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I Abstract
Titre : Etude rétrospective monocentrique de [’intensité des soins de fin de vie et acces aux

soins palliatifs chez les adolescents et jeunes adultes atteints de cancer.

Contexte : Les adolescents et jeunes adultes (AJA) (15-39 ans) sont plus susceptibles de
recevoir des soins de fin de vie (FDV) de haute intensité, avec un accés retardé aux soins
palliatifs (SP)'>. Des données rapportent que 36 % des décés dans cette population sont
survenus dans des unités de soins intensifs (USI) ou de réanimation et que 51 % n'ont pas recu
de consultations en soins palliatifs'. L'objectif de cette étude était d'évaluer l'accés aux SP chez

les AJA et les soins de FDV de haute intensité.

Méthodes : Etude rétrospective, incluant tous les patients agés de 18 a 30 ans décédés de
cancers solides ou hématologiques entre 2013 et 2023 a I'Institut Paoli-Calmettes (IPC) a
Marseille, France. L'objectif principal est I’évaluation des soins de FDV de haute intensité :
chimiothérapie (CT) dans les 14 jours précédant le décés, nouvelle ligne de CT, admission en
USI ou de réanimation, aux urgences dans les 30 jours précédant le décés. Collecte du lieu de

déces et implication des soins palliatifs.

Résultats : Parmi les 122 patients inclus, 62 % étaient des hommes avec un 4ge moyen de 26,4
ans (18-30), et 51 patients avaient des cancers hématologiques (65 % de leucémies). Une équipe
de soins palliatifs a ét¢ impliquée dans 65 % des cas (n = 79), avec une médiane de 31 jours
entre l'intégration des SP et le déces. 79,5 % (n = 97) des patients ont recu au moins un soin
intensif en FDV dont 88 % chez ceux sans évaluation palliative. L'implication des SP a réduit
de maniére significative les admissions en USI/réanimation dans les 30 jours précédant le
déces : 42 % sans SP contre 5 % avec (Odds Ratio (OR) = 0,071 ; intervalle de confiance a
95 % [0,022-0,23] ; p <0,001). Pas d'impact significatif sur les autres criteéres de soins de FDV.

Conclusions : Deux tiers des AJA ont rencontré 1’équipe de SP et la majorité a expérimenté au
moins un critére de soins de fin de vie de haute intensité. L'implication des soins palliatifs a
réduit ces soins, notamment les admissions en USI/Réanimation, et a amélioré 1'accés aux soins
en USP, mais n'a pas diminué ’utilisation de la CT en FDV, soulignant les défis spécifiques de

cette population qui nécessitent des études supplémentaires.



II. Introduction

Le cancer est a ce jour 1’une des principales causes de déces dans le monde selon 1’Organisation

Mondiale de la Santé (OMS)*.

Le nombre de nouveaux cas de cancer en 2023 en France étaient de 433 136 et, malgré que les
thérapies et les techniques soient en constante évolution, le nombre de décés lié¢ au cancer était

de 162 400 (2023) selon I’Institut National du Cancer (INCA)°.

En moyenne 2 300 nouveaux cas de cancer chez les AJA chez les 15-25 ans sont diagnostiqués,
c’est la troisieme cause de déces chez les Adolescents Jeunes Adultes (AJA) en France apres

les accidents de la voie publique et les suicides.

Dans ’ESMO Handbook of cancer in adolescents and young adults, I’age des AJA se définit
entre 15 et 39 ans, qui représente une zone intermédiaire entre la pédiatrie et les adultes plus
vaste® qu’en France notamment. Ce manuel nous rapporte des données clefs en termes
d’épidémiologie, d’approche thérapeutiques spécifiques aux AJA ainsi que des données sur les

besoins psychosociaux.

L’OMS définit les soins palliatifs (SP) « comme une approche visant a améliorer la qualité de
vie des patients et de leurs familles, confrontés aux problémes liés a des maladies
potentiellement mortelles. Ils préviennent et soulagent les souffrances grace a la reconnaissance
précoce, I’évaluation correcte et le traitement de la douleur et des autres problémes, qu’ils soient

d’ordre physique, psychosocial ou spirituel ».

