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Glossaire

3C
ACORESCA

AJA
AKO
ARS
CA
CLCC
CNRC
CORPALIF
DAC
DCC
ES
FROG
GT
INCa
IQSS
MTEV
PPAC
PPS
PRS
RCP
ROR
RRC
RST
UCOG

Centre de Coordination en Cancérologie

Association nationale des Coordinateurs de Réseaux de
Cancérologie

Adolescent Jeune Adulte

Anti-cancéreux Oraux

Agence Régionale de Santé

Conseil d’Administration

Centre de Lutte contre le Cancer

Congres National des Réseaux de Cancérologie
Coordination Régionale des Soins Palliatifs en Ile-de-France
Dispositif d’Appui a la Coordination

Dossier Communicant de Cancérologie
Etablissement de Santé

FRancilian Oncogeriatric Group

Groupe de Travail

Institut National du Cancer

Indicateurs de Qualité et de Sécurité de Soins
Maladie ThromboEmbolique Veineuse
Programme Personnalisé d’Apres-Cancer
Programme Personnalisé de Soins

Projet Régional de Santé

Réunion de Concertation Pluridisciplinaire
Répertoire Organisationnel des Ressources
Réseau Régional de Cancérologie

Réseaux de Santé Territoriaux

Unité de Coordination en OncoGériatrie
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Le réseau : identiteé et
gouvernance

Le Réseau Régional de Cancérologie est un opérateur de santé publique issu de
I'application du Plan Cancer de mars 2003 (mesure C29).

ONCORIF, association Loi 1901, est une structure régionale d’appui et d’expertise
reconnue par I'INCa (Institut National du Cancer) et financée principalement par
I’Agence Régionale de Santé ile-de-France

Son siege social est situé a la Pitié Salpétriere, au 47 boulevard de I'H6pital, Paris
XIIIE.

I.I’Assemblée Générale

L'’Assemblée Générale de |'association est composée de membres regroupés en 11
colleges. Les membres sont des personnes morales. Seul le College 11 est réservé
aux personnes physiques.

Collége n°1 : L'Assistance Publique-Hopitaux de Paris (AP-HP) : Ce
college comprend tous les sites composant I’AP-HP, établissements publics
de santé, ayant une autorisation en cancérologie, et leurs représentants au
siege de I'’AP-HP.

Collége n°2 : Les Centres de Lutte Contre le Cancer d’ile-de-France
(CLCC) : Ce colléege comprend tous les établissements de santé et sites des
CLCC situés en Ile-de-France et leur fédération.

College n°3 : Les établissements publics de santé intervenant dans
la prise en charge des patients atteints de cancer: Ce college
comprend tous les établissements de santé et sites publics, non
universitaires, ayant une autorisation de cancérologie et leur fédération.
Collége n°4 : Les établissements de santé a but lucratif intervenant
dans la prise en charge des patients atteints de cancer : Ce college
comprend tous les établissements de santé et sites a but lucratif ayant une
autorisation de cancérologie et leur fédération.
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College n°5 : Les établissements de santé privé d’intérét collectif
intervenant dans la prise en charge des patients atteints de cancer :
Ce college comprend tous les établissements de santé et sites privés
d’intérét collectif ayant une autorisation de cancérologie et leur fédération.
College n°6 : Les établissements et services médico-sociaux
intervenant dans la prise en charge des patients atteints de cancer :
Ce college comprend tous les établissements de santé, n‘appartenant pas
aux colleges précédents, et services médico-sociaux qui interviennent ou
sont impliqués dans la prise en charge des patients atteints de cancer (HAD,
SSR, ou autres) et leur fédération ou représentants reconnus.

Colléege n°7 : Les professionnels de santé libéraux: Ce college
comprend tous les regroupements de professionnels de santé, médicaux ou
paramédicaux impliqués dans le traitement ou prise en charge des patients
atteints de cancer et exercant leur activité a titre libéral (notamment les
URPS, les maisons de santé, les associations a but non lucratif, des sociétés
civiles ou des sociétés de droit commercial).

Colléege n°8 : Les représentants des structures d’aide a la
coordination : Ce collége comprend les réseaux de santé territoriaux ayant
une valence en cancérologie, les plateformes territoriales d’appui ou toutes
autres structures reconnues participant a la coordination ou a la prise en
charge des patients en cancérologie.

College n°9 : Les institutionnels : Ce college comprend toutes les
institutions, instances ou tous les organismes qui ceuvrent pour la promotion
et I'amélioration de la qualité de la prise en charge en cancérologie,
notamment les structures de dépistage, les Unités de Coordination en
Oncogériatrie (UCOG) et les structures Adolescents et Jeunes Adultes (AJA).
College n°10 : Les représentants des usagers : Ce college comprend
les associations d’usagers et/ou de patients, reconnues par le conseil
d’administration, et dont I'objet inclut la lutte contre le cancer.

Collége n°11 : Les personnes qualifiées : Ce college comprend des
personnes physiques dont |'expertise ou la trajectoire professionnelle est
reconnue par le conseil d’administration.

