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Date limite de dépôt des candidatures : 5 mai 2014
Soumission en ligne : 
http://www.e-cancer.fr/aap/sante-publique-et-soins/rares2014
1-Identification du coordonnateur et de son établissement de rattachement
1.1  Réseau national de référence cancers rares concerné
	Cancer rares : 
	

	Nom du réseau cancers rares :
	

	Date de structuration :
	


1.2  Coordonateur 
	Nom, prénom du médecin coordonnateur :
	

	Etablissement de rattachement :
	


1.3  Établissement de rattachement du réseau national de référence pour cancers rares identifié en annexes 1 et 2 de l’appel à candidatures
	Nom de l’établissement :

Représentant légal :

Adresse du siège :

	

	Nom prénom de la personne chargée du suivi administratif du dossier :

Adresse de correspondance :

e-mail :

Téléphone :

Fax :
	


2- Présentation du référentiel d’évaluation de l’organisation spécifique pour cancers rares de l’adulte
Ce dossier de candidature reprend les grandes lignes de la nouvelle version du référentiel d’autoévaluation des centres de référence maladies rares élaboré sous l’égide de la HAS. 
La structure du document comprend :
· une organisation des éléments d’appréciation selon les étapes d’une démarche d’amélioration

Pour faciliter le remplissage de ce document et structurer le dispositif d’évaluation, chaque élément d’appréciation est classé en quatre points. Ces points correspondent aux étapes classiquement rencontrées dans une démarche d’amélioration : missions décrites dans le projet -E1, mise en œuvre -E2, évaluation -E3 et pistes d’amélioration -E4. 

Pour l’évaluation (E3), il faut s’attacher à l’identification d’indicateurs mesurables représentatifs de l’amélioration de la qualité et de l’organisation de la prise en charge, d’une réduction des pertes de chances, de l’harmonisation des pratiques et de la coordination du parcours de soins.

Certains indicateurs sont quantitatifs : 

· c’est le cas de l’évaluation de la double lecture des prélèvements tumoraux avec pourcentage de cas où cette double lecture entraîne une modification de la prise en charge du patient ;

· ou le taux de reprise d’exérèses chirurgicales dans les sarcomes des tissus mous, la diminution de ce taux reflétant une amélioration de la prise en charge dés la phase diagnostique.
Les données chiffrées d’activité correspondent à l’année 2013.
Il est plus difficile d’évaluer l’impact de la discussion du dossier en RCP de recours ou du suivi de référentiels sur la survie sans récidive ou la survie globale.

Les critères listés en E3 peuvent être complétés par d’autres critères que le coordonnateur jugerait pertinent.

Les pistes d’amélioration listées en E4 sont données à titre d’exemple et d’autres pistes peuvent être proposées. 

La cotation pour évaluer chaque mission est similaire à celle utilisée dans le manuel de la HAS pour la certification des établissements de santé. Elle repose  sur l’estimation par le coordonnateur du niveau de satisfaction qu’il estime avoir atteint :
A = satisfait ; 
B = en grande partie satisfait; 
C = partiellement satisfait; 
D = pas satisfait
· Une identification de six missions :

1. Mission d’expertise : double lecture des prélèvements tumoraux, RCP de recours, recommandations ou référentiels de bonne pratique, observation

2. Mission de recours : accès des patients à des techniques ou des traitements hautement spécialisés et consultations d’oncogénétique

3. Mission de recherche : tumorothèque, recherche translationnelle, recherche clinique, publications

4. Mission de formation et d’information des professionnels de santé

5. Mission d’information des patients et de leurs familles, place des associations de patients

6. Mission de structuration et de coordination 

· en annexe 1 un tableau de bord regroupant 13 indicateurs chiffrés de suivi d’activité considérés comme majeurs depuis l’année initiale de fonctionnement et qui devra être renseigné chaque année.
	Mission 1 : Mission d’expertise

	Les réseaux nationaux de référence pour cancers rares de l’adulte doivent assurer le recours à l’expertise médicale pour tout patient concerné.

Ce recours à l’expertise comprend: 

· d’une part le recours à l’expertise anatomopathologique, par la mise en place d’une double lecture des prélèvements tumoraux pour la plupart des cancers rares. 