Depuis plusieurs décennies maintenant, conjointement a I’évolution des traitements et
I’allongement du temps de survie de tous les patients atteints de cancer, on constate une prise
de conscience de la souffrance multidimensionnelle inhérente a la pathologie cancéreuse. Avec
I’avancée de la médecine et sur la base de preuves bénéfiques, des questions se posent sur la
maniére d’intégrer des SP dans les structures et processus existants’. L’OMS déclare que les SP
sont « applicables tot dans le décours de la maladie, en association avec d’autres traitements

pouvant prolonger la vie, comme la chimiothérapie ».

L’intérét d’une prise en charge (PEC) précoce des SP en onco-hématologie a été largement
démontré dans différentes études telles que celle de Temel et al,® ou alors celle de Ferrell et al.”
Elles démontrent une amélioration significative de la qualité de vie des patients ainsi qu’une

réduction de l'intensité des soins en FDV, en particulier en ce qui concerne la chimiothérapie



(CT). Cette intensité est évaluée a 1’aide des critéres d'Earle'® qui incluent des indicateurs
spécifiques des soins intensifs et palliatifs recus dans le dernier mois de vie. Si I’'un de ces

critéres est présent dans ce temps donné, cela est considéré comme un traitement intensif.

Bien que les critéres d’Earle soient rétrospectifs, ils fournissent aux médecins hospitaliers des
outils, leur permettant d’évaluer leur pratique et de réduire les interventions intensives en fin
de vie. Cette intensité¢ des soins se retrouve chez les patients adultes atteints de cancer, mais

celle-ci prend une dimension particuliére chez les enfants et les AJA.

Les AJA, agés de 15 a 25 ans en France, forment une population aux besoins psychiques,
psychosociaux et médicaux particuliers. Rappelons qu’aux Etats Unis les AJA sont agés de 15
a 39 ans. C’est a cette période que se construit 1’identité personnelle et ’appartenance a ses
pairs, les transitions biologiques... La maladie entrave le processus d’autonomisation de I’AJA,
entrainant des troubles physiologiques de croissance et de puberté, des symptomes

psychologiques et émotionnels réactionnels.

Ce groupe est particulierement a risque d’obstination déraisonnable, comme le démontre
I’étude de Rochigneux et al,!'', qui révéle que 35.7% des patients atteints de cancers

métastatiques de moins de 45 ans ont recu une CT dans le dernier mois de vie.

Bien que les recherches sur la prise en charge des AJA en fin de vie soient nettement moins
développées que chez les adultes, certaines études indiquent que ces patients sont davantage
exposés a des soins intensifs en FDV 1712714 La littérature américaine, par exemple, rapporte
que 36 % des déces de cette population surviennent en service de réanimation et 51 % des AJA
n’ont pas bénéficié d’une rencontre avec une équipe de SP'. Toutefois, une étude de Kassam et
al.3> démontre une réduction de 1’agressivité des soins en FDV chez les AJA lorsqu’une équipe
de SP est impliquée dans leur prise en charge. De nombreuses études démontrent I’importance
des SP chez les adultes atteints de cancer, mais elles sont plus limitées chez les AJA. Il semble
nécessaire d’approfondir celles-ci afin de pouvoir mieux accompagner cette population de

patients aux besoins spécifiques.



III.  Objectifs

Dans notre centre, la population AJA est composée des 18/30 ans. Cette population est
fortement sous-représentée par rapport a I’ensemble des personnes prises en charge. Leur PEC
dans des unités adultes reste un défi pour les équipes médicales et paramédicales. En moyenne,
nous débutons 56 prises en charge AJA par an en oncologie et hématologie. Face aux données
de la littérature et aux difficultés d’introduire une PEC SP aupres des AJA, nous avons décidé

d’étudier nos pratiques au sein de notre hopital.

Notre objectif principal était de mesurer I’intensité des soins en fin de vie chez les AJA et
d’évaluer I’'impact de la prise en charge palliative chez cette population au sein de notre

établissement, d’ou ces questions :
e « Quelle proportion d’AJA a rencontré une équipe de SP ? »

e « Quelle intensité de soin en fin de vie, les AJA ont-ils recu dans leur dernier mois de

vie ? »
e « Les soins palliatifs ont-ils permis de réduire cette intensité ? »

Pour répondre a ces questions, nous avons étudié une cohorte des patients AJA décédés avec
description des soins intensifs en fin de vie et la prise en charge palliative associés sur une

période de 10 ans.