L'’Assemblée Générale ordinaire s’est réunie le 2 juillet 2020 par visio-conférénce.
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II. Le Conseil d’Administration

Le Conseil d’Administration s’est réuni a 2 reprises en 2020 : le 4 juin et le 21
décembre. Les deux réunions se sont déroulées par visioconférence.

Composition du Conseil d’Administration au 31 décembre 2020 :

College Membres désignés par le college
1 Assistance APHP - DOM
Publique des

. ) APHP - Hopital Avicenne
Hoépitaux de Paris

APHP - Hopital Bichat

2 Centres de Lutte Institut Curie
Contre le Cancer

3 Etablissements FHF Ile-de-France

Publics de Sante GHU Paris Psychiatrie & Neurosciences

4 Etablissements de FHP Ile-de-France

sante & but lucratif CRC Ambroise Paré - Pierre Cherest-Hartman

5 Etablissements de FEHAP Ile-de-France

santé a but lucratif Hépital Foch

6 Etablissements et FEHAP IDF
services médicaux-

. Hopital Dupuytren
sociaux

7 Professionnels de URPS Infirmiers Libéraux Ile-de-France

sante liberaux URPS Pharmaciens lle-de-France

8 Structures d’aide a RIFHOP
la coordination Réseau ASDES 92
Réseau OSMOSE

9 Institutionnels Dispositif Adolescents Jeunes Adultes - Curie

Unité de Coordination en Onco-Gériatrie Paris
Ouest

10 Représentants des Ligue contre le cancer 75
usagers

11 Personnes Dr Brigitte Seroussi
qualifiées
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II1. Le Bureau

Le Bureau s’est réuni trois fois par visioconférence en 2020.

Le Pr Elena Paillaud a succédé au Dr Charlotte Ngb a la Présidence du réseau.

Au 31 décembre, il se compose comme suit :

Présidente Pr Elena PAILLAUD LAURENT PUIG, Professeur des
Universités et Praticien Hospitalier, Hopital Européen Georges Pompidou
Secrétaire Mme Helena KISLER-ELKOUBY, Déléguée Générale, FHP ile-
de-France

Trésoriere Mme Solenne BARAT-CLERC, Directrice du pole Neurosciences
au GHU Paris Psychiatrie & Neurosciences

Vice-Présidente Mme Stéphanie FORTE, Directrice des Affaires Médicales
et Coopérations, HoOpital Foch
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Organisation du réseau

I. Ressources humaines

Au 31 décembre 2020, le réseau comptait 7 salariés :

Une Directrice

Une Assistante de Direction

Un Responsable Communication
Trois Chefs de projets

Une Assistante Qualité

Pour répondre a ses missions, le réseau a fait appel a des ressources externes :

Une consultante médicale

Un consultant en gestion de projets

Une consultante en stratégie et RGPD

Des éléves ingénieurs de derniere année de I'ISEN et de HEI

Impact de la pandémie due au coronavirus

En 2020, les conditions de travail ont été déstabilisées par les mesures sanitaires
mises en place en raison de la pandémie COVID-19. Les mesures de confinement
imposées par le gouvernement ont été respectées et le recours au télétravail a été
mis en place pour I'ensemble de I'équipe salariée. Afin de pouvoir travailler dans
des conditions optimales, les collaborateurs ont été équipés lorsque cela s'avérait
nécessaire (fauteuil de bureau, écran supplémentaire, clavier, souris...).

ONCORIF a investi dans des logiciels de travail a distance. Des réunions virtuelles
se sont régulierement tenues afin de réévaluer la situation et de mettre en place
des actions dictées a la fois par une analyse des risques, la volonté de suivre les
recommandations gouvernementales et le souci du bien-étre des collaborateurs.
Par conséquent, il n'y a pas eu d'impact de la crise sur les ressources. Et bien que
les conditions de travail aient été parfois difficiles, I'activité a pu étre poursuivie et
I'association n'a pas eu recours aux mesures de soutien aux entreprises proposées
par les autorités.

Le DUERP a été mis a jour au second semestre 2020.
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II. Groupes de travail

Pour mener a bien ses missions, le réseau fait appel a I'expertise de professionnels
de santé. Ces groupes sont représentatifs de la région.

Les thématiques des groupes de travail 2020 ont été :

GT régional 3C

GT régional oncogériatrie

GT régional onco-palliatif

GT régional références onco-thorax
GT régional thrombose et cancer

Le fonctionnement des groupes de travail est propre a chaque groupe. Mais d’une
maniére générale, les membres qui les composent décident ensemble des axes de
travail sur lesquels ils souhaitent s’orienter et fixent donc les objectifs de travail
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Les missions ONCORIF

2019-2020

Les missions du réseau font I'objet d’'une convention annuelle signée avec I’ARS.

Les missions des réseaux régionaux de cancérologie ont été actualisées par
I'instruction n°DGOS/R3/INCA/2019/248 du 2 décembre 20109.

