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DESCRIPTION OF THE CARE PATHWAYS OF ADOLESCENTS AND 

YOUNG ADULTS DIAGNOSED WITH A PRIMARY BRAIN TUMOR IN 

GRENOBLE BETWEEN 2013 AND 2019. 

Résumé : Introduction : Les cancers des adolescents et jeunes adultes (AJA) sont rares. 

L’évolution de la réglementation vise à améliorer leur prise en charge.  Les tumeurs du système 

nerveux central des AJA apparaissent en 3ème position selon des études épidémiologiques. Le 

but de cette étude réside dans un premier temps à dresser un état des lieux des parcours de soin 

en neuro-oncologie des AJA au Centre Hospitalier Universitaire de Grenoble (CHUGA) en 

fonction des recommandations de la Direction Générale de l’Offre de Soins (DGOS) de 2016. 

Dans un second temps, il s’agit de les analyser en sous-groupes en fonction des services de 

prise en charge et au sein du dispositif AJA, ainsi que d’évaluer les parcours pré-thérapeutiques. 

Méthode : Une étude observationnelle retrospective monocentrique a été menée de janvier 2013 

à 2019 au CHU Grenoble Alpes, sur les patients âgés de 13 à 29 ans, qui ont été diagnostiqués 

d'une tumeur cérébrale primitive, à l'exclusion des méningiomes, des schwannomes et des 

neurinomes. Résultats : 60 patients sont inclus et leurs parcours sont analysés dans la cohorte 

globale puis répartis en sous-groupes en fonction des types de prises en charge (service adulte/ 

oncologie pédiatrique, prise en charge ou non en équipe AJA). Trois des 9 étapes clés du 

parcours de soin sont acquises quel que soit le type de prise en charge (> 90%). La prise en 

charge en service d’oncologie pédiatrique ou en équipe AJA semble performer quelques 

critères. Conclusion : L’amélioration des étapes clés conformément aux recommandations 

pourrait permettre une optimisation de la prise en charge de cette population. La coopération 

interdisciplinaire, et notamment des services adultes et pédiatriques, est un tremplin majeur 

dans ce processus.  

Mots-clés : Parcours de soins, processus de soin, parcours de santé, cancer des adolescents et 

jeunes adultes, tumeur cérébrale primitive, AJA 
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Abstract: Introduction: Adolescents and young adults cancers (AYA) are rare. Regulatory 

developments aim to improve their management. Central system nervous tumors of AYAs 

appear in third place according to epidemiological studies. The purpose of this study is firstly 

to draw up an inventory of the AYA neuro-oncology care pathways at the Grenoble University 

Hospital (CHUGA) according to the recommendations of the Directorate General of Care 

Provision (DGOS) of 2016. In a second time, we analyze them in sub-groups according on the 

care services and within the AYA team, and then we evaluate the pre-therapeutic courses. 

Method: A retrospective monocentric observational study was conducted from January 2013 to 

2019 at the Grenoble Alpes University Hospital, on patients aged 13 to 29 years, who were 

diagnosed with a primary brain tumor, excluding meningiomas, schwannomas and neurinomas.  

Results: 60 patients were included and their pathways were analyzed in the overall cohort and 

then divided into subgroups according to the types of care (adult department / pediatric 

oncology, included or not in the AYA team). Three of the 9 key stages of the care process were 

achieved regardless of the type of care (> 90%). Management in a pediatric oncology 

department or in an AYA team seems to perform on some criteria. Conclusion: The 

improvement of the key steps in accordance with the recommendations could allow the 

optimization of the management of this population. Interdisciplinary cooperation, especially 

between adult and pediatric services, is a major springboard in this process. 