· d’autre part le recours à l’expertise clinique, par la mise en place de RCP de recours régionales, interrégionales et/ou nationales ; la RCP de recours est spécifiquement dédiée à la pathologie rare concernée. Sa composition est prédéfinie, afin de garantir la représentation des spécialistes impliqués dans la prise en charge. Ses modalités d’organisation sont diffusées à tous les professionnels de santé concernés (lieu, jour et heure, présence physique, web conférences…). 

La diffusion de l’expertise et l’harmonisation des pratiques passent également par la mise en place de recommandations ou de référentiels de bonnes pratiques cliniques nationaux. Les réseaux nationaux de référence pour cancers rares de l’adulte doivent participer à l’élaboration ou l’actualisation de ces documents, en s’appuyant le cas échéant sur les recommandations européennes ou internationales, et en les diffusant et les faisant appliquer. Ils doivent avoir identifié les enjeux, à savoir les situations cliniques où l’absence de recommandations peut induire une perte de chance pour le patient. Ils doivent également avoir identifié les cibles prioritaires de chacune de ces recommandations (spécialistes, généralistes, paramédicaux…). Les recommandations pour chacun des enjeux identifiés peuvent être considérées comme « de référence » si les messages qu’elles portent sont reconnus et endossés par l’ensemble des responsables des centres experts, incluant le coordonnateur.  Un plan de diffusion adapté aux cibles doit être prévu pour chacune de ces recommandations : diffusion sur les sites internet avec accès aux cibles identifiées ou à tout public, actions de communication auprès des cibles prioritaires.
La production des référentiels de bonnes pratiques n’étant possible qu’avec une bonne connaissance de l’évolution naturelle de la maladie et des modalités de diagnostic, de suivi et de prise en charge thérapeutique, les réseaux nationaux de référence pour cancers rares de l’adulte ont une obligation de collecter des données dans des bases de données nationales dédiées et de les informatiser pour permettre leur exploitation.


	Mise en place de la double lecture des prélèvements tumoraux

	Mise en œuvre
· Description du circuit de double lecture : indication par qui, sur quels critères, modalités de transmission des résultats, modalités de prise en compte de ces résultats dans le choix du traitement 

· Standardisation du compte-rendu anatomopathologique
	

	Évaluation (données 2013)

· Nombre de cas adressés par la RCP de recours
	

	· Nombre de cas adressés par un pathologiste hors organisation cancers rares
	

	· Nombre de cas relus en interne
	

	· Nombre de cas adressés pour avis
	

	· Nombre de cas adressés pour validation
	

	· Nombre de prises en charge modifiées dans les cas adressés pour avis 
	

	· Nombre de prises en charge modifiées dans les cas adressés pour validation
	

	Pistes d’amélioration

· Restreindre les indications de la double lecture des prélèvements tumoraux à des sous-groupes de cancers rares? Aux cas transmis pour avis ?
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Mise en place des RCP de recours

	Mise en œuvre
· Rythme

· Supports, matériel

· Quorum prédéfini
	

	Évaluation (données 2013)
· Nombre de RCP/an au niveau national
	

	· Nombre total  de patients discutés dans le réseau national cancers rares dés la prise en charge initiale
	

	· Nombre total de patients présentés pour la première fois lors d’une évolution de leur maladie
	

	· Nombre total de patients déjà enregistrés dans la RCP de recours mais présentés dans le cadre d’un suivi
	

	· Modalités d’envoi des CR de RCP de recours
	

	· Nombre total de patients discutés lors de la prise en charge initiale pour lesquels la double lecture est demandée lors de la RCP de recours
	

	· Nombre total de nouveaux patients pour lesquels la double lecture est disponible lors de la RCP de recours
	

	Pistes d’amélioration

· Évaluer la qualité des RCP de recours régionales (quorum, matériel utilisé, décisions prises…) par enquête ponctuelle sur dossiers) ?

· Évaluer si les propositions émanant de la RCP de recours sont suivies (enquête sur dossiers)

· Évaluer l’impact de ces RCP de recours sur le délai de prise en charge
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Élaboration ou actualisation de recommandations ou référentiels 
de bonne pratique nationaux

	Mise en œuvre
· Description des enjeux (situations cliniques avec risque de perte de chance en l’absence de recommandations)  et des cibles (professionnels de santé, patients…) pour ces recommandations

· Description de la méthodologie retenue

· Description des modalités de diffusion de ces recommandations aux cibles identifiées
	

	Évaluation
· Liste des recommandations nationales ou internationales ou des référentiels  validés comme « de référence »  datant de moins de 5 ans

