
UNIVERSITÉ!DE!STRASBOURG!

FACULTÉ!DE!MÉDECINE,!MAÏEUTIQUE!ET!SCIENCES!DE!LA!SANTÉ!

!

ANNÉE!:!2023!! ! ! ! ! ! ! ! ! !!!!!!!!!!!!N°!:!66!!!

!

THÈSE!

PRÉSENTÉE!POUR!LE!DIPLÔME!D�ÉTAT!DE!DOCTEUR!EN!MÉDECINE!

Diplôme!d�État!

D.E.S!d�Oncologie,!option!Oncologie!Médicale!!

!

!

PAR!

NANNINI!Simon!

Né!à!Saint-Priest-en-Jarez,!le!13!mars!1995!

!

!

Application!de!la!mHealth!dans!le!cadre!des!sarcomes!des!tissus!mous!en!France!:!

Conception!et!évaluation!de!l�application!Sar�Connect!

!

!

!

Directrice!de!thèse!:!Docteure!GANTZER!Justine!

Président!de!thèse!:!Professeur!KURTZ!Jean-Emmanuel! !



2!
!

!
!

! !



3!
!

!
!

!

! !



4!
!

!
!

!

! !



5!
!

!
!

!

! !



6!
!

!
!

!

! !



7!
!

!
!

!

! !



8!
!

!
!

!

! !



9!
!

!
!

!

! !



10!
!

!
!

!

! !



11!
!

!
!

!

! !



12!
!

!
!

! !



1!
!

!
!

Serment!d�Hippocrate!!

!

Au!moment!d'être!admis!à!exercer!la!médecine,!je!promets!et!je!jure!d'être!fidèle!aux!

lois!de! l'honneur!et!de! la!probité.!Mon!premier!souci! sera!de! rétablir,!de!préserver!ou!de!

promouvoir!la!santé!dans!tous!ses!éléments,!physiques!et!mentaux,!individuels!et!sociaux.!Je!

respecterai!toutes!les!personnes,!leur!autonomie!et!leur!volonté,!sans!aucune!discrimination!

selon!leur!état!ou!leurs!convictions.!!

J�interviendrai!pour!les!protéger!si!elles!sont!affaiblies,!vulnérables!ou!menacées!dans!

leur! intégrité! ou! leur! dignité.! Même! sous! la! contrainte,! je! ne! ferai! pas! usage! de! mes!

connaissances!contre!les!lois!de!l'humanité.!!

J'informerai! les! patients! des! décisions! envisagées,! de! leurs! raisons! et! de! leurs!

conséquences.!Je!ne!tromperai!jamais!leur!confiance!et!n'exploiterai!pas!le!pouvoir!hérité!des!

circonstances!pour!forcer!les!consciences.!Je!donnerai!mes!soins!à!l'indigent!et!à!quiconque!

me!les!demandera.!Je!ne!me!laisserai!pas!influencer!par!la!soif!du!gain!ou!la!recherche!de!la!

gloire.!!

Admis!dans!l'intimité!des!personnes,!je!tairai!les!secrets!qui!me!sont!confiés.!Reçu!à!

l'intérieur!des!maisons,!je!respecterai!les!secrets!des!foyers!et!ma!conduite!ne!servira!pas!à!

corrompre! les! m�urs.! Je! ferai! tout! pour! soulager! les! souffrances.! Je! ne! prolongerai! pas!

abusivement!les!agonies.!Je!ne!provoquerai!jamais!la!mort!délibérément.!!

Je! préserverai! l'indépendance! nécessaire! à! l'accomplissement! de! ma! mission.! Je!

n'entreprendrai!rien!qui!dépasse!mes!compétences.!Je!les!entretiendrai!et!les!perfectionnerai!

pour!assurer!au!mieux!les!services!qui!me!seront!demandés.!!

J'apporterai!mon!aide!à!mes!confrères!ainsi!qu'à!leurs!familles!dans!l'adversité.!!

Que! les! hommes! et!mes! confrères!m'accordent! leur! estime! si! je! suis! fidèle! à!mes!

promesses!;!que!je!sois!déshonoré!et!méprisé!si!j'y!manque.!

! !
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sensibilité!nécessaire!à!la!pratique!de!l�art!qu�est!la!médecine.!!
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pu!mettre!en!place!pour!la!formation!et!l�encadrement!des!internes!en!Alsace.!!

Aux! Docteurs! en! Oncologie! et! Hématologie,! Roland! Schott,! Mathieu! Baldacini,! Cathie!

Fischbach,!Elise!Toussaint,!Cécile!Sontag,!Blandine!Guffroy,!Laure!Pierard,!Caroline!Schuster,!

Elise!Dicop,!Carole!Pflumio,!Laure!Decock,!David!Atlani.!A!travers!ces!semestres!passés!à!vos!

côtés,!j�ai!pu!apprendre!et!améliorer!ma!pratique!de!la!médecine.!Je!vous!remercie!du!temps!

et!des!conseils!que!vous!m�avez!apporté.!!

A! l�ensemble! des! équipes! paramédicales! avec! qui! j�ai! pu! travailler! durant! ces! années!

(infirmières,! kinésithérapeutes,! diététiciennes,! psychologues,! secrétaires,! �).! Parce-que! la!

médecine! ne! se! résume! pas! aux!médecins,! votre! rôle! dans!ma! formation! n�en! a! été! que!

d�autant!plus!importante.!!

A!l�ensemble!des!patients!et!leurs!familles!que!j�ai!pu!accompagner,!même!un!court!instant,!

dans!l�histoire!de!leur!maladie.!!

!
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Aux!internes!(et!plus)!avec!qui!j�ai!exercé!et!appris!pendant!mon!internat.!!

Elodie,!Laura,! Jonathan! vous! avez! été! les!premiers! avec!qui! j�ai!pu! travailler.! Le!début!de!

l�internat!et! le!changement!de!région!pouvant!être!assez! lourds,! j�ai!été!chanceux!de!vous!

avoir!à!mes!côtés!pendant!ces!premiers!mois.!Chacun!à!votre!façon!vous!avez!été!un!exemple!

et!avez!participé!à!ma!façon!d�appréhender!l�oncologie!médicale,!la!médecine!et!parfois!la!vie!

en!général.!!

A! Laure,!Mathieu,! Victor,! Isaline,! Samuel,! Agathe,! Cynthia,! Philippe! B,! Bogdan,! Sophie,!

Pompach,! Chechu,! Hervé.! Que! ce! soit! dans! les! bureaux! reculés! de! la! radiothérapie!

colmarienne,! aux! services! cloisonnés! de! réanimation!médicale! en! passant! par! les! services!

d�hospitalisation! d�oncologie! médicale,! je! vous! remercie! d�avoir! partagé! ces! mois! et! ces!

souvenirs!avec!moi.!!

A!ceux!qui!ont!gravité!autours!de!mon!internat.!Fabien,!merci!pour!partager!ton!intérêt!avec!

la! recherche,! le! partage! et! l�éducation.! A! Philippe! T,!merci! d�avoir! partagé! ton! ouverture!

d�esprit!et!ta!philosophie!si!inspirante.!Aux!plus!jeunes!que!j�harcèle!d�applications!mobiles!et!

de! soirées! révisions! mais! qui! répondent! présent! avec! un! intérêt! et! une! motivation! qui!

rassurent!sur!leur!pratique!future.!!

A!l�ensemble!des!internes!d�oncologie.!Qu�il!soit!du!bon!côté!ou!bien!celui!des!rayons,!alsacien!

ou!même!roumain,!chacun!apporte!ses!qualités.!La!cohésion!de!ce!grand!groupe!d�internes!

est!primordiale.!Dans!l�espoir!qu�au-delà!de!notre!génération,!elle!se!pérennise!et!devienne!

une!marque!de!fabrique!de!l�internat!d�oncologie!en!Alsace.!!

Aux!personnes!que!j�ai!rencontré!au!cours!de!mon!Master!2.!Sevda,!Chloé,!Cyril,!Mingy,!Jana,!

Véronique,!Christophe,!Léa,!Quentin,!Jade.!Cette!année!de!recherche!a!été!une!parenthèse!

inspirante!tant!sur!le!point!scientifique!que!humain.!Merci!pour!l�aide,!l�accompagnement!et!

votre! gentillesse! tout! au! long! de! cette! année.! Dans! l�espoir! que! chacun! d�entre! vous!

continuera!dans!une!voie!qui!lui!plaira.!!

!

A!la!meilleure!promotion!d�oncologie!médicale.!!

Chaque!année!passée!avec!vous!confirme!qu�avoir!choisi!Strasbourg!pour!mon!internat!était!

le!meilleur!choix!que!je!pouvais!faire.!!

A! Bigotte.! Ta! douce! naïveté! et! ton! âme! de! bonne! samaritaine! font! de! toi! une! personne!

formidable!et!un!médecin!que!je!souhaite!à!tout!patient!d�avoir.!!

A!Zaza.!Ta!sagacité!et!ta!bienveillance!te!permettent!de!surmonter!tous!les!obstacles!et!les!

défis!qui!te!permettront!d�atteindre!des!sommets!dans!ta!carrière.!!

A!Coco.!Le!plus!artiste!et!humain!d�entre!nous.!Véritable!machine!à!tout!faire,!heureux!d�avoir!

pu!partager!avec!toi!certains!travaux!qui!resteront!anonymes!pour!la!postériorité.!

A! Jojo.! Le! sex-appeal! et! l�amour! de! l�effort.! Tu! es! l�Hercule! du! groupe! et! tes! convictions!

toujours!réfléchies!vont!te!permettre!de!te!bâtir!la!vie!que!tu!rêves.!
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À!mes!amis!de!Saint-Etienne,!ceux!avec!qui!j�ai!grandi.!!

Si! je! suis! qui! je! suis! aujourd�hui,! les! années! avec! vous! y! ont! largement! contribué.! Je! suis!

extrêmement! chanceux! d�avoir! eu! des! personnes! aussi! exceptionnelles! à! mes! côtés.! Les!

kilomètres! nous! séparant,! chaque! retrouvaille! est! attendue! avec! impatience! et! tous! nos!

voyages!sont!des!souvenirs!impérissables.!Prenez!soins!de!vous!aussi!bien!que!vous!prenez!

soin!de!vos!proches.!!

A!Anaïs.!Souvent!tiraillée!dans!ce!groupe!majoritairement!masculin,!tu!as!tout!de!même!réussi!

à! nous! tenir! tête!et! à!nous! supporter! tout! ce! temps.!Certainement! grâce! à! cette! force!de!

caractère!que!tu!t�es!dirigée!vers!les!Urgences.!Quel!plaisir!de!te!voir!t�épanouir!et!bâtir!aussi!

bien!ton!chez!toi!que!ta!vie.!Vivement!qu�on!vienne!visiter!votre!maison!une!fois!terminée.!!

A!Aurélien.!Contrairement!aux!inepties!lues!dans!d�autres!remerciements,!tu!es!de!loin!celui!

avec!les!meilleurs!goûts!musicaux!de!ce!groupe.!Toujours!présent,!tu!es!un!ami!fidèle!vers!qui!

je!sais!pouvoir!me!tourner!en!cas!de!doutes!ou!de!questionnement.!Que!ce!soit!pour!découvrir!

un!nouvel!artiste,!une!nouvelle!�uvre!ou!bien!aborder!des!problèmes!plus!sérieux,!je!sais!que!

tu! répondras! toujours! présent.! Dommage! que! ces! qualités! soient! entachées! d�un! goût!

footballistique!catastrophique.!Force!à!toi!champion.!!

A!David.!Mon!frère!d�armes.!Que!ces!années!d�externats!ont!été!riches!et!fastes.!Chef!de!file!

aka!«!le!plus!sage!»!d�entre!nous,!je!ne!pouvais!pas!espérer!rencontrer!quelqu�un!d�aussi!vrai.!

Tu!as!su!m�apporter!une!autre!vision!de!la!vie,!celle!de!la!vrai!vie,!loin!des!obligations!scolaires!

et!professionnelles.!A!toutes!nos!soirées!passées!à!discuter!de!tout!et!de!rien,!de!Bock!et!de!

politiques,! toujours! autours! de! bons! verres.! A! ton!mariage,! ta!maison! et! ta! future! vie! de!

famille.!Bock!à!toi!"!

A!Dodos.!Le!génie!portugais.!Ta!rigueur!est!exemplaire!et!ta!passion!pour!tout!ce!que!tu!fais!

est!admirable.!Tu!auras!été!un!vrai!moteur!et!notre!compétition!amicale!m�a!tiré!vers!le!haut!

tout!au!long!de!l�externat.!Radiologue!exemplaire!à!Montpellier,!tu!t�es!ouvert!la!voie!à!une!

belle!vie!et!tu!mérites!d�en!profiter!un!maximum.!!

A!Manon.!Sacré!Pompon.!Un!petit!bout!de!femme!que!par!la!taille.!Les!différents!voyages!et!

péripéties!qu�on!a!vécu!ensemble!à!travers!la!France!et!l�Europe!n�ont!fait!que!confirmer!à!

quel!point!tu!es!une!femme!digne!de!confiance!et!importante!pour!nous!tous.!Merci!d�être!toi!

et!ne!change!pas.!

A!Paul.!Notre!référent!statistique.!Si!la!gentillesse!et!la!bonté!avaient!une!allégorie,!elle!aurait!

les!cheveux!mi-long!et!travaillerait!en!Santé!Publique!à!Saint-Etienne.!Je!n�ai!jamais!rencontré!

quelqu�un!d�aussi!dévoué!et!honnête.!Tu!as!du!faire!des!choix!importants!durant!ces!dernières!

années!et!commencer!à!penser!un!peu!plus!à!toi.!Tu!mérites!réellement!le!meilleur!et!de!vivre!

une!vie!aussi!belle!que!tu!as!pu!la!rendre!pour!certains.!!

A!Peschié.!Boucher!charcutier!spécialisé!dans!le!ski.!Notre!caution!sportive!dans!le!groupe.!Tu!

fais!preuve!d�une!force!de!caractère!à!tout!épreuve!qui!t�ont!permis!de!te!défoncer!pour!faire!

une!spécialité!qui!te!plais.!Merci!aussi!pour!les!week-end!qu�on!a!pu!passer!dans!tes!demeures.!

Force!à!toi,!même!si!tu!en!as!déjà!beaucoup.!!
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A!Yacine.!Bien!que!durant!ces!dernières!années!il!est!devenu!plus!compliqué!de!se!voir,!tu!

restes!un!ami!proche.!Il!est!important!pour!moi!de!te!remercier!pour!tous!ces!moments!de!

notre!enfance!partagés,!ces!matchs!de!Flag,!ces!soirées!jeux-vidéos,!ces!anecdotes!mangas,!�!

Ma!culture!extra-scolaire!est!aussi!celle!qu�elle!est!grâce!à!toi.!Merci.!

!

A!mes!proches.!

Merci!à!mes!parents.!Vous!avez!littéralement!été!toujours!présents!pour!moi.!Votre!éducation!

et!votre!soutien!toutes!ces!années!ont!été! indispensables!à!chaque!étape!de!ma!vie.!Vous!

avez!toujours!priorisé!vos!enfants!au!reste!et!même!à!vous,!on!ne!peut!qu�être!redevable!et!

chanceux!de!vous!avoir.!De!mon!côté,! je!ne!peux!que!vous!demander!de!prendre!plus!de!

temps!pour!vous!maintenant!que!vos!enfants!ont!grandi.!!

Merci!à!mon!frère!et!ma!s�ur.!A!l�instar!des!parents,!si!j�ai!grandis!c�est!aussi!grâce!à!vous.!

Vous!êtes!ma!famille!et!donc! les!personnes! les!plus!proches!et! les!plus! importantes!à!mes!

yeux.!Marion!a!même!eu!la!bonne!idée!d�agrandir!cette!famille!avec!Alice!et!Jojo!que!nous!

chérissons!chaque!jour.!!

Merci!à!mes!oncles,!mes!tantes,!à!Lucas,!Léa!et!Marie.!Les!week-end!et!repas!dans!le!Sud!et!

à!travers! la!France!ont!été!et!seront!toujours!des!moments! importants!pour!moi.!Mention!

particulière!à!Lucas!avec!qui!je!partage!beaucoup!tant!que!ça!ne!concerne!pas!la!médecine.!!!

Merci! à!papi!Roger! et!à!Bernard.!Votre!amour!et! votre! force!de! caractère!m�ont! toujours!

impressionné.! Vous! êtes! de! véritables!modèles! et! je! ne! peux! qu�espérer! vous! ressembler!

même!qu�en!partie!à!votre!âge.!Je!suis!chanceux!de!vous!avoir!dans!la!famille.!!

Merci!à!ceux!qui!ont!été!là.!A!papi!Alfideo,!mes!mamies!Nini!et!Yvonne,!à!Henriette,!vous!

perdre!a!été!aussi!dur!que!j�ai!aimé!vous!connaître.!Je!suis!heureux!de!vous!avoir!eu!auprès!

de!moi!et!continue!de!penser!à!vous!afin!de!vous!y!garder.!!

!

A!toi.!

Ma!dame,!ma!Mimi,!ma!Isabelle.!!

Que!j�ai!aimé!passer!ces!années!avec!toi.!Nous!avons!tant!partagé!que!ce!soit!nos!victoires!ou!

nos!difficultés.!J�ai!chéris!l�ensemble!de!ces!moments!passés!avec!toi.!J�ai!été!chanceux!de!te!

voir!devenir!la!merveilleuse!femme!et!la!bienveillante!docteure!que!tu!es.!Je!ne!peux!espérer!

plus!grand!bonheur!que!de!continuer!à!vivre!cette!aventure!à!tes!côtés.!Tu!m�es!tellement!

indispensable!que!le!plus!simple!serait!simplement!de!te!remercier!d�être!toi!et!de!m�avoir!

accepté!comme!partenaire.!L�amour!a!beau!être!aveugle,!je!ne!vois!pas!mon!avenir!sans!toi.!

Je!t�aime.!!

!

! !
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I. Introduction!

La! prise! en! charge! des! tumeurs! rares! représente! un! réel! challenge! en! oncologie!

médicale.!Il!est!de!coutume!de!les!définir!comme!des!maladies!orphelines!dont!l�incidence!ne!

dépasse!pas!les!6!cas!pour!100!000!habitants!par!an!(1).!Pourtant,!bien!qu�ayant!l�avantage!

d�homogénéiser!les!définitions,!cette!description!tend!à!sous-estimer!la!réelle!proportion!de!

ces! tumeurs.!En! les! regroupant,!elles! représentent!25!à!30%!de! l�ensemble!des! cancers!et!

concernent!donc!une!proportion!non!négligeable!de!patients!(1).!Actuellement,!ces!tumeurs!

souffrent! d�un! retard!majeur! en! terme! de! recherches! et! d�innovations!ne! permettant! pas!

d�améliorer!aussi!rapidement!que!pour!d�autres!tumeurs,! la!prise!en!charge!et! le!pronostic!

des!patients!concernés!(2).!

Parmi!ces!tumeurs!rares,!les!tumeurs!mésenchymateuses!(TM)!englobent!l�ensemble!

des!tumeurs!se!développant!au!dépend!des!tissus!mous,!os!et!viscères.!D�incidence!variable,!

ces!TM!regroupent!des!tumeurs!bénignes!comme!les!lipomes!ou!certaines!tumeurs!synoviales!

à! cellules! géantes! mais! également! des! tumeurs! à! malignité! intermédiaire! (les! tumeurs!

desmoïdes)!et!des!tumeurs!malignes,!les!sarcomes.!Les!sarcomes!peuvent!ainsi!se!développer!

aux!dépends!des!os,!viscères!ou!plus!fréquemment!des!tissus!mous.!Les!sarcomes!des!tissus!

mous!(STM)!englobent!à!leur!tour!plus!d�une!centaine!de!sous-types!histologiques!différents,!

au!diagnostic,!thérapeutique!et!pronostic!variés!(3,4).!!

En!France,!4000!à!5000!personnes!par!an!sont!diagnostiquées!d�un!sarcome!(5).!Du!fait!

de!leur!faible!incidence!et!de!leur!hétérogénéité!et!afin!d�améliorer!leur!prise!en!charge,!un!

réseau!d�expertise!centré!autour!du!sarcome!s�est!développé!à!travers!le!pays!en!accord!avec!

les!objectifs!du!Plan!Cancer!de!2009!�!2013!(6).!Le!réseau!Netsarc!a!ainsi!vu!le!jour!en!2010!

autour!de! trois! centres! coordinateurs!experts!à! Paris,! Lyon!et!Bordeaux! (7).!Approuvé!par!
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l�Institut!National! du!Cancer! (INCa)! en!2014!puis!devenu!Netsarc+! après! la! fusion!avec! les!

réseaux!de!relecture!anatomopathologique!(RRePS)!et!spécialisé!dans!les!tumeurs!osseuses!

