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Les adolescents et les jeunes adultes (AJA) atteints de 
cancer constituent un groupe particulier de patients en  
ce qui concerne la biologie des cancers qui les touchent  
et leur expérience de la maladie. Les personnes dans ce 
groupe d’âge sont encore en plein développement et 
cheminement vers leur indépendance, leurs relations 
d’adulte et leur avenir. Bien que le taux d’incidence du 
cancer dans le groupe d’âge des AJA soit plus faible que 
chez les groupes plus âgés, les répercussions personnelles, 
sociétales et socioéconomiques sont disproportionnellement 
plus grandes étant donné que les survivants AJA vivront 
pendant encore 50 à 60 ans. 

« Alors, nous avons remballé nos vies et sommes  
retournés vivre chez mes parents. J’avais obtenu mon 
diplôme l’année précédente, et mon épouse était sur le 
point de recevoir son visa de résidente permanente, mais 
nos projets et nos carrières se sont écroulés du jour au 
lendemain. C’est ce qui a été le plus difficile pour moi, les 
bouleversements. Nous commencions tout juste à trouver 
notre rythme et nous étions heureux — mais tout cela 
nous a été enlevé en l’espace d’un instant. »

 – Mike Lang, survivant, Alberta

Le cancer est la plus importante cause de décès dans  
le groupe d’âge des 15–34 ans au Canada et la troisième  
plus importante cause de décès dans ce groupe d’âge  
en général, après les accidents et le suicide1. Différents  
cancers touchent les AJA, dont ceux qui se manifestent le 
plus fréquemment chez les enfants ou certains rencontrés 
souvent chez les adultes. Ces cancers se comportent 
fréquemment de manière différente chez les AJA que chez 
les enfants et les adultes plus âgés. L’incidence de certains 
cancers atteint un pic dans ce groupe d’âge — par exemple 
le sarcome osseux. Cela signifie que ce groupe d’âge a 
besoin d’un plus large éventail de compétences médicales 
que les autres groupes d’âge pour bénéficier d’une prise  
en charge optimale2. 

Les AJA survivants du cancer sont nombreux à subir des 
effets secondaires permanents causés par leur maladie ou 
par le traitement qu’ils ont reçu. Ces effets sont associés  
à une réduction de la qualité de vie et à une augmentation 
des coûts pour le système de soins de santé si les besoins 
du patient ne sont pas comblés. En tant que groupe, 
cependant, les AJA atteints de cancer et les survivants sont 
beaucoup moins étudiés que les patients et survivants plus 
jeunes ou plus âgés. Le manque d’occasions de participer  
à des essais cliniques, à des études examinant les effets 
secondaires à long terme du traitement et à la mise en 
banque d’échantillons de tissus pour la recherche sont tous 
des facteurs qui ont ralenti l’amélioration des soins pour  
les AJA atteints de cancer. 

Ces dernières années, les AJA ont retenu l’attention de  
la communauté internationale parce que les résultats de  
la lutte contre le cancer ne se sont pas autant améliorés  
dans ce groupe d’âge que chez les enfants et les adultes 
plus âgés3. Des efforts sont en cours au Canada et ailleurs  
dans le monde pour réduire cette disparité. 

Bien que la limite d’âge supérieure puisse varier selon le 
contexte, on considère aux fins du présent rapport que les 
sujets âgés de 15 à 39 ans entrent dans la catégorie des AJA.

« Les adolescents et les jeunes adultes atteints de cancer 
risquent d’être confrontés à un double problème : celui de 
tomber dans la brèche entre les systèmes de soins de santé 
conventionnels et distincts ciblant les enfants et les adultes 
plus âgés, 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 là, en somme, d’un parcours qu’il  
est difficile de traverser avec succès. »

 – Dr Ronald Barr, président du groupe de travail sur les AJA, Ontario
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Utilité de la mesure des résultats et de la production 
de rapports sur la sous-population des AJA

Pour les AJA atteints de cancer, les besoins en matière de 
soins de santé pendant le traitement et tout au long de leur 
survie au cancer sont complexes et nécessitent l’intervention 
de plusieurs disciplines de la santé. La communauté des 
soins en oncologie reconnaît de plus en plus que les 
systèmes conventionnels de lutte contre le cancer qui 
diffèrent largement de ceux qui prennent en charge les 
patientèles pédiatriques et adultes ne répondent pas 
adéquatement aux besoins des AJA. 

La mesure des résultats, y compris les résultats signalés  
par les patients, dans la population des AJA, nous permet  
de cerner des occasions d’améliorer la qualité des soins  
et de définir des points de référence en vue d’améliorer  
les résultats à court, moyen et long terme. La mesure et 
l’établissement de rapports sur les indicateurs pertinents  
à ce groupe sont essentiels pour diriger et évaluer les 
projets et les changements entrepris à l’échelle du système 
pour améliorer l’ensemble des soins et des résultats pour 
les AJA atteints de cancer. Ces améliorations permettront à  
ces patients de s’épanouir pleinement en tant que membres 
productifs de la société et de maximiser l’utilisation des 
ressources limitées du système de santé.

À propos du présent rapport

Cette section inclut des indicateurs dérivés d’un ensemble 
d’indicateurs reposant sur un consensus établi par le 
Groupe de travail canadien sur les AJA atteints de cancer 
(voir l’encadré) qui collabore avec des intervenants de  
tout le Canada selon un processus Delphi modifié. Tous  
les indicateurs sont reliés aux recommandations et  
aux priorités définies lors d’un atelier regroupant des 
intervenants ayant une expérience des cancers touchant  
les AJA, qui s’est tenu en 20104. Les recommandations 
générales émises lors de cet atelier ont priorisé les secteurs 
devant faire l’objet d’améliorations comme le traitement 
actif du cancer, les soins de soutien, les soins palliatifs,  
le soutien psychosocial, la survie, ainsi que la recherche  
et la mesure. 

Le choix des indicateurs à inclure dans le présent rapport 
repose sur la possibilité d’obtenir des données en ce qui  
les concerne. Bien que dans l’ensemble, ils puissent ne pas 
représenter une liste optimale d’indicateurs permettant 
d’évaluer à sa juste valeur le rendement du système de lutte 
contre le cancer desservant les AJA, il représente le meilleur 
ensemble donnant accès à des données et sur lequel on 
peut produire des rapports. Certains des autres indicateurs 
relevés au cours du processus d’élaboration, non inclus  
dans le présent rapport (bien que faisant l’objet d’études 
susceptibles d’être utilisées ultérieurement) sont présentés 
au tableau A.

Ce rapport utilise les indicateurs sélectionnés pour décrire 
le fardeau du cancer au sein de la population des AJA  
du Canada et souligner les préoccupations liées aux  
facteurs suivants : 

• temps d’attente
• lieu des soins 
• lieu du décès
• niveau d’instruction 
• retour au travail
• satisfaction concernant les soins
• lacunes du financement de la recherche
• inscription aux essais cliniques 

De plus, pour les aspects importants des soins du cancer 
chez les AJA pour lesquels on ne recueille pas de données 
au Canada, on discutera des indicateurs et on fera des 
recommandations pour la collecte des données pertinentes, 
avec une attention spéciale sur les préoccupations 
concernant la fertilité pour les AJA survivants du cancer. 
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Encadré : À propos du Groupe d’étude canadien sur les AJA atteints de cancer 

En 2008, le Groupe d’étude canadien sur les adolescents et les jeunes adultes atteints de cancer (le Groupe de travail) 
a été formé grâce au financement du Partenariat canadien contre le cancer et du soutien de C17, le consortium des 
centres de cancérologie pédiatriques canadiens. L’objectif était d’améliorer les résultats obtenus par les AJA. Grâce à la 
coopération de plusieurs intervenants de toutes les régions du Canada, le Groupe de travail a réussi à attirer l’attention 
sur les lacunes existantes dans les soins contre le cancer administrés aux AJA au Canada, et a permis d’appuyer les 
efforts du Partenariat canadien contre le cancer. Ses réalisations sont les suivantes :

• Un sondage national sur les services de soins du cancer offerts aux AJA au Canada, qui a révélé une grande 
diversité des modèles de soins et de services. 

• L’organisation d’ateliers internationaux en 2010, 2012 et 2016 qui ont rassemblé divers intervenants sur les  
sujets suivants :

 ― établissement de principes et de recommandations portant sur les soins administrés aux AJA atteints de 
cancer au Canada, publiés en 2011; 

 ― élaboration du Cadre d’action sur le traitement du cancer chez les AJA et lancement des Partenariats d’action 
régionale (PAR) visant à soutenir des initiatives locales à l’échelle du pays pour améliorer les soins et le soutien 
offerts aux AJA atteints de cancer5; 

 ― création d’un plan visant à orienter les efforts consacrés à l’amélioration des soins contre le cancer dont 
bénéficient les AJA au Canada.

• La parution d’un supplément à la revue Cancer en 2011, qui inclut des descriptions approfondies des besoins 
uniques des AJA par rapport au cancer6. 

• L’établissement de stratégies détaillées de soins destinés aux AJA atteints de cancer dans les domaines de la 
médecine, du soutien psychosocial et de la recherche7; la surveillance des survivants; l’inscription aux essais 
cliniques8 et le dépistage de la détresse chez les AJA. 

• La création d’un programme d’études menant à un diplôme postdoctoral en oncologie chez les AJA au Collège 
royal des médecins et chirurgiens du Canada, finalisé en 2016, dédié à la formation des oncologues pédiatriques, 
médicaux et des radio-oncologues.

• La tenue en mai 2016 d’un atelier regroupant des intervenants de la lutte contre le cancer dans le but d’établir  
un plan d’action national ciblant l’oncofertilité au Canada.
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TABLEAU A

Exemples d’indicateurs utilisés pour mesurer la qualité des soins contre le cancer administrés aux 
AJA actuellement à l’étude par le Groupe de travail sur les AJA atteints de cancer financé par le 
Partenariat canadien contre le cancer. 

(Les indicateurs sont basés sur les principes et recommandations4 de l’atelier des intervenants de la lutte contre le cancer de 2010 et ne prennent  
pas en considération la disponibilité des données).

Domaine prioritaire Exemples d’objectifs de soins pour les AJA atteints de cancer4 Indicateurs à l’étude

SOINS ACTIFS

Compte tenu des délais habituels de diagnostic et de traitement, il est 
nécessaire d’améliorer l’accès aux spécialistes des cancers touchant  
les AJA, en fonction de l’âge et de la maladie, ainsi qu’aux soins de  
soutien appropriés.

Temps écoulé entre la première consultation 
médicale d’un patient symptomatique et  
le diagnostic

Il faut  accroître les possibilités de participation des AJA atteints de 
cancer à des essais cliniques appropriés.

Proportion d’AJA inscrits à des essais 
cliniques thérapeutiques

Il faut discuter avec chaque patient des risques liés à la fertilité et des 
options envisagées pour la préserver.

Proportion d’AJA orientés vers une 
consultation en fertilité

BESOINS 
PSYCHOSOCIAUX

Le dépistage psychosocial systématique chez les AJA doit avoir lieu tout 
au long du parcours de soins du cancer afin de permettre la mise en  
place d’interventions précoces.

Proportion d’AJA ayant bénéficié d’un 
dépistage de la détresse au moyen d’un  
outil adapté à l’âge

Proportion d’AJA chez qui le dépistage  
a permis de détecter ce symptôme

PRISE EN CHARGE 
DES SYMPTÔMES ET 
SOINS DE FIN DE VIE
(SOINS PALLIATIFS)

On devrait mettre en place des équipes  interdisciplinaires de soins 
palliatifs dédiées aux AJA partout au Canada

Proportion de centres offrant des services  
de soins palliatifs réservés aux AJA

On devrait créér un outil de dépistage destiné aux AJA permettant de 
détecter un surcroît d’anxiété au sujet de la mort, de l’acte de mourir  
et des soins palliatifs.

Proportion d’AJA en soins palliatifs ayant 
bénéficié d’un dépistage de la détresse

SURVIE

On devrait favoriser l’accès aux services de réadaptation permettant de 
répondre aux nombreux besoins des AJA survivants du cancer (y compris 
les besoins physiques, psychosociaux, professionnels et éducatifs).

Score moyen de la qualité de vie liée à la 
santé des AJA survivants du cancer (par sexe, 
maladie, temps écoulé depuis le traitement)

Chaque AJA survivant du cancer devrait recevoir un dossier lui 
permettant de l’aider à faire la transition vers les services d’un médecin 
de famille.

Proportion de patients à qui on a remis  
un bilan du traitement à la fin de celui-ci

RECHERCHE ET 
MESURES

Évaluation systématique de la durée de survie sans complication après  
le traitement chez les AJA qui ont survécu à un cancer.

Survie sans événement

SENSIBILISATION, 
ÉDUCATION ET 
PRÉVENTION

Il faudrait sensibiliser tous les AJA et les professionnels de santé sur  
le risque de l’existence de cancers dans ce groupe d’âge.  

Autres objectifs à définir.

Proportion de professionnels de l’oncologie 
ayant une certification/expertise en rapport 
avec les AJA (psychosocial, infirmier, 
palliatifs, intervenant social, etc.)

Taux de vaccination contre le virus du 
papillome humain chez les AJA survivants  
du cancer



Section 1. Statistiques sur le cancer concernant les 
adolescents et les jeunes adultes 

1.1 Combien d’adolescents et de jeunes adultes sont touchés par le cancer? 

La répartition des types de cancer chez les adolescents et les jeunes adultes (AJA, âgés de 15 à 39 
ans) est différente de celle observée chez les adultes plus âgés ou les enfants. Elle varie aussi avec 
l’âge, ce qui signifie qu’il est nécessaire d’adopter une approche différente pour obtenir les meilleurs 
soins possible, tout en s’appuyant sur les systèmes de soins destinés aux enfants et aux adultes. On 
observe un spectre de pathologies distinct chez les groupes d’âge des 15-29 ans, des 30-39 ans et des 
plus de 40 ans. Les types de cancer les plus fréquents, comptant pour plus de 80 % de tous les cas de 
cancer chez les personnes âgées de 15 à 39 ans, sont le cancer de la thyroïde, le cancer du sein, le 
lymphome de Hodgkin, le lymphome non hodgkinien (LNH), le cancer testiculaire et le mélanome. 

Définition de l’indicateur : Nombre de nouveaux cas de 
cancer (néoplasmes malins) nouvellement diagnostiqués 
chez les AJA par année, pour 100 000 personnes, normalisé 
selon l’âge; et tendances des taux d’incidence de 1992–
1996 à 2009–2013. Le taux d’incidence normalisé selon 
l’âge correspond au taux d’incidence qui aurait été observé 
si la répartition selon l’âge dans la population d’intérêt 
était la même que celle de la population du Canada 
(excluant les territoires).

Utilité de la mesure

Pour améliorer la prestation des soins et les résultats chez 
les AJA, comme cela a été fait dans le cas des enfants et 
"des adultes plus âgés, nous avons besoin de statistiques 
démographiques de qualité relatives au cancer pour ce 
groupe d’âge particulier. Les données et mesures concernant 
les taux d’incidence spécifiques à l’âge sont nécessaires 
pour fournir une mesure exacte du fardeau de la maladie 
dans toutes les régions du Canada, notamment pour les 

questions liées à l’âge. Les données sur l’incidence peuvent 
faciliter une allocation efficace des ressources et guider 
l’élaboration de programmes, d’initiatives de recherche  
et de soins cliniques appropriés. 

Principales conclusions

• Le taux d’incidence du cancer normalisé selon l’âge au 
Canada est de 37,8 cas pour 100 000 personnes âgées de 
15 à 29 ans et de 104,7 cas par 100 000 personnes âgées 
de 30 à 39 ans (données non présentées).

• Les cancers les plus fréquents, comptant pour plus  
de 80 % des nouveaux cas de cancer chez les AJA au 
Canada, sont le cancer de la thyroïde, le cancer du  
sein, le lymphome de Hodgkin, les lymphomes non 
hodgkiniens (LNH), le cancer testiculaire et le mélanome 
(données non présentées).  
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• La répartition des types de cancer varie selon l’âge et  
on constate un spectre de pathologies distinct chez les 
personnes de 15 à 29 ans, de 30 à 39 ans et chez les plus 
de 40 ans (figure 1.1.a).

• Les cancers le plus souvent diagnostiqués entre 15 et 29 
ans sont le cancer de la thyroïde, le cancer testiculaire, le 
lymphome de Hodgkin, le mélanome, les sarcomes des 
os et des tissus mous et le LNH (figure 1.1.a). 

• Les cancers le plus souvent diagnostiqués entre 30 et 39 
ans sont le cancer de la thyroïde, le cancer du sein, le 
mélanome, le cancer colorectal, le cancer du col de 
l’utérus, le cancer testiculaire, le LNH et le lymphome  
de Hodgkin (figure 1.1.a).

• Quatre cancers touchent principalement les AJA selon  
les taux maximaux d’incidence spécifiques à l’âge entre 
15 et 39 ans : il s’agit du cancer testiculaire, du lymphome 
de Hodgkin, des sarcomes osseux (ostéosarcome et 
sarcome d’Ewing) et du cancer du col de l’utérus  
(figure 1.1.b).

• Sur une période de 20 ans, l’incidence du cancer a 
augmenté globalement de 18,2 % chez les AJA de 15 à 29 
ans et de 11,9 % chez les AJA de 30 à 39 ans, bien que les 
taux aient varié partout au Canada. Par contraste, le taux 
d’incidence du cancer chez les patients de plus de 40 ans 
a diminué de 2,2 % (figure 1.1.c). 

• Au Canada, l’incidence de deux cancers (cancer colorectal 
et cancer de la thyroïde) a augmenté de façon constante 
et substantielle chez les AJA, mais les taux étaient faibles, 
par exemple, une augmentation de 6,2 à 19,1 cas de 
cancer de la thyroïde pour 100 000 personnes âgées de 
30 à 39 ans (figure 1.1.d). On pense que l’augmentation 
de l’incidence du cancer de la thyroïde serait due à des 
facteurs comme l’utilisation de nouvelles techniques de 
diagnostic et une surveillance accrue ayant mené à un 
surdiagnostic, c’est-à-dire au diagnostic de tumeurs qui 
n’auraient autrement pas causé de symptômes ou de 
décès9. Aux États-Unis, si on exclut les surdiagnostics de 
cancers de la thyroïde dans les statistiques relatives aux 
AJA, on élimine pratiquement l’augmentation totale du 
taux d’incidence chez ce groupe d’âge10. 

