Etablissements ou instances représentatives ayant approuvé au 30 juin 2005 la
convention constitutive du réseau de cancérologie.

1 - MEMBRES DE DROIT

Etablissements public/privé : CA de Godinot

Etablissements publics : CA du CHU CME du CHU
CA de Manchester CME de Manchester
CA de St Dizier CME de Saint Dizier
CA de Troyes CME de Troyes

CA de Chalons en Ch.
Etablissements privés :

CA des Bleuets CME les Bleuets
CA Saint André CME Saint André
CA de Courlancy CME de Courlancy

CA Clinique Champagne CME Clinique Champagne

AG radiothérapeutes Charleville

Représentants Usagers : CA comité Marnais de la Ligue contre le cancer
CA du comité Ardennais de la Ligue

Structures de gestion
Des dépistages : CA de 'ADECA 10 - CA de I’'ADPS 52

Fédération de I'hospitalisation CA de la Fédération
Privée

2 - AUTRES MEMBRES

- Etablissements de proximité

Etablissements publics : CA de Langres CME de Langres
CA de Sézanne CME de Sézanne
CA de Vitry le F CME de Vitry le F
CA d’Epernay CME d’Epernay

CA de Ste Ménéhould CME de Ste Ménéhould
CA Groupe Sud Ardennes CME Sud Ardennes
CA de Romilly sur seine CME de Romilly sur seine

Etablissements privés :

CME Clinique de la Compassion
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- Représentants des professionnels

Représentant les anatomopathologistes : AG du CRISAP
Représentant les infirmiers libéraux : FNI de I’Aube

- Association HAD

CA HAD mutualité Francaise Ardennes
CA HAD Mutualité Francaise Aube
Croix Rouge HAD de Reims

- Représentants les patients

CA Association URILCO Champagne Ardenne

Réunions des instances du réseau : 7

Le Bureau du réseau s’est réuni pour la troisiéme fois de I'année le 14 avril 2005 pour
préparer le Conseil d’administration du 19 mai : proposition de réglement intérieur (RI)
et de modification des statuts.

Le conseil d’administration s’est réuni le 19 mai 2005 pour examiner les propositions
du bureau en matiere de RI et de statuts ; les membres ont également examinés les
comptes et le bilan d’activité de I'exercice 2004.

L’Assemblée générale a examiné et approuvé les comptes et le bilan d’activité de
I'exercice 2004 le 14 juin dernier. Les propositions en matiére de RI et de modification
des statuts ont également été approuvées,

Réunions du comité scientifique : ]

2 comités scientifiques «élargis » ont été organisés :

- Le 12 mai 2005 ou deux questions furent abordées :
» La chimiothérapie a domicile & partir du nouveau décret qui l'encadre
strictement, en présence des pharmaciens représentants 'ORMEDIMS et |a
DRASS, des syndicats infirmiers libéraux.
» Une sensibilisation a "évaluation a partir du document élaboré par I'ANAES
« Réseaux de santé - Guide d’évaluation »

- Le 22 juin 2005 sur le theme des Réunions de concertation Pluridisciplinaire (RCP) en
présence de Présidents de CME d’établissements et d’animateurs de RCP :

» Le Dr ROCHE a présenté les différents textes qui « encadrent » la mise en
ceuvre de ces RCP et qui doivent aboutir a Iélaboration d’une charte
qualité.

» Les Drs SCHMITT et GRAND ont presenté le projet expérimental de
Systeme d’information des RCP actuellement en cours.
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Rencontres institutionnelles et autres partenaires : 1

Participation des Drs ROCHE et FENZY au premiers congrés des réseaux de cancérologie
a Nice les 28 et 29 avril 2005. De nombreux sujets ont été abordés, qu’il est
impossible de résumer ici, mais qui seront utiles pour la suite des actions du réseau de
Champagne Ardenne.

Le Pr LEGROS, le Dr FENZY et Mme LAVOLE ont été regus par la cellule technique du
Comite régional des réseaux le 3 mai 2005, cette cellule étant chargé d’émettre un avis
aupres du comité régional.

