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PREAMBULE

Ces derniéres années ont marqué une évolution majeure des modes d’organisation en cancérologie, avec
en particulier deux éléments importants :

- les établissements de santé qui sont désormais spécifiguement autorisés a traiter les personnes
atteintes de cancer ;

- les réseaux régionaux de cancérologie (RRC) qui animent et assurent la coordina‘n srationnelle des
acteurs régionaux de la cancérologie. Leurs missions, réalisées en complémentarig celles des
centres de coordination en cancérologie (3C) sont décrites dans un référentiel ngs couvrent

cliniques ; communication entre professionnels de santé ; partage de l'infor ; < rmation
continue ; observation et évaluation des pratiques professionnelles).

soient mieux accompagnés pendant et aprées la phase aigué de leun \ ) lier entre I'’hopital
et la ville. Le médecin traitant doit ainsi étre mieux informé T afin qu’il dispose de

communicant de cancérologie (DCC) est considéré comme l'un indispensables pour faciliter la
coordination des soins entre les professionnels dg santé inui kses en charge des patients.

dans le programme de relance du DMP (dossier
de santé.

et des systéemes d’information partagés

Le DCC et le DMP constituent a cet effe

cet échange en cancérologie.

décembre 2009, I'INCa et I'ASIP Santé mettent leurs
action, en cohérence avec la DGOS et I'InVS en

Par la voie de leur accord de pagaa
expertises en commun pWr la
particulier.

Pour poursuivre la mise . ement et 'accompagnement du DCC, I'INCa et 'ASIP Santé
définissent une no ; CC devient un service du DMP respectant le cadre national
d’interopérabilité publggar 'ASIP té.

Ce docu eQur le métier de la cancérologie et trouve son origine dans les retours
d m besoins et attentes des professionnels de santé exprimés par les RRC.

Ce doc t de prioritairement aux RRC, qui constituent les maitrises d’ouvrage régionales
désignées p a pour le pilotage et le déploiement de ce dossier depuis cing ans, en collaboration avec

les ARS et les ma¥tses d’ouvrages régionales qu’elles reconnaissent.

Il sera également utile aux éditeurs de logiciels qui y trouveront une analyse des besoins exprimés par les
professionnels de santé, utilisateurs du DCC et du DMP, ainsi que leurs priorités

! Cf. circulaire DHOS/CNAMTS/INCA/2007/357 du 25 septembre 2007
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1 HISTORIQUE ET ETAT DES LIEUX DU DCC

Le projet DCC issu du plan cancer 2003-3007 est lancé en 2004 avec quatre expérimentations
régionales, en Pays de la Loire, Basse-Normandie, Aquitaine et lle de la Réunion. En 2006, a la suite de ces
expérimentations, un cahier des charges est rédigé pour la généralisation de ce dossier dotée d’'un budget
de 5,9 millions d’euros .

Initialement, le DCC est donc indépendant du DMP, celui-ci étant apparu ultérieuremen
I'assurance maladie du 13 ao(t 2004.

En pratique, le cahier des charges prévoit que les données médicales du DCC doive
au niveau régional au moyen de plateformes, soit par les éditeurs. En particulier,
visant a rendre ces systémes interopérables n’est émise a ce stade.

En 2006 'INCa et le GIP DMP se rapprochent et recherchent ensemble une
en cohérence du DCC et du DMP. Ce rapprochement aboutit en 2007
partenariat entre 'INCa et le GIP DMP.