Iv. Matériel et méthode

1 Plan de ’enquéte

Il s’agit d’une étude rétrospective monocentrique réalisée a I’Institut Paoli Calmettes (IPC), a
Marseille. Cet établissement est un centre de lutte contre le cancer (CLCC) affili¢ a la fédération
Unicancer. Il présente une file active de 45 000 patients majeurs. Les activités de I’IPC sont de
I’hospitalisation de jour / compléte, chirurgie, radiothérapie, CT, greffe de moelle osseuse, USI
et réanimation. La population étudiée est composée d’AJA, pris en charge par I’'IPC, qui sont
décédés entre 2013 et 2023. Ils avaient entre 18 et 30 ans le jour de leur décés. Les SP sont

assurés par une Equipe Mobile de Soins Palliatifs (EMSP).

2 Analyse de la littérature

La recherche pour la revue de la littérature : PUBMED et GOOGLE SCHOLAR.
Des données ont été recherchées sur les sites de I’INCA, ’ESMO, Go AJA et ’OMS.

3 Etude de la population et recueil de données

Nous avons recueilli les données anonymisées entre Octobre 2024 et Janvier 2025 dans la base
de données de I’IPC grace au logiciel « Hopital manager », I’analyse statistique a été réalisée
avec le logiciel Easymedstat. Nous avons utilisé le test exact de Fisher pour rechercher une

association significative entre nos variables avec un risque alpha a 0.05.

Cette étude a recu un avis favorable du comité éthique du GSPC de I’[PC sous le nom de

YOUTH-study 2025-007.

Nous avons inclus tous les patients majeurs ayant des cancers solides et hématologiques
déceédés entre 2013 et 2023, avec un age au déces compris entre 18 et 30 ans.
Nous avons exclu tous les patients :

e N’ayant pas de pathologie cancéreuse, consultant a I’IPC pour un deuxiéme avis,

e Provenant d’un autre centre pour un essai thérapeutique ou un geste chirurgical,

e N’ayant pas entre 18 et 30 ans au moment du déces

e Dont les dossiers comportaient un manque de données non négligeable.
Nous avons étudié plusieurs variables démographiques dont 1’age, le sexe, le département de
résidence, le type de cancer, I’année du diagnostic, I’année de prise en charge au sein de I’IPC,

ainsi que la personne de confiance.



Concernant les soins intensifs, nous avons retenu les critéres forts comme :

e [’administration de chimiothérapie dans les 14 derniers de vie,

e Le début d’une nouvelle ligne de chimiothérapie dans les 30 derniers jours,

e Les hospitalisations en urgence

e [’admission en service de réanimation dans les 30 derniers jours de vie.
Nous avons exclu I’hydroxycarbamide et 1’association mercaptopurine/méthotrexate des
traitements de chimiothérapies s’ils étaient utilisés dans les 30 derniers jours de vie car ils sont

habituellement prescrits comme cytoréducteur en situation palliative.
Puis nous avons étudi¢ la prise en charge palliative en prenant en compte :
e La date de signalement en SP,
e Ladate de I’évaluation par ’EMSP,
e [a date de déces,
e Le lieu du déces (domicile, hopital, unité de soins palliatifs),
e Le service hospitalier dans lequel la mort est survenue.

Afin d’éviter une interprétation erronée, nous avons €galement pris en compte les dates des
allogreffes et des thérapies par CART-Cell, dans un délai de trois mois avant le déces. Ces

thérapies auraient justifi¢ une admission en service de réanimation.



V. Résultats
1 AJA entre 18 et 30 ans

Les résultats chiffrés figurent dans le tableau 1.

a) Caractéristiques de la population

Entre 2013 et 2023, sur les 155 de nos patients AJA décédés, 24 patients ont été exclus
(Changement d’établissements en cours de PEC, venu pour des PEC chirurgicales a 1’Institut,
des essais thérapeutiques, Consultations pour deuxi¢me avis sans PEC, patients de 17 et 31 ans,
traitements de pathologie non cancéreuse, un dossier de patient test). Parmi les patients
restants, 9 patients ont été¢ également exclus pour cause de données manquantes. Au total 122
patients remplissaient les criteres de I’étude et ont été intégrés dans celle-ci.