Les Dr LEGROS, FENZY et ROCHE sont allés présenter le dossier au Comité Régional des
réseaux le 9 juin. A priori, le comité a émis un avis favorable quant aux objectifs et
actions proposeées par le réseau ; nous attendons la confirmation écrite. Une réunion est
prévue le 19 juillet avec I’ARH et I'URCAM pour finaliser le plan de financement.

Les Dr LEGROS et ROCHE ont répondu a linvitation de I'INCA le 10 juin 2005 qui
souhaitait faire le point sur la mise en ceuvre des réseaux au niveau national. L'INCA n’a
fait aucune proposition concrete et doit mettre en place des groupes de travail avec les
coordonnateurs de réseau.

Participation du Dr ROCHE a I’ACORESCA

Le 11 avril 05 et 13 juin, participation du Dr ROCHE a la réunion mensuelle de
I’Association nationale des coordinateurs de réseaux en cancérologie - ACORESCA -

Présentation du réseau : T

Ces derniéres semaines, notre coordinateur médical, Mr le Dr ROCHE, est allé présenter
le réseau et les textes réglementaires a de trés nombreux professionnels de la région :

- le 25/04/05 aux membres de la CME de la polyclinique Les Bleuets et St André

- le 10/05/05 au conseil d’administration de la polyclinique Courlancy

- le 18/05/05 a la CME de Courlancy

- 1le 19/05/05 a la CME du CHU

- le 24/05/05 a I'Union Régionale des Médecins Libéraux

- le 25/05/05 a I'assemblée générale du CRISAP (anatomopathologistes)

- le 26/05/05 a la CME de Godinot

- le 31/05/05 au conseil d’'administration de la structure de gestion des
depistages de I'’Aube (ADECA 10)

- le 16/06/05 : au Conseil de I'Ordre des Médecins de la Marne

- 1e 18/06/05 : au Conseil Régional de I’Ordre des Médecins

- le 21/06/05 : a la CME du Centre Hospitalier de Vitry le Francois

- le 23/06/05 : a la CME du Centre Hospitalier de Troyes
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Une rencontre 'eksﬁt'prévue avec la CME du Centre Hospitalier de Chalons en Champagne
le 6 juillet 2005.

Des demandes de rencontre ont été formulées par le service HAD de I'Aube et les
syndicats d'infirmiers libéraux. Elles seront organisées a la rentrée de septembre.

LES ACTIONS DU RESEAU

* Qualité des soins
1/ Réflexion dispositif d’annonce

Aucune information nouvelle.

2/ Référentiels

Comment mettre en place des groupes de travail efficaces sans froisser la
susceptibilité des professionnels de la région ? Le Dr ROCHE a souhaité rappeler
aux Présidents de CME la méthodologie mise en place, & charge pour eux de
diffuser I'information. Il ne nous parait pas inutile de la rappeler ici :

» Constitution du groupe de travail : sur proposition des membres du comité scientifique qui
désignent leurs confréres en essayant d’avoir un représentant de chaque département.

» Les Présidents de CME sont contactés et la liste des membres composant le groupe leur ai
communiqué pour diffusion auprés des spécialistes concernés par l'organe. Ces
specialistes peuvent envoyer - s'ils le souhaitent - des suggestions et des commentaires.

> Le groupe de travail a pour mission de recenser les référentiels standards de telle ou telle
pathologie. Il ne s’agit pas d’inventer ou d’imposer tel ou tel référentiel mais de résumer
ce qu: fait consensus au niveau des sociétés savantes et qui est I'habitude des équipes de
la région.

» Quand une premiére présentation aura été élaborée, tous les spécialistes concernés la
recevront, pourront en faire de nouveau des commentaires ou des critiques, que le groupe
sera charge d’ analyser et de prendre en compte.

» Ce n'est qu'aprés, que ce protocole sera soumis lors d’une réunion régionale a la validation
de tous, sous la responsabilité du comité scientifique.

