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Résumé

Europa Donna Coalition européenne contre le cancer du sein créée en 1993 fédere 44 pays autour de 10 objectifs et milite pour une prise
en charge équitable et de qualité pour toutes les femmes. Depuis 1998, Europa Donna Forum France informe, soutient et milite pour assu-
rer les meilleures chances de guérison et de qualité de vie a toutes les personnes concernées par le cancer du sein. L'association accom-
pagne les mesures du Plan Cancer 2 et agit au quotidien en faveur du dépistage et de son accés, de la qualité des soins et pour une prise
en charge thérapeutique et psycho-sociale personnalisée.

e 25 mars 2010 le Parlement euro-
péen adopte la Déclaration pour
la lutte contre le cancer du sein:
elle implique la mise en ceuvre de
mesures dans toute 'Europe pour
vaincre cette maladie, 1% cause de déces chez
les femmes entre 35 et 59 ans. Cette réso-
lution votée par 381 membres a été portée
et promue par Europa Donna au travers
d’une importante campagne d’information.
Cest une réelle avancée dans la suite des
Résolutions européennes sur le cancer du
sein votées en 2003 et 2000 et la publica-
tion des « Recommandations pour la qua-
lité du dépistage et du diagnostic » en 2009.

Une coalition structurée
et influente

Rappelons que lors de la création d’Europa
Donna en 1993 a l'initiative du Pr Umberto
Véronési, il n'y avait pas d’action coordon-
née en Europe a 'image du lobbying des
associations américaines, pas de dépistage
organisé, peu de centres spécialisés et une
grande inégalité de soins. La coalition a
réuni tout d’abord 8 pays et en fédere
aujourd’hui 44 pays (Figure 1) autour de
10 objectifs communs (Figure 2). Sa mis-
sion essentielle est de s’assurer que toutes
les femmes en Europe aient acces a une infor-
mation actualisée, un dépistage de pointe,
un diagnostic de qualité et un traitement
personnalisé. Elle mutualise les données,

Figure 1 : Europa Donna : 44 pays membres

Figure 2 : les 10 objectifs d’Europa Donna

1/ Promouvoir la diffusion et I'échange d’informations précises et d'actualtié sur le can-
cer du sein dans toute I'Europe

2/ Promouvoir la surveillance des seins

3/ Souligner la nécessité d'un dépistage précoce

4/ Faire campagne pour I'obtention des meilleurs traitements

5/ Demander que soit assuré un soutien psycho-social pendant et apres le traitement
6/ Plaider pour la formation appropriée de tous les soignants.

7/ Connaitre les traitements performants et promouvoir leur développement

8/ Demander |'évaluation réguliére de la qualité des équipements médicaux et techniques.
9/ S'assurer que toutes les femmes comprennent parfaitement les choix thérapeutiques
qui leur sont proposés, y compris I'entrée dans un essai clinique, et qu’elles connaissent
leur droit a demander un deuxieme avis.

10/ Promouvoir le progres dans la recherche contre le cancer du sein.
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expériences et compétences des pays mem-
bres et initie des actions collectives. En
rassemblant un large réseau de « survi-
vors », Europa Donna fait référence en ce
qui concerne I'opinion, la situation et les
besoins des femmes touchées par le can-
cer du sein ainsi que la santé des seins. La
coalition a donc toute légitimité pour défen-
dre les droits des patientes et exercer le lien
entre les décideurs et acteurs de santé, les
patients et la société.

Les grands enjeux pour
I’Europe du cancer du sein

1l s’agit plus précisément d’obtenir dans
tous les pays un dépistage de qualité
conforme aux recommandations euro-
péennes, une spécialisation en « Breast
cancer units » en 2016, des registres natio-
naux du cancer du sein et plus de res-
sources pour la recherche.

Pour ce faire les actions menées sont struc-
turées autour de 4 axes: information (cf.
publications), formation, lobbying et
recherche.

Des actions de communication sont emblé-
matiques: la campagne « Breast Health
Day » le 15 octobre dans tous les pays et
'organisation du congres EBCC en parte-
nariat avec 'TEORTC et EUSOMA.

Les bénévoles bénéficient d'un « Advocacy
training course » afin d’acquérir les compé-
tences scientifiques, de communication et
de lobbying requises.

