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RESUME

Soigner autrement en Cancérologie est devenu un impératif de Santé Publique
et un impératif économique en France. Aujourd’hui, les patients peuvent vivre
I'essentiel de leurs soins hors des murs de I'hépital avec une prise en charge de plus
en plus ambulatoire. Ce virage ambulatoire va bénéficier de la révolution numérique et
du développement de la santé numérique ou e-santé. La recherche va également en
bénéficier avec le Big Data et l'intelligence artificielle qui collectent en réseau et
analysent une masse de données considérable. Dans cette Synthése, nous décrivons
les différents outils d’e-santé et leurs impacts potentiels en Cancérologie aux niveaux
de I'éducation et l'information des patients et soignants, la prévention, le dépistage et
le diagnostic, le suivi sous traitement, la surveillance et la recherche. Quelques études
randomisées ont déja démontré le bénéfice clinique. Des gros projets de Big Data tels
que ConSoRe et Health Data Hub ont été mis en place en France. Nous discutons les
enjeux et les limites du «cancer hors les murs et e-santé» du point de vue des patients,
des professionnels de la santé, des établissements de santé et des pouvoirs publics.
Cette nouvelle organisation devra permettre un accompagnement a distance «hors
des murs» assurant soins et suivi de qualité, continus et prolongés en toute sécurité
et équité. Les essais cliniques randomisés en cours et futurs devront démontrer de
maniere définitive les domaines d’intérét, les avantages et inconvénients non
seulement pour les patients, mais également pour les soignants, les établissements

de santé et les pouvoirs publics.

Mots-clés : ambulatoire, cancer, e-santé, numérique, télémédecine.



ABSTRACT

To heal otherwise in oncology has become an imperative of Public Health and
an economic imperative in France. Patients can therefore receive live most of their
care outside of hospital with more ambulatory care. This ambulatory shift will benefit
from the digital revolution and the development of digital health or e-health. Cancer
research will also benefit with Big Data and artificial intelligence, which gather and
analyze a huge amount of data. In this Synthesis, we describe the different e-health
tools and their potential impacts in oncology, at the levels of education and information
of patients and caregivers, prevention, screening and diagnosis, treatment, follow-up,
and research. A few randomized studies have already demonstrated the clinical
benefit. Large Big Data projects such as ConSoRe and Health Data Hub have been
launched in France. We also discuss the issues and limitations of “cancer outside the
hospital walls and e-health" from the point of view of patients, health care
professionals, health facilities and government. This new organization will have to
provide remote support "outside the walls" with care and follow-up of quality,
continuous and prolonged in total safety and equity. Ongoing and future randomized
clinical trials will need to definitively demonstrate areas of interest, advantages and
drawbacks not only for patients, but also for caregivers, health facilities and

governments.
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INTRODUCTION

En France, le poids du cancer reste lourd, et I'incidence brute augmente en
raison du vieillissement de la population. Les traitements ont profondément changé,
devenant moins «invasifs», plus précis et plus efficaces. Les patients vivent plus
longtemps, avec des traitements de plus en plus durables, et le nombre de patients
« guéris » a suivre augmente. Les patients, plus avides d’informations et mieux
informés, deviennent de plus en plus impliqués et acteurs dans la décision du
traitement et sa réalisation. Leurs exigences et celles des proches se sont accentuées.
L’évolution des traitements fait que le médecin et le pharmacien de ville se sentent
insuffisamment formés et peu a I'aise face aux patients. Ces évolutions entrainent une
saturation des établissements de santé. Les cancérologues voient les files actives de
patients augmenter ainsi que leurs besoins de formation. Les établissements voient
les lits, les blocs opératoires et les appareils de radiothérapie saturés. Soigner
autrement est devenu un impératif de santé publique. C’est également un impératif
économique en raison des difficultés a financer des dépenses de santé sans cesse
croissantes en termes de séjours hospitaliers, de séances hospitaliéres de traitement,
de transports, d’absentéisme professionnel et de baisse de productivité. Développer
le traitement ambulatoire est devenu crucial.

L’étude EVOLPEC « Quelle prise en charge des cancers en 2020 au sein des
Centres Anti-Cancéreux» réalisée par Unicancer a identifié six évolutions structurantes
dans la prise en charge, dont cinq vont dans le sens du « cancer hors les murs » : la
chirurgie ambulatoire, la radiothérapie hypofractionnée, le développement des
chimiothérapies et thérapies ciblées orales, lI'extension de la caractérisation
moléculaire des tumeurs, et le développement de la radiologie interventionnelle. La

prise en charge des patients dans les centres spécialisés évolue vers une diminution



du nombre et de |la durée des séjours hospitaliers avec une succession d’interventions
pluridisciplinaires spécialisées, réalisées en ambulatoire a des temps pré-définis
(consultations, actes diagnostiques et thérapeutiques). Le réle de I'hdpital spécialisé
devient moins centré sur le séjour hospitalier que sur le pilotage et la coordination de
disciplines et technologies au service du parcours de soins, pour permettre un
accompagnement a distance, « hors des murs » assurant soins et suivi en toute
sécurité et équité. Cela impose le développement de I'éducation thérapeutique de
tous, soignés et soignants, un renforcement de la coopération ville-hdpital, et la mise
en place de nouveaux outils d’information et de communication.

