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Les AJA atteints de cancer sont confrontés
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Rapport sur le rendement du systéme

N

a des difficultés uniques

Les adolescents et les jeunes adultes (AJA)

atteints de cancer sont confrontés a des

difficultés particulieres auxquelles le systeme

de |utte contre le cancer doit apporter des Au Canada, environ

réponses spécialisées et sur mesure. 16 O O
Les cancers auxquels font face ces jeunes hommes et ces ,
jeunes femmes sont souvent différents de ceux qui ; ﬂ

surviennent chez les enfants et chez les adultes plus agés.

La nature de leur maladie ainsi que les deviennent indépendants, tissent des relations

répercussions du traitement du cancer sur la vie adultes et planifient leur avenir. Il est donc

des AJA exigent la prestation de soins centrés sur important que notre systeme de soins de santé

la personne, spécifiques au stade de la vie et offre des services qui répondent le mieux possible | N D | \/ | D U S
fournis par des prestataires ayant recu une aux besoins médicaux et psychosociaux uniques

formation spéciale dans des contextes appropriés. des AJA atteints de cancer, du diagnostic et du

Un diagnostic de cancer chez les AJA survient a un traitement a la survie a long terme et, lorsque cela

moment ou ils trouvent leur voie dans le monde, est nécessaire, aux soins palliatifs et de fin de vie.

terminent leurs études, lancent leur carriere,

En collaboration avec de multiples intervenants, le Groupe de travail
canadien sur les adolescents et les jeunes adultes atteints de cancer (le
Groupe de travail) a élaboré un ensemble complet d’indicateurs fondé sur ’ ) .

un consensus concernant les soins du cancer chez les AJA. Nous avons été (C est-a-dire des AJA)
en mesure de produire un rapport sur un sous-ensemble de ces indicateurs, . i
ceux pour lesquels des données actuelles sont disponibles. Les indicateurs ont recu un d |agnost|c
discutés sont seulement quelques-uns de ceux qui sont requis pour de cancer en 2013%.
vraiment évaluer la lutte contre le cancer chez les AJA au Canada, mais il

s’agit la d’une premiere étape pour déterminer les secteurs dans lesquels

des interventions pourraient étre ciblées pour améliorer le parcours,

I'expérience et les résultats relatifs au cancer chez les AJA.




Les AJA ayant survécu a un cancer
vivront encore 50 a 60 ans apres
leur diagnostic et leur traitement.

Bien que le taux d’incidence du cancer chez
les adolescents et les jeunes adultes soit
plus faible que chez les adultes plus agés,
son impact personnel, sociétal et
socioéconomique est démesurément
supérieur étant donné que les AJA ayant
survécu a un cancer vivront encore 50 a 60 ans
apres leur diagnostic et leur traitement.

Pour les AJA atteints de cancer, les besoins en
soins de santé pendant le traitement et tout
au long de leur vie en tant que survivants du
cancer sont complexes et nécessitent
I'expertise de professionnels exergant dans
de nombreuses disciplines des soins de santé
qui possedent des connaissances spécifiques
et une expérience des soins médicaux et
psychosociaux des AJA. La communauté des
soins en oncologie prend de plus en plus
conscience de l'insuffisance des systémes de
|utte contre le cancer conventionnels et en
grande partie distincts destinés aux patients
pédiatriques et adultes lorsqu’il s’agit de
répondre aux besoins des AJA au Canada.

« Selon moi, I'important, ce n’est pas
d’obtenir de meilleurs traitements ou de
plus amples renseignements; c’est plutot
d’établir des liens avec d’autres
personnes de son age. Il est crucial de
créer des liens avec des pairs. Pour moi,
c’est seulement apres six mois de
traitement que j'ai rencontré un gars de
mon age dans la salle d’attente. Nous
avons eu une conversation incroyable. »
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Les adolescents et les jeunes adultes atteints de
cancer sont confrontés a des difficultés uniques.