Elles s’articulent autour de 4 axes :

Contribuer a la coordination de I'organisation régionale en cancérologie et a
sa lisibilité

Promouvoir la qualité et la sécurité des traitements des patients atteints de
cancer

Développer I'expertise et I'expérimentation de projets communs innovants
et accompagner les évolutions de I'offre de soins

Contribuer a l'information et a la formation des acteurs, des patients et de
leurs proches sur le parcours de santé en cancérologie
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II1. La région en quelques chiffres en 2020

142 47 23 4l

9 ES autorisés réseaux UCOG
territoriaux de
santé
dont :
ES AP-HP structures AJA
CLCC
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Les actions du réseau

I. Coordination régionale
A. Appui de I’ARS
1. Cancer et COVID-19

Au regard de I'épidémie, I'INCa a mis en place le Comité National Cancer-COVID
(3CN) pour organiser le pilotage de la reprise d’activités en cancérologie. Afin de
coordonner cette action nationale, les régions se sont également organisées pour
mettre en place des comités régionaux, c’est a ce titre que le GT régional 3C a été
sollicité.

Depuis le mois de mai, le GT s’est réuni 8 fois. Il a notamment travaillé sur la mise
en place et le suivi mensuel d'indicateurs régionaux :

Nombre de sessions RCP par thématiques

Nombre de fiches RCP par thématiques

Nombre de nouveaux patients diagnostiqués et rechutes
Nombre de participants aux RCP par thématiques

Il a réalisé :

Un retour d’expérience régional Cancer-COVID avec des
propositions d’amélioration. A ce titre, 11 entretiens semi-directifs ont
été menés aupres de directeurs d’établissements, médecins, cadre de santé,
associations

Une procédure « Organisation d'une RCP dématérialisée » a
destination des établissements de santé et des 3C

Ces temps d’échanges entre I’ARS et les professionnels de terrain était également
I'occasion de discuter des orientations régionales concernant la filiere de
cancérologie. Ainsi les différentes parties ont été invitées a faire remonter leurs
difficultés (déprogrammation, sous-effectif RH...), mais également a donner leur
avis sur des documents comme la fiche ARS « Les recommandations régionales
Cancérologie, adaptation a la phase rebond ».

2. Travaux de modélisation de la MIG 3C

La poursuite des travaux de modélisation de la MIG 3C, menés depuis 2019 avec
I’ARS, étaient assujettis a la parution du cadre national. En contexte de crise
sanitaire, ces derniers ont été reportés.
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B. Le DCC

Le DCC s'inscrit dans un cadre réglementaire posé par les

différents Plans Cancer puis affiné par l'instruction
SG/DSSIS/INCa/2013/378 du 13 novembre 2013 et l'instruction d
SG/DSSIS/INCa/2016/109 du 5 avril 2016. Pour conduire les . |
travaux liés au DCC, I'ARS Ile-de-France a mis en place un comité 'df
de pilotage dont la maitrise d'ouvrage métier a été confiée a ONCORIF.

1. Le contexte régional

Avec un grand nombre d'établissements de santé n'utilisant pas d'outils
numériques en cancérologie et des structures ayant développé leurs propres
solutions localement, la mise en place du DCC dans la région s'avere
particulierement complexe : il faut répondre aux besoins du terrain francilien tout
en rattrapant l'alignement sur la politique nationale. Cela exige de renforcer
I'animation régionale en impliquant les acteurs dont les 3C pour harmoniser les
processus.

Par ailleurs, I'lle-de-France ayant été sélectionnée comme région pilote dans
I'expérimentation des premiers projets TSN (Territoires de Soins Numériques), le
cahier des charges DCC a été intégré au projet TSN Terr-eSanté.

2. Les enjeux du DCC

Ils sont multiples :

Améliorer la coordination des parcours en cancérologie : le partage
d'information entre professionnels est un facteur clé dans la qualité de la
prise en charge. Un acces rapide a l'information permet de fluidifier les
parcours et améliore I'accompagnement médical et social de la patientéle.
Répondre aux exigences des tutelles et agences nationales : toutes
les régions francgaises ont déployé une démarche régionale sur la base du
cahier des charges du DCC.

Apporter des outils répondant aux besoins des acteurs franciliens
en cancérologie : les besoins sont en évolution constante et renforcent
I'approche transversale et graduée de la prise en charge du patient tout au
long du parcours.

Développer les fonctionnalités Terr-eSanté : le parcours
cancérologique dans le TSN fle-de-France est en cours de construction. A
terme, il devra couvrir la totalité des besoins des professionnels et faire
évoluer ses fonctionnalités selon la pratique du terrain et les évolutions du
Plan Cancer.
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3. Le role d’ONCORIF et la collaboration avec Sesan

ONCORIF est le référent métier pour créer les outils qui alimenteront le DCC. Il
travaille avec les experts régionaux en oncologie. Le réseau collabore avec le GIP
Sesan pour la partie technique. Ils sont tous les deux missionnés par I’ARS ile-de-
France.