 

Keywords: care pathway, healthcare pathway, patient pathway, Adolescents and young adults’ 

cancer, primary brain tumors, AYA 
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Introduction 

En France, les cancers des adolescents et jeunes adultes sont rares. Environ 800 

adolescents (15-19 ans) et 1 200 jeunes adultes (20-24 ans) sont diagnostiqués d’un cancer 

chaque année.1 En France, la mutualisation des données des registres nationaux pédiatriques, 

généraux et la société savante du Groupe Onco-Hématologie Adolescents et Jeunes Adultes 

(Go-AJA) permet la surveillance des cancers des adolescents et jeunes adultes (AJA).2 Selon 

une étude épidémiologique menée en France entre 2000 et 2016, les tumeurs solides les plus 

fréquentes chez les AJA sont en première position les tumeurs épithéliales (comprenant les 

carcinomes thyroïdiens, adrénocorticaux, nasopharyngiens et autres) et les mélanomes malins, 

puis les tumeurs germinales malignes et en troisième position les tumeurs du système nerveux 

central (SNC).3 Les tumeurs du SNC font partie des tumeurs solides les plus rencontrées chez 

les moins de 19 ans. 4,5 Selon les résultats épidémiologiques du réseau Francim en 2013, les 

tumeurs du SNC représente 7.6% de l’incidence des cancers chez les AJA. 2 

La troisième cause de décès des AJA est le cancer qui se positionne après les accidents 

de la route et les suicides. 1 Les particularités biologiques des cancers,  la difficulté d’adhésion 

thérapeutique, un faible taux d’inclusion dans les essais cliniques et l’hétérogénéité des prises 

en charge expliquent en partie que leur survie est moins bonne. 2,6 Il a été démontré par ailleurs 

l’impact du manque de collaboration entre les services d’oncologie adultes et pédiatriques.2, 6, 

7,8 Pourtant, les adolescents et jeunes adultes sont une population particulière à mi-chemin entre 

l’enfance et l’âge adulte en phase d’acquisition d’autonomie psychique, relationnelle, 

financière et sociale. Ils nécessitent un accompagnement spécifique psychologique, scolaire 

et/ou professionnel et social. 2,6,9,10,11,12 De nombreux articles et acteurs de la communauté 

scientifique ont démontré l’importance d’une meilleure coordination entre les services adultes 

et pédiatriques pour une amélioration de la qualité de prise en charge des patients de cette 
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tranche d’âge, ce qui a conduit à la création de Go-AJA pour assurer une harmonisation des 

pratiques sur le territoire. 2, 6,11,13,14  

Pour toutes ces raisons, les réglementations et les recommandations évoluent 

perpétuellement1,15,16,17,18 dans le but d’améliorer la prise en charge des adolescents et jeunes 

adultes atteints d’un cancer. Go-AJA a alors proposé un parcours de soin idéal qui a été validé 

par la DGOS. Le parcours de soins recommandé par la Haute Autorité de Santé est commun à 

toutes les prises en charge oncologiques et élaboré lors du Plan Cancer 2009-2013. Le bon suivi 

des recommandations fait partie des indicateurs de qualité et de sécurité des soins de l’HAS.  

Le dispositif AJA existe depuis Novembre 2012 à Grenoble et intervient depuis 2013 

dans l’Arc Alpin (Chambéry et Annecy). Le cœur de ce dispositif vise à améliorer les prises en 

charge diagnostiques et thérapeutiques, fournir un accompagnement personnalisé pendant et 

après cancer et structurer la recherche clinique.  

L’objectif principal de ce travail consiste à dresser un état des lieux des parcours de soins des 

Adolescents-Jeunes Adultes (AJA) atteint de tumeurs cérébrales primitives au CHU de 

Grenoble (CHUGA).  

Les objectifs secondaires visent à :  

- Evaluer les parcours pré-thérapeutiques 

- Analyser le parcours de soins des patients AJA au CHUGA au regard des 

recommandations de la DGOS N° DGOS/R3/INCA/2016/177 du 30 mai 201618, selon 

qu’ils aient été pris en charge en services de parcours oncologique adulte (chirurgie, 

radiothérapie ou oncologie médicale) ou d’oncologie pédiatrique. 