· Taux de couverture estimé des recommandations et référentiels
	

	Pistes d’amélioration
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Mise en place d’une base de données nationale

	Mise en œuvre
· Description des données colligées

· Modalités de recueil et d’informatisation de ces données

· Modalités de contrôle des données (vérification de la cohérence et établissement d’un circuit de correction et de mise à jour)
	

	Évaluation
· Nombre de cas enregistrés en 2013 et au total
	

	· Nombre de cas mis à jour
	

	· Évaluation de l’exhaustivité et de la qualité des données recueillies
	

	· Description de l’utilisation de ces données : nombre d’études mises en place, nombre de cohortes, nombre de cas exportés pour analyse de recherche, nombre de cas analysés pour modification de bonnes pratiques…
	

	· Révision des recommandations ou référentiels de bonne pratique nationaux en fonction de l’évolution des connaissances
	

	· Rythme de ces révisions
	

	· Implémentation des systèmes d’informations
	

	· Implémentation des procédures de gestion de données
	

	Pistes d’amélioration
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Mission 2 : Mission de recours

	Le recours comprend l’organisation de l’accès à des plateaux techniques d’imagerie, d’imagerie fonctionnelle ou de biologie hautement spécialisés.

Il comprend également l’organisation de l’accès à des traitements très spécialisés si nécessaire.

Il inclut l’accès pour certains cancers rares aux consultations d’oncogénétique clinique et aux plates-formes d’oncogénétique.

	Organisation de la prise en charge de recours

	Mise en œuvre
· Description des raisons d’un transfert dans un centre expert du réseau cancers rares: procédure diagnostique, initiation d’un traitement, inclusion dans un essai clinique, accès à un traitement innovant, autre
	

	Évaluation (données 2013)
· Nombre de nouveaux patients transférés dans un centre expert (régional ou national) : 

· pour une procédure diagnostique

· pour l’initiation d’un traitement 

· pour une inclusion dans un essai clinique

· pour l’accès à un traitement innovant

· pour une autre raison (spécifier)

· Pourcentage de patients transférés pour une prise en charge de recours dans un centre expert du réseau cancers rares
	

	Pistes d’amélioration

· Évaluer l’impact sur le délai de prise en charge 

· Évaluer la qualité de prise en charge (enquête)
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Accès à des plateaux techniques très spécialisés

	Mise en œuvre
· Description des techniques d’imagerie, d’imagerie fonctionnelle ou de biologie très spécialisées
· Définition des critères d’orientations vers ces plateaux techniques très spécialisés
	

	Évaluation (données 2013)
· Nombre de patients ayant eu accès à ces techniques hautement spécialisées
	

	Pistes d’amélioration

· Adaptation des critères d’orientation vers ces plateaux techniques, selon le taux d’amélioration ou non de la prise en charge 
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Accès aux consultations d’oncogénétique

	Mise en œuvre

· Description des modalités d’accès et des  critères d’accès à ces consultations d’oncogénétique
	

	Évaluation (données 2013)

· Nombre de patients ayant bénéficié d’une consultation d’oncogénétique
	

	Pistes d’amélioration

· Enquête de satisfaction des patients et de leurs proches 
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Mission 3 : Mission de recherche

	Les réseaux nationaux de référence pour cancers rares de l’adulte doivent contribuer à la recherche, qu’elle soit fondamentale, translationnelle ou clinique, et favoriser des études multicentriques d’envergure nationale ou internationale dans le champ des cancers rares concernés.

L’activité de recherche doit être formalisée grâce à des partenariats avec des unités de recherche INSERM ou CNRS ou autres organismes de recherche et des groupes européens ou internationaux.

Il est attendu de ces réseaux cancers rares qu’ils contribuent à l’avancée des connaissances. Pour ce faire ils doivent a minima mettre les données cliniques et les échantillons biologiques dont ils disposent à la disposition des équipes de recherche ou les exploiter eux-mêmes. Ils doivent solliciter l’intérêt d’autres chercheurs quand ils ne peuvent eux-mêmes mener à bien des projets de recherche. Le volant recherche de leur activité n’étant pas financé directement, c’est l’effort fait pour valoriser la structuration en réseau pour un cancer donné et pour mettre en place les banques de données cliniques et biologiques et les collections biologiques (tumorothèque, sérothèque, ADN…) qu’il convient d’évaluer. Cela se mesure en termes de nombre de travaux, collaboratifs ou non, initiés à partir de ces données et de ces ressources biologiques,  de publications, ainsi que le nombre de patients inclus dans des essais cliniques, ou dans un programme de recherche.