(ResOs),! ce! réseau!national! de! centres! experts! compte!actuellement!23! centres! régionaux!

certifiés!par!l�INCa!(8).!Le!réseau!Netsarc+!tend!à!offrir!à!travers!le!pays!une!prise!en!charge!

optimale! pour! les! patients! par! l�intermédiaire! de! l�expérience! accumulée! et! du! plateau!

technique!des!centres!affiliés!(9).!!

L�une!des!conclusions!majeures!rapportée!par!le!réseau!est!l�importance!d�une!prise!

en!charge! la!plus!précoce!possible!des!TM,!à! fortiori!des!STM,!au! sein!d�un!centre!expert,!

permettant!ainsi!d�améliorer!les!résultats!de!survie!globale!à!10!ans!de!plus!de!20%!(10).!Allant!

également!dans!ce!sens,!de!nombreuses!études!internationales!ont!montré!qu�une!prise!en!

charge!initiale!inadaptée!des!STM!grève!significativement!le!pronostic!des!patients!(11�13).!

Malgré!cette!nécessité!d�expertise,!il!a!été!rapporté!au!cours!des!précédentes!décennies!que!

seulement! 40! à! 50%! des! patients! étaient! traités,! en! France,! en! accord! avec! ces!

recommandations! (14,15).! L�une! des! raisons! expliquant! ce! décalage! avec! les!

recommandations!nationales!reste!la!faible!incidence!de!ces!pathologies,!moins!d�une!masse!

des! tissus! mous! sur! 100! examinée! en! cabinet! de! médecine! générale! sera! à! malignité!

intermédiaire! ou! haute,! avec! en!moyenne! un! diagnostic! de! STM!par!médecin! généraliste!

réalisé! tous! les! 15! à! 20! ans! (16).! Cette! rareté! diagnostique! explique! pourquoi! les!

professionnels!de!santé!de!ville!ne!sont!pas!suffisamment!sensibilisés!à!cette!problématique!

conduisant! à!un!plus! haut! risque!de! prise! en! charge! initiale! inadaptée.!Ce! constat! justifie!

d�autant! plus! l�importance! et! l�appui! d�un! réseau! de! centres! experts! afin! d�accompagner!

efficacement!les!professionnels!de!santé!non!spécialisés.!Il!est!ainsi!nécessaire!de!poursuivre!

le!développement!d�outils!et!de!campagnes!d�informations!afin!de!plébisciter!l�existence!de!

Netsarc+!et!d�alerter!sur!la!problématique!des!sarcomes.!!
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Ainsi,! reposant!sur! le!développement!et! l�apport!des!nouvelles!technologies!dans! le!

domaine!de!la!santé,!nous!avons!décidé!de!développer!au!sein!de!l�institut!de!cancérologie!de!

Strasbourg-Europe! (ICANS),! une! application! mobile! d�aide! à! l�orientation! des! patients! en!

centre!expert!et!d�information!aux!différents!professionnels!de!santé!sur!le!sujet!des!TM!en!

France.!Cette!application!nommée!Sar�connect!s�appuie!sur! les!travaux!des! radiologues!du!

groupe!Netsarc+!et! sur! le! rôle!grandissant!des!applications!mobiles!dans! le!domaine!de! la!

santé!(17,18).!Regroupées!sous!le!terme!des!applications!de!soins!mobiles!(ou!mHealth),!leur!

développement!offre!aux!soignants!et!aux!patients!de!nouveaux!outils!pour!améliorer!la!prise!

en!charge!et!le!suivi!de!différentes!pathologies.!!

A!travers!cette!thèse,!nous!présentons!l�organisation!et!le!rayonnement!territorial!et!

scientifique!du!réseau!Netsarc+,!avant!d�aborder!le!développement!et!l�application!actuelle!

de! la! mHealth! en! oncologie.! Nous! rapportons! enfin! la! conception! et! les! résultats! de!

l�évaluation!de!Sar�connect!à!travers!l�analyse!rétrospective!de!dossiers!discutés!en!réunions!

de!concertation!pluridisciplinaire!(RCP)!orientées!sarcome!au!sein!de!trois!centres!experts!du!

réseau!Netsarc+.!

! !
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II. Prise!en!charge!des!STM!en!France!:!le!réseau!Netsarc+!

A. Organisation!du!réseau!et!définition!des!objectifs!

!

En! 2010,! en! accord! avec! les! objectifs! du! Plan! Cancer! 2009-2013,! trois! réseaux!

d�expertise!se!sont!développés!en!France!autour!de!la!thématique!des!TM!(6,8)!:!!

- Le!réseau!Netsarc!regroupant!l�expertise!clinique!autour!de!ces!tumeurs,!coordonné!

par!le!Pr!Jean-Yves!Blay!au!centre!Léon!Bérard!à!Lyon.!!

- Le! réseau! clinique! et! anatomopathologique,! ResOs,! pour! les! sarcomes! osseux,!

coordonné!par!le!Pr!François!Gouin!et!le!Pr!Gonzague!De!Pinieux!respectivement!au!

centre!hospitalier!de!Nantes!et!de!Tours.!!

- Le!réseau!de!référence!en!pathologie!des!sarcomes!des!tissus!mous!et!des!viscères!

(RRePS)!complétant!les!deux!réseaux!cliniques!en!apportant!une!expertise!de!relecture!

anatomopathologique!sous!la!coordination!de!l�Institut!Bergonié!à!Bordeaux!(19).!!

Ces!différents!réseaux!permettent!d�assurer!une!expertise!dans!la!prise!en!charge!des!

patients!à!travers!les!23!centres!experts!régionaux!ayant!développé!une!RCP!sur!les!TM!(Figure!

1).!Le!fonctionnement!de!ces!RCP!étant!chaperonné!par!les!centres!de!Lyon,!Paris!et!Bordeaux!

(8).!Sur!le!plan!anatomopathologique,!le!réseau!RRePS!assure!une!relecture!systématique!des!

prélèvements!histologiques!permettant!une!correction!du!diagnostic!dans!35%!des!cas!(20).!

Cette!correction!est!même!jugée!majeure!dans!10%!des!situations,!c�est-à-dire!modifiant!un!

diagnostic!de!tumeur!jugée!bénigne!ou!non!mésenchymateuse!par!un!diagnostic!de!TM!ou!

sarcome,! et! inversement! (20).! L�apport! d�un! tel! réseau! assure! une! précision! et! justesse!

diagnostique!indispensable!à!la!prise!en!charge!de!ces!tumeurs!rares.!!
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Figure! 1!:! Cartographie! des! centres! experts! labellisés! par! l�Institut! National! du! Cancer.!

Disponible!sur!le!site!:!https://expertisesarcome.org!

En!2019,!afin!de!simplifier!la!lisibilité!du!réseau,!Netsarc,!ResOs!et!RRePS!fusionnèrent!en!

un! seul,! Netsarc+.! Au! décours! de! cette! fusion,! les! objectifs! ont! été! actualisés! avec! neuf!

missions!principales!(8)!:!!

1) Assurer! l�expertise!médicale! en! France! au! travers! des! différents! centres! régionaux!

affiliés!au!réseau.!

2) Participer!aux!référentiels!nationaux!labelisé!INCa!actualisés!tous!les!5!ans.!

3) Assurer!une!mission!de!recours!en!facilitant!le!transfert!des!patients!atteints!d�une!TM!

auprès!d�un!centre!de!référence.!!

4) Assurer!une!mission!d�observation!par!l�enregistrement!exhaustif!des!cas!de!TM!dans!

une!base!de!données!nationale!anatomoclinique.!

5) Contribuer!à!l�essor!de!la!recherche,!notamment!translationnelle!et!clinique.!
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6) Participer! à! la! formation! des! professionnels! de! santé! médicaux! et! paramédicaux!

impliqués!dans!le!parcours!des!patients.!

7) Favoriser! l�accès!des! patients! et! de! leurs! proches! à!une! information! actualisée! par!

l�implication!d�associations!nationales!de!patients!dans! l�élaboration!des!principaux!

documents.!

8) Assurer!la!structuration!du!réseau!et!la!coordination!entre!les!différents!responsables!

des!centres!de!référence.!

9) Assurer!le!suivi!de!cette!organisation!par!des!indicateurs!de!qualité!et!de!sécurité!des!

soins!dans!chaque!centre.!Un!rapport!annuel!des!données!est!adressé!à!l�INCa!pour!

confirmer!la!validation!des!critères!de!qualité.!

A! travers! elles,! Netsarc+! s�efforce! à! maintenir! un! accès! à! une! expertise! technique,!

clinique! et! structurelle! pour! tous! les! patients! en! France.! Un! travail! constant!

d�homogénéisation!des!pratiques! sur! le! territoire!offre! la!possibilité! à! tous! les!patients!de!

bénéficier!des!avantages!d�un!centre!expert.!Cette!expertise!permet!d�améliorer!les!résultats!

cliniques! et! également! de! répondre! aux! problématiques! de! recherche! dans! les! TM! en!

constituant!une!cohorte!la!plus!exhaustive!possible!de!l�ensemble!des!patients!atteints!d�une!

tumeur!des!tissus!mous!en!France.!!

B. Comprendre!et!améliorer!l�adressage!des!patients!en!centre!expert!!

!

Dans! le! but!de!décrire! au!mieux! le! rayonnement!du! réseau!Netsarc+!et!d�anticiper!

d�éventuelles!inégalités!d�accès!au!soin!sur!le!territoire,!des!analyses!géographiques!ont!été!

conduites!par!le!Dr!Yohan!Fayet,!géographe!affilié!au!groupe!sarcome!français!(GSF).!En!2010,!

le!programme!de!recherche!des!inégalités!géographiques!d'accès!à!l'expertise!en!cancérologie!

(IGéAS)!a!été!développé!afin!de!corréler!les!données!médicales!à!celles!géographiques!d�une!
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cohorte!nationale!de!patients!diagnostiqués!d�un!STM!(21).!Les!premiers!résultats!publiés!en!

2018! se!basaient! ainsi! sur!une! cohorte!de!20!590!patients! et!ont!permis!de! formaliser! les!

réseaux!d�adressage!des!patients!auprès!des!différents!centres!accueillant!une!RCP!spécialisée!

(Figure!2).!!

Une!évaluation!des!délais!d�adressage!pour!chaque!région!permettait!de!souligner!des!

zones! à! risque! plus! important! de! retard! d�adressage! comme! la! Corse! ou! les! zones!

montagneuses.!Ces!analyses,!pouvant!alerter!sur! les!délais!de!prise!en!charge!de!certaines!

régions,!n�étaient!initialement!pas!corrélées!à!celles!de!survie!(21).!

 

Figure!2!:!Représentation!géographique!des!faisceaux!d�adressage!auprès!des!RCP!de!centre!

expert! des! patients! diagnostiqués! d�un! sarcome! de! 2011! à! 2014.! Figure! extraite! de! la!

publication!!de!Y.!Fayet!et!al.!(21).!!!!
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C�est! avec! une! publication! du!même! groupe! en! 2022,! que! la! comparaison! avec! les!

données!de!survie!globale!(SG)!de!chaque!patient!a!été!réalisée!(22).!Elle!ne!retrouvait!alors!

pas!d�impact!de!la!situation!géographique!sur!la!survie!des!patients.!Cette!évaluation!traduit!

donc!l�efficacité!du!réseau!national!pour!assurer!un!traitement!homogène!des!patients!sur!le!

territoire.!A!noter!cependant!une!tendance!à!une!SG!plus!péjorative!dans!la!population!vivant!

dans!des!territoires!plus!défavorisés!par!rapport!à!celle!habitant!dans!des!régions!plus!aisées.!

Cette! différence! pouvant! être! expliquée! par! des! maladies! parfois! plus! avancées! lors! du!

diagnostic!et!des!patients!plus!tardivement!adressés!à!un!centre!expert.!!!

Bien!que!les!distances!géographiques!n�influent!pas!le!devenir!des!patients,!seulement!

40!à!50%!des!patients!bénéficient!d�une!prise!en!charge!recommandée!par! les!référentiels!

nationaux! (15).! Ce! faible! pourcentage! amène! à! poser! la! question! de! l�impact! du! délai!

d�adressage!et!de!l�errance!des!patients!avant!leur!orientation!en!RCP!spécialisée.!!

En! effet,! le! délai! entre! l�apparition! des! symptômes! et! l�adressage! vers! une! équipe!

soignante!experte!peut!jouer!un!rôle!sur!la!SG!des!patients.!Dans!la!revue!systématique!de!

Neal!et! al.,! il! a! été!mis! en! avant! que! le!délai! entre! le! premier! symptôme!et! le! diagnostic!

influence! significativement! la! SG! des! patients! atteints! de! cancers! du! sein,! colorectal,!

testiculaire,!mélanome!ou!de! la! tête!et!du!cou! (23).!Dans! le!cadre!des!sarcomes,! les! rares!

études! évaluant! l�impact! de! ce! délai! d�adressage! apportent! des! résultats! hétérogènes.!

Rougraff!et!al.!ont!rapporté!que!ce!délai!était!corrélé!avec!des!lésions!tumorales!de!taille!plus!

importante!mais!également!avec!un! risque!augmenté!de!diagnostic!au!stade!métastatique!

d�emblée! (24,25).! Ruka! et! al.! affinent! cette! analyse! en! rapportant! le! ratio! entre! la! taille!

tumorale! et! le! délai! d�adressage! comme! reflet! de! l�agressivité! tumorale! pouvant! traduire!

certaines!différences!de!SG!(26).!Enfin,!l�équipe!de!Nakamura!et!al.!rapporte!sur!une!cohorte!
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rétrospective! de! 100! patients! qu�une! prise! en! charge! dans! les! 6!mois! après! les! premiers!

symptômes!en!lien!avec!le!STM!conduit!à!une!meilleure!SG!à!5!ans!passant!de!59,7%!à!77%!

(27).! Bien! que! de!puissance!modérée,! ces! études! soulignent! l�intérêt! de! réduire! les!délais!

d�adressage!des!patients!en!centre!expert.!!

Cette! prise! en! charge! plus! précoce! permettrait! ainsi! aux! patients! de! bénéficier! de!

meilleurs! résultats! cliniques! mais! également! d�accéder! aux! travaux! de! recherches! et!

d�innovations!dans!le!domaine!des!TM.!!

C. Orientation!vers!un!centre!expert!pour!améliorer!la!prise!en!charge!

!

Afin! d�évaluer! l�impact! clinique! de! Netsarc+,! plusieurs! études! ont! rapporté! les!

différences!de!pronostic!entre!les!prises!en!charge!de!proximité!ou!en!centre!expert.!En!2017!

tout!d�abord,!Blay!et!al.!ont!montré!sur!une!cohorte!de!12!528!patients,!qu�une!prise!en!charge!

précoce!en!centre!expert,!c�est-à-dire!une!présentation!du!dossier!patient!en!RCP!d�un!centre!

expert! avant! initiation! d�un! traitement,! était! associée! à! un! gain! de! 11%! en! survie! sans!

progression!(SSP)!à!2!ans!(28).!L�analyse!de!la!SG!avait!une!tendance!similaire!mais!le!design!

de!l�étude!ne!permettait!pas!de!conclure!sur!la!significativité!des!résultats.!Cette!amélioration!

en!SSP!traduit!une!prise!en!charge!plus!fréquemment!en!accord!avec!les!recommandations!

nationales.!En!effet,!parmi!les!patients!dont!le!dossier!a!été!présenté!en!RCP!avant!toute!prise!

en!charge!invasive,!85.7%!ont!bénéficié!d�une!biopsie!avant!chirurgie.!A!l�inverse,!parmi!ceux!

dont! le!dossier!a!été!présenté!en!RCP!après!obtention!du!diagnostic!voire!après!chirurgie,!

seulement!41%!avaient!bénéficié!d�une!biopsie!au!préalable!d�un!traitement.!La!chirurgie!en!

elle-même!était!de!meilleure!qualité!avec!52.6%!d�exérèse!complète!avec!marges!saines!chez!

les!patients!présentés!au!préalable!en!RCP!contre!32.2%!dans!la!seconde!cohorte.!La!nécessité!

d�une!reprise!chirurgicale!était!également!divisée!de!moitié!passant!de!17%!à!6%!pour! les!
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patients!présentés!précocement!en!RCP.!Cette!analyse!descriptive!est! l�une!des!premières,!

qui!confirme!l�importance!d�une!orientation!en!centre!expert.!Elle!confirme!ainsi!l�importance!

des!différentes! recommandations!nationales!dans! l�amélioration!de! la!prise! en! charge!des!

patients!(réalisation!d�une!biopsie!avant!chirurgie,!d�une!imagerie!préalable!adaptée,!d�une!

exérèse!complète!en!marges!saines,!moins!de!reprise!chirurgicale!nécessaire,!...).!!

En!2019,!le!groupe!Netsarc+!a!affiné!ces!analyses!en!proposant!une!étude!prospective!

analytique!évaluant!les!différences!de!survie!entre!les!patients!opérés!en!centre!expert!et!ceux!

en!centre!non!affilié!Netsarc+!(10).!Une!cohorte!de!35!784!patients!a!ainsi!pu!être!évaluée.!

Une! chirurgie! en! centre! expert! permet!d�obtenir! une! exérèse! complète! dans!53%!des! cas!

contre!19.6%!pour!les!patients!opérés!en!dehors!d�un!centre!Netsarc+.!En!analyse!multivariée,!

cette!qualité!de!résection!se!traduit!par!un!bénéfice!en!SSP!(HR!=!0.83)!et!surtout!en!SG!avec!

un!hazard!ratio!de!0.68.!Soit!un!gain!de!20%!en!survie!à!10!ans!pour!les!patients!opérés!en!

centre! expert.! Cette! étude! conduite! par! le! groupe! Netsarc+! traduit! une! nouvelle! fois!

l�importance!d�un!adressage!précoce!des!patients!en!centre!expert.!!

Nous!rapportons!donc!que!les!centres!experts!améliorent!la!qualité!de!prise!en!charge!

des! patients! conduisant! à! une! meilleure! survie.! Le! domaine! de! la! recherche! bénéficie!

également!de!l�organisation!d�un!réseau!national!répondant!aux!problématiques!en!lien!avec!

les!maladies!rares.!Il!devient!ainsi!plus!simple!pour!un!centre!expert!de!proposer!aux!patients!

de!participer!aux!différentes!études!et!de!leurs!donner!accès!aux!dernières!innovations.!!

D. Orientation!vers!un!centre!expert!pour!améliorer!l�accès!à!l�innovation!!

1. Répondre!à!la!problématique!des!maladies!rares!dans!le!domaine!de!la!recherche!

!

A!l�instar!des!autres!tumeurs!rares,!la!recherche!dans!le!domaine!des!STM!et!des!TM!

en!général!est!confrontée!à!d�importantes!limites!(3).!Afin!de!mieux!comprendre!l�importance!
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d�un! réseau! comme!Netsarc+! dans! ce! domaine,! il! convient! de! rappeler! certains! éléments!

expliquant!ces!difficultés!(29):!

- Les!TM!et!même!les!STM!restent!une!pathologie!hétérogène!avec!plus!d�une!centaine!

de!sous-types!histologiques!rapportée!par! la!classification!de!2020!de!l�organisation!

mondiale! de! la! santé! (OMS)! (4).!Même! au! sein! des! histologies!malignes! les! «!plus!

fréquentes!»!comme!les!liposarcomes!(concernant!moins!d�un!patient!pour!100!000!

habitant!par!an!(30)),!il!est!devenu!nécessaire!d�affiner!les!classifications!en!fonction!

du! degré! de! différenciation,! d�agressivité! et! de! réponse! aux! traitements! proposés!

(31,32).!Cette!classification!de!plus!en!plus!poussée!réduit!d�autant!plus!le!nombre!de!

patients!concernés!pour!chacun!des!sous-types!et!incluable!dans!des!essais!cliniques!

spécifiques.!Il!devient!alors!nécessaire!de!trouver!l�équilibre!entre!la!volonté!d�inclure!

suffisamment!de!patients!pour!rendre!l�étude!statistiquement!pertinente!et!le!risque!

de!former!une!cohorte!hétérogène!empêchant!de!conclure!(33).!!

- L�investissement!pharmaceutique!est!plus!modéré!du!fait!d�une!faible!proportion!de!

patients!concernés.!En!effet,!les!traitements!oncologiques!représentent!environ!20%!

de! l�ensemble! du! marché! pharmaceutique,! les! revenus! maximaux! générés! par! la!

conception!des!traitements!les!plus!fréquemment!utilisés!en!oncologie!dépassent!les!

millions!d�euro!(34,35).!A!l�inverse,!les!revenus!attendus!dans!le!domaine!des!tumeurs!

rares!atteignent!moins!du!quart!de!ces!revenus!dans!plus!de! la!moitié!des!cas! (36).!