-  Analyser le parcours de soins des patients AJA au CHUGA en fonction des 

recommandations nationales détaillées ci-dessus, selon que les patients aient été pris en 

charge ou non par l’Equipe AJA. 
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Matériels et méthodes 

a. Design de l’étude 

Il s’agit d’une étude observationnelle rétrospective et monocentrique.  

b. Population d’étude 

La population étudiée est âgée de 13 à 29 ans. La tranche d’âge est élargie du fait de 

discussions actuelles concernant son étendue13. Les catégories d’âge utilisées sont celles 

retenues de manière consensuelle dans les études épidémiologiques des AJA. Cela concerne les 

patients diagnostiqués d’une tumeur cérébrale primitive au CHU Grenoble-Alpes entre le 

01/01/2013 et le 31/12/2019. Les critères d’exclusions sont toutes les pathologies cérébrales 

non tumorales, les méningiomes, les schwannomes et neurinomes ainsi que toutes les personnes 

ne rentrant pas dans cette catégorie d’âge. Les méningiomes sont exclus car ce ne sont pas des 

tumeurs intra-axiales, les schwannomes et les neurinomes parce qu’ils sont pris en charge dans 

des circuits très particuliers. 

 

c. Recueil des données 

Les données proviennent des dossiers médicaux des patients. Le recueil des données est 

réalisé grâce aux logiciels Easily et CristalNet. 

 

d. Analyses statistiques 

1) Critères analysés  

Les critères retenus pour évaluer la conformité aux recommandations de la DGOS N° 

DGOS/R3/INCA/2016/177 du 30 mai 201618 sont les suivants :  
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- Le dispositif d’annonce (consultation d’annonce, temps d’accompagnement soignant) 

-  Le croisement des compétences en cancérologie adultes/pédiatres pour renforcer la qualité 

des propositions thérapeutiques, l’accès aux essais cliniques et innovations : présence d’une 

double compétence en RCP (dites également RCP mixte) 

▪ Essentielle pour les 15-18 ans 

▪ Recommandé de rechercher l’avis complémentaire d’un oncopédiatre 

pour les 19-24 ans ou pour les pathologies survenant préférentiellement 

chez l’enfant 

- L’accès aux techniques de préservation de la fertilité  

- L’accès à la prise en charge en équipe AJA 

- La transition du service de pédiatrie vers le service adulte 

 

Nous avons choisi d’en extraire « le panier de soins et services adaptés » alias soins de 

support adaptés (accompagnement psychosocial avec bilan initial et réévaluation régulière, 

accès à l’APA, accès au traitement de la douleur et aux soins palliatifs : proposition des soins 

de support systématique et réitérée aux différents temps du traitement) car l’information est 

difficile à colliger avec les simples données du dossier médical, et que par définition il est adapté 

aux patients. Cela devrait faire l’objet d’une seconde étude concernant la qualité de vie et le 

devenir de ces patients.  

L’évaluation des parcours pré-thérapeutiques consiste en une analyse des délais de la manière 

suivante :  

- Délais d’apparition des symptômes : entre leur apparition et l’imagerie 

- Délais imagerie-biopsie : entre l’imagerie diagnostic et la biopsie 

- Délais imagerie-exérèse : entre l’imagerie diagnostic et l’exérèse d’emblée 
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- Délais résultats anatomopathologique : délai entre le prélèvement et le résultat 

anatomopathologique soit :  

o Entre biopsie et compte-rendu 

o Entre exérèse d’emblée et compte-rendu 

- Délais imagerie-RCP : entre l’imagerie diagnostic et la première présentation en RCP 

(que ce soit prébiopsie, pré-exérèse ou pré traitement systémique) 

- Délai RCP-biopsie : délai entre la RCP prébiopsie et biopsie 

- Délai RCP- exérèse : délai entre la RCP et exérèse 

- Délai histologie-RCP : délai entre résultats anatomopathologie et présentation en RCP 

pré-traitement 

Délai histologie-début de traitement : entre résultats anatomopathologie et date début 

de traitement systémique 

 

2) Analyses 

Les logiciels de statistiques utilisés sont R4web et Stata15. 

La taille de l’échantillon est déterminée par le nombre de patients correspondant aux critères 

après croisement des listes établies via le PMSI et les RCP. 

Dans un premier temps, nous avons contrôlé la qualité des données avant de figer la base pour 

l’analyse.  

