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analysis of their needs; 2) guaranteed continuous healthcare; 3) collaborative and transversal
care practices. This does not lead to a new medical speciality but rather a coordination of
competences for patients and their families.
© 2008 Elsevier Masson SAS. Tou
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RH agence régionale de l’hospitalisation
LIC centre local d’information et de coordination
ME commission médicale d’établissement
MP centre médicopsychologique
TE comité technique d’établissement
RUPEC commission des relations avec les usagers et de la

qualité de la prise en charge
CC dossier communicant de cancérologie

HOS direction de l’hospitalisation et de l’organisation

des soins
PP évaluation des pratiques professionnelles
AD hospitalisation à domicile

∗ Auteur correspondant.
Adresse e-mail : colombat@med.univ-tours.fr (P. Colombat).

1 Médecin hématologue.
2 Médecin nutrition.
3 Médecin soins palliatifs.
4 Psychologue.
5 Usager.
6 Masseur-kinésithérapeute libéral.
7 Médecin cancérologue douleur-soins palliatifs.
8 Assistante sociale.
9 Médecin cancérologue soins palliatifs.

10 Médecin soins palliatifs.
11 Médecin soins palliatifs.
12 Médecin généraliste.
13 Cancérologue.
14 Cancérologue douleur.
15 Directeur.
16 Cadre infirmier.
17 Usager.
18 Pédiatre douleur-soins palliatifs.

P

D
p
p
v
P
d
t
e
e
p

d
s
m
l
d
d
u
l

s droits réservés.

PS programme personnalisé de soins
SPH participant au service public hospitalier
CP réunion de concertation pluridisciplinaire
dS soins de support
P soins palliatifs
ROS schéma régional d’organisation sanitaire
SIAD service de soins infirmiers à domicile
RML union régionale des médecins libéraux
SP unité de soins palliatifs

réface

epuis le plan Cancer, les malades et leurs proches sont
ris dans le vertige d’un « tango » (un pas en avant, deux
as en arrière) créé par les différentes organisations, très
ariable selon les situations locales et géographiques.
our certains, cela apparaît comme un véritable parcours
u combattant : qui est qui ? Qui fait quoi ? Comment
rouver ces renseignements ? Ce jeu de piste, lorsqu’on
st fatigué et découragé, est plus que dommageable
t peut conduire à la catastrophe (ne serait-ce que
sychologiquement !).

Heureusement, dans nombre de cas existent les réseaux
e cancérologie qui prennent en charge le malade dans
a globalité et s’adaptent à ses besoins spécifiques. Le
édecin généraliste, les professionnels de proximité et

es oncologues sont les pivots essentiels et rassurants
ont on « use et on abuse » à différentes étapes à défaut
’alternatives mieux adaptées. D’où cette réflexion sur
P. Colombat et al.

Résumé Un groupe de 19 professionnels impliqués dans les soins de support ont voulu pro-
poser des postes de réflexion pour l’organisation, la mise en place et l’évaluation des soins de
support dans les établissements et les territoires de santé. L’organisation proposée doit pouvoir
s’appliquer à tout malade atteint de cancer, quel que soient son âge et son lieu de prise en
charge, quel que soit le stade de sa maladie ; elle doit à terme pouvoir concerner tout malade
atteint de maladie chronique grave. Elle doit permettre une meilleure prise en charge globale
des patients et de leurs proches par : (1) une analyse précise et régulière de leurs besoins ; (2)
le respect de la continuité des soins ; (3) la mise en place de pratiques collaboratives et une
transversalité dans les soins. Il ne s’agit pas d’une nouvelle spécialité mais d’une coordination
de compétences au service du patient et de ses proches.
© 2008 Elsevier Masson SAS. Tous droits réservés.

Summary A group of 19 health professionals implicated in supportive care wanted to suggest
some reflections for organization, setting up and evaluation of supportive care in institutions
and health territories. The proposed organization would have to be applicable for any cancer
patient and place of care whatever the age, the stage of the disease; in the future, it would have
to be applicable for any patient with serious chronic illness. This organization should enable
optimized accompaniment and care of patients and close relations by: 1) precise and regular
ne meilleure coordination des soins de support, qui, nous
’espérons, aidera les équipes de terrain.