« Les adolescents et les jeunes adultes atteints de cancer risquent d’étre
confrontés a un double probleme : celui de tomber dans la breche entre
les systemes de soins de santé conventionnels et distincts ciblant les
enfants et les adultes plus agés, tout en devant relever les défis soulevés
par les effets perturbateurs sur leur développement du diagnostic et du
traitement d’'une pathologie maligne totalement inattendue. Il s’agit I3,
en somme, d’un parcours qu’il est difficile de traverser avec succes. »

0 Konald Barr

Oncologue et président du Groupe de
travail canadien sur les adolescents et
les jeunes adultes atteints de cancer

Perte de
I'indépendance

Besoins psychosociaux

La période de I'adolescence et du début de I'age
adulte est une période remplie d’étapes essentielles

en matiere de développement et qui est fondamentale

au bien-étre global de la personne pour le reste de sa
vie. Ces étapes comprennent le développement des
valeurs et de l'identité personnelle, la formation de
relations personnelles solides et I'acquisition d’une
indépendance financiere?®. Le cancer entraine des
difficultés supplémentaires pendant cette période de
développement*? :

o peur d’un déces précoce;

o déconnexion par rapport aux pairs et a la vie
sociale entrainant un sentiment d’isolation;

o dépendance forcée (p. ex., retourner vivre chez
ses parents pour obtenir des soins);

o peur de l'avenir a cause des effets tardifs du

traitement (p. ex., impossibilité d’avoir des enfants);

o interruption des études ou perturbation du
lancement de la carriere;

o bouleversement des projets d’avenir (p. ex., tisser
des relations amoureuses, fonder une famille).

Ces difficultés peuvent ajouter a la détresse et a I'anxiété

associées au diagnostic de cancer lui-méme°. De plus, a

cause de |'étape de la vie qu'ils traversent, les AJA sont

confrontés a un fardeau plus intense en matiere de
symptdmes, disposent de mécanismes d’adaptation
moins avancés et font preuve d’une autonomie peu
développée quant a la prise de décision®*.
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Le cancer affectera le restant de la vie du patient, méme aprés la fin du traitement.

Besoins médicaux

BIOLOGIE DU CANCER
En comparaison avec les patients pédiatriques et les
adultes plus agés atteints de cancer,

« la biologie sous-jacente de cancers spécifiques
change pendant les années de I'adolescence et du
début de I’age adulte, si bien que les facteurs de
risque, le profil génétique et le comportement
clinique sont étroitement liés a I'age au moment
du diagnostic?. Pour de nombreux cancers
touchant les AJA, cela se traduit par un stade plus
avancé lors de la consultation initiale, des sous-
types histologiques ou génétiques plus agressifs et
de moins bons résultats®?,

o les AJA sont affectés par un spectre différent de
cancers; le lymphome de Hodgkin, le cancer
testiculaire et les sarcomes osseux sont les plus
courants pour ce groupe d’age.

« les cancers qui affectent les AJA couvrent tout
I’éventail des cancers qui sont courants chez les
enfants jusqu’a ceux qui sont fréquents chez les
adultes, ce qui exige une vaste gamme d’expertise
pour un traitement optimal.

DETECTION ET DIAGNOSTIC

o Comme le cancer est relativement peu courant
chez les AJA, la sensibilisation et la suspicion en
lien avec cette maladie sont faibles et le diagnostic
peut se trouver retardé®.