4. Conception des outils métiers

La premiere étape pour la mise en place du DCC a été la création de fiches RCP.
Aprés un benchmark national et régional, ONCORIF a mobilisé plus de 100
spécialistes, rédacteurs, relecteurs et conseillers de 2017 a 2018 pour la réalisation
d’une premiere version papier des fiches RCP :

La fiche Généraliste qui a mobilisé 9 experts

La fiche Sénologie, 8 experts

La fiche Thoracique, 10 experts

La fiche Prostate, 10 experts

La fiche Appareil digestif, 12 experts

La fiche Cutanée, 17 experts

Le module Soins Oncologiques de Support (9 experts) accompagnée de
sa grille d'évaluation

La fiche Gynécologie, 13 experts

La fiche Hématologie, 12 experts

Le PPS (Programme Personnalisé de Soins), 15 experts
Module de données statistiques, 9 experts

Début 2020, un groupe de travail (GT) a été constitué pour travailler sur un module
spécifique disponible sur le site internet d’'ONCORIF :

Le module Oncopalliatif, 10 experts

Les différents groupes de travail ont tenu a fournir un outil fidele aux pratiques du
terrain et a intégrer les préconisations de I'INCa. Ces fiches ont pour finalité une
utilisation numérique via le DCC ile-de-France qui fera partie intégrante du projet
Terr-eSanté.

Le 18 décembre 2018, I’ARS a sollicité ONCORIF pour retravailler I'ensemble des
fiches élaborées.

Tout au long de I'année 2019, des experts ont revu tous les items de fiches RCP
ci-dessus pour la réalisation d’'une deuxieme version des fiches destinée a nourrir
le DCC. 1l s’agissait donc de garder les items répondant a la fois aux besoins des
professionnels de santé et aux recommandations de I'INCa tout en les repensant
dans un esprit de simplification et d’adaptation au DCC. Toutes ces fiches,
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articulées autour d’un tronc commun, sont maintenant disponibles sur le site
d’ONCORIF.

3 fiches sont disponibles depuis 2019 dans le DCC de Terr-eSanté pour les
professionnels de santé :

La fiche généraliste
La fiche thoracique
La fiche sénologie

Elles s'accompagnent de la présence dans |'outil depuis 2020 :

Du Module Soins Oncologiques de Support accompagné de sa grille
d'évaluation

Du PPS (Programme Personnalisé de Soins)

Du Module de données statistiques

5. Documents de support au déploiement

Un certain nombre de documents de pré-

Votre réseau régional de cancérologie

déploiement avaient été réalisés en 2018 : en lle-de-France
Guide d’utilisation du DCC ' | |
Guide des bonnes pratiques L Doc (orie Com

Un travail de validation de nomenclature ROR
(Répertoire Opérationnel des Ressources) a
été rédigé avec le GCS Sesan

En 2019, un document des prérequis au
déploiement du DCC a été rédigé par ONCORIF, le
GIP Sesan et I’ARS {le-de-France. Ce document,
disponible sur le site d'ONCORIF, détaille
précisément les prérequis organisationnels,
techniques et logistiques pour un déploiement
réussi a destination des établissements ou des 3C
le cas échéant.

Un poster et des « flyers » du DCC réalisés par

ONCORIF sont également disponibles sur le site e = .
La page du site internet sur le DCC
d’ONCORIF.

Enfin, la page du site internet dédiée au DCC a été entierement revue.

6. Présentations, démonstrations et déploiement de
I'outil
Le DCC de Terr-eSanté a été présenté aux structures de santé régionales n‘ayant
pas d’outils numériques pour réaliser leur RCP.
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2 sites pilotes utilisent quotidiennement I'outil pour réaliser leur RCP :

L'Ho6pital privé des Peupliers (75)
Le Groupement hospitalier Eaubonne-Montmorency (GHEM) - CH Simone Veil (95)

1 site est en cours de déploiement :

L'hopital La Porte Verte (78)

C. Les Centres de Coordination en Cancérologie
(3C)

Le Plan cancer 1 (mesure 32) a conduit a la mise en place de Centres de
Coordination en Cancérologie (3C). Les 3C ont pour mission de veiller a la bonne
mise en place des recommandations et criteres "Qualité" telles que I'organisation
des Réunions de Concertation Pluridisciplinaires (RCP), la mise en place du
Dispositif d’annonce...

Les 3C ne sont pas effecteurs de soins, et ne prennent donc pas directement en
charge les patients. Ils coordonnent un ou plusieurs établissements, souvent
proches les uns des autres.

47 3C sont identifiés en Ile-de-France.

1. Accompagnement et suivi des 3C

Dans le cadre de ses missions, ONCORIF accompagne les 3C dans la mise en place
de leurs missions.

A ce titre, 1 demi-journée d'information sur les missions des 3C a été
réalisée le 27 janvier 2020, réunissant 5 coordonnateurs 3C.