Des patients « impatients »

mailto:colombat@med.univ-tours.fr
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À propos de la mise en place des soins de support en cancér

Introduction générale

Le document présenté correspond aux réflexions d’un
groupe de travail dont l’objectif était la rédaction d’un
guide pour aider à la mise en place, à l’organisation et à
l’évaluation des soins de support (SdS) en cancérologie. Ce
groupe de travail était constitué de professionnels de ter-
rain impliqués dans les différentes composantes des soins
de support et exerçant dans différents types de structures
publiques et privées et de représentants des usagers. Il ne
s’agit pas de proposer une organisation et une démarche
figées, mais des pistes de réflexion à adapter en fonction de
la structure et de l’histoire locales.

L’objectif du groupe est de donner un outil permettant à
chacun d’identifier et sélectionner les éléments utiles à la
mise en place et au développement des SdS dans sa structure
ou dans sa région. Ce travail s’appuie sur les textes publiés
depuis 2001 et des expériences de terrain et nécessite une
appropriation par les groupes projets.

Recommandations concernant l’utilisation de ce
guide
Ce guide s’adresse aux professionnels concernés par la prise
en charge et/ou l’accompagnement d’une personne atteinte
de cancer (professionnels du soin, acteurs médicosociaux),
mais aussi aux responsables d’établissements de santé de
court, moyen et long séjour, de structures de coordination
(réseau, 3C, etc.), afin d’être utilisé dans chaque région,
et au sein de chaque territoire défini par le SROS, dans le
cadre d’une démarche de type « projet » qui paraît la plus
adaptée au souci de coordination et de pluridisciplinarité qui
sous-tend toute la démarche de tous les acteurs des soins de
support.

Il s’agit de promouvoir une démarche concertée, orga-
nisée, systématisée et évaluable visant à coordonner les
acteurs des SdS.

L’organisation proposée doit pouvoir s’appliquer à toute
personne malade atteinte de cancer (objectif développé
dans ce guide), quel que soit son âge et son lieu de
prise en charge et lui garantir un parcours fluide. Cette
organisation peut à terme bénéficier à d’autres maladies
chroniques graves susceptibles de recourir à des soins coor-
donnés (pathologies neurodégénératives, sida. . .) ; certains
établissements ont déjà organisé les soins de support dans
ce sens.

Références
Circulaire DHOS/SDO/2001/101 du 22 février 2005 relative
à l’organisation des soins en cancérologie.

Rapport du groupe de travail DHOS sur les soins de sup-

port dans le cadre du Plan cancer (juin 2004).

Circulaire DHOS de juin 2004 relative au « Guide de
mise en place de la démarche palliative en établisse-
ments ».

I. Krakowski et al. Pour une coordination des soins de
support pour les personnes atteintes de maladies graves :
proposition d’organisation dans les établissements publics
et privés. Oncologie 2004;6:7—15.
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éfinition

Les soins de support en cancérologie sont
définis comme étant « l’ensemble des soins et

soutiens nécessaires aux personnes malades tout
au long de la maladie conjointement aux

traitements oncologiques ou
oncohématologiques spécifiques lorsqu’il y en a »

[1].

Les composantes impliquées dans les soins de support
ont énoncées dans la Circulaire du 22 février 2005 relative à
’organisation des soins en cancérologie. Ils ne sont pas une
ouvelle discipline mais une coordination de compétences
u service du patient et des proches.

On insistera sur le fait que ces soins et soutiens doivent
tre prodigués tout au long du parcours du patient, dès
e début de la prise en charge avec une première évalua-
ion des besoins lors du dispositif d’annonce, en associant,
e façon transversale, les différents intervenants autour du
atient, parallèlement et au même titre que les soins can-
érologiques spécifiques.

En raison des avancées thérapeutiques, le cancer tend à
evenir une maladie chronique. L’organisation des soins de
upport s’appliquera donc à toutes les phases de la mala-
ie (curative, palliative ou terminale), c’est-à-dire chez les
atients en cours de traitement, en période évolutive ou
erminale, mais aussi, après les traitements, en période
e rémission ou de guérison, et ainsi concernera la prise
n compte des séquelles liées à la maladie et aux traite-
ents. Ainsi la prise en charge comporte dans le même

emps des traitements à visée curative, des traitements à
isée palliative et un accompagnement dans des propor-
ions variables selon la personne et selon l’évolution de sa
aladie.
Les soins de support supposent d’associer, autour du

atient et de ses proches et selon leurs besoins :
le médecin traitant (Annexe 1) et tous professionnels
du domicile (libéraux, pharmaciens, HAD, réseaux de
soins. . .) ;
les professionnels de santé médicaux et paramédicaux
acteurs des traitements spécifiques dans les équipes hos-
pitalières.

