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Réseau de cancérologie de Champagne Ardenne


RAPPORT D’ACTIVITE 2007

Docteur JY ROCHE – Coordinateur médical

Mars 2008

Cette 3 eme année de fonctionnement du réseau va voir se poursuivre de nombreuses réalisations qui font suite à diverses réunions soit nationales soit régionales.

Les principales actions du réseau seront évaluées par  L’association CAREPS de Grenoble qui remettra son rapport réglementaire en septembre 2007. L’année sera marquée par la publication de la circulaire sur les autorisations à venir en cancérologie avec les seuils pour l’exercice de la chirurgie, radiothérapie et chimiothérapie (mars2007) et sur la circulaire sur le rôle des réseaux régionaux de cancérologie (septembre 2007).

Formalisation des RCP – Référentiels - Déploiement du dossier communiquant vont  constituer  une partie importante de l’activité du médecin coordinateur et du responsable informatique du réseau (explications, formations, accompagnement vont nécessiter environ 70 réunions)

LES RCP en Champagne Ardenne : 34

34  RCP sont répertoriées fin 2007 sur la région :

- Reims privé 6 ; public 14

- Troyes public/privé 7 

- Charleville public 4, privé 1

- Chaumont public/privé 1

- Saint Dizier met en place une RCP public

30 ont signé leur charte et leur convention d’engagement avec le réseau, certaines sont en cours de correction. La MRS a décidé  en fin d’année de suspendre le financement des médecins libéraux participant aux RCP en 2007 en attendant une directive  nationale (ce qui va amener à modifier le texte des chartes et conventions).

Chaque RCP ayant signé dispose d’une fiche RCP :

- soit papier
- soit intégrée au système d’information de l’établissement  et maintenant  redirigée vers SAGRCP ce qui est le cas de 6 RCP du CHU

- soit sur une base Access permettant l’exploitation (CHR Troyes)
- soit dans SAGRCP système d’information du réseau

Après les deux RCP pilotes Thyroïde Godinot et  Argon 3CL, le déploiement de SAGRCP s’est étendu en 2007 aux RCP digestive et thoracique de Charleville et de Troyes, pour atteindre en fin d’année les RCP de Chaumont, de Saint Dizier et de la RCP généraliste privée de Charleville.

Chaque RCP qui démarre nécessite une présentation de l’outil, l’adaptation de sa fiche, plusieurs formations des médecins et de la secrétaire, des formations individuelles, la participation à la première RCP de saisie, puis un accompagnement pour les saisies suivantes, une analyse des problèmes rencontrés et enfin la mise au point d’un document de restitution adapté.

Les principales RCP nous ont transmis leur relevé d’activité :

- RCP du 3CL Reims 




:  2 518 

- GCS CHU/Godinot  - RCP animée par le CHU    
:  4 021

                                        animée par Godinot 
:  1 388

CHG Troyes            




:  1 830

CHG Saint Dizier                                        

:     237

Les RCP de Charleville et de Chaumont n’ont pas encore communiqué leurs  données. Soit pour la région 10 000 passages répertoriés (9 994) et sans doute environ 11 000 au total.
Reste à déterminer maintenant les nouveaux cancers et un certain nombre de rubriques (rechute, type de traitement, correspondance ou non au référentiel, application des décisions de la RCP, délais d’attente ….) tous critères qui vont permettre une démarche qualité au sein de ces RCP ; sujet qui sera abordé lors de la première réunion régionale du réseau, préparé en 2007 et qui aura lieu début 2008 (un groupe de travail évaluation sera mis en place en 2008). 

Secrétariat des RCP :
Dans ce travail  le rôle des secrétariats est prépondérant. Certains  problèmes ne sont pas  résolus :
· la rémunération du secrétariat des RCP privées de Reims a posé problèmes pendant l’année 2007 et n’a été résolue qu’en fin d’année et semble reposer problème pour l’année 2008.
· certaines RCP publiques (ORL) ont des problèmes de secrétariat

· A Charleville et Chaumont les secrétaires sont prises en charge par le public avec en principe un temps  revenant au privé toujours non attribué.