	Organisation de la collecte des données cliniques et d’échantillons biologiques

	Mise en œuvre
· Description des indications de collecte des prélèvements 

· Description des modalités (référentiel national) de stockage des prélèvements

· Description des bases clinicobiologiques (type de données recueillies, modalités de recueil, date d’ouverture…)
	

	Évaluation (données 2013)

· Nombre de cas collectés (données + ressources biologiques) par les centres
	

	· Nombre de cas enregistrés et « centralisés » dans la BDD nationale
	

	· Nombre de prélèvements pour tumorothèque, sérothèque, banque d’ADN (échelon national)
	

	· Nombre de prélèvements utilisés pour des études
	

	· Nombre d’études débutées à partir des prélèvements collectés
	

	· Nombre d’études débutées à partir des bases clinicobiologiques
	

	Pistes d’amélioration
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Recherche fondamentale

	Mise en œuvre
· Description des liens avec les équipes de recherche impliquées
	

	Évaluation
· Nombre d’études fondamentales initiées/en cours/finalisées
	

	· Nombre d’études publiées
	

	Pistes d’amélioration
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Recherche translationnelle

	Mise en œuvre
· Description des liens avec les équipes de recherche impliquées
	

	Évaluation (données 2013)
· Nombre d’études translationnelles initiées/en cours/finalisées
	

	Pistes d’amélioration
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Recherche clinique

	Mise en œuvre
· Description des collaborations nationales et/ou internationales de recherche 

· Mise en place d’essais cliniques : type (académique/industriel), phase (précoce/phase III), cibles (cancers avancés, traitement adjuvant, traitement néoadjuvant, biothérapie ciblée…)
	

	Évaluation (données 2013)

· Nombre d’essais cliniques au sein du réseau cancers rares
	

	· Nombre d’essais cliniques avec participation du réseau cancers rares
	

	· Nombre d’essais cliniques initiés/en cours/finalisés
	

	· Nombre d’essais cliniques de phase I et II dédiés aux cancers rares
	

	· Nombre de PHRC s’appuyant sur l’organisation cancers rares
	

	· Nombre d’essais cliniques internationaux avec participation du réseau cancers rares français
	

	· Nombre de patients inclus dans des essais cliniques (nouveaux patients/suivis)
	

	· Nombre de nouvelles molécules ayant obtenu l’AMM grâce à ces essais cliniques
	

	· Accès au registre des essais cliniques de l’INCa dans les RCP de recours
	

	· Nombre de résultats d’essais cliniques transmis au patient
	

	Pistes d’amélioration

· Avancées pour les patients grâce à ces essais cliniques

· Modalités de diffusion de ces avancées aux patients et au grand public
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Amélioration des connaissances scientifiques sur ces cancers rares

	Évaluation (données 2013)
· Liste des contributions à des publications scientifiques dans des revues avec comité de lecture

· Calcul du score SIGAPS pour ces publications (préciser dans quelle partie les réseaux sont cités (auteurs / Matériel et méthode / remerciements)
	

	Pistes d’amélioration

· Communication  de ces avancées aux patients et au grand public
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Mission 4 : Mission de formation et d’information 
des professionnels de santé

	Les cancers rares, dont la définition même n’est pas consensuelle au niveau international,  ne sont pas toujours enseignés au cours de la formation initiale des personnels médicaux et paramédicaux, et les particularités de leur prise en charge mal connue des professionnels de santé. Les réseaux nationaux de référence ont la mission de contribuer à la formation des soignants sur la pathologie dont ils ont la charge.

La prise en charge des malades atteints de cancers rares requiert le plus souvent la collaboration de nombreux professionnels médicaux et paramédicaux. Les réseaux de référence pour cancers rares de l’adulte doivent identifier les autres acteurs du système de santé impliqués dans la prise en charge de ces malades et les informer.