Ces interlocuteurs privilégiés du patient s’appuieront en
as de besoin sur :

la consultation et/ou les unités et/ou les centres de prise
en charge de la douleur chronique rebelle et/ou le réseau
douleur et les professionnels formés dans le domaine de
la prise en charge de la douleur ;
l’équipe mobile de soins palliatifs et/ou l’USP et/ou
le réseau de soins palliatifs, et les professionnels
formés dans les domaines des soins palliatifs et de
l’accompagnement ;
la structure et/ou les professionnels de santé (psy-

chologues cliniciens et/ou psycho-oncologues et/ou
psychiatres) formés à la prise en charge psycholo-
gique (Annexe 2) ;
la structure et/ou les professionnels formés à
l’accompagnement social des patients (Annexe 3) ;
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la structure et/ou professionnels formés dans les
domaines de la nutrition et de l’alimentation ;
les professionnels formés à l’odontologie ;
les structures, équipes ou professionnels formés dans
les domaines de la réadaptation fonctionnelle dont
l’ergothérapie et la kinésithérapie ;
les professionnels formés à la socioesthétique, l’art-
thérapie, etc. ;
certains non professionnels de santé peuvent intervenir
également dans le cadre des SS comme les associations de
bénévoles (bénévoles d’accompagnement, d’aumônerie,
associations de patients et d’usagers).

bjectifs des soins de support

Permettre une meilleure prise en charge globale des per-
sonnes malades et de leurs proches en partant d’une
analyse précise et régulière de leurs besoins dans les dif-
férents domaines de compétences des SdS.
Respecter un principe de continuité des soins.
Optimiser les pratiques des professionnels de santé qui
prennent en charge le patient en renforçant la transver-
salité et les pratiques collaboratrices.

Cela sous-entend pour les malades :
d’offrir à toutes les personnes malades (quel que soit
leur âge) atteintes de cancer ou d’autre maladie grave
l’accès à des compétences en soins de support adap-
tées à ses besoins, quel que soit leur lieu de prise en
charge, tout au long de leur maladie (avec le méde-
cin traitant qui reste le médecin référent) et après les
traitements ;
d’évaluer les besoins du patient en soins de support dès
le diagnostic, c’est-à-dire lors du dispositif d’annonce et
avec les mêmes outils de repérage et d’évaluation. Une
réévaluation régulière de ces besoins devra être effectuée
tout au long de la maladie et après les traitements par les
équipes référentes des établissements et du domicile, en
particulier en cas de séquelles ;
de définir une organisation qui permette de mettre en
route rapidement des réponses adaptées aux besoins des
patients et de leurs proches, offrant ainsi une améliora-
tion globale de la prise en charge ;
d’assurer la continuité des soins, de favoriser la fluidité
du parcours de la personne malade entre les profession-
nels. Cela nécessite pour les acteurs des SS de mettre
en place les moyens d’organiser la complémentarité et
de formaliser les coopérations dans chaque territoire de
santé.

Pour y parvenir, la mise en place d’une démarche parti-
ipative dont les mots-clés sont réunions pluridisciplinaires,
rojet de service, formation interne, soutien aux équipes,
st indispensable au sein des unités de soins tant pour

’élaboration des projets de soins pour les patients que
ans l’organisation des soins. Ce décloisonnement peut faire
pparaître des « recouvrements de compétences » ou des
arences dans l’offre de soins de support qui doivent être
égulés par la concertation. Il conduit nécessairement à un
hangement culturel dans les pratiques et organisations des
rofessionnels.

i
t
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cteurs

rofessionnels de santé habituels choisis par la
ersonne
es acteurs de santé référents habituels qui interviennent
u domicile (médecin, infirmier, masseur-kinésithérapeute,
harmacien, aide-soignante. . .) dans la prise en charge glo-
ale et spécifique du patient.

Les professionnels de santé qui s’investissent à la fois
ans les traitements spécifiques du cancer et dans les soins
e support : à titre d’exemples, le médecin oncologue qui
rend en charge les effets secondaires des traitements (nau-
ées/vomissements) et certains symptômes liés à la maladie
ont la douleur, l’équipe soignante qui évalue les symptômes
nconfortables et organise la prise en charge globale des per-
onnes malades, le chirurgien qui donne les conseils pour la
tomie. . .

rofessionnels de recours
es professionnels de santé qui, à l’intérieur des services,
éalisent les traitements spécifiques du cancer (radiothéra-
ie, oncologie, hématologie, services de spécialités. . .).

Ceux qui consacrent leur activité à la pratique des
ifférents domaines des soins de support : psychologues,
ssistants sociaux (y compris de secteur), diététiciens, kiné-
ithérapeutes, infirmiers. . .