Comme vous le savez 4 groupes sont déja au travail :
« réferentiels colon »
« référentiels sein »
« Référentiels pneumologie »
« Référentiels urologie »

Le dgroupe «sein» (Les Drs EYCHENNE, POURNY, COUDERC, CUTULD), a
quasiment finalisé le travail qui sera diffusé a tous les spécialistes concernés a la
rentrée.

Le groupe « Cbélon » (Les Drs ABDELLI, BOUCHE, GARCIA, GEOFFRQY) est en
cours.
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- En pneumologie, un comité restreint (Les Drs CHOUABE, GARCIA, GUY, LEBARGY)
a réalisé une synthese des référentiels, qui doit maintenant étre complété, modifié
- si besoin - par les membres du groupe de travail (Les Drs BILLON, CARBONNEL,
COLIN, DELCLAUX, Dr JONVEAUX, PREVOT, PICAVET, QUINQUENEL, SIMON) qui les ont
recu le 28 juin. Une réunion de synthése sera organisée en septembre 2005.

En urologie, lors de la premiére réunion qui s’est tenue le 6 juin dernier, les
membres se sont répartis dans 4 groupes de travail : Prostate, Rein, Vessie et
organes génitaux externes

PROSTATE REIN
Urologues : Urologues :
Dr STAERMAN - CHU de Reims Dr DUVAL — CHU de Reims
Dr LEMAIRE : Polyclinique Bleuets Dr AMORY: Polyclinique Courlancy
Dr HERARD : Polyclinique Courlancy Dr POGU : CH Chalons
Dr GIOLITTO : Polyclinique Bleuets
Oncologues :

Oncologues : Dr EYMARD : Institut Godinot
Dr NGUYEN : Institut Godinot Dr FACCHINI : Polyclinique Courlancy
Dr EYMARD : Institut Godinot
Dr LUCAS : Polyclinique Bleuets
Dr MALLET : Polyclinique Courlancy

VESSIE Organes génitaux externes
Urologues : Urologues :
Dr LANDRY - CHU de Reims Dr GOMEZ LLORENS : Polyclinique Bleuets
Dr LEMAIRE : Polyclinique Bleuets Dr AMORY: Polyclinique Courlancy
Dr VILLENA : Polyclinique Courlancy
Dr GIOLITTO : Polyclinique Bleuets
Dr POGU : CH Chalons

Oncologues :

Oncologues : Dr EYMARD : Institut Godinot
Dr NGUYEN : Institut Godinot Dr FACCHINI : Polyclinique Courlancy
Dr LUCAS : Polyclinique Bleuets Dr NGUYEN : Institut Godinot

3/ Fonctionnement des RCP

Outre la réunion du comité scientifique du 22 juin 05,organisée exclusivement
sur ce théme - et qui a réuni 37 professionnels concernés par le sujet - et suite au
courrier adressé aux animateurs de RCP le 7 avril dernier, le Dr ROCHE est allé
rencontrer différents groupes a qui il a pu présenter les textes réglementaires :

- 26/04/05 : le groupe RESCOD (Gastro) du CHU

- 13/05/05 : Le groupe RCP d’urologie du CHU

- 07/06/05 : Le groupe RCP d’ORL du CHU

- 24/06/05 : le groupe RCP Thyroide de I'Institut Jean Godinot
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Bien sdr, notre coordinateur a mis a profit ses nombreuses rencontres avec les
CME d’établissements pour présenter ces textes concernant les RCP.

Lors de la réunion du comité scientifique, il a été demandé aux animateurs de RCP
présents de commencer a travailler sur leur charte de fonctionnement afin que le
réseau puisse dés septembre réaliser un annuaire des RCP ayant intégré des
critéres qualités.

