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▪ La majorité des acteurs interrogés estime que la qualité des soins et de l’accompagnement est 
insatisfaisante sur leur territoire 

▪ Certains AJA échapperaient encore à une prise en soins et à un accompagnement adapté selon 
beaucoup de répondants

▪ Les freins identifiés sont largement partagés par les répondants 



▪ 67% des 12 équipes interrogées estiment que l’organisation du parcours est satisfaisante, mais identifient des 
marges d’amélioration

▪ S’agissant des missions qui leurs sont confiées, les équipes AJA estiment être plus ou moins en mesure de les 
remplir

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

équipes AJA (établissements accueillant des AJA), manque d’accès à la formation, difficultés de recrutement et de 
pérennisation des personnels, difficulté de recensement des AJA sur le territoire     

• Préservation de la fertilité
• APA
• Soins palliatifs
• Soins et acc. Diététiques
• Suivi post-thérapeutique

• Education thérapeutique
• Suivi psychologique/ Prise en charge 

sociale
• L’onco-sexologie
• Suivi Long Terme
• Transition pédiatrie/cancérologie 

adulte
• L’appui aux aidants

Thématiques systématiquement couvertes Thématiques moins  couvertes



1. L’impact de cette organisation sur la prise en charge 
/ 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 pistes d’améliorations face aux écueils identifiés

Environ 2500 nouveaux diagnostics de cancers d’adolescents et de jeunes 
adultes (AJA)

• Des types de cancers singulier, pronostics globalement moins

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

protocoles de recherche

• Des caractéristiques sociologiques propres

Dans le cadre de l’état des lieux de la prise en charge pour les AJA, une 
étude qualitative a été réalisée par BVA Xsight en 2022-24, à la demande 

de l’INCa, pour mieux cerner la perception des soins et de 
l’accompagnement des AJA 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 

d’une durée d’1h à 1h30
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 

l’accompagnement des AJA (PDS)

AJA /proches d’AJA

Représentants d’associations de patients AJA ou de 
proches

1-4: Etat des lieux, étude N°3: sur la perception des soins et de 
l’accompagnement, contexte et méthodologie (1/4)

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



Des documents et informations 

pensés pour l’AJA et sa famille 
remis dès le premier rendez-vous
✓ Le planning des traitements, les

dates et examens prévus

✓ Des documents pour expliquer le

cancer/ la leucémie

✓ Des documents pour expliquer les

traitements, la prise en charge

✓ Un annuaire avec les contacts

référents et une présentation du

service, les coordonnées des

intervenant

L'infirmière référente de l’AJA
✓ Effectue le plan personnalisé de santé (PPS), évalue les

besoins de l’AJA, ses demandes …
✓ Fait visiter le service aux AJA et leurs familles

✓ Prend le temps de répondre aux questions non posées aux

médecins, d’expliquer les effets des traitements, comment

remédier aux effets indésirables

✓ Se rend disponible tout le temps, y compris auprès des

parents

Retour d’expérience des patients : une prise en charge clairement en faveur 
des dispositifs spécifiques AJA (2/4)

1 2

« J'ai visité le service avec l'infirmière 
de coordination qui m'a tout expliqué, 
qui m'a donné les flyers […]. Elle suivait 

mon traitement, elle a dit à mes frères 

et sœurs de se faire tester voir qu'ils 
étaient compatibles pour la greffe. » E. , 

début rémission, PEC AJA

L’ethnographie en ligne montre les jeunes mettant souvent en

avant une relation de complicité et de confiance envers les

soignants (notamment IDE et kinésithérapeutes).

• Ils sont présentés alors comme leurs héros, qui les ont

soutenus moralement tout le long de leur prise en charge.

• Une relation « non conventionnels », pleine de complicité, de

taquineries et de gratitude

Leur relation est plus distante avec l’équipe médicale, les

oncologues particulièrement, identifiés comme les apporteurs

de mauvaises nouvelles et les pourvoyeurs de l’accumulation
d’examens et de traitements difficiles à supporter.