Dans un second temps ou sur sollicitation des profes-
ionnels de santé habituels choisis par la personne malade,
es professionnels et/ou équipes spécialisées dédiées, exté-
ieurs au service dans lequel se trouve la personne malade
t qui interviennent en transversalité dans la pratique des
oins : équipes d’évaluation et de traitement de la douleur ;
quipes de soins palliatifs ; psychiatres, psychologues cli-
iciens ; service d’accompagnement social ; professionnels
e la réadaptation fonctionnelle, de la nutrition et de la
iététique, de la santé buccodentaire, etc.

Des professionnels non-acteurs de santé : esthéticiennes,
ocioesthéticiennes, art-thérapeutes. . . Ces professionnels
e recours se coordonnent entre eux et avec les profes-
ionnels habituels au travers d’une organisation choisie pour
viter le chevauchement des interventions. Ils interviennent
uprès des soignants (non-médecins et médecins) des ser-
ices hospitaliers de l’établissement de santé. Ils peuvent
ntervenir dans les établissements de santé et médicoso-
iaux ayant passé convention avec l’établissement de santé
uquel ils sont rattachés. De même, ils peuvent intervenir
uprès des acteurs du domicile, notamment dans le cadre de
onventions passées entre l’établissement de santé auquel
ls sont rattachés et le réseau de santé, le service de l’HAD,
es SSIAD, les CLIC. . . La coordination en soins de support
eut constituer la mission essentielle de certains réseaux
e santé transversaux centrés sur l’approche globale de la
ersonne dont l’ancrage peut être « ville » ou « hôpital ». Les
quipes de coordination et d’appui de ces réseaux peuvent
ntervenir là encore en ville ou à l’hôpital selon les conven-
ions passées.
cteurs de la « vie civile »

ertains acteurs interviennent en lien et en accord avec les
quipes soignantes ; ce sont principalement les associations
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systématiques devront être organisés entre les profes-
À propos de la mise en place des soins de support en cancér

de bénévoles d’accompagnement (charte des associations
de bénévoles à l’hôpital du 25 mai 1991, loi du 9 juin 99
sur l’accès aux soins palliatifs), de malades et d’anciens
malades et les représentants des usagers (Commissions des
relations avec les usagers et de la qualité de la prise en
charge (Crupec)). Ils peuvent être sollicités directement par
les patients et leurs proches.

Missions et recommandations pour les
professionnels de recours des SdS

Missions
Coordination

L’objectif des soins de support est de
coordonner les différents professionnels de
santé participant à la prise en charge des
personnes malades et de leurs proches.

Cette coordination facilite la continuité des soins par le
meilleur maillage et par la meilleure répartition des mis-
sions possibles entre les différents professionnels de santé
dans les établissements MCO ou SSR ou à domicile. Dans
les établissements, elle peut avoir lieu au lit du malade ou
en consultation pluriprofessionnelle et peut être fortement
facilitée par la participation de certains professionnels de
santé impliqués dans les soins de support aux réunions de
services et/ou aux RCP, et/ou par l’organisation de RCP en
SdS. Au domicile, elle est facilitée par la participation à des
réunions de concertation parfois organisées par les réseaux
de santé lorsqu’ils existent (le médecin traitant restant au
centre de cette prise en charge avec la mise en place de ces
soins).

Elle impose également une communication régulière
entre les professionnels des établissements de soins et ceux
du domicile, ainsi qu’une anticipation des besoins plutôt
qu’une gestion a postériori de ces besoins. Cette mis-
sion nécessite une organisation particulière (utilité d’un
« guichet unique ») et la mise en place d’un système de
transmission de l’information.

Mission de recours et d’expertise
Cette orientation peut être centralisée soit par le médecin
traitant (qui a déjà souvent son réseau de correspondants),
soit par l’équipe soignante de l’établissement où ont lieu
les consultations et les traitements spécifiques, soit par
l’équipe du réseau de santé lorsque celui-ci existe. Le
recours aux différentes ressources en SS doit être suffisam-
ment précoce pour permettre une meilleure continuité des
soins et une anticipation des situations d’inconfort et de
souffrance, et se déclencher chaque fois que les profes-
sionnels de santé ne peuvent correctement contrôler des

symptômes rebelles ou prendre en charge une situation
complexe.