Une analyse descriptive de l’ensemble de la cohorte est réalisée. Les variables quantitatives 

sont présentées en moyenne et écart-type lorsque leur normalité est vérifiée graphiquement par 

la symétrie de la distribution ou par la médiane et les percentiles. Les variables qualitatives sont 

présentées en effectif et pourcentage.    
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Concernant l’analyse de l’objectif principal, les indicateurs sont présentés en effectif et en 

pourcentage. Pour les objectifs secondaires, une analyse bivariée est réalisée. L’ajustement des 

facteurs confondants par une méthode de régression logistique n’a pu être réalisé. Les 

indicateurs sont décrits en effectif et en pourcentage. Le test de Chi2 est utilisé pour tester les 

proportions en cas de respect des critères de Cochran (effectif théorique pour chacune des 

modalités croisées de 5 à minima). Dans le cas contraire, un test de Fisher est utilisé.  

De manière générale, le seuil p<0.05 est pris en compte pour définir la significativité des tests 

statistiques.   

Les données manquantes ne sont pas traitées. 

 

e. Protection des données 

Conformément au RGPD, l’étude a bien été enregistrée et a reçu une autorisation selon une 

MR004. Elle est également déclarée auprès de la Commission Nationale de l’Informatique et 

des Libertés (CNIL) sous le numéro suivant : 2205066v0. 

 

Résultats 

a. Tableaux descriptifs 

76 patients sont éligibles, après exclusion, la cohorte analysée est constituée de 60 patients. La 

figure 1 représente le diagramme de flux et rend compte de la répartition des patients dans les 

sous-groupes.  
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Figure 1. Diagramme de flux 

 

Le tableau 1 présente les caractéristiques sociodémographiques de la cohorte. 

Concernant les 60 patients étudiés, une différence significative entre la prise en charge en 

service adulte et pédiatrique est à noter pour l’âge, la classification histologique, la situation 

familiale et scolaire/professionnel au moment du diagnostic. De la même façon lorsque les 

patients n’ayant pas été pris en charge par l’équipe AJA sont comparés à ceux qui l’ont été, des 

différences significatives sont observées pour l’âge, la classification histologique et la situation 

familiale au moment du diagnostic. 

Aucune méthode de correction n’est applicable au vu des déséquilibres de certaines variables. 
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Les tableaux 2 présentent les caractéristiques cliniques médicales (2a) et de soins de 

support (2b) de la population. Des différences significatives entre la prise en charge en service 

« Adulte » et « Pédiatrie » sont constatées pour le type de premier contact, le signalement et la 

prise en charge par le dispositif AJA. Lorsque les patients n’ayant pas été pris en charge par 

l’équipe AJA sont comparés à ceux qui l’ont été, des différences significatives sont observées 

en termes de symptomatologie révélatrice, de type de premier contact, de temps 

d’accompagnement soignant, de traitement de 1ère ligne, de signalement à l’équipe AJA et des 

éléments se référant au CECOS (proposition, réalisation et technique). 

De nouveau, il parait difficile d’envisager une méthode de correction pour les mêmes raisons. 
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Tableau 1 : Caractéristiques sociodémographiques  
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Tableau 2a : caractéristiques cliniques médicales 
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Tableau 2b : caractéristiques cliniques de soins de support 

 

b. Critère de jugement principal  

Les étapes clés les plus respectées sont la consultation d’annonce (100%), la présentation des 

dossiers en RCP tout type confondu (91.67%), la coordination ville-hôpital (96.67%). 

Les étapes clés les moins représentées sont la transition vers les services d’oncologie adulte 

(0%), le temps d’accompagnement soignant (25%), le recours à un avis pédiatrique pour les 19-

24 ans et tumeurs habituellement pédiatriques (25%), ainsi que l’accès à la préservation de la 

fertilité (28.33%).(Figure 2) 
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1 L’analyse concerne 12 patients. 
2 L’analyse concerne 32 patients 
3 Les 13 patients concernés sont les patients admis en service de pédiatrie et qui ont plus de 18 ans.  

 

Figure 2 : Illustration graphique des pourcentages des étapes clés validées du parcours de soin 

de la cohorte. 

