











5.4 Les associations de malades et parents

La prise en compte des probléemes spécifiques des adolescents traités pour un cancer a été
a l'origine d’'un projet national soutenu par la Ligue Nationale Frangaise contre le Cancer.

Les objectifs étaient :

-évaluer les besoins spécifiques (bio-psycho-sociaux) des adolescents

-créer un groupe du travail qui établisse des normes de traitement des cancers a cet
age, indépendamment du site de traitement

-favoriser I'ouverture d’unités de cancérologie spécialisées pour les adolescents et
les jeunes adultes

-travailler a rendre le plus aisé possible, pour tous les patients, le changement

d’équipe qui le prendra en charge selon son age.

L’association JSC' a établi une antenne au sein de L'EMA, mutualisant ainsi des moyens par
une mise a disposition d’'un centre d’écoute et d’accueil, un site internet avec un forum, et

des locaux permettant d’organiser des rencontres, des réunions, des tables rondes
6. Conclusion

Par ce dispositif soutenu et promu par 'INCA, la France se dote d’'une réel « outil » en

termes de prévention, de savoir et mises en ceuvre des soins permettant :
- de construire des campagnes de soutien
- d’établir une homogénéité des prises en charge sur le territoire
- de diffuser des informations au grand public

- de construire une banque de données nationales pour les études ultérieures (et

internationales).

- d'améliorer la prise en charge des patients cancéreux (enfant — adolescent —
adulte)

" Jeunes Solidarité Cancer ( ) a pris forme au sein de la Ligue contre
le cancer. Son forum de discussion et de soutien a été ouvert en 2000 et elle est devenue une
association indépendante en 2002.
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Fait a Boulogne Billancourt

En 3 exemplaires originaux

L'Institut National du Cancer L'Assistance Publique - Hopitaux de
Marseille

o Directeur Général
Le Président

Monsieur Jean-Paul SEGADE, en qualité
Monsieur Dominique MARANINCHI

Date :

Date :
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L’Assistance Publique Hépitaux de Marseille est le Centre Hospitalier Universitaire de
référence de la région Sud-Est. Il regroupe 4 sites hospitaliers qui assurent la prise en charge
des soins de la population marseillaise et des départements voisins.

Ses atouts ! La complémentarité et I'expertise
de ses établissements dans les spécialités médi-
cales et chirurgicales réparties en 28 grands
poles d’activités. Des professionnels de santé aux
compétences éprouvées et spécialisées engagés
dans un processus de qualité pour améliorer
constamment leurs prestations et leurs missions.

L'AP-HM se distingue aussi par son caractére
universitaire (recherche et enseignement)
reconnu comme I'un des meilleurs de France.
Un environnement technique de pointe et des
améliorations architecturales constantes lui
permettent de répondre a des prises en charge
spécifiques et de proximité.

Ces caractéristiques font de '’AP-HM I'un des
acteurs incontournables de la santé en France.
Plusieurs premieres médicales y ont vu le jour.
Cette tradition d’innovation, se perpétue dans la
recherche de pointe, la mise en place de services
novateurs et la découverte de nouvelles
techniques thérapeutiques et chirurgicales.

Expert en soins au service du patient
L'AP-HM, spécialisée dans toutes les disciplines,
dispose d’un niveau technologique qui lui permet
de prendre en charge les demandes médicales
les plus complexes. Son attractivité dépasse les
frontiéres régionales pour les cas qui nécessitent
une haute technicité et des équipements sophis-
tiqués.

Le CHU de Marseille remplit pleinement son
réle de centre de référence, d’expertise et de
recours.

Domaines d'excellence

Hopital d’enfants, médecine néonatale, patholo-
gies rares (grands brlés, hématologie, neurochi-
rurgie), transplantation d’organes,
traumatologie, greffes osseuses...

L'APHM s'est organisée selon les directives du
Plan Cancer pour prendre en charge de maniere
performante et humaine les malades atteints de
cancer. Le projet médical et le projet d’établisse-
ment ont fait de la cancérologie une des priorités
de l'institution. L'investissement en matériel
médical permet aux équipes pluridisciplinaires de
proposer aux malades les traitements les plus
performants. Un Centre de Coordination en
Cancérologie veille a la mise en ceuvre des soins
selon les régles établies par I'Institut National du
Cancer et les référentiels nationaux et interna-
tionaux.

Des Réunions de Concertation Pluridisciplinaires
sont organisées dans nos établissements et
favorisent une analyse compléte et précise des
dossiers des malades pris en charge. L'organisation
du Dispositif d'/Annonce est une des priorités.
Les liens étroits au sein du CHU avec I'Université
et la Faculté de Médecine permettent I'implica-
tion des médecins dans la recherche. LAPHM est
un des membres fondateurs de Cancéropdle
PACA et du Péle de référence PACA Ouest en
Cancérologie.