Dans I’étude de cette population, la moyenne d’age est de 26.4 ans [18 - 30] lors du déces (cf
Tableau 2). Il y a 62.3% d’hommes et 37.7% de femmes. Les types de cancer les plus
représentés dans cet échantillon de patients sont les leucémies a 27%, les cancers digestifs a

22.1%, les hémopathies lymphoides a 13.1% et les sarcomes a 10.7%.

b) Lieu de décés
Dans I’étude 64.8% des patients sont décédés en milieu hospitalier et pas seulement a 1’'IPC
(tous services confondus), 27.9% sont décédés dans une Unité de soins palliatifs (USP), 5.7%
a leur domicile et 1.6% non pas de lieu de déces répertori€. Pour les 79 patients décédés dans
un service hospitalier, 62% ont été pris en charge jusqu’a leur déces en service type Médecine,
Chirurgie et Obstétrique (MCO), 25.5% sont décédés en réanimation et 5% dans un service

d’urgence.

¢) La personne de confiance

La personne de confiance est représentée a 43.4% par la mere, 15.7% par le pére, 23.7% par le

ou la conjoint(e).

d) Les directives Anticipées

Seulement 4,1% des patients ont des directives anticipées renseignées dans le dossier médical.



Tableau 1 : Caractéristiques de la population de la cohorte et des patients vus par |’'EMSP. Le

pourcentage EMSP est calculé par rapport a la cohorte générale.

| Tous les patients N(%) Vu par EMSP N(%)
Population 122 (100) 79 (64,8)
Sexe
Femme 46 (37,7) 34 (73,9)
Homme 76 (62,3) 45 (59,2)
Type de cancer
Hématologie 51 (41,8) 23 (45,1)
Leucémies 33 (27) 18 (54,5)
Lymphoides 16 (13,1) 5(31,3)
Aplasie médul- 2 (1,6) 0 (0)
laire
Oncologie 71 (58,2) 56 (78,9)
Digestifs 27 (22,1) 24 (88,9)
Sarcomes 13 (10,7) 8 (61,5)
Gynécologiques 7(5,7) 6 (85,7)
Testicules 7(5,7) 4 (57,1)
Autres cancers® 17 (13,9) 14 (82,4)
Lieu de déces
Hopital 79 (64,8) 43 (54,4)
USP 34 (27,9) 30 (88,2)
Domicile 7(5,7) 5(71,4)
Inconnu 2 (1,6) 1 (50)
Directives anticipées
Oui 54,1) 4 (80)
Non 117 (95,9) 75 (64,1)
Personne de confiance
Mere 53 (43,4)
Peére 19 (15,6)
Conjoint 16 (13,1)
Conjointe 13 (10,7)
Frere 4 (3,3)
Sceur 3(2,5)
Autres** 14 (11,5)

* Autres cancers: cerveau, indifférencié, gynécologique, urologique, sein, orl, peau, thymome,

poumon.

** Autres personnes de confiance : Tante/Oncle, Amie/Ami, proche




2 Analyse de U’intégration de la prise en charge palliative

Parmi les 122 patients étudiés, 89 (soit 73% des patients) ont eu une demande de prise en charge
par ’EMSP, mais seulement 79 (soit 64.8% de la cohorte) ont été rencontrés par 1’équipe de
soins palliatifs.
Ainsi 10 patients n’ont pas été évalués par I’EMSP malgré une déclaration en soins palliatifs
effectuée. Parmi eux, 2 patients étaient en USP (I’un était déja connu de I’USP, le deuxiéme a
¢été pris en charge d’un service d’urgence directement en USP sur consultation de notre équipe
et de son oncologue). Les 8 autres étaient hospitalisés dans nos services :

e 4 en service d’hématologie,

e 2 en réanimation,

e 2 en service d‘oncologie médicale
Ces 8 patients, n’ayant pas bénéficié d’'une PEC SP et qui étaient hospitalisés au sein de
I’Institut, sont décédés dans les cing jours de la demande. Deux d’entre eux ont été déclarés le

jour du déces.

Concernant les patients rencontrés par I’EMSP, donc pour 64.8% soit n=79, la médiane entre la
date de déclaration en soins palliatifs et le déces est de 27 jours et la moyenne est de 58.71 jours
[0-607], intervalle 95% [38.61-78.81].

La médiane entre I’évaluation et le déces est de 31 jours (intervalle de confiance a 95 % [39,1-
80,7]) et la moyenne est de 59.89 jours.

Sur les 32 patients qui ont ét¢ accompagnés dans une USP jusqu’a leur déces et pour qui nous
avons une date d’entrée, la médiane du temps de leur hospitalisation dans I’'USP est de 16.5

jours et la moyenne est de 20.59 jours [2-68], 95% [14.42-26.76].

Deux patients sont décédés dans les 3 jours suivant leur admission.

