
Freins liés à la maladie

Lié à la maladie :

Fatigue 
Anorexie
Amaigrissement

Lié aux traitements :

Nausées, vomissements
Fatigue
Fonte musculaire (corticothérapie)
Immobilisation par perfusion

Lié à la chirurgie:

Douleurs
Immobilisation



Freins liés au patient

• Anxiété/dépression

• Fatigue

• Perte de confiance en soi

• Réaction à la perte d’indépendance

• Absence de littéracie physique



Freins liés aux parents

• La peur pour l’enfant malade
• Anxiété/dépression
• Surprotection

• Les contraintes du traitements
• Agenda
• Logistique familiale

• Les besoins de la fratrie et du couple

• Leur emploi

• La précarisation

• L’absence de littéracie physique



Freins liés à l’isolement

• Hôpital 
• Isolement dans la chambre 

• Manque d’espace

• Lutte contre les infections
• Déscolarisation

• Retrait des lieux publiques

Is it safe ?

Or is it prison ? 











Retour difficile

à l’EPS
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Fabien né le 05 03 2009 

Formation ONCOPED PL 17 09 2026 

Dr E Thebaud 

Dr X Torterue 

3ème enfant,  2 sœurs ainées en bonne santé 
Pas d’antécédents familiaux ni personnels notables 



Janvier 2025

Ostéosarcome conventionnel de type ostéoblastique 

de haut grade de malignité 

de l'extrémité inférieure du fémur droit



Maladie métastatique pulmonaire : 

Présence de plusieurs micronodules, sous-pleuraux ou scissuraux, mesurant 
moins de 3 mm, non calcifiés

3 dans le lobe supérieur droit, 2 dans le lobe moyen, 1 dans le lobe inférieur 
gauche et 1 dans le lobe supérieur gauche

Maladie considérée comme métastatique selon les critères diagnostiques du 
protocole SARCOME 13
    Traitement selon SARCOME 13, J1 le 20/02/2025



Traitement selon SARCOME 13, J1 le 20/02/2025

Chimiothérapie néo-adjuvante (16 semaines) - 
hospitalisations itératives 

→Dénutrition importante nécessitant un support sur SNG 
sur tolérance digestive très médiocre avec vomissements 
de grade III à toutes les cures.

→ AEG, déscolarisation, suivi scolaire au CHU et APAD 

→Arrêt des activités sportives

Bilan d'évaluation intermédiaire favorable, avec régression 
du syndrome algique et pseudo-progression à l'imagerie.

Chirurgie d'exérèse tumorale - 10/06/2025 - Dr Chalopin : 

Résection d'ostéosarcome d'extrémité inférieure de fémur 
droit et reconstruction par technique de Capanna (Allogreffe 
et fibula vascularisée)

Suites opératoires simples.
Analyse anatomopathologique en faveur d'une bonne 
réponse à la chimiothérapie, 2% de cellules tumorales 
viables sur la totalité des lames explorées, avec néanmoins, 
dans la partie centrale de la pièce d'exérèse, il existe deux 
foyers tumoraux juxtaposés mesurant environ 18 et 10 mm 
de grand axe où la cellularité reste très importante, 
comparable à celle observée sur le prélèvement biopsique. 
Marges d'exérèse R0.



• Chimiothérapie post opératoire selon Sarcome 13 avec 5 cures API

    Soit 15 semaines de tt post –opératoire

• Apparition d'une toxicité rénale glomérulaire et tubulaire après C3, aggravation 
après C4
Grade 1 hypoMg, hypophosphorémie, protéinurie, insuffisance rénale
Grade 2 hypokaliémie
Adaptation des doses de chimiothérapies pour C5 (pas d'ifo et réduction du 
Cisplatine 80 %)

• Désunion de cicatrice nécessitant des soins locaux pour cicatrisation dirigée, 
rééducation très progressive en lien avec AEG, intensité des traitements, et 
consignes d l'orthopédiste

• Bilan de fin traitement : maladie contrôlée

• Eligible à un traitement d’entretien de 12 mois (étude clinique de Phase 2) pour 
limiter les risques de récidive locale



• Inclusion dans le protocole 
REGOMAIN 11/25 : 12 mois

• Souhaite prioriser la reprise 
scolaire en 09/2025 en fin de tt 
intensif (1ère générale) 

• Evolution favorable de la 
cicatrisation et de la 
consolidation 



Janvier 2025 Octobre 2025 

Puis 12 mois de tt d’entretien (encore en cours) : asthénie Grade 2, HTA, nausée vomissements grade 2

Sarcopénie
Dénutrition
Asthénie
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Marcel né le 29/09/2012

premier enfant, une sœur cadette en bonne santé 
Pas d’antécédents familiaux ni personnels notables 



Octobre 2023

Sarcome d'Ewing extrémité inférieure du fémur Gauche avec réarrangement 
du gène EWSR1 en FISH. 



Statut métastatique douteux : au moins 9 micronodules pulmonaires, 
aspécifiques, mais à surveiller dans le contexte
    Traitement selon le protocole EuroEwing 2012



Traitement selon le protocole EuroEwing 2012

Chimiothérapie néo-adjuvante (18  semaines) - hospitalisations 
itératives (cures+ aplasie fébrile) 

→dénutrition modérée nécessitant un support sur SNG en lien 
avec une tolérance digestive médiocre 

→AEG, déscolarisation, suivi scolaire au CHU et APAD 

→Arrêt des activités sportives

Bilan d'évaluation intermédiaire favorable, avec régression du 
syndrome algique 

Chirurgie d'exérèse tumorale le 04/06/2024 - Dr Chalopin : 

Résection segmentaire du fémur distal gauche pour sarcome 
d'Ewing et reconstruction selon la technique de la membrane 
induite sur clou centromédullaire et plaque médiale

Résection monobloc de l'extrémité inférieure du fémur gauche 
(résection diaphysaire et métaphysaire) post-chimiothérapie : 
sarcome d’Ewing de 10,5 cm de grand axe. 
Bon répondeur : 0% de reliquat tumoral viable 
Classification de Huvos et Rosen : grade 4 Exérèse R0 



Chimiothérapie post opératoire selon EuroEwing 2012 

• Soit 10 semaines de tt post –opératoire

Thoracotomie avant initiation de la chimiothérapie post 
opératoire pour documentation nodules pulmonaires : exérèse 
d'un nodule pulmonaire du lobe inférieur droit 

-> ganglion sous-pleural siège de lésions granulomateuses 
épithélioïdes sans cellules géantes et sans nécrose. Absence 
de signe histologique de malignité

-> Maladie localisée 

Toxicité hématologique malgré adaptation de dose, 
polytransfusé, aplasie fébrile, Zona 

Bilan de fin traitement 08/2024 : maladie contrôlée

2ème temps de reconstruction dans le cas de cette membrane 
induite : Montage par une fibula non vascularisée associée à 
des greffons iliaques postérieures.

Appui interdit entre six mois et un an post-opératoire.



Octobre 2023 Aout 2024

Puis Deuxième temps opératoire de reconstruction à distance des traitement intensifs en janvier 2025 

Sarcopénie
Prise de poids avec immobilisation prolongée
Asthénie



xavier.torterue@apf.asso.fr
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