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Le projet CAPRI

Suivi infirmier des patients traités par anticancéreux oraux
à travers le développement d’un dispositif innovant

Contexte

L’
administration des traitements anticancéreux

par voie orale se heurte à une problématique
d’observance et de toxicités mal anticipées

pouvant diminuer l’efficacité des traitements [1-5] et

générer des coûts supplémentaires [6, 7] du fait d’un
suivi moins formalisé. De nombreuses interventions

visant à améliorer la qualité et la sécurité d’utilisation
des anticancéreux oraux ont fait l’objet de recherches

ces dernières années, mais des limites dans la
conception et l’évaluation ne permettent pas de

dresser des conclusions définitives quant à l’efficacité
des interventions et quant aux bonnes pratiques à
adopter [8, 9]. Mené à Gustave Roussy depuis 2013, le

projet CAPRI (cancérologie, parcours, région, Ile-de-
France) a pour objectifs l’élaboration, la mise en

œuvre et l’évaluation d’un dispositif de suivi innovant
intégrant les nouveaux métiers de la coordination et

l’usage des nouvelles technologies. Après une revue
de la littératuremenée en amont [10], plusieurs études

ont permis de définir le design du dispositif CAPRI
(rôle des infirmières de coordination [IDEC], fonc-

tionnalités et support de l’outil informatique, moda-
lités de suivi, etc.) [11-14]. Le dispositif CAPRI est
opérationnel depuis 2016. L’impact du dispositif

CAPRI est évalué par une étude randomisée ;

609 patients sont actuellement inclus dans l’étude
(en avril 2019). L’étude monocentrique [15] concerne

les patients en initiation de traitement anticancéreux
oral, tous cancers confondus. L’efficacité clinique

(l’observance des traitements, la réduction des
toxicités, la qualité de vie) et la consommation de

soins sont les principaux critères d’évaluation de
l’étude. Une analyse longitudinale est menée en
parallèle afin d’évaluer le niveau d’acceptabilité et

d’utilisation des fonctionnalités du dispositif par les
patients et les professionnels, ainsi que leurs

expériences vis-à-vis du dispositif.

Le dispositif de télésuivi
CAPRI

Le dispositif de télésuivi CAPRI est ouvert aux
patients suivant un traitement anticancéreux admi-

nistré par voie orale (thérapies ciblées, cytotoxi-
ques). Il vise à établir un suivi plus rapproché et une

meilleure communication avec les patients pour les
orienter au mieux et anticiper les situations cliniques

complexes. Il est composé de deux IDEC et d’une
application Web et mobile proposant un accès

patient et professionnel permettant d’interagir avec
les IDEC. Situées à Gustave Roussy, les IDEC

assurent un suivi téléphonique régulier et réalisent
des synthèses de suivi à destination des profession-
nels de santé intervenant dans la prise en charge duTirés à part : M. Ferrua
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patient. Le patient transmet ses données de suivi via

l’application CAPRI (figure 1). Les IDEC gèrent les
alertes signalées par le patient par téléphone ou via

l’application, et sont joignables sur une ligne dédiée.
Le portail internet permet au patient de contacter

l’IDEC via la messagerie sécurisée, d’enregistrer des

données relatives à leur suivi, de visualiser et
d’enregistrer l’ensemble de leurs rendez-vous médi-

caux sur un calendrier, de disposer d’un annuaire
avec les coordonnées des professionnels intervenant

dans la prise en charge ainsi que des numéros utiles,
d’accéder directement à des sites internet sélection-

nés donnant des informations sur leur maladie, les
traitements et les effets secondaires, et de disposer

d’un espace de stockage pour télécharger, archiver
et classer les documents relatifs à la prise en charge.

L’application Web permet aux IDEC de gérer

l’ensemble des dossiers de suivi CAPRI des patients
bénéficiant du dispositif. Elle offre les fonctionnalités

suivantes : messagerie sécurisée, gestion des suivis
téléphoniques, comptes rendus d’intervention,

gestion documentaire, génération de documents

types (par exemple : compte rendu de suivi),
annuaires des professionnels, mise à disposition

de documentation spécifique pour les patients.
Les intervenants désignés par le patient peuvent

visualiser l’ensemble du dossier de suivi, consulter le

calendrier des rendez-vous du patient et accéder aux
synthèses de suivi réalisées par les IDEC. L’ensemble

des données sont hébergées par un hébergeur agréé
des données de santé à caractère personnel ; l’accès

à l’application nécessite une authentification forte.

Rôle et outils des IDEC

Les IDEC réalisent un entretien initial avec le

patient à la suite de la consultation de primo-
prescription du traitement anticancéreux oral. Ce

temps infirmier est consacré à la reformulation des
informations données par le médecin concernant la

prévention et la gestion des effets indésirables, à
l’identification des besoins du patient (notamment

Figure 1. Tableau de bord portail patient.
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en soins de support) et au dépistage des vulnéra-

bilités, à la formation au dispositif de suivi et à
l’identification des professionnels de santé inter-

venant dans la prise en charge. À la suite de
l’entretien, les IDEC ouvrent un accès à l’application
CAPRI au patient et aux professionnels désignés.