 

c. Critères de jugements secondaires 

1- Evaluation des parcours pré-thérapeutiques 

La médiane du délai d’apparition des premiers symptômes et l’imagerie est de 4 semaines 

(intervalle interquartile IIQ [1 ;4]). Le délai médian entre l’imagerie et la RCP est de 28 jours 

(IIQ 17 ;91.75). En fonction de la décision de celle-ci, le délai de réalisation d’une biopsie est 

de 37 jours (IIQ 8 ;65), tandis qu’il est de 43 jours pour l’exérèse d’emblée (IIQ19 ;58). Le 

délai médian des compte-rendu anatomopathologique est de 12 jours (IIQ 8 ;16). 
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Le délai médian entre l’imagerie et la biopsie est de 19 jours (IIQ 8 ;41.5), tandis que pour 

l’exérèse d’emblée est de 26.5 jours (IIQ5 ;119). Dès que les résultats histologiques sont 

obtenus, il faut une médiane de 13 jours pour discuter le dossier en RCP (IIQ 4 ;26). Le délai 

médian entre le compte-rendu anatomopathologique et le début de traitement systémique (soit 

hors chirurgie) est de 35.5 jours (IIQ 13.25 ;82.5).(Tableau 3)  

 

Type de 
délais 

Médiane Intervalle 
interquartile 
[25% ;75%] 

[min ; max] Données 
manquantes 

Apparition 1er 
symptômes 
(semaines) 

4 [1 ;4] [-1 ;488] 5 

Imagerie-
biopsie (J) 

19 [8 ;41.5] [1 ;515] 45 

Imagerie-
exérèse (J) 

26.5 [5 ;119] [1 ;591] 20 

CR 
histologique 
(J) 

12 [8 ;16] [2 ;413] 7 

Anapath-RCP 
(J) 

13 [4 ;26] [-497 ;1542] 15 

Imagerie-RCP 
(J) 

28 [17 ;91.75] [3 ;701] 8 

Décision RCP-
biopsie (J) 

37 [8 ;65] [4 ;191] 53 

Décision RCP-
exérèse (J) 

43 [19 ;58] [2 ;366] 47 

Anapath-
Début 
traitement 
systémique 
(J) 

35.5 [13.25 ;82.5] [-502 ;1599] 30 

 

Tableau 3 : Présentation des différents délais dans le parcours de soin de la cohorte 

 

Les délais ne sont finalement pas analysés en sous-groupes puisqu’ils ne sont pas 

comparables et les échantillons sont de très petites tailles du fait du nombre important de 
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données manquantes, notamment pour les délais Imagerie-Biopsie, RCP-Biopsie et RCP-

Exérèse. 

2- Etapes clés des parcours de soins 

L’analyse en sous-groupe en fonction de la prise en charge en service adulte ou en oncologie 

pédiatrique révèle que la consultation d’annonce est réalisée de manière systématique (100% 

respectivement). La réalisation d’un temps d’accompagnement soignant (TAS) est moindre en 

service adulte (18.6% vs 41.18%, p=0.099). La présentation en RCP, tout type confondu, est 

réalisée à hauteur de 90.7% en service adulte et à 94.12% en service d’oncologie pédiatrique 

(p=1). Aucun patient sur les 3 concernés n’a été présenté en RCP mixte en service adulte alors 

que 7 patients sur 9 l’ont été en service d’oncologie pédiatrique (respectivement 0% et 77.78%, 

p = 0.045). Le recours à un avis pédiatrique pour les patients de 19 à 24 ans et pour les « tumeurs 

pédiatriques fréquentes » a été réalisé dans 22.58% des cas. L’accès au dispositif AJA est 

nettement inférieur lorsque les patients sont pris en charge en service adulte (27.91% vs 

88.24%, p < 10-3). L’accès à la préservation de fertilité est semblable dans les 2 groupes 

(27.91% vs 29.41%, p=1), de même que la coordination ville/hôpital (95.32% vs 100%, p=1). 

La transition vers les services d’oncologie adulte est nulle. On observe une différence 

statistiquement significative entre la prise en charge en service adulte et pédiatrique concernant 

les étapes clés suivantes : discussion des dossiers en RCP mixte pour les 15-18 ans et l’accès 

au dispositif AJA. 

 

La prise en charge par l’équipe AJA améliore significativement les étapes clés suivantes : 

temps d’accompagnement soignant, recours à un avis pédiatrique, l’accès à la préservation de 

fertilité. On observe que la consultation d’annonce est systématiquement réalisée dans les 2 

groupes (100%). Le temps d’accompagnement soignant est davantage réalisé lors de la prise en 
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charge en équipe AJA (44% vs 11.43%, p=0.01). En l’absence de prise en charge par l’équipe 

AJA 1 dossier sur 4 est présenté en RCP dite mixte contre 6 des 8 concernés lorsqu’ils sont pris 

en charge (soit 25% vs 75% respectivement, p=0.222). Le recours à un avis pédiatrique est 

davantage pratiqué lorsque les patients sont pris en charge en équipe AJA (4.76% vs 63.64% 

respectivement, p=0.001).  

