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Résumé 

Les registres du cancer sont au plan international l’outil de référence pour produire une vision 

exhaustive (non biaisée) du poids, de la dynamique et de la gravité du cancer dans la population générale. Leur 

travail de classification et de codage des diagnostics selon des normes internationales confère aux données 

finales une qualité spécifique et une comparabilité dans le temps et dans l’espace qui les rendent 

incontournables pour décrire l’évolution et la prise en charge du cancer dans un environnement non contrôlé. 

Leur travail repose sur un processus d’enquête rigoureux dont la complexité est largement dépendante des 

capacités à accéder et à rassembler efficacement toutes les données utiles concernant un même individu. Créé 

en 2007, le Registre Général des Cancers de Poitou-Charentes (RGCPC) est un registre de génération récente, 

débuté à une période propice à la mise en œuvre d’une réflexion sur l’optimisation du processus 

d’enregistrement. Porté par l’informatisation des données médicales et l’interopérabilité croissante des 

systèmes d’information, le RGCPC a développé et expérimenté sur 10 ans un système d’information multi-

sources associant des méthodes innovantes de traitement et de représentation de l’information fondées sur la 

réutilisation de données standardisées produites pour d’autres finalités. 

Dans une première partie, ce travail présente les principes fondateurs et l’implémentation d’un système 

capable de rassembler des volumes élevés de données, hautement qualifiantes et structurées, et rendues 

interopérables sur le plan sémantique pour faire l’objet d’approches algorithmiques. Les données sont 

collectées pluri annuellement auprès de 110 partenaires représentant sept sources de données (cliniques, 

biologiques et médico-administratives). Deux algorithmes assistent l’opérateur du registre en dématérialisant 

une grande partie des tâches préalables à l’enregistrement des tumeurs. Un premier algorithme crée les tumeurs 

et leurs caractéristiques (publication), puis un 2ème algorithme modélise le parcours de soin de chaque individu 

selon une séquence ordonnée d’évènements horodatés consultable au sein d’une interface sécurisée 

(publication). Des approches de machine learning sont testées pour contourner l’éventuelle absence de 

codification des prélèvements anatomopathologiques (publication). 

La deuxième partie s’intéresse au large champ de recherche et d’évaluation rendu possible par la 

disponibilité de ce système d’information intégré. Des appariements avec d’autres données de santé ont été 

testés, dans le cadre d’autorisations réglementaires, pour enrichir la contextualisation et la connaissance des 

parcours de soins, et reconnaître le rôle stratégique des registres du cancer pour l’évaluation en « vie réelle » 

des pratiques de soins et des services de santé (preuve de concept) : dépistage, diagnostic moléculaire, 

traitement du cancer, pharmaco épidémiologie (quatre publications principales). L’appariement des données 

du RGCPC à celles du registre REIN (insuffisance rénale chronique terminale) a constitué un cas d’usage 

veillant à expérimenter un prototype de plateforme dédiée au partage collaboratif des données massives en 

santé (publication). 

La dernière partie de ce travail propose une discussion ouverte sur la pertinence des solutions 

proposées face aux exigences de qualité, de coût et de transférabilité, puis dresse les perspectives et retombées 

attendues pour la surveillance, l’évaluation et la recherche à l’ère des données massives en santé. 

Mots-clés : Système d’information, algorithme, registre, cancer, efficience, données massives 

 

  



 

Abstract 

Population-based cancer registries (PBCRs) are the best international option tool to provide a 

comprehensive (unbiased) picture of the weight, incidence and severity of cancer in the general population. 

Their work in classifying and coding diagnoses according to international rules gives to the final data a specific 

quality and comparability in time and space, thus building a decisive knowledge database for describing the 

evolution of cancers and their management in an uncontrolled environment. Cancer registration is based on a 

thorough investigative process, for which the complexity is largely related to the ability to access all the 

relevant data concerning the same individual and to gather them efficiently. Created in 2007, the General 

Cancer Registry of Poitou-Charentes (RGCPC) is a recent generation of cancer registry, started at a conducive 

time to devote a reflection about how to optimize the registration process. Driven by the computerization of 

medical data and the increasing interoperability of information systems, the RGCPC has experimented over 

10 years a multi-source information system combining innovative methods of information processing and 

representation, based on the reuse of standardized data usually produced for other purposes. 

In a first section, this work presents the founding principles and the implementation of a system capable 

of gathering large amounts of data, highly qualified and structured, with semantic alignment to subscribe to 

algorithmic approaches. Data are collected on multiannual basis from 110 partners representing seven data 

sources (clinical, biological and medical administrative data). Two algorithms assist the cancer registrar by 

dematerializing the manual tasks usually carried out prior to tumor registration. A first algorithm generate 

automatically the tumors and its various components (publication), and a second algorithm represent the care 

pathway of each individual as an ordered sequence of time-stamped events that can be access within a secure 

interface (publication). Supervised machine learning techniques are experimented to get around the possible 

lack of codification of pathology reports (publication). 

The second section focuses on the wide field of research and evaluation achieved through the 

availability of this integrated information system. Data linkage with other datasets were tested, within the 

framework of regulatory authorizations, to enhance the contextualization and knowledge of care pathways, 

and thus to support the strategic role of PBCRs for real-life evaluation of care practices and health services 

research (proof of concept): screening, molecular diagnosis, cancer treatment, pharmacoepidemiology (four 

main publications). Data from the RGCPC were linked with those from the REIN registry (chronic end-stage 

renal failure) as a use case for experimenting a prototype platform dedicated to the collaborative sharing of 

massive health data (publication). 

The last section of this work proposes an open discussion on the relevance of the proposed solutions 

to the requirements of quality, cost and transferability, and then sets out the prospects and expected benefits in 

the field of surveillance, evaluation and research in the era of big data. 

Keywords: Information system, algorithm, registry, cancer, efficiency, big data 
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1. Introduction 

1.1. L’observation des cancers 

Pendant des siècles, les seules informations sur la survenue du cancer provenaient des dossiers 

médicaux et des rapports d’autopsie, et à l’échelle de la population, des données relatives aux causes 

de décès. En général, on peut s’attendre à des taux d’incidence et de mortalité associée au cancer 

quasiment identiques si l’issue de la maladie est systématiquement fatale, comme c’était 

malheureusement le cas jusqu’au milieu du 20ème siècle. Mais depuis l’introduction de traitements 

efficaces, les taux de mortalité ne reflètent plus les taux d’incidence. C’est pourquoi il est devenu 

impératif de consigner chaque nouveau cas de cancer afin d’obtenir un tableau clair du fardeau 

représenté par la maladie dans une population [1,2]. 

Dans leur introduction au premier volume de la série Cancer Incidence in Five Continents (CIV), 

Doll et al. discutent de l’intérêt des comparaisons de la fréquence des maladies, entre différents 

endroits et au fil du temps, dans le développement de la connaissance des causes du cancer [3]. Ils 

concluent que parmi les statistiques disponibles pour l'étude du cancer, les données les plus précieuses 

sont, sans aucun doute, les taux obtenus en enregistrant la survenue de chaque cas de cancer sur une 

période et un territoire déterminés, selon une approche fondée sur des données probantes et recueillies 

en population générale (i. e. non sélectionnée). 

 

1.2. Les registres du cancer 

Cette production d’indicateurs épidémiologiques est la fonction fondamentale des registres du cancer 

basés sur la population (ou registres de population ; population-based cancer registries (PBCR) en 

anglais), devenus au plan international l’outil de référence en ce qui concerne les informations sur le 

nombre de nouveaux cas de cancer (incidence), le nombre de personnes vivant avec le cancer 

(prévalence), ainsi que la létalité (mortalité) et la gravité (survie) du cancer dans les populations qu'ils 

couvrent [4]. Depuis les premiers registres établis en Europe et en Amérique du Nord à partir des 

années 1930, leur utilisation pour fournir des informations sur d'autres aspects du cancer et sur le 

contrôle de la maladie s'est progressivement développée, là où il n’existait aucune autre source 

d’information susceptible de fournir une vision non biaisée du poids du cancer dans la population. 

Au-delà de leurs missions de surveillance et d’observation, ils constituent aujourd’hui une base de 

connaissances indispensable pour la conception et l’évaluation des plans de lutte contre le cancer : 

évaluation de l’efficacité des interventions de prévention primaire (à partir de l’étude des taux 

d’incidence observés après l’introduction des programmes), évaluation et suivi des programmes de 

détection précoce et de dépistage (à partir de l’étude des variations temporelles en termes d’incidence 
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pour les cancers dont le dépistage permet de prévenir le maladie invasive comme le cancer du col de 

l’utérus, ou en termes de mortalité et de pronostic (stades d’extension) pour les programmes 

permettant de détecter de façon précoce les cancers invasifs comme les cancers du sein ou du côlon), 

évaluation du traitement du cancer (à partir de la mesure de la survie au niveau de la population). 

L'augmentation constante du nombre de registres du cancer atteste aujourd’hui de leur valeur dans la 

recherche et le contrôle du cancer. Le nombre de registres et de populations couvertes a été multiplié 

par dix entre 1966 et 2013 [5,6]. Toutefois, en dépit d’important progrès, les registres du cancer ne 

couvrent en 2018 encore que 21% de la population mondiale (Annexe 1), avec une grande disparité 

entre les pays [7,8] : allant d’une couverture complète de l’Amérique du Nord et de l’Océanie, à près 

de 60% de la population Européenne [8], et jusqu’à atteindre une couverture aux alentours de 10% 

pour l’Afrique, l’Amérique du Sud ou encore l’Asie. Les registres capables de fournir des données 

d’incidence de qualité et comparables (publiées dans CIV) sont cependant moins nombreux, 

notamment en Afrique avec seulement 23% des registres inclus (vs. 89% pour l’Europe et 97% pour 

l’Amérique du Nord) [7]. La cartographie de l’enregistrement du cancer en Europe fait apparaître 

également des disparités importantes en termes de couverture de la population par les registres du 

cancer, la qualité des données et la production de données [9]. Leur présence et leur fonctionnement 

à l’échelle d’un pays se trouvent conditionnés finalement par le contexte politique, économique et de 

santé publique du pays, et par l’organisation du système de santé dans lequel ils opèrent et ses 

dimensions juridiques. Cette hétérogénéité a favorisé une certaine variabilité dans les pratiques et 

l’émergence de différents modèles de registres. 

 

1.3. Quels modèles en France et à l’étranger ? 

En pratique, le travail d’un registre de population est grandement facilité lorsqu’il accède 

efficacement à toutes les données utiles concernant un même individu. Le registre doit s’attacher à 

avoir accès à un maximum de sources de données (notifications) et à mettre en œuvre des procédures 

efficaces de traitement de ces données afin de fournir avec exactitude (qualité, exhaustivité, 

comparabilité, ponctualité) [10,11] les informations minimales et obligatoires pour l’analyse de 

l’incidence et de la survie par cancer [4,12]. Ces données « d’informations de base » sont consignées 

en application de standards internationaux de classification et de codage (normalisation du diagnostic) 

de sorte que les données soient comparables d’un endroit à l’autre à l’échelle internationale. Ainsi 

lorsque les cas ont été identifiés, les activités du registre du cancer sont universelles. Vouloir traiter 

quelques centaines de nouveaux cas par an ou une dizaine de milliers revient pour les registres du 

cancer à exécuter les mêmes tâches opérationnelles - seules les méthodes de recueil et de traitement 

de l’information en amont diffèrent. 
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Traditionnellement, les méthodes de recueil de l’information sont classées en 2 catégories : active et 

passive. Le recueil actif (collecte des données à la source) implique que le personnel du registre se 

déplace dans les services (hôpitaux, laboratoires) et collecte les informations nécessaires sur des 

formulaires spéciaux ou obtienne des copies des documents utiles. Dans le cas du recueil passif, c'est 

le personnel des services de santé qui renseigne les formulaires de notification et les transmet au 

registre, ou lui envoie les copies des résultats d’analyses et de prélèvements, rapports de sortie, etc… 

à partir desquels les données nécessaires peuvent être extraites. En pratique, un mélange de ces deux 

systèmes est fréquemment utilisé comme, par exemple, la réception passive des copies des compte 

rendus anatomopathologiques mentionnant un cancer, complétée par des visites actives dans les 

hôpitaux pour la consultation des dossiers médicaux. 

 En Europe du Nord 

Précurseurs dans le domaine des registres de morbidité, le fonctionnement dans les pays de l’Europe 

du Nord (Norvège, Suède, Finlande, Islande, Danemark, Iles Féroé, Groenland, qui totalisent une 

population de près de 20 millions d’habitants) repose sur un recueil passif des cas (i. e. tous les 

médecins ont l’obligation légale de fournir des informations sur chaque cas ou suspicion de cancer 

au registre). De plus, le numéro national d’identité des patients figure depuis les années 1980 dans 

les registres des cancers (ce n’est pas encore le cas en France) et permet de collecter à propos d’un 

même individu des informations d’origines diverses d’une rare valeur (données hospitalières, données 

des laboratoires de pathologie et d’analyses médicales, certificats de décès, registres de naissance, 

registres de professions …), facilitant ainsi grandement les pratiques d’enregistrement et satisfaisant 

l’intelligence curieuse des chercheurs et les capacités à mener une recherche souvent puissante et 

d’envergure [13–19]. 

 Aux Etats-Unis 

Deux agences fédérales se coordonnent afin de disposer d’une infrastructure nationale de surveillance 

du cancer : le National Cancer Institute (NCI) et les Centers for Disease Control and Prevention 

(CDC). Le « Surveillance, Epidemiology, and End Results (SEER) » Program1, sous l’égide du NCI, 

est le système de surveillance faisant autorité sur l’incidence et la survie du cancer aux Etats-Unis. Il 

a été établi en 1973 (National Cancer Act) et couvre aujourd’hui environ 34% de la population à partir 

de 16 registres du cancer stratégiquement situés sur l'ensemble des États-Unis. Le NCI’s SEER 

Program enregistre environ 550 000 nouveaux cas tous les ans. Le « National Program of Cancer 

Registries » (NPCR)2 quant à lui, sous l’égide du CDC, a été amendé par le Congrès dès 1992 (Cancer 

                                                 
1 SEER Program : https://seer.cancer.gov/about/overview.html 
2 NPCR: https://www.cdc.gov/cancer/npcr/about.htm 
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Registries Amendment Act) et a planifié le déploiement progressif de registres centraux du cancer 

dans tous les états. Le NPCR couvre aujourd’hui 97% de la population des Etats-Unis et enregistre 

un peu plus de 1,7 million de nouveaux cas tous les ans. Ensemble, le « NCI’s SEER Program » et le 

« CDC’s NPCR » recueillent des données pour l'ensemble de la population américaine, et de façon 

uniforme selon les standards édités par la NAACCR (North American Association of Central Cancer 

Registries) de sorte que les deux programmes fédéraux soient comparables [20,21]. A la différence 

des registres d’Europe du Nord, la notification des cas est établie par du personnel qualifié (highly 

trained cancer registrars) directement implanté dans les hôpitaux et cliniques, et qui transmettent 

leurs données au registre central du cancer (au niveau de l’état donc). En parallèle, les établissements 

médicaux tels que les hôpitaux, les cabinets médicaux et les laboratoires de pathologie communiquent 

également leurs informations sur les cas de cancer au registre central du cancer. Chaque année, les 

registres centraux du cancer transmettent par voie électronique les informations démographiques et 

cliniques sur l'incidence du cancer au « Department of Health and Human Services » du CDC, chargé 

de fournir les statistiques fédérales officielles 3. 

 Au Canada et en Italie 

Certains pays, en l’absence d’obligation légale de déclaration des diagnostics de cancer, proposent 

depuis plusieurs années des algorithmes visant à remplacer le processus manuel de notification 

généralement effectué par les professionnels de santé ou le personnel des registres [14,22–25]. 

Ces algorithmes ont été introduits pour la première fois au début des années 1970 par le registre des 

cancers de l’Ontario (Canada). Les diagnostics de cancer sont attribués par programme en appliquant 

un ensemble de règles décisionnelles (case resolution system) visant à produire et à enregistrer le 

"meilleur" diagnostic à partir des données disponibles préalablement reliées à un individu [22,26,27]. 

Au début des années 1990, le registre des tumeurs de la région de Vénétie (Italie) a exploré la 

possibilité d'utiliser les données électroniques de routine des hôpitaux, des services de pathologie et 

des certificats de décès, codées selon la CIM-9 (certificats de sortie d'hôpital et de décès) ou 

SNOMED (dossiers de pathologie) [25,28,29]. En appliquant un système décisionnel binaire de 

concordance/discordance, un cas incident potentiel était accepté avec un diagnostic consolidé du 

cancer, ou rejeté. Les cas rejetés par le programme (environ 45%) étaient résolus manuellement par 

le personnel du registre. Cette méthodologie (Open Registry) a été adoptée plus tard par le registre 

des cancers de Varèse (Italie), puis par le registre des cancers d’Irlande du Nord (NICR), et 

partiellement par le registre des cancers de la Tamise (Londres), avec des résultats similaires [23,24]. 

                                                 
3 U.S. Cancer Statistics : https://www.cdc.gov/cancer/uscs/about/index.htm 
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Ces registres ont finalement adopté leurs propres règles décisionnelles pour notifier et/ou autoriser 

ou non l’enregistrement automatique des nouveaux cas de cancers, et proposent ainsi de réduire la 

part manuelle et les délais de production. Le registre des cancers de Varèse, qui propose un 

enregistrement automatique pour 59% des cas, relève une réduction notable de la charge de travail et 

une réduction globale des coûts estimée à 40 % [24]. En revanche, ces approches algorithmiques 

soulèvent aussi certaines limites et prérequis à leur application : 

- Les ressources humaines nécessaires dépendent de la simplicité du degré d'intégration des 

données dans le système d'information, et en particulier du degré de normalisation des fichiers 

sources (e. g. à Varèse le principal problème était la présence de cinq systèmes d'archivage 

électronique différents pour les données de pathologie, imposant d’écrire cinq programmes ad 

hoc pour extraire les fichiers et les traduire en une forme normalisée pour le registre) ; 

- Des informations de faible qualité augmentent la proportion des cas discordants, et, de fait, sont 

responsables d’une moindre efficience du système ; 

- Le personnel est toujours tenu de vérifier manuellement les enregistrements incertains afin de 

préserver la qualité des données. L’enregistrement de certains items complémentaires comme 

l’extension tumorale, certains paramètres biologiques ou cliniques peut s’avérer dès lors délicat 

lorsque ces informations ne sont présentes que dans des documents non structurés ; 

- Ces méthodes algorithmiques impliquent un traitement séquentiel des données, qui impose 

d’être en possession de la totalité des informations au moment du traitement, et de tester les 

jeux de données au rythme des exports définis (au risque de produire des chiffres d’incidence 

sous-estimés et la mise en œuvre secondaire d’un rattrapage des cas). 

Au-delà il demeure une certaine méconnaissance générale des processus algorithmiques mises en 

œuvre et de la productivité qui en résulte. Il s’impose alors d’examiner soigneusement l’ensemble de 

ces critères pour opérer un traitement optimal des données. 

 En France 

En France, le fonctionnement des registres de cancer est assez différent des modèles étrangers 

précédemment décrits. Le système de surveillance épidémiologique des cancers repose sur un réseau 

quadripartite animé par Santé publique France (SpF), l’Institut National du Cancer (INCa), les 

registres du cancer du réseau FRANCIM et le service de biostatistique - bioinformatique des Hospices 

Civils de Lyon (HCL). La création des différents registres s’est échelonnée au cours du temps, 

témoignant à la fois d’initiatives de recherche et des besoins mis en avant à l’époque par les politiques 

nationales de santé publique. C’est à partir de 1986, devant la multiplication progressive des registres 

en France, que l’Inserm et le Ministère de la Santé ont créé le Comité National des Registres (CNR). 
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Scindé depuis 2013 en 2 comités, le Comité Stratégique des Registres (CSR) a pour rôle de 

coordonner et orienter la politique des registres, et le Comité d’Evaluation des Registres (CER) 

d’évaluer leur fonctionnement (exhaustivité, adéquation entre les moyens envisagés et les finalités 

exposées, travaux entrepris dans le domaine de la recherche). Les registres de cancer sont 28 registres 

labellisés en 2020 recouvrant entre 21 et 24% de la population de France métropolitaine selon la 

localisation étudiée (Figure 1, Annexe 2). 

Il n’y a pas actuellement un modèle de fonctionnement unique à tous les registres : certains s’appuient 

sur un recueil de données informatisé, tandis que d’autres, créés il y a plus longtemps, reposent 

implicitement sur un processus « manuel ». L’ADN commun à la plupart des registres français 

demeure l’instauration d’un retour au dossier médical systématique pour enregistrer chaque nouveau 

cas et assoir des données d’excellente qualité. Ils demeurent toutefois des organisations complexes, 

qui ont besoin de ressources humaines et d’infrastructures pour collecter les données sur les cas de 

cancer à partir d’un large éventail de données médicales et civiles. Ainsi malgré leur évidente utilité, 

leur rôle est parfois négligé et la complexité de leur fonctionnement interroge par la lourdeur de ses 

circuits, jusqu’à remettre parfois en question leur place dans le système de surveillance sanitaire 

actuelle, notamment à l’ère des données massives de santé (ou big data) devenues peu à peu une 

réalité en France [30]. L’informatisation des données médicales et l’interopérabilité des sources 

d’information constituent pour les registres, sous condition de leur accessibilité, une opportunité de 

moderniser leur fonctionnement et de répondre à de nouvelles missions. 
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Figure 1 : Carte de l’ensemble des registres du cancer de France métropolitaine appartenant au 

réseau FRANCIM au 1er janvier 2021 (hors DOM-TOM et hors registre national des tumeurs de 

l’enfant). 