TRAITEMENT

o Les AJA se retrouvent entre le systeme de soins
en oncologie pour les enfants et celui pour les
adultes, et ils risquent donc d’obtenir des soins
sous-optimaux®.

o De nombreux AJA atteints de cancer recoivent des
traitements toxiques pour leurs ovaires et leurs
testicules, ce qui peut mener a des problemes
futurs de fertilité. Cependant, la préservation de la
fertilité est rarement abordée et pourrait étre
trop colteuse pour les AJA qui ne sont pas encore
sur le marché du travail>*2,

SURVIE

* De nombreux AJA subissent des effets tardifs de
leur cancer et de son traitement, lesquels
affectent leur santé physique et psychosociale*.

o Les AJA ayant survécu a leur cancer retournent
souvent au travail ou a I’école, mais cette
transition n’est pas exempte de problémes®!>16,

RECHERCHE

Malgré leurs besoins médicaux et psychosociaux
uniques, les AJA atteints de cancer et ayant survécu
a cette maladie sont beaucoup moins étudiés que
les patients et survivants pédiatriques et adultes
plus dgés au Canada et a I"échelle
internationale!7-20 ;

« moins d’essais cliniques sont disponibles ou
pertinents pour la population des AJA,

« moins de fonds de recherche sont dédiés a I'étude
des cancers touchant les AJA.

« On m’a diagnostiqué [un cancer du cerveau] a I'age de 14 ans...
Jai rencontré beaucoup de nouvelles personnes grace a la communauté
des soins du cancer. C'est vraiment ¢a qui m’a aidée a faire face. »

Laura

Survivante du cancer

Les AJA atteints de cancer sont
confrontés a des difficultés uniques

Partenariat canadien contre le cancer



« Le diagnostic a pris du temps,
beaucoup de temps. Je ne pensais
pas que j'avais un probleme...
J’étais jeune et je ne pensais pas
gue c’était grave, et les autres
pensaient pareil. lls ont d’abord
essayé d’exclure d’autres choses. »

Les adolescents et les jeunes adultes
atteints de cancer supportent un fardeau

unique de la maladie.

Les cancers les plus courants chez les AJA sont différents
de ceux qui affectent le plus souvent les enfants et les

adultes plus agés.

Plus de 80 % des nouveaux cas de cancer touchant
les AJA au Canada sont des cancers de la thyroide,
des cancers du sein, des lymphomes de Hodgkin, des
lymphomes non hodgkiniens, des cancers des
testicules et des mélanomes. En comparaison, les
cancers les plus courants chez les adultes plus agés
sont les cancers de la prostate, du poumon, du sein,
et le cancer colorectal (figure 1).

FIGURE 1
Cancers les plus courants selon I’age

0214 ans*M

incidence de cancers spécifiques varie selon 'age.
Cing sieges de la maladie peuvent étre caractérisés
comme des cancers survenant principalement chez
les AJA selon les taux maximaux d’incidence
spécifiques a I’age entre 15 et 39 ans : le cancer des
testicules, le lymphome de Hodgkin, les sarcomes
osseux (ostéosarcome et sarcome d’Ewing) et le
cancer du col de I'utérus (figure 1).

15329ans 30a39ans 40anset plus’
2006-2010 2009-2013 2009-2013 2016
» Leucémie * Thyroide e Thyroide ¢ Poumon
» Systeme nerveux central « Testicule * Sein ® Colorectal
e Lymphome » Lymphome de Hodgkin e Mélanome ® Sein
» Neuroblastome et autres « Mélanome e Colorectal ® Prostate

tumeurs du systeme

P » Sarcome de l'os et
nerveux périphérique

des tissus mous
* Lymphome non hodgkinien
Figure1

Basé sur les taux normalisés selon I’age en fonction de la population canadienne de 2011.
Les données excluent les territoires.

e Col de l'uterus
o Testicule

Qc: Les données nétaient pas disponibles pour 2011, 2012 et 2013. Les données de 2010 ont donc été utilisées pour 2011, 2012 et 2013.
Source de données : Statistique Canada, Registre canadien du cancer; *Société canadienne du cancer, Statistiques canadiennes sur le cancer.



Entre 1992 et 2013, le taux
d’incidence du cancer normalisé

selon I'age a augmenté chez les AJA.

15a29ans

18,2%

L]

30a39ans

11,9%

L'incidence du cancer chez les AJA est plus faible que
celle observée chez les adultes plus agés, mais elle a
fortement augmenté pour certains types de cancer.