	Participation à la formation des professionnels de santé impliqués 
dans la prise en charge de ces patients

	Mise en œuvre
· Description des enseignements universitaires ou postuniversitaires (et préciser si participation ou coordination de ces enseignements)

· Modalités d’accompagnement  des professionnels dans le DPC (développement professionnel continu)

· Acteurs de soins concernés : cancérologues, spécialistes d’organe, pathologistes, généticiens, médecins généralistes, acteurs de soins à domicile…
	

	Évaluation (données 2013)

· Nombre d’enseignements universitaires ou postuniversitaires mis en place
	

	· Nombre et type de professionnels de santé formés
	

	Pistes d’amélioration

· Enquêtes de satisfaction

· Enquêtes de besoins pour une meilleure adéquation des besoins et des formations délivrées.
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Participation à l’information des professionnels de santé impliqués
 dans la prise en charge de ces patients

	Mise en œuvre
· Description des actions d’information mises en place : nombre, type, modalités, cibles
	

	Évaluation (données 2013)
· Évaluer les actions d’information mises en place
	

	Pistes d’amélioration

· Prioriser ces actions d’information aux besoins recueillis
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Mission 5 : Mission d’information des patients et de leurs familles et place des associations de patients

	Si l’organisation des soins pour un patient atteint de cancer rare s’inscrit dans l’organisation plus globale de la cancérologie, garant notamment de mesures transversales de qualité dans les établissements autorisés pour le traitement du cancer (dispositif d’annonce, programme personnalisé de soins…), c’est dans le domaine de l’information aux patients que la frontière maladie rare-cancer rare est la plus ténue. Les patients sont des acteurs majeurs : regroupés en associations nationales ou internationales,  ils sont à l’origine de l’évolution des politiques de santé et de recherche. Il existe plus de 400 associations maladies-spécifiques en France, ainsi qu’une fédération d’associations maladies rares (Alliance Maladies Rares) et une Fédération européenne (EURORDIS).

Lorsqu’il existe une ou plusieurs associations dans le champ d’un cancer rare, le réseau national de référence pour cancers rares de l’adulte les intègre à ses activités: les associations participent à la définition des mesures d’amélioration de la qualité, à la rédaction des documents d’information et de consentement pour les essais cliniques,  à l’élaboration de plaquettes d’information pour les patients et leurs familles, aux informations diffusées par internet sur un site dédié.

Le réseau national de référence pour cancers rares participe à la communication grand public (radio, télévision, site internet dédié…)


	Information des patients et de leur entourage

Formalisation de liens avec des associations de patients

	Mise en œuvre
· Liste des associations de patients relevant de la pathologie 
	

	Évaluation (données 2013)
· Description des actions réalisées avec la ou les associations de patients concernées 

· Enquête de satisfaction des associations concernées
· En l’absence d’associations de patients, description moyens et des actions d’information pour les patients et leur entourage
	

	Pistes d’amélioration
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Communication grand public

	Mise en œuvre
· Description des moyens retenus pour la communication grand public

· Description du type d’informations diffusées et des modalités d’actualisation des données communiquées
	

	Évaluation (données 2013)
· En cas de site web dédié, évaluation de la fréquentation et du profil des utilisateurs de ce site.
	

	Pistes d’amélioration
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Mission 6 : Mission de structuration et de coordination

	L’organisation spécifique en centres experts pour cancers rares de l’adulte a été mise en place à partir de 2009. Avec l’expérience de 3 ou 4 ans de fonctionnement, le coordonnateur du centre expert national clinique ou anatomopathologique, qui coordonne l’ensemble du réseau cancers rares composé de centres experts régionaux ou interrégionaux pour une pathologie donnée, doit évaluer l’adéquation entre l’organisation mise en place et les pathologies prises en charge. Le dispositif doit être clarifié, des regroupements ou des restructurations s’avérant indispensables. Le centre expert national, ou centre de référence national, ne comprendra qu’un site avec un coordonnateur, l’interlocuteur de l’INCa pour la mise en œuvre et le suivi des missions. 
Les modalités d’intéressement (financement, temps d’ARC…) des centres experts régionaux ou interrégionaux sont décrites et évaluées.

Les liens entre cliniciens experts et pathologistes experts doivent être formalisés, afin d’intégrer le dispositif de double lecture des prélèvements tumoraux  dans l’organisation cancers rares. Le circuit de double lecture des prélèvements et les modalités de transmission du résultat des pathologistes experts aux cliniciens experts doivent être formalisés. 

Les modalités de collaboration entre les différents réseaux nationaux de référence pour cancers rares de l’adulte doivent être définies et évaluées. 