• Une proportion substantielle de la diminution de 
l’incidence des sarcomes des tissus mous dans le groupe 
d’âge des AJA s’explique probablement par le déclin de 
l’incidence du sarcome de Kaposi associé au VIH/sida. 
Grâce à une meilleure lutte contre l’épidémie de VIH/sida, 
l’incidence du sarcome de Kaposi a considérablement 
diminué. Cette lutte contre l’épidémie de VIH/sida peut 
aussi expliquer, quoique dans une moindre mesure, la 
baisse de l’incidence du LNH dans le groupe d’âge des 
AJA (figure 1.1.d)11, 12. 
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FIGURE 1.1a

Pourcentage des nouveaux cas de cancer selon le type et l’âge, Canada —  
années 2009–2013 combinées

LAL = leucémie aiguë lymphoblastique; LMA = leucémie myéloïde aiguë; LNH = lymphome non hodgkinien; STM = sarcome des tissus mous; 
LH = lymphome de Hodgkin.

La catégorie « Autres » comprend le cancer de la vessie in situ et d’autres cancers non énumérés ci-dessus, mais elle exclut le cancer de la peau autre 
que le mélanome.

Les données concernent toutes les provinces. Pour le Qc, les données de 2011 à 2013 ont été calquées sur celles de 2010. 

Les taux d’incidence normalisés selon l’âge (TINA) ont été normalisés selon la population canadienne de 2011. Les pourcentages illustrant la répartition 
des types de cancer dans le groupe d’âge ont été calculés d’après les TINA.

Source de données : Statistique Canada, Registre canadien du cancer.
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FIGURE 1.1b

Taux d’incidence normalisés selon l’âge et le type de cancer — années 2009–2013 combinées 

LH = lymphome de Hodgkin; LNH = lymphome non hodgkinien; STM = sarcome des tissus mous; LMA = leucémie myéloïde aiguë; LAL = leucémie  
aiguë lymphoblastique.

Les données concernent toutes les provinces. Les données du Qc pour 2011 à 2013 ont été calquées sur celles de 2010.

Les taux d’incidence normalisés selon l’âge (TINA) ont été normalisés selon la population canadienne de 2011.

Source de données : Statistique Canada, Registre canadien du cancer.
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FIGURE 1.1c

Variation en pourcentage des taux d’incidence normalisés selon l’âge pour tous les cancers 
combinés, par groupe d’âge et par région, années 1992–1996 et 2009–2013

Les données concernent toutes les provinces. Les données du Qc pour 2011 à 2013 ont été calquées sur celles de 2010.

L’Ouest inclut l’Alb. et la C.-B., le Centre inclut le Man. et la Sask., l’Est inclut le N.-B., la N.-É., T.-N.-L. et l’Î.-P.-É. 

Les taux d’incidence normalisés selon l’âge (TINA) ont été normalisés selon la population canadienne de 2011.

Source de données : Statistique Canada, Registre canadien du cancer.
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FIGURE 1.1d

Variation en pourcentage des taux d’incidence du cancer normalisés selon l’âge pour tous les 
cancers, par groupe d’âge et par type de cancer, Canada, années 1992–1996 et 2009–2013

LH = lymphome de Hodgkin; LNH = lymphome non hodgkinien; STM = sarcome des tissus mous; LMA = leucémie myéloïde aiguë; LAL = leucémie aiguë 
lymphoblastique.

Les données concernent toutes les provinces. Les données du Qc pour 2011 à 2013 ont été calquées sur celles de 2010.

Les taux d’incidence normalisés selon l’âge (TINA) ont été normalisés selon la population canadienne de 2011.

Source de données : Statistique Canada, Registre canadien du cancer.
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Importance de ces résultats

L’incidence du cancer chez les AJA est faible 
comparativement à celle observée chez les adultes de  
plus de 40 ans (977,7 cas pour 100 000 personnes). Entre  
2009 et 2013, le taux d’incidence normalisé selon l’âge  
au Canada était de 37,8 cas pour 100 000 AJA de 15 à 29  
ans, et de 104,6 cas pour 100 000 AJA de 30 à 39 ans. 
Proportionnellement, les jeunes âgés de 15 à 29 ans 
représentent 19,4 % de la population13, mais seulement 
1,5 % des nouveaux cas annuels de cancer au Canada.  
Cette incidence augmente progressivement avec l’âge, 
doublant presque jusqu’à 2,8 % chez les 30 à 39 ans  
(qui constituent 13,7 % de la population canadienne)13. 

Compte tenu de leur petit nombre, les AJA ont 
historiquement été regroupés avec les patients  
pédiatriques ou plus âgés en ce qui concerne les soins  
et ce n'est que tout récemment qu’on a reconnu les AJA 
comme un groupe de patients ayant des besoins distincts. 
Le groupe d’âge des 15–39 ans marque une période  
de transition entre les cancers pédiatriques comme la  
leucémie aiguë lymphoblastique et les cancers adultes  
de type épithélial, tels que le cancer du sein et le cancer 
colorectal. La biologie des cancers touchant les AJA  
change au fil des années, de sorte que les facteurs de 
risque, le profil génétique et le comportement clinique  
sont aussi étroitement liés à l’âge au moment du diagnostic14. 
Pour plusieurs cancers touchant les AJA, cela se traduit par 
une présentation à un stade plus avancé, des sous-types 
histologiques ou génétiques plus agressifs et de moins  
bons résultats14. De plus, les AJA présentent aussi un 
spectre unique de cancers spécifiques à cet âge, comme 
le lymphome de Hodgkin, le cancer testiculaire et les 
sarcomes osseux. 

Avec le temps, ce modèle de transition entre les différents 
types de cancer peut continuer à évoluer, puisque nous 
avons vu une augmentation de l’incidence du cancer chez 
les AJA au cours des 20 dernières années, notamment  
dans le groupe d’AJA le plus jeune, mais aussi de cancers 
considérés habituellement comme touchant exclusivement 
des adultes plus âgés, comme le cancer colorectal. Ces 
tendances varient au Canada et sont mal comprises, mais 
elles peuvent refléter la nature dynamique et diversifiée de 
la population canadienne. Avec des taux de survie au cancer 
supérieurs à 80 % parmi les AJA15, la population croissante 
de jeunes gens atteints de cancer exigera la mise en œuvre 
d’initiatives de recherche ciblées visant à augmenter notre 
compréhension des facteurs contribuant à ces tendances. 
Ces informations sont essentielles pour augmenter la 
sensibilisation aux types de cancers qui touchent les  
AJA, ainsi qu’à leurs caractéristiques particulières, afin 
d’améliorer la reconnaissance précoce de ces cancers  
par les patients et les prestataires de soins de santé, et  
de réduire les délais de diagnostic. Une meilleure 
compréhension des tendances en matière de cancer  
chez les AJA permettra aussi de réguler l’affectation des 
ressources et le recrutement d’intervenants appropriés 
dans les divers groupes de lutte contre les tumeurs 
pédiatriques et adultes afin d’adapter les mécanismes 
d’orientation et d’optimiser les pratiques cliniques, y 
compris la surveillance du risque accru de maladies 
chroniques, l’infertilité, les cancers subséquents et les  
décès prématurés16-18. 

« Même si nous sommes peu nombreux, nous sommes 
quand même là. »

 – Participant AJA à l’atelier des intervenants de la lutte contre le 
cancer chez les AJA de 2010
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1.2 Combien d’adolescents et de jeunes adultes survivront à leur cancer? 

Un plus grand nombre d’adolescents et de jeunes adultes (AJA, âgés de 15 à 39 ans) au Canada 
survivront à leur cancer aujourd’hui, par rapport au début des années 90. Cette amélioration 
s’applique à toutes les régions. La survie a augmenté pour cinq des 18 cancers les plus fréquents  
chez les AJA de 15 à 29 ans, et pour sept de ces 18 cancers chez les AJA de 30 à 39 ans. Elle reste 
cependant faible pour les tumeurs cérébrales (médulloblastome et glioblastome), les cancers 
touchant les os, les leucémies (LAL et LMA) et le cancer colorectal.

Définition de l’indicateur : Le ratio de survie relative (RSR) 
se définit comme le ratio de la survie observée d’un groupe 
de patients atteints de cancer (néoplasmes malins) et la 
survie prévue pour l’ensemble de la population qui présente 
les mêmes caractéristiques principales (sexe, âge, lieu de 
résidence). Les données sur le Québec et les territoires ne 
sont pas incluses.

Utilité de la mesure

Le cancer est la principale cause de décès lié à la maladie 
chez les jeunes âgés de 15 à 34 ans1. La répartition des 
types de cancer et leurs comportements biologiques sont 
différents chez les AJA comparativement aux enfants et  
aux adultes plus âgés19, 20. Il est donc important d’étudier 
séparément les résultats relatifs à la survie des AJA afin de 
mieux comprendre les tendances de cet indicateur au fil du 
temps. Au Canada, la survie globale observée à cinq ans (le 
pourcentage de patients qui sont vivants cinq ans après le 
diagnostic initial) atteignait 85 % dans le groupe d’âge des 
15–29 ans entre 2002 et 200521, mais on ne connaît pas  
son taux pour le groupe d’âge des 30–39 ans. 

Bien que la survie n’évolue que sur de longues périodes de 
temps, elle constitue un indicateur important et pertinent 
pour mesurer les améliorations à long terme (ou le manque 
d’amélioration) des résultats enregistrés chez les AJA 
atteints de cancer. L’examen des tendances de la survie, 
globale ou associée à certains cancers, permet de suivre les 
progrès dans la mise au point de diagnostics et de 
traitements plus efficaces et de déterminer les secteurs 
auxquels il est nécessaire de consacrer plus d’efforts.

L’indicateur présenté ici est une mesure de la survie relative. 
Le taux de survie relative (TSR) mesure la survie nette qui 
représente la survie au cancer en l’absence d’autres causes 
de décès. Par conséquent, le TSR estime la probabilité qu’un 
sujet survive à son cancer si celui-ci était la seule cause du 
décès. Le TSR est exprimé en pourcentage et interprété de 
manière similaire à la proportion de survie observée.

Principales conclusions

• Globalement, la survie au cancer a augmenté pour les 
groupes d’âge des 15–29 ans et des 30–39 ans, tant à 
l’échelle nationale que régionale.

 ― La survie relative à 5 ans était de 86,3 % dans le 
groupe d’âge des 15–29 ans et de 83,4 % dans le 
groupe d’âge des 30–39 ans, ce qui représente une 
augmentation en pourcentage de 6,2 % et de 9,8 % 
respectivement, par rapport au début des années 90 
(figures 1.2.a et 1.2.b).

• À l’échelle nationale et dans les deux groupes d’âge, cinq 
types de cancer présentent un taux de survie de plus de 
90 % au cours de la période de mesure la plus récente : 
le cancer de la thyroïde, le lymphome de Hodgkin, le 
cancer testiculaire, le mélanome et le cancer de l’utérus 
(tableau 1.2.a).

• Une survie de moins de 70 % a été observée dans les 
deux groupes d’âge pour le cancer colorectal, les 
sarcomes osseux, la LAL et la LMA. Le médulloblastome 
et le glioblastome, deux tumeurs cérébrales agressives, 
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étaient associés à une survie de moins de 65 % et 
d’environ 25 %, respectivement (tableau 1.2.a).

• Au début des années 90, on a observé des 
augmentations importantes de la survie, mesurées par la 
variation relative en pourcentage, dans le groupe d’âge 
des 15–29 ans pour cinq pathologies : le LNH, le cancer 
du sein, la LMA, la LAL et le sarcome des tissus mous 
(figure 1.2.c).

• À la même période et à l’aide de la même méthode de 
mesure, on a également observé des augmentations 
importantes de la survie dans le groupe d’âge des 30–39 
ans pour sept pathologies : la LMA, le sarcome des tissus 
mous, le LNH, la LAL, le cancer colorectal, le cancer du 
sein et le cancer du col de l’utérus (figure 1.2.d).

FIGURE 1.2a

Ratio de survie relative à cinq ans et variation en points de pourcentage de la répartition du 
cancer, par région, groupe d’âge des 15–29 ans — années 1992–1996 et 2004–2008

Le Canada inclut toutes les provinces sauf le Québec. L’Ouest inclut l’Alb. et la C.-B., le Centre inclut le Man. et la Sask., l’Est inclut le N.-B., la N.-É., 
T.-N.-L. et l’Î.-P.-É.

Source de données : Statistique Canada, Registre canadien du cancer et Statistique de l’état civil — Base de données sur les décès.
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FIGURE 1.2b

Ratio de survie relative à cinq ans et variation en points de pourcentage de la répartition du 
cancer, par région, groupe d’âge des 30–39 ans — années 1992–1996 et 2004–2008

Le Canada inclut toutes les provinces sauf le Québec. L’Ouest inclut l’Alb. et la C.-B., le Centre inclut le Man. Et la Sask., l’Est inclut le N.-B., la N.-É., 
T.-N.-L. et l’Î.-P.-É.

Source de données : Statistique Canada, Registre canadien du cancer et Statistique de l’état civil — Base de données sur les décès.
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TABLEAU 1.2a

Ratio de survie relative à cinq ans et intervalles de confiance à 95 % associés, par type de cancer et 
par groupe d’âge, Canada*, années 2004–2008

* Les données concernent toutes les provinces sauf le Québec.

Source de données : Statistique Canada, Registre canadien du cancer et Statistique de l’état civil — Base de données sur les décès.

Ratio de survie relative (%) 15 à 29 ans 30 à 39 ans

Type de cancer Ratio de
survie relative

Limite inférieure 
de l’IC à 95 %

Limite supérieure 
de l’IC à 95 %

Ratio de
survie relative

Limite inférieure 
de l’IC à 95 %

Limite supérieure 
de l’IC à 95 %

Thyroïde 99,6 99,0 99,9 99,8 99,4 100,1

Lymphome de Hodgkin 96,4 95,0 97,4 93,5 91,1 95,3

Testicule 95,8 94,3 96,8 97,2 95,9 98,1

Mélanome 94,2 92,3 95,7 92,7 91,3 93,9

Utérus 92,2 80,3 97,1 90,5 86,6 93,3

Col de l’utérus 87,9 84,0 90,9 87,3 85,2 89,1

Ovaire 87,1 81,8 90,9 77,8 73,2 81,7

Épendymome 85,5 65,2 94,6 93,9 76,6 98,8

Astrocytome de bas grade 85,1 76,3 90,9 73,8 57,5 84,8

Lymphome non hodgkinien 83,4 80,1 86,2 81,1 78,5 83,4

Sein 83,1 77,9 87,2 84,1 82,8 85,3

Sarcome des tissus mous 69,9 64,8 74,4 73,2 68,8 77,1

Cancer colorectal 66,2 59,8 71,9 68,3 65,1 71,2

Leucémie aiguë lymphoblastique 66,0 57,9 72,9 61,2 48,6 71,5

Leucémie myéloïde aiguë 66,0 59,0 72,1 55,3 48,3 61,7

Os 62,4 55,9 68,2 71,6 60,5 80,1

Médulloblastome 50,7 35,4 64,1 63,1 39,1 80,0

Glioblastome 26,5 16,7 37,4 25,8 18,4 33,8

Tous les cancers 86,3 85,6 87,0 83,4 82,8 83,9
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FIGURE 1.2c

Ratio de survie relative à cinq ans et variation en pourcentage de la survie pour les pathologies 
présentant une évolution significative de ce paramètre au cours du temps, groupes d’âge des 
15–29 ans, Canada — années 1992–1996 et 2004–2008

 
LNH = lymphome non hodgkinien; LMA = leucémie myéloïde aiguë; LAL = leucémie aiguë lymphoblastique; STM = sarcome des tissus mous.

Les données concernent toutes les provinces sauf le Québec.

Source de données : Statistique Canada, Registre canadien du cancer et Statistique de l’état civil — Base de données sur les décès.

Type de cancer LNH Sein STM LAL LMA

Variation en points (%) 18,3 13,6 7,5 14,6 15,6

Variation relative (%) 28,1 19,6 12,0 28,4 31,0

0

10

20

30

40

50

60

70

80

90

100

RSR (%)

Type de cancer

2004–20081992–1996

LNH Sein LMALALSTM

65,1

83,4

69,5

83,1

50,4

66,0

51,4

66,0
62,4

69,9



Indicateurs relatifs à l’approche centrée sur la personne au Canada : Un rapport de référence

MARS 2017
Partenariat canadien contre le cancer

19

Les adolescents et les jeunes adultes (AJA) atteints de cancer

FIGURE 1.2d

Ratio de survie relative à cinq ans et variation en pourcentage de la survie pour les pathologies 
présentant une évolution significative de ce paramètre au cours du temps, groupes d’âge des 
30–39 ans, Canada — années 1992–1996 et 2004–2008

 

 

 
LAL = leucémie aiguë lymphoblastique; STM = sarcome des tissus mous; LNH = lymphome non hodgkinien; LMA = leucémie myéloïde aiguë.

Les données concernent toutes les provinces sauf le Québec.

Source de données : Statistique Canada, Registre canadien du cancer et Statistique de l’état civil — Base de données sur les décès.
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Importance de ces résultats

Globalement, aujourd’hui, un plus grand nombre d’AJA qui 
ont reçu un diagnostic de cancer survivront à leur maladie 
qu’au cours des décennies précédentes, où qu’ils vivent au 
Canada. Depuis le début des années 90, on a enregistré des 
augmentations relatives significatives de la survie pour sept 
cancers fréquents chez les AJA âgés de 30 à 39 ans et pour 
cinq cancers fréquents chez les AJA âgés de 15 à 29 ans.  
Ce résultat est prometteur compte tenu de l’amélioration 
limitée de la survie associée à tous les cancers combinés 
dans ce groupe d’âge au cours des décennies précédentes, 
comparativement aux cancers touchant les enfants et les 
adultes plus âgés3, 19, 22-25. 

Des gains substantiels en matière de survie ont été  
observés dans le cas de la LMA et du LNH dans les deux 
groupes d’âge des AJA, ainsi que dans le cas de la LAL dans 
le groupe d’âge des 30–39 ans. La survie relative accrue  
à la leucémie est la plus notable, si on considère que les 
États-Unis n’ont pas enregistré de résultats similaires  
dans le groupe d’âge des 15–39 ans dans le cas de la LAL 
(variation annuelle en pourcentage [VAP] de 1,8) ou de la 
LMA (VAP de 2,3)11. Il est possible que la survie accrue à  
la leucémie soit attribuable à l’utilisation plus fréquente  
de protocoles pédiatriques pour le traitement de la LAL 
chez les AJA au Canada. Il est toutefois important de noter 
que, malgré ces améliorations, la survie à la leucémie 
demeure faible chez les AJA et est nettement inférieure  
aux résultats observés chez les enfants plus jeunes.