Les référentiels 
Les RCP formulent une proposition thérapeutique en se basant sur des référentiels régionaux  ou nationaux que le réseau a pour mission de valider et de faire circuler.

Plusieurs groupes de travail ont validé des référentiels pour le réseau :
- digestif : oesophage, foie, pancréas

- gynécologie : ovaires, corps de l’utérus, endomètre
- hématologie

- ORL

- oncogénétique digestive

Soit 9 référentiels nouveaux publiés en 2007. 

La réalisation de ce travail en 2007 a été  difficile : En effet, la publication par l’INCA de référentiels nationaux,  l’existence des référentiels nationaux des sociétés savantes,  les SOR, font que ce travail d’appropriation régionale est mal compris et nécessite de définir une méthode claire de fonctionnement.
Les responsables d’Oncobourgogne et d’Oncauvergne sont venus partager leurs expériences  avec nous lors d’un comité scientifique. Par ailleurs des contacts ont été pris avec les autres réseaux du Grand Est et le coordinateur médical a participé à la réunion de relecture des référentiels sein à Strasbourg. De toutes ces informations il est apparu nécessaire de mettre en place des groupes thématiques par organe qui travailleraient sur les référentiels, leur appropriation, leur mise à jour, de même que sur le fonctionnement des RCP de l’année, l’évolution des fiches. Tout ce travail préparé en 2007  sera concrétisé lors d’un comité scientifique en janvier 2008 qui  préparera la mise en route de ces groupes  ainsi que leur cahier des charges de missions.
Actuellement en remplissant sa fiche RCP, le médecin référent  peut consulter le référentiel validé du réseau correspondant (digestif et thoracique).
Le déploiement du Dossier Communicant en cancérologie
· SAGRCP système d’aide à la gestion des RCP, concerne aujourd’hui les fiches RCP

L’année 2006 avait vu le démarrage des deux RCP pilotes Thyroïde à Godinot et Argon du 3CL, RCP pour lesquelles les fiches  avaient été finalisées en fin d’année 2006 :
- Pour la thyroïde qui a démarré en mars 2007 de nombreuses modifications et des schémas ont été demandés par les utilisateurs. Ces modifications ont abouti à un fonctionnement satisfaisant à partir de septembre avec 149 dossiers saisis en fin d’année.
- Pour Argon des problèmes d’organisation et de financement de secrétariat ont freiné le déploiement : 74 dossiers ont été saisis.
· la fiche digestive Argon a ensuite été déployée et adaptée aux RCP de Troyes et de Charleville avec restitution spécifique, puis la fiche Thorax, de même que la fiche gynécologique utilisée à Godinot :
· Aube              238   (digestif et thoracique)

· Ardennes       128    (digestif et thoracique)

· Gynecologie     14    (Godinot et Chu )

· Chaumont         2

Depuis début 2008, 200 fiches environ sont inscrites tous les mois à partir de 8 RCP (Charleville 3 - Godinot 1 - Troyes 2 - Chaumont 1 - Saint Dizier 1). Les fiches et leurs documents de restitution sont récupérés sur un portail et une santnet boxe hébergée au Gipsis.

- D’autres fiches ont été mises à disposition dans SAGRCP :
· Ovaires dont on attend toujours les corrections

· Dermatologie dont on attend la validation

· Généraliste

· ORL  complété en 2008 à valider

- Au CHU  environ 2 900 fiches ont été saisies dans Dream (source Gipsis). L’interfaçage avec SAGRCP réalisé en 2007 sera fonctionnel début 2008. Cet interfaçage  permettra aux correspondants extérieurs au CHU d’envoyer leurs fiches  avant la réunion  dans SAGRCP ; pour le moment le secrétariat des RCP devra les intégrer dans Dream ; à la fin de la RCP lors de la validation de la fiche elle sera automatiquement transférée dans SAGRCP à la disposition des correspondants extérieurs au CHU ; (Dream étant uniquement interne au CHU).
Tout ceci a nécessité un important travail du responsable informatique et de l’équipe de coordination du réseau et pour l’hôpital de Madame Vidal et de son équipe. Cependant le travail d’Inovelan, son rythme d’élaboration et de correction des fiches,  n’a pas été suffisamment soutenu en 2007 malgré des demandes répétées  de notre président, du  Docteur Fenzy, et lors des différents Comop   de l’équipe de coordination