Les réseaux de référence sont les têtes de pont d’une filière de soins alliant proximité et accès à l’expertise. Les réseaux de référence pour cancers rares ont pour objectifs d’assurer l’expertise à tout patient atteint d’un de ces cancers rares et l’une des missions des centres de référence est d’organiser le maillage territorial avec les centres experts régionaux. Ceux-ci ont vocation à développer la coordination avec les établissements autorisés pour le traitement du cancer de leur région, afin qu’ils connaissent ce dispositif et y participent. Ainsi, tout patient atteint d’un cancer rare peut être pris en charge à proximité de son domicile, tout en étant assuré du recours à l’expertise.
La lisibilité de cette organisation spécifique est essentielle tant au niveau national, qu’européen et international.


	Structuration du réseau national de référence pour cancers rares

	Mise en œuvre
· Liste des cancers rares relevant de l’organisation spécifique.
	

	Évaluation (données 2013)
· Nombre de nouveaux patients et de patients suivis dans chacun des sous-groupes de cancers rares
	

	Pistes d’amélioration

· Proposition de restreindre (ou d’étendre) le périmètre d’expertise
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Centre expert national dit centre de référence

	Mise en œuvre
· En cas de centre expert national   multi-site, définition des missions qui étaient confiées aux autres sites
	

	Évaluation (données 2013)
· Évaluation de l’activité de chacun des sites
	

	Pistes d’amélioration

· Proposition de réajustements
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Moyens dédiés à la coordination du réseau national de référence pour cancers rares

	Mise en œuvre 

· Description des moyens dédiés à la coordination du réseau cancers rares
	

	Évaluation (données 2013)
· Type et nombre de personnel (en ETP) dédié à la coordination
	

	Pistes d’amélioration

· Proposition d’éventuels réajustements
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Activité de chacun des centres experts régionaux ou interrégionaux

	Mise en œuvre 

· Description de la structuration initiale (cf appel à projet)

· Élaboration et diffusion à chacun des centres experts régionaux des indicateurs d’activité retenus : nombre de cas de double lecture, nombre de RCP de recours, nombre de patients présentés en RCP de recours, nombre de patients inclus par le centre expert clinique régional dans un essai clinique national….

· Préciser les modalités d’intéressement de ces centres experts régionaux
	

	Évaluation (données 2013)
· Nombre de centres experts régionaux en activité/nombre listé dans le projet initial et publié sur le site de l’INCa
· Liste de ces centres et de leurs responsables (à joindre en annexe)

· Activité de double lecture dans les différents centres experts régionaux

· RCP de recours régionales: nombre de RCP de recours et nombre de patients discutés dés la prise en charge initiale dans chacun des centres experts régionaux

· Nombre de patients inclus dans un essai clinique dans chacun des centres experts régionaux
	

	Pistes d’amélioration

· Proposition d’éventuels réajustements

· Adéquation du nombre de pathologistes experts avec le nombre de cas relus? 

· Modifier la répartition des cas de double lecture des prélèvements tumoraux ?

· Adéquation nombre de centres experts régionaux cliniques /nombre de patients présentés en RCP régionales?

· Évaluation de l’adéquation des moyens avec les services rendus et proposition d’éventuels réajustements
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Structuration d’une filière de soins

	Mise en œuvre 

· Description du parcours de soin et des professionnels de santé concernés

· Accès de tous à l’expertise
	

	Évaluation (données 2013)
· Évaluation de l’errance diagnostique (nombre d’établissements fréquentés avant recours à l’expertise)

· Estimation du taux de couverture du réseau cancers rares (nombre de « nouveaux » patients discutés en RCP de recours ou enregistrés dans la base de données nationale/ nombre total de cas incidents estimé)
	

	Pistes d’amélioration

· Propositions pour améliorer la filière de soins

· Enquête patients ou grand public sur la connaissance de cette organisation spécifique

· Pistes pour augmenter le taux de couverture du réseau cancers rares
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Formalisation des collaborations entre experts cliniciens et pathologistes

	Mise en œuvre 

· Description des modalités de collaborations entre experts cliniciens et pathologistes 
	

	Évaluation (données 2013)
· Renseigner qui pose l’indication de la double lecture des prélèvements tumoraux, quel est le circuit des lames, quelles sont les modalités de transmission du résultat de la double lecture, s’il existe une base de données nationale partagée…
	

	Pistes d’amélioration

· Nombre de cas de cancers rares confirmés en double lecture mais non référés à un centre expert clinique
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Expertise partagée entre différents réseaux nationaux pour cancers rares

	Mise en œuvre 

· Description des modalités de fonctionnement
	

	Évaluation (données 2013)
· Nombre de cas effectivement discutés dans la RCP de recours adéquate

· Nombre de cas effectivement enregistrés dans la base de données adéquate
	

	Pistes d’amélioration
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


	Continuité de la prise en charge entre les secteurs de pédiatrie et les secteurs adultes pour ces cancers rares relevant d’une organisation spécifique

	Mise en œuvre 

· Description des moyens mis en œuvre : RCP de recours communs adultes-enfants ? Bases de données partagées ?
	

