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Offre de soins en cancérologie pour 
les adolescents/jeunes adultes

Pr Virginie GANDEMER
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Å <15 ans: å 1800 /an (2014-2020)

Å 15-17 ans  : å 440 /an

0,6% de lôensemble des cancers

wŜƎƛǎǘǊŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ŘŜǎ ŎŀƴŎŜǊǎ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ όwb/9ύ
Å 28% LA + 11% lymphome

Å 27% TC

Å 25% Tumeurs embryonnaires

Survie 2010-2016 : 85% à 5 ans

Epidémiologie

27

28
%

ґ

15-25 ans (AJA)
2000 nouveaux cas/an en France 
Environ 80% desurvie
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Å Objectifs: états des lieux des organisations afin de renforcer les dispositifs 

existants
üDispositifs régional AJA dans plan cancer 2014-19

Å9ƴǉǳşǘŜ ŘΩƻǇƛƴƛƻƴ ǎǳǊ ǇŜǊŎŜǇǘƛƻƴ ŘŜǎ ǎƻƛƴǎ ŘŜǎǘƛƴŞǎ !W! 
Å Etat des lieux depuis mise en place dispositifs AJA:

o Analyse SNDS 2014-22
o Enquête offre de soins (équipes AJA,3C, OIR, DSRC+ Ets)

Etats des lieux : lancement INCa2022

ü ǳƴŜ ŎŜǊǘŀƛƴŜ ŘƛǎǇŜǊǎƛƻƴΧΦΦ
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Enjeux particuliers
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Journee restitution

AJA Inca

24/06/2025



Stratégie décennale 2021 -2030 ( déclinée selon 3 axes + 1 axe transversal)

Axe 1 : Améliorer la prévention

Å Tabac, alcool, vaccination HPV

Å Prévention scolaire plus pragmatique

Axe 2 : Limiter les séquelles et améliorer la qualité de vie

Å garantir une meilleure adaptation, continuité et qualité des études pendant la maladie

Å r®duire lõimpact du cancer sur la vie des jeunes ¨ court, moyen et long terme

Å maintien dans lõemploi

Å ®tendre le b®n®fice du droit ¨ lõoubli

Axe 3 : Lutter contre les cancers de mauvais pronostic

Axe transversal : Sõassurer que les progr¯s b®n®ficient ¨ tous

Å se mobiliser pour faire reculer les cancers de lõenfant, de lõadolescent et du jeune adulte

Historique dõune prise de conscienceAJA = 15- 25 ans



Association loi 1901 créée en 2012

Siège social : Ligue Nationale contre le Cancerwww.go -aja.fr

http://www.go-aja.fr/




Bilan de 10 dernières années



Cartographie équipes AJA

Vacchelli E, chargée de projet @GO -AJA

29 équipes répertoriées en 2025
https://go -aja.fr /carte/

Bilan de 10 dernières années

8 dispositifs pilotes en 2011 
(expérimentation INCa)
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INCA

4 Groupes de travail

- Place des AJA dans les travaux dõ®laboration dõun référentiel INCa RCP (Dr Valérie Laurence)

- Vision AJA des missions des OIR (Dr Lervat ,  Dr Roussel, Dr Gaspar, F Goy, Pr Gouin)

- Enquête offre de soins AJA

®tude dõopinion BVA (enqu°te famille)

enquête établissements soins/DRCC/3C ( Dr Gofti -Laroche, Dr Laurence, Dr Roussel, Dr Poirée)

- PMSI/ parcours de soins AJA

analyse en commun des donn®es dõactivit® 2019/20 mobilis®s par lõINCavia les syst¯mes dõinformation(Dr 

Desandes , Pr Boissel , Dr Kubicek, Dr Gofti -Laroche, Dr Marec-Berard )

- invitation à travailler sur référentiel soins de support AJA

UNICANCER

ÅCRANE *

ÅJANE *

* (Unicancer , Hroizon 2020)

ÅUni -AJA (AAP Unibase )

Sociétés savantes

GSF-GETO

GETUG

ANOCEF

SFH

SFCE

ASFH

Collaborations 
France

Collaboration Nationales
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Épidémiologie des cancers chez les AJA
Données issues des registres des cancers français du réseau Francim

Journée de partage AJA ςINCa- 24 juin 2025

Dr Emmanuel Desandes
wŜƎƛǎǘǊŜ bŀǘƛƻƴŀƭ ŘŜǎ ¢ǳƳŜǳǊǎ {ƻƭƛŘŜǎ ŘŜ ƭΩ9ƴŦŀƴǘ
wŜƎƛǎǘǊŜ bŀǘƛƻƴŀƭ ŘŜǎ /ŀƴŎŜǊǎ ŘŜ ƭΩ9ƴŦŀƴǘ
CRESS, INSERM UMR1153, Université Paris-Cité



Les registres des cancers du réseau Francim

Recueilcontinu et exhaustif de données nominatives intéressant un ou plusieurs 
événements de santé dans une population géographiquement définie, à des fins de 
recherche et de santé publique, par une équipe ayant les compétences appropriées
https://www.cancer.fr/toute-l-information-sur-les-cancers/comprendre-les-cancers/epidemiologie-et-donnees-en-cancerologie
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En France : réseau FRANCIM