Des accompagnements et suivis ponctuels ont également été réalisés sur
différentes missions :

Accueil d’un nouveau coordonnateur 3C

Réponse aux questions reglementaires

Accompagnement dans l'organisation d'un 3C

Suivi des modifications de 3C pour en informer I'INCa et mise a jour des
bases

2. Evaluation et Promotion des bonnes pratiques des
3C

a. Promotion des bonnes pratiques

En ao(t 2020, ONCORIF a dédié une actualité sur un outil de liaison développé par
le 3C Sud Ile-de-France, a savoir le classeur de liaison.
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b. Evaluation des pratiques

En décembre, un GT sur [|"évaluation du
dispositif d’annonce a été constitué et s’est
réuni pour la premiére fois le 04 décembre
2020.

L'objectif de ce groupe de travail est de
proposer aux établissements de santé autorisés
au traitement du cancer et aux Centres de
Coordination en Cancérologie (3C), une
méthode et un support d’évaluation du dispositif
d’annonce, selon les recommandations de
I'INCa de 2019, pour une évaluation en interne,
voire ultérieurement régionale.

Afin de constituer le cadre méthodologique et
les grilles d’évaluation, 5 entretiens semi-
directifs ont été menés courant décembre 2020-
janvier 2021, pour recueillir la pratique et
I'organisation du dispositif d’‘annonce en
établissements de santé.

3. Journée id3C

Toujours dans l'optique d’‘accompagner et
d’'informer les 3C dans la mise en place de leurs
missions, la journée annuelle id3C, qui s’est
tenue le 25 septembre 2020, a été dédiée aux
Soins Oncologiques de Support.

Au total, et malgré la situation sanitaire, 30
personnes étaient présentes (participants et
intervenants). Une captation vidéo a été réalisée
pour les personnes n‘ayant pas pu étre
présentes.

Au programme de cette journée :

La cancérologie intégrative et les
pratiques non conventionnelles
L'activité physique adaptée et le

programme régionale Prescri’Form

Le retour d’expérience d’un établissement de

I'alimentation plaisir
Les soins esthétiques
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Le référencement des Soins oncologiques de Support en Ile-de-France

Au final, les participants comme les intervenants ont été satisfaits de la journée.

4. Charte de bonnes pratiques des RCP

Le travail sur la charte de bonnes pratiques des RCP, s’est vu reporter a I'année
2021, au regard du contexte.

5. Le recensement des RCP franciliennes

Ce travail a été lancé courant mai 2020, mais au regard de la situation sanitaire
et du faible taux de retour, il a été décidé de reporter la mise a jour de
recensement.

Toutefois, une réunion avec des coordonnateurs 3C a eu lieu en date du 19 juin
2020 pour mener la réflexion sur ce recensement et |'annuarisation des RCP
franciliennes.

Le Répertoire Opérationnel des Ressources a été une des pistes proposées par le
GT. Le réseau s’est d’ailleurs rapproché en ao(it 2020 du référent ROR du GIP
Sesan pour échanger sur le sujet.

6. Enquétes nationales

Le réseau régional apporte un soutien méthodologique aux 3C pour répondre aux
différentes enquétes de I'INCa.

a. Tableaux de bord INCa

C’est une enquéte annuelle qui permet d’évaluer les différentes missions des 3C.
Cette évaluation permet de rendre compte de l'activité des 3C et du suivi de leurs
missions. Elle porte sur :

Les Réunions de Concertation Pluridisciplinaires

L'acces aux essais cliniques

L'acces au dispositif d'annonce et des différents temps

La mise en place du Programme Personnalisé de Soins et du Programme
Personnalisé Apres Cancer

L'acces aux Soins Oncologiques de Support

Les outils d’interface utilisés, notamment pour informer le médecin traitant

Cette enquéte n’'a pas été menée en 2020. Celle-ci devait faire I’'objet d’'une mise
a jour par I'INCa suite a la grande enquéte nationale de 2019 portant sur l'analyse
et I'organisation des 3C.
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b. Suivi de la montée en charge du DCC

ONCORIF a poursuivi en 2020 I'accompagnement des 3C dans le cadre de I’enquéte
quadrimestrielle « Suivi de la montée en charge du DCC ».

Le Réseau a réalisé et diffusé le guide « Consignes de remplissage - Enquéte DCC
INCa » en juin 2020 pour aider les 3C a répondre a cette enquéte.

Depuis le 2" quadrimestre, ONCORIF peut participer a une partie de cette enquéte
grace a l'acces a l'outil statistique « SPAGOBI », mis a disposition par le GIP
SESAN, qui permet de pré-remplir par 3C le nombre de fiches RCP saisies dans
I'outil régional.

En 2020, 2536 fiches RCP ont été saisies dans la solution régionale.

