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Préface

OINS ONCOLOGIQUES DE SUPPORT — SOS : Bien plus que du support !
Notre médecine de plus en plus triomphante repousse les limites
de la guérison, et il faut s’en réjouir ; elle accapare aussi les esprits et
il ne faut pas s’en étonner... « En méme temps », les succés, dont le
nombre augmente a une vitesse accélérée, générent de nouveaux défis
techniques et éthiques : « Lhumanité gémit sous le poids du progrés
qu’elle a généré », écrivait Henri Bergson.

Les soins de support sont une évolution adaptative des pratiques
médicales pour guérir plus souvent, avec moins de séquelles, et pour
mourir dans des conditions dignes méme si chacun voudrait oublier
cette condition humaine. Ils sont nés sans aucun doute sur les chemins
ouverts par les pionniers de la cancérologie pluridisciplinaire dans les
années 45, et de la médecine de la douleur, de la médecine palliative
dans les années soixante.

La recherche en soins de support construit peu a peu les preuves
d'une contribution forte de ces soins dans le contrdle de la maladie
et pas seulement de la qualité de vie comme on la cru: impact
des médicaments contre la destruction osseuse ; amélioration de la
survie par lactivité physique adaptée ; amélioration de la survie lorsque
les soins oncologiques de support sont appliqués parallélement aux
soins spécifiques... Mais n'est-ce pas simplement logique ? Moins en
souffrance, moins exposée aux toxicités, mieux nourrie, mieux soutenue,
mieux informée, la personne malade est plus apte a recevoir les bons
traitements, aux bonnes posologies et aux bons moments : « les 3 B ».

9dejold
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Préface

La question daujourd’hui est « Demain : quelle cancérologie avec quels
soins oncologiques de support ? » tant il est vrai que la médecine de
précision (médecine de la tumeur), qui conduit au contréle croissant
de la maladie, doit édicter les progrés de l'oncologie globale (médecine
de la personne) et que pour s'organiser il faut d'abord savoir d'ot l'on
vient et ol U'on va.

Que soient ici sincérement remerciés les coordonnateurs et les profes-
sionnels impliqués dans cet aide-mémoire, premier du genre. Je les
connais et je suis honoré et heureux de témoigner ici... Ils sont des
femmes et des hommes de terrain, issus de métiers différents, imprégnés
de la culture participative qui fait que la parole et la connaissance des
médecins a le méme poids que celles des non médecins quand il s'agit
d'aider ceux qui leur font confiance, pour « sauver leur peau » et rester
des personnes en toutes circonstances : « Un homme seul est toujours
en mauvaise compagnie » a écrit Paul Valéry.

Ivan KRAKOWSKI

Oncologue médical

Médecin de la douleur

Président de 'Association Francophone

pour les Soins Oncologiques de Support — AFSOS
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Etienne Duflot,

médecin psychiatre, responsable de l'Unité de Psycho-oncologie du
Service Interdisciplinaire de Soins de Support pour les Patients en
Oncologie de l'Institut de Cancérologie de Lorraine.

Pascale Frére,

assistante médicale dans le Service Interdisciplinaire de Soins de Support
pour les Patients en Oncologie de ['Institut de Cancérologie de Lorraine
depuis 2009.

Aline Gigout,

cadre de santé au sein du service interdisciplinaire de Soins de Support
pour les Patients en Oncologie et du service social au sein de ['Institut
de Cancérologie de Lorraine.
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Liste des auteurs

Mireille Kemp,

infirmiére en équipe mobile de soins palliatifs au sein de 'Institut de
cancérologie de Lorraine depuis 2003, elle est également infirmiére en
oncogériatrie depuis 2010.

Ivan Krakowski,

oncologue médical exercant actuellement a l'Institut Bergonié a Bor-
deaux, médecin de la douleur et président de UAssociation Francophone
pour les Soins Oncologiques de Support (AFSOS).

Myriam Laurent,

infirmiére ressource douleur au sein de lInstitut de cancérologie de
Lorraine depuis 2015. Titulaire d'un diplome interuniversitaire d'étude
et de prise en charge de la douleur depuis 2007.

Héléne Laval,

assistante sociale a l'Hospitalisation a Domicile de Nancy (HADAN). Elle
a travaillé a l'Institut de Cancérologie de Lorraine de 2005 a 2015. Elle
participe au collége des assistants sociaux de la Fédération Nationale
des Etablissements d’Hospitalisation A Domicile (FNEHAD), et s'inscrit
dans la formation continue des étudiants de l'Institut Régional du Travail
Social (IRTS) en tant que formatrice de stage a U'IRTS de Nancy.

Benoit Misse,

infirmier dédié au dispositif d'annonce et coordination a lInstitut
de Cancérologie de Lorraine depuis 2016. Titulaire d'un diplome
universitaire en éducation thérapeutique du patient.

