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Prise en charge des 
adolescents et jeunes adultes 
atteints de cancer : mise en 
place d’une organisation 
régionale spécifique
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0-15 ans : 1800 nvx cas/an en F
15-19 ans : 900 nvx cas/an en F

20-25 ans : 1400 nvx cas/an en F

 Survie globale à 5 ans 86,6%
 3ème cause de mortalité

Quelques chiffres

AJA

Prise en charge en centres spécialisés pédiatrie

Prise en charge adulte

E Desandes. Les cancers des adolescents et jeunes patients: vision épidémiologique et organisation des soins en France. Bull cancer 2016
Raze et al. Cancer Among Adolescents ans Young Adults Between 2000 and 2016 in France : Incidence and improved Survival. J Adolesc Young Adult Oncol 2021
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 Des tumeurs dont le pic de 
fréquence est
 à l'âge pédiatrique (système 

nerveux central, leucémie...)
 à l'âge adulte (carcinomes)
 entre 15 et 25 ans 

(ostéosarcome, tumeurs 
germinales malignes)

 Des tumeurs connues mais 
qui se comportent 
différemment (leucémies…)

Répartition des tumeurs

Barr et al. A System for Classifying Cancers Diagnosed in Adolescents and Young Adults. Cancer nov 2020
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Répartition des tumeurs

Total 
N=2300

%

19-24 ans 
N=1400

%

15-19 ans 
N=900

%
9,97,613,4Leucémie aigue  

24,722,827,7Lymphomes 
10,79,812,1Système Nerveux Central
4,92,97,9Tumeur os 
4,33,94,9Sarcome tissus mous 

14,617,210,7Tumeurs germinales malignes 
11,613,58,8Tumeur thyroïde
8,510,25,7Mélanome 

Raze et al. Cancer Among Adolescents ans Young Adults Between 2000 and 2016 in France : Incidence and improved Survival. J Adolesc Young Adult Oncol 2021
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 Une période de transition
 Changements corporels et psychologiques
 Développement de la vie affective
 Question de l’orientation professionnelle
 Acquisition de l’autonomie
 Soutien parental mais responsabilité propre à partir de 18 ans
 Importance de l’appartenance à un groupe de pairs …

Un « entre-deux »
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 Un parcours de soin « entre-deux »
 Des unités de prise en charge pour

 Adultes : plusieurs services par spécialité d’organe
 Pédiatrie : un seul service lié à l’âge

 Un environnement différent
 Communication centrée sur l’adulte ou sur la famille
 Tutoiement/vouvoiement

 Des questions d’adhésion au traitement
 Des revendications sur le quotidien dans les unités (alimentation, visites …)

Un « entre-deux »
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 2011 : 8 projets pilotes financés (dont Bordeaux)
 2012 : création de GO-AJA pour fédérer les programmes existants et 

susciter l’émergence de nouvelles structures
 Plan cancer 2014-2019 avec des engagements précis

 Définir un cadre national pour les services prenant en charge des AJA
 Organiser un dispositif optimal régional ou interrégional  
 Sensibiliser les médecins traitants aux circonstances de découverte des cancers et 

notamment des AJA
 Assurer l’accès à la préservation de la fertilité
 Diminuer l’impact du cancer sur la vie personnelle, notamment la vie professionnelle à venir 

et la poursuite des études
 Instaurer le droit à l’oubli
 Structurer le suivi de long terme des enfants et adolescents
 Réduire les risques de séquelles et de second cancer

Une dynamique nationale
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 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 RCP pédiatrique interrégionale avec présence (ou 
avis) d’un oncohématologiste adulte

 18-24 ans : passage en RCP adulte avec présence (ou avis transmis) d’un oncopédiatre
 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 prise en charge 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 »)

Des textes de référence
- Instruction n°DGOS/R3/INCA/2016/177 du 30 mai 2016
- Feuille de route régionale cancer 2022-2025
- Réforme des autorisations – Décrets du 26 avril 2022
- Référentiel organisationnel des Organisations hospitalières 
Interrégionales de recours en oncologie pédiatrique
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0-15 ans : 1800 nvx cas/an en F
15-19 ans : 900 nvx cas/an en F

20-25 ans : 1400 nvx cas/an en F

 Répartition en Nouvelle-Aquitaine
 >2/3 en Aquitaine
 1/3 répartis entre Poitou-Charentes et Limousin
 Une majorité des avis donnés dans les RCP des pôles de recours

En Nouvelle-Aquitaine

AJA

Centralisés dans 3 centres 
pédiatriques

Répartis dans X établissements 
adultes

soit 160 en NA
soit 80 en NA

soit 125 en NA
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Depuis 2020

 Périmètre
 Initial Aquitaine, extension Nouvelle-Aquitaine en 2024

 Objectif
 Mettre en œuvre les textes de référence selon les 2 axes prioritaires

 Double contribution adulte / pédiatrique dans les décisions thérapeutiques
 Accompagnement adapté à cette tranche d’âge (soins de support et coordination du 

parcours)

