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Une structure de soins dédiée aux adolescents et jeunes adultes atteints 
de cancer : quelles spécificités ? 

1. Adolescents et jeunes adultes en oncologie

2. Besoins spécifiques des AJA 

3. Modèles de soins et objectifs de prise en charge 

4. Projet pilote AJA en Belgique

5. Développement équipe mobile AJA au CHU



I. AJA EN ONCOLOGIE
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Husson, O., Manten-Horst, E., & van der Graaf, W. T. A. (2016). Collaboration and networking. Tumors in Adolescents and Young Adults, 43, 50-63.



AJA EN ONCOLOGIE

Définition en Europe 

Angleterre France Pays-Bas Italie Allemagne Danemark Espagne / 
Portugal Belgique 

13-24 ans 15-25 ans 18-35 ans 14-24 ans 15-39 ans 15-21 ans 15-40 ans 16-35 ans 

Husson, O., Manten-Horst, E., & van der Graaf, W. T. A. (2016). Collaboration and networking. Tumors in Adolescents and Young Adults, 43, 50-63.

BELGIQUE : Convention INAMI a défini les AJA comme patients âgés de 16 à 35 ans. 



EPIDÉMIOLOGIE AJA EN EUROPE

Desandes, E., & Stark, D. P. (2016). Epidemiology of adolescents and young adults with cancer in Europe. Tumors in adolescents and young adults, 43, 1-15.



EPIDÉMIOLOGIE AJA EN EUROPE

Desandes, E., & Stark, D. P. (2016). Epidemiology of adolescents and young adults with cancer in Europe. Tumors in adolescents and young adults, 43, 1-15.



EPIDÉMIOLOGIE AJA EN BELGIQUE  

Belgian Cancer Registry. Cancer in children and adolescent in Belgium 2004-2006. 2019. 



EPIDEMIOLOGIE AJA AU CHU-CHR 

Pour la population 15-25 ans sur les 5 dernières années (2017-2022) : 
¡ Chirurgie abdominale : 4 cas (infiltrants) + 1 en pédiatire

¡ Dermato : 19 cas (2 in situ, 17 infiltrants)

¡ Endocrino : 10 (infiltrants) + 1 carcinome thyroïdien en pédiatrie

¡ Gynéco : 55 cas (7 infiltrants, 8 borderline, 40 in situ)

¡ Hémato : 39 cas (infiltrants) + 7 en pédiatrie 

¡ Neuro : 26 cas (9 bénins, 7 borderlines, 10 infiltrants) + 4 en pédiatrie 

¡ Sarcome : 8 cas (infiltrants) + 2 en pédiatrie 

¡ Séno : 1 cas infiltrant

¡ Uro : 10 cas (1 in situ et 9 infiltrants) + 1 en pédiatrie 

à nombre de nouveaux cas sur 5 ans : 136 cas



II. AJA ET CANCER : QUELS BESOINS ? 

§ De construire leur propre identité malgré les impacts physiques et psychiques du cancer

§ De poursuivre leur formation scolaire ou leur vie professionnelle

§ D’un environnement adapté à leurs besoins au domicile ou en intra-hospitalier

§ De rester en lien avec leur famille et leurs pairs



AJA ET CANCER – DES BESOINS SPÉCIFIQUES

Modèle de soins en PEDIATRIE

centré sur l’enfant et sa famille

Professionnels en nombre Multidisciplinarité

SOIGNANTS

PARENTS ENFANT 10

Dr. V. LAURENCE, oncologue médicale, Institut Curie 



AJA ET CANCER – DES BESOINS SPÉCIFIQUES

Modèle de soins en milieu ADULTE 

centré sur le patient

Médecin référent Multidisciplinarité

SOIGNANTS

FAMILLE PATIENT CONJOINT 11

Dr. V. LAURENCE, oncologue médicale, Institut Curie 



AJA ET CANCER – DES BESOINS SPÉCIFIQUES

Modèle de soins ADOLESCENTS/JEUNES ADULTES

Expertise médicale dans la pathologie

Multidisciplinarité Flexibilité

SOIGNANTS

FAMILLE PATIENT CONJOINT 12

AMIS
Dr. V. LAURENCE, oncologue médicale, Institut Curie 



III. AJA : OBJECTIFS SPÉCIFIQUES DANS LA PRISE EN CHARGE 

¡ Approche MULTIDISCIPLINAIRE 

¡ Au quotidien, combiner la dimension humaine avec une dimension médicale et scientifique 
d’excellence.

¡ Equipes spécialisées sur les plans médical, infirmier, psycho-social et éducatif

à Collaboration indispensable entre oncologue/hématologue adulte, oncologue pédiatre et 
intervenants psycho-sociaux !