Ce retard  amènera à suspendre notre financement à partir de novembre et en accord avec Monsieur Kornblum, chargé de l’assistance à maîtrise d’ouvrage, on demandera à Inovelan de mettre à disposition  du réseau 2 à 3 jours par semaine un programmeur  début 2008 pour mettre à jour les fiches déjà en circulation,  les restitutions et finaliser les dernières fiches.

Ce retard s’explique en partie par le fait qu’Inovelan est en cours d’achèvement d’un nouveau support des fiches et des documents informatiques qu’il met à notre disposition (WEBDCR qui a été présenté mi décembre au groupe informatique du réseau), nouveau support qui permettra plus facilement d’effectuer des corrections de l’existant et sur lequel Inovelan développera plus facilement les spécificités à venir : PPS, parcours patient, woorkflow, infocentre prévu pour 2008.
· Les autres documents du DCC

D’autres documents ont commencé à être envoyés dans le DCC grâce à divers interfaçages avec la santnet boxe du Gipsis :
· Godinot environ 9 000  documents (tous les compte rendus opératoires et anapat)

· CHU l’interfaçage pour l’envoi des compte-rendus opératoires est prêt. Les compte-rendus anatomopathologiques ne pourront être envoyés qu’après changement de leur logiciel.

· Laboratoires privés d’anatomopathologie de Reims environ 2 000 documents. Le code Adicap  permet de reconnaître spécifiquement un document concernant un cancer et de l’envoyer automatiquement(une santnet boxe a été installée dans chaque cabinet).
· Polyclinique du Parc environ 200 documents (une santnet boxe a été  installée fin 2007).
· 4 autres santnet boxes ont été installées (Courlancy, Saint André, Laboratoire Leulier, ADPS). L’analyse de leur intérêt et de la plus value qu’elles apportent est en cours.
Par ailleurs une santnet boxe apicrypt a été installée au Gipsis. Elle permet l’envoi de documents dans le DCC à moindre coût, mais contrairement à la santnet boxe cet envoi par apicrypt ne permet pas de consultation en retour (le cabinet des  radiologues de Saint Remi est en cours de mise en route de cet envoi des documents des patients cancéreux. Le laboratoire Gillard a été contacté  mais rien n’a été finalisé pour le moment).
L’interfaçage de certains logiciels, comme médistory qui en principe était annoncé  déjà réalisé, reste toujours en suspens ; l’interfacage avec le logiciel de la société Variant qui équipe tous les radiothérapeutes de la région reste également en suspens (malgré la demande d’aide à l’ARH et à l’INCA) même si pour la première fois des contacts ont été pris en fin d’année pour réaliser ce travail dont il faut chiffrer le financement. Il en est de même pour l’interfaçage avec CPSYS du groupe Courlancy  qui est en cours d’analyse.

Il est à noter que notre DCC a  été validé par la CNIL  dans le courant 2007 ; Plusieurs présentations du DCC ont été faites : lors de la conférence régionale de santé, à l’ARH , au directeur de l’URCAM, à l’ORMEDIMS.
En région, le réseau a participé aux réunions concernant le DMP  et  la plateforme  régionale. Le réseau a participé aux réflexions concernant la mise en place du GCS SISCA ; notre président le professeur Legros a été désigné par l’ensemble des réseaux régionaux comme leur représentant au conseil d’administration et notre responsable informatique est membre du comité technique. Compte tenu des difficultés rencontrées par le GIPDMP et  le DMP, la plateforme régionale a aussi pour rôle de permettre une communication entre toutes les structures de soins régionales et en particulier les réseaux.