 

 

1.4. Historique du registre général des cancers de Poitou-Charentes 

L’optimisation de la validation de l’enregistrement a été un enjeu important au moment de la création 

du registre général des cancers de Poitou-Charentes (RGCPC). Porté par l’Agence Régionale de Santé 

Poitou-Charentes (aujourd’hui ARS Nouvelle-Aquitaine) et appuyé par la volonté des acteurs locaux, 

le RGCPC a été créé en 2007 avec comme ambition de se positionner d’emblée à l’échelon 

décisionnel de l’organisation des soins, i. e. la région (ex Poitou-Charentes, 1,8 million d’habitants 

pour une cible de 12 000 nouveaux cas annuels), et de jouer ainsi son rôle d’expert auprès de l’ARS 

dans la planification et l’évaluation des programmes de lutte contre le cancer. 

Dans le même temps, l’augmentation de la couverture des registres des cancers était limitée par le 

coût important et pérenne qu’impliquait leur création. L’évaluation du premier plan cancer 2003-

2007 [31] soulevait des insuffisances dans le système d’observation des cancers, en pointant les 

difficultés à mettre en œuvre un système d’épidémiologie national multi-sources d’une part, et celles 

à pouvoir étendre la couverture nationale par les registres du cancer à des zones urbaines très peuplées 

d’autre part. Des avancées substantielles avaient été relevées avec la création de deux des trois 

Registres généraux et spécialisés 

Registres spécialisés 

Registres généraux 
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nouveaux registres urbains prévues dans le plan, mais sur des zones cependant plus réduites : le 

registre de la Gironde (le plan prévoyait la région Aquitaine) et le registre de la zone de proximité de 

Lille (le plan prévoyait la région du Nord). Le registre du Val-de-Marne (le plan prévoyait l’Ile-de-

France) s’est heurté quant à lui à des difficultés de collecte et de traitement de l’information face à la 

multiplicité des sources à solliciter, mais ce qui a obligé en contrepartie à développer une réflexion 

de la part des acteurs sur la mise en œuvre d’une automatisation du recueil et du traitement des 

données. Si ce dernier registre (i. e. Val-de-Marne) n’a finalement pas abouti, il a démontré l’intérêt 

d’une automatisation généralisée à toute la chaîne de production des données, nécessaire pour limiter 

les coûts en routine et raccourcir les délais de productions. 

Dans une telle situation, l’enjeu était de moderniser les systèmes d’information des registres, en lien 

avec les avancées technologiques et l’interopérabilité croissante des systèmes d’information, afin 

d’en optimiser le fonctionnement et d’en accroître les domaines d’application et possibilités 

d’utilisation des données. Dans ce contexte, des procédures opératoires innovantes de recueil et de 

traitement de l’information, fondées sur la réutilisation secondaire de données médicales 

standardisées, ont été développées et expérimentées localement. 
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1.5. Objectifs 

L’objectif de ce travail est de présenter la conception et les principales composantes du système 

d’information du registre général des cancers de Poitou-Charentes (SI-RGCPC), et d’en discuter les 

applications, perspectives et retombées attendues à l’ère des données massives en santé. 

Ce travail est présenté en trois parties : 

1. La première partie vise à décrire le cadre conceptuel et les méthodes de traitement de 

l’information mises en œuvre : définition des partenariats et complémentarité des sources 

d’information, description du processus d’automatisation du traitement des données (i. e. 

développements algorithmiques) préalable à l’enregistrement des cas (identitovigilance, 

notification automatisée des tumeurs, représentation du parcours de soins). 

2. La seconde partie vise à illustrer l’intérêt d’une démarche intégrative de données (data linkage) 

au sein du registre des cancers à des fins d’évaluation et de recherche (health services research). 

Plusieurs applications et objectifs opérationnels sont abordés et déclinés selon la réutilisation  

i) de données collectées en routine par le RGCPC ou ii) de données recueillies spécifiquement 

en réponse à un objectif de recherche. 

3. La troisième et dernière partie de ce travail a pour objectif de circonscrire la transférabilité et 

la généralisation de la méthode au regard de la réutilisation secondaire de données médicales 

standardisées et les gains d’efficience que cette informatisation procure, et d’en discuter les 

retombées attendues dans le système de surveillance actuel et les évolutions réglementaires. 

1.6. Articles scientifiques 

Les articles déduits de ces travaux originaux sont directement accessibles dans le corps de texte du 

document lorsque la contribution à l’obtention, à l’analyse et à l’interprétation des résultats a été 

substantielle et m’implique dans la majeure partie du travail scientifique : i) Deux articles en tant que 

1er auteur sur le développement algorithmique du parcours de soins (méthode) et son application 

pratique enrichie des données des structures de gestion du dépistage organisé ; ii) Six articles en tant 

que 2ème auteur pour une participation active à 2 articles de méthodes sur la catégorisation 

automatique des comptes rendus d’anatomopathologie et la conception de l’algorithme de notification 

des tumeurs, et 4 articles sur la réutilisation de données externes visant à enrichir le parcours de soins 

(diagnostic moléculaire, traitement du cancer et pharmaco épidémiologie) et à expérimenter un 

prototype de plateforme dédiée au partage de données massives en santé. Au-delà, trois articles 

significatifs sont référencés compte tenu de mon implication et/ou la mise en œuvre conceptuelle de 

ces travaux sur le parcours de soins (3 articles sur les hémopathies malignes en tant que 2ème auteur).  
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2. Le système d’information multi-sources du registre général des 

cancers de Poitou-Charentes (SI-RGCPC) 

Le registre général des cancers de Poitou-Charentes (RGCPC) a développé et expérimenté localement 

un système d’information multi-sources4 basé sur l’exploitation intégrée de données de 110 structures 

partenaires. Il y associe des développements algorithmiques qui visent à renforcer le processus 

d’enregistrement et de surveillance épidémiologique des cancers. 

 

2.1. Rappels : Définition, missions 

Le RGCPC surveille une population d’environ 1 800 000 personnes répartis sur 4 départements : la 

Charente, la Charente-Maritime, les Deux-Sèvres et la Vienne. Il inclut depuis le 1er janvier 2008, 

conformément aux recommandations nationales et internationales, tout cas incident de : 

1. tumeur maligne invasive (hémopathies malignes et tumeurs solides en-dehors des carcinomes 

baso-cellulaires et spino-cellulaires de la peau), 

2. tumeur maligne in situ, 

3. tumeur borderline des ovaires, 

4. tumeur bénigne ou d’évolution imprévisible du cerveau ou de la vessie, 

5. ainsi que les adénomes colorectaux en dysplasie de haut grade (catégorie V4.1 de la 

classification de Vienne). 

C’est un registre de population qui, à la différence des registres hospitaliers qui enregistrent tous les 

cas pris en charge dans un hôpital donné sans tenir compte de la population de référence, recense tous 

les cas survenus au sein de la population domiciliée de la zone registre. Ceci implique dès lors que le 

registre soit capable de repérer les cas de cancers survenant dans la population surveillée et traités 

hors de la zone géographique, mais de pouvoir également exclure la population venant d'une autre 

zone qui viendrait se faire soigner dans la zone du registre. 

Le registre répond à un double objectif de surveillance et de recherche. Sa priorité est donc de 

collecter et de diffuser des informations de qualité décrivant tous les cas de cancer diagnostiqués chez 

les résidents du Poitou-Charentes. Au-delà de son activité de veille sanitaire, il constitue également 

un outil de référence pour la définition et la constitution des populations d’étude dans les projets de 

recherche.  

                                                 
4 Logiciel SINOET (Système d’Information pour la Notification et l’Enregistrement des Tumeurs) v1.0, déposé 

en Juillet 2016 à l'Agence pour la Protection des Programmes 

https://www.app.asso.fr/
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2.2. Sources de données 

Aucun registre de population, que ce soit en France ou à l’international, ne peut fonctionner sans un 

mécanisme préalable d’identification des cas. Si tant est qu’une déclaration obligatoire existe dans 

certains pays, l'utilisation de multiples sources d'information sur les caractéristiques des cancers 

survenant dans la population cible représente un élément essentiel des registres de population. 

L’intérêt est de pouvoir identifier le plus de cas possible parmi ceux qui sont diagnostiqués chez les 

habitants de la zone géographique couverte à des fins d'exhaustivité [4,12]. 

Dès lors, le registre s’est attaché à avoir accès au plus grand nombre de sources d'informations, tout 

en veillant à mettre en œuvre des procédures performantes pour rassembler toutes les données utiles 

concernant un même individu. Des réflexions ont été engagées pour privilégier une uniformisation 

des modalités d’export au sein de chaque source de données, garant d’une simplification des méthodes 

de traitement mises en œuvre ultérieurement. L’enjeu était de pouvoir maintenir des exports et un 

flux régulier de données en provenance des sources de données, de sorte de pouvoir proposer aux 

utilisateurs du registre le niveau d'information le plus élevée possible au moment de l'enregistrement 

(i. e. offrir un recul optimal par rapport à la date de diagnostic, et disposer d’une représentation 

complète du parcours de soins du patient) et contribuer ainsi à augmenter les performances et 

l’efficience de l’enregistrement. Le succès du registre dépendant étroitement du partenariat et de la 

coopération du monde médical et des établissements, cela impliquait également un minimum 

d’investissements et de contraintes pour les structures participantes. 

 

Le registre a mis en place un réseau de sources d’information lui permettant d’accéder de par son 

régime d’autorisation spécifique5 aux données de 110 structures partenaires, réparties sur le Poitou-

Charentes, les départements limitrophes et certains sites d’attraction spécifique en région Parisienne : 

1. Prélèvements et comptes rendus d'anatomie et de cytologie pathologique (ACP), 

2. Résumés PMSI des établissements de santé partenaires (PMSI), 

3. Séances de radiothérapie en secteur libéral, 

4. Compte rendus des réunions de concertation pluridisciplinaire en oncologie des réseaux de 

cancérologie (RCP), 

5. Analyses de biologie des cancers (BIO), 

6. Affections de longue durée de l’Assurance Maladie (AMA), 

7. Données des registres hospitaliers des Centres Régionaux de Lutte contre le Cancer (EPC).  

                                                 
5 Le RGCPC est autorisé par la Commission Nationale de l’Informatique et des Libertés (CNIL) à recevoir toute 

information nominative d’ordre médicale pour l’enregistrement de routine des cancers (N°907303, 15/02/2008). Il 

dispose également d’un avis favorable du Comité Consultatif sur le Traitement de l’Information en matière de 

Recherche dans le domaine de la Santé (CCTIRS) (N° 07.374, 04/10/2007). 
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2.2.1. Anatomie et cytologie pathologiques 

L’anatomie et cytologie pathologiques constitue la source de données essentielle pour 

l’enregistrement des tumeurs. Dans un grand nombre de cas, c’est le médecin pathologiste qui par 

son analyse confirme le diagnostic et établit la typologie de la tumeur. Ainsi, l’histologie constitue la 

base diagnostique la plus valide pour l’enregistrement des cas incidents de cancer. Notons que la 

biologie moléculaire est de plus en plus utilisée en lien avec l’anatomie et cytologie pathologiques 

compte tenu de son intérêt à visée diagnostique et théranostique (médecine de précision). 

Fort de l’expérience malheureuse du registre du Val-de-Marne et de l’utilisation méthodique du 

codage ADICAP6 des tumeurs par les pathologistes du Poitou-Charentes, le développement et 

l’installation de modules d’export spécifiques ont été déployés au sein des différents logiciels métiers 

des structures participantes. Les requêtes ont été conçues et testées de façon à extraire les 

enregistrements des cancers répondant aux critères d’éligibilité du registre, à partir d’une sélection 

établie selon la structuration du code ADICAP utilisé par les pathologistes. Aux données d’identité 

et aux données tumorales associés à ces enregistrements étaient systématiquement attachés le contenu 

textuel des comptes rendus d’anatomo-cytopathologie (CRAP) et les codes diagnostics ADICAP 

correspondants. Disposer du contenu textuel des CRAP présentait l’intérêt de pouvoir instaurer des 

requêtes de recherche textuelle et des analyses de contenu (mots, expressions, annotations, 

sémantiques). Concernant les départements limitrophes, les critères de sélection ont pu être élargis 

selon les laboratoires, pour tenir compte des cas où la structure n’utilisait pas le codage ADICAP des 

tumeurs ou ne renseignait pas systématiquement le lieu de résidence du patient (e. g. lorsque le 

laboratoire facture l’analyse du prélèvement directement auprès de l’établissement prescripteur). 

Malgré la diversité initiale des logiciels métiers, le RGCPC réceptionne aujourd’hui des fichiers sous 

un format hautement structuré et normalisé, simplifiant leur importation dans le SI-RGCPC. Le 

registre reçoit en moyenne 45 000 lignes prélèvements et 37 000 comptes rendus annuels, répartis sur 

31 structures. Le rythme d’export est mensuel (au minimum semestriel) en Poitou-Charentes et 

semestriel (au minimum annuel) sur les départements limitrophes. 

 

 Classification automatisée des comptes rendus d’anatomopathologie [32] 

Près de 9% des prélèvements importés tous les ans dans le SI-RGCPC ne sont pas codés en ADICAP. 

Ces prélèvements impliquent d’être sélectionnés individuellement via la relecture systématique des 

comptes rendus en amont de leur intégration dans le SI-RGCPC. Pour subvenir à cette éventualité 

d’absence de codage des prélèvements anatomopathologiques, le registre a publié en 2012 les 

                                                 
6 Association pour le Développement Informatique et Statistique en Cytologie et en Anatomie Pathologiques. Voir pour 

plus d’informations le chapitre « Nomenclatures diagnostiques et serveur de terminologies » 
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résultats d'une étude visant à construire et évaluer des fonctions appelés "classifieurs", dont l'optique 

était de catégoriser de façon automatique les comptes rendus d'anatomo-pathologie (CRAP) à partir 

de leur contenu textuel. Le principe était de pouvoir déterminé la topographie et l’histologie du cancer 

en procédant à un apprentissage artificiel supervisé (technique de machine learning) sur un lot de 

comptes rendus préalablement codés selon la Classification Internationale des Maladies en Oncologie 

3ème édition (CIM-O3, classification en vigueur au niveau international utilisés par les registres)7. En 

pratique, le classifieur apprend de façon autonome la sémantique (associations de certains termes 

spécifiques) classiquement utilisée par les pathologistes pour décrire un cas de cancer. 

Deux niveaux de granularité ont été étudiés : 

1. L’attribution d'une catégorie définie par les recommandations de 2004 relatives à 

l'enregistrement des sites primitifs multiples (groupes de Berg, i. e. le niveau recommandé par le 

CIRC (Centre Internationale de Recherche sur le Cancer) pour définir l’existence ou non d’un 

nouveau cas de cancer) : topographie générique et morphologie générique ; 

2. L’attribution d'un code selon la CIM-O3 afin de fournir une typologie précise de la tumeur : 

topographie complète et morphologie complète. 

Les méthodes développées ont permis de positionner correctement 96% des comptes rendus au niveau 

des groupes de Berg. En revanche, le codage complet de la tumeur était plus délicat, pour la 

topographie en particulier (respectivement 72% et 85% de topographie et de morphologie complètes), 

pointant le fait que le pathologiste ne possédait pas toujours les informations précises concernant la 

topographie exacte de la tumeur. Ceci corroborait les excellents résultats reportés pour la prostate et 

le sein (> 99%), et les moins bonnes performances relevées pour certaines localisations comme le 

côlon-rectum (82%), pour laquelle ces deux topographies contiguës du tube digestif étaient souvent 

difficiles à distinguer. 

Ces résultats soulèvent ainsi un intérêt pratique à pouvoir être appliquer au niveau des structures ACP 

n’utilisant que tout ou partie d’un système de classification diagnostique. Des travaux 

complémentaires seraient nécessaires toutefois pour évaluer la généralisation de ces méthodes 

influencées inévitablement par la variabilité sémantique textuelle entre pathologistes. 

 

Lire Article 1 : Jouhet V, Defossez G, Burgun A, le Beux P, Levillain P, Ingrand P, Claveau V. Automated classification 

of free-text pathology reports for registration of incident cases of cancer. Methods Inf Med. 2012;51(3):242-51. doi: 

10.3414/ME11-01-0005. Epub 2011 Jul 26. PMID: 21792466. 

Accéder à la suite « Résumés PMSI des hôpitaux et cliniques »  

                                                 
7 Voir pour plus d’informations le chapitre « Nomenclatures diagnostiques et serveur de terminologies » 
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2.2.2. Résumés PMSI des hôpitaux et cliniques 

Le PMSI (ou Programme de Médicalisation des Systèmes d’Information) dispose des données 

relatives aux séjours hospitaliers de l’établissement et constitue une source de données classiquement 

utilisée pour tenter d’identifier les tumeurs dont la prise en charge nécessite au moins une 

hospitalisation. 

Une procédure d’interrogation des Départements d’Information Médicale (DIM) a été développée en 

lien avec le Collège Régional de l'Information Médicale de Poitou-Charentes en vue de recueillir des 

fichiers standardisés de Résumés d’Unités Médicales (RUM) répondant aux critères d’éligibilité du 

registre. Cette procédure, simple et reproductible, vise à rendre nominatif le fichier de RUM groupés 

envoyé mensuellement aux tutelles et permet d’appliquer un format unique à l’ensemble des 

établissements à activité MCO (Médecine Chirurgie Obstétrique) partenaires du registre. Certaines 

données (données de résidence, communes de naissance) sont complétées selon l’organisation interne 

de l’établissement par le biais des services administratifs en vue d’un géocodage au niveau 

géographique le plus fin. Les patients sont sélectionnés par la présence d’un code de tumeur en 

diagnostic principal (DP), relié (DR) ou associé (DAS) selon la Classification Internationale des 

Maladies 10ème révision (CIM-10)8. 

De façon similaire à la logique appliquée pour l’ACP, les fichiers sont réceptionnés selon un format 

structuré et normalisé (applicable à toute la France), simplifiant dès lors nettement leur importation 

dans le SI-RGCPC. Le registre traite en moyenne 251 600 RUM tous les ans, répartis sur 67 

établissements de santé. Le rythme d’export est trimestriel en Poitou-Charentes (au minimum annuel) 

et semestriel sur les départements limitrophes (au minimum annuel). 

Cette démarche garantit l'accès aux données complètes d’hospitalisation et particulièrement aux actes 

médicaux codés selon la CCAM, qui confèrent un niveau élevé d’information et qui, nous le verrons, 

seront très utiles dans la notification des cas incidents de cancer et l’identification d’évènements 

traceurs de la trajectoire de soins. 

2.2.3. Séances de radiothérapie en secteur libéral 

La radiothérapie privée étant facturée en consultation (soins externes), elle ne fait pas parti champ du 

PMSI et doit faire l'objet d'un processus de collecte spécifique. Une requête permet d'extraire une 

liste nominative d’actes CCAM d’irradiation datés auxquels sont reliés la localisation cancéreuse 

irradiée (à partir d’un code CIM-10). Les données sont intégrées dans le SI-RGCPC selon la même 

trame que les données PMSI et contribuent à enrichir les parcours de soins des patients atteints de 

                                                 
8 Voir pour plus d’informations le chapitre « Nomenclatures diagnostiques et serveur de terminologies » 
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cancer. Le registre traite en moyenne 45 000 séances de radiothérapie libérale tous les ans, répartis 

sur 3 établissements. 

2.2.4. Réunions de concertation pluridisciplinaire (réseaux de cancérologie) 

Le Dossier Communicant de Cancérologie (DCC) est l'outil métier destiné à faciliter le partage des 

données médicales des patients entre les professionnels de santé. Le DCC est souvent décrit du point 

de vue de l’organisation des réunions de concertation pluridisciplinaire (RCP). La RCP vise à choisir 

le traitement le plus adapté pour le patient en prenant en compte les dernières recommandations sur 

la pathologie, mais aussi les bénéfices, les risques et les conséquences sur la qualité de vie du patient. 

Elle représente ainsi une source privilégiée pour le registre pour appréhender les informations 

relatives aux stades d’extension au diagnostic et aux recommandations de traitement, contribuant à 

augmenter la mise à disposition passive d’informations pour la validation des dossiers. Un volume 

moyen de 32 000 fiches RCP sont exportées tous les ans à partir de 4 des 5 réseaux de cancérologie 

participants. 

2.2.5. Laboratoires d’hématologie biologique 

Les tumeurs hématologiques représentent une part importante des pathologies cancéreuses. Or la prise 

en charge d'un patient atteint d'hémopathie maligne, leucémie ou lymphome, nécessite une certitude 

diagnostique qui relève aussi de l'interprétation de données issues de l'hématologie, la cytogénétique 

et la biologie moléculaire. 

