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Emmanuelle Bompas1
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Le suivi à court terme
des adolescents
et jeunes adultes
à distance de la fin
de traitement
Retour d’une expérimentation régionale

Résumé

Le suivi à court terme est indispensable à la prise en charge des adolescents et des
jeunes adultes (AJA) en oncologie. S’appuyant sur les recommandations nationales et
internationales de prise en charge spécifique pour les AJA, un dispositif
pluridisciplinaire visant à explorer leurs besoins, à la fin des traitements, a été
expérimenté par l’équipe de coordination régionale AJA sur trois sites : CHU Nantes,
CHU Angers, et Institut de cancérologie de l’Ouest (ICO).

Mots clés : AJA, oncologie, après-cancer.

La prise en charge spécifique
des AJA en oncologie

Le cancer concerne 800 adolescents (15-19 ans) et

1 200 jeunes adultes (20-24 ans) par an en France et
66 000 cas par an en Europe. Il représente la 4e cause

de mortalité après les accidents de la voie publique,
le suicide et les pathologies cardiovasculaires [1, 2].

Plusieurs constats concernant cette population
ont été faits par la communauté médicale. Il existe :
� une hétérogénéité dans la prise en charge des

patients, qui se traduit par un délai au diagnostic plus
important chez les jeunes adultes (48,7 semaines

contre 15,4 semaines pour les sarcomes par
exemple), par des prises en charge multidisciplinai-

res seulement dans 85,3 % des cas, par une disparité

des lieux de prises en charge (30 % dans des
institutions non académiques) [3], et par une

moindre proportion d’inclusion dans les essais
thérapeutiques (39,5 % dans les centres académi-
ques contre 16,8 % autres) [3] ;
� une spécificité psychosociale inhérente à cette
population AJA, dont l’appréhension fait partie

intégrante de la prise en charge. Des recommanda-
tions internationales sur le sujet ont été publiées [4-6] ;
� des résultats en termes de survie qui diffèrent de
ceux obtenus dans d’autres tranches d’âge [2]. Des

hypothèses sont avancées, comme des spécificités
biologiques propres au cancer dans cette population
avec des pronostics différents [7], des prises en

charge par des équipes variées et des protocoles
divers selon les équipes en matière de tumeurs

solides et hématologiques, une accessibilité res-
treinte aux essais thérapeutiques [4, 8], et enfin desTirés à part : C. Thomas
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caractéristiques psychosociales inhérentes à cette

population qui peuvent être un frein à une consul-
tation et à une adhésion au traitement [2].

Ces constats sont à l’origine d’efforts collectifs
nationaux et internationaux pour traiter les patients
dans des structures dédiées à la prise en charge des

AJA, avec un personnel formé et un respect de la
charte de prise en charge des AJA [5]. Ces espaces

dédiés regroupent des structures différentes selon les
régions et les villes et sont soit spécialisées pédiatrie,

soit adulte, soit AJA. Cette organisation contribue à
faciliter l’accessibilité aux essais cliniques [9], à

proposer des prises en charge spécifiques
avec des recommandations particulières pour

cette population [10], et ceci, dans le cadre de
réseaux nationaux comme Go AJA1 en France, et
internationaux comme ENTYAC [11]. Les retours

d’expériences concluent à une amélioration de
la survie des patients avec l’absence de différence

selon le lieu de traitement en secteur pédiatrique
ou adulte [11].

De ces constats sont nées en France, dès 2011,
différentes initiatives, sous l’égide de l’Institut

national du cancer (INCa), visant à améliorer la
prise en charge des AJA [11-13].

Une équipe coordinatrice
régionale dédiée aux AJA

Une équipe coordinatrice dédiée aux AJA a été
créée en 2011 et déployée sur trois sites : les CHU

d’Angers, de Nantes et l’Institut de cancérologie
de l’Ouest (ICO). L’équipe est pluridisciplinaire

avec des infirmier(e)s diplômé(e)s d’État coordon-

nateur(rice) (IDEC) AJA, des oncopédiatres, des

oncologues, une conseillère d’orientation, une
psychologue, une éducatrice et une attachée de

recherche clinique.
Ses objectifs sont :

� d’assurer une prise en charge clinique adaptée aux

spécificités des AJA ;
� de répondre aux besoins spécifiques des AJA

(fertilité, parentalité, sexualité, scolarité, activité
professionnelle, image corporelle, handicap) ;
� d’améliorer l’observance des traitements ;
� de favoriser l’inclusion des patients dans les essais

cliniques.

Mise en place d’un dispositif
« après-cancer » dédié aux AJA

Depuis 2019, un dispositif spécifique est proposé

aux AJA en fin de traitement afin de les accompa-
gner, en s’appuyant sur les professionnels disponi-

bles sur chaque site (tableau 1).
Ce projet focalisé sur le suivi à court terme, et

s’intéressant non seulement aux données médicales
mais également aux volets psychosociaux et sexuels,

s’inscrit dans les domaines de recherche plébiscités
par les AJA [5].