Å15 registres généraux

Å11 registres spécialisés

Åǳƴ ǊŜƎƛǎǘǊŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ŘŜǎ ŎŀƴŎŜǊǎ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ όwb/9ύ 

Å tumeurs solides : RNTSE -Nancy

Å hémopathies : RNHE - Villejuif

ü ƧǳǎǉǳΩŜƴ нлмл Υ 
enfants de 0 à 14 ans

ü depuis 2011 :
enfants et adolescents de 0 à 17 ans  
+ 4 DOM



Travail partenarial tripartite

ÅFrancim/ Institut National du Cancer / Santé Publique France 

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

ï!ǎǎǳǊŜǊ ƭŀ ǎǳǊǾŜƛƭƭŀƴŎŜ ŘŜǎ ŎŀƴŎŜǊǎ ŘŜ ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘ Ŝǘ ƭΩŀŘǳƭǘŜ ƧŜǳƴŜ ό!W!ύ ŀǳ ƳƻȅŜƴ 

des données des registres généraux des cancers
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Année Age tŞǊƛƻŘŜ ŘΩŞǘǳŘŜNombrede 
registres

% 
populatio

n

Publications

2004 15-24 
ans

1978-1997 9 10% Desandes et al, Bull Cancer 2007;94: 331-7

2012 15-24 
ans

2000-2008 10 14% Desandes et al, Pediatr Hematol Oncol 2013, 30:291ς306

2020 15-24 
ans

2000-2016 18 23% Raze et al, J Adolesc Young Adult Oncol 2021, 10:29-45

2022 15-39 
ans

2000-2020 18 24% Desandes et al, J Adolesc Young Adult Oncol2025,Mar 
17:0. doi: 10.1089/jayao.2024.0136

ÅIncidence

ÅSurvie



Incidence : Etude EPI-AJA 2022 (Desandes, J AdolescYoung Adult Oncol 2025)
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Age Effectif Sex-Ratio Incidence (/105)

15-19 ans 3 517 1,1 20,5 [19,8-21,2]

20-24 ans 5 313 1,0 31,1 [30,3-32,0]

25-29 ans 8 610 0,8 53,2 [52,1-54,3]

30-34 ans 14 258 0,6 84,7 [83,3-86,1]

35-39 ans 23 037 0,5 130,3 [128,6-132,0]

15-39 ans 54 735 0.7 58,1 [57,0-59,2]



Répartition des cancers des AJA 2000-2020 (I)
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Répartition des cancers des AJA 2000-2020 (II)
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9Ǿƻƭǳǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩƛƴŎƛŘŜƴŎŜ όLύ

3
1

artificielle ou réelle ?
Ÿ évolution des classifications

ÅCodagedesregistresdescancers

Á2èmeǊŞǾƛǎƛƻƴ ŘŜ ƭΩL/5h-3 (2000)

ÁClassifications OMS

ÅExemple des tumeurs du SNC

ÁOMS 2007 Υ ƴƻǳǾŜƭƭŜǎ ŜƴǘƛǘŞǎ ƘƛǎǘƻƭƻƎƛǉǳŜǎ ƛƴǘŞƎǊŞŜǎ Řŀƴǎ ƭΩL/5-O3

1ère révision (2011)

ÁOMS 2016 : prise en compte de la biologie moléculaire, 

нŝƳŜ ǊŞǾƛǎƛƻƴ ŘŜ ƭΩL/5-O 3 (2019) 

ÁOMS 2021 : incorpore davantage de critères moléculaires dans la définition et le gradingdes lésions



9Ǿƻƭǳǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩƛƴŎƛŘŜƴŎŜ όLLύ

3
2

artificielle ou réelle ?
Ÿ évolution des pratiques diagnostiques

ÅBiologiemoléculaire

ÁExemple des tumeurs du SNCet des sarcomes

ÁMais aussi  thrombocytémies essentielles

Ҩ du seuil de numération plaquettaire (diagnostic d'exclusion) au profit de mutations telles 

que JAK2, CALR ou MPL (diagnostic spécifique) 

ÅPratiqueschirurgicales

ÁExempledescarcinomesde la thyroïde

Recommandations2011 de la SociétéfrançaiseŘΩŜƴŘƻŎǊƛƴƻƭƻƎƛŜ(surveillanceactive pour
despathologiesbénignes,Ҩsurdiagnosticdepetits cancersdécouvertsfortuitement)

Maisaussiévolutiondeclassificationsentre 2004et 2017



9Ǿƻƭǳǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩƛƴŎƛŘŜƴŎŜ нллл-2020 (15-39 ans)

33

Ÿ Ƴŀƛǎ ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘǎ ǎŜƭƻƴ ƭŜ ǎŜȄŜ Ŝǘ ƭΩŃƎŜ ŘŜǎ !W!