Elle concerne tous les domaines des SdS en cas de situa-
tions complexes ou difficiles, notamment d’un point de vue
éthique (par exemple questionnement sur une demande
d’arrêt ou de poursuite de traitements, procédure collégiale
en référence à la loi relative aux droits des malades et à la fin e
ie 319

e vie)1. Cette mission exige des compétences particulières
our répondre aux demandes des médecins cancérologues
t/ou du médecin traitant. Elle est à la croisée des missions
e soin et de formation ;

outien aux équipes et aux professionnels de santé
ertains professionnels impliqués dans les soins de sup-
ort sont particulièrement concernés par cette mission
psychologues cliniciens et intervenants en soins pallia-
ifs). Ce soutien peut être une demande des équipes
u apparaître comme une nécessité lors de l’expertise
’une situation. Il ne doit pas se substituer au soutien
nstitutionnel.

ormation initiale dans les écoles professionnelles et
es universités et formation continue des équipes de
oins
a formation doit être assurée par les professionnels des
isciplines concernées par les SdS allant des oncologues aux
oignants des différentes composantes des SdS.

Certains professionnels des soins de support, par leurs
issions de conseil et de soutien, participent à la formation

ontinue des professionnels de santé. Les thèmes des SdS
onstituent un excellent sujet d’évaluation des pratiques
rofessionnelles des médecins.

Implication dans la recherche par l’implication dans des
rotocoles de recherche clinique ou de travaux en sciences
umaines et à terme l’implication dans des équipes de
echerche labellisées.

ecommandations pour le bon fonctionnement de
’organisation des soins de support
ette démarche générale doit s’inscrire dans le cadre des
ecommandations émises dans le Plan cancer et plus généra-
ement des plans de santé publique. L’objectif est d’assurer
a coordination et de faciliter la création ou le renforce-
ent des compétences nécessaires pour faire bénéficier les
atients atteints de cancer d’une offre de SdS la plus com-
lète possible quels que soient le lieu et les modalités de
eur traitement spécifique.

ntégration des SdS
ntégrer la démarche de SdS dès la phase initiale et à chaque
tape de la prise en charge, en fonction de l’évaluation des
esoins, et garantir la continuité des soins en associant le
atient et ses proches, ce qui se traduit par :
une démarche de diagnostic et d’évaluation régulière des
besoins du patient par les médecins et équipes référentes
dès l’annonce de la maladie, puis tout au long de sa mala-
die (Annexe 4) ;
l’appel aux professionnels impliqués dans les SdS quand
la situation est complexe ou fait difficulté aux médecins
et équipes référents. Des « lieux—temps » de rencontre
sionnels « référents » et les professionnels des SdS pour
anticiper et traiter ces situations et organiser la réponse à
donner ; ce sont les réunions pluridisciplinaires d’analyse
de situations cliniques (échanges au lit du malade,

1 Loi no 2005-370 du 20 avril 2005 relative aux droits des malades
t à la fin de vie.
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Au niveau des établissements et/ou 3C
Cette démarche projet pourra être coordonnée par le 3C2.
Il devra :
• recenser les moyens en soins de support existant au niveau
20

réunions de services, staffs pluriprofessionnels de dis-
cussion de malades, RCP, réunions de coordination des
réseaux de santé. . .) ;
l’organisation d’un temps d’information à chaque chan-
gement de lieu de soins (identification des référents,
protocoles, bilan des besoins. . .) ;
l’assurance que le patient et les proches qu’il désigne ont
bien compris toutes les informations qu’ils ont reçues y
compris les explications sur les stratégies médicales et
qu’ils sont impliqués dans le projet de soins et dans le
plan d’aide psychosocial. Cette action sera modulée à la
volonté et à la capacité d’entendre du patient et de ses
proches ;
l’assurance que l’équipe référente a bien compris les sou-
haits exprimés par le malade.

aciliter l’accès aux compétences impliquées dans les
oins de support

Accès professionnalisé. La démarche des SdS est
éclenchée en priorité par le médecin traitant et les équipes
référentes » du patient. Cet accès peut être facilité par

a mise en place d’un guichet unique au niveau de chaque
oordination de soins de support transmis à tous les profes-
ionnels de santé. Ce rôle de coordination peut être assuré
n dehors des établissements de cancérologie par un réseau
e santé.

Accès de recours pour les personnes malades et
eurs proches. Un patient peut solliciter directement la
oordination des SdS selon des modalités à lui faire connaî-
re, notamment dans le cadre du dispositif d’annonce. Les
rofessionnels de recours impliqués dans les soins onco-
ogiques de support devront alors informer les médecins
éférents de leur sollicitation directe par le malade avec
on accord.

Cet accès nécessite une bonne information des profes-
ionnels de santé, des malades et de leurs proches.

