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Contexte = une maladie rare  

 1700 nouveaux cas / an (< 15 ans) => 1 enfant sur 440   

 700 nouveaux cas / an (15-20 ans) => 1 adolescent sur 300  

 0.75 % de la totalité des cancers  

 En 2012, 260 000 adultes européens ont été traités pour un 

cancer dans leur enfance  

      Lacour et al. Oncologie, 2011 

 
 Mais deuxième cause de mortalité  

 chez les enfants > 1 an (20%) 
 
(Après les accidents domestiques (40%)) 

 



Contexte : la majorité des enfants 
guérit mais ….  

 Aujourd’hui environ 75 % des enfants traités pour un cancer   

guérissent 

 Les enfants atteints de cancer Є Groupe 1 de la classification de la 

population visée par les soins palliatifs pédiatriques d’après le Royal 

College of Pediatrics and Child Health et l’ Association for children with 

life-threatening or terminal conditions  

 Enfants présentant des conditions pour lesquelles un traitement 

curatif est possible. Les soins palliatifs peuvent être nécessaires 

pendant les périodes d'incertitude ou quand les traitements curatifs 

sont inefficaces. 
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Continuité et globalité des soins en cancérologie 
(adulte) 

D’après, KRAKOWSKY Y 



Les spécificités de l’oncologie pédiatrique 

 Cancer = maladie aigüe (initialement), enfant antérieurement 

« sain »  

 Projet curatif initial pour quasi tous les enfants  

 Phase de rémission pour quasi tous les enfants 

 Souvent espoir de guérison même en cas de rechute 

 Émergence de thérapies nouvelles a considérablement augmenté 

la durée de survie globale des patients  

 Les renversements et intrications de situations : curatif – 

palliatif – curatif - palliatif  

 Difficulté d’accepter de ne plus être curatif :  

– Pour les patients et leur famille 

– Pour les soignants  



Difficulté d’accepter de ne plus être curatif  





Les renversements et intrications de situations : 
curatif – palliatif – curatif - palliatif  

 
Situation palliative 4ème rechute d’un sarcome d’Ewing  

TDM thoracique à la rechute   TDM thoracique après 6 sem 

Très bonne qualité de vie, très peu d’effets secondaires 



Quand faut-il renoncer d’être en curatif ?  

 Quand les chances de guérison sont nulles ou quand les 

chances de guérison sont faibles (<5%) ? 

 Rechutes plus que diagnostics primitifs 

 Points de repères sont ceux de la littérature pour la 

pathologie donnée, expérience 

 Les statistiques ne disent absolument rien du patient singulier 

 



Projet thérapeutique ?  

 Type de soins à donner ?  

– Palliatifs exclusifs ?  

– Palliatifs/curatifs ? 

– Essais thérapeutiques de phase précoce (phase 1) (EDV : 2 

mois) ? palliatifs ou curatifs …… ?  => Les soins palliatifs 

« au service » de la science /  la science frein aux soins 

palliatifs ?  

 



Réunion de concertation 
pluridisciplinaire  

 Validation de la décision  

 Décision de la conduite thérapeutique spécifique ou non  



Quand faut-il informer les parents que 
leur enfant est en soins palliatifs ?  

 Enquête française   Charvin. Soins Pediatr Puer, 2002 

 30% des médecins attendent d’être engagés dans la phase 

palliative pour en parler 

 58% attendent la phase terminale pour aborder la question du 

lieu du décès 

Risque d’inadéquation entre le ressenti de la famille, le vécu de 

l’équipe soignante et la réalité de la situation 

Le deuil des parents est difficilement anticipable 

 

Une information précoce sur la situation palliative et le pronostic 

vital engagé doit permettre de recentrer les soins et d’adapter 

l’accompagnement à chaque enfant et sa famille .  



Quand faut-il informer les parents ?  

 « La vérité doit être progressive et chaque mauvaise nouvelle 

suivie d’une proposition, d’un projet » 

 

 Il existe pour tous (parents, enfant, soignants) une dimension 

subjective du temps d’entrée en phase palliative    

Wolfe et al. JCO, 2008 

 

– Reconnaître et respecter la dimension de l’autre 

– Tenter de converger sans faire violence 

 

 Nécessité de multiplier les entretiens d’annonce 



décalage de prise de conscience de 

l’échéance mortelle entre parents et 

médecins d’environ 100 J 



Que dire à l’enfant ?  