ŷ 1,6% par an jusquôen 

2014
puis Ź 0,8% par an

ŷ 1,6% par an jusquôen 

2012
puis Ÿ

ŷ 1,8% par an jusquôen 

2014
puis Ÿ 

15-19 ans

20-24 ans

25-29 ans

30-34 ans

35-39 ans

ŷ 2,5% par an jusquôen 2010
puis Ÿ

ŷ 2,0% par an jusquôen 2017
puis Ź 5,0% par an

ŷ 2,3% par an jusquôen 2013
puis Ÿ

ŷ 1,7% par an jusquôen 2014
puis Ÿ

+ Ÿ



9Ǿƻƭǳǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩƛƴŎƛŘŜƴŎŜ όмр-39 ans)
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Mais aussi

Mélanomes ŷ 4,7% par an jusquôen 2010 puis Ź 3,0% par an

Tumeurs germinales testiculairesŷ 2,2% par an jusquôen 2012 puis Ÿ

Carcinomes du col utérin Ź 4,3% par an jusquôen 2013 puis Ÿ



Survie à 5 ans des AJA atteints de cancer
Desandes, Bull Cancer 2007 /Raze, J AdolescYoung AdultOncol2021 / Poulalhon, Cancer Epidemiology, 2021
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Parle-t-on de la même maladie ? (I)

36

Cytogénétique des LAL-B
Roberts, Nat RevClin Oncol2015



Parle-t-on de la même maladie ? (II)
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Les rhabdomyosarcomes(2011-2016)
Raze, Ped Blood Cancer 2023

Age (années) PAX3-

FOXO1 

positif

(n=68)

PAX7-

FOXO1

positif

(n=17)

P

0-9 29 (43%) 12 (71%)

10-14 24 (35%) 5 (29%)

15-17 15 (22%) 0 (0%) 0,05



Discussion (II)

38

ÅDonnéesépidémiologiques

Ásur une partie de la France métropolitaine / extrapolation ?

Ásur une classification adaptée couplant la morphologie de la tumeur et sa topographie

ÅPoursuivrelesefforts

Ámieux catégoriser les cancers des AJA

Ҧ ƎŞƴŞǘƛǉǳŜ Ŝǘ ōƛƻƭƻƎƛŜ ŘŜǎ ǘǳƳŜǳǊǎ ŘŜǎ !W!

ÁAfinŘΩŀƳŞƭƛƻǊŜǊnosconnaissances

ÅétiologiedescancersdesAJA

ÅStratégiesdepriseencharge



Remerciements
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Evolution des textes réglementaires encadrant lôactivit®de soins de traitement
du cancer

Ces textes réglementaires sôinscriventdans le cadre de la réforme générale des autorisations dôexercer

une activité de soins.

Ils résultent dôuneco-construction en groupe technique DGOS sur la base dôunlivrable de lôINCaen

réponse à une saisine Ministre.

Mise en îuvre 

dans le cadre 

des SRS 2023-

2028

Instruction n° DGOS/R3/2022/271 du 23 décembre 2022 relative à la mise en 

îuvre de la r®forme des autorisations d'activit® de traitement du cancer
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Elle répond aux enjeux prioritaires suivants de la Stratégie décennale :

Å La désescalade thérapeutique : RCP, RCP de recours, RCP cancers rares, RCP pédiatriques interrégionales, avec la

participation ou le recueil dôavisde radiologues interventionnels ou de médecins nucléaires

Å La prise en charge des séquelles : temps dôannoncede la décision thérapeutique incluant la problématique des

séquelles et de la qualité de vie ; incitation à la coopération territorialisée inter-ES et avec la médecine de ville pour les

prises en charge diagnostiques du cancer, lôavaldes traitements curatifs du cancer ; suivi après cancer.

Å Lôaxedes innovations : protocolisation pluridisciplinaire ; pré-requis de lôimpl®mentationde nouvelles techniques ou

équipements au sein du site autorisé
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1) Un renforcement des déterminants transversaux qualité en cancérologie

2) Instauration pour les adultes, dôunegradation de lôoffrede chirurgie 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 dôunseuil rénové en TMSC. Les

nouveaux seuils de chirurgie oncologique pour des organes digestifs (foie, pancréas, îsophage,rectum, estomac) et

gynécologiques (ovaire) sont accompagnés dôunenouvelle régulation de cette offre de soins via les pratiques

thérapeutiques spécifiques créées par lôordonnancede mai 2021.

4) La régulation de lôoffrede traitement du cancer pédiatrique par lôARS(autorisations) même si le principe

dôappartenanceaux OIR labellisées par lôINCademeure notamment pour lôorganisationdes réunions de concertation

pluridisciplinaire pédiatriques inter-régionales (RCPPI).