A ce titre un chef de projet informatique chargé des réseaux devrait être embauché par la plateforme et  nous consacrer un mi temps. Si le lancement du DCC a nécessité un responsable informatique temps plein en 2007, il semble qu’en 2008  on puisse s’orienter vers un  mi temps qui est indispensable si on veut continuer notre déploiement informatique et rattraper en 2008 les retards pris par la société Inovelan.

Si le contrat du responsable informatique du réseau prend fin en avril 2008, il y aura urgence à l’ embauche du chef de projet informatique des réseaux de la plateforme  GCS SISCA pour que  l’équipe de coordination de notre réseau ne se retrouve pas sans assistance informatique pour continuer ce travail de déploiement mi médical, que peut assurer le coordinateur médical et mi informatique qu’il n’est pas capable d’assurer.
Dans le cadre d’une mutualisation avec les autres réseaux, au cours des six derniers mois de 2007 notre responsable informatique a consacré  déjà de plus en plus de temps   au système d’informations des autres réseaux : Périnatalité  et Gériatrie en particulier.

LES 3C

Pour piloter ces différentes actions, il était prévu d’installer par site des 3C (centre de coordination en cancérologie). Trois conventions avaient été signées : Reims privé - Reims public - Troyes et  Romilly privé et public, convention qui sera signée officiellement début janvier 2007 à la Mairie de Troyes en présence du Maire.
Une proposition de cahier des charges de 3C avait été  validée en novembre 2006 par le conseil d’administration du réseau et confiée à l’ARH. Ce document ne sera pas validé en 2007 ce qui pose problème pour le réseau qui n’a pas les interlocuteurs nécessaires au niveau des établissements pour mettre en place les actions prévues.

Le coordinateur médical a attiré l’attention à plusieurs reprises sur le retard pris par notre région pour définir les missions de ces 3C et les faire réaliser tant dans le public qui a reçu déjà des financements que dans le privé  qui n’étant pas financé en 2007 spécifiquement pour les 3C n’a pas pris conscience de l’importance de ces missions.

L’INCA a  sollicité le coordinateur médical pour faire partie d’un groupe restreint de relecture des tableaux de bord d’évaluation concernant l’activité des 3C que les réseaux régionaux doivent centralisés et regroupés  pour réaliser l’évaluation des activités de la région. Ces tableaux de bord devraient être envoyés dans une quinzaine de jours aux établissements par le biais des ARH et serviront à l’évaluation de l’année 2007. Un tableau de bord avait déjà été envoyé en 2006 ; c’est donc la deuxième année qu’un questionnaire va être envoyé pour analyser des structures qui n’ont pas vraiment été mises en place dans notre région.

La mise en place de ces 3C  relève des établissements, mais le réseau peut apporter son aide, comme il aurait pu apporter son aide (du fait de sa connaissance de tous les acteurs) dans le cadre des différentes réunions du SROSS auquel il participe (réunion chargée de préparer les autorisations et de mettre en place les seuils) ; réunions pour lesquelles il n’a pas été sollicité et dans lesquelles le réseau n’est jamais mentionné.

Plusieurs autres activités ont occupé le réseau :

· Le dispositif d’annonce

Des psychologues libéraux et hospitaliers se sont réunies  à plusieurs reprises avec la cellule de coordination et le comité scientifique pour élaborer un kit de formation sur « les enjeux psychiques de l’annonce » ; une sexologue s’est jointe au groupe. Ce travail est à disposition des établissements  du réseau.
La plupart ont mené des actions au sein de leurs établissements ou en groupe pour les établissements publics avec l’EFEC en faisant parfois intervenir le réseau. Diverses réunions sont organisées pour l’annonce. L’ANFH a organisé plusieurs réunions de préparation auxquelles a participé le coordinateur médical permettant d’inclure plusieurs membres du réseau dont l’équipe d’infirmières d’annonce de Troyes rencontrée lors des deuxième journées du pôle cancérologie de Troyes. 

