DOSSIER SPECIAL : Soins de support en cancérologie

Introduction aux reférentiels

Offrir aux patients les meilleurs traitements tout en préservant leur qualité de vie est un défi au quotidien.
Organiser le partage et les échanges sur les outils d'aide & la décision est I'une des démarches engagée
par un grand nombre d'organisations ef de professionnels pour atteindre ces objecfifs.

'accés & de bonnes pratiques de prise en charge,
et en particulier celui & I'innovation thérapeutique
pour les personnes malades sont des enjeux des
sociétés modemes!!l. Les référentiels de pratiques médi-
cales sont des outils d'aide & la décision qui peuvent
contribuer & afteindre cet objectif?. Ils ne sont pas
une invention récente, ou seulement des normes qui
sont imposées aux praticiens, aux soignants ; histo-
riquement, ce sont les praticiens qui sont & I'initiative
de ce type de démarche et de nombreux thesaurus ont
été des supports de transmission de connaissance et
de compétence .
les référentiels de pratiques actuels se distinguent de ces
supports fraditionnels par une ambition affichée qui est
d'éire basés sur 'analyse ef la synthése de la litérature
(Evidence Based Medecine) ; ils se veulent aussi le reflet
de la recherche de consensus entre experts d'une méme
spécialité.
Ainsi, de nombreux opérateurs sont organisés, afin que les
évolutions et améliorations issues de la recherche puissent
bénéficier au plus 6t aux patients. Les Fiats-Unis [AHRQ) X!, le
Royaume-Uni (NICE)¥ et de nombreux pays dont la France
développent des programmes nationaux de recommanda-
tions et de guidelines. Des organisations internationales
professionnelles (ASCO, ESMO, NCCN...)*¥ produisent
aussi de tels supports. La plupart sont aujourd’hui membres
du Guidelines International Network (GIN), un réseau inter-
national d'organisations et de professionnels impliqués qui
mettent sur le site du GIN leurs productions ; ce qui en
fait la plus grande base de données sur le web dans ce
domaine?. En France, la HAS, ef pour la cancérologie
I'INCa sont des producteurs de recommandations natic-
nales (production et labélisation). Les sociétés savantes'®,
sous couvert d'une procédure de labélisation, peuvent |'étre
aussi. Les réseaux régionaux de cancérologie (RRC) et les
cenfres de coordination en cancérologie (3C) sont, quant
& eux, missionnés pour |'appropriation de ces référentiels
(techniques d'implémentation actives] avec en particulier
leur diffusion sous la forme de référentiels synthétiques et
utilisables en prafique quotidienne ef dans les RCP.
C'est un modéle idéal qui fonctionne lorsque chacun des
acteurs a les moyens de jouer son réle et c'est la plupart du
temps le cas. Il faut cependant relever les limites & I'atteinte
de cef idéal :
® on est loin aujourd’hui de I'exhaustivité en matigre de
recommandations et référentiels de spécialité (par
organes ou situation) ;
® lorsqu'on dispose de tels supports, le fravail de mise & jour
peut éfre retardé par I'ampleur de la téche !9 ;
® |a fréquence des mises & jour est de plus en plus rapide en
raison des avancées rapides en matigre de sfratégies et de

thérapeutiques [nofion de demivie des connaissances) ;
® |a diffusion de recommandations est loin d'afteindre
I'ensemble de la cible ;
® lorsque cefte diffusion est performante, on sait quelle
n'est pas suffisante & elle seule pour changer réellement
les prafiques, les soignants devant étre convaincus que
c'est une réelle avancée et qu'elle est applicable dans
leur organisation!!! ;
® les supports doivent aussi faciliter I'usage (format et
contenu) or, les RRC et les 3C n'arrivent pas toujours &
répondre & ce besoin par défaut de ressources et compé-
tences disponibles.
Une réflexion est aujourd'hui engagée entre RRC et sociétés
savantes afin de définir |'articulation enfre organisations et
de tester un processus de mutualisation de moyens.
le premier exemple de démarche intégrée est celui de
la coopération depuis 2010 entre 'AFSOS (Association
Francophone en Soins Oncologiques de Support) et les
RRC avec I'élaboration des Référentiels InferRégionaux (RIR)
en soins de supports. Cela répondait & un réel besoin de
ferrain car il existait peu de recommandations disponibles ;
seuls quelques RRC disposaient de référentiels en soins
de supports, mais aucun n'afteignait & 'exhaustivité dans
ce domaine et pouvait mener de maniére safisfaisante sa
mission d'implémentation.