Mention A
TMSCŎƘŜȊ ƭΩŀŘǳƭǘŜΣ ƘƻǊǎ ŎƘƛƳƛƻ ƛƴǘŜƴǎƛǾŜǎ ŎƛǘŞǎ 

en mention B

Mention B
¢a{/ ŎƘŜȊ ƭΩŀŘǳƭǘŜΣ ȅ ŎƻƳǇǊƛǎ ƭŜǎ ŎƘƛƳƛƻ ƛƴǘŜƴǎƛǾŜǎ ŜƴǘǊŀƞƴŀƴǘ 

une aplasie prévisible de +8 jours et leur prise en charge

Mention C 
¢a{/ ŎƘŜȊ ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǘ ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘ ŘŜ -18 ans, y compris les 
chimio intensives entraînant une aplasie prévisible de +8 

jours et leur prise en charge 

TMSC hors chimio intensives TMSC y compris chimio intensives



A1 
Viscérale et 

digestive

A2 
Thoracique

A3
sphère ORL, 

CF et MF, dont 

thyroïde

A4 
urologique 

A5 
gynécologique 

A6  
mammaire 

A7  
indifférenciée

Exérèses A1

+
Exérèses A2 Exérèses A3 Exérèses A4 Exérèses A5 

+ + + +

+ +

Foie Estomac

Rectum Pancréas

ísophage et JO

Ovaire

B1 B2 B3 B4 B5

PTS socle : mission de recours + chirurgie complexe multiviscérale ou multidisciplinaire ou de la 

récidive des tumeurs malignes ou la chirurgie en zone irradiée y compris les atteintes péritonéales

/ƘƛǊǳǊƎƛŜ ƻƴŎƻƭƻƎƛǉǳŜ ŎƘŜȊ ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǘ ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘ ŘŜ Ƴƻƛƴǎ ŘŜ му ŀƴǎ 
όǎǳǊ ƭŜ ǎƛǘŜ ŘΩǳƴ 9{ ŀǳǘƻǊƛǎŞ ŀǳȄ ¢a{/ ǇŞŘƛŀǘǊƛǉǳŜǎ όǎŀǳŦ ŀǳǘƻǊƛǎŀǘƛƻƴ ŜȄŎŜǇǘƛƻƴƴŜƭƭŜ ŘŞǊƻƎŀǘƻƛǊŜ ǇƻǳǊ ǊŞǇƻƴŘǊŜ Ł ŘŜǎ ōŜǎƻƛƴǎde
soins prévus dans le SRS-PRS)

le cas échéant 

(PTS organe) 

le cas échéant 

(PTS organe) 



Mention A
RadiothérapieŜȄǘŜǊƴŜ ŎƘŜȊ ƭΩŀŘǳƭǘŜ

Mention B
CuriethérapieŎƘŜȊ ƭΩŀŘǳƭǘŜ

Mention C - radiothérapie
RadiothérapieŜȄǘŜǊƴŜ ŎƘŜȊ ƭΩŀŘǳƭǘŜ etŎƘŜȊ ƭΩŜƴŦŀƴǘ 

Ŝǘ ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘ ŘŜ Ƴƻƛƴǎ ŘŜ му ŀƴǎ

Mention C - curiethérapie
CuriethérapieŎƘŜȊ ƭΩŀŘǳƭǘŜ etŎƘŜȊ ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǘ 

ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘ ŘŜ Ƴƻƛƴǎ ŘŜ му ŀƴǎ

radiothérapie curiethérapie
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Á Les autorisations par modalité de traitement du cancer délivrées par lôARSpour exercer lôactivit®de soins de traitement du cancer chez

lôenfantet lôadolescentde moins de 18 ans permettront :

o Dôassurerla répartition la plus efficiente possible de lôoffrede soins en cancérologie pédiatrique, tenant compte des besoins de santé dans

les régions suite à la réforme territoriale ;

o Dôutilisertoutes les actions de contrôle à la main de lôARS,en vue 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 lôARS,un renforcement 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.

Á La labellisation INCa des OIR (organisations hospitalières inter-régionales de cancérologie pédiatrique) est effective et appuie notamment sur

lôorganisationdes RCP pédiatriques interrégionales RCPPI et des filières de prises en charge en cancérologie pédiatrique.

Á Le titulaire dôautorisationde cancérologie pédiatrique accompagne et favorise : le maintien de la scolarité ou de lôenseignementscolaire et

la mise en place dôunprojet éducatif; sôily a lieu la prise en charge psychologique des parents et des proches ; lôaccueilet si besoin, une aide à

lôh®bergementdes parents soit dans une chambre parent-enfant, soit par un autre moyen

Á Pour les adolescents âgés de seize à dix-huit ans, la réunion de concertation pluridisciplinaire interrégionale pédiatrique (RCPPI) peut

proposer une prise en charge au sein d'un établissement autorisé au traitement du cancer des patients adultes. Cette orientation

nécessite l'accord éclairé et explicite du patient et sa famille. - III. de lôarticleR.6123-91-3 du CSP

o Pour les TMSC et la chirurgie oncologique, le titulaire de lôautorisationdoit respecter un environnement en termes de plateaux techniques

(USC) et de continuité des soins sur place (notamment astreinte opérationnelle dôanesth®sisteet réanimateur).

o Tout changement thérapeutique fait lôobjetdôunediscussion en RCPPI



49

Á Les décrets prévoient le renforcement des obligations transversales de qualité en cancérologie, opposables aux titulaires

dôautorisationet visant lôam®liorationde la qualité et la sécurité des soins.