Pour les patients suivis en hématologie, la prise en charge palliative représente 45.1% de ces
patients. Les 18/24 ans ont a 58.8% un suivi palliatif versus 38.2% des 25/30 ans.

Les patients atteint de pathologie lymphoide ou d’aplasie médullaire entre 25 et 30 ans ont peu
Voir pas eu acces a une prise en charge palliative. (Annexe 1 et 2)

Les patients entre 25/30 ans suivis en oncologie médicale représentent 59.5% de la cohorte
ayant la méme tranche d’age de 1’étude, la prise en charge palliative est de 53.6% pour cette

tranche d’age versus 29% pour les 18/24 ans. (Annexe 1 et 2).
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Tableau 2 : Age de la cohorte, temps d’hospitalisation et délais entre [’intervention SP et le

déces
Information Médiane (Années) | Moyenne (Années) Ecart
Age au déces 26.88 26.41 18-30
Prise en charge palliative Médiane (jours) Moyenne (jours) Ecart

dans les 30 derniers jours
avant le déceés

Temps d’hospitalisation 13 13.74 0-30

(n=122)

Temps d’hospitalisation avec 10 12.11 0-30

prise en charge palliative
(n=79)
Temps d’hospitalisation sans 17 14.81 0-30

soins palliatifs
(n=43)
Temps d’hospitalisation en 16.5 20.59 2-68
USP (n=34)
Délais entre la déclaration SP 27 58.71 0-607

et le déces

Délais entre 1’évaluation SP 31 59.89 1-596

et le déces

1



3 Analyse de lintensité des soins en fin de vie

Les résultats chiffrés figurent dans le tableau 3.

a) Population générale

Sur 122 patients, 33.9% ont regu de la chimiothérapie dans les 14 derniers jours de vie.

21,5% de 121 patients ont recu une nouvelle ligne de chimiothérapie dans les 30 derniers jours
de vie.

Les admissions en service d’urgence concernent 60.7% des 122 patients, 18.2% de 121 patients
ont ét¢ admis en service de réanimation, cela concerne une hospitalisation dans les 30 jours
avant le déces.

Dans notre cohorte de 121 patients, 2 étaient déja pris en charge dans le service de réanimation
depuis plus de 30 jours, ils ne sont pas inclus dans la prise en charge dans le dernier mois de
vie en réanimation.

Nous rappelons que deux patients ont été admis dans une USP dans les trois derniers jours de
vie et nous avons deux dates d’entrée en USP non disponible.

La durée moyenne d’hospitalisation dans le dernier mois de vie est de 13.74 jours avec une
médiane a 13 [0-30] ou 95% [11.93-15.55].

Sur la population étudiée, 79.5 % des patients ont au moins un critére d’agressivité des soins
en fin de vie. Pour les 18/24 ans, 84.2% ont recu un soin agressif en fin de vie versus 76% des
patients entre 25 et 30 ans.

L’¢étude montre que les patients ayant une leucémie regoivent plus de chimiothérapies et sont

plus souvent admis en réanimation. (Annexe 3)

b) Population avec prise en charge palliative

Concernant la chimiothérapie dans les 14 jours avant le décés et la nouvelle ligne de
chimiothérapie dans les 30 jours, la différence entre les deux groupes (avec ou sans soins
palliatifs) n’est pas significative.

L’admission en service d’urgence est plus importante pour les patients suivis par I’EMSP soit

62% des 79 patients avec prise en charge palliative versus 58.1% des 43 non suivis par ’EMSP.
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L’admission en service de réanimation dans les 30 jours avant le déces des patients suivis par
I’EMSP (n=79) est de 5% versus 42.9% des 43 patients non suivis par ’EMSP (OR = 0.071 ;
IC [0.022 ; 0.23] ; p<0.001).

Les AJA qui ont rencontré ’EMSP sont restés moins longtemps hospitalisé€s par rapport a ceux
qui n’ont pas ¢été identifiés en SP, avec une médiane qui est respectivement de 10 versus 17
jours.

Concernant le lieu de déces, 83.7% des patients (n=43) non suivis par ’EMSP sont décédés en
milieu hospitalier versus 54.4% (n=79). Les déces en service de réanimation sont de 52.8%
pour les patients n’ayant pas eu de prise en charge palliative associée (OR = 0.02 ; IC [0.0025 ;
0.16] ; p<0.001) (Graphique 1)

Parmi les 34 patients décédés en USP, 38% (30) des patients étaient suivis par I’EMSP contre
1 % (4) qui n’avaient pas rencontré¢ d’EMSP, ce qui représente une différence significative. (OR

=0.17 ; IC [0.054 ; 0.52] ; p=0.002).