Le registre collecte à cet effet les myélogrammes et immunophénotypages de cellules tumorales, et 

traite en moyenne 2 500 examens tous les ans, répartis sur 12 sites. Une des principales difficultés 

pour cette source réside dans l’absence de codage des prélèvements nécessaire à un export ciblé de la 

seule pathologie tumorale, et implique, comme nous l’avons vu pour l’ACP, de procéder à une 

relecture systématique des examens diagnostiques en amont de l’import dans le SI-RGCPC. Notons 

que les données de cytogénétique et de biologie moléculaire, qui prennent aujourd’hui une part 

importante dans la classification des tumeurs à visée pronostique et théranostique, ne font pas l’objet 

d’une collecte systématique pour l’enregistrement de routine. 

2.2.6. Affections de longue durée (assurance maladie) 

Le cancer est une maladie qui nécessite un suivi et des soins coûteux prolongés, et est considéré 

comme une affection de longue durée (ALD). Cette ALD ouvre droit à la prise en charge à 100 % 

des soins liés à la pathologie, dès lors que le médecin traitant en rédige la demande. 
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Les services médicaux des 3 principaux régimes d'Assurance Maladie (Régime Général, Mutualité 

Sociale Agricole et Régime Social des Indépendants) transmettent régulièrement au RGCPC la liste 

des ALD admises parmi les patients domiciliés en Poitou-Charentes pour les cancers étudiés. Le 

registre traite en moyenne 10 500 ALD tous les ans. 

2.2.7. Enquête permanente cancer (registres hospitaliers) 

Les registres hospitaliers compilent les données sur les cas de cancer diagnostiqués et/ou traités dans 

un établissement donné, selon des règles de classification analogues à celles des registres de 

population. Toutefois, les données collectées sont dépendantes de la fréquentation de l'établissement 

concerné, et ne permettent pas de fournir un profil non biaisé du poids du cancer dans la population 

et de son évolution au cours du temps. Les Centres Régionaux de Lutte Contre le Cancer (CRLCC) 

qui participent à l’Enquête Permanente Cancer (EPC) communiquent leurs données au RGCPC 

annuellement (volume moyen de 850 tumeurs traitées tous les ans à partir des 3 CRLCC limitrophes : 

Institut Bergonié de Bordeaux, Institut de Cancérologie de l’Ouest de Nantes et Angers). Il n’y a pas 

de CRLCC en Poitou-Charentes. Cette source tend à disparaître progressivement. 

2.2.8. Au global 

La distribution des 110 partenaires au sein de chaque source est résumée Tableau 1. 

Le taux de participation globale des structures est supérieur à 92% si l’on se réfère à l’ensemble des 

sources éligibles par le RGCPC. La participation est complète pour le Poitou-Charentes (47 sources 

sur 47) et de 87% hors Poitou-Charentes (60 sources sur 69). Notons que le volume d’activité des 

centres hors Poitou-Charentes non participants est faible. 

Chaque source de données contribue à enrichir l’information utile à l’enregistrement des cas et il est 

rare de disposer d'une seule source de données pour un cas de cancer (Figure 2). Certaines sources 

sont plus souvent disponibles que d'autres. Sur les 117 298 cas incidents de tumeurs malignes 

invasives enregistrés entre 2008 et 2017, 90% disposent d’un prélèvement anatomopathologique 

(95% si l’on se limite aux tumeurs solides et 53% pour les hémopathies malignes) ou d’un résumé 

PMSI (inclut les séances de radiothérapie en secteur libéral), 76% d’une RCP et 66% d’une ALD. 

Plus de la moitié des cas (54%) sont notifiés à partir d’au moins 4 sources de données différentes 

(82% à partir d’au moins 3 sources). 

Si l’on se réfère aux structures cette fois parmi les sources qui ont contribué à l’enregistrement des 

cas (e. g. une tumeur peut avoir été notifiée à partir de 2 laboratoires d’anatomopathologies 

différents), ce nombre est en moyenne de 4 structures par cas et peut varier jusqu’à 14 structures 

différentes pour une seule tumeur (Tableau 2), illustrant la richesse des données collectées et la 

pluridisciplinarité sous-jacente des parcours de soins empruntés par les patients.  
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Tableau 1 : Sources de signalement des cas au sein du SI-RGCPC 

Sources de données Nombre de structures 
Rythme de 

consultation 

EN POITOU-CHARENTES 50  

ACP : Laboratoires d’anatomie et de cytologie pathologiques 8 Entre 1 et 6 fois / an 

PMSI: Services d’Information Médicale 28 Entre 1 et 4 fois / an 

AMA : Services médicaux de l’Assurance Maladie 3 1 fois / an 

RCP: Réseaux de cancérologie 1 2 fois / an 

PMSI: Radiothérapie privée* 2 1 fois / an 

BIO: Laboratoires d’hématologie biologique 8 1 fois / an 

HORS POITOU-CHARENTES 60  

ACP : Laboratoires d’anatomie et de cytologie pathologiques 21 Entre 1 et 6 fois / an 

PMSI: Services d’Information Médicale 30 Entre 1 et 2 fois / an 

EPC : Centres régionaux de lutte contre le cancer 1 1 fois / an 

RCP: Réseaux de cancérologie 3 1 fois / an 

PMSI: Radiothérapie privée* 1 1 fois / an 

BIO: Laboratoires d’hématologie biologique 4 1 fois / an 

TOTAL 110  

* Les séances de radiothérapie en secteur libéral sont reliées au sein du SI-RGCPC à la source de données PMSI 

 

Figure 2 : Proportion des sources de données disponibles reliées aux cas incidents (tumeurs malignes) 

recensés sur la période 2008-2017 (n=117 298 cas) au sein du SI-RGCPC 

 

* 504 tumeurs (0,4%) ne sont reliées à aucune donnée source car elles ont été notifiées par les opérateurs du registre à travers la 

validation des autres tumeurs et autres sources de notification. 

 

Tableau 2 : Nombre moyen de structures disponibles (parmi chaque source) reliées aux cas incidents 

(tumeurs malignes) recensés sur la période 2008-2017 (n=117 298 cas) au sein du SI-RGCPC 

 Nombre moyen de structures par cas +/- 

écart-type (min-max) 

ACP : Laboratoires d’anatomie et de cytologie pathologiques 1,09 +/- 0,57 (0-6) 

PMSI: Services d’Information Médicale/ 1,36 +/- 0,81 (0-7) 

AMA : Services médicaux de l’Assurance Maladie 0,67 +/- 0,49 (0-3) 

EPC : Centres régionaux de lutte contre le cancer 0,06 +/- 0,24 (0-3) 

RCP: Réseaux de cancérologie 0,81 +/- 0,52 (0-4) 

BIO: Laboratoires d’hématologie biologique 0,10 +/- 0,30 (0-4) 

TOTAL 4,08 +/- 1,64 (0-14) 

* Les séances de radiothérapie en secteur libéral sont reliées au sein du SI-RGCPC à la source de données PMSI.  

Nombre 

de sources 

Nombre de 

cas 
Proportion 

0 504* 0,4% 

1 6 376 5% 

2 13 928 12% 

3 32 918 28% 

4 57 174 49% 

5 6 148 5% 

6 250 0,2% 

TOTAL 117 298 - 
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2.3. Traitement de l’information 

Une fois les données collectées, le traitement de l’information représente une étape essentielle en 

amont de l’enregistrement des tumeurs. Le processus intègre quatre étapes successives : 1) import et 

alignement des données, 2) interconnexion des enregistrements, 3) identito-vigilance et 4) préparation 

de l’information (notification des cas et représentation du parcours de soins). La Figure 3 présente le 

circuit de l’information au sein du SI-RGCPC. 

 

 

Figure 3 : Processus de circulation de l’information au sein du système d’information du registre 

général des cancers de Poitou-Charentes (SI-RGCPC) 
 

ACP : Anatomie et Cytologie Pathologiques 

DIM : Départements d’Informations Médicale (PMSI) 
AMA : Assurance Maladie 

RCP : Réunions de Concertation Pluridisciplinaire en oncologie 

BIO : Laboratoires d’hématologie biologiques 
EPC : Enquête Permanente Cancers (CRLCC)  
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2.3.1. Import des données dans le SI-RGCPC 

Les données émanant des différentes sources interrogées sont structurées après réception au sein 

d’une base de données Oracle. La procédure d’import a pour objet de garantir l’alignement des noms, 

formats de variables, et la granularité (unité statistique) des données entre chaque fichier source et le 

schéma structurel de la base de données. Cette étape implique la production des variables structurelles 

nécessaires au maintien de l’intégrité référentielle de la base de données. 

 

2.3.2. Interconnexions entre les enregistrements (« record linkage ») 

Le registre recevant des informations relatives à un patient de plusieurs sources, ces dossiers 

(enregistrements) doivent tous être liés au même patient afin que les détails de chaque patient soient 

complets et qu'il n'y ait pas de doublons dans les enregistrements pour la même tumeur. Cette mise 

en relation des données est un préalable nécessaire à la phase de notification des cas. L’intégration 

des données sources au sein du SI-RGCPC se fait autour de l’individu, et fait appel aux techniques 

de « computerized record linkage » (interconnexion automatique des enregistrements) au sein du 

serveur d'identité. Un individu y est identifié par son nom (nom de jeune fille et/ou nom marital pour 

les femmes mariées), prénom, sexe et date de naissance. L’objectif est de rattacher chaque 

enregistrement source à l’individu auquel il appartient. Cela se produit selon 2 cas de figures 

(couplage déterministe) : 1) Si un nouvel enregistrement correspond à un individu déjà connu du 

registre, il est automatiquement rattaché à cet individu ; 2) Sinon, une nouvelle identité est créée avec 

son identifiant unique, puis est reliée aux enregistrements sources correspondants. 

 

2.3.3. Identito-vigilance 

Toutefois, des doublons d’enregistrement peuvent se produire à la suite d'une défaillance dans le 

processus de mise en relation des sources, en raison d’erreurs administratives comme la mauvaise 

orthographe des noms. L'identito-vigilance vise ainsi à limiter les risques de doublons en mettant en 

œuvre une phase de détection visant à identifier les doublons potentiels (couplage probabiliste), et les 

soumettre à une phase de regroupement manuel auprès d’un opérateur du registre. Celui-ci procède 

alors au recodage (ou non) des identités approchantes, selon les traits de similarité identifiés à partir 

des informations administratives et médicales du dossier. Il n’y a pas de recodage automatique pour 

éviter le risque de collision. Une fois le dossier traité, un numéro patient unique est attribué aux 

identités jumelées, puis est mis à jour en cascade à chacun des enregistrements source reliés à cet 

unique individu. Le serveur d’identité conserve l’historique de toutes les identités initiales, de sorte 

de pouvoir augmenter les probabilités d’attribution automatique (déterministe) de nouveaux 

enregistrements à cet individu.  
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2.3.4. Préparation de l’information (approche algorithmique) 

2.3.4.1. Algorithme 1 : Notification des cas [33] 

Alors que l'objectif de l’interconnexion des enregistrements est de relier les données sources des 

patients entre eux, la notification des cas vise à individualiser les cancers primitifs parmi toutes les 

informations disponibles pour un individu. Tandis que la notification repose le plus souvent sur un 

processus manuel actif engagé par le personnel des registres, l’approche privilégie ici des 

développements algorithmiques pour produire automatiquement le « meilleur » diagnostic à partir 

des données disponibles. Cette résolution des données est une opération cruciale soulevant les 

concepts de base de notifications multiples et de tumeurs multiples. 

Concepts de notifications multiples et de tumeurs multiples 

 Notifications multiples 

L'objectif est de déterminer si un enregistrement pris individuellement concerne une tumeur (cas) 

déjà connue du registre ou une nouvelle tumeur primitive. Si un patient est diagnostiqué comme ayant 

un cancer dans un hôpital et qu'il est adressé à un autre pour y être traité, il se peut que les deux 

hôpitaux signalent le cas au registre. Le registre doit reconnaître en amont ces notifications comme 

des notifications multiples, et garantir en aval la notification d’un cas unique. 

 Tumeurs multiples 

Il arrive qu'un patient atteint de cancer développe plus d'une tumeur primitive et c'est l'habitude de 

faire un enregistrement indépendant pour chacun, puisque les registres du cancer comptent en fait le 

nombre de cancers primitifs plutôt que le nombre de patients atteints de cancer. Il est donc 

important pour un registre d'avoir une définition claire de ce qui constitue les tumeurs multiples, 

pour éviter à la fois le sur- et le sous-enregistrement et garantir ainsi la comparabilité de ses 

données et leur uniformité au cours du temps. Ceci impose un suivi régulier et une gestion stricte 

des nomenclatures au regard des évolutions de classification (voir le chapitre « Nomenclatures 

diagnostiques et serveur de terminologies »). 

L'étude des tumeurs multiples se réfère ainsi à une série de règles internationales mises à disposition 

par le CIRC [34], afin que les taux d’incidence soient comparables entre les différentes populations. 

En résumé, ces règles sont les suivantes : 

 L’identification de 2 tumeurs primitives (ou plus) ne dépend pas du temps. 

 Un cancer primitif est une tumeur qui prend naissance dans un organe ou un tissu ; il ne s'agit 

donc pas d'une extension, d'une récidive ni d'une métastase. 
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 Une seule tumeur sera prise en compte dans un organe ou une paire d'organes ou un tissu, en-

dehors des deux circonstances suivantes : 

 La survenue d’une tumeur de type histologique différent dans un organe 

précédemment atteint est comptée comme un nouveau cas. 

 Un seul cas sera enregistré par individu pour les tumeurs systémiques ou cancers 

multicentriques atteignant plusieurs organes. Trois groupes sont concernés : les 

lymphomes, les leucémies et les sarcomes. 

Le CIRC définit ainsi des groupes de codes topographiques et types histologiques (appelés groupes 

de Berg) considérées comme étant des entités similaires/différentes dans le cadre de la définition 

des tumeurs multiples (voir encadré ci-dessous). 

 

Le système de classification des tumeurs utilisé internationalement par les registres du cancer est 

la Classification Internationales des Maladies en Oncologie, 3ème édition (voir aussi le chapitre 

« Nomenclatures diagnostiques et serveur de terminologies ») 

Chaque cas est classé selon 3 axes : 

Le code topographique est utilisé pour identifier le site primitif. Il est constitué de 4 caractères (de 

C00.0 à C80.9). Un point (.) sépare les sous-divisions des catégories à trois caractères. Une tumeur 

du lobe supérieur du poumon se code par exemple C34.1 (C34 : Poumon ; .1 : Lobe supérieur). 

Lorsque la présence de métastases est évidente mais que le véritable point d’origine de la tumeur ne 

peut être déterminé, ce dossier est codée en localisation primitive inconnue (C80.9). 

Le code histologique traduit le type cellulaire de la tumeur et est constitué de 4 chiffres (de 8000 à 

9989). Le diagnostic histologique doit être le plus détaillé possible et être déduit du résultat définitif 

de la biopsie ou de la chirurgie. 

Le comportement tumoral traduit l’activité biologique de la tumeur et est précisé par le 5ème chiffre 

du code de morphologie. Il est utilisé pour distinguer les tumeurs bénignes (/0) des tumeurs malignes 

(/3) et les stades intermédiaires : les tumeurs in situ (/2) et les tumeurs de bénignité ou de malignité 

non assurées (/1). 

Un adénocarcinome se code par exemple 8140/3 (8140 : adéno ; /3 : carcinome). 
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Nomenclatures diagnostiques et serveur de terminologies 

Plusieurs terminologies sont utilisées pour coder des diagnostics de cancer (CIM-10 pour le PMSI, 

ADICAP pour l’anatomo-pathologie, CIM-O3 pour les registres). Chacune de ces terminologies 

implique une gestion stricte qui suppose de pointer et de reporter rigoureusement les évolutions de 

classification au cours du temps (nouveaux codes, nouveaux libellés, changements de comportement, 

suppression de codes), de veiller à adapter les règles décisionnelles d’enregistrement (guides de 

recommandations Francim), d’assurer la traçabilité des modifications (antériorité) et d’en tenir 

compte au moment de l’analyse (règles de comptage des cas incidents selon qu’ils sont diagnostiqués 

avant ou après la mise en œuvre de la nouvelle classification). 

 CIM-10 

La CIM-10 est la Classification Internationale des Maladies (10ème révision) publiée par l’OMS pour 

l’enregistrement des causes de morbidité et de mortalité touchant le domaine de la médecine. Elle 

permet de classer les maladies, mais également les signes, symptômes, lésions traumatiques, 

empoisonnements, circonstances sociales et causes externes de blessures ou de maladies. Elle est 

principalement utilisée par les établissements hospitaliers français (PMSI) pour le codage des 

diagnostics et des motifs de recours aux services de santé, par l’Assurance Maladie pour le codage 

des Affections Longue Durée (ALD) et par le CépiDc (Inserm) pour le codage des causes médicales 

de décès. 

La CIM-10 est une terminologie qui représente le diagnostic sous la forme d’un seul code 

alphanumérique de trois à cinq caractères. Le chapitre 2 de la CIM-10 est entièrement dédié aux 

tumeurs (C00-C97 : Tumeurs malignes, D00-D09 : Tumeurs in situ, D10-D36 : Tumeurs bénignes, 

D37-D48 : Tumeurs à évolution imprévisible ou inconnue). La CIM-10 ne propose pas de détails de 

la morphologie tumorale, en-dehors de certains types histologiques particuliers : le sarcome, le 

mélanome cutané, le mésothéliome, les hémopathies malignes et certaines catégories morphologiques 

de cancer du foie. 

La CIM-10 est soumise à des révisions périodiques sous l’égide de l’OMS (à noter que la CIM-11 

doit rentrer en application à compter du 1er janvier 2022). 

Exemple : Une tumeur maligne du lobe supérieur du poumon se code « C34.1 » (C : Tumeur 

maligne ; 34 : Poumon ; .1 : Lobe supérieur). 

 ADICAP 

L’ADICAP est une terminologie française élaborée par l'Association pour le Développement de 

l'Informatique en Cytologie et en Anatomie Pathologique (ADICAP) qui recouvre tous les domaines 
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de l’anatomopathologie dont la cancérologie. L’ADICAP est fréquemment intégré aux logiciels 

métiers d’ACP pour le suivi de la facturation et de l’activité. 

L’ADICAP représente le diagnostic d’une tumeur à partir d’un code sur 15 caractères 

alphanumériques réparties sur 2 zones : 

- Une première zone obligatoire sur les 8 premiers caractères au sein de laquelle sont renseignés 

le mode de prélèvement (1 caractère), le type de technique (1 caractère), l’organe (2 

caractères) et la lésion (4 caractères, le 1er caractère identifiant la famille histogénétique de la 

tumeur, le 2ème caractère correspondant au type de comportement, et les 3èmes et 4èmes 

caractères désignant les groupes et variétés de tumeurs dans ces groupes) ; 

- Une deuxième zone facultative sur les 7 caractères suivants au sein de laquelle peuvent être 

renseignées la topographie et la latéralité de la tumeur. 

L’ADICAP fait l’objet de révisions périodiques en pratique par l’association, mais aucune mise à jour 

n’est disponible depuis l’année 2009, en-dehors d’une révision établie en 2018 par le groupe 

francophone d’hématologie cellulaire ciblée sur les hémopathies. 

Exemple : Un adénocarcinome invasif moyennement différencié du lobe supérieur du poumon droit 

diagnostiqué sur une histologie de pièce opératoire se code « OHRPA7A2   LSD » (O : Pièce 

opératoire avec exérèse complète de l’organe ; H : Histologie et cytologie par inclusion ; RP : 

Appareil respiratoire / Poumon; A7A2 : Adénocarcinome invasif moyennement différencié ; LS : 

Lobe supérieur ; D : Droit). 

 CIM-O3 

La CIM-O3 ou Classification Internationales des Maladies en Oncologie (3ème édition) est le système 

de classification des tumeurs publié conjointement par l’OMS et le CIRC et utilisé internationalement 

par les registres du cancer. Elle constitue une extension historique du chapitre « Tumeurs » de la CIM-

10 visant à prendre en compte la morphologie (histologie) de la tumeur. 

La CIM-O3 est une terminologie qui représente le diagnostic d’une tumeur selon 2 axes principaux : 

le code topographique (site primitif / 4 caractères) et le code histologique (qui associe le type 

cellulaire de la tumeur sur 4 chiffres et son comportement tumoral sur 1 chiffre en 5ème position). 

La CIM-O3 fait l’objet de mises à jour régulières sous la responsabilité du CIRC et connues sous le 

nom de « Blue books »9 qui couvrent tous les sites d'organes en 12 volumes. 

Exemple : Un adénocarcinome invasif du lobe supérieur du poumon droit se code « C34.1 » 

« 81403 » (Topo C34 : Poumon ; .1 : Lobe supérieur ; Morpho 8140 : Adéno ; 3 : Carcinome). 