Méthodes d'élaboration
des RIR en soins de support

La méthode utilisée pour I'élaboration des RIR, en soins de
support est issue des expériences de deux RRC, ceux de
lorraine et de Rhéne-Alpes, ainsi que celle de I'interrégion
Grand Est. Au sein de 'AFSOS, la méthode et la démarche
d'élaboration des référentiels sont pilotées par la « C3R » :
la « Commission Référentiels Recommandations Réseaux ».
L'ensemble des experts francais, les RRC et réseaux ferrito-
riaux de cancérologie (ACORESCA sont mis & confribution.
La démarche inferrégionale (figure 1) est organisée chaque
année autour de nouvelles thématiques. Un appel & candi-
dature est envoyé en début d'année a fous les experts des
régions francaises via les RRC. Il leur est demandé d'en
prioriser une dizaine parmi ceux identifiés par |'ensemble
des professionnels.
les dix thémes retenus chaque année ont en commun :
e des experts inféressés dans au moins frois régions ;
® qu moins un de ces experts prét & coordonner le travail ;
® une fois les themes retenus, les groupes de travail régio-
naux sont constitués ; ils sont idéalement pluridiscipli-
naires et rassemblent les professionnels cibles du privé
et du public.
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Figure 1 : Une démarche interrégionale.

La C3R identifie ef met & disposition les recommandations
nationales et/ou infernationales existantes ainsi que la litté-
rature scientifique récente ; les outils collaboratifs permettent
le fravail des groupes et son suivi méthodologique : locaux
pour réunions, numéro de conférence téléphonique, logi-
ciel de web conférence ou d'édition de logigramme. ..

les groupes de travail ont pour objectif de rédiger tout
ou partie du futur référentiel ef aprés la premiére version,
une mise en commun inferrégionale est réalisée par le
biais d'une relecture critique élargie dont les résultats sont
discutés et intégrés lors de réunions téléphoniques itératives
enfre membres du groupe. Des experts nationaux et de
I'indusfrie pharmaceutique sont ensuite sollicités pour une
relecture critique du second « draft » de référentiel. Enfin,
cefte nouvelle version du référentiel est présentée, débattue
et validée lors des journées nationales en décembre de
chaque année : les J2R pour aboutir & une version qui est
ensuite diffusée sur les sites de I'AFSOS (http:/ /www.afsos.
org/-referentiels-nationaux-.html) et des RRC ainsi que sur

des supports fraditionnels (plaquette, presse médicale...)
Cefte mutualisation interrégionale du travail sur les réfé-
renfiels de bonnes pratiques a permis ainsi d'offrir des
référentiels en soins de supports aux professionnels des
régions qui n'en avaient pas encore développé sur certains
themes, de mieux diffuser les recommandations nationales
et infernationales ou de proposer une solution d'attente en
I'absence de celles<i. Elle a par ailleurs été source d'effi-
cience pour les RRC grace & la mutualisation des compé-
fences (expertise thématique et expertise méthodologique.

Les RIR-SOS disponibles

La liste des référentiels en soins oncologiques de supports
actuellement disponibles est trés riche (44 RIR SOS dispo-
nibles en 2014) ; de nombreuses thématiques sont abor-
dées en matiére de prise en charge des symptémes et
de toxicité des traitements, d'accompagnement social,
de psycho-oncologie, de préservation de la sexualité/inti-
mité, de la ferfilité, de prise en charge des urgences en
cancérologie. ..

Cette liste s'enrichit chaque année d'une dizaine de réfé-
rentiels, mais surtout I'ensemble des RIR produits les années
précédentes sont revus et mis & jour lorsque cela s'avére
nécessaire.

Perspectives

Surla base de cetie expérience et depuis début 2014, une
démarche pilote est en cours pour une mutualisation et une
mise & jour inferrégionale des référentiels de cancérologie
pulmonaire ([CNAPC et CAPC| ; elle devrait permetire
d'élargir & tous les types de référentiels de spécialité la
démarche conjointe des sociétés savantes et des RRC
pour leur élaboration et bénéficier du soutien de I'NCa
qui assure ainsi aussi sa mission propre dans ce domaine

(action 2.7 du Plan Cancer 2014-18).
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