Nous avons décidé de rechercher si des soins curatifs intensifs tel que des CART-Cell ou des
allogreffes ont ét¢ administrés a ces patients dans les trois derniers mois de vie. Seulement deux
patients ont été greffés dans les 3 mois avant le déces et un seul de ces patients a été admis en
réanimation dans les 30 jours avant le décés ce qui nous rassure quant a 1’interprétation de nos

résultats.
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Tableau 3 : Comparaison de soins intensif : analyses statistiques et significativiteé.

Total de patients | Patients non Patients vus | p-Value
N (%) vus par EMSP | par EMSP
N (%) N (%)

Chimiothérapie dans les 41 (33,9) 16 (38,1) 25 (31,6) 0,609
14 jours avant le déces
(n=121)
Nouvelle ligne de CT 26 (21,5) 11 (26,2) 15 (19) 0,363
dans les 30 jours avant
le déces (n=121)
Admission en urgences 74 (60,7) 25 (58,1) 49 (62) 0,821
dans les 30 jours avant
le décés (n=122)
Admission en service 22 (18,2) 18 (42,9) 4(5) <0,001
de réanimation dans les
30 jours avant le déces
(n=121)
Au moins un critére d’intensité en fin de vie
Age : 18-30 (n=122) 97 (79,5) 37 (30,3) 60 (49,2)
Age : 18/24 (n=38) 32 (84,2) 15 (39,5) 17 (44,7)
Age : 25/30 (n=84) 65 (77,4) 22 (26,2) 43 (51,2)
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Graphique 1 : Déces hospitaliers : répartition par service
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VI Discussion

Nous retrouvons dans cette étude quatre types de cancer prédominants : les leucémies, les
pathologies lymphoides, les cancers digestifs et les sarcomes qui sont parmi les cancers les plus
répandus chez les AJA.

L’étude révele une intensité des soins en FDV chez les AJA, avec un taux de 79.5 %, de ces
patients ayant recu au moins un soin intensif et une mortalité trés élevée en service de
réanimation 25.5%.

L’intervention de ’EMSP a permis de réduire de maniére significative I’admission et le déces
en service de réanimation et de permettre un acces plus élevé a des unités de soins palliatifs.
Cependant, il n’y a pas de différence en ce qui concerne 1’administration des chimiothérapies
et I’admission en service d’urgence dans les 30 derniers jours de vie.

Cette étude met en lumicre la vulnérabilité de ces jeunes patients, comme le montrent les
publications de Ho et al,'® et ZhuoMa et al,'* qui comparent des PEC adultes et AJA .

Le groupe des 18/24 ans est 1égérement plus sujet a recevoir des soins intensifs dans les 30
derniers jours de vie soit 84.2% (n=38).

Ce taux de soins intensifs est beaucoup plus élevé que les reperes recommandés chez les adultes
par I’étude de Earle et al'’.

Les AJA décedent majoritairement en milieu hospitalier, cela peut s’expliquer par le coté
rassurant d’étre dans 1’unité de 1’équipe qui les prend en charge. De plus I’accompagnement a
domicile reste un défi pour le patient et ses aidants, quel que soit leur age.

La gestion de symptomes réfractaires est plus simple en milieu hospitalier.
L’accompagnement de fin de vie des AJA par des structures extérieures hors USP et par les
acteurs de ville sont difficiles du fait du jeune age des patients, de 1’intensité de ces prises en
charge et de la grande disponibilité dont ils doivent faire preuve.

De plus, il peut étre difficile pour des parents de devoir vivre dans le méme environnement ou
leur enfant a pu décéder.

Historiquement, il est moins fréquent d’avoir des prises en charge palliative en hématologie du
fait de I’incertitude des pronostics, des traitements et de la nature fluctuante des pathologies
hématologiques'. Aujourd’hui les avancées dans les traitements hématologiques, comme les
allogreftes ou les CartCell, sont porteuses d’espoir et peuvent étre un frein a 1’acces aux soins

palliatifs.
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Dans cette étude, 65% des patients ont bénéficié d’une prise en charge palliative, la médiane
entre 1’évaluation par '"EMSP et le décés est de 31 jours (intervalle de confiance a 95 % [39,1—
80,7]) Les pathologies hématologiques représentent 42% des patients suivis par ’EMSP.