                                                 
9 WHO Classification of Tumours: https://whobluebooks.iarc.fr/ 
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 Serveur de terminologies 

L’utilisation de plusieurs terminologies implique de pouvoir les mettre en correspondance au sein 

d’un système cohérent et hiérarchisé, i. e. le serveur de terminologie. Son objectif est de fournir une 

solution générique capable de faire correspondre les diagnostics issus des sources de données utilisant 

des systèmes de codage différents. Le serveur de terminologies du RGCPC fait référence à 4 tables 

de transcodage unidirectionnel, permettant de passer de la terminologie CIM-10 ou ADICAP aux 2 

axes de la terminologie CIM-03 (i. e. cible des registres du cancer) : 

1. Transcodage de l’ADICAP vers l’axe topographique de la CIM-O3 (un ou plusieurs codes 

« organe » de l’ADICAP +/- associé à un code « topographie » (si renseigné en zone 

facultative) pointe vers un code « topographie » de la CIM-O3) ; 

2. Transcodage de l’ADICAP vers l’axe morphologique de la CIM-O3 (un ou plusieurs codes 

« lésion » de l’ADICAP pointe vers un code « morphologie » de la CIM-O3) ; 

3. Transcodage de la CIM-10 vers l’axe topographique de la CIM-O3 (un ou plusieurs codes 

CIM-10 pointe vers un code « topographie » de la CIM-O3) ; 

4. Transcodage de la CIM-10 vers l’axe morphologique de la CIM-O3 (un ou plusieurs codes 

CIM-10 pointe vers un code « morphologie » de la CIM-O3). 

 

Rappelons que la CIM-10 ne propose pas de détails de la morphologie tumorale, en-dehors de certains 

types histologiques particuliers. Dans ce contexte, un code morphologique générique est affecté selon 

le comportement de la tumeur (exemple : « C341 » – Tumeur maligne du lobe supérieur du poumon 

renvoie à un code morphologique « 80003 » – Tumeur maligne SAI (sans autre indication) associé 

au code topographique « C341 » – Lobe supérieur du poumon). A noter également la prise en compte 

des tumeurs malignes secondaires (C77-C79) auxquelles sont affectées le code morphologique 

générique « 80006 » – Tumeur métastatique. 

En revanche pour les types histologiques particuliers (sarcome, mélanome cutané, mésothéliome, 

hémopathies malignes et certaines catégories morphologiques de cancer du foie), un code 

morphologique spécifique est affecté selon l’entité, associé à un code topographique générique 

(« C809 » – Siège primaire non précisé) pour les hémopathies malignes ou un code topographique 

spécifique pour les autres cas (exemple : « C434 » – Mélanome malin du cuir chevelu et du cou 

renvoie à un code morphologique « 87203 » – mélanome malin SAI (sans autre indication) associé 

au code topographique « C444 » – Peau du crâne et du cou). 
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Algorithme de notification 

L’algorithme de notification constitue le cœur du système d’information [33]. Il permet de créer de 

façon autonome une tumeur et ses diverses composantes à partir des données sources. 

 Principe général de fonctionnement 

L’algorithme de notification a pour but de définir en premier lieu la topographie et la morphologie de 

la tumeur pour chaque ligne source reliée à un individu selon ses métadonnées codées. Cette phase 

implique au préalable le transcodage et l’alignement des données sources vers une nomenclature 

unique, la CIM-O3, via le serveur de terminologies (ADICAP  CIM-O3 pour la source ACP, CIM-

10  CIM-O3 pour les sources DIM, AMA et RCP). 

Dans un second temps, l’algorithme détermine pour chaque individu, en application des critères du 

CIRC relatifs à l’enregistrement des sites primitifs multiples (groupes de Berg), le besoin de notifier 

une ou plusieurs tumeurs primitives selon la granularité déduite de la phase d’agrégation des données, 

en tenant compte de l’existence d’une tumeur déjà connue ou non du registre. Ceci implique dès lors 

qu’il n’y ait pas de nouvelles notifications en cas de récidive ou d’entités similaires entrant dans le 

cadre de la définition des tumeurs multiples. 

 Vers une sélection hiérarchisée de l’information 

En raison du codage divergent parfois utilisé par les sources, l’algorithme de notification peut créer 

par erreur plusieurs cas pour une seule et même personne. En vue de limiter le bruit induit par les 

imprécisions ou les erreurs de codage, la démarche a été d’instaurer une notification autonome pour 

la topographie et pour la morphologie tumorale, en sélectionnant l’information pertinente sur la base 

d'une typologie préalable des enregistrements (hiérarchisation de la source de données, identification 

d'évènements traceurs). Les hypothèses sous-jacentes étaient de considérer : i) la véracité du codage 

du clinicien pour notifier la topographie tumorale, celui-ci étant le plus à même (le chirurgien le plus 

souvent) à préciser l’organe prélevé ; ii) la véracité du codage du médecin pathologiste pour notifier 

la morphologie tumorale, celui-ci étant le plus à même à caractériser l’histologie de la tumeur. Notons 

que la connaissance de l’organe prélevé pour le pathologiste est basée le plus souvent sur les 

renseignements cliniques fournis par le clinicien. 

Par exemple, un patient opéré d’un cancer du côlon sigmoïde (PMSI : tumeur maligne du côlon 

sigmoïde « C18.7 » associée à un acte CCAM de colectomie) et dont le compte-rendu 

anatomopathologique précisera qu’il s’agit d’un adénocarcinome de localisation recto-sigmoïdienne 

(ADICAP : OHDRA7A0) sera notifié « C187 » (côlon sigmoïde) et « 81403 » (adénocarcinome), 

l’hypothèse sous-jacente étant qu’il s’agit de la même tumeur et que la topographie de l’organe est 

préférentiellement celle déduite du clinicien. 
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Cette approche par sélection hiérarchisée permet ainsi de traiter chaque individu de façon différenciée 

en adaptant la sélection à la complétude de l’information disponible, et a pour effet de réduire la 

notification de faux sites primitifs multiples. 

 Evaluation des performances de l’algorithme 

Une évaluation de cet algorithme a été produite sur les 12 346 tumeurs malignes enregistrées en 2008 

(une année entière incluant les tumeurs multiples). Les résultats ont démontré une nette amélioration 

de la performance de l’algorithme via la mise en œuvre de l’approche sélective décrite ci-dessus. La 

F-mesure, moyenne harmonique du rappel (ou sensibilité) et de la précision (ou valeur prédictive 

positive), était de 0,926 avec sélection versus 0,857 sans sélection pour la topographie tumorale, et 

de 0,805 avec sélection versus 0,750 sans sélection pour la morphologie tumorale (0,725 versus 0,542 

pour la tumeur complète). 

La stratégie visant à notifier la topographie d’une tumeur en privilégiant l’identification d’un acte 

traceur améliorait nettement la précision de l’algorithme (réduction du nombre de faux positifs) sans 

altérer le rappel (pas plus de faux négatifs). Ce qui sous-tend que les topographies retenues à partir 

des typologies d’enregistrement appliquées sont pertinentes, et que la perte d’information résultante 

de la sélection est faible. Quant à la stratégie de notifier la morphologie d’une tumeur à partir de 

l’anatomopathologie, elle est évidente. Toutefois, l’utilisation de sources de données 

complémentaires permet de minimiser les dommages en termes de précision lorsque le dossier est 

incomplet. 

Notons qu’il est logique de s’attendre en l’absence d’approche sélective à un meilleur rappel, la 

probabilité étant plus forte de notifier correctement un cas au vu des multiples notifications. En 

revanche, la proportion des tumeurs notifiées à tort (faux positifs) est plus importante et explique la 

moins bonne précision de l’algorithme. 

 

Lire Article 2 : Jouhet V, Defossez G; CRISAP; CoRIM, Ingrand P. Automated selection of relevant information for 

notification of incident cancer cases within a multisource cancer registry. Methods Inf Med. 2013;52(5):411-21. doi: 

10.3414/ME12-01-0101. Epub 2013 Apr 24. PMID: 23615926. 

Accéder à la suite « Tous les cas créés par l'algorithme de notification … » 
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Tous les cas créés par l'algorithme de notification se voient affecter une date de diagnostic, une 

topographie et une morphologie CIM-O3, une base de diagnostic, un code commune Insee de 

résidence et un niveau de validité nulle. Ce niveau stipule que la tumeur et les données sources qui 

ont permis sa création n’ont fait l’objet d’aucune validation manuelle. Les informations associées 

peuvent ainsi faire l’objet d’une mise à jour lors de l’ajout de nouvelles données sources, cet ajout 

déclenchant l’actualisation de la procédure de notification. 

Tout cas jugé hors d'intérêt du RGCPC est signalé de manière appropriée (patient résidant en-dehors 

du Poitou-Charentes au diagnostic, cas diagnostiqués avant le 1er janvier 2008, i. e. considérés comme 

« prévalent »). Tous les autres cas sont considérés comme incidents et entrent dans une phase de revue 

manuelle par les opérateurs du registre. 

Contrôle et notification manuelle des cas suspects 

Si la très large majorité des tumeurs sont créées algorithmiquement, certaines situations : 

1. Peuvent être à l’origine d’erreurs de notification (ex : erreurs ou imprécisions de codage, 

disponibilité partielle des données sources au moment de la notification), 

2. Sont des motifs connus de non-notification au sein du RGCPC : 

a. Cas n°1 : Données de biologie = pas de notification automatique compte tenu de l’absence 

de métadonnées codées; 

b. Cas n°2 : Données d’ALD de l’Assurance Maladie = pas de notification automatique 

engagée compte tenu du faible rappel et précision de ces données lorsqu’elles sont isolées. 

Dès lors, des programmes de contrôle sont exécutés précocement sur la base de données (au début de 

chaque nouvelle année d’enregistrement) pour individualiser ces dossiers et les repositionner au terme 

de leur relecture dans le schéma de validation classique : 

i) comme des cas incidents de cancer suspectés (notification manuelle), 

ii) comme une récidive 

iii) comme un cas faux positif (cas prévalent, hors territoire, tumeur bénigne, sans objet …). 

Sont revues à cette étape toutes les métadonnées non codées (ACP, RCP, BIO) et les informations 

émanant des sources de données qui n’ont fait l’objet d’aucune pré-affiliation par l’algorithme à une 

tumeur à valider. A ces dossiers s’ajoutent les cas notifiés l’année X+1 et pour lesquels certaines 

données sources sont datées sur l’année X (contrôle de la date de diagnostic). Une fois ces listes de 

contrôles épuisées, les cas incidents de cancer suspectés (i. e. ceux notifiés manuellement) s’ajoutent 

aux tumeurs notifiées algorithmiquement. 
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2.3.4.2. Algorithme 2 : Représentation du parcours de soins [35] 

La seconde phase algorithmique du processus de préparation de l’information consiste à modéliser le 

parcours de soins de chaque individu, et de mettre à la disposition des opérateurs du registre les outils 

de visualisation et de saisie adaptés pour un processus de validation manuelle optimisé. 

 Principe général de fonctionnement 

La méthode consiste à modéliser le parcours de soins comme une succession ordonnée (séquence) 

d’évènements horodatés, qui sont ensuite agrégés pour rendre compte de chaque épisode de soins 

significatif survenu durant la prise en charge des patients. Pour ce faire, une typologie des évènements 

traceurs est dressée à partir des codes diagnostics et des actes CCAM (médicaux et chirurgicaux) 

identifiables dans les données PMSI (voir encadré sur la CCAM page suivante). A ces données sont 

ensuite associées, une fois agrégées, les informations issues des autres sources (ACP, AMA, RCP, 

EPC, BIO). 

Cette synthèse chronologique est rendue consultable pour chaque patient au sein d'une interface 

sécurisée, offrant une lecture synthétique et un accès ergonomique à l'ensemble des informations 

disponibles pour un individu dans les données sources (voir illustration Figure 4). Cette représentation 

du parcours fournit aux opérateurs des informations fondamentales pour la validation des cas : 

 Analyse et repérage du début de la séquence de soins (élimination des cas prévalent, 

identification des récidives, des seconds cancers), 

 Confrontation et analyse de la concordance des informations des différentes sources 

(appréciation des erreurs ou imprécisions de codage, des faux négatifs et faux positifs), 

 Analyse de la cohérence des parcours et des séquences thérapeutiques empruntées par les 

patients (recommandations de bonne pratique, stades d’extension), 

 Identification des sites et établissements empruntés par les patients (optimisation de 

l’investigation, sélection du site pour le retour au dossier médical). 

Cette phase de confrontation et d’analyse des informations au moment de la validation permet aux 

opérateurs du registre d’opérer un alignement de l’information, et de transformer une base de 

signalements - de niveau de validité initiale faible (données brutes) - en une base de données 

exhaustive en population - avec un niveau de validité finale élevée (données qualifiées). 
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La Classification Communes des Actes Médicaux (CCAM) 

La CCAM est une nomenclature française de la Sécurité Sociale répertoriant et identifiant les gestes 

pratiqués par les médecins, les chirurgiens-dentistes et les sages-femmes. Elle sert à établir la 

tarification des séjours hospitaliers dans les hôpitaux publics et privés dans le cadre de la T2A 

(tarification à l’activité), les honoraires pour les interventions réalisées dans les cliniques privées et 

les honoraires des actes techniques réalisés lors des consultations en médecine libérale et en milieu 

hospitalier. 

La codification des actes médicaux est établie sur la base d’un code alphanumérique composé de 4 

lettres et de 3 chiffres (illustration ci-dessous) : 

    la 1ère lettre désigne un grand appareil anatomique ; 

    la 2nde précise l’organe (ou la fonction) dans l’appareil correspondant à la première lettre ; 

    la 3ème lettre désigne l’action effectuée ; 

    la 4ème lettre identifie la voie d’abord ou la technique utilisée ; 

    les 3 chiffres suivants servent à différencier les actes possédant 4 lettres clefs identiques. 

 

A chaque acte CCAM est affecté un « type d’évènement » parmi 15 catégories définies par le 

RGCPC. Huit des 15 catégories préfigurent d’évènements hiérarchiques dits « traceurs » dans le 

parcours de soins : 1/ « Exérèse et curage », 2/ « Exérèse », 3/ « Curage », 4/ « Biopsie ostéo-

médullaire », 5/ « Myélogramme », 6/ « Prélèvement anatomopathologique », 7/ « Radiothérapie », 

8/ « Réparation, reconstruction ». 

Chaque RUM (PMSI) se voit attribué par l’algorithme de représentation du parcours de soins un 

évènement traceur unique (fait marquant se produisant à un instant t). En premier lieu, l’évènement 

traceur est déduit du motif d’hospitalisation s’il fait référence à un diagnostic principal (DP) de 

« Radiothérapie » (Z510), de « Chimiothérapie » (Z511) ou de « Soins palliatifs » (Z515). Sinon, 

l’évènement traceur est déduit de la catégorie d’appartenance de l’acte CCAM. La sélection est 

hiérarchique en présence de plusieurs actes CCAM sur un même RUM.  
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Figure 4 : Représentation du parcours de soins d’une patiente diagnostiquée en 2018 pour un cancer 

du sein 
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 Evaluation des performances de l’algorithme : application au cancer du sein 

Au-delà de l’aide que représente cette modélisation du parcours de soins pour l’enregistrement des 

cas incidents de cancer, l’objectif sous-jacent était de pouvoir déduire de l’analyse des parcours de 

soins des indicateurs d’évaluation des pratiques (ex. délais et adéquation de prise en charge), en sus 

des objectifs classiques de surveillance épidémiologique des cancers. L’enjeu était de réutiliser les 

données médicales collectées et le travail d’alignement de l’information produit en routine par les 

opérateurs du registre au moment de la validation. 

Une première application de l’algorithme a été mise en œuvre dans le cancer du sein. La performance 

de l’algorithme à reproduire les données réelles de trajectoires des patientes a été évaluée à l’aide de 

mesures de dissimilarité (mesure d’édition de Levenshtein généralisée), en confrontant les séquences 

générées par l’algorithme aux séquences réelles reconstruites à partir des éléments recueillis dans les 

dossiers médicaux. 

Les séquences étaient disponibles sous deux formes : 

i) Une forme « simple », représentative de la présence et de l’ordre des évènements, 

ii) Une forme « étendue », faisant intervenir la durée des états (avec des périodes sans 

évènements). 

L’organisation structurée en base de données relationnelles datées (« time-stamped database ») du 

RGCPC était propre à faciliter la mise en application de telles techniques. La forme étendue était 

générée sous la forme d’une chaîne de caractères, où chaque caractère était répété en fonction de la 

durée de l’état. Ainsi, la durée de chaque évènement et le calcul des délais pouvait être mis en œuvre 

grâce à l’utilisation d’expressions régulières sur les chaînes de caractères (Perl regular expressions, 

SAS). 

L’évaluation a porté sur un échantillon de 159 patientes atteintes de cancer du sein non métastatique. 

Au global, 98% des parcours étaient correctement reconstruits sur l’ordonnancement des états (forme 

simple), et 94% des parcours étaient fidèles à la réalité à 3 jours près et 88% à 1 jour près en prenant 

en compte la durée des états (forme étendue). Les dissimilarités entre séquences étaient liées dans la 

majorité des cas à des erreurs de dates ou des séances de chimiothérapie ou de radiothérapie 

manquantes en début ou fin d’évènement. Dans ce dernier cas de figure, la variabilité des 

dissimilitudes observées était mécaniquement liée aux schémas de traitement, les dissimilarités étant 

plus faible pour la radiothérapie que la chimiothérapie (le traitement de référence s’étalant sur 33 

jours en moyenne pour la radiothérapie contre 9 à 15 semaines pour la chimiothérapie). 

Dans la continuité de ces travaux, l’algorithme a été appliqué à de larges populations de patients, afin 

d’en évaluer l’applicabilité et d’éprouver la prédisposition du registre à produire les indicateurs clés 
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d’évaluation des pratiques de soins. Un projet nommé TRAJAN10 a été déposé et financé par l’INCa 

en 2013 dans le cadre de l’appel à projets libres SHS-E-SP (Sciences Humaines et Sociales, 

Epidémiologie et Santé Publique) pour l’analyse à grande échelle des trajectoires de soins des patients 

atteintes de cancer du sein (voire section 3.3.1 « Surveillance des délais d’accès aux traitements »). 

La logique de modélisation a été appliquée ensuite progressivement à d’autres localisations 

cancéreuses (cancer colorectal, cancer broncho-pulmonaire), en prenant soin d’adapter la granularité 

des évènements aux référentiels HAS-INCa publiés. 

De l’utilisation de cet algorithme a finalement découlé l’intérêt d’ouvrir le champ des applications, 

aussi bien dans le domaine de l’évaluation des pratiques de soins que de l’évaluation des services de 

santé (health services research). L’enjeu était de réutiliser des données électroniques externes pour 

enrichir la connaissance et la contextualisation des parcours des patients en réponse aux objectifs 

d’évaluation et de recherche fixés. 

 

Lire Article 3 : Defossez G, Rollet A, Dameron O, Ingrand P. Temporal representation of care trajectories of cancer 

patients using data from a regional information system: an application in breast cancer. BMC Med Inform Decis Mak. 

2014 Apr 2;14:24. doi: 10.1186/1472-6947-14-24. PMID: 24690482; PMCID: PMC3983896.  

Accéder à la suite « Vers une démarche intégrative de données … » 
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3. Vers une démarche intégrative de données à des fins d’évaluation et 

de recherche 

Les efforts prodigués pour parvenir à rassembler un niveau élevé d’informations en réponse à 

l’objectif initial de surveillance épidémiologique nous ont incité à prolonger la réflexion sur la 

modélisation des trajectoires de soins dans une perspective d’évaluation des parcours en « vie réelle » 

et de recherche sur les services de santé (« Health services research »). De l’accès aux approches 

thérapeutiques les plus innovantes découlent pour le patient la qualité de sa prise en charge, les 

impacts sur sa qualité de vie et sur le pronostic de sa maladie, et se pose la question de la globalité du 

parcours de soins et des inégalités d’accès aux soins en cancérologie. Alors que la quantité 

d’informations disponibles a explosé, en santé comme dans bien d’autres domaines, l’enjeu était de 

pouvoir mobiliser et intégrer ces données, dans le cadre d’autorisations réglementaires, pour parvenir 

à enrichir la connaissance et la contextualisation des parcours de soins à des fins d’évaluation et de 

recherche. 

Cette section décrit une série de travaux réalisés par le RGCPC, dont les résultats et indicateurs 

d’évaluation proviennent de la mise en œuvre d’un appariement à une base de données spécifique 

(data linkage) en réponse à l’objectif d’évaluation ou de recherche, ou sont directement issus de 

l’exploitation des données recueillies en routine par le registre. 

Les domaines d’applications couvrent aussi bien le champ de la prévention, que celui du diagnostic, 

de la prise en charge et du suivi des patients atteints de cancer. Chaque domaine d’application est 

abordé de façon synthétique dans la suite du document et fait référence à un article original publié, 

qui est soit intégré dans le corps de texte soit référencé selon les choix motivés dans la section 1.6. 

Articles scientifiques. 
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3.1. Réutilisation des données de dépistage organisé des cancers [36] 

Un premier domaine d’application a concerné l’évaluation des programmes de dépistage du cancer. 