 La vérité adaptée à son niveau de compréhension 

 Sans jamais fermer toutes les portes toutefois : soutenir 

l’espoir  

 Annoncer les soins palliatifs comme l’entrée dans  une période 

où l’on sait que l’on ne pourra plus guérir la maladie mais où 

l’on continuera d’être très actif pour tenter de canaliser et 

de soulager au maximum tous les symptômes liés à cette 

maladie 



 Quand la « raison » parentale n’est 
pas la « raison » médicale  

 Cas Clinique  

 

 - Patiente de 13 ans 

 origine manouche, sédentarisés, confession évangéliste 
pratiquant 

 parents séparés mère remariée, père présent ainsi que beau 
père 

 un frère de 17 ans, 1 demi-sœur de 2 ans et demi 

  



 -Atteinte neurologique depuis mai 2012 de diagnostic 

complexe, initialement étiquetée encéphalite d’étiologie 

indéterminée sur terrain dysimunnitaire 

 

 -Diagnostic revu sur échec des plasmaphérèses et relecture 

des lames de biopsie:  

 gliomatose diffuse, pronostic extrêmement sombre  => ttt 

spécifique par Temozolomide (TMZ) 

 

 -Hospitalisée en neuropédiatrie 

 

 
  



 

 -Dégradation progressive de la conscience avec crises 

convulsives à répétition, perte progressive de la parole et des 

capacités d’expression, installation d’un état paucirelationnel, 

grabatisation 

 -TMZ arrêté 

 -Prise en charge de plus en plus difficile pour l’équipe de 

neuropédiatrie, avec: 

– Position de la mère par rapport à l’équipe: développement de liens 

– Non acceptation par l’entourage du pronostic sombre et de l’incurabilité 

– Position ambigüe quant à l’indication de réanimation: pas 

d’intubation/ventilation mais transfert en réa pour PEC symptomatique si 

décompensation, état de mal  (déjà arrivé…) 

 



 -Eiréné contactée par la neuropédiatrie, fait appel à l’  USP 

adultes pour envisager un transfert   

 -Réexplication du caractère palliatif de la PEC, de l’arrêt de 

tout traitement spécifique (avec onco-pédiatre)  et de 

l’absence de réanimation 

 -Transfert en USP pour optimiser le confort et 

l’accompagnement de la famille, et soulager l’équipe de 

neuropédiatrie. 

 



 
 

 -Patiente confortable, pauci relationnelle, nourrie sur SNG 

 

 -Premiers jours très difficiles pour la mère avec choc en découvrant 

les autres patients, les décès.  

 

 -Inquiétudes quant à la PEC en cas de crise, mise en doute des 

compétences de l’USP  

 

 -Expression à demi mot d’un désaccord quant à la décision collégiale 

de non réanimation 

 

 -Mais apaisement par la suite 



 -Lente dégradation émaillée de complications neurologiques, 

infectieuses.. Etat neurologique fluctuant typique. 

 

 -Décision collégiale  (Neuropédiatre, ERSPP, SP) d’arrêt de 

l’alimentation artificielle suite à encombrement majeur 

 

 -Nombreuses discussions autour de la réanimation et des 

traitements spécifiques vs ceux de la phase palliative 

(midazolam)… 

 

 -L’oncopédiatre réaffirme l’absence d’intérêt des traitements 

spécifiques, discussion autour d’une IRM demandée par la famille 



 -Apres une phase de dégradation importante (mydriase 

aréactive, état respiratoire précaire), stabilisation investie 

par la famille comme une amélioration, regain d’espoir 

 

 -Démarche de la famille auprès du service et de l’onco-

pédiatre pour reprise des traitements spécifiques 

 

 -Organisation d’une nouvelle réunion pour décision collégiale 

 



 -Réunion pluridisciplinaire 

 

 -L’oncopédiatre référent propose la reprise de 

traitements de chimiothérapies spécifiques à faible dose 

à nuls devant la demande parentale et le refus 

d’acceptation de l’évolution vers le décès 

 

 -Confrontation des points de vue autour de la futilité 

curative de ce traitement dans cette situation 

 



 pour reprise : 

– Demande des parents, surinvestissment de la moindre 

amélioration, refus de l’évolution fatale, et ce après 6 

semaines d’accompagnement en USP 

– Expérience d’oncologie pédiatrique : ttt spécifiques 

rarement arrêtés avant les derniers jours de vie 

– Doses utilisées sans effet secondaires notables 

– PEC couple parent/enfant spécifique de la pédiatrie, 

difficulté pour les parents de vivre avec l’idée que tout 

n’as pas été tenté 



 Contre reprise: 

– Futilité du traitement, aucun espoir médical 

– Contre sens/au discours tenu en USP depuis 6 semaines 

– Expérience des médecins de soins palliatifs de résistance 

à la pression des familles/médecins pour éviter les 

traitements futiles et l’obstination chez l’adulte 

 