Á Ils 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 à garantir dans la RCPPI / RCP (soit en présence, soit

en recueil dôavis)- Article D.6124-131-1 du CSP ;

o Un appui du titulaire de lôautorisation(pédiatrique / adultes) sur des équipes pluridisciplinaires inter-hospitalières de recours

AJA pour le parcours des patients AJA

1° de lôarticleD.6124-131-6 du CSP. Ces équipes sont mises en place par des titulaires dôautorisationen lien avec le dispositif

spécifique régional du cancer (DSRC) et lôOIR.

Cf. instruction n° DGOS/R3/INCA/2016/177 du 30 mai 2016 relative à lôorganisationrégionale coordonnée en faveur de la prise en charge des

adolescents et jeunes adultes atteints de cancer

o Une phase de transition vers une prise en charge en cancérologie pour adultes ï2° de lôarticleD.6124-131-6 du CSP
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Enquête conduite en ligne entre mars et juillet 2024 sur la base de questionnaires établis 

avec le GT 

Enquête conduite auprès 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

Résultats anonymisés et soumis pour avis au GT puis à des parties prenantes (ARS, DGOS, 

Sociétés savantes, DSRC)   



LôINCa a sollicit® 1 525 ®tablissements de sant®. Cette sollicitation a ®t® relay®e par le bais des 

référents cancer des ARS. Seules 21 réponses ont été recueillies, soit un taux de réponse inférieur à 

1,5%, dôo½ exclusion des ®tablissements de lôenqu°te. 

ŸSelon le GT ayant travaill® sur cette enqu°te: cela pourrait constituer un r®sultat en soi (=faibles 

connaissances des établissements concernant les équipes AJA). 

Catégorie de

répondants

Nombre de personnes

contactées

Nombre de réponses

reçues

Tauxde réponses

EquipesAJA 30 18 60%

3C 271 37 13,6%

OIR 5 4 80%

DSRC 16 11 81%



Á La majorité des acteurs interrogés déclare avoir connaissance de la Stratégie décennale et des 

dispositions concernant les AJA, ainsi que du cadre réglementaire applicable à leur prise en charge 

Á 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

Á La majorité des acteurs interrogés déclare avoir connaissance des équipes régionales AJA. 90% 

des DSRC et 76% des 3C collaborent avec elles

Å Information / Sensibilisation

Å Description de lôoffre et coordination des 

parcours

Å Préservation de la fertilité

Å Formation

Å APA/ ETP/ Acc. Psy et social

Thématiques systématiquement couvertes Thématiques moins systématiquement 

couvertes



Á La majorit® des acteurs interrog®s estime que la qualit® des soins et de lôaccompagnement est 

insatisfaisante sur leur territoire 

Á Certains AJA échapperaient encore à une prise en soins et à un accompagnement adapté selon 

beaucoup de répondants

Á Les freins identifiés sont largement partagés par les répondants 



Á 67% des 12 ®quipes interrog®es estiment que lôorganisation du parcours est satisfaisante, mais identifient des 

marges dôam®lioration

Á Sôagissant des missions qui leurs sont confi®es, les ®quipes AJA estiment °tre plus ou moins en mesure de les 

remplir

ҦFreins identifiés: manque de moyens (notamment suivi social, psychologique, parcours post-bac), faible visibilité des 

®quipes AJA (®tablissements accueillant des AJA), manque dôacc¯s ¨ la formation, difficult®s de recrutement et de 

pérennisation des personnels, difficulté de recensement des AJA sur le territoire     

Å Préservation de la fertilité

Å APA

Å Soins palliatifs

Å Soins et acc. Diététiques

Å Suivi post-thérapeutique

Å Education thérapeutique

Å Suivi psychologique/ Prise en charge 

sociale

Å Lôonco-sexologie

Å Suivi Long Terme

Å Transition pédiatrie/cancérologie 

adulte

Å Lôappui aux aidants

Thématiques systématiquement couvertes Thématiques moins  couvertes



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

ne sont pas systématiquement formalisées

DSRC
La majorité des équipes AJA identifie un interlocuteur DSRC, mais seules 7 équipes ont

formalisé des actions thématiques (formations, groupes de travail, dispositifs dôinformation,

outilsé)

3C

Les relations avec les 3C sont formalisées. Les domaines de collaboration concernent

principalement : le recensement des AJA, la mise en place de soins socio-esthétiques, la

création dôunefiche dôannonce

OIR

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



Typologie des équipes répondantes
- Unit® dôhospitalisation (1)

- Equipes mobiles (18):  soit mono établissement (41%) ou pluri-établissement (59%)

Files actives/an des ®quipes (hors unit® dôhospitalisation) 
- Nouveaux patients dans lôann®e: moyenne 50 

- Tous les patients : moyenne 117 

Fonctionnement des ®quipes (hors unit® dôhospitalisation)
- Moyenne effectif: 1,75 ETP

- Personnel toujours repr®sent®: lôIDE ; m®decin dans 56% des cas 

- Dans 50% des cas: pas dôautre type de personnel autre que m®decin et IDE

- Hétérogénéité des équipes sur le territoire

Mode dôorganisation et de r®alisation des missions variables
- Hétérogénéité des organisations: 

VSoit organisation centr®e uniquement sur lô®valuation des besoins et la coordination de parcours (soins 

dôaccompagnement externalis®s, y compris vers la ville)

VSoit organisation mettant en îuvre, en plus, lôaccompagnement via prestations directes avec lôappui des 

professionnels int®gr®s (ou non) dans lô®quipe et appartenant ¨ lô®tablissement si¯ge

- Appui des associations pour la réalisation des missions et éventuellement des établissements siège (éventuellement 

contributeurs): pose la question de la pérennité de ces appuis (fragilisant les équipes AJA)  



Á Seuls 2 des DSRC consid¯rent que la prise en soins et lôaccompagnement des AJA sont 

satisfaisants. 