D'où l'importances des IDE et 

paramédicaux



Retour d’expérience des patients : une prise en charge clairement en faveur 
des dispositifs spécifiques AJA (3/4)
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La rencontre avec d’autres jeunes de son âge
✓ Bénéfices : se sentir moins seul/perdu, un effet rassurant de trouver des

interlocuteurs qui les comprennent

✓ Des alliés dans la maladie (se donner des astuces, échanger sur les PDS…)

La présence de lieux dédiés aux AJA avec la possibilité de 

rencontrer d’autres jeunes de son âge, de s’amuser, 
discuter, veiller tard…

La présence d’associations « spécialisées » AJA
✓ Assure un soutien/accompagnement avec une orientation

scolaire/ professionnelle adaptée

✓ Mise à disposition de matériels permettant des animations

moins enfantines (soirées pizza/ films/ jeux vidéos…)

Un challenge pour les équipes de santé 

d’arriver à regrouper les patients pour faire 
des activités en commun avec les chambres 

individuelles et le besoin d’avoir une “pièce 
AJA” comme lieu de rencontre

Un enjeu particulièrement fort chez cette cible de 
maintenir des activités communes, en dehors de 
l’hôpital

D’où l’importance de rendre plus visible les 
services AJA et de faciliter le repérage de ces 

jeunes patients en services « adultes » par les 

IDEC et les associations dédiées



DES ASSOCIATIONS « ANCIENNES » 
QUI TIENNENT À SOULIGNER LES 
PROGRÈS DE CES DERNIÈRES ANNÉES 
DANS LA PRISE EN CHARGE DES AJA 

Notamment avec l’arrivée de nouvelles 
professions, comme les IDEC AJA qui restent 
pour la majorité des associations leurs 
principaux contacts, et les personnes 
référentes pour contacter/rencontrer l’AJA

➢ Grâce aux équipes dédiées AJA et aux 
professionnels de mieux en mieux 
formés

➢ L’arrivée d’associations dynamiques 
et entreprenantes menées par des 
jeunes adultes qui soutiennent les AJA

➢ La considération des AJA par les 
instances publiques (droit à l’oubli, 
reconnaissances juridiques, …) et 
l’implication reconnue des 
associations auprès d’elles (soutiens 
financiers, appuis, mise en lumière …)

Mais toutes reconnaissent également quelques manques …

Retour d’expérience des acteurs de l’associatif : des 
progrès certains ces dernières années dans la prise en 
charge des AJA (4/4)

En premier lieu, la méconnaissance du grand public des AJA, ce qui engendre 

encore beaucoup de difficultés en majorité dans le monde scolaire ou 

professionnel (discrimination, incompréhension, rejets …), pour mettre en 
place des actions ou mener les missions de l’association à terme

Comme les PDS interrogés, les AJA non repérés dans les services adultes qui 

« échappent » aux services AJA et aux associations dédiées, ne leur 

permettant pas de bénéficier de la prise en charge – perçue comme optimale-

des équipes AJA

Enfin, les associations, qu’elles soient nationales ou plus locales, font 

remontées des inégalités territoriales avec une concentration de l’offre 
associative AJA dans quelques grandes villes seulement …



Une thématique mobilisatrice

▪ Une forte mobilisation des professionnels, des associations et des sociétés savantes aux côtés des tutelles 
▪ Mais des professionnels (notamment venus du monde de l’adulte) encore à convaincre et à sensibiliser/former sur les spécificités

des AJA 

Des avancées dans l’organisation des soins et les connaissances    
▪ Beaucoup d’efforts et d’initiatives prises, 2016 marquant un tournant dans l’organisation des soins (équipes régionales 

pluridisciplinaires avec l’appui des DSR + quelques unités d’hospitalisation dédiés aux AJA) 

▪ Des progrès notables depuis 10 ans reconnus par tous mais une dynamique à renforcer pour permettre un accès équitable de tous
les AJA à l’expertise, à des soins et à un accompagnement adaptés sur l’ensemble du territoire