Afin d’harmoniser le recueil des données suite à

ces consultations, un questionnaire médical « après-
cancer » et une trame d’entretien inter-régionale

pour les entretiens paramédicaux comprenant six
items ont été créés (figures 1 et 2).

Aux CHU d’Angers et de Nantes, la consultation
médicale de suivi est complétée par un échange avec

deux membres de l’équipe AJA pour permettre au

Tableau 1. Intervenants sur chaque site participant au dispositif.

CHU ANGERS 
 

-Psychologue/EJE 
-Psychologue/IDE AJA 
-EJE/IDE AJA 

CHU NANTES -ARC/IDEC AJA 
-Oncologue/IDEC AJA 

ICO -Oncologue/IDEC AJA/psychologue/sexologue ou IDE sexologue 

AJA : adolescents et jeunes enfants ; ARC : attaché de recherche clinique ; EJE : éducateur jeunes enfants ; ICO : Institut de cancérologie de l’Ouest ;
IDE : infirmier(e) diplômé(e) d’État ; IDEC : infirmier(e) diplômé(e) d’État coordinateur(rice).

1 Groupe onco-hématologie adolescents et jeunes adultes (associa-
tion GO-AJA). https://go-aja.fr/
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patient AJA de revenir sur son parcours de soins et
sur les répercussions de son traitement.

À l’ICO des consultations mutualisées – incluant

un oncologue référent, un IDEC AJA, un psycholo-
gue, un sexologue ou un(e) infirmier(e) sexologue –

sont mises en place à distance de la fin des
traitements.

En plus de la trame d’entretien paramédicale et
du questionnaire médical « après-cancer », un

questionnaire ciblé sur la vie affective et sexuelle
et trois échelles explorant les conséquences
psychologiques (échelle de stress perçu, échelle

HAD [anxiété et dépression], échelle de qualité de
vie perçue [WHOQoL Bref]) sont utilisés, permet-

tant une analyse quantitative et/ou qualitative de
ces échanges.

Au terme de cette consultation mutualisée, une
synthèse des orientations proposées au patient est
précisée dans le compte rendu de consultation.

Ces échanges sont l’occasion de « faire une
parenthèse », d’évaluer la qualité de vie du patient,

les éventuelles difficultés sociales et professionnelles
et les séquelles potentielles ressenties à la suite des

traitements. En fonction des besoins verbalisés, un
accompagnement spécifique et une orientation vers

des professionnels sensibilisés à la population AJA
sont proposés.

Retour d’expérience

Cette expérimentation a été réalisée sur trois sites.
Les patients AJA rencontrés étaient généralement

Associations (La Ligue, On est là, 20 ans 1 projet)

Activité physique adaptée (APA) ou ateliers sportifs ciblés

Sexologue, gynécologue, service pour la procréation médicalement assistée

Conseillère d’orientation, assistante sociale

Psychologue (l'utilisation de l’échelle HAD a permis de détecter des patients avec
des niveaux d’anxiété élevés)

Diététiciennes, nutritionnistes

Groupe Facebook AJA CH et espaces de rencontre et d’information intra-et extra-hospitaliers
spécifiques aux AJA

AJA : adolescents et jeunes enfants ; HAD : hospitalisation à domicile.

Figure 2. Différentes orientations à l’issue de la consultation d’après-traitement.

Retour sur la période de la maladie

Relations à l’entourage

Rapport à soi/estime de soi/sexualité

Investissement social et environnemental, scolarité, profession

Évaluation des besoins

Se projeter dans l’avenir : insertion professionnelle et scolaire, fertilité

Figure 1. Les six items de la trame d’entretien paramédicale inter-régionale.
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majeurs. Pour les mineurs, la rencontre se faisait

d’abord avec le jeune seul, puis avec ses parents.
Au terme de l’ensemble de ces rencontres, de

nombreux besoins ont été repérés (figure 2). Grâce à
l’échelle HAD, des niveaux d’anxiété élevés ont pu
être détectés.

Conclusion et perspective

Cette expérience a été très bien accueillie par les

patients AJA et leurs familles, avec des besoins
spécifiques repérés.

À partir de cette pré-enquête, une étude est

envisagée. Elle consistera en une consultation
mutualisée annuelle pendant cinq ans, débutant

un an après la fin de la prise en charge thérapeutique
du cancer.

Les objectifs sont de démontrer la faisabilité d’une
consultation multidisciplinaire groupée, d’identifier

les besoins à court terme (0-5 ans) post-traitement
des AJA, et de mettre en place un accompagnement
spécifique avec recours à d’autres expertises si

nécessaire.

Liens d’intérêts : les auteurs déclarent ne pas avoir

de lien d’intérêt.
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Bulletin Infirmier du Cancer 158 Vol.20-n84-2020
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