 Missions
 Assurer un pilotage stratégique pour la prise en charge des AJA en Nouvelle-Aquitaine
 Établir un plan d’actions et de suivi
 Initier des échanges pour un relais vers les acteurs locaux

 Coordination Onco-Nouvelle-Aquitaine (branches adultes et pédiatrique) 
et responsable MARADJA (équipe pilote 2013)

Comité de pilotage AJA Nouvelle-Aquitaine
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En Nouvelle-Aquitaine

 Des RCP AJA identifiées
 Parmi les RCP du pôle de recours aquitain (CHU Bordeaux / Institut Bergonié)
 Pour les pathologies les plus fréquentes dans cette tranche d’âge
 Avec la présence d’un oncopédiatre référent en RCP

 Permise par une procédure d’invitation par le 3C
 À défaut, un avis complémentaire est demandé auprès de l’oncopédiatre référent de la 

pathologie

 Favorisant l’accès aux essais thérapeutiques
 Les travaux sont en cours pour les pôles de recours du Poitou-Charentes et du 

Limousin

 Rappel pour les patients <18 ans
 Les dossiers doivent passer en RCP pédiatrique interrégionale

Organisation de la double contribution
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A ce jour, 11 RCP 
identifiées AJA
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En Nouvelle-Aquitaine

 Organisation fixée pour le pôle de recours aquitain (CHU Bordeaux / 
Institut Bergonié)
 Repérage des patients systématisé via

 Les RCP AJA
 Ou organisation interne établissement avec alerte informatique

 Permet le contact systématique des patients AJA pour 
 La coordination spécifique du parcours
 La proposition d’une offre en soins de support adaptée

• Soutien psychologique

• Prise en charge sociale

• Accompagnement scolaire/universitaire/professionnel

• Activité physique adaptée

• Socio-esthétique

• Consultation fertilité/sexualité

 Assuré par des équipes spécialisées AJA

Soins de support spécifiques et coordination



14
14

 CLUB’AJA = aCcompagnement
pLUridisciplinaire à Bergo, 
pour les Adolescents et 
Jeunes Adultes

 MARADJA = Maison Aquitaine 
Ressources pour Adolescents et 
Jeunes Adultes
 Depuis 2013
 Equipe mobile ou sur site

En Nouvelle-Aquitaine
Soins de support spécifiques et coordination
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 Équipe AJA mobile récemment mise en place sur le pôle de recours 
du Poitou-Charentes 

 Les travaux sont en cours pour les pôles de recours du Poitou-
Charentes et du Limousin

En Nouvelle-Aquitaine
Soins de support spécifiques et coordination
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 Notification K-Process   
Juin 2024

 Courrier territoire Aquitaine 
Mars 2024
 Sensibilisation aux enjeux de la 

prise en charge des AJA
 Offre RCP AJA du pôle de recours 

aquitain

Actions de sensibilisation



17

A venir

 En application du référentiel INCa RCP
 Mise en place de convention/charte RCP avec paragraphe spécifique AJA

 Page internet en construction

 Documentation spécifique AJA

…

Actions de sensibilisation
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Merci au Copil et aux co-animatrices !

MEMBRE REPRESENTANTFONCTIONSTRUCTURE
Cécile VÉRITÉMédecin coordonnateurMARADJA
Véronique BOUSSERMédecin coordonnateur adulteONCO-NA
Anne NOTZ-CARREREMédecin coordonnateur pédiatrie régionalNOVALLIANCE

ETABLISSEMENTS DES POLES DE RÉFÉRENCE DE CANCÉROLOGIE EN NOUVELLE-AQUITAINE

Amandine QUIVYOncologie adulte

CHU BORDEAUX
Krimo BOUABDALLAHHématologie adulte
Cécile VÉRITÉOnco pédiatrie
Anne NOTZ-CARREREMédecin RCPPI OIR
Françoise COLOMBANIMédecin 3C

Maud TOULMONDEOncologie adulte
INSTITUT BERGONIÉ

Odile DUGUEY-CACHET Médecin 3C

Tiffany DARBASOncologie adulte

CHU LIMOGES
Julie ABRAHAM Hématologie adulte (lymphomes)
Clémence BUSQUET Hématologie adulte (LA)
Thomas LAUVRAYOnco pédiatrie
Florent HURÉMédecin 3C

Nicolas ISAMBERTOncologie adulte

CHU POITIERS               

Sheik EMAMBUXOncologie adulte
Stéphanie GUIDEZHémato adulte (lymphomes)
Maria Pilar GALLEGO HERNANZHémato adulte (LA)
Anamaria Ioana STETCOOnco pédiatrie
Corinne LAMOURMédecin 3C
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