Dans le cas des sarcomes des tissus mous, le groupe d’âge 
des 30–39 ans a connu un gain absolu sur le plan de la 
survie, qui n’a pas été observé dans le groupe d’âge des 
15–29 ans. Ce résultat peut s’expliquer par la répartition 
différente des sarcomes des tissus mous dans ces deux 
groupes. Le déclin de l’incidence du sarcome de Kaposi,  
une forme de sarcome des tissus mous qui touche surtout 
les personnes atteintes du VIH/sida, est relié à une meilleure 
lutte contre l’épidémie de VIH/sida. Il est probable que 
l’amélioration de la survie observée dans le cas des 
sarcomes des tissus mous soit due presque entièrement  
au déclin de l’incidence de ce seul sarcome plutôt qu’à  
une amélioration des traitements utilisés pour ce groupe 
hétérogène de maladies11, 12. 

On observe également une différence notable sur le plan  
de l’amélioration de la survie associée au cancer colorectal 
entre les deux groupes d’âge, puisque le groupe d’âge  
des 15–29 ans n’a bénéficié d’aucune amélioration, tandis  
que celui des 30–39 ans a enregistré une augmentation a 
bsolue de la survie de 9,3 %. Cette stagnation de la survie  
est particulièrement préoccupante compte tenu de 
l’importance de l’augmentation relative de l’incidence de 
cette maladie depuis le début des années 1990 chez les 
15–29 ans (137 %), comme l’illustre la dernière section de  
ce rapport.

La recherche clinique doit donc continuer d’étudier les 
cancers touchant les AJA qui affichent les plus faibles  
taux de survie (c’est-à-dire, les tumeurs cérébrales 
[médulloblastome et glioblastome], les cancers des os, la 
leucémie et le cancer colorectal) afin d’améliorer la survie 
chez les AJA. Les essais cliniques sont un outil essentiel pour 
améliorer les taux de survie au cancer, car ils permettent de 
mieux comprendre la biologie de la maladie et d’améliorer 
les traitements8, 26-28. Il est donc important d’accroître 
l’accès des AJA aux essais cliniques et leur participation  
à ces essais pour continuer d’améliorer les taux de survie, 
comme il en sera question plus loin dans ce rapport. 

Il ne faut toutefois pas axer la recherche uniquement sur 
 le traitement et la biologie; il faut également s’assurer que  
les AJA reçoivent des traitements optimaux éprouvés dans  
des centres spécialisés ayant l’expertise et les ressources 
nécessaires pour leur offrir des soins de grande qualité.  
Une étude récente menée aux États-Unis a déterminé que, 
malgré les améliorations notoires des issues de la leucémie 
chez les AJA associées à l’administration de protocoles de 
traitement similaires aux traitements pédiatriques, seule 
une minorité d’AJA atteints de leucémie bénéficie de ces 
protocoles29. Selon une étude menée en Ontario, les AJA 
atteints de lymphome qui étaient traités dans des centres 
spécialisés (établissements pédiatriques ou centres de 
cancérologie régionaux) obtenaient de meilleurs résultats 
sur le plan de la survie que ceux traités dans d’autres types 
d’établissements30. L’amélioration de la survie chez les  
AJA passera également par l’augmentation du nombre 
d’AJA traités dans des établissements possédant l’expertise 
nécessaire en oncologie. 
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À l’échelle internationale, on a déclaré la survie des AJA 
atteints de cancer en fonction des différents groupes d’âge, 
et la survie globale s’est avérée similaire à celle observée  
au Canada. En Europe, selon des données de 1995–2002,  
la survie à cinq ans chez les AJA âgés de 15 à 24 ans a été 
déclarée à 87 %31. Plus récemment aux États-Unis, selon 
des données de 2002–2006, la survie relative à cinq ans  
dans le groupe d’âge des 15–39 ans a été estimée à  
82,5 %11. L’équivalence de ces résultats peut cependant  
masquer des différences liées aux spécificités diagnostiques, 
comme mentionné précédemment.

Le suivi de la survie des AJA atteints de cancer demeurera 
essentiel pour assurer une amélioration continue de ce 
paramètre dans cette population de patients canadiens.  
Il ne pourra être effectué qu’à l’aide d’un ensemble 
exhaustif de données à l’échelle nationale.
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1.3 Combien le Canada compte-t-il d’adolescents et de jeunes adultes survivants? 

Au début de 2009 (la dernière année pour laquelle on a pu calculer ces données), près de 29 900  
AJA au Canada étaient en vie après avoir reçu un diagnostic de cancer au cours des 10 années 
précédentes (prévalence fondée sur la personne sur 10 ans), ce qui représente environ 1 AJA sur  
300. Le nombre de personnes comptées comme cas prévalents de cancer et les taux de prévalence 
aident à planifier et à administrer les services de soutien à long terme.

Définition de l’indicateur : La prévalence instantanée, 
exprimée en nombre absolu ou relatif (taux), correspond  
au nombre de personnes atteintes de cancer (néoplasme 
malin) qui sont vivantes à une date donnée. Cet indicateur 
est influencé par l’incidence et la survie.

La prévalence fondée sur la personne correspond au nombre 
de personnes atteintes de cancer à une date donnée. La 
prévalence fondée sur la tumeur estime le nombre de 
cancers primaires diagnostiqués chez les personnes atteintes 
de cancer à une date donnée. Le présent rapport utilise la 
prévalence sur 10 ans (personnes en vie jusqu’à 10 ans après 
le diagnostic). Sauf indication contraire, on y présente les 
taux normalisés selon l’âge, c’est-à-dire, les taux ajustés pour 
tenir compte des variations de la répartition des catégories 
comparées selon l’âge (administrations, années, etc.). Les 
données présentées pour le Canada excluent le Québec et 
les territoires.

Utilité de la mesure

La prévalence est un indicateur utile au niveau du système 
de soins de santé. Les données sur la prévalence permettent 
de déterminer la taille de la population concernée, 
d’estimer le fardeau global du cancer et d’en démontrer  
les répercussions sur les soins de santé. Ces données 
contribueront à l’élaboration de stratégies et d’interventions 
permettant d’offrir un soutien de suivi approprié dans les 
domaines de préoccupation des survivants. 

Principales conclusions

• La prévalence globale des AJA survivants du cancer  
au Canada est de 193,0 cas pour 100 000 personnes 
diagnostiquées âgées de 15 à 29 ans, et de 564,7 cas 
pour 100 000 personnes diagnostiquées âgées de 30 à 
39 ans (figure 1.3.a). 

 ― Au début de 2009, 29 900 AJA ayant reçu un diagnostic 
de cancer au cours des 10 années précédentes étaient 
vivants au Canada, ce qui représente environ 1 AJA sur 
300. Parmi ces survivants, 1 sur 1 785 avaient reçu  
un diagnostic de cancer de la thyroïde et 1 sur 3 000 
avaient eu un diagnostic de mélanome.

• Chez les AJA, la prévalence fondée sur la tumeur était 
seulement 0,1 % plus élevée que la prévalence fondée 
sur la personne (figure 1.3.a), ce qui souligne la rareté 
des cancers secondaires durant les 10 premières années 
suivant le diagnostic initial.

• Le taux de prévalence du cancer chez les AYA varie au 
Canada. Pour les jeunes ayant reçu un diagnostic entre 
15 et 29 ans, les taux fondés sur la personne varient de 
209,9 cas pour 100 000 personnes en Ontario à 170,8 
cas pour 100 000 personnes dans l’Ouest (Colombie-
Britannique et Alberta). On remarque la même tendance 
pour les AJA ayant reçu leur diagnostic entre 30 et 39  
ans (625,5 cas pour 100 000 personnes en Ontario;  
487,3 cas pour 100 000 personnes dans l’Ouest). Ce 
résultat concorde avec le fait que les taux de cancer 
sont généralement plus bas dans l’Ouest que dans  
les aures régions du Canada (figure 1.3.a).
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• Chez les AJA ayant reçu un diagnostic de cancer entre  
15 et 29 ans, la prévalence la plus élevée des cancers 
contribuant à au moins 10 % des cas au Canada concerne 
le lymphome de Hodgkin, le cancer de la thyroïde et le 
cancer testiculaire (figure 1.3.b). 

 ― Les taux de prévalence fondés sur la personne sont  
les suivants : lymphome de Hodgkin, 29,9 cas pour 
100 000 personnes; thyroïde, 26,1 cas pour 100 000 
personnes; et cancer testiculaire, 44,8 cas pour  
100 000 personnes (voir annexe C).

• Chez les AJA ayant reçu un diagnostic de cancer entre  
30 et 39 ans, la prévalence la plus élevée des maladies 
contribuant à au moins 10 % des cas au Canada concerne 
le cancer de la thyroïde, le cancer du sein chez les femmes, 
le mélanome et le cancer testiculaire (Figure 1.3.b).

 ― Les taux de prévalence fondés sur la personne sont  
les suivants : cancer de la thyroïde, 101,2 cas pour  
100 000 personnes; cancer du sein chez la femme, 
129,5 cas pour 100 000 personnes; mélanome, 60,8 
cas pour 100 000 personnes; et cancer testiculaire, 
117,2 cas pour 100 000 hommes (voir annexe).

• Parmi les AJA survivants du cancer, le diagnostic le plus 
fréquent était le cancer de la thyroïde, suivi par le cancer 
testiculaire et le mélanome. 

• On dénombre peu d’AJA ayant survécu à un 
glioblastome, à un cancer de l’utérus ou à une leucémie 
aiguë, principalement parce que les taux d’incidence  
de ces cancers sont faibles dans ce groupe d’âge (figure 
1.3.c), mais aussi parce que les taux de survie à ces 
cancers sont faibles.

« Les AJA ont 50, 60, voire 70 % de leur vie devant eux, et 
pendant ce temps, ils pourront redonner à la collectivité. 
Ils ont beaucoup à offrir... et c’est un message qu’ils 
n’entendent pas très souvent... On les regarde souvent 
juste "avec pitié"... et cela nous fait nous sentir comme 
une victime. Nous avons besoin d’être encouragés! »

 – Mike Lang, survivant, Alberta
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FIGURE 1.3a

Taux de prévalence des cancers diagnostiqués au cours des 10 années précédentes en fonction  
de la personne, tous les cancers, par région et par groupe d’âge — 1er janvier 2009

 
Le Canada inclut toutes les provinces sauf le Québec.  

L’Ouest inclut l’Alb. et la C.-B., le Centre inclut le Man. et la 
Sask., l’Est inclut le N.-B., la N.-É., T.-N.-L. et l’Î.-P.-É.

Source de données : Statistique Canada, Registre canadien du 
cancer et Statistique de l’état civil — Base de données sur les 
décès.
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FIGURE 1.3b

Proportion de personnes ayant reçu un diagnostic de cancer touchant les AJA au cours des  
10 années précédentes, par type de cancer et par âge au moment du diagnostic, Canada —  
1er janvier 2009

LMA = leucémie myéloïde aiguë; STM = sarcome des tissus mous; LAL = leucémie aiguë lymphoblastique; LNH = lymphome non hodgkinien; 
LH = lymphome de Hodgkin.

Les données concernent toutes les provinces sauf le Québec.  

Source de données : Statistique Canada, Registre canadien du cancer et Statistique de l’état civil — Base de données sur les décès.
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FIGURE 1.3c

Nombre de personnes ayant reçu un diagnostic de cancer touchant les AJA entre 15 et 39 ans au 
cours des 10 années précédentes, par type de cancer, Canada — 1er janvier 2009

 

LH = lymphome de Hodgkin; LNH = lymphome non hodgkinien; STM = sarcome des tissus mous; LAL = leucémie aiguë lymphoblastique; LMA = leucémie 
myéloïde aiguë.

Les données concernent toutes les provinces sauf le Québec.  

Source de données : Statistique Canada, Registre canadien du cancer et Statistique de l’état civil — Base de données sur les décès.
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Importance de ces conclusions

Ces résultats soulignent la différence dans les tendances  
de la prévalence des cancers entre les AJA ayant reçu un 
diagnostic entre 15 et 29 ans et ceux chez qui le diagnostic  
a été établi entre 30 et 39 ans. (Il faut noter que le cancer 
de la thyroïde fait l’objet d’un surdiagnostic considérable9.) 

Au Canada, en raison des taux de survie élevés à plusieurs 
cancers touchant les AJA, la prévalence globale fondée  
sur la personne et normalisée selon l’âge au sein de  
cette population est plus de cinq fois supérieure au  
taux d’incidence et augmente chaque année. La survie 
prolongée au cancer est associée à des risques d’effets 
tardifs de la maladie et de son traitement, y compris des 
répercussions physiques, cognitives, psychosociales, 
éducatives, spirituelles et liées à l’emploi, qui créént des 
besoins uniques et propres à l’âge en ce qui concerne les 
services de soutien et les soins. Le nombre de personnes 
comptées comme cas prévalents de cancer et les taux de 
prévalence aident à planifier et à administrer les services 
de soutien à long terme pour les AJA atteints de cancer, y 
compris les services de santé. Compte tenu des différences 
dans les besoins à long terme qui dépendent de l’âge, du 
diagnostic et du traitement, les services de soutien ne 
peuvent être efficaces que s’ils permettent de répondre 
aux besoins de chaque survivant.



Section 2. Soins actifs*

2.1 Les jeunes femmes ayant reçu un diagnostic de cancer du sein attendent- 
elles plus longtemps avant de commencer le traitement?

L’instauration rapide d’un traitement contre le cancer du sein peut améliorer de manière significative 
la qualité de vie d’une patiente et réduire la mortalité. Plusieurs études ont recommandé de respecter 
des temps d’attente de moins de six semaines pour augmenter les chances de survie des jeunes 
femmes atteintes d’un cancer du sein. Les temps d’attente pour le traitement du cancer du sein 
varient selon l’âge. 

Définition de l’indicateur : Le temps d’attente pour le 
traitement d’un cancer du sein diagnostiqué entre 2012 et 
2014 est défini comme le temps écoulé entre le diagnostic 
définitif (date de confirmation de la pathologie) et le début 
du traitement (toute modalité de traitement, y compris  
la chirurgie).

Utilité de la mesure

Un des objectifs clés en matière de traitement du cancer  
chez les AJA déterminés par les intervenants lors de l’atelier 
de 2010 était le suivant : compte tenu des délais d’attente 
démesurément longs pour l’établissement du diagnostic  
de cancer et l’instauration des traitements chez les AJA,  
il est nécessaire d’améliorer l’accès à des experts spécialisés 
dans la prise en charge de ces cancers et de ces groupes  
d’âge, ainsi qu’à des soins de soutien et à une surveillance 
appropriés4. Il est donc important d’examiner les temps 
d’attente auxquels sont soumis les AJA atteints de cancer afin 
d’évaluer tout retard dans l’administration des traitements.

Les jeunes femmes (de moins de 40 ans) atteintes d’un 
cancer du sein obtiennent de moins bons résultats et 
connaissent une incidence supérieure de formes plus 
agressives de la maladie32, 33. En tant qu’adolescentes  
ou jeunes adultes (AJA), ces femmes ont des besoins 
particuliers reliés à l’âge, à la position sociale et 

économique ainsi qu’à leur stade de développement.  
Les AJA atteintes d’un cancer du sein peuvent choisir 
notamment de se soumettre à des interventions visant à 
préserver leur fertilité avant de commencer un traitement 
qui pourrait être toxique pour les ovaires, et augmenter 
ainsi les temps d’attente avant la mise en route du 
traitement. Il est important d’évaluer les temps d’attente 
chez les jeunes femmes atteintes de cancer du sein, car 
selon certaines études, des temps d’attente plus courts ont 
une influence plus favorable sur la survie, comparativement 
à leur influence chez des femmes plus âgées33. 

L’attente d’interventions médicales comme une chirurgie 
peut représenter une période d’anxiété et d’incertitude 
pour bon nombre de patients34; l’instauration rapide  
du traitement contre le cancer peut réduire le stress  
et l’anxiété inutiles pour les patients et leur famille et 
améliorer les chances de survie. De plus, les patients qui 
attendent plus longtemps pour le traitement s’exposent à 
un risque accru de récurrence de leur cancer. Des retards  
de plus de trois ou quatre mois peuvent compromettre les 
chances de survie des femmes plus âgées atteintes de 
cancer du sein35, 36; ce seuil n’est que de six semaines chez 
les femmes plus jeunes33. Cette différence est pertinente 
pour la population des AJA, puisque ces patients font 
souvent face à des barrières sociales ou économiques  
qui peuvent retarder le traitement37. 
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* Le terme Soins actifs utilisé ici dans le contexte des AJA atteints  
de cancer englobe tous les aspects des soins contre le cancer, quel 
que soit le type de traitement reçu par le patient, y compris les  
soins psychologiques et sociaux. Les soins palliatifs font aussi partie 
des soins actifs, mais ils seront abordés dans une autre section du 
rapport afin d’en souligner les aspects particuliers aux AJA.

Principales conclusions

• Dans les provinces qui ont fourni des données, 51,9 % 
des femmes de 20 à 29 ans et 58,3 % des femmes de 30  
à 39 ans atteintes de cancer du sein ont commencé un 
traitement (toutes modalités confondues) dans les 35 
jours, ce qui se situe en deçà du seuil de six semaines  
qui permet, selon les prédictions, d’obtenir de meilleurs 
résultats de santé chez les jeunes femmes. 

• Chez les femmes plus âgées, 48,8 % de celles âgées de 40 
à 49 ans et 47,7 % de celles âgées de 50 à 59 ans ont été 
traitées dans les 35 jours (figure 2.1.a).

• Dans le groupe d’âge des 20-29 ans, une proportion  
plus importante (26,6 %) de patientes ont commencé le 
traitement 57 jours ou plus après le diagnostic, alors 
qu’environ 20 % de la population de tous les groupes 
d’âge a attendu aussi longtemps (figure 2.1.a).

• Des données plus complètes sur les temps d’attente sont 
nécessaires pour pouvoir étudier les variations selon la 
région, l’âge, le stade du cancer et d’autres facteurs et 
pouvoir planifier des interventions visant à réduire les 
délais d’attente excessifs pour le traitement du cancer  
du sein.
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FIGURE 2.1a

Pourcentage de femmes commençant le traitement dans les délais d’attente fixés après le 
diagnostic, selon l’âge au moment du diagnostic — années de diagnostic 2012–2014

 
Données incluses : Alb., Sask., Man., N.-B., Î.-P.-É.  
et T.-N.-L.

Source de données : organismes et programmes 
provinciaux de lutte contre le cancer.
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Importance de ces conclusions

Selon les informations obtenues, environ la moitié  
des jeunes femmes dans les provinces et les territoires 
canadiens qui ont soumis des données ont reçu un 
traitement dans un délai approprié à partir de la date de 
confirmation du diagnostic (en moins de six semaines), et 
les temps d’attente étaient similaires à ceux encourus par 
les femmes plus âgées. Ce résultat est encourageant parce 
qu’il semble démontrer que la plupart des jeunes femmes 
n’attendent pas plus longtemps que les femmes plus âgées 
une fois qu’elles accèdent au système de soins du cancer, 
munies d’un diagnostic pathologique confirmé. Cependant, 
comme les jeunes femmes tendent à présenter des formes 
plus agressives de la maladie, une proportion plus élevée  
de femmes plus jeunes devrait recevoir des soins dans les 
délais appropriés afin d’améliorer leur survie à long terme.