Un certain nombre de réseaux (présentation aux 3eme assises des réseaux à Nice) mettent en place des psychologues référents (mi ou plein temps) financés par le réseau et qui ont  pour but de mettre en place un référentiel psychologique régional, de recruter des psychologues libéraux et d’assurer leur formation avant de les mettre à disposition des patients cancéreux et de leur famille.

· Le site internet

Il avait démarré en 2006 grâce à la cellule de coordination et un important travail de Madame Lavolé - coordinateur administratif ; il semble être passé de 500 à plus de 1 000 consultations mensuelles en 2007. Les différentes tâches administratives ne permettent plus au coordinateur administratif d’en assurer une mise à jour régulière ; se pose la création d’un poste de webmaster pour l’ensemble des réseaux.

· Le bulletin d’information 

Un exemplaire a été rédigé en 2007 par Madame Lavolé avec l’aide du Dr A Fenzy. Une lettre du DCC a été publiée en novembre par le responsable informatique.
· L’information des patients

· une plaquette à destination des patients est toujours en préparation 

· Pour le Kiosque Accueil Cancer la demande de financement déposée au GRSP a été acceptée. Il y a eu deux comités de pilotage – dont l’un avec les représentants de l’INCa, une rencontre avec le Maire, avec le responsable du service social de la CPAM. Les profils de poste ont été finalisés et l’hébergement provisoire à la clinique de Champagne a été retenu. Début 2008, Madame Lavolé va lancer le recrutement pour la mise en route.

- La formation des professionnels

De nombreuses réunions de formation ont été organisées par les différents établissements Rémois et le pôle cancérologique de Troyes (le réseau y a participé). Des contacts ont été pris avec des responsables de syndicats infirmiers, avec le Président du conseil de l’ordre des pharmaciens, avec des groupes d’EPU de généralistes. Il y a là une demande qui n’a toujours pas trouvé de réponses claires. La première étape va peut être passer par un plan de formation aux soins de support qui se met en œuvre avec la Croix Rouge et auquel le réseau s’associe.

· L’assistance aux professionnels

Madame Lavolé apporte une aide logistique à l’association régionale des dermatologues dans le dépistage du mélanome : contacts avec les associations, les intervenants, Gestion des comité de pilotagle, participation à l’élaboration du kit de formation, rédaction d’une lettre du mélanome ; elle prépare et envoi les documents constituant le KIT de FMC à remettre aux généralistes.

Elle a aidé les établissements qui l’ont demandé à bâtir leur demande de visio-conférence.
- La mutualisation des réseaux
La mise en commun de moyen au niveau des différents réseaux a été  demandée par les tutelles  dans un but d’efficacité et d’économie. Les réseaux de Champagne Ardenne avaient pris les devants en organisant deux réunions communes une à Reims et une à Châlons pour préparer une réunion commune de présentation et de réflexion qui a eu lieu à l’ARH fin novembre avec les membres de la MRS. Cette réunion sera le point de départ d’action commune en 2008 avec en  particulier élaboration d’un cahier des charges d’une plateforme commune de système d’information réseaux en lien avec la plate forme.

Les réunions régionales ou nationales

De nombreuses réunions ont mobilisé les responsables du réseau en 2007 :
· INCA, HAS

· Acoresca  dont médecin coordinateur Oncocha a été élu au conseil d’administration
·  ARH, URCAM, plateforme régionale, DMP, Ormedims , dépistage des cancers, CISS

·  SROSS gériatrie, SROSS soins palliatifs, SROSS imagerie, SROSS cancer, Conférence Régionale de Santé, GRSP, rencontre avec le groupe Montaigne au réseau et au CHU ; institut du sein privé, inauguration du nouveau Godinot.
· réunion des réseaux régionaux au CLCC de  Clermont Ferrand, assises régionales des réseaux en septembre à Nice, Congrès de cancérologie des établissements privés.
La gestion du réseau et de son financement