Budget :

1,1 milliard d’euros
lits et places :
3493

Moyens humains :

12 531 agents dont 1897 médecins.
Activité (2008) :

858 269 consultations externes

175 477 personnes recues aux urgences
65 015 interventions chirurgicales
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L’Institut National du Cancer

Une agence nationale sanitaire et scientifique en cancérologie

L’Institut National du Cancer a été créé par la loi de santé publique du 9 aolt 2004, dans le cadre du
Plan cancer 2003-2007, pour coordonner les actions de lutte contre le cancer. Placé sous la tutelle des
ministeres chargés de la santé et de la recherche, il fédere I'ensemble des acteurs de la lutte contre le
cancer en France autour d'une double ambition : contribuer & diminuer la mortalité par cancer en
France et améliorer la qualité de vie des personnes atteintes d’un cancer. Son programme de travail
s’inscrit dans les axes du nouveau Plan cancer 2009-2013 : I'Institut participe au comité de pilotage en
charge de la mise en ceuvre du plan et en assure le suivi.
L’Institut National du Cancer agit pour :

e mieux prévenir les cancers ;

o diagnostiquer plus tot les cancers ;

e garantir I'acces a des soins de grande qualité pour tous dans le respect du principe d’équité et
rendre plus accessibles innovations et progres ;

e apporter une information adaptée aux populations, aux patients et aux professionnels ;

o rechercher des moyens plus efficaces pour prévenir, diagnostiquer, traiter les cancers.
L’INCa exerce deux métiers de base :

o le développement d’expertises dans le domaine des cancers ;

e la programmation scientifique, I’évaluation et le financement de projets.

UNE AGENCE D’EXPERTISE

L'Institut National du Cancer est le référent en matiére de pathologies cancéreuses au sein des entités
publiques de I’Etat ou relevant de I’Etat. Il doit donc apporter son expertise en cancérologie tant aux
administrations de I’Etat, aux caisses d’assurance maladie, qu’aux autres agences ou aux établissements
publics a caractere scientifique et technologique (EPST).
L’INCa développe I’expertise a travers la production, la coproduction ou la participation a différents
types de documents normatifs :
o expertises collectives ;
e conseils aux patients ;
e critéres d’agrément;
o textes réglementaires et circulaires administratives (ex: cahier des charges pour le dépistage
organisé du cancer colorectal, dispositif réglementaire en matiére d’autorisation des
établissements de santé, circulaire relative aux réseaux régionaux de cancérologie).
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UNE AGENCE D’OBJECTIFS ET DE MOYENS

En matiére de programmation scientifique, de financement et d’évaluation de projets, I'INCa est
I’agence d’objectifs et moyens dédiée a la cancérologie.

L'INCa consacre la moitié de ses crédits (environ 50 M€) a la recherche.

Il lance deux vagues d’appels a projets par an concernant certaines pathologies (formes précoces du cancer
colorectal...), certains domaines (de la génomique a la qualité de vie des malades...), d’autres étant des
appels a projets libres. Il regoit plusieurs centaines de projets par an, et en sélectionne environ 30 %.

L’Institut lance aussi des appels a projet conjoints avec les grandes associations caritatives : en 2009 sur
le PAIR prostate avec I’ARC et la Ligue nationale contre le cancer.
L’Institut gere, par ailleurs, pour le compte de la direction de I'hospitalisation et de I'organisation des

soins (DHOS), le « PHRC Cancer » (programme hospitalier de recherche clinique) soit 15 M€ sur crédits
Assurance maladie. L’INCa évalue et sélectionne les projets dont le financement est assuré par la DHOS.

UN TRAVAIL EN PARTENARIAT
L’INCa travaille en partenariat avec les autres entités publiques et privées.

Il signe a ce titre des conventions et accords-cadres avec les autres institutions pour rassembler les
compétences (méthodologie et expertise) autour de projets communs, tels que la publication de guides
pour les médecins traitants et les patients ou I'accompagnement des progrés technologiques et
organisationnels destinés & améliorer la qualité des prises en charge et de 'information.

L’Institut National du Cancer rassemble en son sein de trés nombreux acteurs qui ont un role
déterminant sur la décision des actions et dans leur mise en ceuvre effective.

LES MISSIONS DE L' INSTITUT FIXEES PAR LA LOI DU 9 AOUT 2004
Juridiquement I"INCa est un groupement d’intérét public (GIP) auquel la loi du 9 aolt 2004 a fixé huit
missions :

o |’observation et I’évaluation de la lutte contre le cancer;

o la définition de bonnes pratiques et des conditions nécessaires a la qualité de la prise en charge
des malades ;

e Pinformation du public et des professionnels ;

o laréalisation de toute expertise sur les questions relatives a la cancérologie ;

o la participation a la formation des professionnels ;

o la mise en ceuvre et le financement d’actions de recherche et de développement en cancérologie ;
o le développement d’actions communes entre opérateurs publics et privés ;

¢ la participation a des actions européennes et internationales.

Institut National du Cancer
52, avenue André Morizet
92513 Boulogne-Billancourt Cedex
Tél.: +33 (1) 4110 50 00 — Fax. : +33 (1) 41 10 50 20
www.e-cancer.fr
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