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Action Leucemles

Financement de la formation de cinq infirmier(e)s de

coordination en hématologie clinique par an pendant
3 ans (2017-2019)

Date de création : Février 2017
Responsables : Colette Clavin Saugier / Michel Gibergy

NOTRE PROJET 2017-2019

Notre objectif est d’accompagner le virage ambulatoire amorcé dans le plan
cancer 2009-2013 et confirmé dans le plan cancer 2014-2019 par le
financement de la formation d’infirmier(e)s de coordination.

Nous avons bati notre projet sur la base d’'un plan a 3 ans (2017-2019) qui
prévoit de permettre chaque année a cing infirmier(e)s dipldmé(e)s, en poste
dans des services d’hématologie clinique, d’acquérir une formation a la
coordination.

Nous laissons au chef de service , a son encadrement (cadre, cadre
supérieure & direction des soins) et a l'infirmier(e) volontaire pour se former le
choix de la formation a suivre, avec toutefois la recommandation de privilégier
une formation qualifiante de type Master 2 ou DU (en éducation thérapeutique,
en coordination des soins ou encore en sciences cliniques infirmiéres)
dispensée dans des universités ( Pierre et Marie Curie / René Descartes /
Versailles St Quentin, Paris Est Créteil-ESM...). Une formation de type Master
2 ou DU pourrait constituer un socle de compétences reconnu dans la durée
vis-a-vis des institutions (DGOS / INCa / ARS / CHU...)

NOTRE BUDGET POUR CE PROJET

Pour le projet a 3 ans nous prévoyons de consacrer un budget maximum de
78 000 € pour la formation de quinze infirmieres de coordination se
décomposant comme suit :
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v' 70 200 € maximum pour la prise en charge de la formation de cinq
infirmier(e)s
v 7 800 € pour la gestion et 'administration du projet

Pour 2017, notre budget maximum pour la formation de cing infirmiéres de
coordination est donc de 26 000 €

Ce budget tient compte de la possibilité d’obtenir pour au moins 50% des
candidat(e)s en 2017 une VAE (valorisation des acquis d’expérience) ou une
VAP (valorisation des acquis professionnels) permettant de valider un Master
1 et donc de bénéficier d’'emblée de la formation spécialisée en Master 2.

SUIVI DU PROJET

Les personnes en charge du suivi du projet au sein d’Action Leucémies
veilleront a suivre 'avancement du projet jusqu’a son terme par les moyens
gu’ils jugent les mieux appropriés en fonction du nombre de formations
prévues par an de leur nature et de leur durée (feedback régulier demandé
aux bénéficiaires et a leur encadrement, rapports des organismes de
formation, etc.)

LE CONTEXTE ET LES MOTIVATIONS DE NOTRE ASSOCIATION

Le contexte :

Les mesures prises en faveur d’un virage ambulatoire dans les deux derniers
plans cancer (2009-2013 et 2014-2019) ont attiré notre attention dés 2016

» Dans le plan cancer 2009-2013, la mesure 18 sur la personnalisation de
la prise en charge des malades et le renforcement du réle du médecin
traitant a pointé trois besoins :

o Coordonner les parcours de soins des malades pendant la phase
active du traitement grace a des coordonnateurs de soins.

o Conforter la fonction de proximité du médecin traitant pendant la
phase thérapeutique aigué et lors de la période de surveillance.

o Partager les données médicales entre professionnels de santé..

« Dans le plan cancer 2014-2019, ces aspects ont été repris et
développés par les mesures suivantes :

o Améliorer la coordination et les échanges d’informations entre les
professionnels de santé libéraux et les équipes hospitalieres par la
mise en place d'un dossier communicant de cancérologie (DCC)
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opérationnel d’ici 2015 avec intégration a terme des programmes
personnalisés de soins (PPS) et de I'apres-cancer (PPAC).

o Faire évoluer les formations et les métiers de la cancérologie en
créant un nouveau métier d’infirmier(e) clinicien(ne) destiné a
coopérer avec le médecin traitant, avec I'équipe hospitaliere
référente et avec les autres professionnels de santé, hospitaliers ou
de proximité, pour assurer a la fois le suivi des patients, la
reconduction de certaines prescriptions protocolisées, I'adaptation
des soins de support (traitement de la douleur, conseils diététiques,
soutien psychologique, accompagnement social, soins palliatifs,
etc.), ou encore d’assurer la coordination de parcours de soins
complexes.