Information des malades et de leurs proches.
onformément aux textes en vigueur, une information doit
tre systématiquement délivrée à la personne malade sur
’organisation, les structures et personnes ressources impli-
uées dans les SdS lors du dispositif d’annonce et lors de la
emise du PPS.

Il est mis à la disposition du grand public des documents
’information sur les SS qui seront diffusés entre autres
ur le site internet et dans le livret d’accueil des établis-
ements, du réseau de cancérologie, des réseaux de soins
insi que par l’intermédiaire des kiosques d’information,
es espaces rencontre information (ERI) et des associations
’usagers.

Information des professionnels. Cette information
st indispensable et se situe à deux niveaux :
une information générale sur les ressources en SdS des
territoires de santé avec mise à disposition pour les
professionnels de santé intra- et extrahospitaliers d’un
répertoire des coordonnées des personnes ressources et
de plaquettes d’information sur les différents recours en
soins de support présentant les missions, les coordina-

tions mises en place et les ressources en SS. La diffusion
passe par les sites Internet des établissements, les 3C, le
réseau de cancérologie, les réseaux de santé, les asso-
ciations de professionnels, les CPAM. Seront également
mis à la disposition des professionnels des outils utiles à l
P. Colombat et al.

la prise en charge des patients (outils de dépistage des
besoins, d’évaluation des symptômes, modèle de dossiers
de soins. . .) et de recueil d’activité.

De manière générale, une communication institution-
nelle régulière en CME, CA, CTE et conseils de pôle pour
les établissements de santé, et dans les instances des par-
tenaires associés ou participant à la démarche de SS est
recommandée (associations, réseaux, HAD, SSIAD, URML,
etc.) ;
une information pratique à destination d’un public plus
ciblé (tous les professionnels de santé concernés par un
même patient), sur les modalités précises de prise en
charge en SdS. L’accent doit être mis sur la coordination
indispensable des soins entre tous les partenaires des éta-
blissements et du domicile dès la consultation d’annonce.
La coordination avec le médecin traitant est essentielle,
parce qu’il est impliqué avant, pendant et après la mala-
die et qu’il est le mieux placé pour évaluer régulièrement
les besoins du patient et de ses proches.

Des outils de communication entre les
professionnels de santé participant à la prise en
charge du patient doivent être mis en place pour

favoriser une prise en charge cohérente.

Différentes informations devront être intégrées à terme
ans le DCC, avec notamment les comptes rendus de dossier,
e courrier, de réunions et de RCP de soins de support.

ise en place

elon le cas, elle repose sur la mise en place d’une
démarche projet » au sein des établissements et/ou des 3C
insi qu’au niveau des territoires, voire au niveau régional.

Cette démarche projet pourra être coordonnée par une
es structures mises en place dans le cadre du Plan can-
er(3C, réseau de cancérologie ou réseau plus spécialisé
elon le cas) ou par une des équipes composante des SdS
équipe de soins palliatifs, Équipe de lutte contre la dou-
eur chronique rebelle, etc.). Elle devra dans tous les cas
ssocier une représentation de chaque composante pro-
essionnelle des SdS du territoire, un représentant de(s)
’établissement(s) de santé autorisé(s) en cancérologie dans
e territoire, ainsi que des représentants de patients.
’intégration des représentants des usagers dans les groupes
e travail et commissions visant à établir et développer les
oins de supports est nécessaire, de manière à préciser et
arantir un dispositif où la personne malade est au centre.
u’il s’agisse de la mise en place au sein d’un établissement
u d’un territoire de santé, cette démarche projet exige un
tat des lieux exhaustif des ressources existantes.
de l’établissement ;

2 Circulaire DHOS/SDO/2005/101 du 22 février 2005 relative à
’organisation des soins en cancérologie.
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• évaluer les besoins en professionnels de santé ce qui
pourra aboutir à la demande de création de temps de
coordination ;

• proposer les moyens d’une réponse coordonnée et pluri-
disciplinaire ;

• définir des outils communs pour l’évaluation des besoins
et du suivi ;

• rédiger la plaquette d’information sur la coordination.

Ce groupe projet précédera la mise en place de la coor-
dination en SdS au niveau de l’établissement et facilitera
sa mise en œuvre. Dans certains établissements, la struc-
turation des composantes en SdS s’est faite sous forme de
fédération, de département ou de pôle de SdS.

Au niveau des territoires de santé
La démarche de mise en place des SdS passe par trois
étapes : la mise en place d’une démarche projet dans le
cadre du SROS de cancérologie, un recensement des struc-
tures et des personnes ressources sur le territoire de santé,
la mise en place des coordinations et de leur fonction-
nement. Dans un deuxième temps, elle sera également
finalisée par la mise en œuvre d’une évaluation régulière
des activités.

