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ET LES GROUPES DE TRAVAIL INTER REGIONAUX POUR LES REFERENTIELS EN SOS

Les référentiels inter régionaux en soins de support
Une démarche participative pour I'amélioration de 'aide a la décision

Interregional guidelines in supportive care

A joint approach to improving the resources used for decision making
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La prise en charge du patient atteint de cancer nécessite la mise en place de soins performants et une
approche pluriprofessionnelle et pluridisciplinaire.

Les Plans cancer 1 et 2 réaffirment que la prise en charge globale est un objectif majeur de la qualité des
soins. Les soins oncologiques de support (SOS) sont un complément indispensable aux soins spécifiques
du cancer : ils améliorent non seulement la qualité de vie des patients, mais peuvent augmenter aussi la
survie globale sans accroitre les traitements spécifiques du cancer [7].

Les soins de support en oncologie sont définis comme étant « I'ensemble des soins et soutiens nécessai-
res aux personnes malades tout au long de la maladie conjointement aux traitements oncologiques ou
oncohématologiques spécifiques, lorsqu’il y en a [5] ».

En 2004, le groupe de travail mis en place par la DHOS [6] compléte cette définition en indiquant que
« cette approche globale de la personne malade suppose que I'ensemble des acteurs de soins impliqués
en cancérologie prenne en compte la dimension des soins de support dans la prise en charge de leurs
patients, notamment en termes de continuité des soins. Le projet de soins vise donc a assurer la meilleure
qualité de vie possible aux patients tout au long de la maladie, sur le plan physique, psychologique et
social en prenant en compte la diversité de leurs besoins, ceux de leur entourage, et ce, quels que soient
leurs lieux de soins. Les soins de support ne sont pas une nouvelle spécialité, mais se définissent comme
une organisation coordonnée de différentes compétences impliquées conjointement aux soins spéci-
fiques oncologiques dans la prise en charge des malades ».

La qualité et la compétence des équipes sont au centre des réflexions des experts qui interviennent en
soins de supports ; ils sont particulierement sensibles a la diffusion de bonnes pratiques dans ce
domaine. Handbook [2], recommandations des sociétés savantes [4], recommandations nationales [3]
nécessitent d’'étre largement diffusés et relayés dans les organisations et auprés de tous les acteurs de la
cancérologie [1].
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Les référentiels régionaux sont un outil de promotion de la qualité des soins et de la décision médicale. lIs
permettent une adhésion sans doute accélérée des recommandations nationales et internationales et des
données récentes de la littérature scientifique par les professionnels.

C’est dans cet esprit qu’en avril 2008, les réseaux Oncora et Oncolor ont décidé d'organiser, en marge des
5% Journées nationales des soins de support qui se déroulaient alors a Nancy, une journée « Référen-
tiels ». L'objectif de ces travaux était d’explorer, la possibilité de mutualiser les ressources des deux
réseaux pour accompagner des groupes de travail dans leur élaboration des référentiels régionaux en
SOS. |l s’agissait ainsi de faire un état des lieux des travaux réalisés par chacun des réseaux, des métho-
des utilisées et d'analyser si les démarches étaient suffisamment convergentes pour permettre une
mutualisation.

Cette journée se voulait ouverte aux professionnels des autres régions et a I'ensemble des réseaux
frangais pour que la réflexion puisse d’emblée étre partagée. Des travaux préliminaires ont été menés
(neuf réunions), et les coordonnateurs des groupes des deux réseaux ont travaillé a la mise en commun
de sept référentiels’. Les résultats ont été présentés et débattus lors des ateliers dédiés a chaque théme
puis validés en séance pléniére par les 200 participants.

La deuxiéme édition de la « journée référentiels en soins de supports », le 2 juillet 2009 a Lyon, avait pour
objectif la poursuite de la dynamique engagée a Nancy, avec la consolidation d’'une méthodologie com-
mune ; cette méthode est inspirée des processus éprouvés en matiere d’élaboration/adaptation et valida-
tion des référentiels pour leur utilisation en pratique quotidienne par les équipes. Outre les travaux autour
des référentiels, cette journée, soutenue par I'Acoresca®, I'UNR santé® et I’Afsos® et ouverte a tous les
réseaux de santé prenant en charge des patients cancéreux, avait aussi pour objectif la concertation avec
I'’ensemble des responsables de ces réseaux sur I'avenir de ces journées.