 



 une décision de reprise de chimiothérapie est actée, dans les 

conditions suivantes: 

 

– Prise en charge au COL 

 

– Information claire de la famille sur la reprise d’un ttt 

compassionnel 



 -Transfert de la patiente dans le service d’oncologie 

pédiatrique, décès quelques jours plus tard, après une cure 

 

 Réunion de débriefing entre membre de l’USP et l’équipe 

paramédicale du COL : 

– Expriment sa difficulté dans cette prise en charge, son 

impression de reprendre des traitements inutiles et 

futiles, sa souffrance à l’idée de « défaire » tout le travail 

que l’USP avait réalisé dans cet accompagnement 

 



54.5% des parents vs 15.6% des 

soignants préfèrent opter pour la 

chimiothérapie au détriment de la 

qualité de vie 

Un des facteurs majeurs de la décision 

décrit par les parents : l’espoir 



 
Oncologie pédiatrique et soins 
palliatifs : Jusqu’où aller ? 

 

 Un postulat : guérir un enfant dont la mort annoncée est 

intolérable 

 Les parents souhaitent ne jamais avoir à regretter 

 Essai de phase précoce au détriment de la qualité de vie …… ?  

 Maintien de traitement de chimiothérapie futile en fin de vie 

chez l’enfant 

 => Moyen de contourner un accompagnement complexe ou 

stratégie utile pour soutenir les familles ?  

 Les soins palliatifs pédiatriques concernent l’enfant et sa 

famille 



Projet de vie de l’enfant en soins 
palliatifs  

 2 types de projets de vie : ludiques ou encrés dans la réalité 

de l’enfant (scolarité, retour à domicile) 

 Réunions /15 J  

 Coordination d’un projet de vie : proposer, donner du sens, 

s’assurer des possibilités  

 Exemple d’associations : Rêves – Petits Princes –Choisir l’Espoir – 

A chacun son Everest - Cheer up… 

 Faire du lien : favoriser des projets familiaux, les projets 

entre pairs 

  accompagner le retour 
                          



Projet de vie autour de l’enfant en 
soins palliatifs  

 

 

      Il faut dire qu’il y a aussi des enfants qui ne désirent rien 

et qu’il faut savoir écouter. 

      Pour l’enfant petit, être avec ses parents, sa famille, ses 

animaux, à la maison peut être un projet de vie. 

      Et puis vient le moment où l’enfant n’aura plus d’autre 

projet que celui d’être en sécurité avec ses parents. 

      

  Côté soignants : c’est l’anti « burn out ». 
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L’enfant en fin de vie  : 
Savoir être des soignants 

 Pas de façon d’être unique à appliquer devant l’enfant en fin 

de vie 

 Pas de façon unique d’accompagner un enfant en fin de vie et 

sa famille mais de multiples façons. Chaque enfant est unique 

et chaque famille spécifique.  

 savoir écouter avec empathie  : Être capable d’entendre ce 

qu’il vit et l’aider à mettre des mots sur ses angoisses 

 connaître ses limites, avoir confiance en soi  

 

 



L’enfant en fin de vie :  
Savoir faire des soignants 

 Pour soigner l’enfant en fin de vie, il faut être formé et 

compétent : 

 La perception de la mort par l’enfant, mécanismes de 

défenses 

 Les différentes formes de réactions humaines physiques et 

psychologiques 

 Des connaissances pratiques sur l’après décès 

 Avoir des conditions de travail optimales : pluridisciplinarité 

 Savoir passer d’un enfant à un autre 

 



Savoir faire : Les soins  

 Personnaliser la chambre et le lit 

  Regrouper les soins  

 Proposer de recréer un contact physique avec le parent 

(installer l’enfant dans les bras) 

 Toilette : respecter le rythme – utilisation des antalgiques et 

hypnotiques – utilisation du MEOPA – techniques de 

détournement d’attention – les vêtements  

 Toucher massage : réinvestir le parent dans le toucher 

 Soins de confort personnalisés  (bains bouche au coca) 

 Prendre soins des parents (alimentation, temps de présence 

…) 

 



Le décès  

 Accéder aux différentes demandes des parents (toilette 

mortuaire - habiller l’enfant - doudou…) 

 Remise en question – faire évoluer des pratiques de l’équipe 

 Carte de condoléances 

 



Liens avec les intervenants extérieurs 

 Clowns 

 Associations (blouses roses – choisir l’espoir) 

 institutrice 



 

 

  Merci de votre attention  

 


