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… 
Les adultes atteints de pathologies de mauvais pronostic 
sont demandeurs d’une moindre intensité de soins, 
associée à une meilleure qualité de vie.

Ce phénomène n’est pas documenté et possiblement 
différent chez l’enfant et l’adolescent. 

En France, 20% des enfants et adolescents atteints de 
cancer décèdent - 80%  des décès ont lieu à l’hôpital 
(CépiDC).

Il existe des indicateurs d’intensité des soins en fin de vie 
utilisés dans les études adultes dont nous tentons 
l’extrapolation en Pédiatrie.
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Objectifs de l’étude
Décrire l’intensité des soins en fin de vie chez les patients de moins de 25 ans.

- Pour la première fois

- A l’échelle nationale 

- De façon exhaustive 

- Par le moyen d’outils connus et « validés »

- Etudier les déterminants de cette intensité 
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Une vieille recette adaptée…
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Objectif : Décrire en population l’intensité des soins en fin de vie chez les 

enfants, adolescents et jeunes adultes en utilisant des scores connus pour 

faciliter la comparaison avec les travaux antérieurs.



Questions sous-jacentes 

Y a-t-il un rapport entre haute-intensité et démarche palliative ? 

• Savons-nous définir l’intensité des soins en fin de vie ?

L’intensité peut amener des bénéfices et des effets adverses.

Il peut s’agir de mortalité imprévue et liée au traitement.

• Peut-il s’agir de difficulté à introduire un projet palliatif ?

Déficit d’anticipation ? 

Manque de ressources « communautaires »?
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Méthodes
• Etude rétrospective.

• Base de données administratives, patients décédés avec séjour 
hospitalier (Hospitalisation, HAD, SSR). 

• Outil de mesure déjà connu (Earle et al.).

Haute intensité = au moins un des critères suivants :

- Chimio IV dans les 14j avant décès

- Hospitalisation en SI ou Réa dans les 30 jours

- Plus d’un passage aux urgences dans les 30 jours

- Plus d’une hospitalisation dans les 30 jours

Très haute intensité = au moins des critères parmi :

- Intubation ou ventilation mécanique 

- Réanimation cardiopulmonaire

- Dialyse
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Delphi puis

Validation 

externe

Reproductible 
Limité 



Résultats

1899 patients analysés (!)

HI-EOL : 61%, MI-EOL : 29%

• Facteurs de risque : tumeur cérébrale, pathologie hématologique, centre 
tertiaire, durée de trajet > 60 minutes.

• Analyse de sensibilité : pas de différence entre les + et - de 18 ans.

• Soins palliatifs = moindre intensité de soins

• Lien avec les inégalités sociales
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Résultats
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Résultats multivariés
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Discussion méthodologique 

• Grand échantillon, puissance statistique inhabituelle.

• Comment définir l’accès aux soins palliatifs?

Etudes de codage avec biais possible (« up-coding », LISP, USP, 
Code Z515),

• Parle-t-on des bons patients ? 

Question de la mortalité liée au traitement

• Ces indicateurs sont-ils valables ?
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Discussion stratégique

• Que penser de la proportion de décès hospitalier ?

• Quels objectifs pour les équipes soins palliatifs? 

- Réduire la proportion de décès à l’hôpital ? 

- Réduire les durées de séjours ? Les soins invasifs ?

• Quel est le lien entre haute intensité et démarche palliative ? 
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Un domaine, deux modèles 
… ou la situation de la recherche en SP.

« Evidence based medicine »

• Nécessaire pour le patient 

• Nécessaire pour la stratégie 
des acteurs

• Quantitative

• Réductrice

Vision holistique 

• Axée sur la complexité

• Non réductrice

• Centrée sur le patient 

• Respectueuse des acteurs

• Difficile à exporter
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Pour la suite ? 

Pensons nos recherches en fonction de nos objectifs 

et de ceux de nos patients.

et animons le débat ! 
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