un oncopédiatre
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Tranche d’âge 15-24 ans



Des textes de référence

▪ 2 objectifs prioritaires

▪ Assurer un accompagnement adapté aux enjeux propres à ces patients via

▪ Un panier de soins de support adaptés (psychologique, social, 
scolaire/universitaire/formation professionnalisante, APA, socio-esthétique, fertilité, 
sexualité, douleur, soins palliatifs) dès la PEC initiale, réitérée à différents temps des 
traitements

▪ Une coordination spécifique du parcours : IDEC avec compétence spécifique à cet 
âge (éviter les ruptures de parcours et favoriser l’observance), en ayant une attention 
particulière au passage à l’âge adulte et à l’après cancer (les « transitions »)
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Tranche d’âge 15-24 ans



Point d’étape sur les travaux 
régionaux



Mise en place d’un Copil AJA

▪ Accompagner la mise en œuvre des différents textes relatifs aux 
AJA atteints de cancer en Nouvelle-Aquitaine, avec 2 axes

▪ Organiser la double expertise adulte et pédiatrique dans les décisions 
thérapeutiques prises en RCP

▪ Assurer un accompagnement via un panier de soins de support adapté et une 
coordination spécifique à cette tranche d’âge

➔1ère étape 2020-2023 = travaux aquitains

▪ Identification et organisation des RCP AJA sur le pôle de référence aquitain

▪ Organisation du repérage et du contact des patients pour permettre la 
coordination du parcours et une offre spécifique en SOS

➔ 2ème étape depuis fin 2024 = extension Nouvelle-Aquitaine

▪ Création de 2 s/GT fin 2025 : KP et SOS



Rappel pour les patients <18 ans
3 centres de référence en Nouvelle-Aquitaine

▪ Tous les patients âgés de moins de 18 ans doivent être adressés 
et pris en charge dans un des 3 centres de référence 
spécialisés en cancérologie pédiatrique de Nouvelle-Aquitaine 
= 3 CHU de Bordeaux, Poitiers, Limoges

▪ Seuls centres répondant aux critères d’agrément pour la pratique du 
traitement des cancers des enfants et adolescents

▪ Seuls centres avec services d’oncopédiatrie habilités à la prise en 
charge des enfants et adolescents de toute la région

▪ Les dossiers des patients de moins de 18 ans doivent passer en 
RCP pédiatrique interrégionale
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RCP
Identification régionale des RCP avec double expertise
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▪ Des RCP AJA avec la présence ou 
la contribution d’un oncopédiatre

▪ Organes ciblés selon la fréquence des 
cancers dans cette population

▪ Réalisées : sarcome, lymphome, 
leucémie, SNC

▪ Restent ovaire, urologie (TGM 
testiculaire, rein), thyroïde et 
mélanome à Poitiers et Limoges

▪ Répertoriées dans l’annuaire RCP



RCP
Messages d’alerte sur K-Process

▪ À l’inscription d’un dossier en RCP par le demandeur d’avis

▪ Depuis mi-2024



RCP
Sollicitation de l’avis des oncopédiatres

▪ Pour les RCP identifiées AJA

▪ Bordeaux : invitation en RCP via les 3C CHU Bx et IB

▪ Poitiers et Limoges

▪ Notification des pédiatres par MSSanté à l’inscription 
d’un dossier AJA dans K-Process dans les RCP 
identifiées

▪ Possibilité pour les pédiatres de donner un avis 
complémentaire sur la fiche RCP dans K-Process, en 
amont ou en aval de la RCP

▪ Validation de la fiche RCP bloquée si pas d’avis 
pédiatrique (présence RCP ou contribution dans K-
Process)

▪ Depuis février 2026



RCP
Convention / charte RCP

▪ Travaux avec les 3C sur un modèle régional de convention/charte RCP

▪ Paragraphe spécifique AJA (cf référentiel RCP INCa)

▪ Diffusion 3C avril 2025

Convention

Charte



SOS et coordination
Attendus instruction 2016

▪ Panier de SOS AJA

▪ Accompagnement psychologique

▪ Accompagnement social

▪ APA

▪ Préservation de fertilité

▪ Oncosexo

▪ Douleur et soins palliatifs

▪ Coordination du parcours

▪ Profil IDEC

▪ Équipe pluridisciplinaire régionale d’appui AJA

▪ Missions

▪ Être en appui des établissements et des professionnels pour 
identifier les besoins, orienter et s’assurer de la réalisation des 
prises en charge 

▪ Contribuer à des actions générales (sensibilisation, évaluation …)

▪ Compétences requises, selon priorités locales

▪ Coordination de parcours (médecin et/ou IDEC)

▪ Psychologue

▪ Assistant social

➔Des équipes d’appui AJA uniquement au CHU de Bordeaux (MARADJA) et à l’Institut Bergonié (CLUB’AJA)

➔Rédaction d’un projet à l’ARS pour améliorer la couverture régionale à partir des 4 établissements 
du pôle avec identification des patients à contacter via les RCP AJA



Parcours de soins AJA
Objectif : répondre à l’ensemble des questions, selon 3 aspects
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Diagnostic
Dispositif 
d’annonce

RCP

Traitement
Après-

traitement

2/ Repérage et contact

1/ Prise en charge SOS

3/ Coordination du parcours

Qui ?
Quand ?
Comment ?