Les IDEC assurent ensuite un suivi téléphonique
régulier (ou via la messagerie sécurisée en fonction

des préférences du patient) à un rythme prédéfini
selon un protocole de suivi. Après chaque contact

avec un patient, les IDEC créent des fiches
intervention pour détailler la situation rencontrée

et les actions réalisées. Ces fiches intervention sont
accessibles aux ayants droit. Lors des suivis réguliers,

les IDEC évaluent l’état général du patient et
l’observance du traitement, s’assurent du suivi des
événements indésirables, s’enquièrent d’un éventuel

changement dans la situation du patient depuis le
dernier contact et font le point sur les prochains

rendez-vous. Les IDEC témoignent également un
soutien émotionnel par leurs compétences en

relation d’aide et réassurance face à la maladie et
aux traitements. En plus des suivis programmés, le

patient et l’ensemble des intervenants peuvent
contacter les IDEC par téléphone ou par messagerie
pour toute apparition d’événements indésirables ou

demande de renseignement. Chaque patient est
préalablement informé qu’en dehors des heures

ouvrables et qu’en situation d’urgence, il doit
contacter un médecin et/ou le SAMU et se rendre

aux urgences selon son avis.
Les IDEC disposent d’algorithmes de graduation

(x 34) et d’orientation (x 36) qui leur permettent de
déterminer la conduite à tenir en fonction des

éléments détectés lors du suivi du patient. Ces
algorithmes intègrent l’ensemble des recommanda-
tions internationales et nationales, et tiennent surtout

compte des capacités de mobilisation des ressources
locales et institutionnelles. Les algorithmes d’orien-

tation conduisent à trois principales actions : des
conseils donnés au patient, l’organisation d’une

consultation (à l’hôpital ou en ville), et l’organisation
d’une hospitalisation. Les organisations d’examens

complémentaires, de consultations ou d’hospitalisa-
tions sont systématiquement réalisées en lien avec
l’oncologue référent et le médecin traitant.

De façon régulière ou en cas d’événements
significatifs, les IDEC rédigent des comptes rendus

de suivi qui sont mis à disposition dans l’application

pour les intervenants externes, mais également dans
le dossier patient de Gustave Roussy.

Les infirmières occupant le poste d’IDEC possè-
dent une expertise clinique au regard des recom-
mandations et de leurs expériences en cancérologie,

mais également pour la prise en charge des patients à
domicile. Elles ont également bénéficié de forma-

tions diverses tant cliniques qu’organisationnelles et
sont engagées dans une dynamique de mise à jour et

maintien de leurs connaissances au fur et à mesure
des actualités en oncologie et recommandations.

Premiers retours d’expérience
du dispositif

Cette analyse a été réalisée à partir des éléments
renseignés par les IDEC dans chaque fiche inter-
vention afin d’établir une typologie des actions

qu’elles réalisent. Les fiches concernées renseignées
entre novembre 2016 et décembre 2018 ont été

extraites, puis codées indépendamment par deux
chercheurs en fonction du compte rendu d’inter-

vention afin de catégoriser l’action principale de
l’IDEC. Une première analyse s’intéresse aux actions

réalisées par les IDEC lors des suivis réguliers ou des
sollicitations des patients et proches ; une seconde
aux motifs de contacts des IDEC par les patients.

Les interventions des IDEC donnant lieu le plus
souvent à plusieurs actions de leur part, une

hiérarchisation a été établie lors du codage afin de
répondre à plusieurs interrogations, à savoir dans

quelle proportion un recours à l’oncologue référent
a été nécessaire pour gérer la situation du patient et

vers quels professionnels de santé ou structure le
patient a été orienté.

Actions des IDEC

Un total de 2 395 interventions ont été analysées

concernant 236 patients ; 1 880 correspondent à des
suivis réguliers et 515 à des sollicitations des patients.
Les contacts ont été réalisés majoritairement par

téléphone (94 %). Sur l’ensemble, 52 % des inter-
ventions ont été suivies d’aumoins une action par les

IDEC (n = 1 250). Les interventions non suivies
d’une action correspondent, par exemple, à des
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suivis réguliers lorsque la situation n’a pas évolué par

rapport au suivi précédent ou lorsque le patient
appelle pour donner de ses nouvelles. Pour 75 % des

interventions suivies d’au moins une action par les
IDEC (n = 932), les IDEC ont pu traiter la situation de
manière autonome (tableau 1), et pour 25 % (n

= 318) un recours à l’oncologue a été nécessaire
pour une demande d’avis médical, principalement

en raison de la présence de nouveaux symptômes et/
ou toxicités ou aggravation de ceux déjà connus et

pour le suivi du traitement oncologique (schéma
thérapeutique, bilans biologiques pour la reprise du

traitement).
Lorsque l’IDEC a orienté le patient vers un

professionnel de santé ou une structure, il s’agissait
principalement du médecin traitant (40 %), des soins
de support (22 %), d’un établissement de santé pour

une hospitalisation ou venue aux urgences (12 %).