L’intérêt était de privilégier la mise en relation des données du RGCPC à celles des structures de 

gestion du dépistage organisé (DO) du cancer pour répondre de façon efficiente à l’objectif 

d’évaluation. Le but était d’évaluer l’impact de la participation des femmes au DO du cancer du sein 

sur la précocité du diagnostic, le traitement et la survie à 5 ans, dans un contexte où le bénéfice du 

dépistage était régulièrement remis en cause sur les arguments de l’avance au diagnostic, du 

surdiagnostic et du surtraitement, engendrant des controverses et un feed-back négatif [37]. 

En pratique, la population des femmes âgées de 50 à 74 ans qui ont présenté un cancer du sein incident 

en 2008 et 2009 a été identifiée dans la base du RGCPC (1 613 patientes). Le rapprochement des 

données des structures de gestion (mammographies de dépistage) pour les 4 départements du Poitou-

Charentes aux parcours de ces femmes a permis de les catégoriser en 3 groupes, selon qu’elles avaient 

bénéficié ou non d’une mammographie dans les 24 mois qui précédaient le diagnostic histologique 

du cas : 

1. Les cancers détectés dans le cadre du dépistage, en présence d’anomalies révélées sur la 

mammographie (n=878), 

2. Les cancers hors dépistage, en l’absence de mammographie (n=554), 

3. Les cancers de l’intervalle, en cas de diagnostic histologique de cancer survenu dans les 24 

mois au décours d’une mammographie normale (n=181). 

L’analyse a permis de montrer la prédominance des formes localisées chez les participantes au 

programme (64% de stades I) et le caractère conservateur des traitements reçus (traitements moins 

mutilants avec près de 80% de chirurgie conservatrice et une survie à 5 ans supérieur à 96%). Le 

résultat majeur était le mode de présentation des cancers de l’intervalle, qui apparaissaient comme 

des tumeurs beaucoup plus agressives au diagnostic (48% de stades II / 12% de stades III, moins 

hormonosensibles) et dont les 2/3 étaient traitées par chimiothérapie. Leur survie spécifique à 5 ans 

était de 92%, mais était meilleure que les femmes hors DO (85%). 

Ces résultats soulevaient l’intérêt de maintenir les efforts prodigués pour augmenter le taux de 

participation des femmes au programme de dépistage, compte tenu du bénéfice de survie attendu lié 

à la précocité du diagnostic. Le stade d’extension TNM était le déterminant majeur qui expliquait un 

bénéfice sur la survie en analyse multivariée. 

Lire Article 4 : Defossez G, Quillet A, Ingrand P. Aggressive primary treatments with favourable 5-year survival for 

screen-interval breast cancers. BMC Cancer. 2018 Apr 6;18(1):393. doi: 10.1186/s12885-018-4319-4. PMID: 

29625602; PMCID: PMC5889614.  

Accéder à la suite « Réutilisation des données de génétique moléculaire des cancers » 



Article 4: Aggressive primary treatments with favourable 5-year survival 
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3.2. Réutilisation des données de génétique moléculaire des cancers [38] 

Un second domaine d’application a concerné l’accès des patients au diagnostic moléculaire des 

cancers en amont de leur traitement. Pour rappel, les premières thérapies ciblées ont été autorisées 

dans les années 2000 et sont venues compléter l’arsenal thérapeutique existant, représenté en grande 

partie par la classe des chimiothérapies conventionnelles (cytotoxiques). La prescription de ces 

thérapies ciblées étant guidée par les caractéristiques moléculaires de la tumeur (« médecine de 

précision »), des biomarqueurs peuvent alors être recherchés afin d’identifier les patients qui sont 

porteurs ou non d’une altération. Ainsi, plus de la moitié des thérapies ciblées autorisées disposent 

d’un biomarqueur conditionnant leur prescription, et l’accès à ces tests est dès lors indispensable pour 

permettre aux patients un accès à ces traitements [39]. 

Dans ce contexte, nous nous sommes intéressés à apprécier la proportion de patients atteints de cancer 

qui accédait en pratique à ces tests moléculaires, et de déterminer les facteurs qui influencaient leurs 

prescriptions. L’étude s’est focalisée sur le cancer colorectal (CCR), 3ème cancer le plus fréquent au 

niveau de l’ex-région Poitou-Charentes, en France et dans le monde. L’intérêt résidait dans la mise 

en relation des données du RGCPC (population exhaustive des patients atteints de CCR de type 

adénocarcinome en 2010, n=1 269) à celles de la plateforme régionale de génétique moléculaire des 

cancers, pour identifier les tests moléculaires mise en œuvre (codons KRAS 12/13, BRAF et 

instabilité microsatellite (MSI)) au regard des recommandations en vigueur. 

Cette étude a été la première à fournir un état des lieux en population générale française. Parmi les 

1 269 CCR inclus dans l'étude, les tests KRAS, BRAF et MSI étaient réalisés dans 35,1%, 10,5% et 

10,9 % des cas, respectivement. La recherche de mutation KRAS était effectuée dans 65,5 % des cas 

de CCR métastatique, et 26,1 % des cas de CCR non métastatique (patients qui présentaient un risque 

élevé de récidive de la maladie). Parmi les CCR métastatiques, l'âge (<60 ans), le site de la tumeur 

primitive (côlon gauche) et le département du primo-traitement (taux de prescription les plus élevés 

en Deux-Sèvres > Vienne > Charente > Charente-Maritime) étaient des facteurs liés à la prescription 

des tests KRAS. Le test BRAF (indicateur pronostic) était contemporain du test KRAS pour 92,5 % 

des patients. Enfin les facteurs liés aux tests MSI étaient l'âge (<60 ans), le stade TNM (stade IV) et 

le lieu de traitement. Parmi les patients de moins de 60 ans, seuls 37,5 % avaient eu un test MSI. 

Ces résultats ont permis d’identifier certains facteurs sur lesquels il était possible d'agir afin de réduire 

les disparités et renforcer la réalisation des tests moléculaires du CCR (tests MSI notamment). 

Lire Article 5 : Thiebault Q, Defossez G, Karayan-Tapon L, Ingrand P, Silvain C, Tougeron D. Analysis of factors 

influencing molecular testing at diagnostic of colorectal cancer. BMC Cancer. 2017 Nov 14;17(1):765. doi: 

10.1186/s12885-017-3759-6. PMID: 29137623; PMCID: PMC5686889.  

Accéder à la suite « Réutilisation des données PMSI et RCP » 
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3.3. Réutilisation des données PMSI et RCP (dans le contexte du SI-RGCPC) 

Un troisième domaine d’application plus vaste a concerné la prise en charge des cancers et les 

déterminants de la qualité des soins : surveillance des délais d’accès aux traitements, exhaustivité de 

passage en réunion de concertation pluridisciplinaire (RCP), analyse des écarts aux 

recommandations. Ces évaluations se sont fondées sur l’exploitation des données produites en routine 

par le registre (modélisation du parcours de soins), complétées selon les cas par des retours aux 

dossiers médicaux spécifiques de l’objectif mis en œuvre. 

 

3.3.1. Surveillance des délais d’accès aux traitements [40] 

La mesure des délais est un élément essentiel de la qualité des soins et un traceur potentiel des 

inégalités d’accès aux soins. Malgré l’importance accordée à la question, élément central du Plan 

Cancer 2009-2013, peu d’études s’étaient intéressées à une approche évaluative globale en raison des 

difficultés à accéder à une information suffisamment complète. 

Une étude importante avait été conduite dans 8 régions françaises conjointement par les réseaux de 

cancérologie et la fédération des observatoires régionaux de la santé (dont Poitou-Charentes), intitulée 

« Étude sur les délais de prise en charge des cancers du sein et du poumon dans plusieurs régions de 

France en 2011 » [41]. Cette étude montrait que les délais d’accès au traitement variaient fortement 

selon les zones géographiques et les catégories socioéconomiques des patients. Aussi, cette même 

étude mettait en évidence une grande hétérogénéité des pratiques de recueil et de mise en commun 

des informations décrivant les prises en charge et les étapes clés du parcours de soins selon les fiches 

de RCP et les éléments du dossier médical. La méthodologie de cette étude, bien qu’elle apparaissait 

pertinente pour mesurer ces délais, s’était heurtée à des difficultés de mise en œuvre qui rendaient 

une application en routine difficile. Le rapport concluait à la nécessité de réfléchir à un système 

permettant de recueillir de façon précise les dates des évènements clés du parcours de soins, avec 

comme finalité de pouvoir évaluer de façon récurrente l’évolution de ces marqueurs. 

Une autre étude, conduite sous l’égide du réseau Francim et intitulée « Du diagnostic au premier 

traitement : délais de prise en charge des cancers enregistrés par les registres spécialisés du réseau 

Francim 1999-2008 » [42] avait permis de documenter précisément des variations dans les délais de 

prise en charge à partir des données du registre spécialisé des cancers du sein et des cancers 

gynécologiques de Côte d’Or. Cette approche présentait l’avantage de s’affranchir de l’exhaustivité 

de passage en RCP pour la sélection de la population d’étude et de reposer la production de ces 

indicateurs sur le savoir-faire et la connaissance fine des problématiques territoriales par les équipes 

des registres. En contrepartie, il n’apparaissait pas envisageable de généraliser ces indicateurs sans 

complément d’enquête systématique. 
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Le présent projet avait alors pour objectif d’analyser les parcours de soins sur un large échantillon de 

patients, et d’en déduire les délais d’accès aux traitements en utilisant l’algorithme de représentation 

des trajectoires de soins validé [35]. La démarche a été mise en œuvre sur une population 

représentative de 1 082 patientes atteintes de cancer du sein non métastatique diagnostiquées entre 

2008 et 2010. L’originalité de cette étude résidait dans l’exploitation et la réutilisation secondaire des 

données rassemblées et reliées par les opérateurs du registre au moment de l’enregistrement des cas 

incidents de cancer. Le processus de collecte avait été enrichi pour les besoins de l’étude par les 

données individuelles d’activité de radiothérapie des centres de statut libéral, qui ne faisaient pas 

l’objet à l’époque d’une collecte structurée par le RGCPC. Un retour au dossier médical était réalisé 

pour documenter les cas inhabituels ou non conformes aux recommandations et compléter les 

trajectoires de soins (évènements traceurs et variables explicatives manquantes). 

L’algorithme modélisait ainsi le parcours pour chaque patiente, selon une granularité définie à partir 

des référentiels HAS-INCa publiés. La séquence débutait à la date de diagnostic et était borné à 1 an 

afin de restreindre la séquence à la prise en charge initiale des patientes. Cette borne était modifiable 

afin de tenir compte des cas où la prise en charge initiale était supérieure à un an, ou faisait référence 

le cas échéant à une récidive ou une métastase précoce qui devait être ignorée. Chaque séquence était 

ensuite représentée sous la forme d’une chaîne de caractères ordonnés en vue d’en déduire 

automatiquement le calcul des délais. Les trajectoires réelles des patientes ont été alors confrontées 

aux parcours recommandés selon les référentiels nationaux et aux recommandations émises en RCP, 

et les limites de la méthode en termes de disponibilité et qualité de l’information ont été analysées. 

Les résultats ont révélé une proportion de données manquantes très faibles (2,7% pour les évènements 

traceurs et 2,2% pour les variables explicatives), suggérant de pouvoir réduire de façon significative 

la part des retours aux dossiers médicaux systématique. La fréquente disponibilité des RCP pour cette 

localisation (> à 92%) et le contrôle individuel entrepris sur chaque dossier au sein du SI-RGCPC 

(via la confrontation de l’information au moment de la validation par les opérateurs du registre) 

étaient des éléments garants de la qualité des données analysées. 

Cette étude a ainsi permis d’illustrer la prédisposition du registre à produire une évaluation chiffrée 

des délais d'accès au traitement, sans biais de recrutement et pour un coût marginal limité en routine. 

La généralisation de cette approche, basée sur des données classiquement utilisées par les registres 

des cancers en France, pourrait permettre de répondre plus facilement aux besoins exprimés par les 

institutions et les professionnels de santé en attente de ce type d’évaluation. 

Lire Article 6 : Quillet A, Defossez G, Ingrand P. Surveillance of waiting times for access to treatment: a registry-based 

computed approach in breast cancer care. Eur J Cancer Care (Engl). 2016 Sep;25(5):764-73. doi: 10.1111/ecc.12362. 

Epub 2015 Jul 30. PMID: 26223961.  

Accéder à la suite « Exhaustivité de passage en RCP » 
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3.3.2. Exhaustivité de passage en RCP des nouveaux patients atteints de cancer 

Un autre domaine d’application était celui des discussions pluridisciplinaires en oncologie, mises en 

œuvre pour répondre aux inégalités dans la pratique clinique, et au poids croissant des preuves 

suggérant que les patients traités dans des centres de soins spécialisés avaient de meilleurs résultats 

que ceux qui ne l'étaient pas [43–45]. En France, cette mission a été dévolue à partir de mars 2003 

aux réseaux régionaux de cancérologie. Afin de s’assurer de l’accès des patients aux RCP, l'Institut 

national du cancer (INCa) et la Haute Autorité de santé (HAS) ont développé et généralisé un 

indicateur permettant d'évaluer le taux d'exhaustivité de passage en RCP, rendu obligatoire depuis 

septembre 2010 pour l'accréditation des établissements de santé ayant une activité de traitement du 

cancer [46,47]. Celui-ci est produit à partir de l'analyse d'un échantillon aléatoire annuel de 100 

hospitalisations pour la prise en charge initiale d'un cancer. Si en pratique cet indicateur apporte des 

mesures de qualité intéressantes par établissement, il ne reflète pas en pratique la réalité du contexte 

de soins multidisciplinaires au niveau de la population. Les RCP examinent des patients de plus d'un 

hôpital, et certains membres individuels de l'équipe, en particulier les pathologistes et les oncologues, 

peuvent assister à plusieurs RCP dans différents endroits. La taille des échantillons proposés par 

l'indicateur est par ailleurs généralement insuffisante pour fournir des estimations par site de cancer. 

Dans ce contexte, il était intéressant de chercher à en déduire cet indicateur à partir des données des 

registres de population. Le calcul du taux d'exhaustivité de passage en RCP au niveau du patient 

nécessite en effet l'identification de tous les nouveaux cas incidents de cancer – mission dévolue aux 

registres du cancer, et le suivi des RCP - mission spécifique des réseaux régionaux de cancérologie. 

Les RCP faisant l’objet d’une collecte systématique pour le fonctionnement de routine du RGCPC, 

celles-ci sont disponibles au moment de la validation, et sont systématiquement relues puis reliées 

par les opérateurs du registre aux tumeurs incidentes enregistrées. Cette relation permet alors 

d'évaluer pour chaque année consolidée la proportion de nouveaux patients atteints de cancer dont il 

est question lors des RCP pour tous les cas enregistrés (voir Figure 5). Les résultats peuvent être 

déclinés par âge, sexe, territoire de santé, localisation cancéreuse ou autres déterminants d’intérêt 

utiles pour justifier la mise en place de mesures correctives. Cette production trouve ainsi tout son 

intérêt dans l’accompagnement des réseaux de cancérologie et des 3C sur le déploiement et 

l’efficience des RCP. 

Ce travail fait l’objet d’une publication en cours (à soumettre) portant sur les 10 premières années 

d’enregistrement du RGCPC : Defossez G et al. Does new cancer patients benefit from systematic 

multidisciplinary team meeting? The reality of population practices in a French region. Revue ciblée: 

Int J Quality Health Care. 
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Figure 5 : Evolution du taux d’exhaustivité de passage en RCP des nouveaux patients atteints de 

cancer sur la période 2008-2017, par département et pour l’ensemble de l’ex-région Poitou-Charentes 

(toutes localisations cancéreuses hors carcinomes cutanés, N= 117 314) 
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3.3.3. Evènements indésirables graves au décours d’une chimiothérapie [48] 

Partant toujours de la modélisation du parcours de soins, la disponibilité d’informations sur la 

séquence thérapeutique au décours de l’enregistrement par le RGCPC présageait de pouvoir identifier 

de façon efficiente les chimiothérapies conventionnelles administrées en hospitalisation. Dans ce 

contexte et celui d’un nombre toujours croissant de malades traités par chimiothérapie, l’objectif a 

été d’estimer précisément l’incidence des effets indésirables graves (EIG) consécutifs à une 

chimiothérapie dans un territoire français (l’ex-région Poitou-Charentes, considérée a priori comme 

représentative des autres régions françaises concernant la prescription de chimiothérapie) grâce au 

SI-RGCPC, puis de chercher à en comprendre la sous-notification (en comparant le nombre de 

notifications spontanées d’EIG reçues par le Centre Régional de Pharmacovigilance (CRPV) du 

Poitou-Charentes par rapport au nombre d'EIG recueillis de façon exhaustive dans les dossiers 

médicaux d’un échantillon représentatif de patients traités par chimiothérapie). En second lieu, 

l’étude visait à caractériser ces EIG, après analyse et validation par le CRPV, et d’en identifier des 

déterminants de survenue selon leur typologie, la classe moléculaire, la localisation de la tumeur, le 

type de lieu d’administration, et les facteurs cliniques et contextuels. 

Alors que les données disponibles proviennent d’essais cliniques, l'intérêt de cette étude reposait sur 

sa méthode d'échantillonnage, en utilisant la couverture d’un registre du cancer à l’échelle d’une 

région, garantissant ainsi une excellente représentation de la population concernée en vie réelle, ce 

qui était essentiel à la généralisation des résultats. En pratique, un échantillon représentatif de 1 023 

tumeurs incidentes diagnostiquées en 2012 (hors hémopathies et cancers cutanés hors mélanome) a 

été constitué à partir de la base du SI-RGCPC. Pour chaque tumeur ayant fait l’objet d’une 

confirmation diagnostique en 2012 (4 000 tumeurs tirées au sort initialement sur l’ensemble de la 

base), la présence d’un traitement par chimiothérapie était recherchée dans les données sources du 

RGCPC. Une sélection de base repérait initialement : 

i) Les individus traités par chimiothérapie en hospitalisation de jour ou en hospitalisation complète 

à partir des données PMSI (code CIM-10 Z511 « Séances de chimiothérapie pour tumeur »), 

ii) Les individus ayant bénéficiés d’une chimiothérapie en ambulatoire à partir des actes CCAM 

traceurs de pose de chambre implantable réalisée en hospitalisation (acte CCAM EBLA003 

« Pose de cathéter et de système diffuseur implantable sous-cutanée ») ou des codes CIM-10 

d’ajustement et d’entretien des dispositifs d’accès vasculaire (code CIM-10 Z452 « Ajustement 

et entretien de dispositif d’accès vasculaire »). 

La mention de traitement par chimiothérapie (IV ou per os) était ensuite recherchée via l’interrogation 

contextuelle et la consultation des comptes rendus de RCP intégrées dans le SI-RGCPC. En l’absence 

d’arguments évocateurs dans les données du RGCPC, un retour au dossier médical était mis en œuvre. 
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Sur la base des 4 000 tumeurs tirées au sort, six pour cent des individus « taggués » à partir des 

évènements traceurs du RGCPC comme « n’ayant pas été traités par chimiothérapie » ont été 

récupérés via le retour au dossier médical (à noter que les patients récupérés à partir des RCP n’étaient 

pas comptabilisés ici). Le motif le plus souvent rencontré était l’administration d’une chimiothérapie 

orale (dès lors non identifiable à partir des données PMSI). Plus rarement, il pouvait s’agir de la 

coexistence de tumeurs multiples pour lesquelles la chimiothérapie était à visée des 2 tumeurs et 

pointait vers l’une plutôt que l’autre dans le SI-RGCPC (une seule relation possible). A noter 

également que les actes de chimio embolisation (actes CCAM EDLF014-7), destinés à ralentir la 

progression des tumeurs du foie, n’avaient pas été retenus parmi les actes traceurs initiaux de 

chimiothérapie. A l’inverse, 15% des individus préalablement taggués comme « ayant reçu une 

chimiothérapie » ont été finalement exclus de l’échantillon. Le principal motif était un début 

d’administration d’une chimiothérapie à plus de 6 mois du diagnostic initial pour le traitement d’une 

récidive ou d’une évolution métastatique (ne faisant donc partie du traitement initial). 

Les résultats ont montré que la chimiothérapie était associée à une incidence particulièrement élevée 

d’EIG, affectant environ 45% des patients. Les taux d'incidence les plus élevés étaient observés 

lorsque les patients étaient exposés à des inhibiteurs de la topo-isomérase II tels que l'étoposide et la 

bléomycine (69%), les vinca-alcaloïdes (67%), la topo-isomérase I (55 %) et les dérivés du platine 

(52 %). Le contexte clinique était corrélé à des taux d'incidence élevés, surtout en cas de métastases 

(53 %) et de comorbidités (51 %). Des différences substantielles étaient constatées selon la 

localisation, avec une incidence particulièrement élevée dans les cancers broncho-pulmonaires 

(59,0%). 

 

Lire Article 7 : Ingrand I, Defossez G, Lafay-Chebassier C, Chavant F, Ferru A, Ingrand P, Pérault-Pochat 

MC. Serious adverse effects occurring after chemotherapy: A general cancer registry-based incidence survey. 