Parmi les patients signalés, 5.71% n’ont pas été pris en charge par l’équipe AJA (vs 100%, 

p<10-3 ) 

L’accès à la préservation de la fertilité est meilleur lorsque les patients sont pris en charge par 

l’équipe AJA (11.43% vs 52 %, p=0.002).  

La coordination ville-hôpital est excellente et semblable dans les 2 groupes (94.29% vs 100%, 

p=0.506).  

La transition vers les services adulte est nulle. (Figure 3) 

Figure 3 : Illustration graphique des analyses en sous-groupe. 
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Discussion  

Sur cette série de 60 patients pris en charge au CHUGA les étapes les plus respectées 

sont la consultation d’annonce, la présentation des dossiers en RCP tout type confondu, la 

coordination ville-hôpital. En revanche, nous pouvons observer que nous pouvons améliorer 

certains axes tels que la réalisation d’un temps d’accompagnement soignant, le recours à un 

avis pédiatrique pour les 19-24 ans et les tumeurs d’ordinaires pédiatriques, ainsi que l’accès à 

la préservation de la fertilité. Il en est de même pour la transition vers les services d’oncologie 

adulte qui est ici inexistante. Elle n’est pas toujours indiquée au sein de notre population. Il 

existe toutefois 2 types de transition : « en santé » et « en maladie »19. Elle intervient plus 

tardivement en onco-hémato-pédiatrie par rapport aux autres disciplines19. La difficulté réside 

dans l’absence de protocole et d’uniformisation des pratiques avec des réticences soulevées 

dans les études de la part du pédiatre (liens émotionnels, ambivalence et méfiance vis-à-vis du 

confrère adulte) et de la part du patient et de ses parents (déficit de confiance, parfois 

psychopathologies sous-jacente, dépendance et/ou immaturité).19 Pour autant, il s’agit d’un 

élément essentiel du fait de maladies chroniques et des effets secondaires développés sur le long 

terme. L’après-cancer est une préoccupation des sociétés savantes et fait partie intégrante du 

plan cancer 2014-2019. Des processus de suivi à long terme sont réalisés au sein 

d’établissements, de même que des schémas de transition ou de réflexion à des supports (ex : 

site web, passeports connectés etc.).20 

Dans les analyses des parcours pré-thérapeutiques, l’interprétation des délais doit être 

prudente. Les moyennes des différents délais analysés sont relativement élevées. La répartition 

des données ne respecte pas la norme, et les étendues sont larges. De ce fait, les médianes sont 

plus intéressantes et représentatives, et ce d’autant que l’intervalle interquartile est serré. De 

même, on retrouve des incohérences dans la longueur des délais (imagerie-biopsie/exérèse, 
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décision RCP-biopsie/exérèse) mais les données manquantes sont importantes pour ces 4 

catégories d’une part, les données sont hétérogènes pour les 2 premières (mêlant la présence 

d’une RCP ou non, des tumeurs de bas grades/ TGM ou retard de prise en charge) et les étendues 

sont allongées. 

Dans les analyses en sous-groupe, il semblerait que la prise en charge en service 

d’oncologie pédiatrique augmente la présentation en RCP en présence des doubles compétences 

(adulte et pédiatrique) et l’accès au dispositif AJA de manière significative. La RCP mixte vraie 

dédiée aux AJA n’existe pas sur Grenoble. La double compétence est plus présente dans les 

discussions de RCP pédiatriques probablement du fait que les onco-radiothérapeutes y sont 

présents du fait des traitements multimodaux des patients et de la présentation aux RCP 

régionales où le quorum est plus représenté. L’accès au dispositif AJA est probablement plus 

proposé en service d’oncologie pédiatrique du fait que les membres de l’équipe AJA 

proviennent majoritairement du milieu pédiatrique. Par ailleurs, la prise en charge en équipe 

AJA semble être bénéfique significativement pour le TAS, le recours à un avis pédiatrique, 

ainsi qu’à la préservation de la fertilité. Ces éléments sont en adéquation avec les principes du 

fondement des équipes AJA portant sur l’accompagnement personnalisé de ces patients.  

