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Epidémiologie des cancers de l’enfant et des AJA 

o Nouveaux cas de cancer / an en France : 
• 1750 avant l’âge de 15 ans 
• 700 chez les 15-18 ans 

o > 500 enfants et adolescents pris en charge en Ile-de-France / an 
 

o Survie à 5 ans de 82% (0 à 24 ans) 
 

o 1ère cause de décès par maladie 
• Progression tumorale responsable de 9 décès sur 10 chez enfants/AJA 

 

  

Lacour B. et al. Eur J of Cancer Prevention 2010 
Lacour B. et Clavel J. Rev Prat 2014 
Rapport National de l’INCa de 2015 
Gatta G. et al. Eur J of Cancer 2009 



Les soins palliatifs pédiatriques en onco-
hématologie en Île-de-France 

o Symptômes les plus fréquents  douleur, asthénie, dyspnée et anorexie 
 
o Description du parcours de soins en situation palliative 
 Enfants 
• Institut Curie :       65 patients de 2002 à 2004 
• Ile-de-France (tous centres) :   61 patients en 2010 

 
Adolescents / Jeunes adultes 
• Institut Gustave Roussy :    45 patients >13 ans de 2007 à 2008 
 

Wolfe J. et al. New England Journal of Medecine 2000 
Petit A. et al. MT Pediatr 2009 
Guillon M. et al. Revue d’Oncologie Hématologie Pédiatrique 2016 
Cohen-Gogo S. et al. European Journal of Cancer 2011 



- Analyse rétrospective  
- Multicentrique régionale  
- Dossiers médicaux d’EAJA  (< 18 ans au 

diagnostic tumoral) atteints de tumeurs 
solides ou d’hémopathies malignes 

- Pris en charge dans un des centres de 
spécialité du RIFHOP 

- Décédés en 2016 
 

Décrire le parcours de soins en fin de vie des enfants et 
adolescents/jeunes adultes (EAJA) décédés de progression 
tumorale  en Ile-de-France 

OBJECTIF de PALLIFHOP :  

MATERIEL ET METHODES : 





RESULTATS : 99 EAJA, d’âge médian au décès 9,8 ans (0,3-24,3 ans) 
 
  

Symptômes sévères ou pénibles présents au cours de la dernière semaine de vie  

Principaux traitements utilisés :  
• Antalgiques de palier III : 92% 
• Sédation : 62% 
• Oxygénothérapie : 36% 

 
 Médiane de traitements reçus : 8 [3-18]   

 



Parcours de soins des trois derniers mois de vie 

      Nombre de patients 

Pris en charge en centre de proximité 63 / 99 

Equipe/Réseau soins palliatifs impliqué 44 / 99 

HAD impliquée dans les soins 45 / 99 

 Décision documentée de soins à visée palliative : 100% 
 Directive anticipée de non réanimation (DANR)  : 90% 
 Médiane de temps passé au domicile : 70/90 derniers jours 



Traitements spécifiques lors du dernier mois de vie   
(n=99) 

 Délai médian dernier traitement à visée oncologique et décès : 26 jours (1-664) 



Souhait exprimé concernant le lieu de décès :  
• Présent dans le dossier : 65% 
• Respecté / possible pour 65% des souhaits 

Lieu des décès 



Comparaison entre sous populations 



Comparaison entre sous populations 



Comparaison avec cohortes historiques  

o Sédation en onco-hématologie pédiatrique [France 2016] : 63% (observatoire national 
de la fin de vie ) 

Ravanello A et al.  Médecine Palliative 2016 

ND : non disponible 



ND : non disponible 



Forces et limites de l’étude 

 Forces :  

•Étude régionale exhaustive 

•Tumeur solide et hémopathie 

•Enfants et AJA 

•Nombre de dossiers étudiés 

•Soutien RIFHOP/PALIPED 

 Limites : 

•Étude rétrospective 

•Patients non inclus dans le RIFHOP 

•Pas d’étude possible des 
symptômes psychologiques 

•Rôle du médecin traitant non 
analysable 



Série documentant le parcours de fin de vie en onco-hématologie 

pédiatrique 

Cohorte reflétant la réalité de notre pratique quotidienne 

(enfants et AJA, onco et hémato) 

Nombreux symptômes et soins de support fréquents : nécessité 

d’une expertise et d’équipes formées avec nécessité de développer 

des protocoles de soins symptomatiques 

Parcours quasi-comparables dans les sous-groupes 

CONCLUSIONS 



 Meilleure documentation dans les dossiers des directives de soins concertés et de la 

phase de soins palliatifs : meilleure anticipation des décisions palliatives  

 Majorité des décès reste intra-hospitaliers (75%), respect du « souhait » du lieu de 

décès possible chez 2/3 des patients, avec toutefois majorité des temps de fin de vie au 

domicile : nécessité de poursuite de ces soins en réseau multi-professionnel 

Lieux de l’étude % Décès à domicile 

Île-de-France (PALLIFHOP) 24 % 

Pays-Bas (Nimègue) 88 %  

Etats-Unis (Boston + Minnesota) 72 % 

Australie (Melbourne) 61 % 

Brock, K et al. Children 2018 
Theunissen, J.M.J et al. Pediatric Blood Cancer 2006 
Dussel, V et al. Journal of Pain and Symptom Management 2009 
Heath, JA et al.  The medical Journal of Australia 2010 

 

Organisation différente ?  
Nouvelles structures ? 
Vision sociétale autre ?   

CONCLUSIONS 
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