§ En Belgique, projet pilote avec développement de 6 centres de référence pour la prise en charge des 
patients AJA (16-35ans) atteints de cancer 



AJA ET CANCER : BESOINS SPÉCIFIQUES

1. Médical 

¡ OS AJA plus basse et peu augmentée par rapport en oncologie adulte ou pédiatrique 

¡ Hétérogénéité thérapeutique : diminution des chances de survie pour les patients 

¡ Nécessité d’améliorer les connaissances biologiques, génétiques des cancers

¡ Essais cliniques adaptés à leur âge et stimuler leur inclusion dans les essais

¡ Collaboration entre hémato-oncologues adultes et pédiatriques fondamentale

¡ Trouver un consensus et développer une harmonisation dans la prise en charge des AJA 
entre le monde adulte et la pédiatrie 



AJA ET CANCER : BESOINS SPÉCIFIQUES

1. Médical 

2. Infirmière de liaison

§ Prise en charge du parcours de soin de façon verticale (dans le temps) et de façon 
horizontale (dans les différents lieux)

§ Liaison et suivi entre les différents intervenants et membres de l’équipe 

§ Accompagnement quotidien (hotline,…) et grande disponibilité pour les patients 



AJA ET CANCER : BESOINS SPÉCIFIQUES

1. Médical 

2. Infirmière de liaison 

3. Psycho-social 
§ Psychologue – psychiatre disponible

§ Assistante sociale 

§ Éducatrice spécialisée 

§ Poursuite formation : soutien éducatif

§ Environnement adapté

à support psycho-social solide ! 



IV. PROJET PILOTE AJA EN BELGIQUE

§ 6 centres de référence pour la prise en charge globale des patients AJA (16-35 ans) : CHU de Liège, 
UZ Leuven, UZ Gent, UZ Antwerpen, Institut Jules Bordet et les Cliniques Universitaires Saint-Luc

§ Création d’une équipe de référence AJA au sein de chaque hôpital avec :

§ Médecin spécialiste

§ Infirmier spécialisé

§ Assistant social

§ Psychologue

§ Équipe de référence = source centrale de connaissance et d’experts avec proposition d’une expertise 
et d’un soutien aux équipes de soins et de traitements de première ligne

§ 1er temps : expertise au sein de l’institution

§ 2ème temps : mission de sensibilisation auprès des autres hôpitaux 

§ Groupe de travail avec les 6 centres à l’INAMI



V. DÉVELOPPEMENT ÉQUIPE MOBILE AJA AU CHU

1. Création d’une équipe référente AJA pluridisciplinaire :
§ Psychologue : Lindsay MOËS

§ Assistante sociale : Manon BARZIN

§ Infirmier : Thibaut DEGRAVE 

§ Oncologue adulte : Docteur Pierre FRERES

§ Hémato-Oncologue pédiatre : Docteur Anaïs FOHN



DÉVELOPPEMENT ÉQUIPE MOBILE AJA AU CHU

2. Equipe pluridisciplinaire participant au projet AJA : 

¡ Médecins : oncologues, hématologues adultes, généticiens, gynécologues (fertilité)

¡ Infirmières de liaison

¡ Soins palliatifs

¡ Psychologues

¡ Assistants sociaux 

à Intervenants élaborant le projet de prise en charge médico-psycho-sociale des patients AJA 



MISSIONS DE L’ÉQUIPE MOBILE AJA AU CHU

§ Sensibiliser le personnel soignant aux spécificités des AJA

§ Identifier tous les patients AJA dans l’hôpital

§ Chaque patient discuté en Concertation Oncologique Multidisciplaire (COM) ET en Concertation MultiDisciplinaire
(CMD) AJA spécifique

§ Rôle d’expertise et de soutien pour les équipes de soins de 1ère ligne 

§ Possibilité de transfert du suivi des patients AJA à l’équipe de référence 

§ Proposer un trajet de soins approprié aux patients avec conseil de fertilité et conseil génétique selon les situations 
médicales 

§ Harmoniser les prises en charge thérapeutiques 



MISSIONS DE L’ÉQUIPE MOBILE AJA AU CHU

§ Améliorer la transition des patients de la pédiatrie vers la médecine adulte

§ Augmenter l’inclusion des patients dans les études cliniques 

§ Améliorer le support psycho-social selon l’âge des patients 

àAméliorer la qualité de vie et la survie globale des patients. 