247
appareil digestif |— 427 m m

appareil respiratoire et autres thorax | 351

glandes endocrines  §
hématologie 3
organes génitaux féminins [ 2376
organes génbitaux masculins [lmtam 272
os §
peau &
sein %134
tissus mous, non classés ailleurs ~ §
VADS  [mds® 374
voies urinaires w34 203
localisation non renseignée [ 366

TOT AL el —— 2536

c. Suivi des indicateurs régionaux RCP

Dans le cadre de |'épidémie et de la
remontée nationale des indicateurs RCP
a I'INCa, le réseau a sollicité les 3C pour
pouvoir recueillir les indicateurs
régionaux mensuels des années 2019 et

64% ; 64%

60% , 60%

. \
2020. R & @6\ S & &60@ &0@ ((,\0@
K] < @) < <
Sur la base des 47 3C, le taux de 04&‘ & L0 K
P »

retour est en moyenne de 63%.

Taux de retour par recueil
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D. Les actions thématiques

1. APA en Santeé

En 2020, ONCORIF a participé a un projet régional de formation sur I'Activité
Physique Adaptée en Santé. Cette formation e-learning est le fruit d’une
collaboration multi-réseaux en Ile-de-France. Depuis décembre, elle est accessible
sur la plateforme de l'organisme de formation GRESMO, enregistré auprés de

I’Agence Nationale du Développement Professionnel Continu.

Les objectifs généraux de cette formation sont :

© Promouvoir I'activité physique comme facteur de santé

¢ Développer la prescription de l'activité physique par les professionnels de

santé

Les objectifs opérationnels :

© Développer le recours a l'offre médico sportive régionale

© Sensibiliser et former les professionnels de la santé a la prescription de
I'activité physique adaptée en fonction des capacités et des limitations d’un

patient atteint de maladies chroniques.

Depuis la communication aupres de nos partenaires mi-janvier 2021,
professionnels (corps médical et paramédical) s’étaient déja inscrits le 4 février via

ONCORIF (sur un total de 41).
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2. Oncogériatrie
L'amélioration de la prise en charge des personnes agées atteintes de cancer et la

prise en compte de leurs besoins spécifiques sont des éléments significatifs du Plan

cancer 2 et le Plan cancer 3.
Un groupe de travail régional avait été constitué par ONCORIF des 2018 et a

poursuivi sa dynamique en 2020 avec |’élaboration
D'un document cadre reprenant des éléments d’information relatifs a la
prise en charge des patients agés atteints de cancer en Ile-de-France (UCOG
franciliennes, outils d’évaluation, les RCP, les filieres gériatriques, etc.),

diffusé au mois de mai 2020 ;
d’information intitulée « Prise en charge

D’une plaquette
oncogériatrique en Ile-de-France » citant notamment les missions des
UCOG ainsi que les coordonnées des 5 structures franciliennes.

Ce groupe de travail régional s’est réuni une fois en 2020 afin notamment de
préparer un évenement en commun avec le Cancéroplle Ile-de-France pour

'année 2021.
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3. Soins palliatifs
Toujours dans une synergie de réflexion autour de la prise en charge des patients
atteints de cancer et notamment en fin de vie, le groupe de travail régional
constitué par ONCORIF en 2019 s’est réuni a deux reprises en 2020, dans un

premier temps, pour élaborer :
Un module onco-palliatif, directement inséré dans les fiches RCP afin de
favoriser - si nécessaire -l'intégration précoce des soins palliatifs dans la

prise en charge oncologique discutée en RCP ;
Une fiche RCP onco-palliative, devant étre testée dans plusieurs

établissements franciliens.
Un flyer de présentation des soins palliatifs en oncologie et des outils
disponibles a également été élaboré, a destination des professionnels de santé. De
plus, une page dédiée aux soins palliatifs a été créée sur le site internet ONCORIF.

En partenariat avec la CORPALIF (Coordination régionale des soins palliatifs en Ile-
de-France), une session de sensibilisation onco-palliative a été pensée et
devait avoir lieu le 24 novembre 2020. La situation sanitaire nous a poussé a
reporter cette sensibilisation a une date ultérieure (le 8 avril 2021). Celle-ci est
intitulée « Quoi dire, comment le dire, quand le dire ? La communication avec le
patient au centre de la collaboration onco-palliative » et est le premier évenement

portant sur les soins palliatifs au sein du réseau ONCORIF.
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4. Oncofertilité

Le réseau a mis en place une sensibilisation a I'oncofertilité. En raison du

COVID-19, la session, initialement prévue en présentiel, s’est finalement déroulée
en ligne sous forme de « webinar ».

Sensibil

Mardi 30 juin 2020
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5. Thrombose et cancer

Face a l'incidence des MTEV chez les patients atteints de cancer et a la demande
des acteurs régionaux, ONCORIF a mis en place en 2019 un groupe de travail
régional pluridisciplinaire afin d’améliorer la prise en charge de ces patients.

Il s’agit d’'une dynamique qui s’inscrit dans une réflexion globale et nationale
recommandée par I'INCa. Pour optimiser le parcours de soins du patient et ainsi

sa prise en charge, une meilleure application des recommandations de I'INCa est
essentielle. De fait, les missions du groupe de travail francilien portent sur :

© La mise en lisibilité les référentiels et recommandations liés a la prise en
charge de la MTEV chez les patients atteints de cancer ;

Une enquéte régionale de pratiques professionnelles pour établir un premier
état des lieux des connaissances des professionnels de santé sur cette prise

en charge spécifique. Elle a été lancée le 15 septembre et le recueil des
résultats sera cloturé le 31 janvier 2021.