Parallelement, la révolution numérique et son adoption massive modifient nos
facons de vivre et de nous soigner. Virtualisation, dématérialisation des échanges
impactent notre quotidien: il est devenu monnaie courante de rechercher une
information sur son smartphone, de faire ses courses a distance, ou de gérer en toute
confidentialité ses comptes bancaires. Les sites et applications permettant de se filmer
et de poster des informations via les réseaux sociaux sont de plus en plus nombreux
et performants pour vivre connecté dans de nombreux domaines. Les approches
d’intelligence artificielle capables d’analyser de grands jeux de données peuvent non
seulement éclairer le médecin sur la stratégie diagnostique ou thérapeutique qui
devient de plus en plus personnalisée, mais aussi aider la recherche. Les grands
centres hospitaliers s’engagent dans le développement du numérique, du Big Data et
de l'intelligence artificielle.

Cette complexité croissante dans les soins et dans la recherche avec la masse
de données a intégrer va bénéficier de I'apport du numérique et des nouvelles
technologies de l'information et de la communication en pleine expansion et de

l'intelligence artificielle. Leur rencontre permet d’envisager un futur ou le patient, mieux



informé et connecté a ses soignants, ne séjournera presque plus a I’hépital. Mais, cette
perspective génere de nombreuses interrogations. Peut-on imaginer les patients
suivre le plus clair de leur traitement en restant chez eux, ou en continuant a travailler
«normalement», aprés un court passage en ambulatoire pour la chirurgie et la
radiothérapie? Est-ce souhaitable ? Quelles conséquences sur I'hépital et sur les
métiers de la santé, sur 'économie, sur la vie du patient et ses relations avec les
soignants? Le recueil des données de santé par ces outils numériques et leur partage
dans la cadre de la recherche souléve de nouvelles questions, notamment
réglementaires concernant les droits des individus. Dans cette Synthése, nous
présentons les applications actuelles de la santé numérique ou e-santé en
cancérologie et discutons les bénéfices potentiels et enjeux pour les patients, les

soignants et le systéme de santé.

LA SANTE NUMERIQUE OU E-SANTE

La technologie principale est internet qui ne cesse d’évoluer. Aujourd’hui, le web
3.0 est celui de la mobilité (smartphones, tablettes), des objets connectés (bracelets,
montres...) et des données. L’accés a internet est devenu possible partout, a tout
moment, et indépendamment du type de support. L’engouement est majeur. Le
nombre d’objets connectés prévus en France d’ici 2020 est de I'ordre de 2 milliards.
Ces objets ont investi la sphére de la santé avec actuellement 13% de frangais équipés
d’'un objet d’e-santé. L’'e-santé est définie comme « I'application des technologies de
I'information et de la communication a 'ensemble des activités en rapport avec la santé
et la fourniture des soins a distance » [1]. Selon un rapport du Ministéere de 'Economie,

de I'Industrie et du Numérique [2], elle est considérée comme « une opportunité pour



améliorer 'efficience de notre systéme de santé ». |l en existe différentes composantes
[3].

La télémédecine utilise la transmission d’informations médicales
(photographies, images radiologiques ou microscopiques, vidéo...) en vue de délivrer
a distance un avis diagnostique ou thérapeutique, une consultation, voire méme un
acte chirurgical. Elle abolit les distances entre patients et soignants, et entre centres
peu spécialisé et spécialisé [4], permettant d’améliorer la qualité et I'égalité d’accés
aux soins dans des zones éloignées et défavorisées, mais aussi la formation des
soignants et supprimant les colts de transport [5]. Le « e-learning » représente des
services de formation électronique via Internet pour soignants et patients, et les
« serious games » en sont la version ludique interactive : ces supports ont pour objectif
d’éduquer sur la maladie et les traitements. Les outils de « quantified self » ou « auto-
mesure de soi » sont des appareils connectés dits intelligents (bracelets, montres,
lunettes, et bientét vétements) permettant des mesures sur I'état de santé (pouls,
tension artérielle, calories, température, glycémie...) qui sont transmises a I'application
mobile pour étre envoyées au soignant pour surveillance et prise en charge. Dans
'avenir, ces objets intelligents vont permettre de monitorer en permanence nos
constantes de santé reliées a un systéme d’alertes en cas de résultats anormaux. Une
autre composante est la m-santé, qui correspond pour TOMS a « l'utilisation des
communications mobiles (voix et SMS) et des nouvelles technologies dont
smartphones et tablettes (applications mobiles, systeme de localisation, Internet
mobile, etc.) dans le domaine de la santé ». L’engouement est exponentiel : fin 2014,
61% des Francais avaient accés a un smartphone, et 46% a une tablette. En
permanence a portée de l'usager, les smartphones permettent de téléphoner, mais

aussi de se connecter a l'information via Internet, recevoir et envoyer des emails,



prendre et envoyer des photos et des enregistrements vidéos, noter des rendez-vous,
ou recevoir des rappels automatiques. lls deviennent un véritable outil de santé. En
2015, ~40.000 applications dédiées a la santé étaient disponibles sur les stores
d’Apple et de Google. Pour les patients, ces outils permettent d’améliorer
'accompagnement, le suivi et la prise en charge personnalisée. Des applications
d’aide a I'observance génerent des messages automatiques rappelant au patient la
prise du médicament ou son rendez-vous [6]. Enfin, le « Big Data » est un constituant
de l'e-santé qui consiste a utiliser et analyser la masse de données numériques
collectées dans des bases de données, les forums, les sites web... afin d’améliorer le
systéme de soins et la recherche [7]. Dans ce domaine, lintelligence artificielle se
développe pour aider le médecin dans le diagnostic (radiologie et anatomopathologie
en particulier) et la décision thérapeutique. IBM par exemple a créé en 2011 Watson,
une plate-forme d'intelligence artificielle spécialisée dans la santé, basée sur de
I'apprentissage et des régles d'intelligence artificielle, et congue pour accompagner la
prise de décision. La plate-forme analyse les données du patient en les croisant avec
les recommandations de pratiques cliniques et de la littérature, et aide alors le médecin
a contextualiser l'information, puis a prendre des décisions individualisées basées sur

des faits.