Le lobbying aupres du Parlement euro-
péen permet une évolution constante
des « Breast cancer résolutions ». Lenjeu
est de les faire partager et appliquer par
tous.

Europa Donna représente les patientes
dans les instances de recherche
telle le  Breast
International Group
(BIG) et soutient
I'étude Mindact visant
a définir le profil de
patientes justifiant d'une
chimiothérapie adju-
vante évitant ainsi un
sur-traitement 4 de nom-
breuses femmes. La coali-
tion sensibilise aussi les
femmes a I'intérét de par-
ticiper a des essais cliniques.

N

Europa Donna Forum France:
qui sommes-nous ?

Crée en 1998 le Forum France bénéficie
d’emblée du soutien européen, de celui de
La Ligue Contre le Cancer et du Ministere
de la santé. Présidé par Nicole Zernik, il
s‘appuie sur un Conseil scientifique d’ex-
perts pluridisciplinaires impliqués dans de
nombreuses sociétés savantes, un Conseil
d’administration fédérant patientes, non
patientes, professionnels de santé du Public
et du privé ainsi que sur 13 délégations régio-
nales (Figure 3).

Lassociation informe du dépistage au trai-
tement dans le cadre de réunions régionales,
du Colloque annuel au Sénat, de ses publi-
cations pédagogiques et de son site inter-
net aux normes HON (Figure 4). Elle sou-
tient, rassemble et accompagne toutes les
personnes concernées par le cancer du sein
pendant et apres la maladie. Sa vocation:
que chaque patiente comprenne sa mala-
die et sa prise en charge, communique
mieux avec son médecin et devienne ainsi
acteur de sa santé.

Impliquée récemment dans le groupe de
réflexion mené par le Pr Jean-Pierre Grunfeld
grace a son engagement prouvé de longue
date, Europa Donna Forum France met
tout en oeuvre afin d’accompagner concre-
tement de nombreuses mesures du Plan
Cancer 2.

Elle agit en partenariat avec 'TNCa, les pro-
fessionnels de santé et leurs fédérations, les
sociétés savantes, chercheurs, industriels,
autres associations et mobilise la presse.

Elle s'implique dans des groupes de tra-
vail organisés par l'afssaps, la HAS, I'Inserm,
les centres de gestion du dépistage et lors
des rencontres parlementaires.

Guide résumant

les
Recommandations
européennes

pour Fassurance de
quakité dans e
dépistage ot le
diagnostic du cancer
du sein

Figure 4 : Publications d’Europa Donna Forum France
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Figure 3 : des délégations
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Une dimension européenne:
quel bénéfice pour
les patientes?

Lors des 5™ rencontres parlementaires
« Plan Cancer: quelles bonnes pratiques en
Europe? », Nicole Zernik a expliqué que
nous pouvions en France aller plus loin en
faisant a la fois bénéficier les femmes et leurs
proches de mesures défendues au niveau
européen et des avancées liées a notre Plan
cancer national.

* Concernant l'acces et la mise en ceuvre
du dépistage organisé

Les femmes en France ont la chance d’y
étre invitées de 50 a 74 ans au lieu de
69 ans dans le reste de I'Europe. Il faut
cependant prendre en compte les résis-
tances psychologiques, sociologiques et
culturelles. Pour inciter plus de femmes a
participer et pour lutter contre les inégali-
tés d’acces, nos bénévoles rencontrent et
informent les femmes dans les centres
sociaux avec documents traduits en arabe,
turc ou portugais et agissent en partena-
riat avec des associations de quartier. Elles
accompagnent chaque année la campagne

« octobre rose ») de 'INCa en allant a
la rencontre du public dans
les accueils de grands hopi-
taux, en animant des stands
avec des quizz pédago-
giques, des conférences et
en diffusant des brochures
d’information. (Figure 5)
Mais il nous faut aussi répon-
dre au questionnement des
femmes avant 50 ans. Une
étude portant sur cette popu-
lation est en cours en Suede. 1l
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Figure 6 : Critéres exigibles pour les unités spécialisées
dans la prise en charge des Iésions mammaires

Figure 5 : « Octobre rose » a I’'Hopital St Louis , Paris
Ei;_"'_,.:;“'_i;- —— _:"-:,.“E i

L ; (extrait du « Guide résumant les recommandations européennes pour ['assu-

. rance qualité dans le dépistage et le diagnostic du cancer du sein » chapitre 9)

Quotas minimaux :

= 1 unité spécialisée pour 300 000 habitants.