Le développement d’outils de communication et d’information
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6. Références en oncologie thoracique

En 2019, ONCORIF avait constitué un groupe de travail restreint composé d’une
dizaine d’experts d'Ile-de-France, afin d’appréhender une actualisation de
certaines références de bonnes pratiques pour la version 2020 sous I'égide du RRC
OncoBFC (Bourgogne Franche-Comté), en partenariat avec le RRC Néon (Grand
Est), qui, depuis 2011, travaillent en collaboration sur ce projet. Cette actualisation
devait se dérouler en mars 2020 a Dijon, mais en raison de la situation sanitaire,
celui-ci a été reporté en 2021.

Pour la version 2021, ONCORIF rejoint pleinement ses homologues dans ce projet
interrégional de mise a jour des références 2021 suivantes :

Cancers Bronchiques Non a ¢ Oligométastatiques

Petites Cellules (CBNPC) ¢ Vaccins

Cancers Bronchiques a Petites ¢ Epanchement péricardique
Cellules (CBPC) ¢ Lymphangite carcinomateuse
Mésothéliomes pulmonaire

Neuro-endocrines ¢ Métastases pulmonaires
Métastases osseuses ¢ Pleurésie cancéreuse
Métastases cérébrales ¢ Pneumopathie radique
Traitements endobronchiques ¢ Tumeur du médiastin

Voici ci-dessous la méthodologie de ce projet inter régional afin de préparer le
séminaire de restitution, le 4™ séminaire interrégional de cancérologie thoracique
ONCO BFC / NEON / ONCORIF du 5 février 2021, en virtuel.

Constitution du Comité Scientifique et du ) 1€ 2020
Comité d'Organisation

o
Septioct2020 C') Appel a candidatures pour constitution des
groupes de travail franciliens et mise en place
de coordonnateurs régionaux et

interrégionaux pour chaque référence

Réunions IDF pour chaque référence (en @ nov/déc 2020
virtuel)
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eci202h iany202] (41) Envoi des références aux coordonnateurs
interrégionaux

SEMINAIRE INTERREGIONAL DE (ﬂ) DA
CANCEROLOGIE THORACIQUE (EN VIRTUEL)
TERS A (E) Envoi des travaux finaux

Edition et diffusion des références ﬂ RoclmesueRea]
interrégionales version 2021

7. Soins oncologiques de support

L'instruction n°DGOS/R3/INCA/2019/248 du 2 décembre 2019 relative a
I’évolution des missions des réseaux régionaux de cancérologie mentionne la
nécessité de mise en lisibilité de I'offre de soins en cancérologie, et tout
particulierement des soins oncologiques de support.

ONCORIF a mis un point d’honneur, dés l'année 2020, a développer cette
thématique au sein du réseau.

Comme vous avez pu le lire plus tot dans ce rapport, la journée id3C du 25
septembre 2020 était justement consacrée a cette thématique.

Dés janvier 2020, un projet régional de recensement de cette offre spécifique
au maintien de la qualité de vie des patients atteints de cancer a été entamé.

Devant la grande diversité des offres en soins oncologiques de support délivrées
en ile-de-France, ONCORIF s’est d’abord mis en ordre de marche pour recenser
I'offre proposée en établissements de santé. Pour cela, une communication en ce
sens a été faite des le mois de mai 2020 avec la diffusion d’un guide pour remplir
I'enquéte a destination des 3C qui ont été sollicités pour remonter ces
informations ; une de leurs missions étant de permettre |'accés aux soins
oncologiques.

Ce recueil a duré pres de 3 mois et les premiers résultats ont pu étre présentés
lors de la journée id3C.

Au total, 13 3C sur 47 ont remonté l'offre de 24 établissements, soit 196 offres.
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Soins palliatifs

4%

Programme d'Education
Thérapeutique du Patient

Soutien a la mise enptivite physique
ceuvre de la prése|7ﬂion adaptée

de la fertilité Conseils d'hygiéne de

6% _
vie
/ 6%

0,
Prise en charge sogié‘le,
familiale et
professionnelle
12%

Prise en charge
psychologique proches
et aidants
9%

Offres spécifiques /
Autres
23%

Prise en charge
psychologique patient
1%

Prise en charge de la
douleur

Prise en charge
b 1%

diététique et Prise en charge des
nutritionnelle troubles de la sexualité
12% 2%

Une deuxieme phase de recueil de l'offre délivrée, cette fois-ci, en ville et
établissements de santé hors 3C (Hospitalisations a domicile, Soins de Suite et de
Réadaptation, associations, etc.) a débuté des novembre 2020, pour une mise en
route effective du recueil en 2021, avec |'élaboration d’'une communication, d'un
formulaire de recueil, ainsi qu’une charte morale.