MISSIONS DE L’ÉQUIPE MOBILE AJA AU CHU

Formation

§ Organisation d’un séminaire à Liège avec différents intervenants : spécificités médicales, psycho-sociales, 
éducatives, séquelles à long terme, rôle des associations

§ Journées de formation en France (formation nationale à l’Institut Gustave Roussy à Paris, formation à l’Institut 
Curie)

§ Diplôme InterUniversitaire : Cancer chez l’adolescent et le jeune adulte 



Syndrome de prédisposition au cancer pédiatrique 
(SPC)
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Syndrome de prédisposition au cancer pédiatrique (SPC)

Questions clés
§ Qu’est-ce ?

§ Pourquoi le rechercher ?

§ Quand le rechercher ?

§ Avantages et inconvénients ?

§ En pratique



Syndrome de prédisposition au cancer pédiatrique (SPC) – Qu’est-ce ?

Knudson’s two-hit hypothesis



SPC : Pourquoi le rechercher?

Concerne ∽10% des cancers 
pédiatriques
Diagnostic capital !

¡ Pour l’enfant
¡ Prise en charge personnalisée

¡ Choix du traitement

¡ Traitement ciblé

¡ Décision de greffe et choix du 
donneur

¡ Prévention secondaire adaptée au 
risque

¡ Pour la famille
¡ Dépistage des apparentés

¡ Conseil pré conceptionnel

¡ DPI



SPC : Pourquoi le rechercher?



SPC : Quand le rechercher ?

¡ 5 points clés
1. Histoire familiale

2. Type de tumeur

3. Tumeurs primaires multiples

4. Phénotype particulier

5. Sensibilité accrue à la 
chimiothérapie/radiations



1. Histoire familiale

« Family history did not predict the 
presence of an underlying

predisposition syndrome in most
patients » (Zhang NEJM 2015)

Red flags:

MAIS…

!



2. Type de tumeur
Tumeurs solides hors système nerveux central (SNC) > tumeurs SNC > leucémies

Adrenocortical carcinoma
Choroid plexus carcinoma
Optic nerve glioma
Pheochromocytoma/PGL
Retinoblastoma
Pituitary blastoma
Pleuropulmonary blastoma
…

Red flags:



3. Tumeur multiple

Waespe et al, Eur J Cancer 2021

> 1 cancer è Conseil génétique



4. Phénotype particulier

Jongmans et al, Eur J 
Med Genet 2016

Syndrome de Beckwith Wiedemann

Gorlin (PTCH1)

Constitutional Mismatch Repair Deficiency



5. Toxicité accrue chimiothérapie/radiations

Gorlin (PTCH1)

ATM



SPC : Quand le rechercher ?

¡ Outils
¡ Formulaire papier

¡ Jongmans et al, Eur J Med Genet 2016

¡ McGill Interactive Pediatric 
OncoGenetic Guidelines (MIPOGG)
¡ Goudie et al, JAMA Oncol 2021

¡ https://mipogg.com/fr/



SPC :  Avantages et inconvénients de le rechercher

¡ Stress, anxiété, culpabilité

¡ Découvertes fortuites

¡ Variants de significations incertaines

¡ Explication

¡ Prise en charge optimale

¡ Conseil familial



SPC : En pratique

¡ Consultations de génétique oncopédiatriques
¡ 2 jours par mois (consult.genetique@chuliege.be ou 043237123)

¡ CHR Citadelle - 1 jeudi/mois

¡ CHC – 1 vendredi/mois

¡ CHU –Vendredi PM (urgences)

¡ Si doute sur la nécessité de référer

¡ MIPOGG (app ou site: https://mipogg.com/)

¡ Ne pas hésiter à me contacter par e-mail: e.sepulchre@chuliege.be

mailto:consult.genetique@chuliege.be
https://mipogg.com/
mailto:e.sepulchre@chuliege.be


SPC : En pratique

¡ Pour tout enfant suspect, ce qu’on a besoin
¡ Stock ADN germinal

¡ Si tumeur solide
¡ 1 tube de sang EDTA (en dehors d’aplasie, on a besoin de GB!)

¡ Si hémopathie maligne
¡ 1er choix = biopsie de peau

¡ Lors d’une sédation (PAC, …)

¡ 2 punches si possible
¡ 2nd choix: 1 tube de sang EDTA en rémission complète et hors d’aplasie ou swab buccal

¡ Tissu tumoral
¡ En cas de chirurgie, tissu frais congelé (pas de fixation dans formol !)

¡ Biobanque CHU de Liège: Stephanie.Gofflot@chuliege.be



SPC : Conclusion

¡ 10% des cancers pédiatriques
¡ Prise en charge optimale
¡ Evaluation par généticien clinicien = Gold standard
¡ Outils de prédiction (MIPOGG) : 

¡ Standardisation
¡ Aide à la sélection des patients à envoyer en génétique?

¡ Collaboration, interaction
¡ Oncologue pédiatre
¡ Généticien
¡ Laboratoire



MERCI POUR VOTRE ATTENTION
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