Une autre situation préoccupante découle de la plus  
grande proportion de femmes de 20 à 29 ans qui ont 
attendu plus de 57 jours avant de recevoir un traitement 
contre un cancer du sein. La réduction au minimum des 
temps d’attente du traitement chez les femmes plus jeunes 
est importante si l’on veut améliorer leur survie. Les raisons 
expliquant les retards peuvent inclure le fait que les femmes 
plus jeunes choisissent de différer le traitement afin de  
se soumettre à des interventions visant à préserver leur 
fertilité, ou présentent d’emblée une maladie à un stade 

plus avancé qui nécessite de les orienter vers des 
chirurgiens exerçant dans des centres tertiaires ou de  
leur administrer une chimiothérapie néoadjuvante 
(chimiothérapie avant la chirurgie). Des recherches axées 
sur les délais d’attente encourus par les AJA avant et après 
le diagnostic ainsi que sur les répercussions de ces délais  
sur les résultats observés seront utiles pour orienter la 
prestation des soins destinés à cette population. Une 
meilleure compréhension du stade de la maladie au moment 
du diagnostic dans tous les groupes d’âge ainsi que des 
temps d’attente pour une chimiothérapie néoadjuvante 
fournira des indications précieuses sur la pertinence  
des durées d’attente actuelles pour le traitement.

Malheureusement, un plus grand nombre de femmes  
plus jeunes reçoivent  des diagnostics tardifs, ce qui 
augmente le temps écoulé entre l’apparition du premier 
symptôme et la mise en route du traitement, 
comparativement à la situation vécue par les femmes  
plus âgées38. Les femmes plus âgées sont plus susceptibles 
de recevoir un diagnostic plus tôt grâce aux programmes  
de dépistage et à la sensibilisation de ce groupe d’âge à  
la maladie. L’accroissement de la sensibilisation au fait  
que le cancer du sein est une cause possible de l’apparition 
de symptômes mammaires chez les jeunes femmes, tant 
auprès des femmes que des prestataires de soins de santé, 
et l’accélération de la réalisation des tests diagnostiques 
peuvent jouer un rôle important dans la réduction des 
délais d’établissement du diagnostic. 

Considérations relatives aux données et à la mesure des indicateurs

• Seules cinq provinces ont soumis des données : Alberta, Saskatchewan, Manitoba, Nouveau-Brunswick et  
Terre-Neuve-et-Labrador. 

• Aucune donnée n’était accessible pour les trois provinces les plus peuplées (Québec, Ontario et Colombie-
Britannique), qui effectuent 76 % des diagnostics de cancer du sein15; des données plus complètes permettraient 
un examen plus détaillé des temps d’attente pour les différents stades du cancer du sein et les différentes régions 
du pays, ainsi qu’une analyse plus approfondie selon l’âge.  



2.2 Les adolescents et les jeunes adultes atteints d’un cancer sont-ils traités là  
où leurs besoins peuvent être comblés? 

On pense que les adolescents et les jeunes adultes (AJA, âgés de 15 à 39 ans) sont mieux traités là  
où ils peuvent accéder à des services permettant de répondre à leurs besoins particuliers. Près de  
la moitié des AJA atteints d’un cancer du sein ou d’un cancer colorectal subissent une intervention 
chirurgicale dans un centre spécialisé après le diagnostic. L’amélioration de l’accès à des spécialistes 
des AJA au moyen d’autres mécanismes comme des équipes de consultation désignées peut aider  
à orienter la prestation des soins lorsque l’accès à des centres spécialisés s’avère impossible.

Définition de l’indicateur : 

• Proportion de patientes atteintes de cancer du sein  
ayant subi une intervention chirurgicale dans un  
centre spécialisé 

• Proportion de patients atteints de cancer colorectal 
ayant subi une intervention chirurgicale dans un  
centre spécialisé  

Utilité de la mesure

Un atelier ayant réuni des intervenants de différents pays 
s’est tenu en 2010 pour élaborer des recommandations sur 
les soins dispensés aux AJA atteints de cancer au Canada. 
Une des recommandations était que les AJA atteints de 
cancer soient traités dans des centres ayant accès à des 
équipes interdisciplinaires, à des soins spécifiques à leur  
âge et à leur maladie et à des essais cliniques4. Il est  
prouvé que la biologie des cancers touchant les AJA est 
souvent différente de celle des cancers survenant chez  
les personnes plus âgées ou plus jeunes20, 32, et on doit  
dans ce cas envisager de modifier les traitements20.

Compte tenu de la faible incidence du cancer chez les  
AJA, tous les centres n’ont pas les ressources ou les 
possibilités d’acquérir la spécialisation nécessaire2. Les 
hôpitaux d’enseignement et les autres centres spécialisés 
gèrent un plus grand volume de patients et offrent un 
meilleur accès à des services spécialisés, à de l’équipement 
sophistiqué et à des essais cliniques, ce qui améliore les 

résultats et le rendement39-41. Ces avantages leur 
permettent probablement d’être les mieux placés pour 
répondre aux besoins des patients AJA atteints de cancer2. 

Les cancers du sein et colorectaux en particulier présentent 
des caractéristiques différentes chez les AJA que chez les 
adultes plus âgés, et sont associés à une survie écourtée  
et à de moins bons résultats32. Comparativement aux 
femmes plus âgées, les jeunes femmes atteintes de cancer 
du sein tendent à présenter une forme plus agressive de  
la maladie, et des tumeurs de grade plus élevé qui sont  
peu différenciées et moins sensibles aux traitements 
hormonaux32, 37. Le cancer colorectal tend à être 
diagnostiqué à un stade plus avancé chez les AJA, et il 
répond généralement moins bien au traitement que chez 
les adultes plus âgés32. Sur le plan génétique, le cancer 
colorectal chez les AJA présente des caractéristiques 
différentes de celles observées dans les groupes plus  
âgés qui compliquent le diagnostic et le traitement32, 42. 
Compte tenu de ces différences, il serait possible 
d’améliorer les résultats en ayant recours à des soins 
spécialisés offerts dans des hôpitaux d’enseignements  
et d’autres centres spécialisés. Bien qu’aucune étude  
n’ait montré directement que les AJA atteints de cancer  
du sein ou de cancer colorectal qui sont traités dans des 
centres spécialisés obtiennent de meilleurs résultats, 
certaines publications suggèrent que d’autres cancers 
touchant les AJA sont mieux gérés dans des établissements 
plus spécialisés. En Ontario par exemple, les taux de survie 
des AJA atteints du cancer le plus fréquent dans le groupe 
d’âge des 15–29 ans (lymphomes malins) sont plus élevés 
lorsque le traitement a lieu dans des centres régionaux  
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de cancérologie (y compris les centres pédiatriques)  
que lorsqu’il est administré dans d’autres types 
d’établissements30. 

Il est important de mesurer où les AJA atteints de cancer 
sont traités (le lieu ou le centre de soins) ainsi que les 
résultats afin d’assurer une prestation optimale de soins  
à cette population, comme cela est ressorti de l’atelier  
de 2010 sur les cancers touchant les AJA4. Enfin, il est 
important de classer les centres de soins selon leur 
accessibilité à des services destinés aux AJA, mais comme 
on ne dispose pas de telles données à l’heure actuelle, on  
a utilisé comme mesure de substitution la proportion de 
patients traités dans des hôpitaux d’enseignement par 
rapport à ceux traités dans des hôpitaux communautaires. 

« Selon moi, l’important, ce n’est pas d’obtenir de 
meilleurs traitements ou de plus amples renseignements; 
c’est plutôt d’établir des liens avec d’autres personnes de 
son âge. Il est crucial de créer des liens avec des pairs. Pour 
moi, c’est seulement après six mois de traitement que j’ai 
rencontré un gars de mon âge dans la salle d’attente.  
Nous avons eu une conversation incroyable. »

 – Mike Lang, survivant, Alberta 
 

Principales conclusions

• Une plus grande proportion d’AJA (15–39 ans) que 
d’adultes plus âgés (40–59 ans) a reçu un traitement 
contre un cancer du sein ou un cancer colorectal dans 
des hôpitaux d’enseignement (figures 2.2.a et 2.2.b).

 ― 54,3 % des femmes âgées de 15 à 29 ans et 54,4 %  
de celles âgées de 30 à 39 ans ont subi une chirurgie 
après un diagnostic de cancer du sein dans un hôpital 
d’enseignement (figure 2.2.a).

 ― 55,1 % des femmes âgées de 15 à 39 ans ont subi une 
chirurgie après un diagnostic de cancer colorectal 
dans un hôpital d’enseignement (figure 2.2.b).

• À l’échelle des provinces, on a observé des disparités 
dans la proportion de femmes AJA ayant subi une 
chirurgie dans un hôpital d’enseignement après un 
diagnostic de cancer du sein, même si dans toutes les 
provinces, ces femmes sont plus susceptibles de subir 
une chirurgie dans un hôpital d’enseignement que  
les femmes plus âgées (40–59 ans) (figure 2.2.c).

 ― La Saskatchewan (93,1 %) et l’Alberta (84,3 %) 
présentaient la plus grande proportion de femmes  
AJA ayant subi une chirurgie dans un hôpital 
d’enseignement après un diagnostic de cancer du sein.

 ― Le Nouveau-Brunswick (28,4 %) affichait la plus faible 
proportion de femmes AJA ayant subi une chirurgie 
dans un hôpital d’enseignement.

• À l’échelle des provinces, on a observé des variations 
dans la proportion d’AJA ayant subi une chirurgie dans 
un hôpital d’enseignement après un diagnostic de cancer 
colorectal. Comme dans le cas du cancer du sein, dans 
toutes les provinces, les AJA étaient plus susceptibles 
que les adultes plus âgés de subir une chirurgie dans  
un hôpital d’enseignement (figure 2.2.d).

 ― La Saskatchewan (83,1 %) et l’Alberta (80,5 %) 
affichaient la plus grande proportion d’AJA ayant  
subi une chirurgie dans un hôpital d’enseignement 
après un diagnostic de cancer colorectal.

 ― Le Nouveau-Brunswick (27,0 %) présentait la plus 
faible proportion d’AJA ayant subi une chirurgie  
dans un hôpital d’enseignement.
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FIGURE 2.2a

Pourcentage de femmes atteintes de cancer du sein (âgées de 15 à 59 ans) ayant subi une chirurgie, 
par type d’hôpital et par âge au moment de la chirurgie — années 2010–2015 combinées

 
Exclut tous les centres du Québec  
et les centres n’ayant pas pu être 
classés à l’aide de la méthodologie 
utilisée par les examinateurs de 
groupes de pairs de l’Institut canadien 
d’information sur la santé. 

Exclut l’Î.-P.-É. et les territoires qui 
n’ont pas d’hôpitaux d’enseignement. 

Source de données : Base de données 
sur les congés des patients, exercice 
financier 2010–2015, Institut 
canadien d’information surla santé et 
Système national d’information sur 
les soins ambulatoires, exercice 
financier 2010–2015, Institut 
canadien d'information  
sur la santé.
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40 à 59 ans

Type d’hôpital

30 à 39 ans15 à 29 ans

Groupe d’âge 
(années) Type d’hôpital Cas  

(n)
Pourcentage 

(%)
Limite inférieure

de l’IC à 95 %
Limite supérieure

de l’IC à 95 %

15–29

Hôpital d’enseignement 250 54,3 52,0 56,6

Hôpital communautaire 
de grande taille 164 35,7 33,5 37,9

Hôpital communautaire  
de taille moyenne 41 8,9 7,6 10,2

Hôpital communautaire  
de petite taille 5 1,1 0,6 1,6

30–39

Hôpital d’enseignement 2 013 54,4 53,6 55,2

Hôpital communautaire  
de grande taille 1 282 34,4 33,6 35,2

Hôpital communautaire  
de taille moyenne 386 10,4 9,9 10,9

Hôpital communautaire  
de petite taille 29 0,8 0,7 0,9

40–59

Hôpital d’enseignement 18 647 47,8 47,5 48,1

Hôpital communautaire  
de grande taille 14 860 38,1 37,9 38,3

Hôpital communautaire  
de taille moyenne 5 204 13,3 13,1 13,5

Hôpital communautaire  
de petite taille 321 0,8 0,8 0,8
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FIGURE 2.2b

Pourcentage de patients atteints de cancer colorectal (âgés de 15 à 59 ans) ayant subi une chirurgie, 
par type d’hôpital et par âge au moment de la chirurgie — années 2010–2015 combinées

 
Exclut tous les centres du Québec et 
les centres n’ayant pas pu être classés 
à l’aide de la méthodologie utilisée 
par les examinateurs de groupes  
de pairs de l’Institut canadien 
d’information sur la santé. 

Exclut l’Î.-P.-É. et les territoires qui 
n’ont pas d’hôpitaux d’enseignement. 

Source de données : Base de données 
sur les congés des patients, exercice 
financier 2010-2015, Institut canadien 
d’information sur la santé et Système 
national d’information sur les soins 
ambulatoires, exercice financier 2010-
2015, Institut canadien d’information 
sur la santé.
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15–39

Hôpital d’enseignement 811 55,1 53,8 56,4

Hôpital communautaire 
de grande taille 492 33,4 32,2 34,6

Hôpital communautaire  
de taille moyenne 156 10,6 9,8 11,4

Hôpital communautaire  
de petite taille 13 0,9 0,7 1,1

40–59

Hôpital d’enseignement 7 899 45,3 44,9 45,7

Hôpital communautaire  
de grande taille 6 345 36,4 36,0 36,8

Hôpital communautaire  
de taille moyenne 2 939 16,8 16,5 17,1

Hôpital communautaire  
de petite taille 263 1,5 1,4 1,6
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FIGURE 2.2c

Pourcentage de femmes atteintes de cancer du sein (âgées de 15 à 59 ans) ayant subi une 
chirurgie dans un hôpital d’enseignement, par province et par âge au moment de la chirurgie — 
années 2010–2015 combinées

« — » Données non disponibles.

Exclut tous les centres du Québec et les centres n’ayant pas pu être classés à l’aide de la méthodologie utilisée par les examinateurs de groupes de pairs 
de l’Institut canadien d’information sur la santé.

Exclut l’Î.-P.-É. et les territoires qui n’ont pas d’hôpitaux d’enseignement. 

Source de données : Base de données sur les congés des patients, exercice financier 2010–2015, Institut canadien d’information sur la santé et Système 
national d’information sur les soins ambulatoires, exercice financier 2010–2015, Institut canadien d’information sur la santé.
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C.-B. 378 63,9 62,9 64,9 3 543 46,1 45,7 46,5

Alb. 584 84,3 83,5 85,1 4 166 62,7 62,3 63,1

Sask. 122 93,1 92,6 93,6 1 160 73,6 73,3 73,9

Man. 112 64,7 63,7 65,7 820 41,3 40,9 41,7

Ont. 929 41,4 40,4 42,4 7 630 30,3 30,0 30,6

Qc - - - - - - - -

N.-B. 29 28,4 27,5 29,3 251 19,4 19,1 19,7

N.-É. 75 56,8 55,8 57,8 742 43,2 42,8 43,6

Î.-P.-É. - - - - - - - -

T.-N.-L. 34 44,6 43,6 45,6 335 33,6 33,3 33,9
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FIGURE 2.2d

Pourcentage de patients atteints de cancer colorectal (âgés de 15 à 59 ans) ayant subi une 
chirurgie dans un hôpital d’enseignement, par province et par âge au moment de la chirurgie — 
années 2010–2015 combinées

« — » Données non disponibles. 

Exclut tous les centres du Québec et les centres n’ayant pas pu être classés à l’aide de la méthodologie utilisée par les examinateurs de groupes de pairs 
de l’Institut canadien d’information sur la santé. 

Exclut l’Î.-P.-É. et les territoires qui n’ont pas d’hôpitaux d’enseignement. 

Source de données : Base de données sur les congés des patients, exercice financier 2010–2015, Institut canadien d’information sur la santé et Système 
national d’information sur les soins ambulatoires, exercice financier 2010–2015, Institut canadien d’information sur la santé.
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C.-B. 160 61,5 59,8 63,2 1 541 50,1 49,5 50,7

Alb. 182 80,5 79,1 81,9 1 671 71,1 70,6 71,6

Sask. 64 83,1 81,8 84,4 534 72,4 71,9 72,9

Man. 37 55,2 53,5 56,9 401 47,4 46,8 48,0
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N.-B. 10 27,0 25,4 28,6 147 27,0 26,5 27,5
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Î.-P.-É. - - - - - - - -
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Importance de ces conclusions

Globalement, une plus grande proportion d’AJA que 
d’adultes plus âgés subit une chirurgie dans un hôpital 
d’enseignement après un diagnostic de cancer du sein ou  
de cancer colorectal. Bien que cette tendance à l’échelle  
du pays soit prometteuse, la plus grande proportion de 
patients de chaque groupe d’âge qui reçoit un traitement 
dans un hôpital d’enseignement plutôt que dans un hôpital 
communautaire pourrait attester de l’accessibilité 
géographique accrue des hôpitaux d’enseignement aux AJA. 
Cependant, la plus faible proportion de patients traités dans 
des hôpitaux d’enseignement dans les provinces les plus 
grandes pourrait refléter l’accessibilité à des spécialistes  
et à des services dans les hôpitaux communautaires de  
plus grande taille. On peut citer en exemple le centre de 
cancérologie régional Trillium Health Partners, sur le site  
de l’hôpital Credit Valley de Mississauga, en Ontario, qui  
a développé plusieurs services spécialisés, dont un 
programme satellite de pédiatrie oncologique, en 
partenariat avec l’Hospital for Sick Children de Toronto.  
Des initiatives comme la création d’équipes désignées de 
consultation sur le cancer pour les AJA pourraient être une 
façon de lever les barrières géographiques qui empêchent 
ces patients d’accéder à des services spécialisés, offerts  
en général uniquement dans les plus grands centres.

Bien que le lieu des soins selon l’accessibilité à des services 
spécialisés dans la prise en charge des cancers touchant  
les AJA soit un indicateur important, il sera utile de mettre 
l’accent sur la collecte de données incluant l’âge et 
l’accessibilité à ce type de services dans toutes les régions 
du Canada afin de mieux évaluer leur effet sur la survie  
et d’autres issues associées à ces patients. 