4/ Articulation avec le médecin généraliste

4 membres de I'Union Régionale des Médecins Libéraux ont recu le Dr ROCHE le
24 mai dernier et ont exprimé plusieurs souhaits :

» Les medecins généralistes souhaitent étre informés beaucoup plus vite, c'est-a-dire

quasiment en temps réel, des conclusions et décisions des RCP et méme des consultations

d’annonce et de suivi. En effet, beaucoup de patients qui sortent du cabinet de

cancérologie se rendent chez leur médecin généraliste pour se faire expliquer ce qu'ils

n‘ont pas compris (ou voulu entendre) de la bouche du spécialiste.

La demande d’information la plus forte concernerait également les soins palliatifs et les

soins de support.

» Certains trouveraient légitime que leur présence physique a une RCP fasse l'objet d’une
rémunération tarifée.

» Enfin, ils souhaitent que le réseau prenne contact directement avec les groupes d’EPU
régionaux, cheville ouvriéere de la médecine générale. Un contact va étre pris
prochainement avec tous ces groupes pour qu'ils expriment leurs besoins et souhaits.

Y

5/ Information sur 'organisation régionale des soins en cancérologie

L'organisation mise en place dans la région - sous couvert du Schéma Régional
d'Organisation Sanitaire (SROS), en _cours de rédaction - sera diffusée auprés du
public et des professionnels sur le site internet du réseau.

= Information/transparence

6/ Recensement des acteurs et de leurs missions et de leurs besoins

Outre les acteurs déja rencontrés en début d’année, des contacts sont en cours
avec les syndicats infirmiers libéraux et les services d’HAD des départements.

7/ Diffusion d’information concernant les actions de prévention

La cellule de coordination n'a pas encore eu le temps de contacter formellement
les associations assurant des actions de prévention dans la région.
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8/ Diffusion d’information concernant les actions de dépistage

Le Dr ROCHE et le Dr FENZY sont allés rencontrés les professionnels assurant la
gestion de la structure de gestion des dépistages de I’Aube (ADECA 10). Suite &
cette visite, le conseil d’administration de I’ADECA 10 a approuvé la convention
constitutive du réseau de cancérologie.

9/ Diffusion d’information sur les consultations d’oncogénétique
Une réunion doit étre organisée avec les responsables de ces consultations.

10/ Sensibilisation dépistage du mélanome (Groupe de travail a mettre
en place en 2006)

= Recherche clinique et évaluation

11/ Recueil des données anatomopathologiques et évaluation du cancer
du sein

Les 4 structures de gestion doivent se réunir pour finaliser ce projet et amener
des propositions de réalisation de cette action qui les satisfassent toutes.

12/ Etude PRONSEIN

Projet en attente de la decision du comité régional des réseaux quant a son
financement.

13/ Registre cancer du mélanome (Groupe de travail 3 mettre en place en
2006)

Mais la notion méme de « registre » devra peut-étre étre révisée en faveur d’un
« recueil de données » d’ambition plus modeste.
= Accueil écoute - orientation médico sociale

14/ Sensibilisation des professionnels -~ réunions départementales autour
du film « Zoe et Bios sont dans un bateau »

Le conseil régional a attribué une subvention permettant en partie la réalisation de

ce film. La DRASS et I'URCAM ont, par contre, répondu négativement.

15/ Articulation soins a domicile, soins palliatifs

Rédaction sous couvert et validation du Dr FENZY : B. LAVOLE 7



Réseau de cancérologie de Champagne Ardenne

Il sera nécessaire de mettre en place un groupe de travail regroupant les services
HAD, la coordination régionale des soins palliatifs et les infirmiers libéraux pour
avancer sur ce sujet.

16/ Points accueil cancer : Projet reporté, ouverture prévue en 2007

La proposition du comité scientifique d’organiser a la rentrée une grande réunion
sur ce theme en septembre 2005, avec la participation des animateurs des Points
accueil cancer de la Ville de Paris, a été refusée par le Conseil d’Administration.
Elle sera donc reportée a une date ultérieure.

LES OUTILS DU RESEAU

= Systeme d’information

Le projet « Plateforme d’échanges et de communication des comités
pluridisciplinaires » (Etude en cours sur la base d'un financement FAQSV depuis 2
ans) a été présenté a I'URCAM par les promoteurs le 9 mai dernier, en présence des
Drs ROCHE et FENZY.