Á 45% des DSRC indiquent quôils ont mis en place des actions de rep®rage des AJA via les Dossiers 

communiquant en cancérologie

Á Certains DSRC identifient des actions pouvant °tre mises en îuvre pour renforcer la qualit® des 

soins : mise en place dôun dispositif r®gional pilot® par lôARS et mis en îuvre par le DSRC, mise 

en place dô®quipes mobiles



E. AJA
La majorité des DSRC collabore avec les équipes régionales AJA (supports dôinformation,

description de lôoffrede soins, coordination des parcours, formation). Les collaborations sont

formalisées

3C
Les collaborations avec les 3C ne sont pas systématiques et peu formalisées et portent

principalement sur la mise en place de bonnes pratiques pour lôorganisationdes RCP et sur

des actions de formation/de sensibilisation

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



ü Présentation de 3 régions anonymisées permettant de croiser les données

relatives à lôoffrede soins et à lôactivit®en hospitalisation

Avec :

ü Les résultats dôuneenquête relative aux collaborations entre les équipes

régionales AJA et les ES accueillant, en hospitalisation, des AJA de leur région

(enquête déclarative réalisée auprès des équipes AJA avec lôappuide Go-AJA)

Résultats: la région où les collaborations sont le plus effectives et nombreuses est

celle où lôensembledes acteurs interrogés (équipes AJA, DSRC, 3C, OIR)

considèrent que la prise en soins et lôaccompagnementdes AJA est la plus

satisfaisante.



Groupe réuni par la SFCE 

DGOS/ARS  

Dispositifs spécifiques régionaux du cancer (DSRC)

Á Besoin de collaboration entre les professionnels dôadulte/enfant

Á Importance de la double compétence adulte enfant dans les RCP/RCPPI AJA

Á Nécessité de mieux repérer rapidement les AJA dans le système de soins

Á Hétérogénéité des modes dôorganisationsdes équipes AJA

Á Besoin dôaccompagnementà renforcer lors du suivi post-cancer

Á La règlementation oblige à disposer dôunedouble autorisation adulte/enfant pour une unité HÁAJA (15-24 ans)

Á Lô®tudePMSI confirme lô®miettementdes lieux de soins des AJA surtout les > 18 ans dans des structures ayant une faible

file active, donc moins de capacités dôaccompagnementadapté

Á Il existe des difficultés dôadressagedes AJA vers les structures adaptées: besoin de mieux dialoguer avec les acteurs

(généralistes,, urgentistes, anapath, radiologuesé)

Á Moyens des équipes régionales AJA très hétérogènes

Á Besoin dôoutilsde repérage rapide des AJA dans le système de soins

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

Á Accord sur les constats transversaux et les freins mais prudence pour interpréter les résultats de lôenqu°tesur les

équipes AJA, compte tenu de la variabilité des organisations observées

Á Modes dôorganisationtrès variable des équipes AJA (certaines assurant des soins, dôautresne réalisant uniquement la

coordination des soins/évaluation des besoins): nécessité de clarification/instruction de 2016 ?



ü

ü







Perception des soins et 
jl }Ě_hh¢~ª_r l~l ± 
des AJA

-¦ƴŜ ŜƴǉǳşǘŜ ŘΩƻǇƛƴƛƻƴ ŀǳǇǊŝǎ ŘŜǎ ǇŀǘƛŜƴǘǎ ŜǳȄ-mêmes, 
de leurs proches, des professionnels et regards croisés des 

associations-

BVA 
XSight

Paméla BRUYERE Ē,t­lh±­thl jĚm±²jl®

pamela.bruyere@bva-group.com 

Céline SARDANO - Cheffe de groupe

celine.sardano@bva-group.com

Marie ELHAYANI ĒDirectrice de clientèle

marie.elhayani@bva-group.com 

INCa
Dr Lydia VALDES - Département 

organisation et parcours de soins

lvaldes@institutcancer.fr
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1. =Ět~ª_h± jl hl±±l ¢­r_ t®_±t¢  ®²­ }_ ª­t®l l  hs_­rl 

/ le parcours de soin des  AJA 

2. Les points forts et leviers de cette organisation

3. Les points de ruptures dans le parcours de soin et les 

freins persistants dans le cadre de cette organisation

4. Les ªt®±l® jĚ_~m}t¢­_±t¢ ® face aux écueils identifiés

. ·t­¢  ÊÈÈÈ  ¢²·l_²¹ jt_r ¢®±th® jl h_ hl­® jĚ_j¢}l®hl ±® l± jl zl² l® 

adultes (AJA)