L’annuaire est déja disponible sur le site ONCORIF avec les offres recensées a ce
jour et sera mis a jour régulierement. Un projet de cartographie pour une
présentation plus ergonomique est en cours de développement.

Le Réseau a également retravaillé les pages du site dédiées a cette thématique.
Nous retrouvons désormais, plusieurs pages spécifiques telles que :

Les soins oncologiques de support ;

La prise en charge de la douleur ;

L'Activité Physique Adaptée (APA) ;

L'Oncofertilité ;

Les soins palliatifs ;

Les Pratiques Non Conventionnelles a Visée Thérapeutique (PNCAVT).

Dans la méme synergie de mise en lisibilité des SOS, une plaquette d’information
a destination des professionnels de santé a été congue, présentant les SOS de
maniere générale ainsi que le panier de SOS comme défini dans I'Instruction
n°DGOS/R3/INCa/2017/62 du 23 février 2017 relative a I'amélioration de l'accés
aux soins de support des patients atteints de cancer.
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La plaquette d’information Soins oncologiques de support

8. Anticancéreux oraux
Pour répondre a la demande des professionnels de santé franciliens, ONCORIF, en

accord avec I'’ARS, avait mis a disposition en 2018 des patients et des
professionnels, des fiches d’information sur les anticancéreux oraux déja
disponibles en France. Jusqu’a récemment les mises a jour des fiches se faisaient

d’apres les critéres établis a I'époque :
Pour les fiches patients, il s'agissait de se baser sur I'étude EFIP-AKO datant

6

de 2016
Pour les fiches professionnels, la sélection se faisait parmi quelques OMEDIT

présélectionnées
Courant 2020, il est apparu que le systeme mis en place n’était plus optimal :

lourdeurs des mises a jour, ancienneté de I'étude, disparité des fiches proposées...
I'URPS des Pharmaciens franciliens s’est d’ailleurs

Dans le méme temps,
rapprochée d’'ONCORIF pour permettre aux pharmaciens d’officine de disposer
le cadre des entretiens

d’'une information fiable et de qualité dans
pharmaceutiques.
Fin 2020, un groupe de travail interrégional a été initié par ONCORIF et I'URPS des

pharmaciens d’Ile-de-France. Il réunit 'OMEDIT Bretagne, 'OMEDIT Pays de Loire,
I'OMEDIT Normandie, I'URPS Pharmaciens IdF et ONCORIF.
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9. Communication
a. Le site internet

Le site d’'ONCORIF avait été lancé en mars 2017.
A la fois destiné aux professionnels de santé
franciliens comme aux patients et a leurs proches,
il diffuse les informations relatives aux actions
d’ONCORIF, aux actualités régionales et générales
en cancérologie (prévention, formation...) et les
informations institutionnelles (INCa, HAS, ARS...)
soit 147 articles et 101 événements publiés
en 2020.

Une page dédiée COVID-19 & Cancer a été
créée en mars 2020 pour centraliser les
informations liées a la pandémie utiles aux
professionnels de la  cancérologie. 120
informations y ont été relayées. Elle continue
d’'étre régulierement mise a jour.

Une nouvelle version du site a été lancée en
septembre 2020 avec pour objectif principal
d’améliorer la visibilité et la lisibilité des
informations diffusées par le réseau.

De nouvelles pages ont été créées surtout au
niveau des prises en charge spécifiques :

¢ Soins oncologiques de support
¢ Prise en charge de la douleur
¢ Activité physique adaptée
Oncofertilité
Soins palliatifs
Pratiques Non Conventionnelles A Visée
Thérapeutique (PNCAVT)
¢ Thrombose et cancer
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b. Fréquentation du site internet

La crise sanitaire liée a la COVID-19 a engendré une explosion de la fréquentation
de notre site internet. Alors que le site comptabilisait en moyenne un peu moins
de 2800 utilisateurs mensuels en 2019, le nombre est monté a pres de 13000
utilisateurs pour le mois de mars 2020 et s’est établi a une moyenne de 5400
utilisateurs par mois pour tout 2020.

1000

500

mars 2020 mai 2020 juillet 2020 septembre 2020 novembre 2020

Progression de la fréquentation entre 2019 et 2020 :

139 269 42 250 33 260 2771
206 839 79 322 64 812 5401

pages vues visites utilisateurs utilisateurs/mois

Les pages les vues en 2020 ont été :

Les anticancéreux oraux (18 310 vues)

Les cancers en France : I'essentiel de 2019 par I'INCa (16 270 vues)
COVID-19 : Les recommandations de Gustave Roussy (14 238 vues)
La page dédiée COVID-19 et cancer (4 749 vues)

Le parcours de soins (3469 vues)

COVID-19 : La Ligue contre le cancer vous conseille (3 035 vues)
L’agenda (2 296 vues)

NoOuhkwhE
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c. Les réseaux sociaux

ONCORIF est également présent sur les réseaux sociaux et les actualités diffusées
sur le site internet y sont également relayées.

308 abonnés

, 10l abonnés
‘ ’ 379 abonnés
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