Br J Clin Pharmacol. 2020 Apr;86(4):711-722. doi: 10.1111/bcp.14159. Epub 2020 Jan 16. PMID: 

31658394; PMCID: PMC7098859. 

 

Par la suite, une étude ancillaire [49] a évalué le nombre de patients recevant des chimiothérapies à 

base de fluoropyrimidines en France (principal composant des protocoles de chimiothérapie 

combinée pour le traitement des tumeurs solides), ainsi que l'incidence réelle des effets indésirables 

graves liés aux fluoropyrimidines avant l'introduction récente du dépistage obligatoire de la 

dihydropyrimidine déshydrogénase (DPD) par les autorités sanitaires françaises (la DPD étant 

l'enzyme limitant le taux de catabolisme du 5-fluorouracile ou 5-FU). Après extrapolation au niveau 

national, le nombre de patients traités annuellement avec du 5-FU ou de la capecitabine était estimé 

à 76 200. Le taux d’EIG était de 32,2% sur les 6 premiers mois de traitement et 1,6% des patients ont 
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eu leur pronostic vital engagée ou une incapacité/invalidité significative liée aux fluoropyrimidines 

(1200 patients, dont 150 décès). Ces résultats ont permis de montrer l’importante toxicité des 

fluoropyrimidines, et l’espoir que le dépistage des carences en DPD puisse réduire ces événements 

iatrogènes et éradiquer les décès. 

 

Barin-Le Guellec C, Lafay-Chebassier C, Ingrand I, Tournamille JF, Boudet A, Lanoue MC, Defossez G, 

Ingrand P, Perault-Pochat MC, Etienne-Grimaldi MC. Toxicities associated with chemotherapy regimens 

containing a fluoropyrimidine: A real-life evaluation in France. Eur J Cancer. 2020 Jan;124:37-46. doi: 

10.1016/j.ejca.2019.09.028. Epub 2019 Nov 9. PMID: 31715555. 

 

Une ré analyse des données est en cours sur les dérivés de platine. 

 

Accéder à la suite « Parcours de soins des patients atteints d’hémopathies malignes » 
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3.3.4. Parcours de soins des patients atteints d’hémopathies malignes [50–52] 

Une série de travaux appliqués aux hémopathies malignes s’est intéressée aux parcours de soins de 

deux hémopathies sensiblement différentes : le myélome multiple et le lymphome B diffus à grandes 

cellules. L’intérêt de la démarche résidait dans l’expertise et la vision multidisciplinaire, territoriale 

et exhaustive du RGCPC en vue d’analyser la qualité des prises en charge et ses déterminants, et leurs 

impacts notamment en termes de survie globale. 

 Exemple du myélome multiple [50,51] 

Le pronostic du myélome a été transformé par l’arrivée de nouvelles thérapeutiques et dont l’usage a 

été rapidement intégré dans les recommandations de traitement (à partir de 2008). Cette tumeur, dont 

la prise en charge est souvent morcelée entre plusieurs spécialités, était une maladie modèle pour 

tenter de dégager des déterminants d’inégalités d’accès aux soins. 

Une première publication a permis d’identifier des facteurs géographiques et organisationnels 

associés à une moins bonne qualité des soins, sur une série de 367 patients atteints de myélome 

multiple incident entre 2008 et 2010 en Poitou-Charentes [50] : 

i) L’éloignement géographique par rapport au centre de référence et l’absence de passage en RCP 

étaient les 2 principaux déterminants qui impactaient sur la qualité du bilan diagnostic et 

pronostic (bilans conformes aux recommandations dans 98% et 58% des cas, respectivement) ; 

ii) La prise en charge dans un centre secondaire (non spécialisé) était le principal déterminant d’une 

moins bonne compliance au traitement (bilan conforme aux recommandations dans 89% des cas). 

Cette étude soulignait ainsi l’importance de l'organisation territoriale de l'offre de soins et les points 

d’amélioration à mettre en œuvre de sorte de parvenir au meilleur équilibre entre la proximité 

géographique et l'expertise disponible pour les décisions thérapeutiques, en vue que les patients 

puissent recevoir les meilleurs soins possibles. 

Un second papier s’était intéressé plus précisément à l’impact de l’âge sur l’adhésion aux 

recommandations de prise en charge [51]. Les résultats montraient des disparités liées à l’âge sur la 

qualité du bilan pronostic et le traitement de première ligne, avec un impact en terme de survie 

globale. 

La principale limite résidait dans la non prise en compte du statut socio-économique des individus 

comme variable d’ajustement sur ces questions d’inégalités, désormais disponible au sein des 

registres de population français. A la différence des démarches précédentes, un retour au dossier 

médical systématique était rendu ici nécessaire pour colliger les informations relatives au bilan 

d’extension (e. g. bilan radiologique osseux), pronostic (cytogénétique notamment) et thérapeutique 
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(molécules administrées), absentes le plus souvent du SI-RGCPC. A noter que le faible taux de 

passage en RCP pour cette pathologie sur la période d’étude (< 50%) était un élément prédisposant à 

un faible niveau d’informations initiales au sein du SI-RGCPC. 

 

Puyade M, Defossez G, Guilhot F, Leleu X, Ingrand P. Age-related health care disparities in multiple 

myeloma. Hematol Oncol. 2018 Feb;36(1):224-231. doi: 10.1002/hon.2422. Epub 2017 Apr 21. PMID: 

28429426. 

Puyade M, Defossez G, Guilhot F, Ingrand P. Multiple myeloma: the quality of care is linked to geographical 

and organisational determinants. A study in a French registry. Eur J Cancer Care (Engl). 2016 

Sep;25(5):855-63. doi: 10.1111/ecc.12414. Epub 2015 Nov 25. PMID: 26603508. 

 

 Exemple du lymphome B diffus à grandes cellules [52] 

Si le R-CHOP est le traitement standard de premier recours pour le lymphome B diffus à grandes 

cellules (DLBCL) de novo, le choix de traitement optimal d’un DLBCL secondaire (i. e. second 

cancer primitif) est moins conventionnel du fait du pronostic et du traitement du premier cancer. 

Partant du constat que les DLBCL secondaires avaient un pronostic moins bon que les DLBCL de 

novo, l’étude s’est intéressée à la prise en charge des seconds cancers de type DLBCL et à leurs 

impacts en termes de survie global au regard de l'utilisation ou non de R-CHOP. 

En pratique, tous les DLBCL diagnostiqués entre 2008 et 2015 en Poitou-Charentes et ayant un ou 

plusieurs cancers primitifs antérieurs (solides et hématologiques) ont été inclus (132 DLBCL 

secondaires parmi 1 251 DLBCL de novo). Les patients non traités par R-CHOP (22%) avaient une 

survie globale moins bonne en analyse uni et multivariée, avec un état de santé général plus souvent 

altéré et un traitement antérieur par chimiothérapie plus fréquent (60% vs. 26%) que ceux traités par 

R-CHOP. Ces résultats suggéraient que ces deux facteurs pouvaient en pratique influencer sur la 

décision du clinicien à ne pas utiliser de R-CHOP. Toutefois, la notion de chimiothérapie antérieure 

n'avait pas d'impact en termes pronostic, soulevant la question du rapport risque-bénéfice de la non-

utilisation du R-CHOP pour prévenir la cardiotoxicité liée aux anthracyclines. 

 

Systchenko T, Defossez G, Guidez S, Laurent C, Puyade M, Debiais-Delpech C, Dreyfus B, Machet A, Leleu 

X, Delwail V, Ingrand P. R-CHOP appears to be the best first-line treatment for second primary diffuse large 

B cell lymphoma: a cancer registry study. Ann Hematol. 2020 Jul;99(7):1605-1613. doi: 10.1007/s00277-

020-04100-8. Epub 2020 May 25. PMID: 32451709. 
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3.4. Réutilisation des données massives en santé : exemple de la plateforme INSHARE 

[53,54] 

Au global, des échanges structurés entre le registre et d’autres gestionnaires de bases de données en 

santé permettent d’envisager de réduire les coûts, d’intensifier la recherche centrée sur le patient et 

d’accélérer la découverte de nouvelles connaissances. C’est le constat également établi plus largement 

par les institutions et la communauté scientifique, qui soutiennent depuis quelques années une 

politique d’incitation à l’ouverture des données massives en santé (DMS). Le partage et l’exploitation 

efficiente des DMS impliquent toutefois de résoudre en amont un certain nombre de verrous, parmi 

lesquels figurent le caractère sensible des données (règles de gouvernance et de sécurité), leur manque 

d’interopérabilité (normalisation sur le plan sémantique et syntaxique) et leur qualité variable pour 

une analyse et une gestion efficace. 

Dans ce contexte, la plateforme expérimentale INSHARE (pour INtegrating and Sharing Health dAta 

for Research) s’est positionnée rapidement comme une preuve de concept visant à explorer comment 

les technologies récentes pouvaient répondre à ces défis. Sous l’impulsion du Pr Marc Cuggia et de 

l’équipe projet « Données massives en Santé » du CHU de Rennes, la démarche d’INSHARE a été 

de réunir les acteurs (fournisseurs et utilisateurs des données) afin de définir, à partir de scénarios 

réels, les conditions favorables à la ré exploitation efficiente des DMS pour la recherche médicale. 

Le consortium de ce projet sur 3 ans a regroupé des équipes spécialisées en informatique médicale, 

biostatistique, épidémiologie, protection des données, technologies du « big data », et plusieurs 

fournisseurs de données : CHU et registres régionaux ou nationaux (dont le RGCPC). L’objectif était 

de démontrer la faisabilité et l’intérêt d’une plateforme technologique basée sur les entrepôts de 

données biomédicales (EDBM), dédiée au partage collaboratif des DMS. 

Le programme scientifique s’est articulé autour de 3 axes : 

1) La définition de la gouvernance et de la politique de protection des données, 

2) La description des spécifications de l’environnement de la plateforme (intégration, qualité, 

traitement, sécurité, crypto-tatouage des données), 

3) La définition de cas d’usage et des besoins des utilisateurs de la plateforme. 

Au-delà de la gouvernance et du développement du prototype de la plateforme [53], l’enrichissement 

des registres épidémiologiques constituait un cas d’usage expérimental pour l’exploitation des DMS. 

L’objectif était de travailler à l’appariement des données des registres du cancer (preuve de concept 

établie sur le territoire du Poitou-Charentes) aux données du registre R.E.I.N. (registre national de 

l’insuffisance rénale chronique terminale déployé depuis 2001 sous l’égide de l’Agence de la 

Biomédecine), en vue de chercher à alimenter de façon efficiente le statut des patients en insuffisance 

rénale chronique terminale (IRCT) et traitée par dialyse face à la maladie cancéreuse. Le registre 
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R.E.I.N. ne renseignant pas obligatoirement les données relatives au cancer, le croisement des 

registres suggérait de récupérer l’information de façon fiable et stable à partir de l’expertise des 

registres du cancer (sans retour au dossier médical) tout en renforçant la volumétrie des effectifs 

disponibles pour les questions de recherche sous-jacentes. 

Tous les patients en IRCT qui ont commencé une dialyse en Poitou-Charentes entre 2008 et 2015 ont 

été inclus (n=1 634). Les données sur le(s) cancer(s) ont été extraites parmi tous les cas incidents de 

cancer répertoriés sur la même période au sein du RGCPC et appariées aux cas d’IRCT au sein de la 

plateforme INSHARE. L'étude s’est intéressée à évaluer l’association entre le diabète et le risque de 

développer un cancer après le début de la dialyse en utilisant le modèle de Fine & Gray et le risque 

compétitif de décès. Plusieurs études reportaient en effet une augmentation du risque de cancer chez 

les sujets diabétiques, tandis que certains auteurs observaient un risque de décès par cancer moins 

élevé chez les patients diabétiques en IRCT que chez ceux qui étaient non-diabétiques [55,56]. 

Les résultats ont finalement montré que le risque de développer un cancer après le début de la dialyse 

était plus faible chez les patients diabétiques dialysés que chez les patients non diabétiques. En outre, 

par rapport à la population générale, le risque de cancer était plus élevé chez les patients dialysés non 

diabétiques, mais pas chez ceux qui étaient diabétiques [54]. 

D'un point de vue technique, cette étude a permis de fournir l'un des cas d’usage pour tester le 

prototype de la plateforme INSHARE. Cette plateforme a été la première autorisée en France à 

intégrer et à partager en toute sécurité des données multi sources et des données de santé multi-

échelles à des fins de recherche. En termes de perspectives, cette plateforme ouvrait la possibilité 

d’être utilisé pour réaliser des études similaires dans d'autres régions ou pour enrichir les questions 

de recherche, avec des informations supplémentaires telles que les consommations individuelles de 

médicaments ou les demandes de remboursement provenant du Système National des Données de 

Santé (SNDS) auxquelles les registres du cancer sont particulièrement demandeurs. 

 

Bouzillé G, Westerlynck R, Defossez G, Bouslimi D, Bayat S, Riou C, Busnel Y, Le Guillou C, Cauvin JM, 

Jacquelinet C, Pladys P, Oger E, Stindel E, Ingrand P, Coatrieux G, Cuggia M. Sharing Health Big Data for 

Research - A Design by Use Cases: The INSHARE Platform Approach. Stud Health Technol Inform. 

2017;245:303-307. PMID: 29295104. 

Lire Article 8 : Pladys A, Defossez G, Lemordant P, Lassalle M, Ingrand P, Jacquelinet C, Riou C, Bouzillé 

G, Van Hille P, Vigneau C, Cuggia M, Bayat S. Cancer risk in dialyzed patients with and without diabetes. 

Cancer Epidemiol. 2020 Apr;65:101689. doi: 10.1016/j.canep.2020.101689. Epub 2020 Feb 29. PMID: 

32126508. 

 

Accéder à la suite « Discussion générale » 
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4. Discussion générale 

Ce travail présente le développement et les nombreuses applications d’un modèle de registre fondé 

sur la réutilisation de données médicales standardisées, et visant à répondre de façon optimisée aux 

objectifs de surveillance épidémiologique et d’évaluation des parcours de soins. L’enjeu était de 

soutenir un modèle de registre de nouvelle génération, proposant des gains d’efficience au regard des 

avancées technologiques récentes, et ayant vocation à accroître les domaines d’application et 

possibilités d’utilisation des données. 

Le RGCPC est un registre récent, qui s’est développé dans un contexte local favorable et une 

excellente participation et adhésion des partenaires. L’informatisation des données médicales et 

l’interopérabilité croissante des systèmes d’information étaient propices à de tels développements au 

moment de la création du RGCPC en 2007. Le développement du SI a été un processus long qui s’est 

étalé sur plusieurs années, et qui s’est basé sur une réflexion préalable sur les avantages et les 

contraintes des différentes méthodes développées à l’international, et adapté au contexte politique et 

juridique français. 

Il était important de trouver un équilibre entre les ressources disponibles et la productivité du registre, 

tout en satisfaisant un niveau très élevé d’exhaustivité, de qualité, de comparabilité et de disponibilité 

des données. Si le rôle fondamental des registres de population au niveau international est acquis et 

n’est plus à remettre en cause, avec un vaste éventail d’actions proposées [1], c’est le type de données 

que les registres de population peuvent fournir qui va déterminer en premier lieu l'étendue de leur 

rôle et de leur fonction. Ainsi mettre en place un recueil très large sur des données de faible qualité 

rendait leur utilisation limitée. En contrepartie, avoir un ensemble minimal de données pour faire de 

l’incidence et de la survie revenait à mobiliser en amont, à des fins d’exhaustivité, un maximum de 

données [9], et il devenait dès lors implicite de vouloir élargir les données colligées et enregistrées 

pour garantir cette première finalité. Dans ce contexte, l’efficience du registre se trouvait intimement 

liée à la disponibilité des données et à la façon de les traiter. 

 

4.1. Automatisation du traitement de l’information 

La première partie de ce travail démontre l’intérêt d’une automatisation généralisée à toute la chaîne 

de production des données, nécessaire pour limiter les coûts en routine et raccourcir les délais de 

production. Le paradigme global était de parvenir à décloisonner et à mettre en relation les bases de 

données de santé appropriées pour servir les objectifs de surveillance, d’évaluation et de recherche 

du registre. 
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4.1.1. Standardisation des sources de données 

La standardisation des sources de données, impliquant pour certaines d’entre elles la conversion des 

données vers un format standard commun et normalisé, a été un prérequis indispensable à la mise en 

œuvre du traitement des données. Les sources d’information produisent en effet le plus souvent des 

données riches et structurées, mais très hétérogènes et utilisant différentes terminologies médicales 

(ADICAP, SNOMED, CIM-O3, CIM-10). Les efforts initiaux consentis auprès de chaque source de 

données (partenaires du registre) pour circonscrire les différents systèmes et logiciels métiers ont été 

un gage de réussite et de pérennité. Les exports mis en place ont permis de recueillir des données 

hautement structurées et selon un format uniforme selon les sources, facilitant dès lors grandement 

leur intégration dans le SI du registre. Notons toutefois l’importance dans ce contexte de maintenir 

une veille et une maintenance adaptative aux évolutions de classification et des logiciels métiers des 

structures partenaires. 

Le déploiement des modules d’exports auprès des pathologistes a contribué à accéder 

efficacement aux comptes rendus d’anatomopathologie (CRAP) sans mettre en œuvre incidemment 

un retour au dossier médical, représentant un gain d’efficience majeur. Cet objectif était rendu 

possible toutefois par l’effectivité et la qualité du codage prodigué en amont par les pathologistes, et 

soulevait l’intérêt bipartite de mettre en œuvre une politique « qualité » impliquant des démarches 

continues d’évaluation et d’amélioration des pratiques professionnelles. Le codage du (ou des) 

diagnostic(s) lésionnel(s) au sein de chaque structure ACP étant un préalable nécessaire à 

l’exploitation des données, des audits internes ou externes doivent permettre de s’assurer 

continuellement de la qualité des données ACP produites, leur mise à jour et la conformité au 

référentiel rendant possible leur transmission (pour la coordination des soins, la santé publique et la 

recherche). Il y aurait tout intérêt à ce que les registres du cancer et les pathologistes travaillent de 

façon concertée à améliorer la saisie et l’exploitation des informations et la qualité du rendu 

diagnostique, pour optimiser la prise en charge et le service rendu aux patients, et renforcer leur rôle 

synergique dans l’évaluation des politiques de lutte contre le cancer. C’est le rôle engagé notamment 

dans certaines régions de France par les CRISAP (Centre de Regroupement Informatique et 

Statistique en Anatomie Pathologique) et l’AFAQAP (Association Française d’Assurance Qualité en 

Anatomie et Cytologie Pathologiques) [57–59]. Au-delà, les pathologistes sont également des acteurs 

obligatoires des campagnes de dépistage (le codage prenant une part importante pour faciliter le 

travail en aval des structures de gestion), et leurs informations sont de plus en plus fréquemment 

versées dans le dossier communicant de cancérologie (dans le cadre du dossier médical partagé), 

questionnant l’efficience du modèle au regard de leurs sollicitations répétées et l’intérêt qu’il y aurait 



 

Page 130 

à structurer les flux et le partage des données médicales au sein de plateformes de données, en vue 

d’économiser les circuits d’informations et d’améliorer l’efficience des données exploitées. 

Le contexte local peut parfois révéler aussi certains freins à la mise en œuvre de ce type d’export, 

avec la réticence de certains praticiens à transmettre les données nominatives, ou des difficultés 

techniques qui peuvent être liées à la structuration des données (comme l’utilisation partielle du 

codage ADICAP ou l’absence de certaines variables indicatives comme le code postal de résidence). 

Dans ce contexte, des solutions alternatives existent, avec des initiatives croissantes de machine 

learning en France [32,60] comme dans de nombreux autres pays [61–63], et qui demeurent sous-

exploitées. La recherche des cas et des informations représente un coût important pour les registres, 

et ces initiatives méritent d’être renforcées afin de substituer autant que possible ces méthodes 

opératoires au travail manuel de récupération de l’information. 