= Suivi de 150 nouveaux cas/an.

= Au moins 50 actes de chirurgie/an.

= 1000 mammographies lues/radiologue et par an.

= Une équipe multidisciplinaire.

= 2 radiologues/unité.

= 1 directeur médical/unité.

= Formation en cancérologie mammaire pour tous les membres de I'unité.
= Présence des membres a 1 réunion multidisciplinaire 1 fois/semaine.
= Infirmiéres spécialisées en cancérologie : « Breast cancer nurses ».

= Tenue d'un recueil de données relatives aux procédures.

faut d’autre part convaincre les plus agées
a poursuivre leur surveillance en individuel.

D’autres questions se posent : I'acces aux
centres de radiologie est il comparable sur
tout le territoire ? Peut-on réduire les files
d’attente dans certaines régions? Les délais
de prise en charge en cas d’anomalie sont
ils convenables?. ..

¢ En ce qui concerne les soins : nous favo-
risons le suivi des femmes dans le cadre de
réseaux de santé, militons pour la pluridis-
ciplinarité et la prise en charge dans le
cadre d’'Unités spécialisées cancer du sein
(Figure 6), veillons a la mise en ceuvre du
dispositif d’annonce et du programme per-
sonnalisé de soins. Nous recommandons
que ce parcours integre une consultation
« de sortie » ou « de bilan » formalisée:
récapitulatif des traitements administrés, bilan
des séquelles physiques et psychologiques,
évaluation du besoin en soins de support,
informations sur la reconstruction mam-
maire, modalités et agenda de la surveil-
lance en lien avec le médecin traitant, sen-
sibilisation au role d’aide et de soutien des
associations. ..

Mais, l'offre concernant la reconstruction
mammaire est-elle suffisante et de qualité
identique partout? Est-elle égalitairement

répartie sur tout le territoire? le cout est il
homogene et acceptable pour toutes? Loffre
de soins de support est elle présente dans
'établissement?.. nous savons bien que
des progres sont attendus.

1l faut dorénavant accompagner une prise
en charge plus souvent effectuée au domi-
cile: qu'en est-il de l'acceptation et du
vécu psychologique par le patient? La
sécurité et la compliance liées a la prise de
traitements oraux est-elle assurée ? le méde-
cin traitant, le pharmacien et l'infirmiere
sont-ils suffisamment impliqués, formés et
informés?..

¢ Laqualité de 'anatomopathologie est aussi
déterminante pour I'élaboration d’une stra-
tégie personnalisée. Or I'évolution des
connaissances, des techniques et des métiers
exige une formation accélérée des acteurs:
nous soutenons aussi cette mesure du Plan
Cancer aux cotés d'un partenaire.

Nous abordons également le risque géné-
tique et interpellons sur la nécessité de
développer I'oncogénétique et un suivi per-
sonnalisé pour les femmes et familles concer-
nées: au-dela de 'information scientifique
il y alanécessité d’instaurer et de poursui-
vre dans la durée un accompagnement psy-
chologique.

* Dans le domaine de la recherche : nous
sensibilisons les patientes sur l'intérét de
participer aux essais cliniques. Il nous sem-
ble important d’informer sur les travaux des
chercheurs pour faire comprendre les pistes
d’avenir, sans susciter de faux espoirs. Nous
recommandons aussi la prise en compte de
la qualité de vie dans les essais, a tous les
stades de la maladie et age des patients.