On peut également remarquer que les patients sont peu adressés en préservation de la fertilité, 

quelque soit le lieu de prise en charge. Toutefois, il n’y a pas forcément d’indication au CECOS 

pour tous les patients de la cohorte (chirurgie unique, monochimiothérapie type Velbé peu 

nocive pour la fertilité …) ce qui peut expliquer le peu de recours à cette consultation. Le fait 

que l’infirmière de coordination aborde cette thématique lors de l'entretien initial avec les 

patients lorsqu’ils sont pris en charge par l’AJA peut être une des raisons pour laquelle ces 

patients accèdent davantage à la consultation. Ceux-ci peuvent être amenés secondairement à 

en reparler avec leur médecin référent qui les adresse alors en consultation spécialisée. 
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Notre étude est de faible puissance de par son type ainsi que par la taille de l’échantillon. 

Elle fait l’objet de nombreux biais et limites, parmi lesquels des biais de sélection évidents. 

Nous avons choisi d’étudier la tranche d’âge de 13 à 29 ans. Celle-ci fait l’objet de nombreuses 

discussions. En pratique elle varie beaucoup d’un pays à l’autre, et est remise en cause ces 

derniers temps. En Angleterre, elle est de 15 à 24 ans habituellement mais en pratique 13-24 

ans ; en Italie initialement elle concernait le 15-19 ans et concerne désormais les 15-29 ans. 

Tandis qu’en Espagne, elle caractérise les 14-30 ans ; aux Pays-Bas il s’agit des 18-35 ans ; au 

Danemark cela n’est pas défini, et c’est variable en Suisse, Norvège, Belgique, Grèce, Slovénie 

ou encore Hongrie. 13 En France, la catégorie s’étend de 15 à 25 ans en théorie, en pratique cela 

dépend aussi et surtout de l’individu comme à l’Institut Gustave Roussy par exemple où la prise 

en charge en unité d’hospitalisation AJA varie de 13 à 26 ans voire plus lors du suivi en 

consultation. Des critères tels que la maturité ou la nécessité d’un accompagnement très présent 

entrent en compte. C’est en partie ce que l’on retrouve dans l’article de T.Leprince et al9, où il 

apparait que la population des jeunes adultes nécessite une prise en charge personnalisée 

s’expliquant par les particularités des enjeux inhérents à leur fragilité et précarité en partie lié à 

leur autonomie fraîchement acquise, à l’élaboration récente de nouveaux liens personnels 

(intimes et amicaux) et professionnels9. Aussi, la dernière classification de l’OMS regroupe 

sous le terme d’AJA les 15-39 ans. 21 

Il faut également souligner l’hétérogénéité de la population en termes de sous-type histologique 

des pathologies, de leur stade ainsi que de leur traitement. Les sous-groupes analysés ne sont 

pas réellement comparables et le déséquilibre important de certaines variables confondantes n’a 

pas permis la réalisation d’ajustements. 

De plus, il existe également un biais concernant la durée de l’étude au cours de laquelle les 

pratiques ont évolué. Notre étude ne permet pas l’analyse selon cette chronologie d’année en 
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année alors qu’on sait qu’il existe un décalage entre la rédaction des recommandations et leur 

applicabilité. 

Enfin il peut exister un biais induit par le recueil de données sur dossiers médicaux qui peuvent 

ne pas être complétés de manière efficiente.  

 Dans la littérature, à notre connaissance il n’existe pas d’étude similaire à la nôtre. 