Le groupe projet devra être représentatif des différentes
composantes des SdS et des différents modes d’exercice soi-
gnants en SdS (dont au moins un médecin généraliste) et
inclure des représentants du (des) réseaux de santé et des
représentants des usagers.

Ce groupe projet pourra mettre en place des groupes de
travail qui traiteront les différents thèmes à aborder :
• définition et validation des objectifs communs ;
• recensement de l’existant et évaluation des besoins en

professionnels sur le territoire de santé ;
• réflexion sur l’implantation, au sein du territoire de

santé, des coordinations en SS (au sein et à l’extérieur
des établissements) et sur l’articulation des différentes
composantes pour répondre au mieux aux besoins des per-
sonnes malades et des proches et assurer la continuité
des soins, ainsi que les missions d’expertise, de formation
et de soutien. Les coordinations situées à l’intérieur des
établissements pourront être rattachées aux 3C, les extra-
hospitalières à des réseaux. Cela pourra nécessiter des
outils de coopération interétablissements et ville—hôpital
(convention, règlement intérieur. . .).

L’organisation proposée devra être validée par les auto-
rités de tutelle dans le cadre du SROS :

• définition d’outils communs (évaluation de besoins, pla-
quettes d’information, dossier communicant, évaluation
de fonctionnement. . .) et des moyens permettant leur
appropriation par les équipes.

Le recensement des ressources existant en SdS passe par
une phase concertée d’état des lieux dans chaque territoire
pour un repérage des compétences et des lieux d’exercice,
en incluant les réseaux existants. En fonction de cet état des
lieux seront précisés les champs et les modes d’intervention

des équipes et/ou des professionnels de santé pour assurer
l’accès à toutes les compétences nécessaires. Il se fera à
différents échelons :
• au niveau régional (ARH) : recensement des équipes

mobiles et des unités de soins palliatifs, lits identifiés,

•
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structures douleur, HAD, SSIAD, ainsi que des réseaux de
proximité et réseaux régionaux concernés ;
au niveau institutionnel (dans chaque établissement
public, PSPH, privé, sanitaires et médicosociaux) : recen-
sement des effectifs des équipes mobiles et des unités de
SP, des lits identifiés, des équipes douleur, des soignants
des différentes composantes des SdS impliqués ou inté-
ressés. La démarche doit impliquer les directions et les
CME ;
au niveau des acteurs de santé du domicile (réseau,
HAD, SSIAD, pharmaciens, prestataires de services,
etc.) les questionnaires pourraient être diffusés par
l’intermédiaire de l’URML pour les médecins, des syndi-
cats pour d’autres professions ;
au niveau de la société civile : diffusion de l’information
par les points d’information, les associations de bénévoles
d’accompagnement ou d’usagers.

Ce recensement nécessite une infrastructure et des
oyens financiers pour réaliser cet état des lieux.
Il est nécessaire qu’au niveau de chaque territoire de

anté une réflexion soit initiée pour réfléchir à une coor-
ination entre les soins de support, les différents réseaux
erritoriaux et les autres structures de soins transversales
CLIC, HAD. . .).

Il revient à l’ARH de s’assurer de l’existence d’une offre
e soins de support adéquate sur l’ensemble des territoires
e la région. Cette action devra être un des axes du SROS de
ancérologie ou intégrée dans les différents volets du SROS
t son application pourra être déléguée à un réseau de santé
n cancérologie.

oyens d’évaluation et de suivi de la mise en
lace et de l’offre de SdS

armi les moyens d’évaluation détaillés ci-après (Annexe 5),
l conviendra que chacun choisisse les indicateurs les mieux
daptés à sa structure. Il n’est pas question que les équipes
herchent à tout évaluer ; elles pourront sélectionner cer-
ains éléments proposés dans de texte et dans l’annexe
ointe.

L’évaluation dans le domaine des soins de support a un
ouble objectif centré sur la personne malade et son entou-
age :

évaluer l’accessibilité aux soins :
◦ l’objectif est de vérifier que toute personne malade et

son entourage ont accès au bon moment aux compé-
tences impliquées dans les soins de support ;

évaluer la qualité du service rendu au patient :
◦ l’objectif est de vérifier que la réponse est adap-

tée à la demande de la personne malade, c’est-à-dire
d’apprécier l’adéquation entre les soins ou aides offerts
et les besoins du patient.
L’évaluation, à partir des résultats obtenus pour

ces deux objectifs, peut également être un moyen
d’impliquer et de mobiliser les professionnels de santé :

dans des fonctionnements transversaux pour une amélio-
ration de leur accessibilité ;
dans la réflexion vers une amélioration des pratiques et de
l’organisation des soins de support, pour une amélioration
de la qualité.
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éthodologie générale de l’évaluation
Adaptation des recommandations au contexte spécifique :
◦ l’évaluation peut être réalisée selon deux approches :

évaluation « interne » (autoévaluation), évaluation
« externe » (audits extérieurs).