	Évaluation (données 2013)


	

	Pistes d’amélioration

· Envisager une présentation en RCP de recours du réseau cancers rares de l’adulte et un enregistrement dans la base de données cancers rares dés la prise en charge initiale de l’enfant ou de l’adolescent.
	

	Cotation : A B C D

Cocher la case correspondante
	A
	B
	C
	D

	Cotation : A  B C D

Ligne réservée à l'INCa
	A
	B
	C
	D


3- Budget
Montant du financement reçu en MIGAC pour ce réseau cancers rares et date de réception du financement par l’établissement:  

	Financement
	Montant reçu
	Date de réception

	Année 2009
	(
	(

	Année 2010
	(
	(

	Année 2011
	(
	(

	Année 2012
	(
	(

	Année 2013
	(
	(


Dépenses en 2013
( ( Ventilation d’une partie de ce financement entre centre expert national et centres experts régionaux : 
( OUI  ( NON
	- Si OUI, précisez: 

	


Description des postes créés sur la dotation allouée au centre expert national depuis sa mise en place 
	Poste 1
	Intitulé du poste :
	( 

	
	Date de recrutement ou date prévue :
	( 

	
	ETP3 :
	( 

	
	Structure d’affiliation :
	( 

	
	Missions du poste au sein du réseau :

	
	( 


	Poste 2
	Intitulé du poste :
	( 

	
	Date de recrutement ou date prévue :
	( 

	
	ETP3 :
	( 

	
	Structure d’affiliation :
	( 

	
	Missions du poste au sein du réseau :

	
	( 


	Poste 3
	Intitulé du poste :
	( 

	
	Date de recrutement ou date prévue :
	( 

	
	ETP3 :
	( 

	
	Structure d’affiliation :
	( 

	
	Missions du poste au sein du réseau :

	
	( 


	Poste 4
	Intitulé du poste :
	( 

	
	Date de recrutement ou date prévue :
	( 

	
	ETP3 :
	( 

	
	Structure d’affiliation :
	( 

	
	Missions du poste au sein du réseau :

	
	( 


1 Ajouter autant de tableaux qu’il y a de personnes recrutées au sein du projet. 

2 Inclure les personnes dont la mission s’est achevée avant le 31/12/2013. Dans ce cas, inscrire les dates de début et de fin de mission au sein de l’item « Date de recrutement ou date prévue ».

3 L’ETP ne dépend pas de la durée du contrat. L’ETP d’une personne qui aurait travaillé à temps plein sur une mission de 1 mois reste de 1.

Autres lignes budgétaires

	Lignes budgétaires
	Dépenses réalisées en 2013

	Dédommagement des pathologistes
	( 

	Frais de fonctionnement 
	( 

	Autres (une ligne par type de dépense)
	

	
	( précisez : 
	( 

	
	( précisez : 
	( 

	
	( précisez : 
	( 

	
	( précisez : 
	( 

	
	( précisez : 
	( 

	
	( précisez : 
	( 


	MONTANT TOTAL DES DÉPENSES EN 2013
	( 


Autres sources de financement pour cette organisation cancers rares et montant des subventions reçues depuis sa structuration: 

	


	Conclusion

	Principales avancées liées à la mise en place du réseau  cancers rares et bénéfices pour les patients :



	Principales difficultés rencontrées :




4- Engagements et signatures
	Signature du coordonnateur du réseau national de référence 
Nom du réseau cancers rares  ___________
(indiquer le nom du réseau) 

	Nom et prénom du coordonnateur: ______________________
Je déclare avoir pris connaissance de l’appel à candidatures « Labellisation des réseaux de référence pour cancers rares de l’adulte » et du présent dossier de candidature. 