Cependant, des feuilles de routes personnalisées pour chacun es et le DCC poursuit
ainsi sa route pendant plus de trois ans dans un contexte nati j i s l'attente d’orientations
communes désormais connues’. Pendant cette période marquée pa rds successifs du projet DMP,

mobilisés et continuent la réalisation et le dépld C « premiére version ». Dix-sept régions
déclarent un DCC opérationnels et I'on consta ation en progression malgré une forte
disparité régionale a la fois des usages et des sold

o

; Etat d’avancement du déploiement du DCC et des fiches
MaFtigique RCP informatisées en 2010

&

I'-g;uya.r_'l.b

“Réunion,

e 4

~Guztletol
! yadcioupe
w

Bourgogne
Légende

Pas de DCC
Auvergne
0

DCC opérationnel
avec fiche RCP

et autres CR -

2 Les différentes actions lancées dés 'année 2008, revue de projet diligentée par la Ministre de la Santé (IGAS — IGF —
CGTI), audit de la Cour des Comptes, RGPP, et surtout les conclusions de la mission Gagneux avec la relance du DMP
impliquant une nouvelle gouvernance ciblant le DMP et les systemes d’information des réseaux de santé dont la
cancérologie, ont depuis abouti a une urbanisation des systémes d’information de santé.
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Taux d’Informatisation des RCP en 2010

Bretag:
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ey
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Entre 20% et 50%
de RCP couvertes
Plus de 50% de Aquitaine
Midi
Pyrénées

RCP couvertes

Cas Particulier

Les freins au déploiement de cette premiere v
rencontrés jusqu’a présent par les systemes d’i
problémes d’identification du patient, d’utilisation
consentement explicite du patient, et enfin de re
I'absence d’interopérabilité des solutions.

En outre des difficultés ont été relevée
'une des missions importantes du R

pagnement de la mise en ceuvre du DCC qui est
agnement devant :

- Slinscrire dans la durée, ble, a toutes les étapes du projet : lancement, déploiement,
suivi de l'usage et éval

- Rechercher la m
patients commu
établisseme

hes d’accompagnement sur des « grappes » partageant des
e travailler en amont a lidentification des flux de patients inter-
ompagnement sur l'ensemble de ces établissements et leurs
eme démarche collective.

tentes en matiere de remontées dinformation en dépassant les besoins
ionnels de santé du terrain.

C’est dans ce contexte que I'INCa et 'ASIP Santé signent un accord de partenariat le 10 décembre 2009 sur
la base d’'un DCC défini comme un service du DMP. Cet accord précise le réle de chacun : « L'INCa, qui
assure la coordination et 'accompagnement des RRC, définit les besoins métiers du DCC (...) L’ASIP Santé
assure la maitrise d’ouvrage du service DCC intégré au DMP. »

Dans ce nouveau schéma d’urbanisation, il s’agit maintenant d’expliciter l'architecture, les fonctions
attendues et le plan d’actions tout en capitalisant sur les travaux et acquis des RRC.
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2 FONCTIONNALITES ATTENDUES PAR LES PROFESSIONNELS DE SANTE

Le DCC est avant tout un service de prise en charge partagée.

Le DCC est destiné a améliorer la qualité de la prise en charge des patients notamment en facilitant les
réunions de concertation pluridisciplinaires (RCP). Il est important de le concevoir et de le présenter comme
tel. Le DCC n’est pas en soi un dossier de recherche, de santé publique ou d’épidémiologie mais il doit étre
congu pour alimenter ces trois fonctions.

Insuffisamment pris en compte dans la premiére phase de mise en ceuvre du DC artage des
informations avec la médecine de ville est 'un des axes forts & développer. Le programm&ge nalisé de
soins (PPS) est, dans ce contexte, I'élément central de cet échange.

e LePPS

Le PPS qui découle de la proposition thérapeutique issue de la RCP es
de formaliser la prise en charge thérapeutique propre a chaque patie
patient et doit étre remis au patient dés le début de la prise

| qui permet
cours de soins du
it intégrer (action 25.1 du

Tres évolutif, il sera amendé a chaque résultat ou réactions du j R un traitement. C’est de toute
listes. Il sera complété par un

Les patients et les professionnels de santé souha
Plusieurs RRC ont travaillé sur le contenu d’'un PF
étre structurées.

p représentation visuelle de ce parcours.
Ca réfléchit aux données qui pourraient

Le DCC, en tant que service du DMP, etiyde mettre a disposition des professionnels 'ensemble des
documents utiles a la coo@natio I onteRus dans le DMP. Ce point est particulierement important

dans le cas de pathologie assqcié
S

Les autres principaux do t moyen du DCC :

e ie et cytologie pathologiques (CRACP)
Ce doc da pe du bilan diagnostique et du traitement, est indispensable lors de la
tenue de | oit intégrer les éléments indispensables a la prise en charge des patients et la

pimum des CRACP s’inscrit dans le cadre de 'accompagnement du dispositif
ements de santé pour les traitements du cancer (3°™ point des critéres
de la chirurgie des cancers).