ÅDes types de cancers singulier, pronostics globalement moins

favorables (3ème cause de mortalité < 15 ans), moindre accès aux

protocolesde recherche

ÅDescaractéristiques sociologiquespropres

5ŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘŜ ƭΩŞǘŀǘ ŘŜǎ ƭƛŜǳȄ ŘŜ ƭŀ ǇǊƛǎŜ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜ ǇƻǳǊ ƭŜǎ !W!Σ ǳƴŜ 
étude qualitative a été réalisée par BVA Xsighten 2022-24, à la demande 

de ƭΩLb/ŀ, pour mieux cerner la perception des soins et de 
ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ !W! par les patients eux-mêmes, leurs proches 

ainsi par les professionnels de santé et les associations impliquées. 
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40 entretiens individuels approfondis 

jĚ² l j²­ml jĚÉs c ÉsËÈ

réalisés entre novembre 2022 et mai 2024 

France entière

Auprès de professionnels de santé, de 
représentants de patients, de patients et leurs 

proches

Une étude qualitative exploratoire

Professionnels impliqués dans les soins et 

ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ !W! όt5{ύ

!W! κǇǊƻŎƘŜǎ ŘΩ!W!

wŜǇǊŞǎŜƴǘŀƴǘǎ ŘΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ǇŀǘƛŜƴǘǎ !W! ƻǳ ŘŜ 

proches

Contexte et méthodologie

Une étude ethnographique digitale
(26 comptes Tik-Tok) de patients en cours de 

traitement ou en rémission (15 à 26 ans), 
identifiés par les hashtags utilisés
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ÉÊ ª­¢ql®®t¢  l}® q_t®_ ± ª_­±t jĚ²  jt®ª¢®t±tq ¢² 

jĚ² l m¬²tªl !;! ú

Å 1 onco-pédiatre et 1 oncologue adulte

Å 1 hématologue

Å 2 IDEC

Å 1 IDEC spécialisée en soins palliatifs

Å 1 psychologue

Å 1 assistante de service social

Å 2 acteurs des soins de support ( 1 réflexologue, 

1 sophrologue)

ÅÊ _h±l²­® j_ ® }Ěl ®ltr l~l ± Ċ É l ®ltr _ ±lù 

É h¢ ®lt}}p­l jĚ¢­tl ±_±t¢ ċ

6 professionnels HORS dispositifs ou équipes AJA 

:

Å 1 acteur des soins de support : coach APA

Å 1 onco-pédiatre et 1 oncologue 

(radiothérapeute) adulte

Å 1 hématologue

Å 1 IDEC

Å 1 assistante sociale

му ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ƛƳǇƭƛǉǳŞǎ Řŀƴǎ ƭŜǎ ǎƻƛƴǎ Ŝǘ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ !W! όt5{ύ

мн !W! κǇǊƻŎƘŜǎ ŘΩ!W!

Å 4 AJA en rémission, âgés de 18 à 24 ans

ÅË ª_­l ±® jĚ!;! l  ­m~t®®t¢ 

ÅÊ ª_­l ±® jĚ!;! l jl²t}}m®

Å 3 amies + 1 petit- ami

Å Laurette Fugain

Å Les Aguerris

Å Aïda

Å=ĚP?!I.*=.

Å 20ans 1projet

ÅOn est là !

Å Les échappées

Å=Ěmh¢}l c }Ěs¤ªt±_}

мл ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŀƴǘǎ ŘΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎ ŘŜ 
patients AJA ou de proches

Å de Sébastien

Å JurisSanté

6} ®Ě_rt± jĚ² l étude qualitative : les enseignements exposés 

ci- après ont été obtenus à partir de petits échantillons, et ne 

doivent donc en aucun cas être considérés comme 

statistiquement robustes.

Dans une étude qualitative à visée exploratoire, il est 

néanmoins considéré ¬²Ě²  ®l²t} jl ®_±²­_±t¢  l®± _±±lt ± c 

ª_­±t­ jl Î c Ð l ±­l±tl ® ~l m® _²ª­p® jĚ² l htg}l s¢~¢rp l. 

Les enseignements de ce rapport doivent être considérés 

comme des tendances, et permettent notamment de faire 

­l®®¢­±t­ }l® r­_ jl® ±sm~_±t¬²l® jĚt ±m­n± l± }l® ª­t htª_²¹ 

écueils de ce parcours de soin.

=Ě¢gzlh±tq ª­l~tl­ m±_t± jĚt ±l­­¢rl­ }Ěl ®l~g}l jl® h_±mr¢­tl® 

de parties prenantes. Au regard des difficultés de recrutement 

­l h¢ ±­ml®ù t} m±_t± t~ª¢®®tg}l jl jt~l ®t¢  l­ }Ěmhs_ ±t}}¢  

de manière à pouvoir obtenir un effet de saturation pour 

chacune des sous-cibles/profils.

=Ěm±²jl _ j¢ h m±m ­m_}t®ml ®²­ }_ g_®l jĚ² l _ªª­¢hsl 

t±m­_±t·lù ªl­~l±±_ ± }Ět ±mr­_±t¢  jl® jtqqm­l ±® ª¢t ±® jl ·²l, 

z²®¬²Ěc ¢g±l t­ ² l ·t®t¢  globale et multidimensionnelle. 