L’étude d’E.Desandes et al.1 concernant l’hétérogénéité des parcours retrouve toutefois des 

médianes de délais de diagnostic des tumeurs du SNC de 12 semaines pour les 15-19 ans et de 

9.7 semaines pour les 20-24 ans, nous ne pouvons pas faire de comparatif strict puisque la 

manière de recueillir les données n’est pas la même mais dans notre étude ça pourrait 

correspondre à environ 9-10 semaines.  De même, dans cet article, ils retrouvent une médiane 

de début de traitement à 50 jours pour les 15-19 ans et de 43 jours pour les 20-24 ans, la médiane 

de début de traitement pour notre série est de 35.5 jours. Toutefois, nous ne connaissons pas les 

types de traitement dans leur article alors que nous n’avons tenu compte que des traitements 

systémiques. En revanche, concernant les patients atteints de tumeurs cérébrales, ils observent 

que les patients sont bien plus présentés en RCP adulte dans la catégorie 15-19 ans, tandis que 

dans notre étude ce n’est pas le cas. De même on observe une discordance avec notre étude 

puisqu’ils retrouvent une majorité de patients pris en charge en service adulte pour la catégorie 

15-19 ans, alors que ce n’est pas le cas non plus dans notre étude. Dans cet article ils étudient 

les parcours de soin de manière différente (type d’acteur, type d’établissement de prise en 

charge etc.).  

La notion de parcours de soin est multiple. L'European Pathway Association (E-P-A) définit un 

parcours de soins comme « une intervention complexe pour la prise de décision mutuelle et 

l'organisation des soins pour un groupe bien défini de patients pendant une période bien 

définie ».22 La mise en place d’un parcours de soin type a montré son efficacité et bénéfice sur 
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l’amélioration des prises en charge, et notamment dans le processus de soin, la coordination et 

le suivi. 22,23,24,25 Pour exemple, nos confrères Danois considèrent un programme de parcours 

du cancer comme « un parcours du patient dans lequel les étapes individuelles sont planifiées 

sous forme d'événements préréservés et bien définis en termes de temps et de contenu ». Le 

Danish Integrated Cancer Pathway (IBCP) intègre différents aspects (organisationnels, 

cliniques et de surveillance) de 34 types de cancers.26,27 Ainsi des directives nationales des 

sociétés savantes ont pour but d’uniformiser et d’optimiser les diagnostics et les traitements des 

patients atteints de pathologie néoplasique.26,27 Sa fonction principale est une orientation 

accélérée depuis les soins primaires jusqu’au traitement oncologique en passant par un bilan 

neurologique rapide suivi d'une consultation neurochirurgicale et/ou oncologique.26,27 Pour se 

faire une collaboration est nécessaire entre les différents services spécialisés (neurologie, 

neurochirurgie, oncologie et radiologie) ainsi qu'avec le secteur des soins de premier recours. 

26,27 Ainsi un médecin généraliste peut inscrire un patient dans l'IBCP ce qui le conduira à un 

bilan diagnostique d'urgence du service régional de neurologie.26,27 Cette expérience a 

fortement influencé les Norvégiens qui ont également tenté de mettre en place un dispositif de 

parcours de santé. 28 

 

Conclusion et perspectives 

L’analyse de cette petite série de 60 patients diagnostiqués et pris en charge au CHU de 

Grenoble entre 2013 et 2019 montre que l’acquisition de certaines étapes clés du parcours de 

soin n’est plus à prouver (consultation d’annonce, discussion en RCP, coordination ville-

hôpital). En revanche, la présentation en RCP avec présence de double compétence, le recours 

à un avis pédiatrique, l’accès au CECOS et au dispositif AJA ainsi que la transition vers les 

services d’oncologie adulte peuvent être améliorés. Pour ce faire, la prise en charge par le 
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dispositif AJA semble être bénéfique. On pourrait également proposer la formation des 

professionnels à la prise en charge spécifique de cette population et promouvoir la coopération 

et la communication pluridisciplinaire. La création d’une RCP toutes pathologies onco-

hématologiques confondues avec des créneaux horaires par spécificité d’organe dédiée aux 

AJA, ou encore la formalisation de créneaux AJA en début de chaque RCP d’organe concernée 

pourrait également faciliter les échanges. Enfin, de manière plus générale on pourrait proposer 

la création d’un parcours de soin type en neuro-oncologie des adolescents et jeunes adultes qui 

serait validé par les membres des deux spécialités (oncologie médicale et oncologie pédiatrique) 

et discuté avec les autres spécialités impliqués (radiologue, anatomopathologiste, 

radiothérapeute et neurochirurgien) afin de perfectionner ces prises en charge. 
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