Les recommandations et outils proposés dans ce guide,
ssus des expériences existantes dans différentes struc-
ures, concernent uniquement l’autoévaluation et doivent
tre adaptées en fonction de la réalité de terrain (besoins,
oyens, contexte).
En effet, l’objectif est de fournir une méthodologie

énérale qui permette aux acteurs de s’approprier ces
ecommandations et outils (notamment les indicateurs) afin
ue l’évaluation ait un sens pour eux. Différents thèmes
’évaluation et indicateurs sont donc proposés par la suite ;
charge, pour chaque structure, d’en choisir un nombre

éduit et d’en assurer le suivi.
L’évaluation dans le domaine des soins de support

’intègre parfaitement dans des démarches développées
hez de nombreux professionnels ou institutions :

démarches qualité développées dans de nombreuses
structures ;
démarches d’accréditation et certification des établisse-
ments ;
démarches d’évaluation des pratiques professionnelles
(institutionnelles ou individuelles).

ases de la démarche
i les recommandations doivent être adaptées au contexte,
ertains éléments fondamentaux de méthodologie sont à
appeler :

mener la réflexion au niveau qui semble le plus pertinent
pour les équipes ressources en soins de support, en privilé-
giant les acteurs et structures déjà existants (3C, réseaux,
responsables qualité en établissement, etc.) ;
définir systématiquement les trois éléments suivants :
méthodologie générale (objectifs, moyens, calendrier,
modes de réalisation et de diffusion de l’évaluation),
coordonnateur qui s’assurera de la mise en place d’actions
d’évaluation, équipe projet pour l’évaluation ;
déterminer, avec les acteurs des soins de support et les
représentants de patients, des outils adaptés quantita-
tifs (recueil en routine des informations) et qualitatifs
(entretiens, questionnaires ponctuels, etc.) ;
évaluer la situation actuelle (l’existant) et la situation
cible (l’attendu) pour, d’une part l’accessibilité (objec-
tif 1), d’autre part la qualité du service rendu au patient
(objectif 2) à partir de trois niveaux :
◦ la personne malade et son entourage,
◦ les professionnels,
◦ la coordination (organisation) :

− insérer cette démarche d’évaluation dans l’EPP et
la démarche de certification/accréditation, pour ce
qui concerne l’évaluation de la qualité de la presta-
tion rendue par les professionnels de santé (objectif

2) ;

− organiser une restitution au minimum annuelle des
indicateurs de suivi et des résultats des démarches
d’évaluation en interne auprès de l’ensemble des
professionnels ressources en soins de support, des

K
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représentants des patients (notamment en lien avec
la commission de relation avec les usagers et de
la qualité de la prise en charge), responsables des
structures d’origine des acteurs de soins de support
(responsables de 3C, directions, instances des éta-
blissements de santé) ;

− assurer une communication en externe : porter
les rapports annuels d’activité et les résultats
d’évaluation à la connaissance des tutelles et insti-
tutions concernées (ARH. . .) ainsi que les organismes
associés à la démarche (CA des réseaux, HAD, etc.).

ifficultés de réalisation de l’évaluation
’éclatement et la variété des acteurs concernés rendent les
émarches d’évaluation difficiles du fait de :
l’hétérogénéité de la taille et du statut des acteurs
de santé (professionnels, services, institutions ; libéraux,
établissements publics et privés de santé, centres de lutte
contre le cancer. . .) ;
le nombre et la diversité des professionnels et des spé-
cialités devant se coordonner : soins palliatifs, douleur,
nutrition, réadaptation, soutien psychologique, soutien
social. . .

D’autre part, les caractéristiques de pluridisciplinarité,
e pluriprofessionnalité et de transversalité des soins de
upport peuvent créer des difficultés de « repérage » de cer-
ains professionnels de santé, et par là-même une difficulté
quantifier leur activité, ce qui nécessitera le développe-
ent de nouveaux outils.

nnexe A. Matériel complémentaire

e matériel complémentaire accompagnant la ver-
ion en ligne de cet article est disponible sur
oi:10.1016/j.medpal.2008.06.003.
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