Cette! différence! économique! explique,! que! les! principaux! investissements! dans! ce!

domaine! se! cantonnent!aux! grandes! firmes!pharmaceutiques.!Malgré!de! très! rares!

laboratoires! consacrés! exclusivement! aux! tumeurs! rares,! cette! sélection! restrictive!

ralentit!et!limite!le!développement!de!thérapies!innovantes.!!
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- Des!limites!statistiques.!Le!modèle!classique!fréquentiste!reposant!sur!les!travaux!de!

Fischer!et!la!définition!de!risque!de!type!I,!alpha,!nécessite!une!puissance!statistique!

difficilement!atteignable!dans! le! cadre!de! tumeurs! rares,!où! le!nombre!de!patients!

incluables! et! suffisamment! homogènes! devient! incompatible! avec! le! nombre! de!

patients!nécessaire!(37,38).!Il!y!a!donc!un!risque!de!conclure!plus!fréquemment!à!un!

essai!négatif,!là!où!le!traitement!étudié!aurait!pu!être!bénéfique.!!

Il! devient! donc! nécessaire! de! développer! de! nouvelles! pistes! de! réflexions! et! de!

conceptions!d�études!pour!améliorer!les!résultats!de!recherche!dans!le!domaine!des!maladies!

rares!comme!les!STM.!!

2. Les!solutions!proposées!par!le!réseau!Netsarc+!

!

Le! réseau!Netsarc+! tend!à!pallier!à! ces! limites!en!développant!différentes! solutions!au!

travers!des!essais!cliniques!et!des!résultats!qu�il!porte!:!!!

- Favoriser! le! recueil! et! les! études! multicentriques! pour! augmenter! le! nombre! de!

patients! incluables.! Netsarc+! s�appuie! sur! la! participation! des! différents! centres!

régionaux! experts! afin! de! colliger! le! plus! exhaustivement! possible! les! données! des!

patients!concernés.!De!plus,!Netsarc+!a!obtenu!les!droits!du!comité!consultatif!sur!le!

traitement! de! l�information! en!matière! de! recherche! dans! le! domaine! de! la! santé!

(CCTIRS)!et!du!comité!national!de!l�informatique!et!liberté!(CNIL)!pour!la!création!d�une!

banque!de!données!nationale!permettant!de!reporter!rétrospectivement!les!données!

cliniques!et!histologiques!des!cas!de!TM!de!malignité! intermédiaire!ou!malignes,!en!

France! (7).!Cette!banque!de!données!permet! la! réalisation!d�études!descriptives!et!

analytiques! de! grandes! envergures! sur! lesquelles! reposent! les! hypothèses! et!

fondements!des!différents!essais!cliniques!interventionnels.!!
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- Afin! de! pallier! l�hétérogénéité! histologique! des! STM,! d�autres! approches! ont! été!

abordées! afin! de! cibler! une! proportion! de! patients! plus! importante! en! restant!

homogène! sur! un! critère! autre! que! le! sous-type! histologique! classique.! Des! essais!

reposant! sur! l�analyse!des! critères! génomiques!ou! transcriptomiques!des! sarcomes!

permettent!de!cibler!des!populations!à!plus!haut! risque!de!récidive!et!d�inclure! les!

patients! de! manière! plus! transversale! (39).! De! même,! l�évaluation! des! structures!

lymphoïdes!tertiaires!(TLS)!et!leur!rôle!dans!la!réponse!à!l�immunothérapie!a!permis!

de!réaliser!des!études!à!plus!grands!effectifs!ne!se!limitant!pas!à!certaines!histologies!

de!STM,!mais!ciblant!la!présence!ou!non!de!TLS!(40).!

- D�autres!méthodes!statistiques!ont!également!été!évaluées!dans!le!cadre!des!tumeurs!

rares! afin! de! répondre! aux! limites! des! techniques! fréquentistes.! L�approche!

Bayésienne!prend!notamment!une!place!de!choix!dans!l�évaluation!des!tumeurs!rares.!

Cette!méthode! statistique! permet! de! pondérer! l�analyse! des! critères! de! jugement!

principaux! par! des! données! extérieures! pouvant! être! historiques! ou! des! opinions!

d�expert!à!travers!la!définition!d�une!distribution!à!priori!de!l�effet!étudié!(41).!Cette!

finesse!d�analyse!permet!d�enrichir!et!d�affiner!les!résultats!obtenus,!qui!seront!alors!

exprimés!sous!forme!de!probabilité!à!posteriori,!associée!!à!un!intervalle!de!crédibilité!

dont!l�interprétation!se!prête!plus!facilement!à!un!usage!clinique!(38).!Utile!aussi!dans!

le! monitoring! de! l�inclusion! et! de! l�analyse! intermédiaire! des! données,! l�analyse!

bayésienne!devient!ainsi!un!outil!statistique!privilégié!dans! les!études!des!maladies!

rares!(42,43).!!

- Enfin,!une!autre!option!permettant!de!pallier!les!limites!des!inclusions!dans!le!cadre!

des!tumeurs!rares,!reste!la!mise!en!place!d�essais!«!basket!»!permettant!d�évaluer!une!

thérapie!dans!un!panel!varié!de!tumeurs.!L'exemple!par!excellence!de!ces!essais!reste!
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celui!de!Drillon!et!al.!ayant!évalué! le! larotrectinib!dans! les!tumeurs!présentant!une!

fusion!du!gène!NTRK!(44).!Cette!étude!comprenait!20%!de!patients!atteints!d�un!STM.!

Les! premiers! résultats! montraient! des! taux! de! réponse! avoisinant! les! 80%! et! ont!

permis!de!rendre!possible!l�accès!à!ces!traitements!innovants!en!accès!compassionnel!

ou!dans!le!cadre!d�autres!essais!basket!pour!les!patients!atteints!d�un!STM!(44).!Ces!

études! sont! ainsi! une! autre! solution,! pour! les! patients! atteints! d�un! sarcome,! de!

bénéficier!d�innovations!thérapeutiques.!En!complément!des!essais!«!basket!»,!!il!est!

possible! d�évaluer! différents! traitements! dans! une! même! pathologie! au! sein! d�un!

même!essai.!Ces!modèles!d�essais!sont!appelés!«!umbrella!»!et!certaines!études!dans!

le!domaine!des!STM!reposent!sur!des!schémas!similaires.!On!parvient!ainsi!à!inclure!

plus!de!patients!atteints!d�un!STM!qui!seront!secondairement!divisés!en!fonction!de!

leur! sous-type! histologique.! Les! groupes! experts! italiens,! espagnols,! polonais! et!

français!ont!ainsi!pu!montrer,!dans!une!cohorte!de!287!patients,!que!le!traitement!par!

anthracycline!et! ifosfamide!est!un! schéma!thérapeutique!néoadjuvant!plus!efficace!

que!les!schémas!adaptés!au!sous-type!histologique!(45).!!

Pour! répondre! aux! difficultés! de! recherche! dans! les! TM,! le! réseau! Netsarc+! a! donc!

développé! de! nombreuses! alternatives.! Dans! le! but! de! les! rendre! effectives,! il! reste!

indispensable!d�améliorer!l�orientation!des!patients!vers!ces!centres!experts!pour!améliorer!

leur!inclusion!dans!ces!essais!innovants.!Nous!rapportons!certains!exemples!de!ces!avancées!

obtenues!à! travers! le! réseau!Netsarc+!afin!de!souligner! l�importance!scientifique!que!peut!

revêtir!l�adressage!des!patients!en!centre!expert.!!
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E. Orientation! vers! un! centre! expert!à! visée! scientifique!:! exemples! de!

résultats!obtenus!par!le!réseau!Netsarc+!

Afin!d�illustrer!le!rayonnement!scientifique!du!réseau!Netsarc+,!nous!rapportons!une!

liste!non!exhaustive!d�avancées!offertes!par!le!GSF!dans!la!prise!en!charge!des!STM.!!

L�équipe! d�anatomopathologie! et! de! biologie! moléculaire! du! réseau! a! décrit! de!

nouvelles!manières! d�aborder! les! STM.! Chibon! et! al.! ont! défini! une! signature!moléculaire!

basée! sur! des! analyses! transcriptomiques! des! STM! (46,47).! Cette! signature! appelée!

Complexity!Index!in!Sarcoma!(CINSARC)!permet!de!définir!deux!groupes!de!STM.!Un!groupe!a!

risque!élevé!de!récidive!et!de!métastases!et!un!de!plus!bas!risque.!Cette!signature!moléculaire!

est!corrélée!plus!fortement!avec!le!pronostic!des!patients!que!les!descriptions!histologiques!

historiques!basées!sur!la!classification!de!la!Fédération!Nationale!des!Centres!de!Lutte!Contre!

Le!Cancer! (FNCLCC)! (48).!Cette!nouvelle!manière!d�aborder! les!STM!pourrait!permettre!de!

répondre!à!la!question!de!l�indication!de!chimiothérapie!périopératoire!au!stade!localisé!des!

STM!à!travers!l�essai!de!phase!3,!CHIC-STS01!ou!de!l�intensification!de!ce!traitement!pour!les!

STM!de!haut!grade!histologique!dans!l�essai!CIRSARC!(39,49).!!

Une!deuxième!innovation!apportée!par!des!médecins!du!réseau!Netsarc+!est!celle!de!

la!description!des!TLS!et!de!leur!rôle!dans!l�efficacité!du!Pembrolizumab,!un!anticorps!anti-

PD1.!Italiano!et!al.!rapportent,!à!travers!l�étude!de!phase!2!PEMBROSARC,!l�évaluation!des!TLS!

comme!facteur!prédictif!d�efficacité!du!Pembrolizumab.!Les!taux!de!réponse!passant!de!2,4%!

pour!les!STM!sans!TLS!à!plus!de!30%!pour!ceux!présentant!ces!TLS!intratumorales!(40).!!

Le!réseau!Netsarc+!a!aussi!permis!la!validation!de!certaines!stratégies!thérapeutiques!

et!l�accessibilité!à!de!nouvelles!molécules.!Le!paclitaxel!hebdomadaire!a!montré!son!efficacité!

dans!le!traitement!des!angiosarcomes!métastatiques!avec!l�étude!de!phase!2!menée!par!Penel!
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et!al.,!Angiotax!rapportant!une!SG!moyenne!de!8!mois!(50).!En!2021,!Le!Cesne!et!al.!ont!évalué!

la!Trabectidine!à! travers! l�essai!de!phase!3!T-Star,!permettant!de!confirmer! le!bénéfice!de!

cette! chimiothérapie! dans! les! STM! et! notamment! les! L-sarcomes! (liposarcomes! et!

léïomyosarcomes)! avec! une! SSP! passant! de! 1,4! à! 5,1! mois! (51).! Les! chirurgiens! et!

radiothérapeutes!experts!du!réseau!Netsarc+!ont!également!contribué!à! l�amélioration!des!

connaissances!et!prises!en!charge!des!STM.!Bonvalot!et!al.!ont!ainsi! rapporté!dans! l�étude!

STRASS,! l�absence!de!bénéfice!de! la! radiothérapie!préopératoire!dans! la!majorité!des!STM!

rétropéritonéaux!à!l�exception!possible!de!certains!liposarcomes!(52).!!

Encore!une!fois,!ces!travaux!de!recherche!ont!été!possibles!grâce!à!une!large!inclusion!

de!patients!orientés!et!pris!en!charge!en!centre!expert.!Il!existe!donc!une!nécessité!patente!

d�améliorer! l�adressage! des! patients! atteint! d�un! STM! vers! un! centre! du! réseau!Netsarc+.!

Ainsi,! l�application! Sar�connect! a! été! développée! afin! de! diversifier! les! canaux! de!

communications!et!d�informations!pour!accroître!le!rayonnement!du!réseau!Netsarc+!et!offrir!

aux!patients!la!possibilité!de!bénéficier!de!ces!avantages!et!prise!en!charge.!!

F. Sensibiliser!et!informer:!développement!des!outils!de!communication!

!

Du! fait! de! l�incidence! faible! des! TM,! un! important! travail! de! sensibilisation! et!

d�information! des! différents! professionnels! de! santé! est! nécessaire.! De! ce! fait,! le! réseau!

Netsarc+!a!développé!de!nombreux!outils!de!communications.!Par!internet!tout!d�abord!avec!

le!site!https://expertisesarcome.org/!qui!regroupe!les!principales!informations!sur!le!réseau!

avec! les! adresses! et! coordonnées! des! différentes! RCP! de! centres! experts,! ainsi! que! des!

conseils!de!prise!en!charge!et!d�orientation!des!patients.!Ces!conseils!se!basent!notamment!

sur! les! travaux!des! radiologues!du!GSF!avec!deux!algorithmes!orientés! l�un! sur! les!STM!et!

l�autre!sur!les!sarcomes!osseux!(Figure!3).!L�algorithme!concernant!les!STM!permet!d�alerter!
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sur! le! risque! de! faire! face! à! un! STM! lors! de! la! découverte! d�une! TM! en! fonction! de! sa!

localisation,! sa! taille,! son!contenu!graisseux!ou!mixte!et!de! son!évolution! clinique.! Faisant!

fonction!de!référentiels,!notre!application!Sar�connect!repose!pleinement!sur!ces!algorithmes!

pour!rendre!accessibles!facilement!ces!recommandations!aux!professionnels!de!santé!(17).!

!

!

Figure!3!:!Algorithme!d�aide!aux!décisions!de!prise!en!charge!des!tumeurs!des!parties!molles!

élaboré!par!les!radiologues!du!groupe!sarcome!français!(GSF).!Algorithme!disponible!en!ligne!

sur! le!site!:!https://expertisesarcome.org/prise-en-charge/radiologie/!A)!Première!partie!de!

l�algorithme!;!B)!Seconde!partie!consacrée!aux!tumeurs!non!graisseuses!ou!de!contenu!mixte.!

A.!

B.!
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Le! réseau! Netsarc+! s�efforce! également! à! informer! la! population! générale.! En!

s�associant!avec!des!groupes!patients!comme!InfoSarcomes,!Netsarc+!offre!la!possibilité!aux!

patients!et!apparentés!de!mieux!comprendre!les!TM!et!plus!particulièrement!les!sarcomes.!

On! retrouve! ainsi! sur! leur! site! http://www.infosarcomes.org/! les! liens! vers! les! différentes!

associations!de!patients!et!une!documentation!vulgarisée!pour!rendre!accessible!la!question!

du! sarcome! à! un! plus! large! public.! Cette! coopération! avec! les! groupes! patients! ouvre!

également! la! voie! vers! des! campagnes! de! sensibilisation! nationales! sur! le! sarcome! et! les!

risques!d�erreur!de!diagnostic.!!

Sur!un!autre!versant,!l�utilisation!des!réseaux!sociaux!comme!Twitter®!permet!aussi!un!

accès!facile!pour!tous!à!l�actualité!du!réseau!Netsarc+!(53).!Professionnels!de!santé!et!patients!

peuvent! ainsi! rapidement! être! au! fait! des! nouveautés! internationales! et! nationales! sur! le!

sarcome.!!

Avec!cette!volonté!de!diversification!des!méthodes!d�informations,!nous!avons!conçu!

l�application!mobile! Sar�connect.! Cette! application! fait! écho! à! l�émergence! d�une! nouvelle!

discipline,!celle!de!la!santé!numérique!et!des!applications!médicales!mobiles!ou!mHealth.!!

! !
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III. mHealth!

A. Définition!d�une!nouvelle!spécialité!

Décrit!pour!la!première!fois!en!2003!par!Jahan!et!al.,!la!mHealth!a!connu!une!croissance!

proportionnelle! à! l�utilisation! des! téléphones! mobiles! dans! le! monde! (54).! Initialement!

restreinte! à! définir! les! applications! facilitant! l�accès! au! soin,! elle! englobe! maintenant!

l�ensemble!des!utilisations!d�appareils!mobiles!ayant!pour!but!de!répondre!à!une!question!de!

santé!(55).!Parmi!les!plus!grandes!thématiques!abordées!en!mHealth,!Friederici!et!al.!cite!dans!

un!rapport!pour!la!banque!mondiale!en!2012!(56)!:!

- Les! applications! d�aides! aux! décisions! thérapeutiques! et! à! la! prise! en! charge! des!

patients!ciblant!les!professionnels!de!santé.!!

- Les!applications!de!géolocalisation!permettant!de!fournir!des!informations!en!temps!

réel!pour! le! suivi!de! certaines!pathologies,! la!gestion!de!catastrophes!naturelles!ou!

encore!l�organisation!de!la!délivrance!des!soins!ou!de!vivres!sur!un!territoire.!!

- Les!applications!de!prévention!et!de!conseils!médicaux!ciblant!les!populations!reculées!

ou!ne!pouvant!pas!avoir!accès!facilement!aux!systèmes!de!soins.!

- Les!applications!d�échanges!et!d�apprentissages!pour!les!professionnels!de!santé.!

- Les!applications!de!santé!publique!visant!à!promouvoir!les!messages!de!prévention!et!

de!conseils!par!l�intermédiaire!de!fiches!conseils,!jeux!ou!vidéos!interactives.!!

- Les!applications!d�auto-évaluation!permettant!au!patient!d�agir!par! lui-même!sur!sa!

santé!et!d�avoir!des!retours!plus!ou!moins!personnalisés!en!fonction!de!sa!progression.!!

Ce! large! domaine! d�action! se! traduit! par! une! augmentation! rapide! du! nombre!

d�applications!mobiles! disponibles.! Alors! qu�en! 2010,! les! stores! d�applications! comptaient!

environ!4000!applications!associées!au!domaine!de!la!santé,!la!Haute!Autorité!de!Santé!(HAS)!
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dénombre! en!2020! plus!de! 350! 000! applications!de!mHealth,! soit! 40%!de! l�ensemble! des!

applications!mobiles!disponibles!(56,57).!!

La!mHealth!a!pour!objectif!de!contribuer!à!délivrer! le!meilleur!traitement!de!manière!

personnalisée!pour!chaque!patient,!au!bon!moment!tout!en!aidant!au!développement!de!la!

recherche!clinique!(57).!Ces!objectifs!passent!par!le!traitement!d�un!flux!d�informations!quasi!

continu!pour!chaque!patient.!Pour!décrire!au!mieux!le!volume!que!représente!ces!données,!

le!Dr!Fagherazzi!a!utilisé!le!terme!de!«!digitosome!»!par!analogie!avec!les!autres!domaines!de!

l�omique,!décrivant!les!différents!ensembles!moléculaires!en!biologie!(58).!D�après!l�analyse!

de!l�OMS!en!2018,!ce!digitosome!permettrait!une!nette!amélioration!du!système!de!santé!en!

permettant!:!

- D�accéder!plus! facilement!et! rapidement! aux! soins!par! le!partage!des! informations!

entre!structures!de!soins.!!

- D�améliorer! l�accès! aux! centres! de! gynécologie! et! aux!maternités! en! réduisant! les!

risques!de!mortalité!néonatale,!dans!les!zones!précaires.!

- De!sensibiliser!la!population!sur!les!enjeux!de!santé!publique!(tabagisme,!alcoolisme,!

promouvoir!l�activité!physique,!�)!afin!d�améliorer!la!prévention!primaire,!notamment!

en!oncologie.!

- De!partager!des!données!de!survie!et!de!veille!sanitaire!en!cas!d�épidémie.!Dans! le!

cadre! de! la! pandémie! Covid19,! les! applications!mobiles! gouvernementales! comme!

TousAntiCovid®! ou! le! site! de! suivi! en! direct! de! l�université! John! Hopkins! sont! des!

exemples!directs!du!rôle!que!peut!avoir!la!mHealth!dans!la!gestion!des!crises!(59,60).!!

- De!faciliter,!de!manière!sécurisée,!le!partage!des!données!de!santé!entre!spécialistes!

de!soin.!Le!dossier!médical!partagé,!actuellement!appelé!«!mon!espace!santé!»!est!un!
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exemple!de!cette!volonté!d�homogénéiser!l�accès!aux!dossiers!médicaux!d�un!patient!

et!d�optimiser!le!partage!de!ses!informations!pour!améliorer!ses!prises!en!charge!(61).!

- D�apporter!les!informations!et!conseils!nécessaires!au!patient!et!à!son!entourage!pour!

mieux!comprendre!et!appréhender!sa!maladie!et!ses!complications.!Par!exemple,!les!

patients!atteints!de!diabète,!ont!ainsi! accès!à!une!pléthore!d�applications!pour!des!

conseils!diététiques!et!d�aide!à!l�observance!des!traitements!(62).!