Lucie Perrin,
assistante sociale, a UInstitut de Cancérologie de Lorraine depuis 2010,
en service de soins de support et a ['Hospitalisation a Domicile de Nancy.
Elle est également formatrice de stage a Institut Régional du Travail
Social (IRTS).
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Christelle Remy,

infirmiére en oncologie médicale a U'Institut de Cancérologie de Lorraine
depuis 24 ans, dont 13 en service de soins de support, titulaire du
diplome universitaire en soins palliatifs, et référente au sein de 'équipe
mobile de soins palliatifs de U'Institut de Cancérologie de Lorraine.

Hubert Rousselot,

médecin douleur et gériatre. Aprés avoir exercé en cabinet libéral, il
s'oriente vers la médecine hospitaliére d'abord en soins de suite puis il
rejoint I'Institut de Cancérologie de Lorraine pour y développer l'onco-
gériatrie. Il est actuellement responsable du Service Interdisciplinaire
de Soins de Support pour les Patients en Oncologie (SISSPO)

Anne Schmitt,

diététicienne-nutritionniste et cadre de santé, responsable de l'équipe
de diététiciennes et orthophoniste de 'Unité Transversale de Nutrition
et Diététique (UTNCD) de lInstitut de Cancérologie de Lorraine depuis
2014. Vice-présidente du Comité de Liaison en Alimentation et Nutrition
(CLAN), elle co-anime ce dernier avec le Dr Crétineau responsable de
UTNCD. Elle participe également a l'enseignement et la formation
continue des professionnels de santé en nutrition clinique et hygiéne
alimentaire depuis de nombreuses années et a participé a la rédaction de
plusieurs référentiels de bonnes pratiques professionnels diététiques au
sein de l'Association Francaise des Diététiciens - Nutritionnistes (AFDN)
et de UAFSOS. Elle participe au sein de U'ICL au comité d'éducation
thérapeutique et anime des ateliers diététiques « plaisir de manger »
pour les patients sous thérapie ciblée.
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Introduction

Rémi Etienne, Aline Henry

ABITUELLEMENT REPRESENTE PAR L'IMAGE d'un crabe sournois et agressif,
H le cancer est sans doute 'une des pathologies les plus redoutées
par la population. Lannonce de la maladie est toujours percue comme un
cataclysme par le patient et son entourage, qui se retrouvent brutalement
confrontés a des sentiments de peur et d'incertitude.

A ce jour, méme si le cancer reste une maladie potentiellement
mortelle, son dépistage et ses traitements ont considérablement évolué
avec le temps. Lamélioration des stratégies thérapeutiques a permis
d’augmenter le nombre de guérison et de prolonger de facon trés
significative la survie des patients. Le cancer est d’ailleurs de plus en
plus considéré comme une maladie chronique®.

Chaque année, 400 000 nouveaux cas de cancer sont dépistés. Leur
incidence augmente proportionnellement a la croissance de la population.
Le pronostic est généralement interdépendant de différents facteurs,
tels que la localisation de la maladie, son niveau d’extension, l'accés
aux traitements spécifiques... Les cancers les plus fréquents sont ceux
de la prostate, du sein, du célon-rectum et du poumon?.

Les traitements s'inscrivent désormais dans une stratégie pluridiscipli-
naire en impliquant de nombreuses spécialités médicales et paramédi-
cales. Cette approche plus personnalisée permet au patient de bénéficier
des derniers progrés dans des domaines tels que l'oncologie médicale,
la chirurgie, la radiothérapie, la biologie...

1. Di Palma M, Scotté F, Mayeur D (2008) Définitions et organisations pratique des
soins de support en cancérologie, Bulletin Infirmier du Cancer, 8, 10-12.
2. www.e-cancer.fr
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Ces progrés ne doivent pas occulter l'importance de la prévention, du
dépistage mais aussi du maintien de la qualité de vie du patient durant
tout son parcours thérapeutique et parfois méme au-dela.

Cette notion de qualité de vie est aujourd’hui centrale. Elle est
revendiquée par le grand public comme un élément indissociable du
traitement. Elle simpose d‘ailleurs progressivement au corps médical
comme une évidence absolue, en réponse notamment a l'agressivité
et a la lourdeur des traitements. Cette nouvelle vision du « prendre
soin » conceptualise 'idée qu'un meilleur contréle des symptomes et une
meilleure tolérance des effets secondaires des thérapeutiques permettent
d’optimiser les chances de survie et de prolonger la durée de vie dans
les meilleures conditions possibles. C'est dans ce contexte que les soins
de support se sont organisés.

De notre point de vue, ils peuvent se définir comme une organisation a
part entiére, intégrant différents professionnels de santé, qui ceuvrent
conjointement a améliorer le vécu du patient lors d’'une maladie grave,
tout en limitant les effets secondaires des traitements.

L'oncologie est sans doute l'une des disciplines ol les soins de support
se sont le plus développés. Ils sont généralement proposés aux patients
et a leur entourage dés le début de leur prise en charge, tout au long
du parcours thérapeutique, mais aussi dans de cadre de ['aprés cancer
ou lors de situation palliative.