Le type d’établissement où les AJA atteints de cancer 
reçoivent des soins représente un enjeu important à 
l’échelle internationale. En Australie, les Youth Cancer 
Services établissent une prestation intégrée de services  
de soutien médical, infirmier et psychosocial grâce à des 
équipes multidisciplinaires présentes dans tout le pays43. Au 
Royaume-Uni, le Teenage Cancer Trust a mis en place depuis 
1990 des unités dédiées aux AJA, tandis que depuis 2005,  
le United Kingdom National Institute for Health and Clinical 
Excellence (NICE) émet des politiques de soins de santé 
préconisant la prestation de soins appropriés à l’âge44. Les 
expériences des autres pays seront utiles pour élaborer de 
nouvelles stratégies permettant d’améliorer le traitement 
du cancer chez les AJA au Canada, notamment en ce qui  
a trait au lieu de prestation des soins.
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Considérations relatives aux données et à la mesure des indicateurs

• Le classement des types d’hôpitaux a été effectué conformément à la méthodologie utilisée par les examinateurs de 
groupes de pairs d’après les données annuelles de l’Institut canadien d’information sur la santé (ICIS) comme suit : 

 ― Hôpital d’enseignement : hôpital ayant un statut de membre à part entière de l’Association canadienne  
des institutions de santé universitaires (ACISU);

 ― Hôpital communautaire de grande taille : hôpital accueillant au moins 8 000 patients hospitalisés ou au  
moins 10 000 cas pondérés, ou justifiant d’au moins 50 000 jours d’hospitalisation;

 ― Hôpital communautaire de taille moyenne : 2 000 cas pondérés ou plus;

 ― Hôpital communautaire de petite taille : moins de 2 000 cas pondérés.

• Les hôpitaux dont la taille et le type ne sont pas connus de l’ICIS sont classés dans la catégorie « inconnu ».  
Les patients traités dans ces hôpitaux ont été exclus des analyses.

• Les classifications des hôpitaux pourraient ne pas indiquer exactement le niveau de spécialisation (p. ex.,  
certains hôpitaux qui ne font pas d’enseignement possèdent des programmes similaires à ceux des hôpitaux 
d’enseignement, qui offrent ainsi une meilleure spécialisation de compétences et de soins); cependant, le 
recensement des grands hôpitaux communautaires offrant des services similaires à ceux des hôpitaux 
d’enseignement n’entre dans le cadre du présent rapport.

• Il n’a pas été possible de déterminer la date de la première chirurgie pratiquée après le diagnostic ni celle de la 
biopsie réalisée après le diagnostic initial, car la base de données utilisée ne contenait pas de données sur le 
diagnostic. Par conséquent, la date de la première chirurgie subie par le patient a été établie d’après les données 
figurant dans les bases de données BDCP ou SNISA entre les exercices financiers 2010 et 2015. 

• En ce qui concerne l’âge du patient, on a utilisé l’âge au moment de la chirurgie et non l’âge au moment du 
diagnostic, qui n’était pas accessible dans la base de données.

• L’Î.-P.-É. et les territoires n’ont pas été pris en considération dans les analyses provinciales parce qu’ils ne  
possèdent pas d’hôpitaux d’enseignement.



Section 3. Prise en charge des symptômes et soins 
de fin de vie (soins palliatifs) 

3.1 Combien d’adolescents et de jeunes adultes atteints de cancer décèdent  
dans un hôpital?

Au Canada, avec un taux inférieur à 20 %, la proportion d’AJA atteints de cancer qui décèdent à 
domicile est faible. Il est nécessaire d’analyser plus en profondeur la prise en charge des symptômes 
pendant le parcours des AJA face au cancer et les soins de fin de vie, tout comme il faut élaborer des 
indicateurs spécifiques aux AJA et des sources de données connexes pour suivre et améliorer la prise 
en charge des symptômes et les soins de fin de vie dans cette population. 

Définition de l’indicateur : Le pourcentage d’AJA (âgés de  
15 à 39 ans) atteints de cancer qui sont décédés à l’hôpital 
entre 2000 et 2012 comparativement à ceux qui sont 
décédés ailleurs. 

Utilité de la mesure

Le cancer est la principale cause de décès reliée à une 
maladie chez les AJA45. L’objectif des soins palliatifs est 
d’améliorer la qualité de vie des patients et de leur famille 
grâce à une meilleure maîtrise des symptômes à tous les 
stades du traitement, et de fournir des soins de soutien en 
fin de vie46. À l’instar d’autres aspects des soins requis par 
les AJA atteints de cancer, les soins palliatifs comportent 
des défis particuliers, comme le souligne une revue récente 
de la documentation : les AJA supportent un fardeau de 
symptômes plus intense, présentent des mécanismes 
d’adaptation moins développés et une autonomie moins 
affirmée quant à la prise de décisions47. 

Lors de l’atelier des intervenants de la lutte contre le cancer 
de 2010, la prestation de soins palliatifs destinés aux AJA, y 
compris la prise en charge des symptômes et les soins de fin 
de vie, a été recensée comme un aspect des soins sur lequel 

il est important de se pencher afin d’améliorer la qualité des 
soins et les résultats dans cette population de patients4. Les 
intervenants ont recommandé l’élaboration de directives 
spécifiques aux AJA sur les soins palliatifs, l’intervention 
d’équipes de soins palliatifs tôt dans le processus de soins 
du cancer et d’équipes de soins palliatifs interdisciplinaires, 
la création d’outils de dépistage de la détresse, ainsi que les 
établissements physiques spécialisés dans la prestation des 
soins de fin de vie. 

« Les autres ne savent pas comment te parler, surtout  
si tu es en phase terminale. Ils te disent juste que tu vas 
survivre, et ils ne parlent pas de ce que l’on ressent quand 
on fait face à la mort chaque jour, ou de la peur que cela 
cause. Je me sentais donc extrêmement isolée. » 

 – Bronwen Garand-Sheridan, survivante, Manitoba

Bien qu’on dispose de plusieurs indicateurs mesurant  
la qualité des soins palliatifs, l’obtention de données 
spécifiques à l’âge à l’échelle nationale demeure un défi. 
L’indicateur sur le lieu de décès d’un patient atteint de 
cancer au Canada est une exception. Les recherches 
indiquent que les patients atteints de cancer préfèrent 
mourir à leur domicile48. En Europe et au Canada et 
contrairement aux États-Unis, les décès dus au cancer  
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se produisent plus fréquemment dans les hôpitaux49-51.  
Peu de données nous renseignent sur les préférences des 
AJA atteints de cancer en matière de soins palliatifs. Selon 
une étude menée auprès d’enfants atteints de cancer, il 
semble raisonnable d’envisager qu’un tiers des décès aient 
lieu à l’hôpital, un tiers dans un centre de soins palliatifs et 
un tiers à domicile52. Bien que comportant des limites, 
l’indicateur relatif au lieu du décès s’avère utile pour étudier 
plus en détail le parcours des AJA à la fin de leur vie. 

Principales conclusions

• La majorité des décès liés au cancer touchant les AJA 
canadiens entre 2000 et 2012 ont eu lieu à l’hôpital. La 
situation n’a guère changé au cours des dix dernières 
années pour ce qui est de la délocalisation des décès  
de l’hôpital vers le domicile, qui constitue l’option 
privilégiée. Entre 2000 et 2004, de 79,7 à 81,3 % des 
décès liés au cancer chez les AJA se sont produits dans 
un hôpital. Entre 2007 et 2012, le taux allait de 71,1 à 
73,4 %. Cette tendance est similaire à celle observée 
dans les groupes d’âge des 0–14 ans et des 40–49 ans 
(figure 3.1.a).

• Le taux de décès dans un hôpital était plus élevé chez  
les adolescents que chez les jeunes âgés de 0 à 14 ans 
(figure 3.1.a).

• On a observé des différences régionales pour ce qui  
est du lieu des décès liés au cancer chez les AJA. La 
faible taille des échantillons n’a pas permis de mener 
une analyse au niveau des provinces, mais on a observé 
une différence notable entre l’Ontario et le Québec  
(les deux plus grandes provinces) quant au taux de  
décès à l’hôpital de patients atteints de cancer âgés  
de 15 à 19 ans. Entre 2007 et 2012, en Ontario, 66,7 % 
des adolescents âgés de 15 à 19 ans sont décédés dans 
un hôpital, comparativement à 86,7 % au Québec et 
 à 71,1 % à l’échelle nationale (figure 3.1.b).
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FIGURE 3.1a

Pourcentage de décès de patients atteints de cancer survenus dans un hôpital, par groupe d’âge 
et par période, Canada — années 2000–2004 et 2007–2012 combinées

Source de données : Statistique Canada, Statistique 
de l’état civil — Base de données sur les décès.
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FIGURE 3.1b

Pourcentage de décès de patients atteints de cancer survenus dans un hôpital, provinces 
sélectionnées, par groupe d’âge — années 2007–2012 combinées 

 
Source de données : Statistique Canada, Statistique 
de l’état civil — Base de données sur les décès.
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Considérations relatives aux données et à la mesure des indicateurs

• Les données concernant cet indicateur proviennent de la Base de données sur les décès de la Statistique de l’état 
civil. Les éléments de données comprennent la cause du décès, le lieu du décès (hôpital, autre établissement de 
soins de santé, résidence privée ou autre lieu). Les données relatives à cet indicateur ont été fournies à Statistique 
Canada par les provinces.

• Il existe une variabilité entre les provinces quant au codage de l’indicateur du lieu du décès, puisque les centres  
ou unités de soins palliatifs peuvent être situés dans des hôpitaux de soins de courte durée, des établissements  
de soins prolongés ou des établissements indépendants.

Importance de ces conclusions

Le nombre de décès d’AJA atteints de cancer survenus à 
l’hôpital a très peu changé. Au Canada, la proportion de 
décès d’AJA imputés au cancer et ayant eu lieu à l’hôpital 
entre 2000 et 2012 est similaire à celle de tous les décès 
d’adultes pendant la même période, mais dépasse le taux  
de décès enregistrés chez les enfants (0–14 ans)5. Il serait 
donc intéressant d’examiner les politiques et les programmes 
utilisés en oncologie pédiatrique afin de déterminer s’il est 
possible de les adapter aux AJA. Le taux global actuel de 
patients atteints de cancer décédant à l’hôpital au Canada 
est plus élevé de 29,5 % que celui observé aux États-Unis51. 
Cette différence peut s’expliquer par l’existence d’un 
système de prestation de soins palliatifs à domicile plus 
robuste aux États-Unis; cependant, certaines provinces 
comme la Nouvelle-Écosse et le Manitoba, possèdent des 
unités de soins palliatifs en milieu hospitalier, de sorte que 
les décès qui s’y produisent devraient être comptabilisés 
comme des décès survenus à l’hôpital plutôt que des décès 
intervenus dans des centres de soins palliatifs7. 

Le support des pairs a été jugé comme important dans les 
soins contre le cancer chez les AJA4, 53. Par rapport au 
milieu hospitalier, les soins à domicile permettent de 
soutenir plus facilement les relations avec les pairs4, 53.  
De plus, compte tenu de la plus grande proportion de  
décès qui se produisent à l’hôpital, les AJA en fin de vie 
pourraient faire face à des niveaux plus élevés de détresse. 
Une ressource en ligne comme le Portail canadien en soins 
palliatifs54 pourrait s’avérer utile pour soutenir les AJA, 
puisque les personnes dans ce groupe d’âge utilisent 
fréquemment les médias sociaux et les ressources en ligne. 

Malheureusement, le lieu du décès en tant qu’indicateur  
ne fournit qu’une représentation approximative des soins 
de fin de vie. Il n’indique pas si des services de soins palliatifs 
ont été fournis au moment du décès. Cet indicateur ne 
précise pas non plus si un patient a reçu des soins dans  
un centre de soins palliatifs avant d’être transféré dans  
un hôpital ou s’il a reçu des soins dans une unité de soins 
palliatifs intégrée à un hôpital au moment du décès.  
Il n’indique pas non plus les préférences des patients 
concernant le lieu de leur décès. D’autres indicateurs et 
d’autres sources de données sont nécessaires en vue de 
mieux connaître les autres aspects des soins de fin de vie 
chez les AJA ainsi que la prise en charge des symptômes  
au cours du traitement contre le cancer.
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Section 4. Vie des adolescents et des jeunes 
adultes après le cancer

4.1 Dans quelle mesure les adolescents et jeunes adultes survivants réussissent- 
ils à l’école et au travail?

Les résultats scolaires des survivants du cancer sont similaires à ceux de la population générale. Les 
survivants du cancer âgés de 25 à 39 ans peuvent avoir de la difficulté à obtenir un emploi, et chez 
ceux qui trouvent du travail, une plus grande proportion gagne moins de 40 000 $ par année. Les 
données permettant de mesurer les indicateurs de survie du cancer sont limitées, et ne donnent pas 
de renseignements importants sur l’âge au moment du diagnostic et le siège du cancer. D’autres 
sources de données sont nécessaires à cette fin. 

Définition de l’indicateur : 

• Pourcentage d’AJA (âgés de 20 à 39 ans) ayant déclaré 
avoir été atteints de cancer qui ont terminé leur 
formation postsecondaire. 

• Pourcentage d’AJA (âgés de 20 à 39 ans) ayant déclaré 
avoir été atteints de cancer qui étaient sans emploi au 
cours des 12 derniers mois.

• Pourcentage d’AJA (âgés de 20 à 39 ans) ayant déclaré 
avoir été atteints de cancer et percevoir actuellement 
un revenu personnel de moins de 40 000 $.  

Utilité de la mesure

Avec les taux de survie relativement élevés des AJA et  
des enfants ayant reçu un diagnostic de cancer, il y a une 
population croissante de survivants AJA qui devraient faire 
des études postsecondaires ou faire partie de la population 
active. Des recherches antérieures ont indiqué que les AJA 
survivants du cancer reprennent souvent une activité 
professionnelle ou scolaire, mais cette transition ne se fait 

pas sans problèmes55-57. La durabilité du succès dans la  
vie des AJA ayant survécu au cancer repose sur le travail et 
l’éducation qui leur fournissent, en plus d’un revenu, un 
sentiment d’identité, de normalité et d’accomplissement.  

Lors de l’atelier des intervenants de la lutte contre le cancer 
chez les AJA de 2010 au Canada, les recommandations 
émises à propos de la survie comprenaient la mise en 
œuvre de programmes de surveillance et de suivi à vie  
des survivants d’un cancer survenu dans l’enfance, à 
l’adolescence ou au début de l’âge adulte4. Un des 
domaines clés inclus dans cette recommandation était que 
les programmes de réadaptation devraient être accessibles 
afin de fournir des services de qualité fondés sur des 
données probantes qui répondent aux divers besoins des  
AJA survivants du cancer (y compris les besoins physiques, 
psychosociaux, professionnels et éducatifs)4. Il est 
important de mesurer les indicateurs qui permettront de 
guider l’élaboration de programmes de réadaptation visant 
à soutenir le retour des AJA à la vie quotidienne, et de 
suivre le succès de ces programmes. La prise en compte 
des besoins reliés à la reprise d’une vie normale après un 
cancer est très importante pour optimiser la qualité de  
vie globale des AJA.
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« À la fin du traitement, tu te demandes : “Et 
maintenant?”; tu te redéfinis vraiment, tu te demandes : 
“Qui suis-je maintenant?” Tout est différent. C’est 
beaucoup pour une jeune personne. » 

 – Bronwen Garand-Sheridan, survivante, Manitoba

« Le suivi est important. On devrait aider ce groupe  
d’âge à se retrouver dans la vie. On a été mis hors circuit 
pendant un certain temps et il est difficile de trouver 
comment revenir, de façon saine. On a besoin d’aide  
pour y arriver. »

 – Mike Lang, survivant, Alberta 

Principales conclusions

• Il existe des différences en ce qui concerne le plus haut 
niveau de scolarité atteint mesuré entre 2007 et 2014, 
lorsqu’on compare les personnes âgées de 20 à 39 ans 
ayant souffert d’un cancer à celles qui n’en ont pas été 
atteintes. En règle générale, les survivants du cancer et  
la population générale ont atteint des niveaux similaires 
d’études postsecondaires (figure 4.1.a).

• Dans les groupes d’âge des 25–29 ans, des 30–34 ans et 
des 35–39 ans, une plus grande proportion de survivants 
du cancer ont déclaré ne pas avoir occupé d’emploi  
au cours des 12 derniers mois comparativement à la 
population générale. Cette proportion était similaire 
pour le groupe d’âge des 20–24 ans (figure 4.1.b).

• La proportion de survivants du cancer âgés de 20 à 24 
ans qui ont gagné un revenu personnel annuel total  
de moins de 40 000 $ sur la période 2007–2014 était 
similaire à celle de la population générale. Une plus 
grande proportion de survivants du cancer âgés de  
25 à 39 ans a gagné un revenu de moins de 40 000 $ 
comparativement à la population générale (figure 4.1.c).
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FIGURE 4.1a

Pourcentage d’adolescents et de jeunes adultes (de 20 à 39 ans) ayant déclaré avoir souffert de 
cancer et avoir terminé leur formation postsecondaire, par groupe d’âge, Canada — années de 
déclaration 2007–2014 combinées

Source de données : Statistique Canada, Enquête sur la santé dans les collectivités canadiennes.
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FIGURE 4.1b

Pourcentage d’adolescents et de jeunes adultes (de 20 à 39 ans) ayant déclaré avoir souffert de 
cancer qui n’ont pas déclaré avoir occupé un emploi au cours des 12 derniers mois, par groupe 
d’âge, Canada — années de déclaration 2007–2014 combinées

E À interpréter avec prudence en raison de la variabilité importante de l'estimation.

Source de données : Statistique Canada, Enquête sur la santé dans les collectivités canadiennes.
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FIGURE 4.1c

Pourcentage d’adolescents et de jeunes adultes (de 20 à 39 ans) ayant déclaré avoir souffert  
de cancer et percevoir un revenu personnel inférieur à 40 000 $ par année, par groupe d’âge,  
Canada — années de déclaration 2007–2014 combinées 

Source de données : Statistique Canada, Enquête sur la santé dans les collectivités canadiennes.
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Considérations relatives aux données et à la mesure des indicateurs 

• Les données démographiques relatives au niveau d’instruction et à la participation au marché du travail des survivants 
du cancer en tant qu’enfants, adolescents ou jeunes adultes sont limitées au Canada. L’Enquête sur la santé dans les 
collectivités canadiennes (ESCC) de Statistique Canada est la meilleure ressource pour examiner cette information 
dans le contexte national. Bien que ces données soient globalement représentatives à l’échelle nationale, le nombre 
de répondants considérés comme des AJA survivants du cancer est relativement faible, et par conséquent, les 
résultats doivent être interprétés avec prudence. Il est aussi probable qu’il y ait un biais de déclaration dans la 
mesure où les personnes présentant les déficits cognitifs les plus graves, par exemple les survivants d’une tumeur 
cérébrale traitée par radiothérapie, sont moins susceptibles d’avoir participé à l’ESCC, ce qui pourrait avoir conduit  
à une sous-estimation de la proportion de sans-emploi et de la proportion de revenus de moins de 40 000 $.