En!prenant!en!compte!l�ensemble!de!ces!avantages,!l�agence!IQVIA!France®,!filiale!de!la!

multinationale! américaine! IQVIA®,! spécialisée! dans! l�analyse! des! données! de! santé! et! des!

nouvelles! technologies,! a! évalué! le! bénéfice! médico-économique! théorique! à! plus! de! 7!

milliards! de! dollars! par! an,! principalement! en! réduisant! les! dépenses! en! lien! avec! les!

hospitalisations! en! urgence! et! en! permettant! une! gestion! plus! précoce! des! différents!

symptômes!(63).!!

Au! vu! de! son! impact! grandissant! dans! le! domaine! de! la! santé,! il! est! devenu!

indispensable!que!les!agences!de!santé!définissent!des!recommandations!et!alertent!sur!les!

risques!de!mésusage!de!ces!applications.!!

B. Réglementations!et!recommandations!pour!la!mHealth!

!

! L�expansion! du! domaine! de! la! mHealth! souffre! principalement! d�un! manque! de!

contrôle!et!de!surveillance!des!applications!mises!à!disposition.!L�organisme!responsable!de!

l�analyse!des!applications!de!soins!et!de!santé!(Organisation!for!the!Review!of!Care!and!Health!

Applications!:! ORCHA)! rapporte! que! sur! un! échantillon! de! 4000! applications! mobiles!

disponibles! en! 2020,! seules! 15%! remplissent! les! critères! minimums! de! protection! ou!

d�ergonomie!pouvant!assurer!la!sécurité!du!patient!(64).!De!plus,!la!majorité!des!applications!

ne!s�inscrit!pas!dans!un!projet!de!santé!national!voire!même!n�implique!pas!de!professionnels!
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de!santé.!C�est!pour!cela!que!la!HAS!a!décidé!d�évaluer!l�état!actuel!de!la!mHealth!et!d�alerter!

sur!les!risques!qui!peuvent!en!découler.!D�autres!groupes!scientifiques!comme!le!Journal!of!

Medical! Internet!Research!(JMIR),!se!sont!développés!afin!d�apporter!un!encadrement!à! la!

recherche!scientifique!mais!également!au!développement!des!applications!dans!la!mHealth.!!

! Dans!son!rapport!de!2021,!la!HAS!fait!un!point!complet!sur!l�état!actuel!de!la!mHealth!

en!abordant!ses!objectifs,!ses!limites!et!ses!risques!ainsi!que!l�ensemble!des!outils!d�évaluation!

à! disposition! (57).! Elle! introduit! les! risques! propres! à! chaque! fonction! de! base! d�une!

application! mobile.! Nous! retrouvons! ainsi! de! manière! non! exhaustive,! les! risques! de!

mésinformation! et! de! transmission! de! conseils! non! adaptés! aux! patients! ciblés!;! le! risque!

d�enregistrement!de!données!non!sécurisées!et!de!violation!du!secret!professionnel!;!le!risque!

de! retards!de! réponse!et!de!mauvaise!orientation!pour! les!applications! concentrées! sur! le!

guidage!et!la!communication!entre!patients!et!professionnels!de!santé.!

! Pour! tenter! d�y! remédier,! la! HAS! rapporte! l�ensemble! des! scores! et! échelles!

d�évaluation!utilisés!dans!différents!pays.!En!France,!un!référentiel!de!bonnes!pratiques!a!été!

rédigé!par!la!HAS!et!divise!la!conception!d�une!application!en!cinq!domaines!(65)!:!!

- L�information! utilisateurs!:! avec! les! parties! de! description! de! l�application! (nom! du!

produit,! prix,! crédits,! �)! et! de! recherche! de! consentement! (formalités! juridiques,!

consentement!d�utilisation!des!données,!�)!

- Le!contenu!de!santé!:!scindé!en!conception!du!contenu!initial!(expertise!des!auteurs,!

déclarations!d�intérêts,!�),!en!standardisation!du!produit!(interopérabilité,!précision!

et! reproductibilité! des! données,! �),! en! contenu! généré! (pertinence! des! données!

collectées,! fils! de! discussions! électroniques,! �)! et! en! contenu! interprété! (types!

d�algorithmes,!part!d�interprétation!humaine!et!automatisée)!
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- Le!contenant!technique!:!avec! les!détails!de!conception!technique! (configuration!et!

performance! des! équipements,! suivi! des! mises! à! jour,! �),! la! gestion! des! flux! de!

données!(rétrocompatibilité,!hébergement!des!données,!�)!

- La!sécurité!et!fiabilité!de!l�application!:!avec!le!thème!de!la!cybersécurité!(analyse!de!

la!menace,! sécurité!dans! le!développement,!méthodes!d�authentification,!�),!de! la!

fiabilité! (disponibilité! de! l�infrastructure,! assistance! technique,! �)! et! de! la!

confidentialité!(anonymisation!des!données,!destinataire(s)!des!données,!�)!

- La! partie! ergonomie!:! avec! le! design! de! l�application! (ergonomie,! lisibilité,! �),!

l�acceptabilité!(auprès!des!professionnels!de!santé,!enquête!de!satisfaction,!�)!et! la!

possibilité!d�import!et!d�intégration!des!données!(outils!de!recherche,!possibilité!de!

récupérer!des!résumés,!�)!

Pour! l�ensemble! de! ces! domaines,! la! HAS! recommande! un! niveau! d�importance! de!

complétion! en! fonction! de! la! criticité! de! l�application! et! apporte! une! justification! de!

l�importance!de! chaque!point.! Le! JMIR,! positionné! comme! le! journal! de! référence!dans! la!

mHealth,! apporte! différents! formulaires! d�aides! à! la! conception! d�application! comme! une!

check-list!reprenant!les!domaines!abordés!par!la!HAS!afin!de!s�assurer!de!leur!prise!en!compte!

(66).!Ce!même!journal!fournit!aussi!des!formulaires!pour!évaluer!facilement! l�intérêt!d�une!

application!comme!la!grille!d�évaluation!Mobile!App!Rating!Scale!(MARS)!(Annexe!1)!(67).!!

Une! revue!systématique!du!contenu!et!de! la!conception!des!applications!mobiles!de!

santé!actuellement!disponible! et! recommandée!par! les! sites!de!professionnels!de! santé,!a!

conduit!à! la!définition!de!36!critères! clés!pour! la! conception!d�une!application!mobile.!Un!

guide!retraçant!l�ensemble!de!ces!travaux!et!la!description!détaillée!de!ces!critères!est!publié!

dans!le!JMIR!(68).!!
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En!France,!en!plus!de!la!HAS,!il!existe!une!certification!nationale!des!applications!mobiles!

gérée! par! l�entreprise! DEKRA®! (69).! Ce! label! qualité! insiste! sur! l�importance! de! quatre!

domaines!:! la! protection!des!données,! la! sécurité!numérique,! la! pertinence!du! contenu!et!

l�ergonomie!à!l�usage.!Ces!systèmes!de!certification!sont!également!un!moyen!d�assurer!une!

protection!et!un!encadrement!au!développement!des!applications!mobiles.!!

Dans!le!cadre!de!notre!application!Sar�connect,!sa!conception!a!reposé!sur!la!description!

des!différents!domaines!décrits!par!la!HAS.!S�y!référer!a!permis!de!ne!pas!omettre!certains!

aspects!essentiels!pour!son!usage!professionnel.!!

C. Exemples!des!applications!en!oncologie!médicale!!

Actualisé! en! 2023,! le! paysage! de! l�oncologie! se! densifie! avec! une! augmentation! de!

l�incidence!de!la!plupart!des!cancers!et!une!diminution!de!la!mortalité!grâce!notamment!à!de!

nouvelles! thérapies! comme! l�immunothérapie,! les! thérapies! ciblées! ou! les! anticorps!

conjugués!(70).!!

Afin!de!rendre!compatible!la!gestion!de!ces!nouvelles!thérapies!avec!les!espérances!de!

vie!prolongées!des!patients,!l�éducation!thérapeutique!et!l�articulation!avec!les!professionnels!

de! santé! de! ville! deviennent! de! plus! en! plus! importantes.! Ce! réseau! entre! médecins!

hospitaliers,!pharmaciens,!infirmiers,!médecins!de!proximité,!est!primordial!pour!anticiper!et!

pallier! aux! différents! effets! indésirables,! afin! de! donner! aux! patients! une! qualité! de! vie!

compatible!avec!leur!espérance!de!vie!théorique!(71).!

Ainsi,! l�intérêt! pour! les! ressentis! rapportés! par! le! patient! (PRO!:! patient-reported!

outcomes)!est!grandissant!et!prend!une!place!à!part!entière!dans!certaines!grandes!études!de!

phase! 3! (72,73).! La! société! européenne! de! cancérologie! (ESMO)! a! publié! des!

recommandations! concernant! les! PRO! et! leurs! intérêts! afin! d�améliorer! l�observance! du!
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traitement,! diminuer! les! réductions! de! dose,! améliorer! la! qualité! de! vie! et! le! ressenti! du!

patient!et!permettre!une!meilleure!efficacité!des! traitements,! avec!des!données!de! survie!

améliorées!par!la!gestion!plus!précoce!des!effets!indésirables!rapportés!(74,75).!!

Afin!d�implémenter!au!mieux!ces!PRO!dans!la!prise!en!charge!des!patients,!différentes!

sociétés! et! professionnels! de! santé! se! sont! investis! dans! des! programmes! de!mHealth! en!

développant! différentes! applications! numériques! pour! faciliter! le! recueil! et! le! partage! de!

données.!A!titre!d�exemple,!l�application!Continuum+!est!un!outil!numérique!mis!à!disposition!

des! oncologues! suivant! des! patients! sous! thérapies! orales! (76).! La! plateforme! permet! le!

recueil!des!paramètres!de!tolérance!et!des!données!cliniques!rapportés!par!le!patient!ou!par!

son! infirmière! à! domicile! formée! à! l�utilisation! de! cet! outil.! Les! données! colligées! sont!

accessibles! à! l�ensemble! des! soignants! en! charge! du! patient.! Incluant! ainsi! les! médecins!

référents,!les!infirmières!de!suivi!et!les!pharmaciens!d�officine,!devenus!d�autant!plus!acteurs!

dans! les! démarches! d�accompagnement! et! d�éducation! thérapeutique.! Déployée! pour! le!

moment!dans!la!région!Grand-Est,!cette!application!s�inscrit!dans!un!programme!de!soins!plus!

complet!AKO@dom-PICTO!qui!répond!à!la!mission!de!l�article!51!de!la!loi!de!financement!de!

la!sécurité!sociale!(77�79).!!

En!plus!d�améliorer!la!qualité!de!vie!des!patients,!l�utilisation!d�application!mobile!pour!

transmettre!efficacement!les!PRO!peut!conduire!à!une!amélioration!de!la!SG.!Denis!et!al.!ont!

évalué! l�intérêt! de! l�utilisation! d�un! questionnaire! dématérialisé! dans! le! dépistage! et!

diagnostic!plus!précoce!des!récidives!de!cancer!bronchique!(80).!Une!cohorte!expérimentale!

a!ainsi!pu!bénéficier!d�un!programme!de!suivi!par!l�intermédiaire!d�un!auto-questionnaire!de!

11!questions!basées!sur!un!panel!de!symptômes!prédéfinis.!En!cas!de!présence!ou!d�évolution!

d�intensité! de! ces! symptômes,! un!mail! était! envoyé! directement! au!médecin! référent! qui!
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pouvait!ainsi!anticiper!la!prise!en!charge!et!la!réalisation!d�éventuels!examens.!Ainsi,!ce!suivi!

rapproché!et!personnalisé!a!permis!à!cette!cohorte!d�atteindre!une!SG!moyenne!de!22,4!mois!

contre!16,7!mois!pour! la! cohorte! contrôle.!Bien!que! ce!modèle!d�alerte! et!de! suivi!puisse!

présenter!des!limites!logistiques,!cette!étude!est!un!exemple!de!l�intérêt!de!la!mHealth!et!des!

PRO!sur!la!survie!des!patients.!!

Dans! un! autre! domaine,! la!mHealth! permet! également! aux! professionnels! de! santé!

d�améliorer! leur! formation! et! d�échanger! plus! facilement.! Au! cours! des! dernières! années,!

l�utilisation!d�outils!numériques!est!devenue!la!source!principale!d�information!pour!plus!de!

50%! de! la! population! (81).! Dans! le! domaine! de! l�oncologie,! de! nombreuses! applications!

mobiles!se!sont!développées!permettant!l�accès!à!une!large!librairie!de!documentation,!vidéos!

et! référentiels! (82�84).!En!plus!de! cela,! les!différentes! communautés! scientifiques! se! sont!

organisées!autour!des!réseaux!sociaux.!Nous!retrouvons!ainsi!des!groupes!comme!OncoAlert!

crée!par!le!Dr!Gil!Morgan!qui!regroupe!sous!une!même!bannière!de!nombreux!spécialistes!et!

référents!en!oncologie!médicale!(85).!Ce!réseau!facilite!les!échanges!et!les!communications!

sur! les! innovations! et! la! recherche! en! oncologie! médicale,! à! l�aide! de! nombreux! outils!

numériques!(86).!Un!autre!moyen!de!rassembler! les!spécialistes!d�un!domaine!réside!dans!

l�utilisation! de! différents! tags! pour! regrouper! les! discussions! par! thèmes.! Katz! et! al.! ont!

montré!que! l�utilisation!d�une! liste!d�hashtag!prédéfinie! sur! Twitter®!permet!d�enrichir! les!

échanges!et! les!communications!autour!d�un!domaine!spécifique!d�oncologie!médicale.!Ce!

bénéfice! et! cette! émulation! autour! d�un! même! thème! sont! accentués! lorsqu�il! s�agit! des!

cancers! rares.! Les!professionnels!de! santé!peuvent!plus! facilement!échanger!et! se! former.!

Quant!aux!patients,!ils!parviennent!plus!facilement!à!retrouver!des!associations!ou!d�autres!

patients!concernés!par!leur!pathologie,!réduisant!ce!sentiment!d�isolement!souvent!retrouvé!

dans!ces!maladies!(87�89).!Dans!le!cadre!des!TM,!Donovan!et!al.!ont!rapporté!l�importance!
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des!réseaux!sociaux!sur!le!vécu!de!21!adolescents!et!jeunes!adultes!traités!pour!un!sarcome!

(90).!!

Ainsi,!au! travers!de!ces!exemples!en!oncologie!médicale,! la!mHealth!semble!prendre!

une!place!plus!importante!dans!les!pratiques.!Avec!une!utilisation!grandissante,!elle!s�inscrit!

comme!un!outil! de!plus! en!plus! indispensable!dans! la! communication! et! la! formation!des!

professionnels!de!santé.!Ainsi,!pour!des!thématiques!plus!spécifiques!comme!celle!des!TM,!le!

développement!d�applications!mobiles!semble!pouvoir!répondre!aux!objectifs!d�informations!

et!de!sensibilisation,!ce!d�autant!qu�elles!s�inscrivent!dans!une!démarche!nationale!à!travers!

le!réseau!Netsarc+.!!

IV. mHealth!et!Sarcome!

A. Applications!actuelles!

! Dans!la!partie!précédente!nous!avons!pu!insister!sur!l�importance!que!peuvent!revêtir!

les! PRO.! Ainsi,! différentes! applications! de! suivi! se! sont! développées! dans! le! domaine! des!

sarcomes.!A!l�instar!des!autres!cancers,!nous!retrouvons!des!applications!d�aide!au!suivi!des!

traitements!oraux!notamment!dans!le!cadre!des!tumeurs!stromales!gastro-intestinales!(91).!

! D�autres!applications!mobiles!ont!aussi!été!développées!à!visée!des!professionnels!de!

santé.!L�une!d�entre!elle,!développée!par!les!équipes!italiennes!de!référence!dans!le!sarcomes,!

se! nomme! Sarculator! (92).! Cette! application! mobile! repose! sur! les! résultats! obtenus! par!

l�évaluation!de!deux!nomogrammes!composés!de! six! variables! (âge!du!patient,! taille! de! la!

tumeur,! histologie,! grade! selon! FNCLCC,! multifocalité! de! la! tumeur,! qualité! de! l�exérèse!

chirurgicale).!A!partir!des!données!obtenues!dans!une!cohorte!de!1452!patients!ayant!été!

opérés!d�un!STM!des!membres,!ces!nomogrammes!étaient!corrélés!à!une!bonne!prédiction!

de! la! SG! à! 7! ans! des! patients! (93).! Après! validation,! ces! nomogrammes! ont! été! rendus!
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facilement!utilisables!en!pratique!via!la!création!de!Sarculator.!Cette!application!apporte!ainsi!

des!données!supplémentaires!pouvant!aider!à!la!discussion!de!traitements!complémentaires!

à! l�exérèse!chirurgicale,!notamment!par!chimiothérapie,!en!cas!de!pronostic!péjoratif.!Une!

évaluation! rétrospective! des! résultats! de! l�essai! ISG-STS1001,! évaluant! l�intérêt! d�une!

chimiothérapie! par! anthracycline! et! ifosfamide! par! rapport! à! un! traitement! orienté! par!

l�histologie!tumorale,!a!montré!que!les!patients!dont!la!survie!globale!prédite!par!Sarculator!

était!inférieure!à!60%,!bénéficieraient!le!plus!d�une!chimiothérapie!néoadjuvante!(94).!Cette!

évaluation!bien!que!rétrospective!montre!que!cette!application!mobile!peut!bénéficier!à!la!

discussion!multidisciplinaire!et!à!la!prise!en!charge!optimale!des!patients.!

! Sur! le!même!schéma,! l�application!PERSARC!a!été!développée!par! le!groupe!expert!

sarcome! néerlandais! (95).! Cette! application! a! pour! objectif! d�apporter! des! données!

pronostiques! de! survie! en! fonction! des! données! cliniques! et! des! différentes! possibilités!

thérapeutiques.!En!complément!de!Sarculator,!PERSARC!se! concentre! sur! les!STM!de!haut!

grade!des!extrémités!et!apporte!des!données!prédictives!avant!la!chirurgie.!Elle!prend!ainsi!

en!compte!les!différents!scénarios!thérapeutiques!possibles!(qualité!de!l�exérèse!chirurgicale,!

complément! éventuel! par! radiothérapie)! et! y! associe! différents! pronostics.! Les! données!

observées!étant!ainsi!corrélées!avec!celles!de!la!vraie!vie!(96).!Une!autre!étude!a!comparé!les!

données!de!survie!estimées!au!décours!d�une!RCP!avec!celles!fournies!par!PERSARC.!Ainsi!sur!

36!cas!discutés!de!sarcome!de!haut!grade,!l�estimation!de!la!SG!à!5!ans!se!retrouvait!sous-

estimée!dans!presque!la!moitié!des!cas!(48,4%)!(95).!Bien!que!de!faible!effectif,!cette!étude!

amène!à!penser!que!cette!application!permettrait!une!meilleure!évaluation!du!devenir!des!

patients.!!
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Une! autre! application!néerlandaise,!VALUE-PERSARC,! a! été!développée!par! la!même!

équipe!que!PERSARC!(97).!Destinée!aux!patients!atteints!d�un!sarcome!de!haut!grade,!VALUE-

PERSARC!met!à!disposition!un!ensemble!d�outils!pour!les!accompagner!tout!au!long!de!leur!

parcours! de! santé.! Le! patient! peut! ainsi! répertorier! les! informations! importantes! de! ses!

différentes! consultations! ou! encore! consulter! des! fiches! conseils! et! d�information! sur! sa!

maladie.!!

Ces!exemples!montrent!l�implication!que!peut!avoir!la!mHealth!dans!le!domaine!des!TM.!

D�autres! projets! d�accompagnement! patients! ou! encore! d�utilisation! de! l�intelligence!

artificielle!et!des!réseaux!de!neurones!dans!l�aide!au!diagnostic!et!à!la!prise!en!charge!des!TM!

sont! en! en! cours! de!développement! et! viendront! aussi! aider! les!différents! spécialistes!du!

domaine!(98,99).!Pour!autant,!aucune!d�entre!elle!ne!s�est!concentrée!sur!la!prise!en!charge!

des!patients!en!amont!de!l�orientation!vers!le!centre!expert,!malgré!l�importance!qu�elle!revêt!

sur! leur! devenir! et! leur! pronostic.! C�est! pour! cela! que! nous! avons! décidé! de! développer!

l�application!Sar�connect.!!!

B. Sar�connect:!Aider!à!améliorer! l'adressage!des!patients!en!centre!expert!

sarcome!�!Bulletin!du!Cancer,!Déc!2021!!