L'INCa a défini, cohjointement avec la Société Francaise de Pathologie, les items minimaux devant figurer
dans les CRACP. A ce jour, 21 localisations tumorales sont couvertes dans le champ des cancers fréquents
représentant 85% des nouveaux cas de cancer. Pour les cancers rares, des comptes rendus spécifiques
sont en cours d'élaboration par les réseaux d'anatomopathologie de référence labellisés par I'INCa. Les 23
fiches ainsi établies ont été transmises a I'ASIP Santé qui définit les spécifications que devront respecter les
éditeurs pour permettre l'utilisation de ces comptes rendus structurés dans les logiciels métier.

L’acces aux données d’anatomopathologie est aujourd’hui nécessaire aussi pour :

- I'évaluation de I'impact des programmes de dépistage ;

- le fonctionnement du systéme de surveillance des cancers et des registres ;
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- l'observation continue du nombre de cas, de leur répartition et de leur typologie, permettant de disposer
de données actualisées récentes pour le pilotage de la lutte contre le cancer.

Ainsi, le projet « systéme national multi sources de surveillance des cancers » (SNMSC), développé par
'InVS, prévoit de croiser les données des CRACP, du PMSI et des ALD, afin d’identifier tous les nouveaux
cas de cancers, chacune des sources étant insuffisante a elle seule. Les CRACP constituent donc un des
trois piliers du projet SNMSC.

e Lafiche RCP

La fiche RCP doit intégrer au minimum lensemble des éléments nécessaires a I&ri
regard des référentiels de bonne pratique. Toutefois dans ce cadre seules quelques d
seront recommandées par I'INCa, et ce travail est en cours (finalisation juin 2010),
des « éléments qualité » relevant des criteres d’autorisation.

En outre, la structuration de la fiche RCP devra permettre d’intégrer des champs s
et aux régions.

e Le compte rendu opératoire

Les éléments minimaux indispensables devant figurer dans les com
ont été définis par 'INCa et les sociétés savages deg ipales s
seront également structurés selon les spécificati
du compte rendu.

us opératoires en cancérologie
s concernées. Ces éléments
ASIP Santé autour d’'un format générique

e La lettre de sortie pour
Le partage des informatio&avec

Le médecin traitant doit avoilQec
généralement aux docu
effets secondaires ou |

ourrier a adresser aux meédecins traitants pour une meilleure prise en
e probléme lors du retour a domicile

et la préparation de I'aprés cancer

Le DCC doit aussi permettre de suivre I’activité régionale et nationale de la cancérologie

La réflexion sur I'exploitation possible des données dont on dispose doit étre lancée pour répondre a des
besoins tant au niveau national gu’au niveau régional : le DCC doit permettre de restituer 'activité des RCP,
des 3C, des RRC de maniére simple.
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3 CIBLE DU DCC

e La définition

Comme le précise l'accord de partenariat établi entre 'INCa et I'ASIP Santé, le DCC est un service
permettant a 'ensemble des professionnels de santé impliqués dans la prise en charge d’un patient atteint
d’'un cancer de partager entre eux et avec le patient 'ensemble des documents médicaux de cette prise en
charge. Le DCC n’est donc pas une application. ‘

- des fonctions de communication (importation et exportation) des données et dg
applications habituellement utilisées par les professionnels de santé (logiciels d
de réseaux...) ;

Sur un plan technique, le service DCC met en ceuvre :

- des infrastructures d’hébergement et des fonctions de sécurité commu
applications utilisées par les professionnels ;

- un ensemble de documents plus ou moins structurés et plus a
tous référencés dans une classification elle-méme intégrée Ry

e Les objectifs

urs@le soins du patient a pour objectifs de :

rkflow en permettant la planification et
I'organisation des RCP, la production fiabilisé pnts clés que sont notamment les CRACP, la
' parcours de soins du patient.