• Les interrelations entre le moment de la réussite scolaire, de l’occupation d’un emploi et du diagnostic du cancer 
n’ont pas été déterminées dans le cadre de cette analyse et par conséquent, plusieurs AJA pourraient avoir terminé 
leur formation avant de recevoir leur diagnostic de cancer, ou avoir été sans emploi pendant leur traitement. 

• Un revenu personnel inférieur à 40 000 $ a été utilisé comme valeur seuil dans l’analyse basée sur la mesure de 
faible revenu pour une famille de quatre en 2007 (revenu avant impôt) de Statistique Canada58.

• Les données utilisées incluent les survivants de cancer pédiatrique qui, dans plusieurs administrations, ont accès à 
plus de ressources que ceux qui ont reçu un diagnostic pendant l’adolescence ou au début de l’âge adulte. La 
Successful Academic and Vocational Training Initiative (SAVTI) qui fournit une formation universitaire et 
professionnelle aux survivants de cancer pédiatrique en Ontario est un exemple. L’examen des données relatives 
aux survivants de cancers diagnostiqués exclusivement pendant l’adolescence et au début de l’âge adulte pourrait 
produire des résultats différents, mais ces données ne sont pas accessibles actuellement. 

• Les données accessibles ne permettent pas de réaliser un examen détaillé pour chaque type de cancer. Selon toute 
probabilité, de telles analyses permettront de cibler plus soigneusement les interventions nécessaires au moment 
et à l’endroit voulus. 

• Cette analyse est basée sur le fichier de microdonnées à grande diffusion de l’Enquête sur la santé dans les 
collectivités canadiennes de Statistique Canada, 2011–2012 et 2013. Tous les calculs ainsi que l’utilisation et 
l’interprétation de ces données relèvent entièrement du Partenariat canadien contre le cancer.

Importance de ces conclusions

Les données couvertes dans cette section sont les premières 
données canadiennes décrivant la réussite scolaire et la 
participation à la vie professionnelle des AJA survivants  
du cancer au sein d’une cohorte contemporaine. Pour des 
raisons indéterminées, les AJA survivants du cancer plus 
âgés ne sont pas aussi actifs professionnellement que leurs 
pairs qui n’ont pas eu de cancer. Les survivants plus jeunes 
semblent aussi bien intégrés au marché du travail que la 
population générale, ce qui est encourageant. 

Les raisons de cette différence doivent être explorées,  
y compris tout lien avec le type de cancer, l’intensité du 
traitement ou l’accessibilité aux soins de soutien. Les 
survivants AJA réussissent aussi à terminer leurs études 
postsecondaires, notamment ceux qui appartiennent au 
groupe d’âge plus jeune. La différence d’âge dans les taux 
d’achèvement des études postsecondaires donne aussi 
l’occasion d’envisager d’apporter un soutien visant à 
faciliter la participation des AJA plus âgés aux études 
postsecondaires.
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Section 5. Soins psychosociaux : Répondre aux 
besoins uniques des adolescents et des jeunes 
adultes atteints de cancer

5.1 Les adolescents et les jeunes adultes atteints de cancer sont-ils satisfaits  
des soins qu’ils reçoivent?

Les soins psychosociaux sont importants pendant le traitement contre le cancer chez les adolescents  
et les jeunes adultes (AJA), et la mesure de la satisfaction concernant les soins met en avant des 
différences selon le sexe chez les jeunes adultes âgés de 18 à 29 ans. Les jeunes adultes ont fait état 
d’une satisfaction plus faible à l’égard des soins consacrés au soutien émotionnel, à l’information, à 
la communication et à l’éducation. La mesure de la satisfaction des patients à l’égard des soins facilitera 
l’élaboration d’indicateurs plus précis permettant de planifier et d’évaluer les soins psychosociaux. 

Définition de l’indicateur : Pourcentage de réponses 
négatives signalées par les AJA atteints de cancer (âgés  
de 18–29 ans) pour toutes les dimensions des soins (accès  
aux soins, coordination et continuité de soins, soutien 
émotionnel; information, communication et éducation; 
confort physique et respect des préférences du patient) dans 
l’Ambulatory Oncology Patient Satisfaction Survey (AOPSS).

Utilité de la mesure

Les AJA atteints de cancer déclarent se sentir fortement 
préoccupés par les soins psychosociaux. Le franchissement 
d’étapes essentielles du développement pendant 
l’adolescence et au début de l’âge adulte est important 
pour le bien-être général d’une personne. Ces étapes 
comprennent le développement de valeurs et de l’identité 
personnelle, la formation de relations personnelles solides 
et l’acquisition d’une indépendance financière4, 59. Le cancer 
pose des défis pendant cette période du développement 
comme celui de faire face à une mort précoce, de 
bouleverser la vie sociale, de devoir retourner vivre  

chez les parents pour recevoir des soins et de craindre  
pour l’avenir à cause des effets tardifs du traitement  
(p. ex., incapacité d’avoir des enfants)57, 60-62. Ces difficultés 
peuvent s’ajouter à la détresse et à l’anxiété causées par le 
diagnostic lui-même. Les familles d’AJA atteints de cancer 
peuvent aussi éprouver de la détresse, ce qui peut 
compromettre leur capacité à soutenir leur proche63. 

Les recommandations émises lors de l’atelier de 2010 
reconnaissent que : chaque AJA atteint de cancer a des 
besoins psychosociaux particuliers qui doivent être comblés 
pour lui permettre de s’épanouir pleinement4. Idéalement, 
les niveaux de détresse des AJA atteints de cancer seraient 
utilisés comme indicateur du soutien psychosocial. 
Cependant, les renseignements recueillis au sujet de  
la détresse chez les patients atteints de cancer ne sont  
pas accessibles en fonction de l’âge, et les mesures  
utilisées ne fournissent aucun renseignement sur les 
préoccupations propres aux AJA. On utilise à la place une 
mesure substitutive telle que la satisfaction du patient. 
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On a démontré que la satisfaction du patient est reliée à 
des concepts importants associés aux soins psychosociaux, 
comme la détresse, la qualité de vie globale liée à la santé 
et la relation patient-médecin64-66. Le fait d’être plus jeune 
(moins de 55 ans) a également été associé à une plus faible 
satisfaction à l’égard des soins de santé64, 67, 68. 

Les enquêtes sur la satisfaction comme celles de l’AOPSS 
peuvent permettre de déceler les points forts et les  
points faibles du système de lutte contre le cancer et 
peuvent indiquer quand il s’avère nécessaire d’améliorer  
le rendement du système69. L’AOPSS peut aussi orienter  
la réalisation d’études plus approfondies et l’élaboration 
d’indicateurs centrés sur les aspects importants du soutien 
psychosocial, comme la détresse que peuvent ressentir les 
AJA. Malheureusement, l’AOPSS recueille uniquement des 
données sur les personnes âgées de 18 ans ou plus et ne 
fournit aucune donnée sur les adolescents. Cette section 
traite des jeunes adultes âgés de 18 à 29 ans. 

« L’autonomie est primordiale. Je voulais avoir une vie 
normale, mais comment peut-on faire pour avoir une vie 
normale quand on est si malade? »

 – Bronwen Garand-Sheridan, survivante, Manitoba 

Principales conclusions

• En général, la satisfaction des jeunes adultes de 18 à 29 
ans semblait être à peine meilleure que celle des adultes 
plus âgés (âgés de 30 ans et plus), et elle présentait des 
variations plus importantes selon la province et le sexe 
chez les jeunes adultes que chez les adultes plus âgés 
(figures 5.1.a et 5.1.b).

• Sur les sept dimensions évaluées par l’AOPSS, les AJA  
ont attribué la note la plus faible (et de loin) au soutien 
émotionnel (figure 5.1.a)

 ― Le soutien émotionnel a été noté négativement par 
18,7 % des jeunes hommes et par 27,1 % des jeunes 
femmes. La deuxième dimension qui a obtenu le plus 
de réponses négatives est celle de l’information, de  
la communication et de l’éducation, qui a été notée 
négativement par 6,9 % des jeunes hommes et 11,7 % 
des jeunes femmes.

 ― Les expériences des jeunes femmes étaient plus 
négatives que celles des jeunes hommes pour ce qui 
est des aspects liés au soutien émotionnel ainsi qu’à 
l’information, la communication et l’éducation.

• L’aspect du soutien émotionnel était l’exemple le plus 
marquant d’intersection quant aux différences entre  
les groupes d’âge et les provinces pour ce qui est de la 
satisfaction (annexe C).

 ― À l’échelle des provinces, les scores négatifs attribués 
au soutien émotionnel par les adultes plus âgés 
variaient de 21,4 à 27,6 % chez les hommes et de 23,0 
à 31,6 % chez les femmes.

 ― Bien que la proportion de scores négatifs ait été plus 
faible chez les hommes jeunes comparativement aux 
hommes plus âgés, avec des variations allant de 17,2 
% à 21,2 %, les scores assignés par les jeunes femmes 
affichaient des variations nettement plus importantes 
allant de 21,3 à 35,7 %.

 ― La proportion de rapports d’expériences négatives 
chez les jeunes femmes était la plus faible en Alberta, 
où elle atteignait 21,3 %, et la plus élevée au Manitoba 
où elle se situait à 35,7 %. Le nombre de rapports 
soumis par des hommes jeunes était trop faible  
pour pouvoir comparer les données entre ces  
deux provinces.

 ― À titre de comparaison, dans le groupe d’âge des 30 
ans et plus, le Québec a enregistré le plus faible taux 
d’expériences négatives (21,4 % pour les hommes et 
23,0 % pour les femmes), tandis que la Colombie-
Britannique a atteint le taux le plus élevé (27,6 %  
pour les hommes et 31,6 % pour les femmes).
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FIGURE 5.1a

Pourcentage des réponses de patients (18–29 ans) qui étaient négatives pour toutes les 
dimensions des soins, toutes provinces combinées, par sexe — années 2012 à 2016 

 
Les données incluent la C.-B., l’Alb.,  
le Man., l’Ont. et le Qc.

*Données supprimées en raison  
des chiffres peu élevés.

**Exclut le Qc en ce qui concerne  
le confort physique et la qualité 
générale des soins à cause de la 
suppression due aux chiffres peu 
élevés.

Source de données : National 
Research Corporation Canada, 
Ambulatory Oncology Patient 
Satisfaction Survey, données  
fournies par les organismes 
provinciaux de lutte contre  
le cancer.
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FIGURE 5.1b

Pourcentage des réponses de patients (30 ans et plus) qui étaient négatives pour toutes les 
dimensions des soins, toutes provinces combinées, par sexe — années 2012 à 2016 

 
Les données incluent la C.-B., l’Alb., 
le Man., l’Ont. et le Qc.

**Exclut le Qc en ce qui concerne  
le confort physique et la qualité 
générale des soins à cause de la 
suppression due aux chiffres peu 
élevés.

Source de données : National 
Research Corporation Canada, 
Ambulatory Oncology Patient 
Satisfaction Survey, données 
fournies par les organismes 
provinciaux de lutte contre le 
cancer.
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Importance de ces conclusions

Selon les données accessibles, la satisfaction concernant 
les soins est généralement plus élevée chez les 
jeunesadultes que chez les adultes plus âgés (30 ans et 
plus). La satisfaction relative à cinq des sept dimensions 
des soins évaluées par l’AOPSS pourrait être classée 
comme excellente, alors qu’elle était acceptable seulement 
pour les deux autres dimensions (soutien émotionnel; 
information, communication et éducation). Cependant, 
contrairement aux adultes plus âgés, la satisfaction varie 
entre les provinces et est significativement plus faible  
chez les jeunes femmes que chez les hommes. Les jeunes 
femmes ne sont pas aussi satisfaites quant au soutien 
émotionnel, à l’information, à la communication et à 
l’éducation qu’elles ont reçues, et leurs besoins dans ces 
domaines pourraient être différents de ceux des jeunes 
hommes. Il sera important d’analyser les raisons à  
l’origine de cette différence apparente entre les sexes  
afin d’augmenter la satisfaction des jeunes femmes à 
l’égard des soins, et en particulier du soutien émotionnel.

Globalement, les données semblent indiquer que le soutien 
émotionnel est le principal volet des soins à améliorer pour 
les jeunes adultes atteints de cancer, notamment pour les 
femmes. Le volet de l’information et de la communication 
pourrait également nécessiter des améliorations. Il faudra 
continuer à travailler sur l’élaboration d’indicateurs plus 
précis et l’exploitation de sources de données connexes 
pour les soins psychosociaux afin de mesurer notamment 
les niveaux de stress chez les AJA atteints de cancer. Les 
indicateurs psychosociaux devront également prendre en 
compte des aspects des soins importants pour les AJA 
atteints de cancer, comme le soutien des pairs et les 
préoccupations concernant la fertilité. 

« Le rapport avec les pairs est tellement important, 
particulièrement à cette étape de la vie... Il est important 
pour les AJA de communiquer avec d’autres personnes qui 
se trouvent dans la même situation. Je rencontre tellement 
d’AJA qui me disent : "J’aurais tant aimé rencontrer 
d’autres AJA plus tôt." »

 – Mike Lang, survivant, Alberta
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Considérations relatives aux données et à la mesure des indicateurs

• L’AOPSS a été créée par National Research Corporation Canada, qui la tient également à jour; elle comprend 83 
éléments caractérisant les sept domaines suivants des soins de santé : accès aux soins, coordination et continuité 
de soins, soutien émotionnel; information, communication et éducation; confort physique; respect des 
préférences du patient et qualité générale des soins.

• On ne dispose pas de renseignements détaillés sur les méthodes d’enquête de l’AOPSS ni sur la proportion de 
jeunes adultes participant à cette enquête. Le groupe d’âge des jeunes adultes tend à obtenir des taux de réponse 
plus faibles dans les sondages70, et il est probable que la population de jeunes adultes atteints de cancer soit 
sous-représentée dans l’enquête de l’AOPSS. Il convient donc d’interpréter les résultats avec prudence, car ils 
pourraient ne pas être généralisables à tous les jeunes adultes atteints de cancer.

• Cet indicateur examine les scores relatifs à la satisfaction des patients dans les cinq provinces (C.-B., Alb., Man., 
Ont. et Qc) qui ont fourni des données par le biais de l’enquête de l’AOPSS. 

• On a relevé un manque important de données concernant les jeunes adultes (spécialement les jeunes hommes) en 
Alberta, au Manitoba et en Colombie-Britannique, ce qui limite la possibilité de tirer des conclusions significatives 
et fiables.

• La combinaison des données relatives à tous les adultes âgés de 30 ans et plus comporte aussi des limites; les 
adultes plus âgés (65+) dominaient l’échantillon analysé, ce qui n’a pas permis de prendre en compte les rapports 
d’adultes dont l’âge se rapproche de celui des jeunes adultes, c.-à-d., les 30 à 39 ans. Des comparaisons plus 
précises auraient pu être faites entre les jeunes adultes et les adultes plus âgés si des données comparables 
étaient accessibles pour de plus petits sous-ensembles.

• Les normes sociales à l’égard des sexes dissuadent souvent les hommes, et plus particulièrement les hommes les 
plus jeunes, de révéler leurs préoccupations et leurs besoins en matière de santé, leur détresse émotionnelle et 
leur vulnérabilité71; le manque de participation des hommes quant à la satisfaction et les scores plus élevés à 
l’égard des soins observés dans les données les concernant pourraient refléter leur tendance plus faible à signaler 
leurs difficultés.

• Bien que les sondages effectués par les provinces pour évaluer le degré de satisfaction des patients s’inspirent  
de l’outil de l’enquête AOPSS, les critères d’inclusion des patients pouvaient varier.

• La satisfaction relative aux soins est une petite composante du domaine plus vaste des soins psychosociaux et, 
comme pour la plupart des mesures de résultats signalés par les patients, elle ne permet pas de recueillir des 
renseignements sur tous les aspects pertinents (p. ex., la participation des membres de la famille et des amis  
aux soins, la prestation de soins holistiques, la prise de décisions partagées, la personnalisation des traitements, 
etc.)72, 73. 

• Les sondages sur la satisfaction rapportent habituellement des niveaux élevés de satisfaction qui ne correspondent 
pas toujours aux conclusions de l’analyse des données qualitatives sur les expériences des patients à l’égard des 
soins qui font référence à des événements précis (bons et mauvais)74. Il faut donc faire preuve de prudence avant 
de tirer des conclusions fondées uniquement sur les résultats du sondage sur la satisfaction.
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Section 6. Lacunes de la recherche et amélioration 
de la sensibilisation

6.1 Quelle part des investissements consacrés à la recherche finance réellement 
la recherche sur les adolescents et les jeunes adultes atteints de cancer?

Les adolescents et les jeunes adultes (AJA) sont considérablement sous-représentés lorsqu’il est 
question de financement de la recherche sur le cancer au Canada. La plus grande sensibilisation aux 
aspects particuliers des cancers touchant les AJA a permis de souligner l’importance des subventions 
octroyées à la recherche spécifique aux AJA, qui s’avère urgente pour améliorer les résultats pour 
cette population à risque. 

Définition de l’indicateur : Proportion des subventions  
de recherche sur le cancer attribuées par d’importantes 
organisations de financement entre 2005 et 2013 qui 
ciblaient des études portant sur un thème d’intérêt pour les 
AJA (p. ex., la fertilité) limitant les critères d’admissibilité au 
groupe d’âge des AJA (15–39 ans). Les études de recherche 
sur le cancer incluant les AJA comprennent des sujets 
pédiatriques ou adultes, et leurs critères d’admissibilité 
incluent le groupe d’âge des AJA (15–39 ans).