Soyons volontaristes

Les nouvelles résolutions votées au Parlement
européen, le nouvel élan instauré par le nou-
veau Plan Cancer, la mobilisation des acteurs
et décideurs de santé nous incitent a étre
ambitieux pour les prochaines années:
nous devrions pouvoir réduire la mortalité
par cancer du sein de 35 % — si nous par-
venions a un taux de participation de 80 %
au dépistage organisé — et permettre la gué-
rison de plus de 8 femmes sur 10 dans de
bonnes conditions de qualité de vie! M

Nous contacter
e Europa Donna Forum France :
Accueil téléphonique : 01 44 30 07 66

14 Rue Corvisart 75013 Paris
E-mail : info@europadonna.fr
www.europadonna.fr

« Octobre rose » : tous mobhilisés contre le cancer du sein
Depuis bient6t 20 ans, le mois d’octobre est, dans le monde entier, le mois du cancer du sein,
avec pour objectif principal de sensibiliser les femmes et leur apprendre a prendre soin d’elles-mémes.

Europa Donna a institué le Breast Health Day le 15 octobre dans les 45 pays de la Coalition européenne contre le cancer du sein.

En savoir plus : www.breasthealthday.org

En France les 13 délégations Europa Donna, organisent en partenariat de nombreuses manifestations dans les Hopitaux et les villes : journées d’infor-
mation avec stands, documents, quiz, conférences, projections de film, participation au Ruban de I'espoir, courses, illuminations...
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Enjeux du partage inter-réseaux en matiere
d’élaboration et d’appropriation des rétérentiels
de pratiques en cancérologie

N. Jovenin', I. Klein?, E.D. Druart?, G. Nallet’, A. Soudry-Faure®, F. Farsi®

1/ Réseau Régional de Cancérologie de Champagne-Ardenne ONCOCHA; 2/ Réseau Régional
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CAROL; 4/ Réseau Régional de Cancérologie de Franche-Comté ONCOLIE; 5/ Réseau
Régional de Cancérologie de Bourgogne ONCOBOURGOGNE ; 6/ Réseau Régional de
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Correspondance : Nicolas Jovenin, jovenin@oncocha.org

Mots clés: Référentiels de pratique, réseau
régional de cancérologie, qualité, démarche
participative.

Résumé

Les premiers réseaux de cancérologie se sont structurés autour du partage de référentiel de pratiques. L'expérience acquise par les réseaux
sur ce sujet a montré que I'élaboration de référentiels par ceux qui auront a les utiliser est I'un des meilleurs moyens pour qu'ils se les appro-
prient. L'élaboration de référentiels est un formidable outil de formation continue et un moment d’'échanges privilégiés que beaucoup de

participants apprécient.

L'ouverture inter régionale du travail sur les référentiels a ouvert de nouvelles perspectives comme la mutualisation de moyens, la création
d'une émulation dynamisant les équipes ou le décloisonnement institutionnel. C'est dans cet esprit que sont actuellement préparés les
référentiels Grand-Est en cancérologie gynécologique et les référentiels interrégionaux en soins oncologiques de support. Ce partage inter-
réseaux sera présenté lors de journées de mise a jour et d'appropriation des référentiels fin 2010.

La qualité des pratiques

et des décisions médicales
au cceur des missions

des réseaux de cancérologie

LCamélioration et I'homogénéisation des
pratiques professionnelles ont été a 'origine
de la création des premiers réseaux de can-
cérologie, il y a maintenant plus de 10 ans
(Bey, 2004). Lexercice de la cancérologie étant
fondé sur la prise en charge pluridiscipli-
naire, c’est tout naturellement que les pro-
fessionnels des réseaux ont souhaité en pre-
mier lieu partager des référentiels de pratiques,
formaliser des réunions de concertation
pluridisciplinaire (RCP) et développer des
actions de formation continue (Sommelet,
2006). Ces actions ont permis de structu-
rer les échanges et les rapports dans ces
réseaux. La reconnaissance de ces organi-
sations a été acquise grace a l'implication
du plus grand nombre dans des groupes plu-
ridisciplinaires de professionnels qui appre-
naient a se connaitre, 2 partager leurs connais-
sances et leurs interrogations.

Cette qualité des soins, légitimement
revendiquée par les patients, est au coeur
des deux Plans cancer (2003 et 2009) qui
ont conforté les réseaux régionaux de can-
cérologie (RRC) dans leurs missions. La

circulaire de 2007 relative aux RRC les ins-
crit dans une logique de coordination des
opérateurs de santé a I'échelle régionale et
leur confient 5 missions: promotion et
amélioration de la qualité en cancérologie,
promotion d’outils de communication com-
muns au sein de la région, information des
professionnels, des patients et de leurs
proches, aide a la formation continue des
professionnels de santé, recueil de don-
nées et évaluation des pratiques en cancé-
rologie (circulaire DHOS, 2007).