Les taux d’incidence du cancer colorectal et du
cancer de la thyroide ont connu des
augmentations régulieres et importantes a
I’échelle du Canada chez les AJA, mais les
chiffres sont faibles (figure 2). Par exemple,
I"incidence du cancer de la thyroide est passée
de 6,2 cas a 19,1 cas pour 100 000 personnes
agées de 30 a 39 ans. Pour ce qui est du cancer
de la thyroide, on a suggéré que I'augmentation
apparente de l'incidence serait due a des
facteurs comme de nouvelles techniques de
diagnostic et une surveillance accrue qui ont
mené a un surdiagnostic, c’est-a-dire au
diagnostic de tumeurs de la thyroide qui
n‘auraient autrement pas entrainé de
symptdmes ni de déces?. Aux Etats-Unis,
I’exclusion du nombre de cancers de la thyroide
surdiagnostiqués chez les AJA annule
pratiquement l'laugmentation du taux
d’incidence du cancer chez ce groupe d’age pris
dans son ensemble??.

Une part importante de la diminution de
I'incidence des sarcomes des tissus mous chez le
groupe d’age des AJA s’explique probablement
par la baisse du nombre de cas de sarcomes de
Kaposi liés au VIH/sida. Grace a une lutte plus
efficace contre I'épidémie de VIH/sida, I'incidence
du sarcome de Kaposi a considérablement
diminué. La baisse de l'incidence des lymphomes
non hodgkiniens chez le groupe d’age des AJA
peut aussi s’expliquer, quoique dans une moindre

mesure, par la lutte contre le VIH/sida**2* (figure 2).

FIGURE 2

Pourcentage de variation,
entre 1992-1996 et
2009-2013, des taux
d’incidence normalisés selon
I’age de différents cancers

@ 15329ans
. 30339ans

-12%

SARCOME DES
TISSUS MOUS

-42 %

+48 %

TESTICULE

+18 %

+99 %

THYROIDE

+137 %

+207% +46%

Figure 2

Les données excluent les territoires.

Qc : Les données n’étaient pas disponibles pour 2011, 2012 et 2013. Les données de 2010
ont donc été utilisées pour 2011, 2012 et 2013.

Source de données : Statistique Canada, Registre canadien du cancer.
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un fardeau unique de la maladie

Les AJA atteints de cancer supportent

-13%

COLORECTAL LYMPHOME NON
HODGKINIEN

-23%

Partenariat canadien contre le cancer



00

Les AJA atteints de cancer supportent
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un fardeau unique de la maladie

«

15 a 29 ans

TABLEAU1
Les AJA ont 50, 60, voire 70 % de leur vie devant eux, et pendant ce
temps, ils pourront redonner a la collectivité. lls ont beaucoup a offrir...
et c’est un message qu’ils n‘entendent pas tres souvent... On les regarde