Utilité de la mesure

La recherche sur le cancer est essentielle si on veut 
améliorer la survie et la santé des patients en définissant  
de nouvelles façons d’optimiser les soins et d’améliorer la 
qualité de vie tout au long du parcours de lutte contre le 
cancer. Au cours des dernières années, on a assisté à une 
reconnaissance internationale de la sous-représentation  
des AJA dans la recherche sur le cancer75, 76. Cette situation a 
été particulièrement bien documentée dans le cadre de 
l’inscription aux essais cliniques : la participation des AJA à 
des essais cliniques est la plus faible dans tous les groupes 

d’âge où elle atteint des taux de 2 à 4 % aux États-Unis22  
et de 8,6 % au Royaume-Uni75. Cependant, cette mesure 
n’explore qu’une facette de la recherche sur le cancer. On 
connaît très mal l’ampleur de la sous-représentation des 
AJA dans d’autres domaines de recherche qui méritent 
d’être étudiés à cause des caractéristiques particulières  
et spécifiques à l’âge de ce groupe de patients et qui 
comprennent la prévention, la biologie, l’épidémiologie,  
la prestation des soins, la qualité de vie et la survie4, 7, 77.  
Lors de l’atelier de 2010 sur l’oncologie relative aux AJA,  
un certain nombre de recommandations ont été émises sur 
le type de recherche nécessaire pour améliorer les résultats 
dans cette population4. Globalement, les intervenants ont 
convenu que « La recherche et la mesure des résultats de 
celle-ci sont nécessaires afin d’étudier les enjeux essentiels 
pour les AJA atteints de cancer et les survivants de cancer 
survenus pendant l’enfance, l’adolescence et au début de 
l’âge adulte afin de cibler les interventions et les politiques 
de soins de santé qui permettront d’améliorer les différentes 
phases du traitement contre le cancer »4. Il est important  
de mesurer les aspects de l’investissement actuel dans  
la recherche sur les cancers touchant les AJA afin de 
déterminer les besoins dans ce domaine. 
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Principales conclusions

• Environ 4 % des nouveaux cas de cancer diagnostiqués 
chaque année au Canada touchent des AJA (âgés de 15  
à 39 ans), mais l’investissement annuel moyen octroyé à 
la recherche sur le cancer spécifique aux AJA a atteint  
1,8 million de dollars entre 2005 et 2013, soit seulement 
0,4 % de l’ensemble des investissements en recherche 
sur le cancer au Canada. Le montant des recherches  
qui incluaient les AJA, sans cibler précisément cette 
population, atteignait en moyenne 12,1 millions  
de dollars par année, ce qui représente 2,2 % des 
investissements annuels moyens consacrés à la 
recherche sur le cancer (figure 6.1.a).

• L’investissement annuel moyen dont a bénéficié la 
recherche sur les AJA a peu changé entre 2005 et 2013 
malgré l’augmentation de l’investissement total destiné 
à la recherche sur le cancer au Canada.

• Plus de 85 % de l’investissement annuel moyen dédié  
à des études de recherche qui incluaient les AJA entre 
2005 et 2013 visait cinq groupes de maladies : le cancer 
du sein, les tumeurs de l’appareil génital féminin (utérus 
et col de l’utérus), la leucémie, les sarcomes et les 
tumeurs du système nerveux central (figure 6.1.b).

• Plus de 80 % du financement moyen de la recherche 
consacrée à des études spécifiques aux AJA entre 2005 
et 2013 concernait trois groupes de maladies : les 
sarcomes, le cancer du sein et les tumeurs des cellules 
germinales (testicule et ovaire) (figure 6.1.c).

• Le financement de recherches spécifique aux AJA faisait 
défaut dans les groupes de maladies caractérisées  
par une mortalité spécifique à l’âge élevée, comme  
la leucémie, les tumeurs du système nerveux central,  
le cancer colorectal, le mélanome et les cancers de 
l’appareil génital féminin (figure 6.1.c).

• En 2013, le type de recherche sur les AJA le plus souvent 
financé portait sur la lutte contre le cancer, la survie et 
les résultats (figure 6.1.d).
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FIGURE 6.1a

Investissement annuel dans la recherche sur les cancers touchant les adolescents et les jeunes 
adultes (15–39 ans) — années 2005 à 2013 

 
Source de données : Alliance canadienne pour la recherche sur le cancer.
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FIGURE 6.1b

Pourcentage des investissements moyens dans la recherche sur le cancer incluant les AJA  
(2005–2013), les nouveaux cas de cancer (2005–2013) et les nouveaux décès dus au cancer 
(2000–2012), selon le type de cancer, Canada 

AJA = adolescents et jeunes adultes; SNC = système nerveux central; LNH = lymphome non hodgkinien; LH = lymphome de Hodgkin.

L’investissement total dans la recherche sur le cancer qui incluait les AJA et ciblait une pathologie donnée était de 80,46 millions de dollars pour 2005  
à 2013. Le financement alloué aux types de cancer atypiques/à tous les types de cancer et à d’autres types de cancer non couramment associés aux  
AJA ont été exclus de ce calcul.

Source de données : Alliance canadienne pour la recherche sur le cancer pour le suivi des investissements dans la recherche sur le cancer; Statistique 
Canada, tableaux CANSIM pour les nouveaux cas de cancer, les nouveaux décès dus au cancer.
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FIGURE 6.1c

Pourcentage des investissements moyens accordés à la recherche sur le cancer spécifique aux 
AJA (2005–2013), les nouveaux cas de cancer (2005–2013) et les nouveaux décès dus au cancer 
(2000–2012), selon le type de cancer, Canada  

AJA = adolescents et jeunes adultes; SNC = système nerveux central; LNH = lymphome non hodgkinien; LH = lymphome de Hodgkin.

L’investissement total dans la recherche sur le cancer spécifique aux AJA et à une pathologie donnée était de 11,11 millions de dollars pour 2005–2013. 
Le financement alloué aux types de cancer atypiques/à tous les types de cancer et à d’autres types de cancer non couramment associés aux AJA ont été 
exclus de ce calcul.

Source de données : Alliance canadienne pour la recherche sur le cancer pour le suivi des investissements dans la recherche sur le cancer; Statistique 
Canada, tableaux CANSIM pour les nouveaux cas de cancer, les nouveaux décès dus au cancer.
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FIGURE 6.1d

Proportion de l’investissement accordé à la recherche par type de financement, comparant 
l’ensemble des fonds octroyés à la recherche sur le cancer par rapport à la recherche spécifique 
aux AJA — 2013

 
Source de données : Alliance canadienne pour la recherche sur le cancer.
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Importance de ces conclusions

La répartition du financement octroyé à la recherche ciblant 
une pathologie donnée telle que décrite dans le présent 
rapport tient compte de l’incidence des cancers touchant 
spécifiquement le groupe d’âge des AJA. La plus grande 
proportion de l’investissement de la recherche sur les AJA 
visait les pathologies ayant la plus grande incidence dans le 
groupe d’âge des 15–39 ans. En dehors de ces pathologies,  
il est difficile d’obtenir un échantillon de taille suffisante 
dans le groupe d’âge des AJA et les études de recherche 
incluent souvent des groupes d’âge plus larges. Cependant, 
le regroupement des AJA avec d’autres groupes d’âge  
peut se traduire par une faible représentation des AJA,  
et l’obtention de résultats moins pertinents pour cette 
population de patients78. 

Les collaborations internationales dans le domaine de  
la recherche similaires à celles établies en oncologie 
pédiatrique sont nécessaires pour promouvoir des 
initiatives de recherche spécifiques aux pathologies ayant 
l’incidence la plus élevée chez les AJA. Il est important de 
pallier le manque de recherche sur la leucémie, les tumeurs 
du système nerveux central, le mélanome et le cancer 
colorectal, compte tenu de la proportion élevée de décès 
liés à l’âge et des différences biologiques connues de ces 
cancers dans le groupe d’âge des AJA32. 

Si on n’augmente pas l’investissement global dans la 
recherche sur les cancers touchant les AJA et si on ne 
corrige pas notamment les niveaux démesurément faibles 
de la recherche spécifique aux AJA dans les domaines de la 
biologie et de l’étiologie, notre compréhension des aspects 
particuliers du cancer chez les AJA continuera de stagner. 
Par ailleurs, d’autres recherches dans des domaines dans 
lesquels les AJA présentent des besoins particuliers liés à 
l’âge, tels que la santé sexuelle et reproductive, les soins 
psychologiques et la survie, seront indispensables pour 
améliorer les soins dans cette population de patients. 

L’amélioration des résultats en matière de lutte contre le 
cancer dépendra de la levée des barrières créées par le 
clivage qui oppose les soins pédiatriques et adultes au 
Canada, qui cause la dispersion des AJA entre les différents 
centres de traitement du cancer, et entraîne une séparation 
entre les infrastructures de recherche et les modèles de 
financement8. Les initiatives futures devront accroître la 
sensibilisation aux facettes particulières des cancers qui 
touchent les AJA, engager les intervenants afin de faciliter 
les collaborations entre différentes institutions afin de 
partager les financements, augmenter l’accès aux données 
et améliorer l’inscription aux études; et exiger une 
augmentation des investissements ciblant la recherche  
sur le cancer afin de tenir compte du nombre d’AJA dans  
la population canadienne. 

Considérations relatives aux données et à la mesure des indicateurs

• Les études sur les traitements pourraient être sous-représentées pour cet indicateur parce que de nombreux 
essais cliniques, notamment ceux portant sur les enfants et les adolescents, sont financés par des groupes 
coopératifs aux États-Unis et parce que les données relatives à la recherche financée par l’industrie n’étaient pas 
incluses dans la base de données utilisée pour la mesure de cet indicateur. 

• Le recensement des recherches spécifiques aux AJA s’est avéré difficile à cause du manque d’informations sur 
l’âge des participants aux études consignées dans la base de données.

• Les résultats s’appuient sur les données de l’Enquête canadienne sur la recherche sur le cancer, qui recueille tous 
les ans des informations sur les projets de recherche financés par plus de 40 organismes ou programmes des 
secteurs gouvernementaux et bénévoles. Les titres, les mots-clés et les résumés des études spécifient rarement le 
groupe d’âge des sujets inclus ou le groupe d’âge étudié. Il est donc probable que certains projets concernant les 
AJA ne soient pas représentés dans les données et que les termes de recherche substitutifs utilisés aient entraîné 
l’inclusion de projets ne concernant pas les AJA.
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6.2 Combien d’adolescents et de jeunes adultes atteints de cancer participent à 
des essais cliniques?

L’inscription d’adolescents et de jeunes adultes (AJA) à des essais cliniques au Canada est très faible, 
en particulier dans les centres de traitement pour adultes. Ce problème limite l’amélioration de 
résultats comme la survie observés dans ce groupe d’âge. Il est donc nécessaire d’augmenter 
l’accessibilité aux essais ouverts aux AJA à l’échelle du pays afin de leur permettre de participer à  
des essais appropriés, quel que soit la province où ils résident ou le type d’établissement où ils  
sont traités.

Définition de l’indicateur : 

• Participation aux essais cliniques : Ratio entre le nombre 
total de patients de 15 à 17 ans nouvellement inscrits  
à des essais cliniques sur le cancer et le nombre de 
nouveaux cas de cancer touchant des patients de 15 à  
17 ans de 2003 à 2013. 

• Accessibilité aux essais cliniques : Nombre et proportion 
d’essais cliniques visant les cancers les plus prévalents 
chez les AJA (âgés de 15–39 ans) en 2016. 

Utilité de la mesure

Un essai clinique est un type d’étude de recherche qui vise  
à approfondir nos connaissances sur les traitements et les 
autres interventions dans le domaine des soins de santé. 
Les essais peuvent améliorer la survie et d’autres résultats 
chez les patients. On a déterminé que la faible inscription 
des AJA aux essais cliniques était un facteur contribuant  
au manque d’amélioration de la survie dans cette 
population23, 25, 28. Un des six problèmes importants  
relevés au cours de l’atelier des intervenants de la lutte 
contre le cancer AJA de 2010 était que « Les occasions  
pour les AJA atteints de cancer de participer à des essais  
de recherche clinique appropriés doivent être accrues et  
on devrait offrir à ces patients de participer à tous les  
essais pertinents auxquels ils sont admissibles »4. 

La participation des AJA à des essais cliniques au Canada  
se heurte à de nombreux défis, parmi lesquels figurent :

1. La séparation des systèmes de Lutte contre  
Le cancer chez Les enfants et Les aduLtes  
dans chaque province

• Le lieu du traitement détermine souvent la probabilité  
de s’inscrire à un essai clinique. Tous les centres  
de cancérologie pédiatrique sont situés dans des 
établissements universitaires où il est plus probable 
d’avoir accès à des essais cliniques.

• Les essais appropriés pour les AJA atteints de cancer 
pourraient ne pas être accessibles dans un centre 
de traitement pour adultes. La séparation des 
infrastructures de recherche dans les centres de soins 
pédiatriques et adultes augmente la charge de travail 
nécessaire pour ouvrir des essais pédiatriques qui 
incluent les AJA dans des centres de soins réservés  
aux adultes, ce qui dissuade le lancement des essais, 
particulièrement si on prévoit que l’inscription sera 
faible. L’inverse est aussi vrai. 
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2.  faibLe accessibiLité à des essais pertinents  
pour Les aJa

• On a déterminé que la faible accessibilité à des essais 
pertinents était une question essentielle lors d’une 
stratégie proposée récemment par le Royaume-Uni  
afin d’améliorer la participation des AJA aux essais 
cliniques79. Il est important d’avoir des essais cliniques 
qui sont pertinents pour la population des AJA sur  
le plan de la méthodologie afin de tenir compte des 
différences dans la biologie des cancers, mais aussi  
de recruter des groupes d’âge appropriés incluant des 
AJA traités dans des centres de soins pédiatriques  
et adultes79. 

Au Canada, le Conseil C17 des centres de cancérologie 
pédiatrique et le Groupe d’essais canadiens sur le cancer 
travaillent en collaboration pour rationaliser les processus 
de présentation de demandes et d’examen éthique afin  
de permettre l’ouverture d’un plus grand nombre d’essais 
pédiatriques accessibles aux AJA dans des centres de soins 
pour adultes8. Le Groupe de travail sur les adolescents  
et les jeunes adultes du réseau d’essais cliniques, qui est  
le fruit d’une collaboration entre les principaux groupes 
menant des essais sur le cancer chez les enfants et les 
adultes en Amérique du Nord, aide à mettre au point des 
essais cliniques spécifiques aux AJA atteints de cancer. La 
comparaison des résultats entre les provinces et entre les 
centres de soins adultes et pédiatriques aide à évaluer ces 
initiatives, à en cerner les lacunes et à élaborer des plans 
d’action pour le futur.

Principales conclusions

• En juin 2016, 389 essais cliniques sur le traitement du 
cancer ont recruté des sujets de tout âge au Canada;  
128 (32,9 %) de ces études visaient un cancer prévalent  
chez les AJA (figure 6.2.a).

• La majorité (57,8 %) de ces 128 études pertinentes  
pour les AJA visait le cancer du sein, la leucémie et les 
tumeurs du système nerveux central. Ces pathologies 
représentent 25,1 % des nouveaux cas de cancer et  
55,1 % des décès attribuables au cancer annuellement 
chez les AJA (figure 6.2.a).

• Au Canada, il n’existe aucune source unique de  
données qui enregistre la participation aux essais 
cliniques selon l’âge.

• Les taux de participation d’adolescents (15 à 17 ans)  
à des essais cliniques déclarés par les hôpitaux 
pédiatriques canadiens dans cinq provinces allaient  
de 7,0 % à 27,0 % (annexe C). 
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FIGURE 6.2a

Pourcentage d’essais cliniques thérapeutiques recrutant actuellement des adolescents et des 
jeunes adultes âgés de 15–39 ans atteints des cancers les plus prévalents, nouveaux cas de cancer 
(2005–2013) et nouveaux décès dus au cancer (2000–2012), par type de cancer — juin 2016

SNC = système nerveux central; LNH = lymphome non hodgkinien; LH = lymphome de Hodgkin.

Source de données : Base de données sur les essais cliniques canadiens fournissant des renseignements sur les essais de traitement;  
Statistique Canada, tableaux CANSIM : nouveaux cas de cancer, nouveaux décès dus au cancer.
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Importance de ces conclusions

Les données présentent le nombre d’essais accessibles par 
type de cancer. Les essais les plus accessibles ciblent les 
pathologies les plus communes chez les AJA qui représentent 
une large proportion des décès. On note cependant une 
sous-représentation des essais sur le sarcome étant donné  
le nombre de cas diagnostiqués et de décès attribuables à ce 
cancer chez les AJA. Il est important d’assurer l’accessibilité 
des AJA à des essais cliniques pertinents par rapport au  
type de cancer dont ils sont atteints et à l’âge limite 
d’admissibilité afin d’améliorer leur participation79. 

Les données montrent aussi une large variation des taux  
de participation aux essais cliniques des adolescents (âgés de 
15–17 ans) qui sont principalement traités dans des hôpitaux 
pédiatriques. Les taux de participation sont plus élevés chez 
les adolescents (7 % à 27 %) que chez les jeunes adultes  
(0,4 % à 6,9 %)8. Le lieu du traitement est un des principaux 
facteurs qui contribuent à cette différence. Au Canada, les 
patients atteints de cancer ayant plus de 18 ans au moment 
du diagnostic sont généralement traités dans des centres de 
soins pour adultes. On ne dispose pas d’informations aussi 
claires concernant le lieu du traitement pour les adolescents 
de 15 à 17 ans. En Ontario, on a montré que la probabilité 
qu’un patient atteint de cancer soit traité dans un centre 
pédiatrique diminue substantiellement après l’âge de 14 

ans30. Ce point est important, car la probabilité d’être inscrit 
à un essai clinique est beaucoup plus élevée dans les centres 
pédiatriques80. Le lieu où les AJA atteints de cancer reçoivent 
leurs traitements est un enjeu important et un domaine clé 
sur lequel il faudra probablement se pencher à l’avenir afin 
de déterminer la meilleure façon d’assurer l’accès des AJA à 
des essais pertinents pour leur maladie et leur âge. 

Il sera important de comprendre et de résoudre les 
problèmes suivants si on veut améliorer la participation 
aux essais cliniques au Canada : 

• le nombre limité d’essais conçus pour ce groupe d’âge; 
• la variabilité des groupes d’âge quant à l’admissibilité; 
• l’accessibilité des essais dans la plupart des centres; 
• les faibles niveaux de sensibilisation des AJA aux  

essais cliniques.  

Davantage d’efforts concertés sont nécessaires pour ouvrir 
les essais accessibles, pour inscrire les AJA aux essais 
ouverts et pour concevoir plus d’essais ciblant les types  
de cancer observés chez les AJA et les groupes d’âge qu’ils 
représentent. De plus, en l’absence de données de qualité 
permettant de suivre la participation des AJA aux essais 
cliniques, il est difficile de cerner les lacunes du système et 
d’évaluer la valeur des initiatives conçues pour améliorer 
cette participation. 

Considérations relatives aux données et à la mesure des indicateurs

• Les données pour cet indicateur ont été obtenues du Childhood, Adolescent and Young Adult Cancer Survivors 
Research Program (CAYACS), de la BC Cancer Agency, d’Action CancerManitoba, du Pediatric Oncology Group of 
Ontario, de l’IWK Health Centre et du Janeway Children's Health and Rehabilitation Centre.

• Le dénominateur est le nombre de patients atteints de cancer dans le groupe d’âge spécifié suivis dans des centres 
rapportant une participation à des essais cliniques. Certaines provinces (Colombie-Britannique et Manitoba) font 
référence aux nouveaux cas de cancer. Les données portant sur les taux de participation dans les centres où 
l’incidence de cancers touchant les AJA est faible doivent être interprétées avec prudence.