APPORTS POTENTIELS DE L’E-SANTE EN CANCEROLOGIE
Le potentiel de l'e-santé pour améliorer la recherche et les soins en
cancérologie, notamment hors les murs, est trés vaste et concerne tous les niveaux

de prise en charge.

Acceés a I'information et éducation



Pour les patients, I'information sur la maladie et le traitement est capitale pour
participer a la prise de décision [8] et y adhérer. Les sites web [9], les réseaux sociaux,
les forums d’échanges, et récemment les applications pour smartphones permettent
un accés immeédiat a une information illimitée. Ces outils améliorent la qualité de vie
des patients. Un essai randomisé récent a montré que I'éducation des patients basée
sur applications et messages textos sur la chirurgie micrographique de Mohs diminuait
leur anxiété pré-opératoire [10]. Ces outils connectés permettent également au patient
de mieux gérer au quotidien sa maladie : calendrier des rendez-vous, questions a
poser, résultats d’examens.

Cet acces facilité a linformation aide aussi l'oncologue dans sa pratique
quotidienne : accés aux dernieres avancées, aux référentiels thérapeutiques, aux
algorithmes décisionnels, aux listes de médicaments et leur toxicité... [11]. Une étude
pilote a ainsi montré le potentiel des applications smartphone pour améliorer la

connaissance du dépistage du cancer colorectal chez des internes en médecine [12].

Prévention

Des sites Web informent l'individu sur les facteurs de risque, I'aident a modifier
son exposition. Les applications sur smartphones délivrent information et conseils a
I'utilisateur partout, a tout moment, de maniére proactive, discréte, et répétée : elles
attirent I'attention de I'utilisateur et I'incitent a répondre en urgence de maniére adaptée
au contexte présent. Pour les cancers cutanés, un essai randomisé a évalué chez 604
adultes une application mobile fournissant des conseils de protection solaire
personnalisés en temps réel (pratiques de protection, risque de coups de soleil) et des
alertes (appliquer ou réappliquer un écran solaire, s’extraire de I'exposition) en fonction

de l'indice UV réel, de I'heure et du lieu [13]. Les individus dans le groupe expérimental



amélioraient leur protection solaire, passant plus de temps a 'ombre et moins de temps
au soleil que les individus contrbles. En Australie, la campagne «SunSmart» est
devenue numeérique, avec le développement par le Cancer Council Victoria de
I'application gratuite «SunSmart», qui rend le message de prévention plus
personnalisé et plus accessible que les campagnes précédentes basées sur les
médias. Dans un essai clinique randomisé incluant 5.800 fumeurs désirant s’arréter
de fumer, le taux d’abstinence tabagique biochimiquement vérifiée a 6 mois était deux
fois plus grand dans le groupe expérimental qui recevait sur son mobile de fagon
réguliere des messages textes motivants que dans le groupe contrdle qui recevait des
messages textes hors sujet [14]. Des applications pour la prévention du cancer du sein

[15] ou l'aide au sevrage alcoolique [16] sont en développement.

Dépistage et diagnostic

Le numérique peut faciliter le dépistage [17]. Par exemple, des programmes
dédiés au cancer du col de 'utérus ont été mis en place dans les pays peu développés.
En Tanzanie, des infirmiéres équipées de téléphones mobiles et présentes dans les
régions les plus éloignées du pays prennent des photos des cols des patientes, puis
les envoient par MMS a des médecins dans un centre spécialisé. Ceux-ci adressent
en retour par message a l'infirmiére la conduite a tenir. Connected2Care est un essai
multicentrique randomisé lancé en Tanzanie [18]: 700 femmes positives au virus HPV
a risque seront assignées par randomisation au groupe d'intervention SMS basé sur
un téléphone mobile ou au groupe contrdle (soins standard). Sur une période de 10
mois, le groupe d’intervention recevra 15 SMS éducatifs et des rappels SMS pour leur
rendez-vous. L’objectif principal est le taux de participation au suivi. Le procédé permet

d’améliorer la prévention tout en évitant aux populations éloignées de parcourir de
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longues distances pour étre examinées. Un programme similaire de télécolposcopie a
été mis en place sur huit sites éloignés dans I'’Arkansas [19].

Le diagnostic peut bénéficier de la santé numérique par un examen clinique a
distance, comme récemment rapporté pour la détection non invasive de I'anémie a
l'aide de photos prises par les patients [20]. Des applications mobiles ont été
développées en dermatologie pour le diagnostic des cancers cutanés [21] a partir de
photographies des lésions sur smartphones suivies d’analyses des images par des
logiciels [22] ou par un dermatologue dédié a qui les images sont transférées via
Internet. Afin de faire le lien entre les patients et les médecins aux Etats-Unis, Google
vient de lancer une fonctionnalité « Symptom Search » pour affiner les recherches
faites sur les symptébmes. Les internautes regoivent des indications sur la maladie
associée et des suggestions d'automédication,... en précisant qu’elles sont a titre
indicatif et ne doivent en aucun cas se substituer aux conseils d'un professionnel de
santé. Concernant le diagnostic histologique, il est possible de capturer et de transférer
rapidement des photographies d’excellente qualité de lames de cytologie sur
smartphones avec un taux de concordance intra-observateur élevé (84,3%) entre les
diagnostics microscopiques directement sur lame et les diagnostics sur images du
smartphone [23]. Des analyses moléculaires sur smartphone sont également en cours

de développement [24,25].