Motifs de sollicitations des IDEC
par les patients et les proches

Un total de 515 sollicitations des IDEC (appels/
emails/messagerie sécurisée) par les patients ou les

proches ont été recensées pendant la période

étudiée. Les contacts ont généralement été réalisés
par téléphone (81 %) et les appels provenaient en

majorité des patients (78 %).
Les motifs des sollicitations sont présentés dans le

tableau 2. La survenue ou l’aggravation de symp-
tômes ou de toxicités ont motivé 60 % des contacts,

tandis que le suivi du traitement oncologique 12 %.
Cette dernière catégorie comprend les demandes
d’information concernant le traitement oncologique

(demande d’explications sur les modalités de prise,
erreurs de prise, problème de délivrance), la

transmission des résultats des bilans sanguins pour
connaı̂tre la conduite à tenir sur la prise du

traitement, les difficultés d’observance (difficulté à
démarrer le traitement ou souhait de l’arrêter) ou une

demande d’ordonnance.

Retours d’expérience des patients

Un questionnaire d’évaluation a été envoyé aux

patients après cinq mois de suivi dans le dispositif.
Entre mai 2017 et décembre 2018, 148 patients ont

renseigné le questionnaire (taux de réponse de
81 %). Le questionnaire évalue l’expérience et la

satisfaction du dispositif CAPRI concernant le portail
(facilité d’utilisation et utilité des fonctionnalités) et

le suivi par les IDEC. Parmi les répondants, une large
majorité considère que les appels des IDEC ne sont
ni trop fréquents ni pas assez fréquents (96 %).

Globalement, les retours des patients vis-à-vis du
dispositif, et plus particulièrement du suivi par les

Tableau 1. Typologie des actions des infirmières
de coordination (IDEC) lors des suivis réguliers ou
sollicitations des patients.

Actions des IDEC (n = 1 250) %

Conseils (seuls) 43

Orientation oncologue référent (demande
d’avis auprès de l’oncologue référent)

25

Orientation ville/soins primaires 12

Orientation établissement de santé 8

Gestion des documents médicaux
(transmission ordonnance/demande
examen [bilan bio, ordonnance, imagerie])

4

Transmission de l’information
à l’oncologue référent

4

Gestion des rendez-vous (contact avec le
secrétariat du médecin référent, prise de rdv
ou transmission d’information sur les rdv)

2

Gestion administrative (transmission
de document ou mise à jour du dossier
administratif)

1

Portail 1

Tableau 2. Étude des motifs des sollicitations des
patients et proches.

Motifs principaux des contacts (n = 515) %

Symptômes/toxicités 60

Suivi traitement oncologique 12

Rendez-vous 6

Autres traitements et soins de support 6

Informations diverses reçues 5

Démarches administratives 3

Portail 3

Bilans/examens 3

Anxiété/angoisse par rapport
au traitement/toxicités

2
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Médecine et pratiques



IDEC, sont extrêmement positifs (figure 2). Soixante-
dix-sept (77) patients ont ajouté des commentaires
libres pour préciser ce qui leur semblait important

dans leur relation avec les IDEC ; sont notamment
mis en avant l’écoute, la réactivité/disponibilité, le

lien humain (proximité, confiance, chaleur, amabi-
lité, être rassuré), les possibilités de recevoir de

l’information et des conseils des IDEC, et le fait de ne
pas se sentir seul(e) face à la maladie.

Conclusions et perspectives

Les premiers retours d’expérience mettent en
exergue la valeur ajoutée du dispositif CAPRI qui est

la combinaison d’une innovation organisationnelle
et d’un outil numérique permettant de faciliter les

échanges. De profil mixte « organisationnel » et
« expertise clinique », les IDEC jouent un rôle clé
dans le rapport homme/machine du dispositif.

Accompagnées de bons outils et dotées d’un
background clinique, en plus d’apporter une écoute,

une assistance et un accompagnement émotionnel
aux patients, elles sont un soutien au temps médical.

La progression de l’étude place les infirmières du

dispositif de plus en plus dans un rôle de détection
de problématiques pour en définir des propositions
de solutions efficaces. L’organisation hospitalière

actuelle et l’articulation de l’ambulatoire tendent à
imposer plus d’autonomie à ces infirmières. En effet,

pour rendre plus fluide et opérationnelle la prise en
charge sécuritaire et qualitative des patients, dans un

contexte de raccourcissement des temps intra-
hospitaliers, l’orientation de leur rôle vers celui

d’IDE de pratiques avancées permettra d’être un
acteur essentiel de la médecine de demain qui se

veut experte, partagée et coordonnée.

Liens d’intérêts : les auteurs déclarent ne pas avoir
de lien d’intérêt.
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