• L’accessibilité à des essais cliniques n’offre pas une mesure de l’accès aux essais; le fait qu’un essai soit ouvert dans 
une province et admissible aux AJA ne garantit pas que ces derniers y ont accès. Par exemple, les essais ouverts 
exclusivement dans des centres pédiatriques seraient uniquement accessibles aux patients de moins de 18 ans, 
même si l’essai autorise l’inscription de patients de plus de 18 ans. L’emplacement géographique d’un patient 
pourrait aussi empêcher l’accès à un essai ouvert.
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Section spéciale : Oncofertilité et choix des 
adolescents et des jeunes adultes atteints de 
cancer quant à leur avenir

Pendant le traitement du cancer, plusieurs AJA reçoivent 
des traitements toxiques pour leurs ovaires et leurs 
testicules, ce qui peut causer ultérieurement des problèmes 
de fertilité81. Les séquelles sur le plan émotionnel et 
financier de l’incapacité à devenir des parents biologiques 
peuvent être dévastatrices pour les jeunes survivants du 
cancer et leur famille. Comme il est de plus en plus courant 
de retarder la décision d’avoir des enfants jusqu’à la 
trentaine ou la quarantaine, un nombre croissant de 
patients atteints de cancer pourraient être concernés par 
l’infertilité82. Bien que le taux de natalité globale ait diminué 
au cours des dernières décennies, la préservation de la 
fertilité constitue une priorité importante pour les AJA,  
qui par définition sont tous en âge de procréer. 

Grâce à une sensibilité accrue à cette question, le nouveau 
champ de l’oncofertilité a été créé pour répondre aux 
problèmes de reproduction liés au cancer. Lors du premier 
atelier des intervenants de la lutte contre le cancer tenu  
par le Groupe de travail sur les AJA en 2010, l’oncofertilité  
a été jugée prioritaire pour améliorer les résultats des AJA 
atteints de cancer (décrite dans la section « soins actifs  
et de soutien » des recommandations contenues dans le 
rapport de l’atelier : Les risques pour la fertilité et les options 
envisageables ou non pour la préserver doivent être abordés 
avec chaque patient4.). 

Bien que le risque varie selon le type de cancer et le 
traitement, les intervenants et la documentation insistent 
sur le fait que tous les patients faisant face à un nouveau 
diagnostic de cancer devraient au moins avoir accès à  
des services de counseling sur la fertilité83. Grâce aux 
technologies actuelles de fécondation médicalement 
assistée, la majorité des jeunes hommes et des jeunes 
femmes atteints de cancer pourraient être admissibles,  
s’ils le souhaitent, à des traitements de préservation de la 
fertilité avant de commencer le traitement oncologique.  
Les services de fertilité au Canada sont offerts uniquement 
dans des cliniques privées. 

En 2011, deux enquêtes ont demandé à des cliniques de 
fertilité à l’échelle du Canada combien de patients atteints 
de cancer leur avaient été recommandés82, 84. La plupart 
des cliniques obtiennent peu de recommandations pour des 
patients atteints de cancer, ce qui donne à penser que la 
majorité d’entre eux ne sont pas orientés vers des services 
de counseling. Ces enquêtes ont aussi déterminé que les 
hommes atteints de cancer étaient plus souvent orientés 
vers des cliniques de fertilité que les femmes. Cela pourrait 
s’expliquer par le plus faible coût des banques de sperme,  
la facilité d’accès à ces établissements et leur fréquentation 
plus importante. Il est possible que le manque d’orientation 
des femmes vers des services de préservation de la fertilité 
soit dû au fait que le prélèvement d’ovules ne peut être 
effectué que dans des cliniques spécialisées de fécondation 
in vitro (FIV) qui ne sont pas accessibles partout. Le 
prélèvement d’ovules est aussi plus fastidieux à exécuter 
chez une patiente dont l’état de santé peut ne pas être 
satisfaisant. Il peut prendre jusqu’à deux semaines, ce qui 
peut retarder le début d’un traitement contre le cancer et 
entraîner des coûts importants atteignant en moyenne  
plus de 10 000 $. 

« J’étais forte lorsque j’ai eu à faire face au diagnostic  
de cancer, aux échecs des traitements, à l’infection qui 
pouvait mettre fin à ma vie et à la menace d’une mort 
imminente, mais la douleur que j’ai ressentie quand on 
m’a dit que le traitement du cancer qui m’a sauvé la vie  
me laisserait infertile est impossible à décrire. » 

 – Bronwen Garand-Sheridan, survivante, Manitoba

L’accès à des cliniques spécialisées de FIV est une 
préoccupation; leur nombre est limité au Canada. La  
figure 7.1.a montre les écarts entre les provinces quant à 
l’accessibilité des femmes à des cliniques de FIV en fonction 
du nombre annuel de cancers diagnostiqués. Si toutes les 
femmes AYA (âgées de 15 à 39 ans) atteintes de cancer 
étaient dirigées vers des cliniques de fertilité, chacune 
d’elles pourrait voir augmenter chaque année le nombre  
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de patientes de 103 en Ontario et de 230 en Alberta. En 
moyenne, cela signifierait que de deux à quatre patientes 
par semaine nécessitant une consultation urgente et 
possiblement l’accès à des techniques de préservation de  
la fertilité seraient orientées vers ces cliniques. Le fardeau 
imposé aux cliniques privées qui desservent toutes les 
femmes ayant des préoccupations liées à la fertilité pourrait 
donc être conséquent. La figure 7.1.a ne tient pas compte 
non plus des barrières géographiques à l’accès aux cliniques 
de FIV dans les provinces. Même dans les provinces 
comptant un grand nombre de cliniques, les patients 
peuvent ne pas avoir accès à des clinques situées à 
proximité de l’endroit où ils reçoivent les traitements contre 
le cancer ou ne pas être en mesure de parcourir de longues 
distances. L’Île-du-Prince-Édouard et Terre-Neuve-et-
Labrador ne possèdent pas de clinique de FIV. Les patients 
résidant dans ces provinces doivent donc se rendre dans 
une autre province pour entreprendre une intervention 
visant à préserver la fertilité, ce qui retarde notablement 
l’instauration du traitement du cancer, sans compter 
l’engagement de dépenses associées.

Bien que les données sur le nombre de cliniques de fertilité 
au pays soient utiles pour déterminer l’accès des patients 
atteints de cancer, elles n’indiquent pas si les patients sont 
orientés vers des services de fertilité. Les données des 
enquêtes portant sur les transferts des patients, comme 
décrit ci-dessus, fournissent des indications plus précieuses 
sur l’oncofertilité au Canada. L’interprétation des données 
autodéclarées tirées d’enquêtes comporte toutefois des 
limites. Une base de données administrative nationale est 
nécessaire pour fournir des informations fiables sur les 
indicateurs d’oncofertilité, y compris la proportion de 
patients qui souhaitent bénéficier de services de counseling 
en oncofertilité et qui reçoivent de tels services, le nombre 
de ceux qui utilisent des services de préservation de la 
fertilité et le nombre de naissances vivantes obtenues. La 
Société canadienne de fertilité et d’andrologie et le Cancer 
Knowledge Network ont récemment établi un registre 
servant à recueillir les données sur les pratiques d’aiguillage 
vers les services d’oncofertilité ainsi que des données 
cliniques connexes. Cette base de données aidera à élaborer 
des indicateurs sur l’oncofertilité qui permettront de 
déterminer les lacunes en matière de soins et les mesures  
à prendre pour assurer un accès équitable à des services  
de counseling et de préservation de la fertilité pour les 
Canadiens et les Canadiennes souffrant de cancer.
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FIGURE 7.1a

Ratio de nouveaux cas (2015) de cancer chez les adolescentes et les jeunes femmes adultes  
(15–39 ans) par rapport au nombre de centres de fécondation in vitro, par province, tous les 
cancers — 2016

Il n’existe aucun centre de fécondation in vitro à l’Î.-P.-É. et à T.-N.-L.

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

Ce rapport est le premier à examiner les indicateurs du 
rendement du système national de lutte contre le cancer 
chez les AJA au Canada, en y intégrant les points de vue  
et les objectifs établis par les intervenants en 20104. Des 
initiatives similaires sont en cours dans d’autres pays du 
monde. Ce rapport met en lumière les nombreux défis liés  
à la production de rapports sur les indicateurs dans ce 
groupe, ainsi que les nombreuses possibilités d’améliorer  
la prise en compte des besoins uniques des AJA atteints  
de cancer et les résultats qu’ils obtiennent. 

La possibilité d’utiliser les indicateurs présentés dans ce 
rapport dépend de l’accès à des données fiables au sein  
du système de soins de santé canadien. Cependant, les 
indicateurs dont il a été question ne sont que quelques-uns 
des indicateurs nécessaires pour réaliser une évaluation 
objective de la lutte contre le cancer chez les AJA, et les 
indicateurs rapportés mesurent plus souvent les données 
que les préoccupations exprimées par les AJA. Il est évident 
qu’on ne peut pas opérer de changements fondés sur des 

données probantes en vue d’améliorer la santé des AJA en 
l’absence de données probantes. Lorsque les données sont 
incomplètes, insuffisantes ou inadéquates, les organismes 
de lutte contre le cancer des provinces et des territoires 
doivent mettre en place un système robuste de collecte  
de données et de couplage des bases de données à partir 
desquels il est possible de réaliser des améliorations 
rationnelles.

Entre 2008 et 2016, le Groupe de travail canadien sur les 
adolescents et les jeunes adultes atteints de cancer a 
augmenté la sensibilisation aux différences observées entre 
les AJA et les personnes plus jeunes ou plus âgées atteintes 
de cancer et s’est efforcé de réduire les disparités des 
traitements reçus par les AJA atteints de cancer résultant  
de la séparation entre les services pédiatriques et adultes 
de lutte contre le cancer au Canada. En 2017, le Partenariat 
lancera le Réseau national sur les adolescents et les  
jeunes adultes, qui, en incluant les groupes d’intervenants 
nationaux ainsi que des représentants de chaque organisme 

Encadré distinct : Utilité de l’évaluation du rendement du système de lutte contre  
le cancer desservant les AJA

Est-il important d’examiner le rendement du système de lutte contre le cancer prenant en charge les AJA atteints  
de cancer et, si oui, pourquoi? Les résultats des mesures de lutte contre le cancer mises en place chez les AJA sont 
beaucoup plus favorables que chez les adultes plus âgés ou les enfants atteints de cancer, car plus de 80 % des AJA 
guérissent de leur cancer. Mais si la santé est définie comme la capacité à maximiser les possibilités offertes par la vie 
et à s’adapter aux circonstances, aux occasions et aux demandes en perpétuel changement, il est clair que la vie de la 
majorité des survivants du cancer AJA est compromise par les effets de leur maladie et des traitements nécessaires 
pour obtenir la guérison.

Les AJA font pourtant partie de la prochaine génération. Ils aideront à façonner l’avenir, et seront façonnés par lui. Ils 
sont notre investissement dans le futur. La mise en péril de leur santé, de leur bien-être et de leur productivité impose 
un double coût à la société — les coûts du traitement et des soins et le coût asssocié aux occasions perdues de tirer 
pleinement parti de leur potentiel. Une fois la menace d’un décès causé par le cancer écartée et les coûts assumés, 
est-il raisonnable de compromettre sciemment la capacité de récupérer l’investissement consacré à la santé des AJA  
et la contribution qu’ils pourraient faire leur vie durant à la société en perpétuant les inégalités auxquelles ils sont 
soumis en matière de soins?
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provincial de lutte contre le cancer, de chaque ministère 
provincial de la Santé, d’adolescents et de jeunes adultes, 
ainsi que de membres de leur famille, fournira un 
mécanisme plus efficace pour mobiliser le système de lutte 
contre le cancer. Les indicateurs seront alors essentiels pour 
déterminer les priorités, évaluer les nouvelles initiatives  
et surveiller les progrès accomplis vers l’amélioration  
des résultats.

Beaucoup de progrès ont déjà été accomplis dans le 
domaine de la lutte contre le cancer chez les AJA, mais  
il reste encore beaucoup à faire pour comprendre et 
améliorer le parcours de ces patients, des défis imposés par 
la maladie jusqu’au retour à une longue vie en bonne santé. 
On trouvera ci-dessous un résumé des conclusions relatives 
aux principales étapes de ce parcours, ainsi que les points 
marquants de certaines des initiatives en cours pour 
améliorer les résultats de la lutte contre le cancer au sein  
de cette population au Canada.

Soins actifs

Pour les AJA atteints de cancer, le traitement est compliqué 
par les retards fréquents dans le diagnostic, les différences 
biologiques entre les pathologies dont ils sont atteints et 
celles qui touchent les enfants et les adultes plus âgés,  
ainsi que le manque de continuité entre les systèmes 
pédiatriques et adultes de lutte contre le cancer au sein 
desquels ils sont pris en charge. Dans le domaine des soins 
actifs, ce rapport met en lumière les enjeux relatifs aux 
temps d’attente et aux lieux de prestation des soins et des 
services pour les jeunes femmes atteintes d’un cancer  
du sein. Le Québec, l’Ontario, le Manitoba et l’Alberta 
procèdent actuellement à la mise en œuvre de programmes 
de lutte contre le cancer chez les AJA qui aideront à la 
création d’autres programmes destinés aux AJA dans 
d’autres régions du Canada, et qui serviront de ressources 
pour les autres prestataires de soins contre le cancer.

Soutien psychosocial 

L’adolescence et le début de l’âge adulte marquent une 
période cruciale au cours de laquelle les jeunes nouent des 
relations, acquièrent leur indépendance, affirment leurs 
valeurs et leur identité personnelle, qui soulèvent autant  

de problématiques d’une importance capitale selon les 
intervenants. Malheureusement, les prestataires de soins 
de santé et les décideurs ne disposent pas de suffisamment 
de données pour mettre en place les soutiens nécessaires. 
Dans le domaine du soutien psychosocial, ce rapport met 
l’accent sur la satisfaction des AJA de 18 à 29 ans (c.-à-d., 
excluant les adolescents de 15–17 ans et les adultes de 30–39 
ans) à l’égard des soins. Bien qu’instructif, cet indicateur ne 
mesure pas la détresse associée aux difficultés les plus 
pertinentes auxquelles font face les AJA atteints de cancer. 
Une équipe de recherche canadienne, en partenariat avec 
l’organisation australienne CanTeen, teste actuellement un 
outil spécialement conçu pour mesurer la détresse. Cette 
collaboration renseignera les prestataires de soins de santé 
sur la meilleure façon de déceler et de prendre en charge  
la détresse dans ce groupe d’âge et permettra d’améliorer 
l’utilisation des ressources psychosociales.

Survie

Le retour à une vie « normale » après un cancer est une 
étape cruciale dans le parcours des AJA. Pour de nombreux 
AJA, le cancer a interrompu une période charnière de  
leur vie au cours de laquelle ils acquièrent leur autonomie, 
terminent leur formation, nouent des relations personnelles 
et commencent une carrière professionnelle. Dans ce 
rapport, nous avons souligné les problèmes de survie  
reliés à la réussite scolaire, à l’emploi et au revenu. 
Malheureusement, les données accessibles ne permettent 
pas de renseigner sur plusieurs facteurs importants qui 
influencent la capacité des AJA à reprendre ces activités 
après leur traitement contre le cancer. Il est nécessaire  
de créer des sources de données sur la surveillance à  
long terme afin de mieux comprendre les besoins des 
survivants et de les aider à atteindre leur plein potentiel, 
particulièrement au vu de leur espérance de vie à long 
terme. Des initiatives comme IMPACT85 et l’Étude sur  
les expériences des patients atteints de cancer pendant  
les transitions actuellement menées par le Partenariat 
recueillent des informations essentielles pour guider la 
conception de politiques et de programmes visant à  
aider à assurer la meilleure qualité de vie possible aux  
AJA survivants du cancer. 
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Prise en charge des symptômes et soins de fin  
de vie (soins palliatifs)

Les soins palliatifs, qui incluent la prise en charge des 
symptômes et les soins de fin de vie, représentent 
probablement le domaine le moins complet des soins 
contre le cancer offerts aux AJA. Ce rapport détermine la 
proportion d’AJA qui décèdent dans un hôpital. Comme 
c’est le cas à tous les âges, la majorité des décès par cancer 
survenus chez des AJA canadiens entre 2000 et 2012 ont eu 
lieu dans des hôpitaux, même s’il semble que les Canadiens 
préfèrent mourir ailleurs qu’à l’hôpital. Bien que ce rapport 
propose des solutions pour améliorer les soins, ces 
améliorations passeront aussi par la collecte de données sur 
la qualité des soins palliatifs. Comme avec les adultes plus 
âgés, l’élaboration d’indicateurs et de sources de données 
visant à mieux évaluer cette étape du parcours de lutte 
contre le cancer des AJA permettra de créer des stratégies 
efficaces de soins palliatifs pertinentes à ce groupe d’âge.

Recherche et sensibilisation

Ce rapport a examiné deux questions importantes : 
l’investissement total dans la recherche et l’inscription  
aux essais cliniques. Les données ont permis de révéler  
des lacunes importantes dans le financement de la 
recherche sur certains cancers chez les AJA, des inégalités 
dans le niveau de financement global de la recherche 
comparativement aux autres groupes d’âge, ainsi que les 
faibles niveaux de participation des AJA aux essais cliniques. 
Des recherches supplémentaires ciblant précisément le 
groupe d’âge des AJA sont nécessaires. Le faible niveau  
de participation aux essais entrave l’avancement des soins 
cliniques et de la recherche fondamentale. On essaie de 
favoriser l’inscription aux essais cliniques grâce à une 
initiative de collaboration entre des consortiums d’essais 
cliniques destinés à des enfants et à des adultes nord-
américains, à des efforts visant à élargir les groupes d’âge 
admissibles aux essais afin de pouvoir les utiliser dans les 
centres de soins pédiatriques et adultes, et à l’élaboration 
de protocoles destinés aux AJA. 

Conclusion

Le nombre d’AJA atteints de cancer peut être relativement 
faible, mais les retombées personnelles, sociétales et 
économiques d’une meilleure prise en compte de leurs 
besoins seront importantes étant donné la durée de leur 
espérance de vie. Pour comprendre ces effets, on a besoin 
de définir et de mesurer des indicateurs pertinents à la fois 
pour la santé et la maladie, et de s’assurer que les services 
et les systèmes de santé répondent à ces besoins fondés  
sur des données probantes de sorte que les AJA comme  
la société puissent bénéficier de l’investissement et du 
potentiel que représente cette population particulière.

« Il doit se produire un changement fondamental... nous 
devons reconnaître que les AJA vivent le reste de leur vie 
avec cette expérience et qu’elle fera partie de leur vie... on 
devrait se concentrer sur la consolidation de leur résilience 
pour les préparer à affronter l’avenir. »

 – Mike Lang, survivant, Alberta
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