Suivi sous traitement

Le numérique est un atout majeur pour faciliter le traitement « hors les murs »
car il diminue les risques de mauvaise compliance et toxicité et pour faciliter le retour
précoce a domicile. La faible compliance au traitement oral, tel que 'hormonothérapie

dans le cancer du sein, conduit a une perte d’efficacité [26]. Des applications d’aide a
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I'observance existent [27] pour envoyer quotidiennement et automatiquement des
messages au patient afin de le motiver et lui rappeler la prise du médicament [28]. Des
essais cliniques sont en cours pour I'hormonothérapie dans le cancer du sein [29,30].

La toxicité des traitements altére la qualité de vie du patient et peut devenir
fatale si détectée trop tardivement. Pourtant, les patients sont plutot réticents a
rapporter les effets secondaires a leur médecin [31] et les rapporter a posteriori, de
facon différée, tend a diminuer leur sévérité réelle [32]. Permettre de rapporter
immédiatement la toxicité pour mieux la gérer est crucial et cela peut bénéficier des
technologies de I'e-santé. Un essai randomisé a suggéré la faisabilité et le potentiel
des jeux éducatifs sur smartphone par rapport a I'éducation classique pour les
patientes en cours de chimiothérapie pour un cancer du sein: amélioration de
'éducation des patients et de la compliance au traitement, diminution des effets
secondaires et amélioration de la qualité de vie [33]. Le patient peut aussi auto-évaluer
quotidiennement ses effets secondaires et ses constantes vitales, puis les soumettre
sur son smartphone a un professionnel de santé via une connexion sécurisée [34]. En
cas de symptdmes modérés ou séveres, une alerte prévient I'infirmiére qui contacte le
patient. La faisabilité de cette approche (en anglais patients-reported outcomes,
PROs) est démontrée. Les patients la trouvent simple et facile a utiliser, et utile. lls se
sentent rassurés de voir leur santé suivie avec la possibilité d’obtenir une réponse
rapide a leur probléme [35,36]. L'approche est maintenant fréquemment incluse dans
les essais cliniques et le NC/ américain a développé une version « PROs » de la
classification des effets secondaires (Common Terminology Criteria for Adverse
Events: PRO-CTCAE) qui est en évaluation, notamment par la FDA [37]. Un essai
randomisé [38] a comparé la surveillance hebdomadaire des symptémes a l'aide des

tablettes PRO au suivi habituel réalisé a la discrétion du médecin chez 766 patients
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atteints de tumeurs solides avancées et traités par chimiothérapie ambulatoire. Douze
symptoémes fréquents étaient spécifiquement surveillés et des alertes e-mail étaient
envoyées aux infirmiéres en cas d'aggravation ou de signes cliniques séveéres.
L’évolution de la qualité de vie a 6 mois, critére d'évaluation principal, était nettement
en faveur du groupe expérimental (PROs), avec plus d'amélioration (34% contre 18%)
et moins d’aggravation (38% contre 53%). Le nombre d’hospitalisations était
significativement inférieur (<7%) dans le groupe expérimental, et il y avait une
tendance vers une meilleure survie globale.

Les applications permettent d’améliorer les résultats post-opératoires et faciliter
une sortie plus rapide de I'hdpital. Un essai contrélé randomisé a évalué I'utilisation en
post-opératoire d’'une application permettant une surveillance des symptémes en
temps réel chez les patients ayant subi une salpingo-ovariectomie pour suspicion de
cancer gynécologique [39] : faisabilité, acceptabilité et avantages potentiels ont été

démontrés.

Suivi post-thérapeutique

Les consultations de suivi post-thérapeutique ont pour but non seulement de
détecter une rechute et prendre en charge d’éventuelles séquelles thérapeutiques,
mais aussi d’identifier et gérer d’éventuels problémes psychologiques, sociaux et
professionnels du patient et ses proches en relation avec la maladie. Dans ce domaine,
les patients ont plus confiance en leur oncologue. Mais pour celui-ci, les durées de
consultation a I'hépital ne sont plus adaptées a cette prise en charge globale, d’autant
que leur nombre de cesse d’augmenter sans augmentation des ressources humaines
[40]. L’acceés a ces consultations hospitalieres peut étre problématique pour des

personnes vivant loin ou ne pouvant se déplacer, et cela pourrait expliquer le moins
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bon pronostic de cancers en zone rurale ou dans les milieux défavorisés [41]. L'e-
santé permet la réalisation de consultations virtuelles avec I'oncologue : Skipe est la
meéthode la plus utilisée actuellement et la majorité des études ont montré la
satisfaction des utilisateurs et le bénéfice apporté [42]. Une grande étude prospective
est en cours en Grande-Bretagne pour évaluer ces consultations [43].