Elaboration de référentiels
de pratique: méthode
d’appropriation

des recommandations

Dans le cadre de leur mission de promo-
tion et d'amélioration de la qualité en cancé-
rologie, les RRC sont chargés de 'élaboration,
de la validation, de la diffusion et du suivi de
l'utilisation des référentiels de pratique.

Les référentiels de pratique sont des docu-
ments synthétiques basés sur des textes
concis et des arbres décisionnels. Ils sont un
outil d’aide a la prise en charge diagnostique,
thérapeutique et de suivi. Des groupes de
travail pluridisciplinaires élaborent ces réfé-
rentiels sur la base de référentiels existants
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et, les actualisent a partir des recommanda-
tions nationales et internationales disponi-
bles (HAS/INCa, sociétés savantes) ainsi
qua partir des réunions de consensus et des
pratiques des experts des régions. Les réfé-
rentiels permettent ainsi d’harmoniser les pra-
tiques habituelles dans un domaine théra-
peutique donné et lorsqu'ils sont appliqués
de traiter tous les patients d'un méme ter-
ritoire avec les mémes chances de succes.

En effet, de nombreuses études (Lomas, 1989;
Jacoby, 1986 ; Bero, 1998...) montrent que
les recommandations nationales et/ou inter-
nationales sont peu appliquées dans la pra-
tique courante. Lexcellente qualité métho-
dologique de leur élaboration et leur diffusion
large sur de nombreux média (papier, inter-
net, Smartphone...) ne suffisent pas a une
application concrete et au quotidien.

De nombreux freins a I'appropriation de
ces recommandations ont été identifiés. Ils
sont liés aux professionnels (freins indivi-
duels), aux structures dans lesquelles ils exer-
cent (freins institutionnels), aux caractéris-
tiques des patients eux-meémes et au contenu
des REFERENTIELS DE PRATIQUE.

Selon le rapport de PANAES en 2000
(ANAES, 2000), il semble clair que la diffu-
sion simple d'une recommandation (Mailing,
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publications dans les journaux médicaux) et
la Formation Médicale Continue (FMC) dans
ses formes traditionnelles sont inefficaces. A
lopposé, les « visites a domicile » et les rap-
pels (reminders) sont les méthodes les plus
efficaces; elles sont d’ailleurs pour cela lar-
gement utilisées par I'industrie pharmaceu-
tique. Ces méthodes posent néanmoins le pro-
bleme du cott qui est tres important. Enfin
« la troisieme voie », celle des méthodes de
FMC interactive ont montré une efficacité limi-
tée avec un cott acceptable.

Lexpérience des réseaux a montré que
I'élaboration de référentiels par ceux qui
auront 2 les utiliser (qui est une forme de
FMC interactive et pluridisciplinaire) est
I'un des meilleurs moyens pour qu'ils se les
approprient. Les échanges entre praticiens
et experts référents (leaders), entre praticiens
exercant dans des structures et organisations
différentes permet ce travail d’appropriation
par la prise en compte des difficultés ren-
contrées par chacun et par le partage de solu-
tions apportées par tous (Farsi, 2002) ; c’est
un formidable outil de formation continue
et un moment d’échanges privilégiés que beau-
coup de participants apprécient (Bey, 2004).

Parmi les actions proposées pour favori-
ser l'implémentation des recommandations
de pratiques, on trouve une mise a jour par-
ticipative élargie a la relecture des référen-
tiels, I'organisation de séances de discus-
sion des recommandations plus interactive
et conviviale, une plus grande variété des
formats de diffusion ou des référentiels
plus adaptés au contexte d’exercice des
médecins généralistes notamment pour les
référentiels en soins oncologiques de sup-
port (Rakotondranaivo, 2008).