15329 ans

RATIO DE SURVIE RELATIVE:A CINQ ANS PAR TYPE DE
CANCER ET PAR GROUPE D’AGE, CANADA, 2004-2008

30a39ans

. Py . . TYPE DE CANCER RATIO RATIO
SOUVEHtJUSte « avec pI'L'Ie »... et cela nous fait nous sentir comme une
victime. Nous avons besoin d’étre encouragés! » _ Thyroide 99,6 99,8
(C de{ Lymphome de Hodgkin 96,4 93,5
Survivant du cancer
Testicule 95,8 97,2
, , Mélanome 94,2 92,7
Aujourd’hui, davantage d’AJA ayant recu un diagnostic , ny ons
. N . érus 5 b
de cancer au Canada survivront a leur maladie, par
7 7 de I'utérus 87,9 87,3
rapport au début des années 1990.
aire 87,1 77,8
o Globalement, la survie au cancer s’est améliorée o Sur les 18 types de cancer les plus courants chez ,
s s . ol 0 s . Ependymome 85,5 93,9
pour les 15-29 ans et les 30-39 ans, tant a I'échelle les AJA examinés, 11 étaient associés a une survie
nahona!e que reg.|onale. (ﬁg\ur.e 3). relah\‘/e superlegre a 8Q % che/z .Ies 15‘—29 ans, et AsmsaiEmede s ik 85,1 73,8
- Le ratio de survie relative a cing ans® est de 86,3 % neuf a une survie relative supérieure a 80 % chez
chez les 15-29 ans et de 83,4 % chez les 30-39 ans les 30-39 ans (tableau 1). Lymphome non hodgkinien 83,4 81,1
pour la période 2004-2008, ce qui représente
une augmentaﬁon relative de 612 et 9'8 pOintS de aReanieéIa pré)babiﬁtéque des personqe; ayant regu un {iiaﬁqosﬁ(c de cancer S 83’1 84’1
pourcentage, respectivement, par rapport au Sunencpendansciaanspa o s peonnesi - ISR |
début des années 1990 (ﬁgure 3). Sarcome des tissus mous 69,9 73,2
Colorectal 66,2 68,3
FIGURE 3
Les ratios de survie relative a cing ans augmentent chez les Leucémie aigué lymphoblastique 66,0 61,2
adolescents et les jeunes adultes, 1992-1996 p/r a 2004-2008
Leucémie myéloide aigué 66,0 55,3
Os 62,4 71,6
(7]
g Médulloblastome 50,7 63,1
(o)}
™M Glioblastome 26,5 25,8
“©
o
o Tous les cancers 86,3 83,4
Ouest Centre Ont. Est Canada Quest Centre Ont. Est Canada
+83% +3,7% +56% +57% +6,2% +94% +6,0% +10,7% +75% +9,8%
Figure 3 Tableau 1

L'Ouest inclut I'Alberta et la Colombie-Britannique; le Centre inclut le Manitoba et la Saskatchewan; I'Est inclut le Nouveau-Brunswick, la Nouvelle-Ecosse, Terre-Neuve-et-Labrador
et'lle-du-Prince-Edouard. Les données excluent le Québec et les territoires.
Source de données : Statistique Canada, Registre canadien du cancer.

Les données excluent le Québec et les territoires.
Source de données : Statistique Canada, Registre canadien du cancer.
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Les adolescents et les jeunes adultes
sont confrontés a des difficultés uniques
pendant le traitement du cancer.

Les AJA sont confrontés a des difficultés
uniques pendant le traitement du cancer

De nombreux AJA atteints de cancer regoivent des
traitements qui sont toxiques pour leurs ovaires ou
leurs testicules, ce qui peut mener a des problemes
futurs de fertilité.

' A

r"‘

S @@

La préservation de la fertilité constitue une option, mais le nombre de
clinigues de fertilité au Canada est limité.

La disponibilité de cliniques de fécondation in Il n’y a actuellement aucune donnée disponible FIGURE 4

vitro (FIV) varie a travers le Canada (figure 4). sur le niveau d’information des AJA sur les Augmentation estimée du nombre de
Si toutes les femmes AJA (3gées de 15 a 39 ans) questions de fertilité (p. ex., risque d’infertilité, patients des cliniques de fertilité si
atteintes de cancer étaient aiguillées vers une options de préservation de la fertilité), sur le toutes les femmes atteintes de cancer
clinique pour des consultations en fertilité (p. ex., nombre d’AJA qui sont orientés vers un agées de 15 a 39 ans étaient aiguillées
pour discuter du prélevement des ovules), les spécialiste de la fertilité, ni sur le nombre d’AJA vers une clinique pour une consultation
cliniques de fertilité pourraient voir une qui consultent réellement un spécialiste de la en fertilité, 2016

augmentation de 103 patientes par clinique par fertilité. La documentation indique que la ® Aucune donnée

année en Ontario et de 230 patientes par clinique majorité des patients atteints de cancer ne sont

par année en Alberta. Une telle hausse ferait pas aiguillés vers des services de conseil en

peser un lourd fardeau sur les cliniques qui matiére de fertilité, bien qu’il soit hautement

desservent toutes les femmes ayant des prioritaire chez les AJA de garder les options

préoccupations liées a la fertilité. ouvertes pour une fertilité future'*?>.