L’année 2007 a été marquée par le renouvellement des mandats des membres du conseil d’administration et la réélection d’un bureau. Jusqu’à maintenant les principales décisions du réseau avaient été prises à l’unanimité (hormis la réponse à l’appel d’offre d’équipe mobile de soins palliatifs qui avait échouée), mais le 3 juillet la désignation du bureau n’ayant pu se faire de façon consensuelle, il sera proposé la mise en place d’un bureau provisoire ayant pour mission dans le cadre d’un groupe élargi aux autres départements :

- de revoir la gouvernance sur la base 

· d’un équilibre public privé et alternance public privé à la présidence

· présidence assurée par un professionnel de santé en activité

· représentation de chaque département et d’usagers

       - de définir la stratégie en matières d’objectifs - cinq seront dégagés :
· améliorer les pratiques en favorisant la communication(DCC-visio conférences)

· favoriser l’intégration des  patients  dans des protocoles de recherche clinique

· développer la formation des professionnels

· améliorer la communication en direction des patients et leur famille

· évaluer les pratiques

Au terme de cette réunion du 29/8/2007, il n’apparaît pas possible au groupe de réflexion  qu’un dossier de financement des 3 ans à venir soit rédigé pour le 15 septembre, comme prévu. Il est donc demandé au coordinateur administratif la rédaction d’un dossier transitoire  de financement pour le premier semestre 2008 ; contact étant pris avec les tutelles pour leur faire part de la situation.

Compte tenu de cette situation, compte tenu d’une diminution de notre budget 2007, compte tenu des rendez vous tardifs des instances du réseau avec les tutelles, le commissaire aux comptes va lancer un dispositif d’alerte qui a pour but de signaler l’incertitude qui s’annonce pour le financement du réseau en 2008 avec information au président du tribunal de grande instance.

C’est l’engagement fin novembre de la MRS d’assurer le financement à titre provisoire  du réseau pendant six mois, sans nouveaux investissements sauf pour le système d’information (demande de Madame Coudrier) qui permettra de mettre fin à cette procédure d’alerte. Le dossier de financement des 3 années à venir devant être déposé pour le 15 avril 2008.

Deux assemblées générales, trois conseils d’administration, six réunions de bureau, plusieurs réunions du comité scientifique, le suivi trimestriel réglementaire financier et d’activité  à remettre aux tutelles, la gestion comptable, la rédaction des rapports d’activité DRDR, INCa, la participation à plusieurs réunions régionales ou nationales sur l’évaluation, la préparation de plusieurs présentations, la rédaction des dossiers de financement du kiosque (GRSP, INCa, Laboratoires, Conseil Régional …) et le suivi des comités de pilotage, l’implication dans le groupe de dépistage du mélanome, la gestion de la communication (site internet, bulletin info, diffusion d’informations aux membres du réseau), la rédaction des dossiers de financement, …. toutes ces activités ont nécessité un important travail  pour le coordinateur administratif. Il apparaît qu’un mi temps de secrétariat  permettrait  à la cellule de coordination et au coordinateur administratif de se consacrer plus aux taches d’organisation et de gestion qui relèvent de leurs compétences.
Tout au long de l’année, le travail du réseau a été piloté par le Bureau et la cellule de coordination comprenant le Président, les deux coordinateurs, le Responsable SI et le secrétaire du comité scientifique - le Docteur Fenzy qui a consacré, bénévolement, une grande partie de son temps pour nous aider à toujours améliorer les réunions, la rédaction des documents et les réponses aux diverses sollicitations.

Sous la présidence du Professeur Legros, toujours disponible lorsqu’on le sollicitait, des réunions de travail se sont tenues tous les lundi matin pour organiser travail et orientations de la semaine. 

En conclusion cette année 2007 marque  définitivement l’entrée du réseau dans  la problématique cancérologique régionale que le réseau entend bien conforter en 2008.
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