- Mémoriser et partager les pringias : ts et informations du parcours du patient en centralisant
au niveau national da roduits lors de la prise en charge du patient. Ceux-ci
deviennent alors accessi sionnels de santé qui prennent en charge le patient, des
lors gu’ils ont l'accor

- Offrir des service
protocoles et au
vérifigr I'éligg

oimes pratiques nationaux et régionaux, et en donnant la possibilité de
essais cliniques et thérapeutiques.

de $rveillance des cancers afin d’avoir une meilleure connaissance du cancer en

e Lesacteurs:
Les acteurs accédant au DCC sont les professionnels de santé et le patient.

- Le médecin spécialiste qui prend en charge le patient pour son cancer a la suite d’'un acte de dépistage,
d’'une demande de soins consécutive a la découverte d’'une symptomatologie évocatrice ou d’'un cancer
avéreé.

- Le médecin, généraliste ou spécialiste, qui oriente le patient pour une prise en charge consécutive a une
suspicion de cancer. Le médecin généraliste est également impliqué dans la prise en charge du patient
lors de son retour a domicile dans le cadre par exemple du traitement des effets secondaires
thérapeutiques ou d’une hospitalisation a domicile.
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- Les professionnels de santé du plateau technique (anatomo-cytopathologistes, radiologues, biologistes,
pharmaciens...) qui produisent des comptes rendus et images, et dispensent les médicaments.

- Les participants de la RCP dont le responsable de celle-ci qui s’assure de I'atteinte du quorum lors de la
tenue de la réunion, participe aux débats et valide la conclusion de la RCP.

- Les professionnels de santé et les personnels de secrétariat du 3C qui constitue une cellule qualité
opérationnelle des soins en cancérologie au sein de I'établissement de santé ;. mise a disposition des
référentiels et protocoles, organisation de la pluridisciplinarité, du dispositif d’annonce et de la remise du
PPS, information des patients, production des informations sur les activités cancérologiques
médicochirurgicales et pharmaceutique de I'établissement...

Remarque : cette liste de professionnels de santé n’est pas exhaustive, d’autres pﬁfe nnels pouvant
intervenir dans la prise en charge du patient atteint de cancer, tels que l'infirmiére coordi le médecin
coordinateur de I'hospitalisation a domicile etc. L’accord du patient doit permettre a gims acteurs
d’accéder aux informations qui leur sont destinées a travers le DMP.

- Le patient qui peut accéder directement a aux documents constitutifs du DCC
visualiser les documents mis en partage. L’utilisation du DMP se fgj
dernier n'a pas acces aux informations sensibles avant la consulta xemples : CRACP,
compte rendu de la RCP).

e Le systeme d’information du service DCC

Le DCC comprend :

- Les logiciels des professionnels de santé hod
patient atteint de cancer, quelle que sol s documents produits (compte rendu
d’hospitalisation, image, compte ren W [ogiciels, compatibles avec le DMP? et non
spécifiques a la cancérologie, pe Onnels de santé de consulter et d’alimenter le

DMP avec les documents qui oQ 0N A Ke partagés. Les documents produits par ces logiciels sont
structurés conformén“nt a a disposition par 'ASIP Santé au sein du cadre
d’interopérabilité. Une foi > ans le DMP, les données structurées qu’ils contiennent

peuvent étre extraites
(cf. infra). Dans ce
importance parti

ressaisie par d’autres logiciels, notamment les logiciels RCP
ructurées d’anatomie et cytologie pathologiques revétent une

P héberge les documents du DCC mis en partage par les professionnels de
h3®ge le patient atteint de cancer. Le DMP est utilisé par les professionnels de
du patient : celui-ci consent a son ouverture et contréle les conditions de son

& national indispensable pour la structuration et conséquemment I'exploitation de ces
logiciels des acteurs habilités.