Nous!rapportons!dans!cet!article!publié!en!décembre!2021!dans!le!Bulletin!du!Cancer,!

les! principales! étapes! de! la! conception! de! l�application! Sar�connect! (17).! Cette! première!

publication! a! pour! but! de! reprendre! les! raisons! qui! ont! amené! à! la! conception! de! cette!

application! tout! en!décrivant! son! fonctionnement.! La!publication!dans!un! journal! reconnu!

français!vise!également!à!faciliter!sa!diffusion!auprès!des!différents!professionnels!de!santé!

dont!les!médecins!généralistes!plus!à!même!de!se!tourner!vers!cette!revue!plutôt!que!d�autres!

plus!spécialisées!en!oncologie!médicale.!! !
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Sar�connect:! Aider! à! améliorer! l'adressage! des! patients! en! centre! expert!

sarcome!!

Sar�connect!a!mobile!app!to!enhance!soft-tissue!sarcoma!patients�!referral!to!

expert!centers.!!!!

!
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!

Les! sarcomes! sont! des! tumeurs! malignes! d�origine! mésenchymateuse! pouvant! se!

développer!de!manière!ubiquitaire!aux!dépens!des!tissus!conjonctifs.!Les!sarcomes!des!tissus!

mous! représentent! un! pour! cent! des! cancers! de! l�adulte! et! sont! caractérisés! par! une!

importante! hétérogénéité! en! termes! de! présentation,! d�histologie! et! d�agressivité! [1].! À!

l�instar!des!autres!cancers!rares,!les!sarcomes!des!tissus!mous!sont!sujets!à!de!plus!grandes!

difficultés!de! diagnostic! et! de!prise! en! charge! [2].! En! France,!moins! de!40!%!des!patients!

atteints!d�un!sarcome!des!tissus!mous!bénéficient!d�une!prise!en!charge!adaptée![3].!Cette!

adhérence! aux! recommandations! est! un! facteur! pronostique! indépendant! de! survie! sans!

progression!et!de!survie!globale! [4].!D�autant!plus!qu�ils! sont!petits,! certains!sarcomes!des!!

tissus!mous!sont!opérés!de!manière!inappropriée!(par!exemple!par!énucléation),!en!dehors!

des!centres!de!référence,!parfois!sans!imagerie!préalable,!conduisant!à!un!moins!bon!contrôle!

local!de!la!maladie!et!des!intervalles!avant!récidive!plus!courts![5,6].!Outre!l�atteinte!locale,!il!

peut! en! découler! des! reprises! chirurgicales! plus! importantes! et! des! traitements!

complémentaires! (chimiothérapie,! radiothérapie)!à! l�origine!d�une!morbidité! liée!aux! soins!
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plus! importante.!Adresser! les!patients!atteints!d�un!sarcome!des!tissus!mous!en!centre!de!

référence,!le!plus!tôt!possible,!permettrait!d�améliorer!leur!prise!en!charge!et!leur!pronostic.!!

Depuis!les!années!2000,!l�émergence!des!nouvelles!technologies!a!offert!à!la!médecine!

de!nouveaux!outils!pour!la!prise!en!charge!des!patients.!L�ubiquité!des!téléphones!mobiles!(91!

%!de!la!population!posséderait!un!téléphone!mobile!en!2012![7])!a!conduit!à!leur!essor!dans!

le!domaine!de!la!santé!ou!mobile!Health!(mHealth).!Les!applications!mobiles!deviennent!des!

aides!précieuses!pour!améliorer!le!suivi!et!les!soins!de!nos!patients![8].!Dans!le!domaine!du!

cancer,! de! nombreuses! applications! ou! campagnes! digitales! ont! été! développées! pour!

améliorer! le! dépistage,! le! suivi! et! la! gestion! des! symptômes! des! patients! [9].! Pour! les!

sarcomes,!des! applications!mobiles!ont!déjà! fait! leurs!preuves! comme!Sarculator!qui! rend!

accessible!les!nomogrammes!validés!de!prédiction!de!survie!globale!et!de!risque!métastatique!

[10].!!

L�application!Sar�connect!a!été!conçue!afin!de!profiter!des!possibilités!offertes!de!la!

mHealth!pour!répondre!à!la!problématique!d�adressage!des!patients!en!centre!de!référence!

pour! la!prise!en!charge!des!sarcomes.!À!partir!d�un!algorithme!décisionnel,! inspiré!de!celui!

conçu! par! le! groupe! de! radiologie! du! Groupe! Sarcome! France! (GSF),! et! des! fonctions! de!

géolocalisations!disponibles!sur!les!téléphones!mobiles,!Sar�connect!permettra!de!faciliter!les!

contacts! avec! les! centres! de! référence! les! plus! proches.! L�objectif! est! de! sensibiliser! les!

professionnels! de! santé! sur! la! problématique! du! sarcome! des! tissus!mous! et! simplifier! la!

communication!pour!réduire!le!délai!d�adressage!des!patients.!En!diminuant!ce!délai,!le!risque!

de! chirurgie! inappropriée! et! d�errance! diagnostique! devrait! diminuer! et! permettre!

d�améliorer!le!pronostic!de!ces!patients.!!
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Grâce! à! l�expertise! du! groupe! Chlorophyll! vision®,! la! conception! de! Sar�connect! a!

démarré! en! 2019.! Elle! a! été! présentée! lors! des! journées! annuelles! du! GSF! permettant!

notamment!d�inclure!l�algorithme!décisionnel!de!l�équipe!de!radiologie.!!

Elle!souhaite!offrir!la!possibilité!d�accéder!aux!coordonnées!des!différents!centres!de!

référence!classés!par!ordre!de!proximité!grâce!à!la!géolocalisation!de!l�appareil!mobile!ou!à!

partir!de!son!adresse!postale.!

! L�application!s�articule!autour!d�un!algorithme!d�orientation!composé!d�un!maximum!

de! six! questions.! À! l�issue,! l�utilisateur! se! verra! proposer! soit! de! réaliser! des! examens!

complémentaires!(échographie!ou!IRM)!soit!d�orienter!son!patient!vers!un!centre!de!proximité!

ou!de!référence.!Une!liste!des!différents!centres!de!référence!est!proposée,!classés!du!plus!

proche! au! plus! lointain! par! rapport! à! la! localisation! mentionnée! par! l�utilisateur.! Les!

différentes! coordonnées! restent! disponibles! à! tout! moment! sur! l�application.! Aucune!

information! confidentielle! ou! en! lien! avec! le! patient! n�est! demandée! ni! enregistrée.! Le!

numéro!du!répertoire!partagé!des!professionnels!de!santé!est!nécessaire!pour!se!connecter.!!

Afin! d�évaluer! l�efficacité! de! l�application,! nous! allons! conduire! une! étude! visant! à!

confirmer! la! réduction! du! délai! avant! présentation! en! réunion! de! concertation!

pluridisciplinaire! spécialisée! sarcome! d�un! patient! présentant! une! masse! des! tissus! mous!

suspecte.!!

Un! recueil! des! patients! présentés! en! réunion! de! concertation! pluridisciplinaire!

sarcome!est!prévu!dans!plusieurs! centres!experts! comme! le!Centre! Léon!Bérard,! le! centre!

Oscar! Lambret! et! l�Institut! de! Cancérologie! de! Strasbourg! Europe.! À! partir! des! données!

connues!lors!du!premier!contact!médical,!l�application!fournira!un!conseil!de!prise!en!charge!

qui!sera!évalué!correct!(orientation!d�un!patient!atteint!d�un!sarcome!vers!un!centre!référent,!
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proposition! d�imagerie! préalable! ou! orientation! en! centre! de! proximité! d�une! tumeur!

bénigne)! ou! non.! La! prise! en! charge! réelle! du! patient! sera! évaluée! selon! les! mêmes!

paramètres.! L�objectif! principal! est! d�évaluer! la! réduction! du! temps! d�adressage! depuis! le!

premier! contact!médical! jusqu�à! la!présentation!en!centre!de! référence!grâce!aux!conseils!

donnés!par!l�application.!À!partir!de!données!rétrospectives,!un!gain!de!temps!de!plus!de!huit!

mois!en!faveur!de!!l�utilisation!de!Sar�connect!a!été!objectivé.!!

S�il! est! démontré,! le! gain! de! temps! d�adressage! sera! un! bon! reflet! de! l�intérêt! de!

l�application!pour! le!dépistage!!et! l�amélioration!de!la!prise!en!charge!des!patients!atteints!

d�un!sarcome!des!tissus!mous.!La!réalisation!de!cette!étude!et!ses!résultats!sont!prévus!pour!

le!dernier!trimestre!de!2021.!!

! Sar�connect! a! été! développé! pour! aider! l�ensemble! des! professionnels! de! santé,!

médicaux! ou! paramédicaux,! afin! de! limiter! à! chaque! étape! les! risques! de! mauvaise!

orientation.!L�application!est!désormais!disponible!sur!l�Apple!Store®!et!Google!Play®.!!
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C. Réduire!le!délai!d�adressage!en!centre!expert!des!patients!présentant!une!

TM! suspecte!grâce! à! la! mHealth!:! étude! rétrospective! multicentrique! �!

JMIR!mHealth!&!uHealth,!Nov!2022!

L'article!qui!suit!a!été!publié!en!novembre!2022!dans! le!JMIR!mHealth!and!uHealth!

et!rapporte! les! résultats! de! la! première! évaluation! de! l�application! Sar�connect! grâce! aux!

données! patients! obtenus! au! décours! des! RCP! de! trois! centres! experts! à! Lille,! Nantes! et!

Strasbourg!(100).!!

! A! travers! les!78!patients! inclus,! cette!étude!a!pu!montrer! le!bénéfice! théorique!de!

l�application!avec!une!réduction!du!délai!d�adressage!de!plus!de!7,5!mois!et!une!amélioration!

simulée!de!la!prise!en!charge!pour!52%!des!patients!présentant!une!TM.!Au!vu!des!données!

rapportées!précédemment,!cette!première!évaluation!est!encourageante!quant!au!bénéfice!

de!Sar�connect!dans!l�information!et!la!sensibilisation!des!professionnels!de!santé!sur!les!TM.!!
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Abstract!:!!

Background:!According!to!guidelines,!all!patients!with!sarcoma!must!be!managed!from!initial!

diagnosis!at!expert!sarcoma!centers.!However,!in!everyday!practice,!the!time!interval!to!an!

expert!center!visit!can!be!long,!which!delays!presentation!to!an!expert!multidisciplinary!tumor!

board!and!increases!the!risk!of!inappropriate!management,!negatively!affecting!local!tumor!

control! and! prognosis.! The! advent! of! mobile! health! offers! an! easy! way! to! facilitate!

communication! and! cooperation! between! general! health! care! providers! (eg,! general!

practitioners! and! radiologists)! and! sarcomas! experts.! We! developed! a! mobile! app!

(Sar�Connect)! based! on! the! algorithm! designed! by! radiologists! from! the! French! Sarcoma!

Group.! Through! a! small! number! of! easy-to-answer! questions,! Sar�Connect! provides!

personalized!advice!for!the!management!of!patients!and!contact!information!for!the!closest!

expert!center.!

Objective:!This!retrospective!study!is!the!first!to!assess!this!mobile!app�s!potential!benefits!in!

reducing! the! time! interval! for! patient! referral! to! an! expert! center! according! to! the! initial!

clinical!characteristics!of!the!soft!tissue!tumor.!

Methods:! From! May! to! December! 2021,! we! extracted! tumor! mass! data! for! 78! patients!

discussed!by!the!multidisciplinary!tumor!boards!at!3!centers!of!the!French!Sarcoma!Group.!
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We!applied!the!Sar�Connect!algorithm!to!these!data!and!estimated!the!time!interval!between!

the!first!medical!description!of!the!soft!tissue!mass!and!the!referral!to!expert!center.!We!then!

compared!this!estimated!time!interval!with!the!observed!time!interval.!

Results:!We!found!that!the!use!of!Sar�Connect!could!potentially!shorten!the!time!interval!to!

an!expert!center!by!approximately!7.5!months!(P<.001).!Moreover,!for!half!(31/60,!52%)!of!

the!patients!with!a!malignant!soft!tissue!tumor,!Sar�Connect!could!have!avoided!inappropriate!

management!outside!of!the!reference!center.!We!did!not!identify!a!significant!determinant!

for!shortening!the!time!interval!for!referral.!

Conclusions:! Overall,! promoting! the! use! of! a! simple! mobile! app! is! an! innovative! and!

straightforward!means!to!potentially!accelerate!both!the!referral!and!management!of!patients!

with!soft!tissue!sarcoma!at!expert!centers!

KEYWORDS! :! sarcoma;! apps;! mHealth;! mobile! health;! health! app;! mobile! app;! referral;!

consultation;! care! coordination;! tumor;! cancer;! oncology;! soft! tissue;! connective! tissue;!

prognosis;!communication;!interprofessional;!patient!management;!physician;!doctor;!health!

care!provider;!specialist;!general!practitioner;!GP!

Introduction!:!!

Sarcomas!are!malignant!mesenchymal!tumors!that!can!arise!from!any!soft!tissue!or!

bone.!Soft!tissue!sarcoma!(STS)!represents!less!than!1%!of!adult!cancers!and!is!characterized!

by!important!heterogeneity!in!clinical!presentation,!histological!subtypes,!and!aggressiveness!

[1].! In! general,! the! diagnosis! and! management! of! sarcomas! and! soft! tissue! intermediate!

malignancies!can!be! inappropriate!at!nonexpert!centers! [2].! In!France,!only!40%!to!50%!of!

patients!with!sarcoma!are!treated!according!to!clinical!guidelines![3],!even!though!following!
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these!guidelines!is!an!independent!prognostic!factor!for!both!disease-free!and!overall!survival!

[4].!Nevertheless,!a!considerable!proportion!of!patients!with!sarcoma,!particularly!those!with!

smaller!soft!tissue!tumors!(STTs),!undergo!inappropriate!surgery!(eg,!�whoops�!surgery)![5-7]!

outside! of! an! expert! center,! sometimes!without! any! prior! imaging! being! conducted.! Such!

initial! inappropriate! surgical! procedures! lead! to! the! worst! local! tumor! control! and! poor!

survival![8,9].!Blay!et!al![10]!report!that!surgery!at!an!expert!center!significatively!improves!

overall! survival!with! a!hazard! ratio!of! 0.68! compared! to! surgery!outside! an!expert! center.!

Furthermore,! other! treatments!may! become! necessary! after! R1/R2! resection,! such! as! re-

excision,!with!the!risk!of!higher!rates!of!mutilating!surgical!procedures!or!the!use!of!adjuvant!

radiotherapy!or!chemotherapy!leading!to!more!side!effects![11-13].!Despite!the!addition!of!

these!treatments,!previous!studies!have!shown!that!unplanned!surgery!is!always!associated!

with!poor!outcomes![14,15].!

The!reasons!for!�whoops�!surgery!include!difficulty!in!clinically!discriminating!benign!

from! malignant! soft! tissue! masses! [16].! Indeed,! sarcomas! can! mimic! lipoma,! benign!

neurogenic! tumor,! certain! infections,! and! thrombosis,! among! others! [17-21].! Regardless,!

certain!criteria!suggestive!of!STS,!including!a!size!over!5!cm,!tumor!depth,!recent!growth,!and!

pain,!should!lead!to!magnetic!resonance!imaging!(MRI)!assessment![20,22,23].!A!suspicious!

tumor! can! present! an! inhomogeneous! density! distribution! due! to! complex! pathological!

changes,!including!bleeding,!necrosis,!walls,!and!calcification,!as!opposed!to!the!usual!simple!

structure!and!more!homogenous!density!distribution!of!a!benign!STT![24].!As!such,!the!French!

Sarcoma!Group!(FSG)!expert!radiologist!team!developed!an!algorithm!to!guide!radiologists!in!

identifying!benign!versus!nonbenign!STTs!based!on!the!first!imaging!results![25].!

Another!reason!that!could!explain!this!disparity!in!the!management!of!patients!with!

sarcoma!is!the!social!and!geographical!factors!of!an!area!that!can!substantially!delay!reach!to!
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expert! centers,! especially! for! mountainous! and! precarious! districts! [4].! However,! the!

development! of! the! FSG! across! the! country! helped! to! reduce! the! risk! of! nonoptimal!

management!by!proposing!an!app!to!help!identify!and!contact!the!closest!expert!center�thus!

promoting!a!more!homogeneous!management!for!patients!with!sarcoma![25].!

Shortening!the!time! interval! for!referral!to!an!expert!center! for!patients!with!STS! is!

challenging.!To!reach!most!health!care!providers!and!raise!their!awareness,!we!developed,!

with!the!help!of!Chlorophyll!Vision,!a!mobile!app!called!Sar�Connect!in!2021,!which!aims!to!

increase! the! rate!of! early!detection!of! STS! and! facilitate!patient! referral! to! expert! centers!

based!on!the!FSG!radiological!algorithm!and!geolocation!of!health!professionals![26].!The!FSG!

radiological!algorithm!was!adapted!into!a!list!of!3!to!6!short-answer!questions!based!on!clinical!

and!radiologic!anonymized!information.!After!answering!these!questions,!users!receive!1!of!

the!3!available!pieces!of!advice!for!orientation:!direct!referral!to!an!expert!center,!necessary!

complementary!imaging,!or!possible!nonexpert!center!management!(Figure!S1!in!Multimedia!

Appendix!1).!To!our!knowledge,!this!is!the!first!time!that!this!kind!of!app!was!developed!for!

the!management!of! sarcoma.!This! study! is!also!the! first! to!assess! the!potential!benefits!of!

Sar�Connect,!which!has!been!available!since!April!2021,!for!the!referral!and!management!of!

patients!with!STTs![26].!

Methods!:!

Study!Design!and!Recruitment!

In!this!retrospective! in!silico!study,!data!were!collected!from!3!different!FSG!expert!

centers!from!May!to!December!2021:!�Centre!Oscar!Lambret�!(Lille),!�Institut!de!Cancérologie!

de!l�Ouest�!(Nantes),!and!�Institut!de!Cancérologie!de!Strasbourg!Europe�!(Strasbourg).!

!
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Ethics!Approval!

Patient!data!reported!in!a!multidisciplinary!tumoral!board!(MTB)!from!an!FSG!expert!

center!were!saved!in!the!NetSarc+!database,!which!centrally!reviewed!them.!Patients!were!

warned!of!this!process!before!discussion!in!MTB!and!were!free!to!refuse!the!use!of!their!data.!

The!NetSarc+!data!collection!and!further!analysis!were!approved!by!the!ethics!committees!as!

required! by! the! applicable! national! legislation:! approval! by! the! �Comité! consultatif! sur! le!

traitement! de! l�information! en! matière! de! recherche! dans! le! domaine! de! la! santé�! on!

September!16,!2010!(authorization!number!10.403),!and!approval!by!the!�Comité!National!

Informatique!et!Liberté�!on! the! July!15,!2013! (authorization!number!910390,!Decision!DR-

2013-383).!No!information!used!in!the!study!or!the!app!was!saved.!

Patients!

Using!a!structured!questionnaire,!we!collected!data!for!patients!with!soft!tissue!masses!

discussed! by! an!MTB! from! an! FSG! expert! center.! Patient! eligibility! was! as! follows:! (1)! all!

consecutive! cases! of! histopathological! diagnosis! confirmed! by! expert! pathologist! from!

�Réseau!de!Référence!en!Pathologie!des!Sarcomes�!and! (2)!cases!discussed!at! the!time!of!

initial!diagnosis.!We!excluded!patients!with!primary!bone!tumors!and!those!with!carcinoma,!

melanoma,!or!hematological!malignancies.! In!the!case!of!Ewing!sarcoma,!osteosarcoma,!or!

chondrosarcoma,!patients!were!only! included! if! the!tumor!was!extraskeletal!and!diagnosis!

was!performed!based!on!the!biopsy!of!a!STT.!The!data!collected!included!histology;!date!and!

medical!decisions!following!the!first!description!of!the!STT;!date!and!conclusion!from!the!first!

MTB;!and!tumor!characteristics!(largest!diameter,!localization,!and,!if!available,!the!type!and!

conclusions!of!radiological!exams).!We!defined!2!groups:!benign!tumors!and!malignant!tumors!
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(including!sarcomas!and!intermediate!tumors).!Statistical!analyses!were!performed!for!each!

group,!both!combined!and!separately.!

Assessments!

Calculation!of!the!interval!was!based!on!the!following!2!dates:!(1)!the!date!of!the!first!

medical!description!of!the!soft!tissue!mass,!as!mentioned!in!the!medical!files;!and!(2)!the!date!

of!the!first!consultation!or!discussion!in!the!MTB!at!the!expert!center.!