I1 est mis en évidence que les AJA de 18/24 ans bénéficient moins de soins palliatifs par rapport
au 25/30 ans quelle que soit la pathologie. Cela pourrait étre expliqué par le fait que I’IPC ne
prend que des patients majeurs et n’a pas de service AJA dédié, la pédiatrie étant prise en charge
dans d’autres hopitaux. Mais cela peut également étre dii au fait qu’il est plus difficile d’aborder
la fin de vie avec des patients jeunes ainsi qu’avec leur famille et a la difficulté a ne pas proposer
un traitement.

I1 ressort de cette étude que les patients suivis par ’EMSP (n=79) sont moins hospitalisés en
service de réanimation dans les 30 derniers jours de vie et que le nombre de décés en
réanimation n’est que de 5%.

Les services de réanimation sont des services hospitaliers hostiles en raison de 1’environnement,
de I’'importance des soins apportés et de I’anxiété que peuvent générer ces hospitalisations.
L’implication des soins palliatifs dans le parcours du soin des AJA permettrait de diminuer cette
agressivité si la prise en charge était faite de maniére précoce. Pouvoir discuter avec ces patients
permet de définir des trajectoires de soins. Il y a seulement 4.1% des patients de notre cohorte
qui ont rédigé leurs directives anticipées, ce qui reflétent un manque d’information aupres
d’eux.

La réflexion pluridisciplinaire entre les médecins (oncologues, hématologues, réanimateurs et
palliatologues) permet de mieux objectiver les prises en charge et devrait étre systématisée dans
les cancers en phase avancée pour cette population.

Le temps d’hospitalisation des patients suivis par ’EMSP est réduit avec une médiane a 10
versus une médiane a 17 jours, ce qui peut s’expliquer par I’admission en USP ou a la mise en
place de relais a I’extérieur comme les réseaux ou les hospitalisations a domicile.

Dans les 30 derniers jours de vie de ces patients, il n’y a aucune différence significative entre
la cohorte suivie par ’EMSP et celle non suivie par les soins palliatifs pour la chimiothérapie.
Cela démontre que les soins palliatifs sont bien souvent confrontés aux décisions des patients
et/ou des médecins a recevoir ce type de traitement. Bien souvent, malgré des effets secondaires
importants, ils préférent les subir et poursuivre un traitement avec soit la conviction que cela va

finir par fonctionner, soit qu’ils auront tout tenté quoi qu’il arrive.
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On retrouve statistiquement dans cette étude plus de chimiothérapies chez les patients atteints
de pathologies hématologiques, c’est également chez ces patients que les discussions
concernant I’arrét de la chimiothérapie sont les plus compliquées.

Les hospitalisations en service d’urgence sont également non significatives. Cela peut
s’expliquer par I’importance des CT réalisées dans les deux groupes, pourvoyeuses d’effets
indésirables.

Concernant les lieux de déces, 24.5% des AJA suivis par ’EMSP et leur famille ont pu
bénéficier d’un accompagnement de fin de vie plus privilégi¢ dans une USP.

Ce qui se retrouve dans les études de Ferrell et al.” ainsi que Sanders et al.”.
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VII. Conclusion

Nous avons mis en €vidence une intensité des soins en fin de vie pour ces patients dans notre
centre, avec des différences significatives entre certains types de soins comme I’admission en
service de réanimation dans le dernier mois de vie. Grace a la prise en charge palliative,
I’admission et le déces de ces patients en service de réanimation sont quasiment nuls. Nous
n’avons pas étudié les raisons des admissions en urgence ou en réanimation, mais cela pourrait
faire partie d’une prolongation de ce travail afin de pouvoir mieux comprendre les raisons de
ces hospitalisations et de promouvoir une meilleure prise en charge au sein de notre
¢établissement et a I’extérieur, que ce soit a domicile ou dans d’autres structures hors USP.