MĚ_rt®®_ ± jl® !;! l²¹-mêmes, ces derniers ont été interrogés 

quel que soit leur type de prise en charge (inclus ou non dans 

les circuits des équipes AJA). 

Lƭ Ŝǎǘ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘ ŘŜ ƴƻǘŜǊ ǉǳŜΧ

1

2

3

4

Méthodologie : Une étude qualitative exploratoire

Echantillon détaillé
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Clés de lecture

Lƭ ǎΩŀƎƛǘ ŘΩǳƴŜ ŞǘǳŘŜ ǉǳŀƭƛǘŀǘƛǾŜ Řƻƴǘ ƭŜǎ 
résultats doivent être considérés comme 
des tendances.

ICONOGRAPHIE

ASSOCIATIONPATIENTSPDS

Certaines diapositives présentent des pictogrammes dans le coin supérieur droit, 
pour indiquer la cible à partir de laquelle les enseignements ont été tirés.

AAH : Allocation adulte handicapé

AEH : Allocation enfant handicapé

AJA : Adolescent et jeunes adultes

APA : Activité physique adaptée

EI : Effets indésirables

HDJ : Hospitalisation de jour

HAD : Hospitalisation à domicile

MDPH : Maison départementale pour les 

personnes handicapées

PDS : Professionnels de santé

PEC : Prise en charge

RCP : Réunion de concertation pluridisciplinaire

RS : Réseaux sociaux

TTT: Traitement(s)

Ethnographie 
Tik-Tok

verbatim

ACRONYMES
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Le parcours des AJA : une entrée dans la maladie dans un moment charnière 
jl }_ ·tl l± ²  ª_­h¢²­® ª¢ h±²m jĚl¹ªm­tl hl® l± jl gl®¢t ® ±­p® ®ªmhtqt¬²l®

=l ª­l~tl­ hs¢h jl }Ě_  ¢ hlù ²  ·m­t±_g}l g¢²}l·l­®l~l ± m~¢±t¢  l}
Une annonce de la suspicion ou du diagnostic décrite comme « brutale » avec des annonces Ēpar les PDS 

en 1ère ligne - ®¢²·l ± ~_} ·mh²l® ª_­ }l zl² l ¬²l ª_­ ®¢  l ±¢²­_rlù j² q_t± jĚ² l non acculturation au 

~¢ jl jl }Ě¢ h¢}¢rtl. Ll ®²zl± jl }Ěl­­l²­ ¢² j² ­l±_­j jl jt_r ¢®±th _ªª_­_w± jl ~_ tp­l ­mh²­­l ±l

Le second choc de la prise en charge thérapeutique
=Ě_  ¢ hl jl }_ ªl­±l jl hsl·l²¹ h_²®ml ª_­ }_ hst~t¢±sm­_ªtlù ~_t® _²®®t 

des actes «périphériques» aux traitements comme la conservation des 

gamètes

Une phase de traitement "adaptée" aux jeunes patients
En particulier dans les équipes AJA qui adopte une approche véritablement holistique et non maximaliste, 

ª_­±th²}tp­l~l ± hl ±­ml ®²­ }Ěimpact des effets indésirables des traitements sur le très long terme

P  t~ª_h± ®²­ }l h¢­ª® ª_­±th²}tp­l~l ± mª­¢²·_ ± ªl j_ ± }Ě_j¢}l®hl hl
Et une phase de la «tonte préventive » énormément mise en scène sur TikTok: c }_ ­lhsl­hsl m·tjl ±l jĚ²  empowerment

La solitude : !·lh ª_­q¢t® }Ět~ª¢®®tgt}t±m ª¢²­ }Ě!;! jl mettre ses peurs en mots auprès de ses 

ª­¢hsl® Ċª_­l ±®ù _~t® üċ

Le parcours des AJA : Entre 
sidération, pudeur et résilience
De nombreuses spécificités propres 
à cette population ont été 
soulevées 

«.ƻƴΣ œŀ ƴΩŀƭƭŀƛǘ Ǉŀǎ ŦƻǊŎŞƳŜƴǘΣ Ƴŀƛǎ ŀǾŜŎ ǘƻǳǎ ƭŜǎ ƳŞŘƛŎŀƳŜƴǘǎ ƻƴ Şǘŀƛǘ ǳƴ ǇŜǳ ŘŜǎ ƭŞƎǳƳŜǎΦ 
5Ŝ ǾƻƛǊ ƳŜǎ ǇǊƻŎƘŜǎ ǉǳƛ ŞǘŀƛŜƴǘ ƳŀƭΣ ƳŜǎ ǇŀǊŜƴǘǎΣ ǉǳƛ ǇƭŜǳǊŀƛŜƴǘΣ ŎΩŞǘŀƛǘ ǎǳǊǘƻǳǘ œŀ ǉǳƛ Şǘŀƛǘ 

dur. » M., rémission + 5 ans, PEC pédiatrie sans AJA