Les promoteurs doivent maintenant lancer un appel d'offres compétitif pour la
rédaction finale du cahier des charges. Le FAQSV a accepté d‘attribuer un
financement complémentaire pour cette phase du projet prévue de juillet a décembre
2005 ; le ou les prestataires qui assureront la mise en oceuvre du systéme
expérimental doivent étre choisis d'ici la fin de I'année 2005.

Ce projet a été présenté lors de la réunion du comité scientifique du 22 juin sur le
theme des RCP et a retenu l'attention des participants.

Reste a élaborer le cahier des charges du systéme d’information du réseau et en
particulier la partie site internet et intranet.

Préparation de ces rencontres et réunions

Mr le Dr FENZY et Mme LAVOLE se sont réunis a 36 reprises du 1 er janvier au 30
juin.

Mrs les Dr FENZY, ROCHE et Mme LAVOLE a 15 reprises.

Mr le Dr ROCHE et Mme LAVOLE a 5 reprises.

Gestion de I'association

Mr le Dr LEGROS et Mme LAVOLE a 30 reprises
Mr le Dr MUNCK et Mme LAVOLE a 1 reprise
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Le programme des semaines a venir

6 juillet : CME Centre Hospitalier de Chalons en Champagne
19 juillet : Bureau du réseau en présence de 'URCAM et I’ARH
FERMETURE DU SECRETARIAT DU RESEAU : du 12 Aot au 28 Aout inclus.

Dr ROCHE absent du 9 au 24 juillet et du 15 au 28 Aolit.

FORUM

Comme annoncé dans le courrier qui accompagne ce bulletin, cette rubrique est ouverte
a tous les acteurs du réseau.

1- La représentativité :

Certains d’entre vous nous ont fait connaitre leur sentiment d’amertume devant une
sous-représentation ressentie dans les différentes instances du réseau. C'est le cas de :

I'URML qui, représentant les 2 200 médecins libéraux de la région, considére
qu’une seule voix au conseil d’administration n’est pas suffisante.

- Le Pr PLUOT qui a fait remarquer que les anatomopathologistes étaient sous-
représentés au sein du réseau

- Le Pr MUNCK aurait souhaité que la Fédération des centres de Lutte contre le
cancer dispose d'une voix au méme titre que la FHP, I'Union Union Hospitaliére du
Nord-est et la Féderation des Etablissements hospitaliers et d’assistance privés

Etant totalement étranger a I'élaboration de nos statuts, voici ce que je peux répondre &
titre provisoire :

» Chacun comprendra qu’il est hors de question de refondre déja les statuts, alors
que le dossier franchit actuellement un certain nombre d’étapes administratives
avant d'étre accepté et financé. C'est une question qui ne pourra étre examinée
que plus tard, ainsi probablement que d’autres, au fur et 8 mesure des mois de
fonctionnement.

» La conception méme du réseau dans le Plan Cancer se veut trés englobante, et il
n‘est pas tres realiste de multiplier les membres des assemblées si I'on veut
prétendre a un travail fructueux.

» Nous respectons une regle tacite qui récuse tout vote « a l'arraché », ce qui
signifie qu’une proposition ou qu’une décision qui n‘emporte pas le quasi
consensus général sera renvoyée pour étre réétudiée devant le comité
scientifique. En revanche, celui-ci a la faculté, et il en use, de demander tous les
avis qu'il juge utiles, et de constituer des groupes de travail thématiques trés
larges et trés ouverts pour faire avancer des questions particuliéres. De ce fait, tot
ou tard, tout le monde se trouvera sollicité.
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Je gage donc que le moment venu, il y aura un groupe de travail sur la réforme des
statuts et que les discussions y seront plus apaisées que celles qui ont accompagné
une certaine réforme de la constitution européenne !

A suivre ...

Bonnes vacances a tous.

Dr Albert FENZY
Secrétaire
Comité scientifique
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