Dans service de soins
(Pôle régional et autre ES)
Quelle offre ?
Qui ?

Hors services de soins
Quelle offre ?
Qui ?

Lieu ?
Quelle offre ?
Qui ?

Qui ?
Quand ?
Comment ?

SOS et coordination



SOS et coordination

À ce stade, quelques principes actés

▪ Offre minimale de SOS à proposer aux AJA

▪ Au minimum un poste de coordination dans les équipes régionales d’appui AJA

▪ Identification des patients à contacter majoritairement de façon mensuelle via les RCP AJA

▪ Vues les files actives, nécessité de partager les ETP avec des structures prenant en charge 
des AJA avec d’autres pathologies que le cancer

Offre ? Qui ?

Psychologue Équipe du service +/- renfort équipe appui AJA ou équipe mobile AJA du département SOS

Enseignant APA Équipe APA (financement complémentaire)

Assistante sociale Équipe du service +/- renfort équipe appui AJA ou équipe mobile AJA du département SOS

Kinésithérapeute Équipe du service 

Diététicienne Équipe du service ou équipe mobile AJA du département SOS

Préservation de fertilité Centres préservation fertilité

Accompagnement enseignement Équipe appui AJA (médiateur santé ou IDEC)

Compétence vie intime (IDE ou sexologue) Équipe appui AJA

Référents soins palliatifs Équipes soins palliatifs



Sensibilisation

▪ Courrier Territoire Aquitaine mars 2024

▪ À destination des animateurs de RCP et 3C ex-Aquitaine

▪ Un thème abordé au fil des rencontres de 
professionnels

▪ Page internet, RA RCP AJA





La suite

▪ RCP

▪ Identification / organisation des RCP ovaire, uro (TGM testiculaire, rein), 
thyroïde et mélanome à Poitiers et Limoges

▪ SOS et coordination

▪ Transmission du projet à l’ARS pour soutien financier dans la structuration des 
équipes régionales d’appui AJA

▪ Développement K-Process pour faciliter le contact des patients identifiés

▪ Sensibilisation

▪ Courrier Nouvelle-Aquitaine à destination des animateurs RCP et 3C

▪ Organisation de partages d’expériences SOS AJA

▪ Etc …



MARADJA



Maison Aquitaine Ressources 
 pour Adolescents et Jeunes Adultes
Équipe 

Médecin (0,3 )

Assistante sociale (0,5 ) arrivée en avril 2024

Psychologue (0,4)(+0,2 parcours de soin après traitement) 

Accompagnatrice en santé/inclusion scolaire, universitaire, professionnelle (0,8 )

                                    + Chef de projet (0,2)

Secrétaire médicale (0,4)

Enseignant en Activités Physiques Adaptées (0,1 la Ligue contre le cancer; 0,1parcours de soin     après 
traitement, 0,1 CHU )   

Socio-esthéticienne (0,2)

 



Un lieu 



2025

▪ Nb patients pris en charge 123 dont 80 avec un diagnostic de 2025

▪ 52 entre 15 et 18 ans , 56 entre 18 et 24 ans 

    et 14 de moins de 15 ans et un de plus de 24 ans 
 

▪ Répartition par tumeurs principalement maladies de hodgkin, LMNH et 
leucémies, tumeurs cérébrales, TGM, sarcomes, carcinomes thyroïdiens 
cancers digestifs, mélanomes  

▪ Répartition géographique :  104 provenant du CHU et 19 provenant de Tivoli 
Bx Nord, Libourne, Mont de Marsan, Agen, Bayonne, Pau 

▪ File active 2025 341 patients 

Maison Aquitaine Ressources 
 pour Adolescents et Jeunes Adultes



Évolution 
Copil débuté en 2020,  amélioration lien avec les Jeunes Adultes 

▪ 2018,109 nouveaux patients (<18 ans  78 / >18 ans  31)

▪ 2019,89 nouveaux patients 

                                   (<15-18 ans 32+38 />18-24 ans 11+8) 

▪ 2021, 61 nouveaux patients (  9+24 />  23+5) 

▪ 2023, 95 nouveaux patients (  3+37 />  51+4) 

▪ 2025,123 nouveaux patients ( 14+52 / 56+1) 



Parcours patient 

▪ Repérage des patients via les RCP par les 3C tous les mois 

▪ L’équipe peut être contactée directement par des patients ou 
soignants 

▪ Appel des nouveaux patients pour un bilan initial avec la 
médiatrice en santé et proposition APA , socio-esthétique, 
assistante sociale, psychologue, 

▪ Suivi pendant la phase des traitements

▪ Bilan n°2 de fin de traitement 

▪ Suivi post traitement rémission (pendant l ’année qui suit la fin des 
traitements puis si besoin) relais consultation long terme 

▪ Consultations médicales dans les locaux pour les jeunes suivis en 
pédiatrie  

Maison Aquitaine Ressources 
 pour Adolescents et Jeunes Adultes



MERCI
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