Au-dela de l'intérét pratique pour le patient, le suivi numérique pourrait améliorer
la survie. Malgré un suivi a intervalles réguliers de 4, 6 ou 12 mois, les rechutes ont
souvent lieu en dehors d’une visite programmée. Une étude Francgaise illustre
comment le suivi des patients atteints de cancer du poumon peut étre amélioré grace
a une application mobile [44]. Les auteurs avaient d’abord concu une application de
suivi électronique (e-FAP) fournissant un calendrier individualisé d'imagerie basé sur
l'auto-évaluation des symptdmes par le patient. Deux études prospectives avaient
montré la fiabilité de I'e-FAP mais aussi le fait que les rechutes étaient détectées en
moyenne cing semaines plus tét qu'avec l'imagerie programmée classique [45,46].
Enfin, une étude pilote avait suggéré un meilleur taux de survie a un an dans le bras
e-FAP que dans un bras témoin historique [47]. Cette étude récente, prospective,
randomisée, multicentrique [44] concernait des patients présentant un cancer du
poumon de stade Ill/IV et venant d’achever leur traitement (chirurgie, radiothérapie
et/ou chimiothérapie) : elle comparait la survie globale de deux groupes de patients,
un groupe contréle qui recevait un suivi dit standard (rendez-vous réguliers avec
'oncologue et scanners, tous les 3-6 mois ou plus selon l'investigateur) et un groupe
expérimental qui avait moins de scanners systématiques et qui utilisait chaque
semaine l'application mobile « Moovcare » et notifiait, via son ordinateur, une tablette
ou un smartphone, le statut de 12 symptémes (fatigue, toux, dyspnée, douleur, perte

d’appétit, fievre...) évocateurs d’'une rechute. Ce rapport était transmis a I'oncologue.
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Un algorithme générait alors un score de rechute basé sur I'association et I'évolution
des symptoémes ; au-dessus d’un certain seuil, ce score déclenchait une alerte email
aupres de l'oncologue qui avancgait alors la date du scanner. L'étude a été stoppée
prématurément aprés I'analyse intermédiaire des 121 premiers patients en raison de
résultats trés positifs, avec une médiane de survie de 19 mois dans le groupe
expérimental contre 12 dans le groupe contrdle. Le taux de rechute était similaire dans
les deux groupes (51 versus 49%), mais I'état général au moment de la rechute était
meilleur dans le groupe expérimental, permettant a plus de patients (74 versus 33%)
de recevoir un traitement optimal. La qualité de vie était également meilleure et le
nombre moyen de scanners réalisés par patient et par an était moindre.

Les technologies d’e-santé peuvent améliorer la qualité de la survie. Elles
favorisent le bien-étre émotionnel des patientes atteintes d'un cancer du sein dans les
trois mois suivant le diagnostic [48]. L’essai randomisé japonais SMILE (SMartphone
Intervention to LEssen fear of cancer recurrence) [49] évalue le potentiel d’'une
intervention par smartphone pour diminuer la crainte de la rechute aprés traitement
d’'un cancer du sein. La faisabilité, la validité et la fiabilité du smartphone pour mesurer
I'activité et la forme physiques chez des patients atteints de cancer ont été démontrées
[50]. Cette approche est bien acceptée par les patients [51] et entraine une
amélioration de l'activité physique et des effets secondaires du traitement, méme en
cours de chimiothérapie [52]. Une application mobile (OncoFood) qui évalue les
comportements alimentaires chez des patients cancéreux a été testée dans une étude
pilote [53]: le groupe d'application a pris beaucoup plus de poids que le groupe témoin

et la masse musculaire a augmenté.

Recherche
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La collecte et le partage des données de santé grace aux outils de
communication et les approches d’intelligence artificielle sont de nouveaux atouts
majeurs pour la recherche. Les analyses moléculaires a haut débit réalisées durant
ces dernieres années ont reévélé l'importante hétérogénéité des cancers, qui
s’apparentent chacun de plus en plus a des maladies rares. Ainsi, quand on a le profil
moléculaire d’'une tumeur, on ne dispose pas toujours d’'un nombre de cas suffisant
pour initier un essai thérapeutique ou un projet de recherche de transfert. D'ou la
nécessité d’étendre la collecte de données a plusieurs hdpitaux et de disposer de
données standardisées. L’interopérabilité des données est cruciale et est au coeur du
projet OSIRIS financé par I'Institut National du Cancer. La collecte et le partage des
données se mettent actuellement en place dans le cadre de réseaux, via Unicancer
ou via des Groupements Hospitaliers de Territoire. Par exemple, les Centres de Lutte
Contre le Cancer (CLCC) via Unicancer sont équipés de nombreuses applications pour
rester «connectés» au patient et collecter leurs données, et de nouveaux outils,
comme l'application PREMACO («PREparer MA COnsultation»), vont étre mis en
place. L’outil ConSoRe, pour Continuum soins-recherche, se met progressivement en
place dans les CLCC : il s’agit d’'un moteur de recherche pour le Big Data, capable de
retrouver des informations disséminées dans le texte de centaines de milliers de
dossiers des patients des CLCC. Pour chaque Centre participant, ConSoRe rassemble
des données structurées et non structurées depuis 2004 notamment sur les
traitements, les examens, la caractérisation des tumeurs et la démographie des
patients. Celles-ci sont issues des dossiers patients y compris les comptes-rendus
d’examens et les courriers, des actes codés dans le PMSI, des fiches de description
standardisée des tumeurs, du dossier pharmaceutique pour les traitements