Figure 4

Source de données : Société canadienne de fertilité et
d’andrologie, Statistiques canadiennes sur le cancer
(rapport de 2015).

Partenariat canadien contre le cancer
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Apres le traitement, les adolescents et les jeunes adultes
ayant survécu a un cancer peuvent avoir des déefis a relever
lors de |'établissement ou de la reprise de leur carriere.

uniques apres le traitement du cancer

Les AJA sont confrontés a des difficultés

Les survivants du cancer agés de 25 a 39 ans peuvent avoir des difficultés a obtenir ou a
garder un emploi. Ceux qui parviennent a trouver du travail tendent a gagner moins que
les jeunes adultes qui n‘ont jamais été atteints d’un cancer.

' Ont eu un cancer ‘ Population générale

Les AJA agés de 20 a 39 ans ayant survécu a un
cancer étaient plus susceptibles de déclarer qu’ils
avaient été sans emploi au cours des 12 derniers
mois, par rapport a la population générale (figure 5).

Parmi ceux qui avaient un emploi, les AJA agés de
25 a 39 ans ayant survécu a un cancer étaient plus
susceptibles de déclarer percevoir un revenu
personnel inférieur a 40 000 $ par année, par
rapport a la population générale (figure 5).

FIGURE 5

Emploi et revenu des jeunes adultes atteints d’un cancer,
années de déclaration 2007 a 2014 combinées

Pourcentage qui n'a pas déclaré
avoir eu un emploi au cours de X %
la derniere année -

Y %

Pourcentage qui a déclaré
percevoir un revenu inférieur
240000 S par année

Figure 5

Les données sont représentatives globalement a I'échelle nationale, mais le nombre de
répondants considérés comme étant des survivants adolescents et jeunes adultes du cancer est
relativement faible; les résultats doivent donc étre interprétés avec prudence.

£: Alinterpréter avec prudence en raison de la variabilité importante de I'estimation. b BN . \
Les données n’incluent pas les personnes qui ont actuellement un cancer. 20 24 2 5 29 30 34 3 5 39
Source de données : Statistique Canada, Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes. a a ns a a ns a a ns a a ns

LES ADOLESCENTS ET LES JEUNES ADULTES ATTEINTS DE CANCER :
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Aucune donnée nationale n'est
disponible quant a la participation

I_eS adO|escentS et |eS jeu neS adU|teS Sont desjeunes adultes a des essais C|in]ques
considérablement sous-representés dans A (CERIEEL e € Onnaes GIanveit i

recueillies aupres de chaque centre

la recherche sur le cancer au Canada. et temens

Il y a un manque d’investissement en recherche Le taux d’inscription des
dédié a I’étude des AJA atteints de cancer®. adolescents et des jeunes adultes
aux essais cliniques est faible.