Les décisions prises ont permis de poser les grandes lignes de I'organisation actuelle :

— la mutualisation des travaux préparatoires par I'ensemble des réseaux ;
— un appel 4 la candidature dans les régions pour la tenue de ces journées® ;

- la mise en place d'une mission confiée a I’Afsos, a I'’Acoresca et a I'UNRS afin de définir une
démarche qui permette la pérennisation de ces journées.

C’est ainsi que, dans le cadre de sa mission de promotion de la connaissance et de mise en ceuvre des
SOS, I'Afsos a poursuivi ce travail en 2010 avec les réseaux de cancérologie et leurs associations repré-
sentatives nationales. Une commission, la C3R (commission recommandations et référentiels réseaux)®
est en charge de I'accompagnement méthodologique de ces travaux.

Il s’agissait ainsi d’inscrire ces travaux, deux journées annuelles de mise en commun de référentiels en
SOS, comme une rencontre majeure entre réseaux de cancérologie autour de I'une de leurs missions
communes, qui est celle de I'amélioration de I'acces a des soins de supports de qualité.

Au final, ces journées seront ainsi organisées chaque année dans une région différente en coopération
avec le réseau régional de cancérologie. Elles sont ouvertes a tous les professionnels impliqués en cancé-
rologie, a tous les membres des équipes soignantes et a I'ensemble des intervenants en SOS.

Les réseaux de cancérologie et les réseaux prenant en charge des patients atteints de cancer seront
consultés sur le choix des themes prioritaires. L'’Afsos proposera tous les ans des journées de mise en

" Douleur, nutrition, fiévre, indications des biphosphonates/hypercalcémie, dyspnée, antinauséeux/antiémétiques et
sédation en fin de vie.

2 Acoresca : Association des coordonnateurs des réseaux de cancérologie.
3 UNR santé : Union nationale des réseaux de santé.
4 Afsos : Association francaise des SOS.

5 En 2010, c’est le réseau Oncorif (lle-de-France) qui a été le partenaire régional ; & venir en 2011 I'organisation
avec Oncocha (Champagnes-Ardennes).

6 La C3R est pilotée par les Drs F. Farsi ; N. Jovenin et I. Klein.
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Schéma du processus d'élaboration et de validation inter réseaux des référentiels inter régionaux
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Tableau 1. Les étapes d’organisation annuelle des travaux

1. Choix des régions : sur base du volontariat

2. Choix des thématiques : appel a proposition de themes aux réseaux (RRC et RT)

3. Pour chaque theme
a. Une région c'est-a-dire un RRC en soutien/coordonnateur de référentiel interrégional/un groupe IR
b. Une relecture IR (diffusion par RRC aux RT et personnes cibles dans leur région)
c. Relecture par les GTS (groupe de travail spécialisé) au niveau de I'Afsos

Préconisation en matiére de composition des GT pour répondre a celles des publics cibles des RIR, des SOS et des J2R :
respecter la pluridisciplinarité et la pluriprofessionnalité des SOS : réussir le savant dosage qui consiste a intéresser
cancérologues, médecins SOS ; infirmieres, assistante sociale, psychologue, etc.

4. Les journées référentiels réseaux (J2R) :
a. Un travail en atelier aux J2R
b. Une validation en pléniere

5. Apres les J2R : référentiels interrégionaux (RIR) sur le site de I'Afsos et sur chacun des sites des RRC et RT

6. Dans les régions, organisation par les RRC et référents régionaux de I'Afsos qui le souhaitent d'une journée dédiée
a l'implantation des RIR

commun et d’enrichissement de référentiels en SOS sur ces thématiques. Ces référentiels seront discutés,
partagés et validés lors de ces journées. Cette démarche collaborative integre une méthodologie rigou-
reuse proposée par la C3R (Tableau 1 et Fig. 1) de I'’Afsos et enrichie par les travaux réalisés dans les
régions.

A partir de 2011, I'objectif de I'Afsos est de s'engager en complément dans un travail d'élaboration des
recommandations de bonnes pratiques reconnues par I'ensemble de la communauté francophone des
professionnels des SOS en lien avec les institutions de référence en ce domaine.
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