The!mobile!app!was!used!retrospectively!with!the!medical!information!available!during!

the!first!medical!description!of!the!STT.!To!run!the!app,!the!data!needed!are!the!size!of!the!

mass!in!millimeters;!its!depth!(superficial!or!deep);!its!radiological!features!(lipid!composition,!

homogeneity,!or!heterogeneity);!and!its!clinical!characteristics!(growth,!pain,!hardness,!and!

shrinkage!of!the!mass).!No!data!are!stored,!and!all!data!are!completely!anonymous!to!protect!

medical!privacy.!According!to!this!information,!3!outcomes!are!possible:!(1)!advice!for!direct!

referral! to! an! expert! center,! (2)! advice! to! undergo! a! complementary! radiological! exam!

(especially!MRI),!and!(3)!informed!of!the!possibility!to!manage!this!mass!at!a!local!center.!To!

match!these!3!possible!outcomes!of!Sar�Connect,!an!estimated!time!interval!before!referral!

to! an!MTB!was! associated! with! each! of! them,! as! follows.! To! simulate! an! acceptable! and!

conservative!time!interval!for!each!outcome,!we!assigned!a!1-month!interval!for!direct!referral!

to!an!expert!center!and!a!2-month!interval!if!a!complementary!radiological!exam!was!advised!

by!the!algorithm!prior!to!referral.!When!the!algorithm!suggested!possible!nonexpert!center!

management,! an! interval! of! 0!months!was! assigned! in! the! case! of! benign! tumors! and! an!

interval!equal!to!the!real-life!observed!time!to!referral!was!assigned!in!the!case!of!nonbenign!

tumors.!All!estimated!time!intervals!were!assigned!according!to!local!practice.!

!



42!
!

!
!

Study!Objectives!

The!primary!objective!was! to! compare! the! real-life!observed! time! to! referral! to! an!

expert!center!(calculated!between!the!first!medical!description!of!the!STT!and!the!date!of!the!

MTB)! with! the! time! estimated! retrospectively! according! to! the! recommendations! of! the!

algorithm.!Secondary!objectives! included! identifying! the!determinants!of!the!time! interval.!

We!also!assessed!the!potential!rate!of!benign!tumors!being!referred!to!an!expert!center!after!

the!use!of!Sar�Connect.!

Statistical!Analysis!

To!obtain!complete!data!for!at!least!40!patients,!a!sample!of!60!patients!was!required!

for!this!study.!This!sample!size!was!estimated!to!provide!at!least!90%!power!for!an!expected!

difference!of!8!months! in!favor!of!Sar�Connect.!This!difference!value!and!sample!size!were!

chosen!according!to!a!previous!exploratory!unpublished!retrospective!analysis!conducted!with!

the!same!methodology!as!the!one!described!in!this!study!and!based!on!records!from!the!MTB!

of!Strasbourg�s!expert!center.!According!to!our!local!practice,!this!delay!was!substantial!for!

this! situation.! Patient! characteristics! are! described! using! numbers! and! proportions! for!

categorical!variables!and!using!the!mean,!SD,!median,!and!IQR!for!continuous!variables.!

We!compared!the!actual!observed!time!with!the!estimated!time!to!an!expert!center!

using!2-tailed!Student! t test! for!matching.!Sensitivity!analysis!was!conducted!based!on! the!

change! in!the! initial! time! interval! from!1! to!3!months! in! cases!of! immediate! referral! to!an!

expert!center!and!from!2!to!6!months!when!an!additional!imaging!procedure!was!needed.!The!

results! are! presented! as! differential! means! with! their! CIs! and! P! values.! All! tests! were!
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performed!with!a!2-sided!α!risk!of!5%.!Statistical!analyses!were!performed!with!R!statistical!

software!(version!4.1.2;!R!Foundation!for!Statistical!Computing).!

To! identify! the! determinants! of! the! time! interval! to! referral,! a! Pearson! test! was!

performed! on! the! following! putative! determinants:! distance! between! the! patient�s! home!

address!and!the!nearest!expert!center,!age,!number!of!clinical!signs,!tumor!size!and!depth,!

and!prior!imaging!procedure.!All!tests!were!performed!first!on!the!whole!cohort!and!then!on!

patients!with!malignant!tumors.!

For! exploratory! analyses,! a!Bayesian-based!method!was!performed! to!describe! the!

predictive!impact!of!selected!variables!using!Markov!chain!Monte!Carlo!methods.!Statistical!

significance!was!established!when!the!95%!credibility!interval!did!not!contain!0.!The!results!

are!presented!as!the!median!and!95%!credibility!interval.!

Results!:!

Patient!Inclusion!

In! total,!86!patients!were! included! from!May!to!December!2021! (Figure!1).!Among!

them,!8!were!excluded!from!the!study:!2!because!of!the!lack!of!a!final!pathological!diagnosis!

and! 6! because! of! uncertainty! about! the! time-interval! calculation.! For! the! remaining! 78!

patients,!18!had!a!benign!tumor!and!60!a!malignant!tumor.!Main!data!are!summed!in!Figure!

S2!in!Multimedia!Appendix!1.!
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Figure 1. Flowchart!of!patient!enrollment.!

Patients!With!Nonbenign!STT!:!

General!Patient!Characteristics!

We!collected!data!for!60!patients!diagnosed!with!sarcoma!or!a!locally!malignant!tumor!

(Table!1).!Of!the!60!patients!in!the!cohort,!33!(55%)!were!women.!The!median!age!was!60.5!

(IQR!21-92)!years,!with!only!6!(10%)!aged!>30!years.!According!to!medical!histories,!10!(17%)!

patients!had!a!history!of!1!or!more!cancers,!including!3!cases!of!prostate!cancer,!2!cases!of!

breast! cancer,! 3! cases!of! skin! basal! cell! carcinoma,! 2! cases!of! colorectal! cancer,! 1! case!of!

endometrial! cancer,! and! 1! case! of! T-cell! lymphoma.! There!was! 1! (2%)! patient!who! had! a!

genetic!predisposition!toward!sarcoma!due!to!neurofibromatosis!1.!

The!median!distance!between!the!patient�s!hometown!and!the!nearest!expert!center!

was!69!(IQR!1-1103)!km.!Only!1!patient!was!not!referred!to!the!nearest!expert!center!owing!

to!personal!choice.!
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The!histological! subtype!distribution!was!as!expected.!Of! the!60!patients,!15! (25%)!

were!diagnosed!with!liposarcoma,!including!7!(12%)!cases!of!atypical!lipomatous!tumors/well-

differentiated! liposarcoma;! 9! (15%)! had! leiomyosarcoma;! 6! (10%)! had! undifferentiated!

pleomorphic!sarcoma;!and!6!(5%)!had!desmoid-type!fibromatosis.!Additionally,!15!(25%)!cases!

were! grouped! as! �other! histological! subtypes�! (including! extraskeletal! Ewing! sarcoma,!

extraskeletal! osteosarcoma,! gastrointestinal! stromal! tumor,! perivascular! epithelioid! cell!

tumor,!giant!cell!tumor,!synovial!sarcoma,!angiosarcoma,!and!clear-cell!sarcoma).!

The! median! tumor! size! was! 90! (IQR! 10-450)! mm;! 10! tumors! were! not! palpable.!

Regarding! location,! 26! (43%)! tumors! were! in! the! limbs,! and! 25! (42%)! were! in! the! trunk!

(including! the!pelvis,!mediastinum,! retroperitoneum,! and!paratesticular! spermatic! cord);! 9!

(15%)!patients!had!a!tumor!of!the!thoracic!or!abdominal!wall.!Initial!clinical!signs!reported!by!

patients!were!tumor!growth!(n=40,!67%),!pain!(n=25,!42%),!and!STT!stiffness!(n=9,!15%).!

Radiological!exam!data!showed!a!median!tumor!size!of!102!(IQR!11-320)!mm.!Out!of!

57!tumors,!tumor!size!was!over!50!mm!in!44!(77%)!patients!and!less!than!30!mm!in!only!4!

(7%).! Out! of! 54! tumors,! only! 10! (19%)! cases!were! superficial! and! 44! (81%)!were! at! least!

partially! deep.! Of! the! 60! patients,! 11! (18%)! did! not! undergo! any! imaging! prior! to! MTB!

presentation.!

Table!1.!Patient!and!tumor!characteristics!of!the!nonbenign!tumor!cohort!(N=60).!

!

!

Age!(years)!

Median!(IQR)! 60.5!(21-92)!

<30,!n!(%)! 6!(10)!

30-60,!n!(%)! 24!(40)!

#60,!n!(%)! 30!(50)!

Value!Population!characteristic!
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Sex!

Female! 33!(55)!

Male!! 27!(45)!

Geographical!data!

Distance!between!the!patient!and!nearest!expert!center!(km),!median!(IQR)!!!!69!(1-1103)!

Medical!history,!n!(%)!

Other!cancersa! 10!(17)!

Familial!history!of!cancer! 3!(5)!

Genetic!predisposition!(neurofibromatosis!1)! 1!(2)!

Histologyb,!n!(%)!

Liposarcoma! 15!(25)!

Leiomyosarcoma! 9!(15)!

Undifferentiated!pleomorphic!sarcoma! 6!(10)!

Myxofibrosarcoma! 4!(7)!

Desmoid!tumor! 3!(5)!

Dermatofibrosarcoma! 2!(3)!

Solitary!fibrous!tumor! 2!(3)!

Malignant!peripheral!nerve!sheet!tumor! 2!(3)!

Rhabdomyosarcoma! 2!(3)!

Other!! 15!(25)!

Tumor!size!(mm;!N=57)c!

Clinical!evaluation,!median!(IQR)! 90!(10-450)!

Radiological!evaluation,!median!(IQR)! 102!(11-320)!

! <30,!n!(%)! 4!(7)!

! 30-50,!n!(%)! 9!(16)!

! #50,!n!(%)! 44!(77)!

Clinical!manifestationd,!n!(%)!

Pain! ! 25!(42)!

!Progression!of!the!tumor! 40!(67)!

Hardness! 9!(15)!



47!
!

!
!

!Shrinkage!of!the!tumor! 1!(2)!

Recurrence! 0!(0)!

Locatione,!n!(%)!

Limb! ! 26!(43)!

Trunk! ! ! ! ! ! ! ! ! ! !!!!!!25!(42)!! !

Depth!on!radiological!exam!(N=54)f,!n!(%)!

Superficial!tumor! 10!(19)!

Deep!tumor!or!both!superficial!and!deep! 44!(81)!

!

a!Patients!could!present!more!than!1!type!of!other!cancer;!other!cancers!included!3!patients!

with!prostate!cancer,!2!patients!with!breast!cancer,!3!patients!with!epidermal!carcinoma!of!

the!skin,!2!patients!with!colorectal!cancer,!2!patients!with!endometrial!cancer,!and!1!patient!

with! T-cell! lymphoma.! b! Other! histological! subtypes! include! other! soft! tissue! sarcomas,!

gastrointestinal!stromal!tumors,!and!extraskeletal!Ewing!sarcoma!or!osteosarcoma.!c!Missing!

data! (n=3).!d!Patients! could!have!more! than!1!symptom.!e!Trunk! localization! included! the!

peritoneum,!mediastinum,!retroperitoneum,!and!paratesticular!spermatic!cord.!f!Including!10!

nonpalpable!soft!tissue!tumors;!missing!data!(n=6).!

!

!

Impact!on!Patient!Referral!and!Appropriate!Care!

We!assessed!the!decision!for!patient!management!according!to!the!first!descriptive!

data! (Table! 2).! Of! the! 60! patients,! 27! (45%)!were! referred! to! an! expert! center! for! initial!

management,!including!18!(30%)!who!underwent!imaging!before!their!referral.!For!34!(92%)!

out!of!37!patients,!imaging!diagnosed!an!atypical!or!suspicious!aspect!of!the!STT!compatible!

with!sarcoma.!Despite!these!conclusions,!half!(17/34,!50%)!of!the!cases!were!managed!at!a!

nonexpert!center.!Out!of!60!cases,!22!(37%)!were!managed!at!a!nonexpert!center!for!biopsy!

(n=9,! 15%)! or! surgery! (n=13,! 22%)! after! the!discovery! of! the! STT.! Follow-up!was! the! only!

decision!for!11!(18%)!cases.!

Retrospective!simulated!outcomes!for! referral! from!using! the!Sar�Connect!app!with!

the!initial!data!would!have!recommended!a!direct!referral!to!the!nearest!expert!center!for!46!
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(77%)! patients! and! complementary! imaging! (ultrasound! echography! or!MRI)! for! 13! (22%)!

patients.!The!mobile!app!algorithm!suggested!a!major!change!in!care!for!31!(52%)!patients!

versus!real-life!outcomes;!30!(50%)!patients!would!have!an!estimated!adequate!referral!with!

the!use!of!Sar�Connect,!whereas!1!(2%)!patient!with!a!superficial!dermatofibrosarcoma!less!

than!1!cm!in!size!would!not!have!been!referred!to!an!expert!center.!

!

Table 2. Patient!follow-up!and!management!in!the!nonbenign!tumor!cohort!(N=60).!

!

!
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Patients!Diagnosed!With!Benign!Tumors!:!

Of!the!60!patients,!18!(30%)!were!diagnosed!with!benign!tumors.!Their!characteristics!

are!reported!in!Table!S1!in!Multimedia!Appendix!1.!

Of!the!18!patients,!11!(61%)!were!referred!to!an!expert!center,!and!all!(n=18,!100%)!

had!prior!imaging.!MRI!was!performed!for!14!(78%)!patients,!with!an!atypical!or!suspicious!

STT! described! in! most! (n=11,! 61%)! cases.! Additionally,! 3! (6%)! patients! were! not! initially!

referred!to!an!MTB!after!imaging,!and!1!(6%)!patient!underwent!surgery!at!a!nonexpert!center!

before! being! referred! to! an!MTB.! Using! Sar�Connect,! 13! (72%)! patients! would! have! been!

directly!referred!to!the!expert!center,!and!only!2!(11%)!cases!would!have!been!recommended!

for!possible!management!at!a!nonexpert!center.!Overall,!we!found!a!potential!difference!in!

management!between!the!real-life!outcome!and!Sar�Connect!simulation!in!9!(50%)!cases.!The!

mobile! app! suggested!more!appropriate!management! for! 4! (22%)!patients! and! referred!5!

(28%)!with!benign!tumors!to!an!MTB!(Table!S2!in!Multimedia!Appendix!1).!

The! benign! tumor! group! was! not! large! enough! to! allow! for! comparisons! with! the!

nonbenign! STT! group.! Nevertheless,! variables! that! appeared! to! be! numerically! different!

included!a!higher!median!clinical! and! radiological! size!of! the! tumor! (60!and!40!mm! in! the!

benign! group! versus! 90! and! 120! mm! in! the! nonbenign! STT! group,! respectively)! and! the!

absence!of!a!painful!STT! in!all! (18/18,!100%)!patients!with!benign! tumors!compared!to!25!

(42%)!out!of!60!patients!in!the!nonbenign!population.!

Impact!on!the!Time!Interval!to!Appropriate!Management!:!

Analyses!were!conducted!on!the!whole!cohort!(78!patients),! including!patients!with!

benign!and!nonbenign!STTs.!With!a!mean!time!interval!of!9.14!(IQR!1-85)!months!in!real!life!
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versus!1.4! (IQR!0-10)!months!estimated!with!Sar�Connect,!we!found!a!potentially!clinically!

meaningful!reduction!in!this!time!interval!of!7.7!months!(P<.001).!To!validate!this!difference,!

we!repeated!the!analysis!with!a!less!optimistic!estimated!time!interval!for!each!Sar�Connect!

result.!Hence,!we!assigned!a!3-month!time!interval!in!cases!of!advice!for!direct!referral!and!a!

6-month! time! interval! in! cases! of! radiological! exam! requirement.! This! sensitivity! analysis!

found!a!mean!application!time!interval!of!3.6!months!and!a!potential!estimated!reduction!of!

5.4! months! in! favor! of! the! mobile! device! algorithm! (P=.002;! Table! 3).! Two! values! were!

considered! extreme! data! (designed! as! time! higher! than! 2.5! times! the! SD),! and! statistical!

analysis!excluding!these!data!confirmed!a!simulated!6-month!difference!(P<.001).!

We!repeated!the!same!analyses!in!the!nonbenign!STT!population!(Table!4)!and,!again,!

retrospectively!using!Sar�Connect! to!guide!patient! referral,!which! resulted! in!an!estimated!

potential! benefit! of! 6.5! months! (P<.001).! Although! the! difference! was! smaller,! real-life!

outcomes!occurred!in!a!significant!number!of!13!(22%)!patients!who!underwent!surgery!(with!

or!without!prior!imaging)!or!biopsy!(n=9)!at!a!nonexpert!center.!

Table 3. Time!interval!before!patient!referral!to!an!expert!center!in!the!whole!cohort!(N=78).!

 

!
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Table 4. Time! interval!before!patient! referral! to!an!expert!center! in! the!nonbenign! tumor!

cohort!(N=60).!

!

!

Exploratory!Analyses! !

We!sought!to! identify! the!determinants!of! the!referral! time! interval! in!real! life!and!

found!no!statistical!correlations!with!the!time!interval!in!standard!or!Bayesian!analysis!(Tables!

S3!and!S4!in!Multimedia!Appendix!1).!

Discussion!:!

To!our!knowledge,!this!study!is!the!first!to!assess!the!benefice!of!an!app!for!the!early!

management! of! sarcoma.! Sar�Connect! shortened! the! estimated! time! interval! to! an! expert!

center! by! 7.5!months! and! could! reduce! the!percentage! of!misorientation! for! patient!with!

sarcoma.!

Since! the! beginning! of! the! 21st! century,! new! technologies! have! contributed! to!

improving!communication!and!data!sharing!and!have!been!developed!for!medical!purposes.!

Mobile! health! (mHealth)! was! conceptualized! to! define! the! use! of! mobile! devices! in! the!

practice!of!medicine!and!public!health![27].!In!2013,!97,000!mHealth!apps!were!released,!and!
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more! than! 50%! of! those! who! owned! a! smartphone! were! mHealth! app! users! [28,29].!

Moreover,!this!development!will!continue!to!grow!because!more!than!90%!of!the!population!

owns!a!mobile!phone![30].!To!standardize!the!use!of!mHealth!apps,!some!countries,!such!as!

France! and! Belgium,! have! defined! guidelines! of! good! practice! for! health! apps! and! smart!

devices,!which!were!widely!used!during!the!COVID-19!pandemic![31-33].!

In!general,!professional!expertise!and!education!can!benefit!from!mHealth!apps![34-

36].!Before!treatment!occurs,!it!is!important!that!health!professionals!be!aware!of!the!pitfalls!

of!misdiagnosed!rare!tumors!such!as!sarcomas![14].!The!Sar�Connect!app!was!developed!to!

improve! sarcoma!awareness!and! facilitate!early!patient! referral! to!expert! centers,!even!at!

locations!far!from!these!centers.!This!app!is!part!of!the!French!effort!to!promote!the!early!and!

optimal!management!of!patients!with!sarcoma!within!the!French!network![1].!

Prior!to!this!study,!we!explored!the!potential!benefits!of!Sar�Connect!in!a!retrospective!

local!database!of!patients�!files!discussed!before!2015!at!the!Strasbourg!center!to!estimate!

the!number!of!patients!needed!for!analysis.!By!using!the!same!methodology!as!used!for!this!

cohort,!we!found!a!difference!of!more!than!8!months.!The!difference!between!this!result!and!

recent! results!may! be! explained! by! the! difficulty! of! obtaining! a! precise! date! for! the! first!

medical!description!of!an!STT.!In!our!study,!we!performed!an!analysis!without!outlier!values!

(described!as!values!over!1.5!times!the!IQR!plus!the!third!quartile!or!under!the!first!quartile!

minus!1.5!times!the!IQR)!to!reduce!this!difference;!2!data!points!were!considered!extreme,!

and!analysis! excluding! them!did!not! impact! the! final! result.! The! smaller! potential! benefits!

observed!in!this!study!may!also!be!explained!by!geographic!differences!among!centers!and!

improvement!in!sarcoma!management!due!to!FSG!awareness!campaigns.!Indeed,!since!2010!

and!owing!to!the!first!French!national!cancer!plan!(2003-2009),!the!FSG!has!promoted!clinical!

guidelines!for!the!management!of!sarcoma!as!well!as!supported!research![37-39].!Based!on!
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the!work!by!Fayet!et!al![3],!the!FSG!has!recently!emphasized!the!impact!of!the!heterogeneity!

of!referrals!of!patients!with!sarcoma!to!expert!centers!in!France.!In!our!study,!patients!with!

benign!STT!whose!case!were!presented!to!an!MTB!tended!to!be!closer!to!an!expert!center,!

facilitating!referral.!We!developed!Sar�Connect!to!improve!the!management!of!patients!with!

sarcoma!regardless!of!geographic!disparities.!By!reducing!diagnostic!errancy!and!the!risk!of!

suboptimal!diagnosis,!treatment,!and!follow-up,!patients!living!far!away!from!expert!centers!

should!benefit!the!most!from!this!mobile!app![40].!