- Les logiciels RCP, producteurs de la fiche RCP et du PPS. Spécifiques a la cancérologie, ils sont
destinés a étre utilisés plus particulierement par le responsable et les participants aux RCP ainsi que par
le médecin en charge du patient pour le PPS. Ces logiciels, également compatibles avec le DMP,
permettent d’initialiser la fiche RCP a partir des éléments structurés mis en partage dans le DMP du
patient et de la compléter, notamment par les propositions diagnostiques et thérapeutiques issues de la
RCP. Le contenu minimum de la fiche RCP est défini par 'INCa. Ces outils sont capables d’accéder aux

® La « DMP compatibilité » est fondée I'utilisation de I'INS et le respect du cadre national d’interopérabilité.
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PACS pour visualiser les images utiles, d’interroger les serveurs de recommandations de bonnes
pratiques ainsi que les serveurs d’essais cliniques et de fournir des informations pour les besoins de la
régulation, de la recherche et de la veille sanitaire. La proposition thérapeutique de la RCP initialise le
PPS qui est ensuite complété par le médecin en charge du patient. Le contenu minimum du PPS est
également défini par 'INCa. Ces logiciels, essentiellement issus de solutions régionales existantes,
peuvent étre accessibles par une application web ou intégrés dans les systéemes d’information
hospitaliers des établissements de santé dans lesquels se tiennent les RCP.

Cette architecture est complétée par des outils périphériques alimentés ou sollicités par le DCC.

- Les logiciels de planification et de gestion des RCP destinés a 'ensemble des acteyrs qui interviennent
dans la planification et la tenue des RCP : (3C, professionnels de santé partgi aux RCP ou y
inscrivant leurs patients.) Actuellement ces logiciels sont régionaux (le plus sou fonctions de
planification et de gestion des RCP sont intégrées a la fonction de production des
d’'un méme outil) ; en cible, un serveur national permettra des RCP interrégion
un premier temps, ce serveur national sera utilisé par les RRC et établissemgn

d’interopérabilité publié par 'ASIP Santé, ces outils dev .
nationaux de professionnels de santé (RPPS) et des éNN§ WPEanté et médico-sociaux

(RMESS).
- Les serveurs de protocoles et de recommal nes pratiques. Actuellement ces serveurs
sont régionaux. En cible, un outil national aligaeSe 3 A x national et régional sera interrogeable

par les logiciels RCP a partir d'informations s s dans la fiche RCP du patient.

- Les serveurs d'essais cliniques.
cliniques frangais en cancérologie,
les logiciels RCP seront capables
partir d’informations s‘cture
cia des essais cllnlques crivent dans un contexte de standardisation (HL7, IHE) ou

internationaux (CalliIMl 2009 / EHR 4 CR) des efforts visant a

sur des stantards pour ces services avances.

Il existe un gptional tenu par I'INCa, registre des essais
¥s par des sociétés pharmaceutiques. En cible,
le serveur national, et si possible les serveurs privés, a

® des organismes de recherche, de régulation et de veille sanitaire. Les logiciels
t ces bases avec des données structurées.

- Le poste du patient qui dispose d’un acces web sécurisé pour consulter son DMP.
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e Le fonctionnement

Le processus de prise en charge centré autour du DCC est illustré et décrit ci-apres.

DMP

Patient

PPS, fiche

o e e e S s

Données structurées -

FicheRCP

RCP

;‘ ‘g DCC

1 | | |

Médecin prenant
en charge
le patient

Médecin traitant

Autres professionnel
desanté, plateau
technique

Inscritun patient

INCa et ASIP Santé

Rensgigne

Iafi(::]e

Données
d’observation
deveille,

alerte

surveillance,

Cadre National

~ InvS

Registres

~INCa
— RRC

Sociétés savantes

— ES

Annuaires

Page 11