Nouveaux cas : Investissement annuel : Variation de I'investissement : Allocation des fonds : Les taux de participation des adolescents (agés de
O _ 15 a 17 ans) aux essais cliniques dans les centres de
4 % O 4 cancérologie pédiatriques allaient de 7 % a 27 % pour les
) 4 cing provinces déclarantes pour la période de 2003 a 2013
(données non présentées). En comparaison, aux Etats-Unis,
/ 3 plus de 60 % des enfants atteints de cancer sont inscrits a
. INVESTISSEMENTS des essais cliniques?.
CONSACRES AUX AJA
des nouveaux cas de de I'investissement total  Linvestissement annuel En 2013, la majeure K On a été mis hors circuit pendant
cancer dlagr]osthues dans la recherche slur.le mgygh dans la recherche partle’ d\es fonds un certain temps et il est difficile
chaque année au cancer au Canada était spécifique aux AJAapeu  alloués ala recherche .
Canada le sont chez dédié a la recherche changé de 2005 a 2013 spécifique aux AJA a de trouver comment revenir, de
les \AJA (agés de speuﬁquel aux AJAC malgre ung augmentation servi a étudier la lutte fagon saine. On a besoin d’aide
15a 39 ans). Cela représente un de l'investissement total contre le cancer, la .
investissement annuel en recherche sur le survie et les résultats. ~ POUr Y arriver. »
moyen de 1,8 million cancer au Canada. 6
de dollars entre 2005 VO’Wl}eﬂ
et 2013. Survivante du cancer

bLes résultats sont basés sur les données de I’Etude canadienne sur la recherche sur le cancer, un sondage annuel qui recueille de I'information au sujet des projets de recherche financés par plus de 40 organismes/programmes des secteurs gouvernementaux et bénévoles.
Les titres des projets, les mots-clés et les résumés précisent rarement la tranche d’age des sujets inclus dans I'étude ou le groupe d’age étudié. Il est par conséquent probable que certains projets concernant les AJA ne soient pas représentés dans les données et que les termes
de recherche indicateurs utilisés incluent des projets ne concernant pas les AJA.

cLa recherche spécifique aux AJA inclut les études visant un theme spécifique aux AJA (p. ex., fertilité) ou dont I'admissibilité est restreinte au groupe d’age des AJA (dgés de 15 a 39 ans).

=
=

Les AJA sont sous-représentés dans
la recherche sur le cancer au Canada

Partenariat canadien contre le cancer
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Davantage de données et de mesures sont nécessaires

LES ADOLESCENTS ET LES JEUNES ADULTES ATTEINTS DE CANCER :

Rapport sur le rendement du systéme

pour les AJA atteints de cancer

Davantage de données et de mesures
concretes de la qualité et des résultats sont
nécessaires pour les adolescents et les
jeunes adultes atteints de cancer.

Avec ce rapport, c’est la premiere fois que des données
nationales relatives au rendement du systéme ont été
présentées sur toute I’étendue du continuum du cancer
chez les adolescents et les jeunes adultes.

DONNEES SPECIFIQUES AUX AJA REQUISES :

Soutien psychosocial

Types de soutien psychosocial nécessaires
Niveau de détresse chez les AJA au sujet des
questions qui les concernent le plus

Diagnostic et traitement

Temps d’attente entre I'apparition des symptémes
et le diagnostic

Mesure de l'orientation vers des services de
préservation de la fertilité

Facteurs affectant les décisions des AJA d’avoir
recours a la préservation de la
fertilité (p. ex., colt)

Recherche et éducation

o Meilleures pratiques quant a la lutte contre le cancer
o Facteurs affectant I'accés aux essais cliniques

o Facteurs affectant I'investissement en recherche

Soins palliatifs et prise en charge des symptémes
e Qualité de la prise en charge des symptémes et
des soins de fin de vie fournis

Les données présentées ici représentent
seulement la premiere étape vers l'obtention
d’une image compléte de la lutte contre le
cancer chez les AJA au Canada.

Il existe encore des lacunes importantes au
niveau de nos connaissances en matiere de
soins du cancer chez les AJA a cause d’un
manque de données ou des limites relatives aux
données existantes.