Our!study!may!be!limited!by!population!bias,!as!all!patient!data!were!obtained!from!

sarcoma!MTBs,!and!benign!tumors!were!underrepresented.!However,!we!primarily!aimed!to!

show!that!using!this!mHealth!app!may!be!able!to!reduce!the!estimated!time!interval!to!MTB!

referral!for!malignant!tumors,!which!was!successfully!demonstrated!by!a!reduction!of!more!

than!6!months,! even!when!using! sensitivity!analyses!with! longer! estimated! time! intervals.!

Additionally,! out! of! 60! patients,! we! found! a! potential! improvement! in! referral�27! (45%)!

patients!with! sarcoma! immediately! referred! to!a! sarcoma!MTB!versus!46! (77%)!patients! if!

Sar�Connect!was!used.!Other!intrinsic!characteristics!will!be!determined!by!assessing!the!real-

life! use! of! our! app.! The! study!was! not! designed! to! explore! a! potential! increase! in! �false-

positive�!outcomes!and!the!orientation!of!a!benign!tumor!to!a!sarcoma!MTB.!As!the!app!aims!

to! avoid! the!misdiagnosis! of! malignant! tumors,! it! was! an! acceptable! outcome! that! some!

clinically! benign! STTs! would! be! referred! to! an! expert! center! according! to! the! algorithm.!

Moreover,!as!all!patients!included!in!the!analysis!were!ultimately!referred!to!a!sarcoma!MTB!

and!Sar�Connect!only!recommended!immediate!referral!for!13!(72%)!patients,!we!hope!that!

the!rise!in!suboptimal!references!will!not!be!significant.!

Reducing!the!time!interval!and!avoiding!nonoptimal!initial!surgeries!are!critical!for!the!

management!of!patients!with!sarcoma.!Using!real-life!data!from!MTB!databases!compared!to!
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the!Sar�Connect!recommendations!is!relevant!for!exploring!the!benefits!of!such!an!mHealth!

app.!Although!our!study!was!not!designed!to!show!any!survival!benefit,!substantial!data!in!the!

literature!emphasize!how!critical!the!time!interval!is!for!the!optimal!management!of!patients!

with!sarcoma![8,14,40-44].!

mHealth! app! development! is! increasingly! important,! notably! in! oncology,! and! the!

opportunities!offered!by!mHealth!enable!a!wide!range!of!issues!to!be!addressed.!For!example,!

digital!versions!of!patient!reported!outcomes!(PROs),!or!e-PROs,!are!highly!valuable!tools!in!

clinical!research,!and!these!data!are!easy!to!collect!owing!to!their!app.!Indeed,!in!a!lung!cancer!

population,!the!use!of!PROs!for!symptoms!combined!with!a!clinically!based!algorithm!led!to!

an! earlier! diagnosis! of! relapse,! with! a! median! overall! survival! improvement! of! 6! months!

[45,46].!In!palliative!care,!telemedicine!and!mHealth!also!improve!symptom!management!for!

patients!and!families![47].!

Other!apps!exist!to!promote!the!management!of!STT.!For!example,!Sarculator!predicts!

overall! survival! and!metastatic! risk! in! patients!who! undergo! surgical! resection! because! of!

validated! nomograms! [48].! Another! example! is! Persarc,! a! recent!mHealth! app! that! helps!

experts!debate!STS!cases! through!a!mobile!device! [49].!Sar�Connect!was! inspired!by! these!

pioneering!mHealth!apps.!All!of!these!apps!are!already!available!and!can!easily!be!distributed!

to!health!professionals.!Our!study!and!those!published!for!other!apps!show!that!a!simple!and!

user-friendly!mHealth!app!can!improve!the!management!of!patients!with!STS!to!improve!the!

prognosis!of!this!rare!tumor.!

Conclusion!:!!

This!study!showed!a!potential!benefit!of!more!than!7!months!reduction!when!referring!

patients!with!sarcoma!to!expert!centers!using!the!mobile!app!Sar�Connect.!Our!mHealth!app!
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is! an! example! in!which! digital! health! is! a! useful! tool! to! reduce! disparities! in! the! optimal!

management!for!patients!with!sarcoma.!

Conflicts!of!Interest!None!declared.!

!

Multimedia!Appendix!1!

Figure!S1.:!Screenshot!of!the!application!Sar�Connect.!Left!picture:!home!screen!with!sidebar!

menu!options!for!access!to!the!algorithm!for!referring!(�Orientation�);!to!addresses!of!expert!

centers! (�Centres! Référents�);! Information! about! sarcoma,! scientific! group! and! patients�!

association!related!to!sarcoma!(�Accompagner�);!The!profile!of!the!user!(�Mon!Profil�);!The!

credit!of!the!application!(�Crédits�).!Right!picture:!map!that!report!all!expert!centers!in!France.!

!

! !

! !
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Figure! S2.! Summary! of! the! main! information.! Abbreviation:! EC! =! expert! center;! LPS! =!

liposarcoma;!LMS!=!leiomyosarcoma;!pts!=!patients;!NBSTM!=!nonbenign!soft!tissue!tumor;!

PVNS!=!pigmented!villonodular!synovitis;!UPS!=!undifferentiated!pleomorphic!sarcoma.!!

!

!

!

Table!S1.!Patient!characteristics!of!the!benign!tumor!cohort!(N=18).!

Population!characteristics! n! %!

Median!age!years!(mean,!range)! 58![24;73]!

!!<!30!years! 4! 22.2!

!!30!<!60!years! 7! 38.9!

!!!#!60!years! 8! 44.4!

Sex! ! !

!!!Female! 9! 50!

!!!Male! ! 9! 50!

Geographical!data! ! !

!!Distance!between!a!patient!and!the!nearest!expert!center:!Median!km!
(mean,!range)!

28![1;117]!

!!Patient!address!to!the!nearest!expert!center! 18! 100!

Histology! ! !
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!!Lipoma! 7! 38.9!

!!Benign!nerve!tumor! 2! 11.1!

!!Vascular!malformation! 2! 11.1!

!!Pigmented!villonodular!synovitis! 2! 11.1!

!!Leiomyoma! 1! 5.6!

!!Other*! 4! 22.2!

Tumor!size§! ! !

!!Clinical!evaluation:!Median!mm!(mean,!range)! 60![15;250]!

!!Radiological!evaluation:!Median!mm!(mean,!range)! 40![10;190]!

!!!<!30!mm! 3! 20.0!

!!30�50!mm! 5! 33.3!

!!!#!50!mm! 8! 53.3!

Localization!#! ! !

!Limb! 10! 55.6!

!Trunk! 2! 11.1!

!Abdominal!or!thoracic!wall! 6! 33.3!

Depth!on!radiological!exam!"! ! !

!!Superficial!tumor! 8! 44.4!

!!Deep!tumor!or!both!superficial!and!deep! 10! 55.6!

Clinical!manifestation▲! ! !

!!Pain! 0! 0!

!!Progression!of!the!mass! 11! 61.1!

!!Hardness! 6! 33.3!

!!Shrinkage!of!the!mass! 1! 5.6!

!!Recurrence! 0! 0!
!

*:!Other!histology!includes!myofibroblastoma,!Masson�s!tumor,!granulomatosis!and!abscess;!

§! N! =! 16! (2! missing! data);! $! Trunk! localization! includes! the! perineum,! mediastinum,!

retroperitoneum,!para-testicular!and!spermatic!cord;!":!N!=!15!including!3!nonpalpable!soft!

tissue!tumors!(3!missing!data);!▲:!patients!could!have!more!than!1!manifestation.!
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Table!S2.!Patient!follow-up!and!referrals!in!the!benign!tumor!cohort!(N=18).!

Details!on!the!first!description!of!a!soft!tissue!tumor!(STT)! N! %!

Radiological!exam*!
!

!!

!!Ultrasound!echography! 12! 66.7!

!!MRI! 14! 77.8!

!!Computed!tomography! 4! 22.2!

!!None! 0! 0!

Results!of!radiological!exam§! ! !

!!Atypical!or!suspicious!aspect!of!STT! 11! 61.1!

!!Homogeneous!adipose!or!typical!aspect!of!pseudotumor! 7! 38.9!

Medical!decision!after!discovery!of!the!mass! ! !

Follow-up!without!radiological!exam! 3! 16.7!

Follow-up!with!periodic!radiological!exam! 3! 16.7!

Biopsy!in!a!nonexpert!center! 0! 0!

Surgery!outside!of!an!expert!center! 1! 5.6!

Referral!to!an!expert!center! 11! 61.1!

Results!of!Sar�Connect!according!to!first!encounter!data! ! !

Referral!to!an!expert!center! 13! 72.2!

Performing!radiological!exam!(MRI!or!echography)! 3! 16.7!

Referral!to!a!nonexpert!center! 2! 11.1!

Difference!between!real-life!decisions!and!Sar�Connect!advice"!

Difference!

Þ With!better!orientation!by!the!application!

9!
4!

50.0!
22.2!

No!difference! 9! 50.0!

*:!Patients!could!have!more!than!one!radiological!exam;!§!N!=!18,!suspicious!aspect!of!a!soft!

tissue!tumor!(STT)!could!contain!heterogeneous!tissue,!anarchic!vasculature,!enhancement,!

and! thick! wall.! Pseudotumor! includes! synovial! or! rheumatism! degeneration,! vascular! or!

lymphatic! malformation,! elastofibroma,! Morton�s! neuroma,! hemangioma,! schwannoma,!

glomus!tumor;!":!Difference!of!decision!is!based!on!groups:!optimal!decision!(referral!outside!

of! an!expert! center)!and!nonoptimal! one! (benign! soft! tissue! tumor!patient! referred! to! an!

expert!center).! !
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Table!S3.!Exploratory!analysis!for!variables!that!might!influence!the!time!interval!before!

referring!a!patient!to!an!expert!center.!

Correlation!test!for!explaining!the!time!interval!before!referral!in!real!life!(correlation!
factor!$!and!p!value)!

Distance!between!a!patient�s!address!and!the!nearest!expert!
center!

-0.0402!(p=0.7270)!

Age! !0.0383!(p=0.7393)!

Number!of!clinical!signs! -0.4610!(p=0.6461)!

Size!of!the!tumor! !0.1773!(p=0.1334)!

Depth!of!the!tumor! ! !0.1724!(p=0.1476)!

Imaging!before!patient!referral! !0.001!(p=0.9932)!

Tests! were! performed! with! a! Pearson! test.! No! variable! had! a! significant! correlation,! as!

determined!by!a!p!value!<!0.005.!

!

!

Table!S4.!Evaluation!using!multiple!Bayesians!linear!regression!for!predicting!the!time!

interval!before!referral!in!real!life.!

Evaluation!using!multiple!Bayesians!linear!regression!for!predicting!the!time!interval!

before!referral!in!real!life:!median!factor!linked!to!the!variable!(credibility!interval)!

Distance!between!a!patient�s!address!and!the!nearest!expert!!!!

center!

-0.001![-0.029;0.026]!

Age! !0.065![-0.107;0.235]!

Histologic!results!(benign!vs.!nonbenign)! -4.316![-11.970;3.097]!

Size!of!the!tumor!>!50!mm! !0.247![-1.635;2.795]!

Imaging!before!patient!referral! !0.489![-7.992;8.847]!

Tests! were! performed! using! an! MCMC! method.! Autocorrelation! and! convergence! were!

verified.! No! variable! had! a! significant! impact! on! the! time! interval,! as! determined! by! a!

credibility!interval!including!0.!

! !
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V. Conclusion!!

!

! Au!travers!de!ce!manuscrit!nous!avons!pu!aborder!le!challenge,!que!peut!représenter!

la!prise!en!charge!des!TM!et!en!particulier!des!STM!en!France,!ainsi!que!les!solutions!qui!se!

développent.!Le!réseau!national!français!Netsarc+!organise!et!développe!l�expertise!française!

dans!le!domaine!des!TM.!Avec!des!objectifs!de!sensibilisation!des!professionnels!de!santé,!de!

développement!de!la!recherche!et!de!formation!partagée,!Netsarc+!s�inscrit!comme!un!réseau!

unique!au!monde!et!offre!aux!patients!atteints!d�une!TM!la!possibilité!d�accéder!à!une!prise!

en!charge!optimale.!Pour!autant,!ces!tumeurs!rares!souffrent!d�un!manque!de!visibilité!et!il!

reste!encore!à!développer!les!canaux!d�informations!qui!permettraient!de!mieux!sensibiliser!

l�ensemble!des!professionnels!de!santé!à!la!nécessité!d�une!prise!en!charge!précoce!de!ces!

tumeurs!en!centre!expert.!Devenant!un!domaine!de!plus!en!plus!important!en!santé,!les!outils!

numériques!mobiles!ou!mHealth!apportent!des!solutions!à!ces!problématiques!en!simplifiant!

la! communication,! le! partage! d�information! et! les! échanges! entre! professionnels.! Notre!

application!Sar�connect!a!pour!objectif!d�appliquer!les!avantages!de!la!mHealth!au!domaine!

des!TM!et!d�offrir!au!réseau!Netsarc+!un!nouveau!moyen!pour!alerter!sur!la!problématique!

de! ces! tumeurs.! Nous! avons! pu! montrer! de! manière! rétrospective! le! bénéfice! que! cette!

application!pourrait!apporter!aux!patients!atteints!d�une!TM!en!facilitant!leur!adressage!en!

centre!expert!plus!précocement.!Il!sera!encore!nécessaire!de!plébisciter!cet!outil!auprès!des!

professionnels! de! santé! afin! de! convertir! le! bénéfice! théorique! observé! en! bénéfice! réel.!

Sar�connect!est!un!exemple!concret!de!l�intérêt!de!la!mHealth!dans!le!domaine!de!l�oncologie!

médicale!et!plus!spécifiquement!des!tumeurs!rares!comme!les!tumeurs!des!tissus!mous.!!

!
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Annexe!!

Grille!d�évaluation!de!la!pertinence!d�une!application!mobile!:!Version!française!

du!Mobile!App!Rating!Scale!(MARS-F).!!

!

Questionnaire!repris!à!partir!des!travaux!de!Saliasi!et!al.!(101).!

Échelle!d'Évaluation!des!Applications!Mobiles!(MARS-F)!

Classification!des!applications!mobiles!

La!section!Classification!est!utilisée!pour!recueillir!des!informations!descriptives!et!techniques!

concernant!l'application!mobile.!Veuillez!consulter!la!description!de!l'application!dans!iTunes!

/!Google!Play!pour!accéder!à!ces!informations.!

Nom!de!l'application!mobile!:!_______________________________________________!

Note!de!cette!version!:!______________!Note!de!toutes!les!versions!:!________________!

Développeur!:______________________________________________________________!

Nombre!d�utilisateurs!ayant!évalué!cette!version!:!_______________________________!

Nombre!d�utilisateurs!ayant!évalué!toutes!les!versions!:!_________________________!

Version!:!____________________________!Dernière!mise!à!jour!:!_____________________!

Coût!de!la!version!de!base!:!_____________!Coût!de!la!version!actualisée!:!______________!

Plateforme!:!☐!iPhone!☐!iPad!☐!Android!

Brève!description!de!l�application!mobile!:!!___________________________________!

_______________________________________________________________________!

!

Objectifs-cibles!de!l�application!(plusieurs!choix!possibles)!:!

☐!Bonheur!/!Bien-être!

☐! Pleine! conscience! /! Méditation! /!

Relaxation!

☐!Emotions!négatives!

☐!Dépression!

☐!Anxiété!/!stress!

☐!Colère!

☐!Changement!de!comportement!

☐!Consommation!d'alcool!/!de!substances!

☐!Défi!personnel!

☐!Divertissement!

☐!Relations!sociales!

☐!Santé!physique!

☐!Autre!:!_________________________!
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Contexte!théorique!/!Stratégies!utilisées!par!l�application!mobile!(plusieurs!choix!possibles)!:!

☐!Évaluation!

☐!Retour!d'expérience!

☐!Information!/!Éducation!

☐!Surveillance!/!Suivi!!

☐!Objectif!à!atteindre!!

☐!Conseils!/!Astuces!/!Stratégies!/!Entraînement!des!compétences!!

☐!Thérapie!cognitivo-comportementale!(TCC)!-!Comportement!(événements!positifs)!

☐!Thérapie!cognitivo-comportementale!(TCC)!-!Cognitif!(stimulation!par!la!pensée)!!

☐!Thérapie!d'engagement!et!d'acceptation!

☐!Pleine!conscience!/!Méditation!!

☐!Relaxation!

☐!Reconnaissance!

☐!Basée!sur!les!forces!

☐!Autre:!__________!

!

Affiliations!:!

☐!Inconnue!

☐!Commerciale!

☐!Gouvernement!

☐! Organisation! non! gouvernementale!

(ONG)!

☐!Université!

!

Groupe!d'âge!du!public!ciblé!(plusieurs!choix!possibles)!:!

☐!Enfants!(moins!de!12!ans!

☐!Adolescents!(13-17!ans)!

☐!Jeunes!adultes!(18-25!ans)!

☐!Adultes!!

!

Aspects!techniques!de!l�application!(plusieurs!choix!possibles)!:!!

☐!Autorise!le!partage!(Facebook,!Twitter,!etc.)!

☐!Dispose!d�une!communauté!liée!à!l�application!!
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☐!Possibilité!de!protéger!par!mot!de!passe!!

☐!Requiert!un!identifiant!de!connexion!!

☐!Envoie!des!rappels!!

☐!Besoin!d�un!accès!internet!pour!fonctionner!!

!

Evaluation!de!la!qualité!de!l�application!mobile!

L�échelle!évalue! la!qualité!de! l�application! sur!4! sections! (A!à!D).!Toutes! les! réponses! sont!

évaluées! sur! 5! modalités! de! �1.! Inadéquat�! à! �5.! Excellent�.! Entourez! la! réponse! qui!

représente!le!plus!précisément!possible!la!qualité!de!l'application!évaluée.!Veuillez!utiliser!la!

nomenclature!fournie!pour!chaque!catégorie!de!réponse.!!

SECTION!A!-!Engagement!

Amusant,! intéressant,! personnalisable,! interactif! (par! exemple,! envoie! des! alertes,! des!

messages,!des!rappels,!des!retours!d�expérience,!permet!le!partage),!sur!un!public!ciblé!

1.!Divertissement!:!l'application!est-elle!amusante!/!divertissante!à!utiliser!?!Utilise-t-elle!des!!

stratégies!pour!augmenter!l'engagement!grâce!au!divertissement!(par!exemple,!grâce!à!la!!

ludification)!?!

1.!Terne,!pas!du!tout!amusante!ou!divertissante!!

2.!Plutôt!ennuyeuse!

3.!OK,!assez!amusante!pour!divertir!l'utilisateur!pendant!un!bref!instant!(<5!minutes)!

4.!Modérément!amusante!et!divertissante,!divertirait!l'utilisateur!pendant!un!certain!

temps!(5!à!10!minutes!au!total)!

5.!Très!divertissante!et!amusante,!stimulerait!une!utilisation!répétée!

2.! Intérêt! :! l'application! est-elle! intéressante! à! utiliser! ?! Utilise-t-elle! des! stratégies! pour!

accroître!l'engagement!en!présentant!son!contenu!de!manière!intéressante!?!

1.!Pas!du!tout!intéressante!

2.!Plutôt!inintéressante!

3.!OK,!ni! intéressante!ni! inintéressante! ;!engagerait! l'utilisateur!pendant!une!courte!

durée!(<5!minutes)!

4.!Modérément!intéressante!;!engagerait!l'utilisateur!pendant!un!certain!temps!(5!à!10!

minutes!au!total)!

5.!Très!intéressante,!engagerait!l'utilisateur!de!manière!répétée!
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3.! Personnalisation! :! l�application! fournit-elle! ou! conserve-t-elle! tous! les! paramètres! /!

préférences!nécessaires!pour!ses!fonctionnalités!(par!exemple!:!sons,!contenu,!notifications,!

etc.)?!

1.!N'autorise!aucune!personnalisation!ou!nécessite!la!saisie!d'un!réglage!à!chaque!fois!

2.!Permet!une!personnalisation!insuffisante!limitant!les!fonctionnalités!

3.!Permet!une!personnalisation!de!base!pour!un!fonctionnement!adéquat!

4.!Permet!de!nombreuses!options!de!personnalisation!

5.!Permet!une!adaptation!complète!aux!caractéristiques!/!préférences!de!l�utilisateur,!

conserve!tous!les!paramètres!

!