▪ Des formations innovantes et disponibles pour tout professionnel souhaitant se former aux problématiques AJA 

▪ Un accord unanime des professionnels, des patients et des associations sur la valeur ajoutée d’une prise en soins pluridisciplinaire 
des AJA, s’appuyant sur les équipes régionales AJA avec le rôle central, au sein de l’équipe, de l’infirmière de coordination aux 
côtes du médecin

▪ La mise en place du registre national (plate-forme INCa) qui va permettre de renforcer les connaissances sur les AJA (incidence,
survie, parcours…) au service de la recherche et des soins



Des points à améliorer dans les parcours 

▪ Un repérage précoce des AJA dès leur arrivée dans la maladie encore à développer dans l’ensemble du territoire afin que les  équipes 
régionales AJA puissent être informées et intervenir, si besoin, et cela, avec l’appui des DSRC et des 3 C  

▪ La dispersion de la prise en soins des AJA, notamment des >18 ans, dans des structures qui accueillent < 11 patients/an pour des
soins curatifs du cancer (chirurgie principalement), ne leur permettant pas toujours de disposer de soins et d’un accompagnement
spécifiques pour les AJA

▪ Des parcours de soins hétérogènes selon les régions, le lieu de soins, l’âge, les modalités de l’adressage 

▪ Des équipes régionales AJA efficaces mais à renforcer car :
▪ Réparties inégalement sur le territoire (pas d’équipes dans les DOM) 
▪ Disposant de moyens humains et de budgets variables pour accomplir leurs missions
▪ Manquant de visibilité sur leur territoire auprès des professionnels/établissements qui  accueillent des AJA, réduisant ainsi la

possibilité de collaborations efficaces avec ces derniers  pour optimiser le parcours des AJA
▪ Ayant des modes d’organisation et de mise en œuvre de leurs missions variables dépendant le plus souvent des situations 

locales et de leurs propres financements



Des points à améliorer dans les parcours (suite)
▪ Un besoin de renforcer encore l’accompagnement/soins des AJA à certains moments clés du parcours, notamment durant l’après cancer 

pour répondre aux attentes des AJA, notamment au cours du suivi long terme 

▪ Une réflexion à approfondir sur la question des soins palliatifs et l’accompagnement des AJA et leurs proches en fin de vie

Des interrogations 
▪ Les décrets de 2022 marquant un progrès en termes de qualité des soins et d’organisation du recours avec des évolutions souhaitées par 

les professionnels (RCPPI, RCP, OIR, double compétence adulte/enfant pour les 15-24 ans + production de nombreux référentiels INCa)

▪ Mais conservant la séparation < et > de 18 ans avec la crainte pour les professionnels « d’invisibiliser » les AJA

Des pistes de réflexion à envisager avec l’ensemble des acteurs

▪ Comment contribuer à un meilleur adressage des AJA vers des structures/ professionnels adaptés?

▪ Comment faire mieux collaborer les professionnels de santé du monde adulte et pédiatrique et diffuser la « culture AJA » ?  

▪ Comment mieux faire connaitre les problématiques des AJA auprès du public (monde du travail, de la formation, de l’université…) en 
partenariat avec les professionnels et les associations ?
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https://www.cancer.fr/agenda/journee-thematique-

aja); https://www.cancer.fr/catalogue-des-publications/adolescents-et-jeunes-adultes-atteints-de-

cancer-etat-des-lieux-des-soins-et-de-l-accompagnement. 

https://www.cancer.fr/catalogue-des-publications/feuille-de-route-2026-

2030). 

mailto:lvaldes@institutcancer.fr
https://www.cancer.fr/agenda/journee-thematique-aja
https://www.cancer.fr/catalogue-des-publications/adolescents-et-jeunes-adultes-atteints-de-cancer-etat-des-lieux-des-soins-et-de-l-accompagnement
https://www.cancer.fr/catalogue-des-publications/feuille-de-route-2026-2030