Cest au travers de l'expérience d'une équipe de soins de support du
Centre de Lutte contre le Cancer de Nancy® que ce projet d’Aide-mémoire
s'est réfléchi et construit. Le SISSPO (Service Interdisciplinaire de Soins
de Support pour les Patients en Oncologie) tel qu‘il existe aujourd'hui,
a vu le jour en 2003, sous linitiative du Professeur Ivan Krakowski.
La particularité de cette unité est de proposer, au sein des différents
services de l'établissement, des soins de support sous la forme d'une
organisation coordonnée et transversale?.

1. Institut de Cancérologie de Lorraine- Alexis Vautrin.

2. La transversalité dans les soins peut se définir comme une coopération interdisci-
plinaire construite entre des professionnels de santé ne faisant pas partie de la méme
organisation de travail.

uonpnponu|
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Lobjectif de cet ouvrage est d’'une part de matérialiser l'organisation et
le fonctionnement de cette équipe de soins de support, mais aussi de
présenter, au travers de fiches pratiques, le savoir-faire, l'expertise ainsi
que les derniéres données scientifiques des différentes disciplines.

Nous avons souhaité un ouvrage didactique et accessible a l'ensemble
du corps médical et soignant, mais aussi aux patients et a leur famille
ainsi qu’au grand public curieux d'en savoir plus sur le sujet.



Premiére partie

Les soins de support :
généralités et organisation

[l Que sont les soins de support ? ..o, 25
[ 1 | PP

Le SISSPO : un exemple local d'organisation en soins de
SUPPOIT . ettt ettt e e e e 43







© Dunod - Toute reproduction non autorisée est un délit.

| Les soins de support : généralités et organisation _

1

QUE SONT LES SOINS DE SUPPORT ?

Cécile Di Santolo, Rémi Etienne, Aline Henry,
Ivan Krakowski, Christelle Remy

¢ Hoddns ap sulos s3] Juos anp

La prise en charge des patients atteints de cancer a considérablement évolué avec
le temps. Loptimisation des traitements spécifiques et I'émergence de nouvelles
thérapies ont permis d'allonger la survie moyenne, modifiant parfois de fagon
spectaculaire le pronostic et I'évolution de la maladie. Parallelement a ces avancées
scientifiques, la notion de qualité de vie de la personne malade, ainsi que les
décisions thérapeutiques qui la concernent sont devenues des éléments centraux
du parcours de soins. De plus, le développement des soins de support a grandement
contribué & réduire les symptémes en lien avec la maladie et les effets secondaires
des traitements.

Introduction aux soins de support

¢ Définition

Traduit de l'anglais « supportive care », les soins de support se
définissent comme l'ensemble des soins et soutiens nécessaires aux
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Que sont les soins de support ?

1.

personnes malades, parallélement aux traitements spécifiques, lorsqu’il
y en 3, tout au long des maladies graves (Krakowski et al., 2004) (DHOS,
2005).

Ils ne sont pas une nouvelle discipline mais une coordination de
compétences au service du patient et de ses proches (Colombat P
et al., 2014).

Ils interviennent dés le début de la maladie, lors des traitements mais
également a distance de ceux-ci ou lors de situations palliatives.

Ils sinscrivent dans une prise en charge pluridisciplinaire, en intégrant
dans leur organisation, différentes disciplines médicales et paramé-
dicales. Les domaines d'intervention des soins de support sont trés
larges et variés, ils concernent tout aussi bien le champ du somatique
(traitement de la douleur, kinésithérapie, diététique...), celui de la
psychologie (soutien psychologique, onco-sexologie, hypnose...) que
celui du social et du bien-étre (service social, socio-esthétique).

L'objectif est avant tout d’améliorer le confort et la qualité de vie des
patients, d'optimiser l'efficacité des traitements spécifiques, tout en
limitant la pénibilité des effets secondaires, de participer au contréle
de la maladie et d’accorder une place particuliére aux proches.

Ils peuvent étre proposés et mis en place quel que soit le lieu de soins
et font partie intégrante de la prise en charge.

¢ Historique

L'histoire des soins de support a vraiment commencé il y a environ
trente ans sur les bases d’un terroir cultivé il y a prés de cinquante ans
maintenant.

Au niveau international, au milieu des années 1980, a U'Institut Jules
Bordet a Bruxelles, le Professeur Jean Klastersky, oncologue médical,
publie les premiers travaux sur la facon de gérer et de traiter les
infections secondaires aux traitements du cancer. Il est rejoint par
différents médecins, infirmiers américains et suisses qui créeront en 1990
la « Multinational Association for Supportive Care in Cancer » (MASCC).
Il est aussi un des membres fondateur de ['Association Francophone pour
les Soins Oncologiques de Support (AFSOS) (cf. infra).