4.! Interactivité! :! l�application! permet-elle! à! l'utilisateur! d'intervenir,! d�apporter! un! retour!

d'information,!de!contenir!des!invitations!(rappels,!options!de!partage,!notifications,!etc.)!?!!

Remarque! :! ces! fonctionnalités! doivent! être! personnalisables! et! non! imposées! pour! être!

parfaites.!

1.! Aucune! fonctionnalité! interactive! et! /! ou! aucune! réponse! à! l'interaction! de!

l'utilisateur!

2.! Interactivité! insuffisante,! ou! retour! d�expérience,! ou! options! de! saisie! de!

l�utilisateur,!limitant!les!fonctionnalités!

3.!Fonctionnalités!interactives!de!base!pour!un!fonctionnement!adéquat!

4.!Offre!une!variété!de!fonctionnalités!interactives!/!retour!d�expérience!/!options!de!

saisie!de!l�utilisateur!

5.! Très! haut! niveau! de! réactivité! grâce! aux! fonctionnalités! interactives! /! retour!

d�expérience!/!options!de!saisie!de!l�utilisateur!

!

5.!Groupe!ciblé!:!le!contenu!de!l'application!(informations!visuelles,!langage,!conception)!est-

il!adapté!à!votre!public!cible!?!!

1.!Totalement!inapproprié!/!peu!clair!/!déroutant!!

2.!Généralement!inapproprié!/!peu!clair!/!déroutant!

3.!Acceptable!mais!non!ciblé.!Peut-être!inapproprié!/!peu!clair!/!déroutant!

4.!Bien!ciblé,!avec!des!problèmes!négligeables!

5.!Parfaitement!ciblé,!aucun!problème!détecté!

!
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Score!moyen!de!la!section!A!�!Engagement!=!____!

!

SECTION!B!-!Fonctionnalité!

Fonctionnement!de!l'application,!facile!à!apprendre,!navigation,!logique!de!flux,!et!conception!

gestuelle!de!l'application!

6.! Performance! :! avec! quelle! précision! /! rapidité! les! fonctionnalités! et! les! composants! de!

l'application!(boutons!/!menus)!fonctionnent-ils!?!!

1.!L'application!ne!fonctionne!pas!;!pas!de!réponse!/!réponse!insuffisante!/!réponse!

imprécise!(par!exemple,!plantages!/!bugs!/!fonctionnalités!cassées,!etc.)!

2.! Certaines! fonctionnalités! fonctionnent,! mais! sont! lentes! ou! présentent! des!

problèmes!techniques!majeurs!

3.! L'application! fonctionne!dans! l'ensemble.!Certains!problèmes! techniques!doivent!

être!corrigés!/!parfois!lents!

4.!Principalement!fonctionnelle!avec!des!problèmes!mineurs!/!négligeables!

5.!Réponse!parfaite! /! rapide! ;! aucun!bug! technique!trouvé! /! contient!un! indicateur!

«temps!de!chargement!restant!»!

!

7.!Facilité!d'utilisation!:!dans!quelle!mesure!est-il! facile!d'apprendre!à!utiliser! l'application!;!

dans!quelle!mesure!les!étiquettes/icônes!des!menus!et!les!instructions!sont-elles!claires!?!

1.! Pas! d'instruction! /! instructions! limitées! ;! les! étiquettes! /! icônes! de! menu! sont!

déroutantes!;!compliquées!

2.!Utilisable!après!beaucoup!de!temps!/!d'efforts!

3.!Utilisable!après!un!certain!temps!/!effort!

4.!Facile!d�apprendre!à!utiliser!l'application!(ou!les!instructions!sont!claires)!

5.!Capable!d'utiliser!l'application!immédiatement!;!intuitif!;!facile!

!

8.! Navigation! :! le! déplacement! entre! les! écrans! est-il! logique! /! précis! /! approprié! /!

ininterrompu!?!Tous!les!liens!nécessaires!de!navigation!entre!les!écrans!sont-ils!présents!?!

1.!Différentes! sections!de! l'application! semblent!sans! suites! logiques!et!aléatoires!/!

déroutantes!/!la!navigation!est!difficile!

2.!Utilisable!après!beaucoup!de!temps!/!d'efforts!

3.!Utilisable!après!un!certain!temps!/!effort!

4.!Facile!à!utiliser!ou!manque!un!lien!négligeable!
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5.! Navigation! parfaitement! logique,! simple,! claire! et! intuitive,! fluidité! ou! offre! des!

raccourcis!

!

9.!Conception!gestuelle!:!les!interactions!(tapotements!/!balayages!/!pincements!/!défilement)!

sont-elles!cohérentes!et!intuitives!à!travers!tous!les!composants!/!écrans!?!!

1.!Complètement!incohérentes!/!déroutantes!

2.!Souvent!incohérentes!/!déroutantes!

3.!OK!avec!quelques!incohérences!/!éléments!déroutants!

4.!Principalement!cohérentes!/!intuitives!avec!des!problèmes!négligeables!

5.!Parfaitement!cohérentes!et!intuitives!!

!

Score!moyen!de!la!section!B!�!Fonctionnalité!=!____!

!

SECTION!C!-!Esthétique!

Conception!graphique,!attrait!visuel!global,!jeu!de!couleurs!et!cohérence!stylistique.!

!

10.!Mise!en!page!:!la!disposition!et!la!taille!des!boutons!/!icônes!/!menus!/!contenu!sur!l'écran,!

sont-elles!appropriées!ou!peuvent-elles!être!zoomées!si!nécessaire!?!!

1.!Très!mauvaise!conception,!encombrée,!certaines!options!impossibles!à!sélectionner!

/!localiser!/!voir!/!lire,!l'affichage!de!l'appareil!non!optimisé!

2.!Mauvaise!conception,!aléatoire,!peu!claire,!certaines!options!difficiles!à!sélectionner!

/!localiser!/!voir!/!lire!

3.!Satisfaisant,!quelques!problèmes!de!sélection!/!localisation!/!visualisation!/!lecture!

des!éléments!ou!problèmes!mineurs!de!taille!d'écran!

4.!Plutôt!clair,!capable!de!sélectionner!/!localiser!/!voir!/!lire!des!éléments!

5.! Professionnel,! simple,! clair,! ordonné,! organisé! de! manière! logique,! affichage!

optimisé!sur!le!dispositif.!Chaque!élément!de!conception!a!un!objectif.!

!

11.!Graphismes!:!quelle!est!la!qualité!/!résolution!des!graphismes!utilisés!pour!les!boutons!/!

icônes!/!menus!/!contenu!?!!

1.! Graphismes! amateurs,! conception! visuelle! très! médiocre! -! disproportionnée,!

complètement!incohérente!sur!le!plan!stylistique!
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2.!Graphismes!de!faible!qualité!/!faible!résolution!;!conception!visuelle!de!mauvaise!

qualité!-!disproportionnée,!incohérente!sur!le!plan!stylistique!

3.! Graphismes! et! conception! visuelle! de! qualité! moyenne! (style! généralement!

cohérent)!

4.!Graphismes!de!haute!qualité! /! résolution!et!conception!visuelle! -!principalement!

proportionnés,!stylistiquement!cohérents!

5.!Graphismes!et!conception!visuelle!de!très!haute!qualité!/!résolution!-!proportionnés,!

cohérents!d'un!point!de!vue!stylistique!

!

12.!Attrait!visuel!:!quelle!est!la!qualité!de!l'application!?!

1.! Aucun! attrait! visuel,! désagréable! à! regarder,!mal! conçue,! couleurs! contrastées! /!

dépareillées!!

2.! Peu!d'attrait! visuel! -!mal! conçu,!mauvaise!utilisation! de! la! couleur,! visuellement!

ennuyeux!

3.!Un!certain!attrait!visuel!-!moyen,!ni!agréable!ni!désagréable!

4.! Haut! niveau! d'attrait! visuel! -! graphiques! homogènes! -! conception! cohérente! et!

professionnelle!

5.! Comme! ci-dessus! +! très! attrayant,! mémorable,! remarquable! ;! l'utilisation! de! la!

couleur!améliore!les!fonctionnalités!/!menus!de!l'application!

!

Score!moyen!de!la!section!C!-!Esthétique!=!____!

!

SECTION!D!-!Information!

Contient!des!informations!de!haute!qualité!(par!exemple!du!texte,!des!retours!d�expérience,!

des!mesures,!des!références)!provenant!d'une!source!crédible.!Sélectionnez!N/A!si!la!question!

n�est!pas!pertinente.!

!

13.!Précision!de!la!description!de!l'application!(dans!la!boutique!d'applications)!:!l'application!!

contient-elle!ce!qui!est!décrit!?!!

1.!Trompeuse.!L'application!ne!contient!pas!les!composants!/!fonctionnalités!décrites!

ou!n'a!pas!de!description!

2.!Imprécise.!L'application!contient!très!peu!de!composants!/!fonctionnalités!décrites!

3.!OK.!L'application!contient!certains!des!composants!/!fonctionnalités!décrites!
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4.!Exacte.!L'application!contient!la!plupart!des!composants!/!fonctionnalités!décrites!

5.!Description!très!précise!des!composants!/!fonctionnalités!de!l'application!

!

14.! Objectifs! :! l'application! a-t-elle! des! objectifs! spécifiques,! mesurables! et! réalisables!

(spécifiés!dans!la!description!de!la!boutique!d'applications!ou!dans!l'application!elle-même)!?!

N/A!La!description!ne!répertorie!pas!les!objectifs,!ou!les!objectifs!de!l'application!ne!sont!pas!

pertinents!pour!l'objectif!de!la!recherche!(par!exemple,!utiliser!un!jeu!à!des!fins!éducatives).!

1.!L'application!n'a!aucune!chance!d'atteindre!les!objectifs!fixés!

2.!La!description!répertorie!certains!objectifs,!mais!l'application!a!très!peu!de!chances!

de!les!atteindre!

3.!Ok.!L'application!a!des!objectifs!clairs,!qui!peuvent!être!réalisables.!

4.!L'application!a!des!objectifs!clairement!définis,!mesurables!et!réalisables!

5.!L'application!a!des!objectifs! spécifiques!et!mesurables,!qui!ont!de! fortes!chances!

d'être!atteints!

!

15.!Qualité!des!informations!:!le!contenu!de!l'application!est-il!correct,!bien!rédigé!et!pertinent!

par! rapport! à! l'objectif! /! au! sujet! de! l'application! ?! N/A! Il! n'y! a! aucune! information! dans!

l'application!

1.!Non!pertinent!/!inapproprié!/!incohérent!/!incorrect!

2.!Pauvre.!Très!peu!pertinent!/!approprié!/!cohérent!/!peut!être!incorrect!

3.!Modérément!pertinent!/!approprié!/!cohérent!/!et!semble!correct!

4.!Pertinent!/!approprié!/!cohérent!/!correct!

5.!Très!pertinent,!approprié,!cohérent!et!correct!

!

16.! Quantité! d'informations! :! le! contenu! est-il! en! phase! avec! les! objectifs! annoncés! de!

l'application!-!compréhensif!mais!concis!?!N/A!Il!n'y!a!aucune!information!dans!l'application!

1.!Minimal!ou!accablant!

2.!Insuffisant!ou!éventuellement!accablant!

3.!OK!mais!pas!complet!ou!concis!

4.!Offre! un! large! éventail! d'informations,! présente! quelques! lacunes!ou!des!détails!

inutiles!;!ou!n'a!aucun!lien!vers!plus!d'informations!et!de!ressources!

5.!Complet!et!concis!;!contient!des!liens!vers!plus!d'informations!et!de!ressources!
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17.! Informations! visuelles! :! l'explication! visuelle! des! concepts! -! à! travers! des! tableaux! /!

graphiques! /! images! /! vidéos,! etc.! -! est-elle! claire,! logique,! correcte! ?! ! N/A! Il! n'y! a! pas!

d'informations!visuelles!dans!l'application!(par!exemple,!elle!ne!contient!que!de!l'audio!ou!du!

texte)!

1.!Pas!du!tout!clair!/!déroutant!/!faux!ou!nécessaire!mais!manquant!

2.!Généralement!peu!clair!/!déroutant!/!faux!

3.!OK!mais!souvent!peu!clair!/!déroutant!/!faux!

4.!Généralement!clair!/!logique!/!correct!avec!des!problèmes!négligeables!

5.!Parfaitement!clair!/!logique!/!correct!

!

18.!Crédibilité!:!l'application!provient-elle!d'une!source!légitime!(spécifiée!dans!la!description!

de!la!boutique!des!applications!ou!dans!l'application!elle-même)!?!!

1.! Source! identifiée!mais! la! légitimité! /! la! fiabilité! de! la! source! est! discutable! (par!

exemple,!entreprise!commerciale!avec!un!intérêt!direct)!

2.!Semble!provenir!d'une!source!légitime,!mais!ne!peut!pas!être!vérifiée!(par!exemple,!

n'a!pas!de!page!Web)!

3.! Développée! par! une! ONG! /! institution! (hôpital,! etc.)! /! entreprise! commerciale!

spécialisée,!organisme!de!financement!

4.!Développée!par!un!gouvernement,!une!université!ou!comme!ci-dessus!mais!à!plus!

grande!échelle!

5.!Développée!à!l'aide!d'un!financement!gouvernemental!ou!de!recherche!compétitif!

au!niveau!national!

!

19.!Preuves!scientifiques!:!l'application!a-t-elle!été!testée/évaluée!;!doit!être!vérifiée!par!des!

preuves! (dans! la! littérature! scientifique! publiée)! ?! ! N/A! L'application! n'a! pas! été!

testée/évaluée!

1.!Les!preuves!suggèrent!que!l'application!ne!fonctionne!pas.!

2.! L'application! a! été! testée! (par! exemple,! acceptabilité,! utilisabilité,! taux! de!

satisfaction)!et!a!des!résultats!partiellement!positifs!dans!des!études!qui!ne!sont!pas!

des! essais! contrôlés! randomisés! (ECR),! ou! il! existe! peu! ou! pas! de! preuves!

contradictoires.!

3.! L'application! a! été! testée! (par! exemple,! acceptabilité,! utilisabilité,! taux! de!

satisfaction)! et! a! des! résultats! positifs! dans! des! études! qui! ne! sont! pas! des! essais!

contrôlés!randomisés!(ECR),!et!il!n'y!a!pas!de!preuves!contradictoires.!
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4.!L'application!a!été!testée!et!les!résultats!ont!été!évalués!dans!1!à!2!essais!contrôlés!

randomisés!(ECR)!indiquant!des!résultats!positifs.!

5.! L'application! a! été! testée! et! les! résultats! testés! dans! plus! de! 3! essais! contrôlés!

randomisés!(ECR)!de!haute!qualité!indiquant!des!résultats!positifs.!

!

Score!moyen!de!la!section!D!-!Information!=!____!

!

SECTION!E!-!Qualité!subjective!de!l'application!

!

20.!Recommanderiez-vous!cette!application!aux!personnes!qui!pourraient!en!bénéficier!?!!

1.!Pas!du!tout,!je!ne!recommanderais!cette!application!à!personne!

2.!Il!y!a!très!peu!de!personnes!à!qui!je!recommanderais!cette!application!

3.!Peut-être!qu'il!y!a!plusieurs!personnes!à!qui!je!la!recommanderais!

4.!Je!recommanderais!cette!application!à!de!nombreuses!personnes!

5.!Je!recommanderais!certainement!cette!application!à!tout!le!monde!

!

21.! Combien! de! fois! pensez-vous! que! vous! utiliseriez! cette! application! au! cours! des! 12!

prochains!mois!si!elle!était!pertinente!pour!vous!?!!

1.!Aucune!

2.!1-2!

3.!3-10!

4.!10-50!

5.!>50!

!

22.!Payeriez-vous!pour!cette!application!?!

1.!Non!

3.!Peut-être!

5.!Oui!

23.!Quelle!est!votre!note!globale!en!étoiles!sur!l'application!?!!

1.!✩!L'une!des!pires!applications!que!j'ai!utilisées!

2.!✩✩!

3.!✩✩✩!Moyenne!
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4.!✩✩✩✩!

5.!✩✩✩✩✩!L'une!des!meilleures!applications!que!j'ai!utilisées!

!

Score!moyen!de!la!section!E!�!Qualité!=!____!

!

Synthèse!de!l�évaluation!:!!

Sections!

A!:!Engagement!Score!moyen!=!____!!

B!:!Fonctionnalité!Score!moyen!=!____!!

C!:!Esthétique!Score!moyen!=!____!!

D!:!Information!Score!moyen!=!____!!

E!:!Qualité!Score!moyen!=!____!!

Qualité!de!l�application!:!Score!moyen!=!____!!

Qualité!subjective!de!l�application!:!Score!moyen!=!____!!

!

SECTION!F!-!Spécificités!de!l'application!

Ces! éléments! ajoutés! peuvent! être! ajustés! et! utilisés! pour! évaluer! l'impact! perçu! de!

l'application!sur!les!connaissances,!les!attitudes,!les!intentions!de!changement!de!l'utilisateur!

ainsi!que!la!probabilité!du!changement!réel!du!comportement!cible!en!matière!de!santé.!

Sensibilisation!:!cette!application!est!susceptible!de!sensibiliser!davantage!à!l'importance!de!

lutter!contre![insérer!le!comportement!cible!en!matière!de!santé].!!

!

Connaissances! :! cette! application! est! susceptible! d'améliorer! les! connaissances! /! la!

compréhension!de![insérer!le!comportement!de!santé!cible].!!

!
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Attitudes!:!cette!application!est!susceptible!de!changer!les!attitudes!vis-à-vis!de!l'amélioration!

de![insérer!le!comportement!cible!en!matière!de!santé]!!

!

Intention! de! changer! :! cette! application! est! susceptible! d'augmenter! les! intentions! /! la!

motivation!à!l�égard!de![insérer!le!comportement!de!santé!cible]!!

!

Recherche!d'aide!:!l'utilisation!de!cette!application!est!susceptible!d'encourager!la!recherche!

d'une! aide! supplémentaire! pour! [insérer! le! comportement! de! santé! cible]! (si! cela! est!

nécessaire).!!

!

Changement!de!comportement!:!l'utilisation!de!cette!application!est!susceptible!d'augmenter!

/!diminuer![insérer!le!comportement!de!santé!cible]!!

!

! !
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RÉSUMÉ!:!!

Les! sarcomes! des! tissus!mous! (STM)! sont! des! tumeurs! rares! qui! nécessitent! une! prise! en!

charge! dans! des! centres! experts! dotés! du! plateau! technique! et! de! l�expérience!

multidisciplinaire! suffisante.! En! France,! le! réseau! Netsarc+! s�efforce! d�organiser! cette!

expertise!à!travers!l�ensemble!du!pays.!Avec!ses!23!centres!régionaux,!il!devient!ainsi!possible!

de!proposer!aux!patients!une!prise!en!charge!en!accord!avec!les!recommandations!nationales!

se!traduisant!par!de!meilleures!survies.!Pour!autant,!la!rareté!des!STM!est!à!l�origine!d�une!

errance!et!d�un!retard!à!l�adressage!des!patients.!Pour!y!pallier,!Netsarc+!déploie!un!ensemble!

d�outils!de!communication!à!l�intention!des!patients!et!des!médecins!non!spécialistes.!Dans!

cette!optique,!nous!avons!développé!l�application!mobile!Sar�connect.!Se!reposant!à!la!fois!

sur! les! avantages! des! applications! mobiles! en! santé! (mHealth)! et! sur! les! travaux! des!

radiologues! du! groupe! sarcome! français,! Sar�connect! offre! un! outil! facile! d�accès! et!

d�utilisation!à!l�ensemble!des!soignants.!A!travers!les!outils!de!géolocalisation!et!un!algorithme!

d�aide! à! l�orientation,! notre! application! mobile! donne! accès! aux! coordonnées! de! chaque!

centre!expert!classé!en!fonction!de!la!distance!avec!l�utilisateur.!Ce!travail!de!thèse!reprend!

le! contexte! ainsi! que! les! principales! étapes! de! sa! conception.! Enfin,! nous! y! rapportons!

également! les! résultats! de! notre! étude! rétrospective! multicentrique! sur! 78! patients! des!

centres!experts!de!Lille,!Nancy!et!Strasbourg.!Ce!travail!a!permis!de!démontrer! le!bénéfice!

théorique!de! l�utilisation!de!Sar�connect!à!travers!un!gain!dans! l�adressage!des!patients!en!

centre!expert!de!7,5!mois!et!une!amélioration!de! la!prise!en!charge!pour!près!de!50%!des!

patients!pour!qui!elle!n�était!initialement!pas!optimale.!Cette!mise!en!pratique!de!la!mHealth!

montre!que!cette!discipline!est!capable!de!répondre!à!des!problématiques!multiples!même!

pour!des!pathologies!rares!comme!les!STM.!!
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