De plus cette étude rétrospective ne nous permet pas d’évaluer les préférences individuelles de
chaque patient et de leur entourage, qui bien souvent sont dans une démarche active de prise en

charge, surtout en ce qui concerne la chimiothérapie

Nous n’avons également pas évalué si, dans le dernier mois de vie, le début de la prise en charge
palliative est arrivé avant ou aprés I’administration de la chimiothérapie, ce qui pourrait

¢galement faire partie d’un prolongement de ce travail.
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Annexes

> Annexe |

Prise en charge palliative des 18/24 ans

Tous les patients N (%) | Vu par EMSP N (%)
Population 38 (100) 21 (55.3)
Sexe
Femme 11 (29) 8(72.7)
Homme 27 (71) 13 (48,1)

Type de cancer

Hématologie 17 (44.7) 10 (58.8)
Leucémies 14 (36.8) 8 (57.1)
Lymphoide 2(5.3) 2 (100)
Aplasie médul- 1(2.6) 0
laire

Oncologie 21 (55.3) 11 (52.3)
Sarcome 7 (18.5) 2 (28.5)
Cerveau 1(2.6) 1 (100)
Digestif 7 (18.5) 5(71.4)
Urologique 1(2.6) 0
Testicule 3(7.9) 2 (66.7)
Indifférencié 1(2.6) 1 (100)
Gynécologique 1(2.6) 0




> Annexe 2

Prise en charge palliative des 25/30 ans

Tous les patients N (%) | Vu par EMSP N (%)

Population 84 (100) 58 (69)

Sexe
Femme 35 (58.3)
Homme 49 (41.7)

Type de cancer

Hématologie 34 (40,5) 13 (38.2%)
Leucémies 19 (22.6) 10 (52.6)
Lymphoide 14 (16.7) 3(21.4)
Aplasie médul- 1(1.2) 0
laire

Oncologie 50 (59.5) 45 (90)
Sarcome 6(7.1) 6 (100)
Sein 4(4.7) 4 (100)
Digestif 20 (23.8) 19 (95)
Urologique 44.7) 3(75)
Testicule 44.7) 2 (50)
Indifférencié 2(24) 2 (100)
Gynécologique 6(7.1) 6 (100)
Peau 1(1.2) 0
Thymome 1(1.2) 1 (100)
Poumon 1(1.2) 1 (100)
ORL 1(1.2) 1 (100)




> Annexe 3

Les soins intensifs des quatre cancers prédominants

service de réani-
mation dans les
30 jours avant le
déces

Total de patients | Leucémie | Lymphoide | Digestif Sarcome
N (%) N (%) N (%) N (%)
N (%)

Chimiothérapie 41 (33,9) 12 (29.7) 6 (14.6) 8 (19.5) 6 (14.6)
dans les 14 jours
avant le déces
Nouvelle ligne 26 (21,5) 7 (26.9) 5(19.2) 3(11.5) 4 (15.3)
de CT dans les
30 jours avant le
déces
Admission en 74 (60,7) 19 (25.6) 10 (13.5) 20 (27) 8 (10.8)
urgences dans
les 30 jours
avant le déces
Admission en 22 (18,2) 9 (40.9) 5(22.7) 29 0




Abréviations

AJA: Adolescent et jeune adulte

CLCC : Centre de Lutte Contre le Cancer
CT: Chimiothérapie

EMSP : Equipe Mobile de Soins Palliatifs
ESMO : Société Européen d’Oncologie Médicale
FDV: Fin de vie

INCA : Institut National du cancer

IPC: Institut Paoli Calmettes

OMS : Organisation Mondiale de la Santé
PEC : Prise en charge

SP:  Soins Palliatifs

USI: Unités de Soins Intensifs

USP: Unités de Soins Palliatifs
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Résumé

L’administration de soins de haute intensité chez les Adolescent et Jeunes Adultes (AJA)
est un sujet en cours d’exploration, mais de nombreuses ¢tudes démontrent qu’ils sont une

population vulnérables face a cette intensité.

Nous avons inclus dans notre étude monocentrique 122 patients décédés entre 2013 et
2023 avec un age compris entre 18 et 30 ans au moment du déces.
Nous avons analysé 1’intensit¢ de soins en fin de vie, notamment 1’administration d’une
chimiothérapie dans les 14 derniers jours de vie, I’administration d’une nouvelle ligne de
chimiothérapie ainsi que I’admission en réanimation et dans un service d’urgence dans les 30
derniers jours de vie. Nous avons également étudié la prise en charge palliative associé ou non

a notre cohorte.

Les résultats montrent que les patients ayant bénéficié d’une prise en charge palliative
sont rarement admis en réanimation et y décedent moins souvent.
Cependant la prise en charge palliative ne permet pas de diminuer I’administration de la

chimiothérapie.