Je certifie que les informations figurant dans le dossier de candidature intègrent l’ensemble des données recueillies auprès des centres régionaux ou interrégionaux du réseau intitulé _____________________ (indiquer le nom du réseau)  
Je m’engage à mener les missions liées à la coordination du réseau national de référence pour cancers rares ci-dessus, à participer à la réalisation de ces missions et à établir et transmettre à l’INCa annuellement les données minimales d’activité sur l’état de ces différentes missions figurant dans le tableau de bord.
Signature :




Fait à _____________ 



La signature n’est pas exigée sur le document électronique. Elle est impérative sur le document papier. 

	Signature du représentant légal de l’établissement de rattachement du coordonnateur du réseau national de référence cancers rares 
 Nom du réseau cancers rares  ___________
(indiquer le nom du réseau)


	Nom de l’établissement : ___________________________________

Après avoir pris connaissance de l’appel à candidatures « Labellisation des réseaux nationaux de référence pour cancers rares de l’adulte » et du présent dossier de candidature,

Je, soussigné(e), _____________________________________________ (nom, prénom)
Représentant légal(
Personne dûment habilitée(
Cette personne est soit le représentant légal de l’organisme, soit toute autre personne dûment habilitée et bénéficiant d’une délégation de pouvoir ou de signature établie par le représentant légal. En cas de délégation de pouvoir ou de signature, joindre la copie de délégation.
- m’engage à permettre au coordonnateur de mener à bien les missions de coordination du réseau de référence national  décrites dans l’appel à candidatures et à participer à la réalisation de ces missions ; 
- m’engage à ce que le coordonnateur transmette à l’INCa annuellement les données minimales d’activité sur l’état de ces différentes missions figurant dans le tableau de bord;

- m’engage à mobiliser intégralement les crédits obtenus pour les missions précitées et dans les meilleurs délais dès leurs versements. L’attribution des crédits au titre desdites missions du réseau ne sera plus effectuée auprès de mon établissement, si le coordonnateur n’y était plus rattaché.
Signature :




Fait à _________   , le ____________ 

Cachet de l’organisme



La signature n’est pas exigée sur le document électronique. Elle est impérative sur le document papier. 

	Date limite de soumission : 5 mai 2014


· Le format papier du dossier complet comprend un exemplaire original et une copie incluant :
le dossier de candidature dûment complété et signé par les personnes responsables  (signature manuscrite et originale uniquement);

L’ensemble du dossier  est envoyé, le cachet de la poste faisant foi, à l’adresse :

Institut National du cancer

AAC Cancers rares

52, avenue André Morizet

92 513 Boulogne-Billancourt Cedex

ET

· Format électronique :

Procédure de soumission en ligne, à partir du site de l’INCa :

http://www.e-cancer.fr/aap/sante-publique-et-soins/rares2014
· l’identification du coordonnateur (nom, prénom et email),

· l’identification du projet (titre, durée),
·  le dépôt par téléchargement du dossier complet comprend le fichier Word [uniquement Word97-2003]. La taille du fichier Word 97-2003 complet ne doit pas excéder 4 Mo. 
Attention pas de format PDF.
Annexe 1 – tableau de bord du suivi des réseaux nationaux de référence pour cancers rares de l’adulte
	Missions
	Critères
	Nombre 2010
	Nombre  2011
	Nombre 2012
	Nombre 2013
	Nombre 2014
	Nombre N...

	Double lecture des prélèvements tumoraux
	Nombre de cas transmis pour avis
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	
	Nombre de cas transmis pour avis avec prise en charge modifiée
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	
	Nombre de cas transmis pour validation
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	
	Nombre de cas transmis pour validation avec prise en charge modifiée
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	RCP de recours
	Nombre total de patients présentés en RCP de recours lors de la prise en charge initiale
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	Recommandations 
	Nombre de recommandations de bonne pratique ou de référentiels nationaux datant de moins de 5 ans
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	Base de données nationale
	Nombre de nouveaux cas enregistrés
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	
	Nombre de cas "suivi" (mise à jour)
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	
	Nombre de cas exportés pour analyse de recherche
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	Recherche
	Nombre de patients inclus dans un essai clinique
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	
	Nombre de patients inclus dans un programme de recherche
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	
	Nombre de contributions à des projets de recherche (partenariats)
	 
	 
	 
	 
	 
	 

	
	Nombre de contributions à des publications
	 
	 
	 
	 
	 
	 


Objectif 2 : Garantir la qualité et la sécurité des prises en charge
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