La collecte des données PMSI était aussi un enjeu majeur à la mise en œuvre des approches 

algorithmiques engagées sur les données. Parce que les patients, les actes qu’ils subissent, ainsi que 

les structures médicales visitées y sont recensées, le PMSI permet l’étude exhaustive de la 

fréquentation des structures de soins publiques et privées et propose des « marqueurs » des 

déplacements géographiques de chaque patient. De plus, l’enregistrement des actes médicotechniques 

(chirurgical ou non) dans le résumé d'unité médicale vient renforcer la qualification du motif 

d’hospitalisation et permet de mieux appréhender les limites inhérentes aux pratiques et aux disparités 

de codage. L’adaptation récente de la méthode de quantification de l’activité soumise à seuil dans le 

cadre des dispositions d’autorisations spécifiques au traitement du cancer11 atteste de l’intérêt d’une 

méthode fondée sur les actes [64]. L’avantage pour la collecte des données PMSI était que le RGCPC 

pouvait s’appuyer sur le format national structuré des fichiers RSS12 (résumé de sortie standardisée) 

produits par le logiciel groupeur de chaque établissement de santé public et privé (fichiers RSS utilisés 

pour le calcul des ressources des établissements de santé depuis 2004 dans le cadre de la tarification 

à l’activité). La procédure visait ensuite à rendre nominatif les RSS (ajout du nom, prénom et nom de 

jeune fille) par le biais des services d’information médicale, complétés des données de résidence et 

des communes de naissances. Ce format d’export unique a permis ainsi de garantir l'accès aux 

données d’hospitalisation complètes incluant les actes CCAM, et simplifiant nettement leur 

implémentation (un programme unique) dans le SI-RGCPC. A noter que les données PMSI qui 

alimentent aujourd’hui les plateformes de données de santé (Health Data Hub, SNDS) sont les sous-

                                                 
11 CIRCULAIRE N° DHOS/O/INCa/2008/101 du 26 mars 2008 relative à la méthodologie de mesure des seuils de certaines activités 

de soins de traitement du cancer 

12 « Un résumé de sortie standardisé (RSS) est constitué de l’ensemble des résumé d'unité médicale (RUM) relatifs au même séjour 

hospitalier d’un malade dans le secteur MCO (médecine, chirurgie, obstétrique). Un RUM est produit à la fin de chaque séjour de 

malade dans une unité médicale assurant des soins de MCO, quel que soit le mode de sortie de cette unité. Le RUM contient un nombre 

limité d'informations d'ordre administratif et médical, qui doivent être systématiquement renseignées et codées selon des nomenclatures 

et des classifications standardisées, afin de bénéficier d'un traitement automatisé » (https://www.atih.sante.fr/glossaire) 
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produits (RSA : Résumé de sortie anonymisé) d’un processus automatique de pseudonymisation des 

RSS réalisé par le logiciel national Genrsa, questionnant à nouveau l’efficience du modèle au regard 

des efforts disproportionnés engagés par le RGCPC pour accéder régulièrement à ces données. 

4.1.2. Interopérabilité 

Au-delà de la collecte, l’enjeu était de rendre ces sources et leurs terminologies interopérables sur le 

plan sémantique pour souscrire aux traitements algorithmiques ultérieurs. La gestion de grands 

volumes de données réclamait un système d’interconnexion (couplage) des enregistrements 

performant en l’absence de clé d’identification commune. Le couplage déterministe, associé à une 

standardisation en amont des données sur les champs d'identification clés (nom, prénom, sexe, date 

de naissance, nom de jeune fille) [65] était propice à rassembler efficacement de grands volumes de 

données, tout en restant vigilant sur le risque de regroupement abusif en cas d’homonymie (le taux 

d’erreur d’homonymie augmentant lui-même de façon linéaire avec le nombre d’enregistrements 

[66]). Toutefois, une intervention humaine étant établie sur chaque dossier au moment de la 

visualisation et de l’enregistrement des tumeurs, elle permet en toute vraisemblance de repérer 

d’éventuelles discordances et de les corriger13. Au-delà du couplage déterministe très sensible à la 

qualité des données qui lui sont soumises, les méthodes de couplage probabiliste implémentées dans 

le SI-RGCPC se fondent sur des méthodes publiées (algorithme phonétique, mesures de dissimilarité) 

[67,68]. L’enjeu était de trouver le meilleur compromis entre les parts des doublons détectés et des 

doublons avérés, ceux-ci étant tous soumis à une revue manuelle (pas d’appariement probabiliste 

automatique). S’agissant de 13% des patients qui font l’objet d’un regroupement manuel14, et 

considérant la part des doublons résiduels extrêmement faible (< à 1%) à l’issue de l’intervention 

humaine et des contrôles effectuées en bout de chaîne sur les tumeurs incidentes, le système 

d’interconnexion des enregistrements est fiable et performant, même s’il reste toujours perfectible 

[69]. 

4.1.3. Approches algorithmiques 

La plus-value majeure du SI-RGCPC repose surtout sur le gain apporté par les approches 

algorithmiques. Une fois en effet que le registre s’est attaché à avoir accès à un nombre suffisant de 

sources d’informations et qu’il a chaîné efficacement toutes les données utiles concernant un individu, 

l’enjeu était de rendre l’information accessible et de mettre le personnel du registre en configuration 

optimale pour l’enregistrement. Les choix opérés étaient guidés par le besoin de simplifier, autant 

                                                 
13 Trois homonymes dégroupés pour 350.000 individus dans le SI-RGCPC 
14 Données calculées sur 10 ans d’enregistrement (2008-2017), non fournies dans le rapport 
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que possible, le processus manuel d’interprétation, d’exploitation et de saisie engagé sur chaque 

dossier par le personnel du registre. 

 Notification des tumeurs 

L’algorithme de notification des tumeurs répond à un premier niveau de simplification des tâches. La 

notification assiste l’utilisateur en l’affranchissant de la saisie des variables obligatoires et en lui 

faisant la(e) meilleure(s) proposition(s) de tumeur(s) au regard des données disponibles. Elle permet 

en outre une planification intelligente des tâches opérationnelles selon les règles et prérequis internes 

et la base des variables notifiées (e. g. sélection des dossiers par utilisateur, lieu de résidence, 

établissement, territoire de santé). La qualité des résultats produits par l’algorithme dépendant 

singulièrement de la collecte et de la complétude des données, le point majeur est le maintien d’un 

flux élevé et régulier d’informations en provenance des partenaires. Ceci est d’autant plus désiré que 

l’approche sélective propose une approche combinée (tumeur composite) pour améliorer la précision 

de l’algorithme. Le choix a été toutefois de garantir la qualité des données enregistrées par une revue 

manuelle systématique des dossiers notifiés, tandis que certaines initiatives internationales proposent 

de réaliser un enregistrement automatique [22–25,27,28]. Le but était de se préserver des difficultés 

liées à certains cas d’usage particuliers et d’augmenter l’amplitude d’enregistrement du set minimal 

de données (grade, stade d’extension, traitement) pour un temps passé limité. Le temps dévolu à 

chaque dossier va toutefois varier de façon importante selon la (ou les) localisation(s) cancéreuse(s). 

Il est fréquent par exemple de réunir un niveau d’information élevé (disponibilité des pièces 

diagnostiques, des RCP, de l’intégralité du plan de traitement, des marqueurs de surveillance ou de 

récidives) pour des localisations dont la prise en charge est standardisée et le plan de traitement 

conforme au mode de présentation au diagnostic (cancer du sein, prostate, côlon-rectum, thyroïde). 

Ce type de dossier n’implique dès lors aucune modification, sinon minime, du contenu des variables 

obligatoires, mais demande à ce que les variables relatives au pronostic et au traitement soient 

complétées. Il est fréquent dans cette situation de s’affranchir de retours aux dossiers lorsque l’analyse 

du parcours de soins est confortée par la disponibilité et la convergence des données issues des RCP. 

A l’inverse, il est illusoire de colliger un dossier pour des tumeurs confirmées cliniquement ou 

radiologiquement ou pour lesquelles les informations nécessaires à l’enregistrement sont rendues 

partielles compte tenu des spécificités liées à la localisation (foie, voies biliaires, pancréas, 

hémopathies malignes). 
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 Typologie des trajectoires de soins 

De manière générale, c’est l’association de la dématérialisation de la notification des tumeurs à la 

typologie des trajectoires de soins qui rend l’approche performante. Le cancer étant une maladie 

relevant d’une prise en charge multidisciplinaire, on comprend rapidement l’hétérogénéité des 

trajectoires individuelles, et leurs descriptions se retrouvent ardues voire impossibles 

intellectuellement, si l’on ne rend pas explicite l’enchaînement des évènements rencontrés. La 

démarche sous la forme d’une séquence d’événements, horodatés et organisés de façon 

chronologique, était appropriée du point de vue de l’ « utilisateur registre » pour reconstituer les 

parcours individuels des patients parmi les nombreuses approches disponibles [70–73]. Cette 

représentation présente l’avantage de mettre en lumière les interactions des patients avec les équipes 

médicales et les structures institutionnelles sur l’évolution de leur trajectoire, et de mieux comprendre 

ainsi les logiques d’orientation et de prise en charge territoriales. Si la pratique au sein des registres 

français est le retour au dossier médical, la recherche et l'organisation des informations sont trop 

souvent chronophages en raison du manque d'outils adaptés à cette fin et parce que les données sur 

les patients sont souvent dispersées dans plusieurs dossiers. La visualisation de ces séquences apporte 

une aide précieuse pour apprécier le contexte des données et de repérer immédiatement des séquences 

classiques comme des séquences inhabituelles. La difficulté va résider dans le choix des évènements 

et des états selon la ligne de temps chronologique [74]. Un nombre de classes trop élevé sera difficile 

à décrire et interpréter. A l’inverse s’il est trop faible, l’hétérogénéité des classes risque d’être 

importante et l’on ne pourra guère dégager de parcours-types. Le choix de la typologie supposait donc 

un arbitrage, le critère principal étant que la typologie sélectionnée soit cohérente et porteuse 

d’enseignements du point de vue de la mission du registre. Une seule représentation ne pouvant être 

efficace pour tous les types de données utiles dans le domaine du cancer, il serait bénéfique de 

spécialiser les représentations des trajectoires de soins selon les localisations ou groupes de 

localisations cancéreuses. 

4.1.4. Qualité des données 

Le RGCPC, comme tout registre du cancer en France et dans le monde, fournit régulièrement des 

indications objectives sur la qualité des données qu’il produit selon quatre dimensions bien définies : 

comparabilité, validité, ponctualité et exhaustivité [10,11]. Cette évaluation répond en France à une 

certification sous l’égide du CER15 (Comité d’Evaluation des Registres) dont la mission est de 

s’assurer tous les 5 ans du remplissage des critères d’excellence et de la qualité de chaque registre 

                                                 
15 Mis en place par Santé publique France (SpF), l’Institut national du cancer (INCa) et l’Institut national de la santé et 

de la recherche médicale (Inserm) : https://www.santepubliquefrance.fr/comite-d-evaluation-des-registres 

https://www.santepubliquefrance.fr/comite-d-evaluation-des-registres
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(dernière labellisation pour le RGCPC le 01/11/2015, classé « A »). Le RGCPC rapporte dans ce 

cadre des données favorables et comparables à celles des autres registres français du cancer sur la 

base des indicateurs classiquement utilisés : contrôle de la stabilité des données d’incidence dans le 

temps, exploration du ratio mortalité/incidence, évaluation du nombre de sources de notification par 

cas (exhaustivité), pourcentage de cas vérifiés histologiquement, proportion de cas sans primitif 

connu, évaluation de la proportion de données manquantes (validité), standardisation des pratiques 

de classification et de codage (comparabilité), respect des calendriers de chargement de la base 

nationale commune et mise en ligne des données d’incidence (ponctualité). 

La configuration du SI-RGCPC joue un rôle important dans la démarche d’amélioration continue de 

la qualité des données. Le système dispose d’une interface ergonomique qui assiste en permanence 

l’utilisateur du registre (règles de sémiologie graphique, accès simplifié aux données, pré-remplissage 

des items obligatoires, contrôle à la saisie, priorisation des tâches opératoires) et le positionne dans 

une configuration optimale pour la validation comme pour le contrôle des tâches accomplies. Les 

données sont contrôlées quotidiennement (toutes les nuits) selon les règles internationales éditées par 

l’IARC et l’IACR (programme implémentée dans le SI-RGCPC) et complétées de procédures 

internes spécifiques, permettant de sensibiliser chaque utilisateur à la qualité d’exécution des tâches 

effectuées la veille. 

L’intérêt réside également dans l’autonomie relative à l’ajout de nouvelles fonctionnalités déduites 

des besoins des utilisateurs. Tout processus supplémentaire qui vise à améliorer la qualité des données 

contribue à améliorer l'efficacité du registre. Dans ce contexte, la disponibilité exponentielle des 

données électroniques contribue à cette opportunité. Trois développements récents au sein du SI-

RGCPC ont concouru à améliorer significativement la qualité des données enregistrées : 

implémentation des listes électorales16 pour la qualité de l’enregistrement des lieux de résidence et 

des lieux de naissance ; implémentation de la BD Adresse®17 pour la qualité du géocodage des 

tumeurs ; implémentation des fichiers INSEE18 des personnes décédées pour la qualité de la mise à 

jour du statut vital. 

4.1.5. Efficience, coût 

Au-delà de la qualité des données se pose nécessairement la question de l’efficience et des retombées 

attendues en termes de productions. L’efficacité opérationnelle du RGCPC peut se juger au travers 

de la consommation des ressources utilisées pour la production du résultat. D’une manière générale, 

cela revient à estimer le coût moyen par cas à partir des informations sur les dépenses et le nombre 

                                                 
16 Répertoire électoral unique : https://www.insee.fr/fr/information/3539086 
17 BD Adresse : https://geo.data.gouv.fr/fr/datasets/3a96ad3eb9f3fad6bb8ee2dcddd76b01ae3baff5 
18 Fichier des personnes décédées depuis 1970 : https://www.insee.fr/fr/information/4190491 
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de cas signalés. En pratique, la tâche est plus ardue car il importe d’identifier les postes clés et sources 

de variations susceptibles d’influencer le coût réel de l'enregistrement des cancers. Plusieurs travaux 

de comptabilité analytique ont été publiés dans ce contexte aux USA, afin de permettre aux registres 

et aux décideurs politiques de prendre les décisions optimales sur l’allocation des ressources [75–78]. 

Ces travaux ont l’intérêt d’avoir délimité les facteurs influençant le coût de l'enregistrement, et d’avoir 

été appliqués à l’ensemble des registres financés par le NPCR (National Program of Cancer 

Registries). Ces travaux sont riches d’enseignement et montrent d’une manière générale que le coût 

moyen par cas diminue à mesure que le nombre de cas déclarés augmente. Les registres du cancer à 

faible volume ont dépensé en moyenne 93,1 dollars pour signaler un cas contre 27,7 dollars pour les 

registres à volume élevé. A l’inverse, le coût moyen augmentait à mesure que le territoire 

géographique couvert était plus étendu. Quand bien même les registres privilégient les flux 

électroniques de données, il n’en demeure pas moins que des déplacements sur sites sont nécessaires 

et engagent des frais de personnel et de déplacement. Le coût n’était pas plus élevé pour les États 

dont les données répondaient aux critères de certification de données de haute qualité, et n’était pas 

associé au pourcentage de la population vivant en zone urbaine. En revanche, le coût augmentait en 

fonction du coût de la vie au niveau du territoire surveillé (frais généraux de fonctionnement, y 

compris la rémunération des employés), et il était plus important pour le déploiement de nouveaux 

registres que pour le renforcement des registres existants. Les registres à faible volume étaient 

finalement moins assujettis à utiliser les formats de données électroniques et avaient des coûts plus 

élevés que les registres à volume élevé pour toutes les activités clés : collecte et extraction de données, 

gestion et administration. 

Au global, ces résultats suggéraient des économies d’échelle en suscitant le partage des coûts fixes 

entre plusieurs unités de production (qui étaient globalement les mêmes qu’ils soient amenés à 

enregistrer 1 000 ou 100 000 nouveaux cas annuels). Le partage des ressources de gestion des bases 

de données permettait également de favoriser l’uniformité de la collecte des données et des pratiques 

de contrôle de la qualité, tout en permettant aux registres de partager plus facilement les informations 

sur les résidents qui bénéficiaient de services de diagnostic et de traitement sur les territoires 

limitrophes. 

Partant de ce constat, il était délicat d’apprécier l’efficience du RGCPC sans disposer d’une 

évaluation comparative aux autres registres français. Le RGCPC fait état toutefois de signaux très 

favorables au regard de sa production. Le RGCPC recense annuellement 12 600 tumeurs malignes 

pour une population d’1,8 millions d’habitants, le positionnant parmi les registres à volume d’activité 

élevé. Il fonctionne pour son activité de surveillance avec une équipe de 7 équivalents temps-plein19. 

                                                 
19 1 temps médical, 1 temps de data manager et 5 temps d’enquêteurs 
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Le RGCPC contribue à 13% de la population surveillée au sein de la zone registre (3% du territoire 

métropolitain). Ses données ont été intégrées dans la base de données commune aux registres des 

cancers en 2015 et sont utilisées depuis 2018 pour la surveillance nationale dans le cadre du 

Programme de Travail Partenarial (PTP) qui associe le réseau FRANCIM des registres du cancer, le 

service de biostatistique-bioinformatique des Hospices Civils de Lyon, Santé publique France et 

l’Institut national du cancer. Leur prise en compte a été l’un des arguments validés par le Conseil 

scientifique du PTP cancer pour le changement de méthode d’estimation de l’incidence nationale (i. 

e. la zone registre étant considérée comme représentative de la France métropolitaine en termes 

d’incidence des cancers). Cette prise en compte a permis de se passer du corrélat de la mortalité, avec 

comme conséquences majeures : 1/ la production d’estimations d’incidence par sous-types 

topographiques et histologiques pour la première fois en France [79] ; 2/ l’utilisation d’une même 

méthode pour les tumeurs solides et les hémopathies malignes [80] ; 3/ l’amélioration in fine de la 

qualité des estimations pour les localisations à faible létalité. Cette étude phare du PTP, mise à jour 

tous les 5 ans, revête une importance majeure puisque sa coordination générale nous a été confiée et 

a abouti à un certain nombre de livrables et de valorisation scientifique et médiatique20. 

Defossez G, Uhry Z, Delafosse P, Dantony E, d’Almeida T, Plouvier S, Bossard N, Bouvier AM, Molinié F, 

Woronoff AS, Colonna M, Grosclaude P, Remontet L, Monnereau A and the French Network of Cancer 

Registries (FRANCIM). Cancer incidence and mortality trends in France over 1990-2018 for solid tumors: 

the sex gap is narrowing. BMC Cancer. 2021 Jun 24;21(1):726. 

Au-delà de l’apport du RGCPC pour les estimations nationales, la prise en compte des données du 

RGCPC a permis de produire également des estimations régionales et départementales d’incidence 

pour un nombre plus élevé de localisations cancéreuses (gain de puissance statistique) [81]. 

D’une manière générale, l’efficience du RGCPC se résume en partie à la réduction de la part du temps 

humain passé sur les processus de notification et de saisie. Le RGCPC a produit un investissement 

rentable permettant de concentrer le travail de l’équipe aujourd’hui sur l’activité d’enregistrement et 

l’investigation des dossiers médicaux complexes ou pour lesquels des compléments d’informations 

sont inévitables dans le cadre de l’activité de veille sanitaire, sinon motivés et convoités dans le cadre 

des questions de recherche. 

                                                 
20 https://www.santepubliquefrance.fr/maladies-et-traumatismes/cancers/cancer-du-sein/documents/rapport-

synthese/estimations-nationales-de-l-incidence-et-de-la-mortalite-par-cancer-en-france-metropolitaine-entre-1990-et-

2018-volume-1-tumeurs-solides-etud 
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4.1.6. Transférabilité 

Le modèle privilégie la réutilisation de données médicales standardisées disponibles à l’échelle du 

territoire national, ce qui le rend parfaitement reproductible pour répondre aux objectifs de production 

des indicateurs d’incidence et de survie souhaités. Le SI-RGCPC a été transposé en 2016 en région 

Corse dans le cadre du déploiement d’un nouveau registre des cancers soutenu par la Collectivité 

Territoriale de Corse. Les choix opérés par ses responsables étaient guidés par l’expertise du RGCPC 

sur l’interopérabilité des sources d’information en cancérologie et le traitement des données, et la 

stratégie de pouvoir disposer d’un environnement logiciel clé en main pour l’enregistrement des cas 

incidents de cancer. Le SI-RGCPC a fait l’objet d’une protection numérique en date du 27 juillet 2016 

auprès de l’Agence de Protection des Programmes21. Au terme de la signature d’une convention de 

partenariat et d’un accord de confidentialité protégeant intellectuellement le savoir-faire du RGCPC, 

un livrable complet du logiciel a été diffusé aux responsables, associant les codes sources (import, 

identitovigilance, notification des tumeurs, modélisation du parcours de soins, monitorage des 

données), les tables de nomenclatures, l’interface de validation et un document de synthèse. 

L’installation a été mise en œuvre par le personnel qualifié du registre Corse. Le fonctionnement du 

logiciel a été rapidement effectif, et le registre Corse a pu débuter sa mission dans les meilleures 

conditions. Des échanges réguliers et amicaux avec ses responsables perdurent et nous attendons avec 

eux aujourd’hui le premier retour du Comité d’Evaluation des Registres (1ère demande de labellisation 

en septembre 2020). 