systémiques, et des informations des Centres de Ressources Biologiques
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(disponibilité d’échantillons). Ces sources devraient étre prochainement enrichies avec
les informations des métiers de la radiothérapie, les analyses biologiques, et les
données d’imagerie. ConSoRe exploite uniquement des documents existants et ne
requiert aucun travail de codage supplémentaire aux Centres qui l'utilisent. Les
soignants et chercheurs des CLCC peuvent ainsi désormais évaluer rapidement et
simplement la faisabilité d’'un programme d’essai thérapeutique en interrogeant les
données de 'ensemble des applications et entrepbts du systéme informatique grace a
cet outil de recherche sémantique. Les recherches portent sur plusieurs dizaines
millions de documents, avec la possibilité d’étendre l'interrogation de fagon synchrone
vers d’autres CLCC. Des cohortes de patients peuvent ainsi facilement étre
constituées sur plusieurs centres via des recherches locales ou fédérées.
L’intelligence artificielle pour aider la décision diagnostique et thérapeutique va
ensuite analyser ces données. Il s’agit d'un domaine en plein développement, que
nous n’approfondirons pas ici par manque de place. Une revue récente dresse un état
des lieux prometteur de cette approche en oncologie [54]. Le gouvernement a
récemment annoncé sa volonté de faire de la France un leader en matiére
d’intelligence artificielle, en s’appuyant en particulier sur le secteur de la santé, qui
dispose de grandes bases de données. Il a été alloué un budget de 1,5 milliard d’euros
a ce projet, qui va servir notamment a la création du «Health Data Hub», laboratoire
d’exploration des données de santé. Depuis la création du Systéme National des
Données de Santé (SNDS), la France dispose de la base de données médico-
administrative la plus importante d’Europe. Il s’agit d’un ingrédient indispensable sans
lequel les meilleurs algorithmes mathématiques tournent dans le vide. La premiére
mission du «Health Data Hub» sera de «favoriser la mise en ceuvre de I'élargissement

du SNDS aux données cliniques. [...] dans le respect des droits des individus garantis
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par le RGPD et la Iégislation francaise ». Il est prévu a terme que les données cliniques
de tous les hdpitaux migrent vers cet entrepot de données. La volonté est un partage
des données exhaustives, de fagon gratuite, basé sur le principe fondateur que « les
données de santé financées par la solidarité nationale constituent un patrimoine
commun. Ces données doivent donc étre mises pleinement au service du plus grand

nombre dans le respect de I'éthique et des droits fondamentaux de nos concitoyens ».

ENJEUX ET LIMITES
Les enjeux pour les consommateurs sont multiples, humains, organisationnels,

et économiques. Mais, en paralléle, plusieurs questions et craintes existent [1].

Pour les patients

L’enjeu majeur est 'amélioration de leur autonomie et leur qualité de vie. Leur
satisfaction pour la prise en charge ambulatoire est élevée que ce soit pour la chirurgie
[55], la chimiothérapie en hopital de jour [56], ou a domicile et en hépital de jour dans
I'étude randomisée OUTREACH [57]. La consultation et la prise de traitement chez soi
ou au travail offrent confort, gain de temps en évitant transport et salles d’attente
parfois angoissantes, renforcement de la responsabilité et du réle d’acteur du patient,
relative dédramatisation du traitement, sentiment de relation plus égalitaire avec le
soignant, acces facilité aux soins. Les outils numériques permettent de recourir plus
facilement et rapidement a des soignants capables de réagir ou les orienter, mais aussi
les informer, les accompagner et les éduquer. Plusieurs études ont montré des taux
élevés de satisfaction des patients envers le numérique en cancérologie [58]. L’acces
a I'information est facilité, immédiat et illimité avec possibilités de partage du vécu avec

d’autres patients, voire de deuxiéme avis.
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Mais, I'’évaluation des applications mobiles est cruciale [59,60] car elles ne sont
pas toujours sans danger pour les patients, notamment les applications diagnostiques,
comme celles utilisées pour le mélanome [61]. En effet, plusieurs études ont détecté
dans un fort pourcentage de cas un manque de validité scientifique et/ou 'absence de
mise a jour des informations, et la non-implication des professionnels médicaux dans
leur élaboration [62,63]. Il est crucial que les sociétés savantes participent a la mise
au pont de ces applications [64], et surtout qu'une régulation soit assurée par les
autorités de santé (FDA, European Medical Agency) pour celles affichant un objectif
de conseil médical.

Concernant l'envoi et la réception d'images de patients avec un smartphone,
les pratiques actuelles ne permettent pas de respecter les obligations professionnelles
et légales, et accroissent la vulnérabilité des praticiens aux procédures civiles et
disciplinaires. Une meilleure formation, des régles d'utilisation réalistes et des
ressources logicielles adéquates sont essentielles pour assurer la protection des
patients et des praticiens [65].

Les questions portent aussi sur les risques d’isolement moral des patients, de
relations patient-médecin virtuelles moins humaines, et de banalisation excessive du
traitement entrainant défauts d’observance et/ou toxicité. Mais, le numérique peut
aussi diminuer I'isolement social du patient. Certes, la capacité a engendrer un climat
de confiance est plus difficile a distance qu’en face-a-face, et la qualité de I'examen
médical physique a distance est inférieure a la qualité d’'un examen direct. Cette
barriére de I'examen physique, lorsqu’il est indispensable, peut étre facilement levée
par 'examen réalisé par un autre médecin sur place. D’autre part, les bases d’'une
relation soignant-soigné sont non seulement le dialogue et I'écoute, qui n’ont pas de

raison d’étre altérés par ces outils, mais aussi la disponibilité, qui elle peut se voir
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renforcée. Un outil comme Skipe peut permettre au patient de parler plus facilement,

plus en confiance chez lui que s’il était a I'hopital, parfois vécu comme plus hostile. Il

peut également augmenter le sentiment de confiance envers le médecin dont
I'intrusion dans la vie privée au domicile peut étre source d’intimité et de complicité
[66].