Cette réflexion a débouché des 2005 sur
l'ouverture interrégionale du travail sur les
référentiels de cancérologie digestive dans
le cadre d’'un périmetre Grand-Est. Cette
démarche ouvrait de nouvelles perspec-
tives comme la mutualisation de moyens,
la création d’'une émulation dynamisant les
équipes, le décloisonnement institution-
nel... Porganisation de séminaires a permis
de présenter et de valider des référentiels
dans un environnement convivial. Le pro-
gramme de ces séminaires est centré sur des
ateliers dédiés au partage d’expérience, a la
confrontation des pratiques au regard des
recommandations et a la discussion.
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Reims

Cette ouverture interrégionale du travail
sur les référentiels de pratique a permis
d’offrir des référentiels aux réseaux qui
n’en avaient pas encore développé sur cer-
tains themes, de mieux diffuser les recom-
mandations nationales et internationales
ou de proposer une solution d’attente en
I'absence de celles-ci. Elle a par ailleurs été
source d’efficience pour les réseaux régio-
naux grace a la mutualisation d'un nom-
bre d’experts moins grands dans chaque
région, et une solution au manque d’experts
dans d’autres régions.
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Figure 1

Méthode participative
d’élaboration et d’'actualisation
de référentiels de pratique

Dans chaque région concernée, le réseau
régional de cancérologie (RRC) a pour mis-
sion de constituer et d’animer des groupes
de travail par thématique identifiée. Le
RRC met a disposition les recommandations
nationales/internationales existantes ainsi
que la littérature scientifique récente ; ainsi
que des outils collaboratifs permettant le
travail des groupes : locaux pour réunions,
numéro de conférence téléphonique, logi-



Enjeux du partage inter-réseaux . .

ciel de web conférence ou
d’édition de logi-
gramme. ..

Les groupes de travail
régionaux ont dans un pre-
mier temps pour objectif de
rédiger une version régio-
nale du référentiel. Ils sont
pluridisciplinaires et ras-
semblent les profession-
nels du privé et du public.
La premiere version réali-
sée, une mise en commun
interrégionale est réalisée
pour relecture critique sous
la forme de réunions itéra-
tives entre coordinateurs
régionaux. Des experts
nationaux peuvent étre sol-
licités pour régler les points
de discordance.

Enfin, cette version du
référentiel est présentée
et débattue par les pro-
fessionnels présents a une
journée de mise en com-

2&3 décembre 2010 @ > Maison Internationale - Paris 148

1¥s Journées Inter-régionales
de mise en commun des référentiels
en Soins Oncologiques de Support

L e m——rr—

———

Informations : www.afsos.org
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mun interrégionale.

Cette méthode est actuel-
lement utilisée au sein de l'inter-région
Grand-Est (I’Alsace, la Bourgogne, la
Champagne-Ardenne, La Franche-Comté
etla Lorraine). Elle donnera lieu a deux jour-
nées de séminaire les 26 et 27 novembre
prochain a Reims (figure 1). Les référen-
tiels actualisés par les groupes régionaux
de cinq localisations de cancérologie gyné-
cologique (Col de l'utérus, Endometre,
Ovaire, Vagin et Vulve) seront présentés pour
discussion et validation au cours de ce
séminaire.

Dans la méme démarche et avec une
méthode proche, I'association francophone
des soins oncologiques de support (AFSOS),
I'’Acoresca et 'UNR santé organisent dans
le domaine des soins oncologiques de sup-
ports un partage des référentiels entre
régions qui en possedent et région qui
n‘ont pas encore eu les ressources et le
temps pour les développer. Ainsi, les 2 et
3 décembre 2010 est programmé a Paris
(cité universitaire), une mise a jour et un
partage inter-régions de dix référentiels.
Toutes les régions francaises, et tous les
RRC, sont mis a contribution (figure 2).

Figure 2

Conclusion

Ces démarches sont probablement annon-
ciatrices d’autres, car la mise a jour des
connaissances dans les domaines de la can-
cérologie, le besoin d’espace d’échanges
entre professionnels de santé et leur besoin
d’aide a la prise de décision dessinent des

nues indispensables au regard des res-
sources (expertises et temps) de plus en plus
contraintes de chacun des territoires. D'autres
pistes devront étre explorées dans ce
domaine : Parmi celles-ci, nous pouvons citer
un nouveau métier venu du Canada: celui
de courtier en connaissance (Boissel 2010). ™

coopérations entre réseaux de santé deve-
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