Survie

Facteurs qui influencent la capacité des AJA a
terminer leurs études et a obtenir un emploi apres
le traitement

Effets tardifs du cancer ou de son traitement
Disponibilité et capacité des services de
réhabilitation a répondre aux besoins des
survivants (p. ex., physiques, psychosociaux,
professionnels, éducatifs)

Facteurs affectant la transition ou I'établissement
des survivants sur le marché du travail

Mesures de la qualité de vie

Modeles de soins efficaces

pour les survivants




« Toute mon [expérience du cancer] a
changé qui je suis... a quel point je me
sens encore seule a étre passée par la...
alors j’ai le sentiment de ne pas savoir
comment vivre normalement
maintenant... comment retourner au
travail... je ressens encore de I'anxiété. »

bronnen

Survivante du cancer

Que peut-on faire pour améeliorer
la lutte contre le cancer chez les
adolescents et les jeunes adultes?

Les changements fondés sur des données
probantes pour améliorer la lutte contre le
cancer chez les AJA ne peuvent pas se produire en
I'absence de telles données. Dans la mesure ou les

données sont actuellement incomplétes ou
insuffisantes, I'’élaboration d’un systéme rigoureux
de collecte de données et la liaison des bases de
données existantes pourrait permettre la production
de rapports plus complets sur la lutte contre le
cancer chez les AJA. De plus, I’élaboration de
sources de données pour la surveillance a long
terme peut nous permettre de mieux comprendre
les besoins des survivants et ainsi de les aider a
atteindre leur plein potentiel, compte tenu,
notamment, de leur longue espérance de vie.

2 Des lacunes importantes ont été mises en
évidence en ce qui concerne le financement de
la recherche sur certains cancers chez les AJA et |a
faible participation des AJA aux essais cliniques.
Cette derniere constitue un obstacle au progres
dans les soins cliniques et la recherche
fondamentale. La recherche spécifiguement axée
sur le groupe d’age des AJA peut aider la
communauté de la lutte contre le cancer a
comprendre la biologie particuliere des cancers qui
touchent les AJA et les besoins uniques (santé
sexuelle et génésique, soins psychosociaux et survie)
des AJA atteints de cancer, ce qui peut orienter la
mise au point d’interventions visant a améliorer les
soins contre le cancer et a soutenir les besoins en
matiere de soins des AJA ayant survécu a un cancer
tout a long de leur vie.

« On m’a diagnostiqué un cancer du sein de stade IV... Lorsqu’on parle du

cancer, il faut aussi évoquer la solitude qui I'accompagne. Pendant la journée,
les autres travaillent, alors on est tout seul. C'est difficile de faire face au
cancer et a la solitude en méme temps. Les autres personnes de notre age
sont au travail ou a 'école... Lorsqu’on est le seul a traverser ces changements
et que personne ne change avec nous, c’est encore plus difficile parce qu’on
se sent encore plus isolé... C’est vraiment difficile. »

ulie

Survivante du cancer
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Que peut-on faire pour améliorer la
lutte contre le cancer chez les AJA?

Partenariat canadien contre le cancer



Le Partenariat canadien contre le cancer (le Partenariat) a été
créé en 2007 par le gouvernement fédéral avec l'aide
financiere de Santé Canada. Depuis cette date, le mandat
principal du Partenariat a été de concrétiser la stratégie
canadienne de lutte contre le cancer et d’en assurer le succes
par I'apport de changements coordonnés a I’échelle du
systeme visant tous les aspects des soins contre le cancer.
Pour ce faire, le Partenariat collabore étroitement avec des
partenaires nationaux, provinciaux et territoriaux. La
production du présent rapport a été rendue possible grace
aux efforts dévoués des membres du Groupe de travail
canadien sur les adolescents et les jeunes adultes atteints
de cancer, d’'un comité d’examen composé d’experts de tout
le pays, ainsi que du Comité directeur et du Groupe de
travail technique sur le rendement du systéeme.
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Pour obtenir de plus amples renseignements :
rendementdusysteme.ca info@rendementdusysteme.ca

Also available in English under the title:
Adolescents & Young Adults with Cancer: A System Performance Report

1, avenue University, bureau 300
Toronto (Ontario) Canada M5J 2P1

Tél. : 416.915.9222
Sans frais : 1.877.360.1665
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