La fracture numeérique est une autre limite de I'e-santé, liée a la difficulté d’acces
a Internet pour une partie de la population (personnes agées, précarité sociale,
étrangers, faible niveau éducatif, situations géographiques). Aux Etats-Unis, les
raisons de cette fracture numérique sont analysées [67] afin de pouvoir lutter contre

[1,68].

Pour les professionnels de santé

Pour les soignants (meédecins, pharmaciens, infirmiéres), la prise en charge
« hors les murs » et les outils numériques permettent une meilleure utilisation du temps
médical ou paramédical, une aide a la formation personnelle, a I'éducation des
patients, et a la décision médicale, un acces facilité a des ressources de travail, une
facilitation d’échanges avec les patients et entre soignants. Cette transformation crée
de nouveaux métiers dans les secteurs médical et social tels que celui d’infirmier
coordinateur chargé du suivi et de la coordination des soins entre secteurs hospitalier
et extra-hospitalier. Concernant les oncologues hospitaliers, le mode de travail va
nécessairement changer, avec la cessation de certaines fonctions et un recours plus
fréquent au numérique. Mais des études ont déja rapporté leur satisfaction envers les
consultations de téléoncologie [58] ou la chimiothérapie supervisée a distance [69].

Méme si le bénéfice des soins a domicile pour les patients est admis, I'utilisation

des outils d’e-santé destinés aux soignants (professionnels de la santé) et aux aidants
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(membres de la famille, amis proches...) reste mal définie [70]. Pourtant, leur réle est
capital. Les efforts consentis pour prendre soin de leur proche ont des impacts
physiques et psychologiques considérables, notamment en cas de patients cancéreux
[71]. Les soignants ont besoin d’informations pour gérer les symptdmes de leurs
patients et améliorer leurs connaissances afin de faire face a leur peur de
I'inadéquation. Dans ce contexte, les outils d’e-santé sont en mesure de répondre a
ces besoins non satisfaits de formation et d'interaction directe avec les professionnels
de la santé [72]. Une revue [70] concernant l'utilisation des outils d’e-santé pour les
aidants en cancérologie a montré une amélioration significative sur certains aspects,
mais a également conclu que nous sommes dans une phase exploratoire et que des

améliorations sont nécessaires.

Pour les établissements de santé

L’enjeu majeur est une meilleure efficience des ressources humaines et
matérielles : meilleure utilisation du temps médical et des appareils, aide a la
prescription, aide a la gestion des rendez-vous, partage du dossier patient. Pour les
structures hospitaliéres, publiques ou privées, il s’agit d'innover dans leurs missions
de coordination des soins et d'accompagnement des patients. Cette organisation
complexe fortement basée sur les nouveaux outils numériques (portails médicaux,
messageries sécurisées, réseaux sociaux, visiophonie, applications mobiles, objets
connectés) implique un nouveau mode d’organisation fondé sur une coordination
efficace de tous les acteurs ville-hopital afin d’assurer d'une maniére plus efficiente et
systématique un continuum de prise en charge des patients en dehors de I'hépital.
L’ancrage fort sur le «soin» devrait diminuer au profit de la prévention, de

'accompagnement et de I'information. La décentralisation de certains actes de soins
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permettra a 'hOpital de recentrer son activité intra-muros a des actes non transférables
a ce jour. Le traitement massif des données dans I'approche Big Data va favoriser le
développement de la médecine personnalisée dont on espére des traitements plus
adaptés et une réduction de la consommation des ressources grace au ciblage
thérapeutique. Le recours au systeme de santé sera plus personnalisé, donc moins
susceptible de surconsommation inutile. Ce transfert de soins pourrait également étre
viable pour les petites institutions (et méme les associations de médecins généralistes)

grace a l'utilisation croissante de solutions basées sur le cloud.

Pour les pouvoirs publics

Le développement de 'ambulatoire présente d’énormes enjeux économiques et
sociaux, méme s’il existe aujourd’hui peu de données sur le colt de la prise en charge
ambulatoire. Mais, de nombreuses questions demeurent, notamment avec I'arrivée du
numérique : est-ce bon pour les dépenses de santé ou simplement une dépense
reportée de I'hdpital sur d’autres (médecins de ville, proches...) ? Est-ce viable pour
I'hopital ? Les ressources pourront-elles étre affectées a ces nouveaux métiers et
modes de travail ? Comment les prix vont-ils étre déterminés et sur quelle base de
remboursement : tarif ou forfait ? Dans ce contexte, la tarification joue un role majeur
dans les incitations ou contre-incitations des établissements hospitaliers a promouvoir
le développement de I'ambulatoire. L’évolution de la tarification de la chirurgie
ambulatoire en France illustre cette volonté. A partir de 2003, le mode de financement
par la tarification a l'activité (T2A) devient incitatif. A cela, s’ajoute dés 2004 une
incitation par les tarifs en rémunérant selon un tarif identique certains gestes sans
nuitée et ces mémes gestes avec une nuitée. Jusqu’au 1¢" mars 2014, les tarifs de

remboursement pour une «mastectomie subtotale pour tumeur maligne de niveau 1»
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étaient de 1362.91 € pour zéro nuit, 2038.36 € pour une nuit, et 2713.81 € pour deux
nuits et plus. Le rapport colt de productivité/remboursement semblait pour beaucoup
de directions financiéres en faveur de deux nuits.... Depuis le 1°" mars 2014, le tarif
devient unique (2353.70 €) qu’il y ait zéro, une ou deux nuits et plus. Cela sera

probablement déterminant pour que les établissements encouragent Ile

développement de 'ambulatoire dans leurs structures. Concernant la radiothérapie, la

tarification classique par séances pénalise le recours a la radiothérapie
hypofractionnée qui engendre moins d’actes, tout en nécessitant pourtant une
préparation plus longue et plus de ressources. L’hépital est donc moins remboursé
pour la radiothérapie hypofractionnée, alors méme que chaque séance lui codte plus
cher. Une évolution vers la forfaitisation pourrait lever ce frein.