Nous avons rencontré la DGOS le 21/11/2016) et 'INCa le 11/01/2017, ce qui
nous a permis de faire un état des lieux de ces propositions. Notre constat en
2017 est que les barrieres se levent progressivement mais qu’il subsiste
encore plusieurs freins au virage ambulatoire, dont les deux suivants :

« Le métier dinfirmier(e) clinicien(ne) qui constituera un métier
intermédiaire entre le cancérologue et l'infirmiere ne peut se créer a ce
jour du fait de I'absence de décret d’application de la loi de santé de
janvier 2016 sur ce sujet. La fonction d’infirmiére de coordination, dont
le but de fluidifier la prise en charge des malades a I'hépital et entre les
soignants hospitaliers et de proximité qui a été reconnu pour les cas
non complexes en phase 1 d’évaluation, est désormais en phase 2
d’expérimentation pour les cas complexes et le rapport colt / bénéfice
au moins jusqu'a la rentrée 2018 (Expérimentation phase 2
DGOS/INCa).

» Et surtout, il y a dans les services d’hématologie clinique encore trop
peu d’infirmier(e)s de coordination pour assurer le Vvirage
ambulatoire de facon satisfaisante et ce, notamment pour deux raisons,
le colt élevé des formations qualifiantes (Master 2) et leur durée (2ans)
difficile a gérer en terme d’organisation dans les services.

Ce constat nous a amené a élaborer un plan a trois ans d’accompagnement
du virage ambulatoire pour combler ce manque avec, pour commencer, le
financement de la formation de cinq infirmiéres de coordination en 2017.

Les motivations de I’association :

Nous pensons que pour le patient, fortement déstabilisé d’abord par une
hospitalisation, parfois en urgence, en cancérologie, puis par 'annonce d’'un
diagnostic grave, un suivi adapté tout au long de son parcours de soin et la
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possibilité d’'un retour dés que possible a son domicile, pour les cas non
complexes, sont nécessaires.

Nous pensons aussi que le retour a domicile du patient ne peut s’envisager
que dans un environnement préparé et accueillant présentant toutes les
garanties de sécurité et de confort moral doté d'un lien efficace entre
soignants hospitaliers et soignants de proximité (médecin traitant, infirmiere
libérale, pharmacien) de fagon a lui permettre de retrouver une qualité de
vie optimale chez lui.

Dans le contexte actuel, nous considérons que les infirmier(e)s de
coordination (IDEC) sont capables de participer activement a ces missions.
C’est pourquoi il nous parait nécessaire de promouvoir ce métier en donnant
les moyens aux chefs de services d’hématologie clinique de proposer des
formations adaptées et reconnues au plan universitaire a des infirmier(e)s
dipldmé(e)s désireux(ses) de se spécialiser dans la coordination des soins au
sein de leur service.

ACTION LEUCEMIES

Créée en 2009, Action Leucémies, association de lutte contre la leucémie, agit
au quotidien pour aider et soutenir les patients et leurs proches et les
accompagner tout au long du parcours de soins.

Action Leucémies est portée par une équipe dynamique qui agit en toute
indépendance, en respectant le principe de non-ingérence entre le patient et
I'équipe médicale.

Tous nos bénévoles partagent des valeurs d’intégrité, de transparence, de
solidarité et d’altruisme.

Les 3 missions essentielles de notre association sont ainsi définies :

> Aider et soutenir les patients
> Faire progresser la recherche
> Informer et sensibiliser

Notre Comité Scientifique, composé d’experts reconnus en hématologie, nous
permet, par ses conseils éclairés et ses recommandations, de mener a bien
ces 3 missions avec I'éthique et le sérieux nécessaires et de crédibiliser nos
actions.

Notre association a obtenu en octobre 2015 le label IDEAS qui atteste du
sérieux et de l'efficacité de notre démarche.
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