Au-dela de la question de la tarification, le colat de la prise en charge
ambulatoire du cancer doit étre analysé en fonction du point de vue selon lequel on se
place : hépital, assurance maladie, collectivité. Du point de vue de I'hépital, ce sont les
ressources mobilisées par I'établissement pour la prise en charge d’un patient qui sont
a prendre en compte. L'Etude Nationale des Colts (ENC) mesure le colat complet
d’'une prise en charge ainsi que les principaux postes qui composent ce codlt: soins
réalisés au lit du malade, actes techniques (blocs opératoires, imagerie,...),
meédicaments, fonctionnement transversal de [I'hépital... La prise en charge
ambulatoire permet de diminuer les ressources directement nécessaires a la prise en
charge des patientes du point de vue de I'hdépital dans le cas de la chirurgie pour
cancer du sein par exemple. Rappelons que pour que I'hépital soit incité a développer
cette prise en charge ambulatoire, il faut que I'écart entre ces colts de mise en place
et le remboursement de I'Assurance maladie soit au moins aussi avantageux qu’en

hospitalisation compléte [73]. L’Assurance Maladie a «tout intérét» a favoriser le
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développement de la prise en charge ambulatoire puisque les tarifs de
remboursement en France sont basés (en partie) sur I'observation des colts de
production des établissements hospitaliers via 'ENC. lls sont donc réévalués
périodiquement. Du point de vue de la collectivité, 'avantage économique des prises
en charge ambulatoires reste a démontrer, et n’a fait pour l'instant I'objet d’aucun
travail. C’est pourtant dans cette optique que la notion de transfert de charges est
d’'une importance majeure. Certaines prises en charge ambulatoires nécessitent la
présence d’un accompagnant ou aidant au domicile. Cette mobilisation de
I'accompagnant induit le colt de son temps qui n’est pas pris en compte. D’autant plus
gu’aucun systéme de compensation financiére n’existe pour les accompagnants. Ainsi,
on peut légitimement se demander si la prise en charge ambulatoire ne consiste pas
a transférer des colts auparavant pris en charge par I'hépital sur d’autres acteurs
(proches, médecine de ville). Seule une évaluation économique menée du point de
vue de la collectivité et incluant 'ensemble des ressources nécessaires a la mise en
place des traitements ambulatoires (ressources médicales, mais aussi temps de
'accompagnant, transport, hébergement, etc) permettrait de répondre a la question de
son avantage économique pour la collectivité, qu'’il faudrait par ailleurs rapporter a son
efficacité en y incluant la qualité de vie des patients. L'étude observationnelle frangaise
OPTISOINSO1, prospective, multicentrique, vise a évaluer le parcours de soins de
1000 patientes atteintes de cancer du sein de bon pronostic [74] apportera
certainement des informations trés utiles.

Les colts des programmes de télémédecine a domicile varient
considérablement en fonction des composantes du programme, du type de maladie,
du matériel utilisé et des services fournis [75]. Les études sélectionnées ont montré

que ces programmes de télémédecine a domicile réduisaient les colts des soins,
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méme si les données détaillées sur les colts étaient soit incomplétes, soit non
détaillées. Une analyse compléte du colt des programmes de télémédecine a domicile
et de leurs déterminants est nécessaire afin de mieux comprendre leur rentabilité, et
pouvoir définir ensuite les modalités de remboursement et d’utilisation. Concernant
plus spécifiquement la téléoncologie, peu d’études colt-efficacité sont disponibles.
Deux études, américaine et australienne, concernant des soins dans des centres
ruraux trés a distance des centres de référence ont montré des économies de colt
pour les systémes de santé. A Kansas, le colt de la consultation en télémédecine
diminuait de 50% en 15 ans au fur et 8 mesure de son utilisation croissante [76].
L’étude australienne montrait des économies importantes en raison de la réduction

des voyages et frais d'hébergement pour les patients et leurs accompagnants [77].

CONCLUSION

Cette (r)évolution qui permet au patient de sortir de plus en plus du cadre de
I'hépital va s’accélérer grace aux nouveaux outils numériques. L’enjeu est majeur pour
augmenter l'accés aux soins et gommer les éventuelles inégalités d’accés. Ce
développement va obliger a modifier les réles des professionnels de la santé et avant
tout a informer, éduquer et accompagner les patients. Acteurs hospitaliers et extra-
hospitaliers devront plus que jamais apprendre a travailler en réseaux coordonnés et
rapidement s’adapter et capitaliser sur ces évolutions pour mieux répondre aux
nouveaux usages des patients, toujours plus avides d’information, de qualité et de
personnalisation. Une évaluation scientifique dans le cadre d’essais randomisés devra
étre mise en place pour en évaluer le vécu et I'intérét au niveau des patients, mais

aussi des professionnels de la santé et de la collectivité.
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