 

4.2. Réutilisation secondaire des données 

La seconde partie de ce travail illustre les bénéfices à réutiliser les données générées au fil du parcours 

de soins des patients. Les domaines d’application sont nombreux et variées et relèvent aussi bien de 

l’évaluation des programmes de dépistage [36], que du diagnostic moléculaire [38], du traitement et 

du suivi du cancer [40,50–52], ou encore de la pharmaco-épidémiologie [48,49]. Les registres du 

cancer sont les seuls à compiler des informations validées sur les diagnostics et la gravité des 

pathologies (type histologique, stades d’extension, grades de différenciation …). Le travail de 

standardisation des critères d’inclusion et du codage des items selon des normes internationales 

confère aux données finales une qualité spécifique et une comparabilité des données dans le temps et 

dans l’espace au niveau international. En accédant ainsi à toutes les données importantes concernant 

les actes et prescription ayant eu lieu depuis le diagnostic jusqu’à l’issue de la maladie, en passant 

par les différentes étapes de traitement et les récidives, les registres sont stratégiquement les plus à 

                                                 
21 Référencé sous le certificat IDDN.FR.001.310017.000.S.P.2016.000.1000 
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même de fournir des informations sur la qualité et l'efficacité des soins prodigués aux patients dans 

la « vraie vie ». Les données de vie réelle soulèvent des aspects qui ne peuvent pas être capturés lors 

d’essais contrôlés randomisés, rappelant aussi la valeur des données observationnelles pour décrire 

l’usage d’un traitement dans un environnement non contrôlé (effets indésirables, pratiques de 

prescription, efficacité des traitements) [82]. 

Les registres du cancer répondent déjà de façon active à l’évaluation des pratiques de soins par le 

biais des études dites hautes résolutions [83–85]. Cependant, ces études sont ponctuelles car elles 

requièrent la mise en place d’enquêtes ad-hoc et sont établies le plus souvent sur des échantillons 

représentatifs de la population des cas incidents afin de limiter le coût de production de ce type 

d’évaluation. La mise en œuvre d’un système intégré d’évaluation des pratiques de soins permettrait 

de répondre plus avantageusement à ces attentes, tout en conservant l’expertise avancée du registre 

sur les problématiques territoriales, d’environnement sociodémographique, économique et 

d’organisation des soins. L’avantage tient notamment dans l’interprétation, l’harmonisation et le 

travail de comparaison des données brutes mis en œuvre spécifiquement par le registre au moment de 

l’enregistrement pour s’assurer de la véracité des données [86]. Le fait de croiser les bases de données 

médico-administratives et cliniques procure la possibilité au registre d’enrichir le sens et la portée des 

données brutes rassemblées, et d’offrir un outil suffisamment puissant pour répondre aux 

problématiques d’évaluation des soins. 

Il importe ainsi de promouvoir le déploiement de systèmes d’informations intégrés d’évaluation des 

pratiques de soins en cancérologie fondés sur les registres de population. C’est une stratégie 

embrassée par de nombreux pays qui ont mis en place, à la fois du point de vue technique et 

opérationnel et du point de vue de la gouvernance, les moyens et conditions nécessaires à la 

réutilisation des données de santé [87–92]. Une étude comparative récente menée par l’OCDE 

(Organisation de Coopération et de Développement Economiques) rappelle la situation assez 

défavorable de la France en termes de maturité sur la réutilisation des données (couverture, 

interopérabilité, normalisation, gouvernance), positionnant la France au 22ème rang des 30 pays 

évalués et dans le groupe des 7 pays les moins avancés en termes de gouvernance [93]. La France a 

toutefois engagé un tournant ces dernières années pour exploiter le potentiel des données massives 

en santé, en revoyant notamment son dispositif d’accès aux données. 

4.3. Perspectives à l’ère des données massives en santé 

De multiples bénéfices peuvent être attendus de l’exploitation des données massives en santé. La 

France a, de ce point de vue, un socle de données administratives qui constitue une réelle richesse, le 

système national de données de santé (SNDS). Le SNDS est un entrepôt de données médico-
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administratives pseudonymisées contenant l'ensemble des soins présentés au remboursement de la 

population française. Constitué initialement des données de l’assurance maladie (base SNIIRAM : 

Système National d’Information Inter-régimes de l’Assurance Maladie) et enrichi des données des 

hôpitaux (base PMSI), le SNDS contient aujourd’hui les causes médicales de décès (base du CépiDC 

de l’Inserm) et vise à intégrer deux jeux de données supplémentaires (les données relatives au 

handicap et les données de remboursement d’organismes d’assurance complémentaires pour un 

échantillon de la population). 

Jusqu’alors confus et complexe, la loi de modernisation du système de santé du 26 janvier 201622 a 

revu le dispositif d’accès aux données et a posé le principe d’une ouverture large aux données pour 

la mise en œuvre de traitements à des fins de recherche, d’étude ou d’évaluation présentant un 

caractère d’intérêt public. Concrètement, les jeux de données extraits de ces bases médico-

administratives sont rendus totalement anonymes pour être réutilisés sans nécessité d’autorisation 

préalable (open data). Pour les données présentant un risque de ré-identification, la loi a prévu des 

accès permanents pour des organismes publics ou chargés d’une mission de service public. Pour les 

autres utilisateurs, des accès sont autorisés par la CNIL pour des projets spécifiques. 

Le SNDS attire aujourd’hui une vaste communauté de chercheurs grâce à sa quasi-exhaustivité à 

l'échelle de la population française et grâce à son décloisonnement ville - hôpital qui permet de 

travailler sur le parcours de soin complet des patients. Cette base contribue à connaître efficacement 

les éléments constitutifs du parcours de soins et donne lieu à de nombreuses publications, notamment 

dans le domaine du cancer [94–98]. La réutilisation de ses données constitue ainsi un enjeu 

stratégique majeur de santé publique pour les registres de population. Sa principale faiblesse réside 

en revanche dans sa complexité d’utilisation et dans l’absence des résultats d’examens cliniques ou 

paracliniques qui confère le besoin d’enrichir le SNDS de bases de données externes [99]. C’est sur 

ces éléments que le réseau ReDSiam (Réseau pour mieux utiliser les Données du Système national 

des données de santé) a été constitué en 2013 en vue d’élaborer des algorithmes par domaine 

pathologique et de promouvoir les méthodes d’analyse des BDMA [100]. C’est le cas par exemple 

pour l’identification des pathologies cancéreuses, lorsqu’il s’agit d’approcher au plus juste le nombre 

des cas pour estimer l’incidence ou lorsqu’il s’agit de repérer chaque cas incident de façon à pouvoir 

reconstituer sa trajectoire de soins [101]. De façon générale, « big data » n’est pas synonyme de 

« good data » et les algorithmes d’intelligence artificielle ont besoin de données valides, rappelant le 

rôle des registres du cancer en tant qu’expert pour valider et calibrer les données du SNDS. 

Il existe donc une logique forte de réciprocité qui consiste d’une part à ce que les registres puissent 

accéder aux données du SNDS pour répondre intelligemment à leurs missions, et que d’autre part les 

                                                 
22 https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000031912641/ 
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données du SNDS disposent de l’expertise et de la connaissance approfondie des registres pour mieux 

cartographier et utiliser les données. De façon plus générale, ces échanges doivent s’intégrer 

aujourd’hui au niveau du Health Data Hub (HDH ou Plateforme des données de santé) qui, basée sur 

les recommandations du rapport Villani de 2018 sur l’intelligence artificielle [102], constitue la 

plateforme d’accès et de mutualisation des données pour la recherche et l’innovation en santé. Fondé 

d’abord sur les données médico-administratives avec le SNDS, le HDH vise à réunir des sources très 

variées (génomiques, cliniques, hospitalières ...) pour répondre au défi de l’usage des traitements 

algorithmiques dits d’« intelligence artificielle ». 

Il conviendrait dans ce contexte que les registres du cancer puissent définir le cadre de gouvernance 

et le contenu du(es) jeu(x) de données (catalogue) qu’ils sont susceptibles de partager au sein du 

HDH. D’un côté, les données de santé créées sont considérées comme étant financées par la solidarité 

nationale et comme faisant partie du patrimoine collectif. D’un autre côté, le partage de la valeur 

créée et les propriétés intellectuelles liées à la mise à disposition de ces données soulèvent des 

interrogations tout à fait légitimes. La question de la gouvernance est une question majeure qui 

représente aujourd’hui le principal frein à l’extension du HDH, et à laquelle les registres doivent y 

répondre de façon structurée. 

A l’inverse, ces questions pointent aussi l’absence de réciprocité. L’accès aux données du HDH 

(SNDS) constitue une opportunité de moderniser le circuit des données des registres de morbidité. 

Pourtant, cette question soulève encore de nombreux défis techniques et juridiques, puisque l’accès 

aux données du HDH ne permet pas de répondre en l’état à une simplification du mode opérationnel 

des registres du cancer pour leurs missions de surveillance. Le premier défi implique de pouvoir 

apparier les données des registres à celles du HDH, ces dernières étant cryptées afin de garantir leur 

confidentialité. Chaque patient est repéré dans le SNDS par un pseudonyme obtenu par l'application 

d'un procédé cryptographique irréversible (appelé FOIN) au NIR (Numéro d’Inscription au 

Répertoire23). Un appariement direct via un tiers de confiance ne peut pas être envisagé aujourd’hui 

pour les registres, qui n’ont pas autorité à disposer du NIR (le décret n° 2019-341 du 19 avril 201924 

relatif à la mise en œuvre de traitements comportant l'usage du NIR n’étend pas l’autorisation aux 

registres du cancer). Cette phase implique dès lors de mettre en œuvre un appariement indirect 

déterministe (si possibilité de reconstruire le NIR à partir du nom de naissance, prénom, sexe, date et 

lieu de naissance) ou probabiliste (sur diverses variables en commun entre le registre et le SNDS). La 

                                                 
23 Le NIR, ou plus communément « numéro de sécurité sociale », est le numéro d’inscription au répertoire national 

d’identification des personnes physiques (RNIPP) de l’INSEE, délivré à la naissance et utilisé notamment par les 

organismes d'assurance maladie pour la délivrance des « cartes vitales ». 
24 Décret n° 2019-341 du 19 avril 2019 relatif à la mise en œuvre de traitements comportant l'usage du numéro 

d'inscription au répertoire national d'identification des personnes physiques ou nécessitant la consultation de ce 

répertoire : https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000038396526/ 

https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000038396526/
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question de l’usage du NIR par les registres demeure cependant la solution (juridique) à privilégier. 

Deuxièmement, l'accès aux données du SNDS et leur analyse ne peut se faire que dans un cadre 

d'hébergement très restrictif respectant le référentiel de sécurité du SNDS (traçabilité des accès et des 

traitements, confidentialité des données, intégrité des données). Les registres du cancer doivent donc 

être « SNDS compatibles » et apporter la preuve du respect du référentiel de sécurité et du règlement 

européen sur la protection des données à caractère personnel (RGPD). Il est important que les 

registres mettent en œuvre des solutions sécurisées d’hébergement, et prônent même au-delà un 

alignement progressif de leurs systèmes d’information qui veilleraient à simplifier les démarches 

techniques et réglementaires à l’échelle nationale et en réduiraient les coûts. Enfin, le catalogue des 

données intégrées dans le HDH ne détient pas les sources classiquement utilisées par les registres du 

cancer (laboratoires d’anatomopathologie, dossier communicant de cancérologie, données des 

laboratoires d’hématologie biologique …). Ce dernier point est majeur et limite de facto la portée du 

HDH aujourd’hui pour répondre aux problématiques de surveillance des cancers. Le concept est 

toutefois essentiel à défendre et rappelle l’intérêt à ce que chaque acteur « potentiel » du HDH œuvre 

aujourd’hui pour définir les apports et les bénéfices mutuels qui émaneront du partage et du 

croisement ultérieur de leurs données. C’est l’objectif convoité aujourd’hui par l’Institut National du 

Cancer qui, au travers de sa plateforme de données en oncologie, souhaite impulser des travaux visant 

à identifier et délimiter le partage des données de santé entre les différents professionnels et 

institutions impliquées dans le domaine du cancer. 

4.4. Extension des travaux du RGCPC avec la Plateforme Cancer (INCa) 

Dans ce contexte et celui des travaux instaurés avec la plateforme INSHARE [53,54], le RGCPC 

prévoit de croiser à titre expérimental ses données à celles de la plateforme de données en oncologie 

de l’INCa, dont le socle est la « cohorte cancer ». Basée sur le SNDS et développée depuis 2010, la 

cohorte cancer inclut les personnes diagnostiquées, traitées ou suivies pour une pathologie 

cancéreuse, ainsi que les personnes ayant recours aux soins en raison d’un risque élevé de cancer (elle 

comprend à la fois les cas incidents et les cas prévalents de cancer). 

Ce projet expérimental, nommé A3CANSER25, visera sur 3 ans (2021-2023) à identifier et définir les 

méthodes d’appariement optimales, dictionnaires de variables, enjeux d’interopérabilité et 

complémentarité entre les données des registres (jeux de données socle et/ou complémentaires) et 

celles de la plateforme cancer, en prévision de croisements ultérieurs. L’enjeu est de définir les 

contours de la mise à disposition d’une source de données à haute valeur ajoutée (base registres) à la 

                                                 
25 A3CANSER : Appariement, Alignement et Accessibilité des données de santé en CANcérologie pour la Surveillance, 

l’Evaluation et la Recherche en population (coordonnateur du projet : Gautier DEFOSSEZ, financement INCa) 
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plateforme cancer ou tout autre plateforme de données de santé. Un second axe de travail cherchera 

à substituer les exports PMSI du registre à l’interrogation du SNDS et tester ainsi le remplacement 

des extractions locales de lots de données par des interrogations ciblées du SNDS, dans un objectif 

d'amélioration de l'efficience des registres et en prévision d’un fonctionnement qui pourrait se fonder 

à l’avenir sur les données des plateformes de données de santé (preuve de concept). L’enjeu de ce 

deuxième axe est de promouvoir le déploiement d’une démarche simplificatrice de réutilisation des 

données de santé pour les missions de surveillance et d’évaluation des registres de morbidité, et de 

lutter dans le même temps contre une dispersion des moyens collectifs engagés sur des évaluations 

similaires et des populations le plus souvent sélectionnées (gain d’efficience, économie d’échelle). 
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Conclusion 

Ce travail documente un modèle de registre du cancer de génération récente, proposant des méthodes 

innovantes pour optimiser la surveillance épidémiologique du cancer et assimiler le rôle stratégique 

d’évaluation des pratiques de soins en vie réelle par les registres du cancer. Poser les fondements d’un 

système de surveillance optimisé au moment de la création du RGCPC était opportun face à la 

disponibilité exponentielle des données de santé et les initiatives analogues mises en œuvre à 

l’international. De nombreux verrous opérationnels ont laissé place progressivement à des méthodes 

algorithmiques de traitement de l’information, nous mettant en capacité de rassembler des volumes 

élevés de données et de satisfaire un premier niveau d’enregistrement sur les indicateurs de 

surveillance épidémiologique classiques (incidence, survie). 

Les méthodes algorithmiques développées ont consenti à des gains d’efficience majeurs en proposant 

une simplification des tâches opérationnelles en amont de l’enregistrement des tumeurs. Le souci 

d’une harmonisation des formats d’exports (i. e. un format commun et universel par source à l’échelle 

nationale) a été le garant d’une simplification du degré d’intégration et du traitement des données 

dans le SI-RGCPC. Cette configuration nous a permis d’instaurer un rythme d’export soutenu (pluri 

annuel), étant attentif à proposer un niveau optimal d’informations pour les opérateurs du registre au 

moment de la validation. L’expérience montre que le SI-RGCPC est plus réactif que le SNDS qui 

récupère des données à N+1 lorsque le RGCPC intègre les données de l’année en cours. 

La dématérialisation de la notification a été un second palier nous ayant permis de réduire le temps 

humain investi dans la confrontation et l’analyse de la concordance des données sources. 

L’expérience acquise des travaux méthodologiques initiés sur les actes CCAM et celle issue des 

premières années d’enregistrement du RGCPC a affecté de façon très positive les choix stratégiques 

opérés dans les processus de traitement de l’information. La typologie des enregistrements initiée 

pour la représentation chronologique des parcours de soins nous a confortée dans l’idée de 

contextualiser méthodiquement l’information disponible à l’échelle individuelle, en vue de limiter le 

bruit induit par les imprécisions ou les erreurs de codage. En pratique, le système n’aspire pas à 

proposer de l’enregistrement automatique, mais la question mériterait toutefois d’être approfondie au 

regard des performances acquises pour certaines localisations sur la base des items obligatoires pour 

l’incidence et la survie (e. g. les cancers du sein, les plus fréquents chez la femme, qui regroupent un 

niveau d’information souvent très élevé). 

Enfin, la mise en œuvre d’une modélisation des parcours de soins a été le troisième palier, qui, d’une 

manière générale, a été le garant principal des performances de l’approche proposée, en plaçant 

l’opérateur du registre dans une configuration optimale pour mener à bien ses tâches 
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d’enregistrement. La visualisation des séquences offre à l’utilisateur une vision décloisonnée des 

données qui permet de renforcer l’effet synergique et additif des multiples données sources chaînées 

et ordonnées dans le temps. L’utilisateur se retrouve en capacité de produire une analyse intelligible 

du parcours de soins, dont les bénéfices sont tirés de la confrontation des résultats issus des documents 

textuels (ACP, RCP) aux évènements issus de la représentation des données médico-administratives 

(PMSI). Cela permet à l’utilisateur de qualifier en pratique le mode de présentation au diagnostic de 

la tumeur (stade d’extension notamment) à la lumière du traitement mis en œuvre, et inversement, et 

d’apprécier ainsi les éventuelles déviances ou incohérences du parcours (adéquation de prise en 

charge, respect des bonnes pratiques, pertes de chances, inégalités). Le croisement opéré contribue 

au final à enrichir le sens et la portée des données brutes rassemblées, et de souscrire à un second 

niveau d’enregistrement qui répond, au-delà des finalités épidémiologiques classiques, aux 

problématiques d’évaluation des soins et des services de santé. 

Le système d’information regroupe ainsi un ensemble organisé de ressources qui permet de traiter, 

distribuer l'information et coordonner les activités selon l’alignement stratégique et les missions clés 

du RGCPC : surveillance, évaluation et recherche. L’environnement de développement du SI-

RGCPC repose sur des outils et langages informatiques familiers et les méthodes algorithmiques 

développées sont fondées sur la réutilisation de données standardisées qui concourent à leur 

transférabilité. Sa configuration contribue à promouvoir la contextualisation et l’enrichissement des 

parcours de soins des patients atteints de cancer, en réponse à des évaluations non biaisées et pour 

des domaines d’applications variées, aussi bien dans le champ de la prévention et du dépistage, que 

celui du diagnostic, du traitement et du suivi du cancer. Le travail préalable de standardisation des 

critères d’inclusion et du codage des items selon des normes internationales conforte ainsi la mise en 

œuvre d’une stratégie collective qui veillerait à renforcer les missions des registres de population, en 

soutenant le déploiement de systèmes d’informations intégrés répondant à la double finalité de 

surveillance et d’évaluation des pratiques. 

L’ère des plateformes des données de santé constitue une réelle opportunité pour y répondre mais 

aspire en même temps à une redéfinition claire de la stratégie nationale de surveillance pour en lever 

les obstacles juridiques. Si d’un côté les registres doivent s’acquitter d’une définition du contenu et 

du mode de gouvernance des jeux de données susceptibles d’y être déposées, il est vital qu’ils 

disposent en toute réciprocité d’un accès sécurisé aux données, disponibles et futures, indispensables 

à leurs missions. L’accès au NIR serait un premier élément de réponse. Au-delà de ce point d’orgue 

juridique, il est utile que les registres engagent un alignement progressif de leurs systèmes 

d’informations qui veillerait à mutualiser les méthodes et les outils de traitement de l’information 

(solutions d’hébergement, module d’interconnexion des enregistrements, gestion commune des 
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terminologies, choix et implémentation des méthodes algorithmiques). Ces choix opérationnels et 

stratégiques dégageraient des gains d’efficience collectifs majeurs et permettraient de réduire les 

coûts de production, susceptibles d’être réinvestis dans une plus grande valorisation, dans de 

nouvelles missions et dans une couverture plus complète de la population. 
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Annexe 1 : Situation et couverture mondiales en 2013 (source : CIRC / OMS) pour l’enregistrement 

des cancers dans la population, selon l’étendue de la couverture (nationale ou régionale) et la qualité 

(haute qualité vs simple enregistrement ou juste certaines activités d’enregistrement). 
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Annexe 2 : Liste des 28 registres du cancer de France métropolitaine et d’outre-mer appartenant au 

réseau FRANCIM au 1er Janvier 2021. 

 Libellé du Registre Département(s) 
Population 

Insee1 

1 Général Calvados 14 658 262 

2 Général Poitou-Charentes (Charente, Charente-Maritime, Deux-Sèvres, Vienne) 16, 17, 79, 86 1 777 773 

3 Général Doubs et territoire de Belfort 25, 90 672 451 

4 Général Gironde 33 1 463 662 

5 Général Hérault 34 1 062 036 

6 Général Isère 38 1 215 512 

7 Général Loire-Atlantique Vendée (Loire-Atlantique, Vendée) 44, 85 1 938 021 

8 Général Manche 50 499 531 

9 Général Lille et sa région2 59 785 256 

10 Général Bas Rhin 67 1 099 269 

11 Général Haut Rhin 68 753 056 

12 Général Somme 80 571 211 

13 Général Tarn 81 377 675 

14 Général Haute-Vienne 87 376 058 

    TOTAL 13 276 473 (21.2%) 

      

15 Spécialisé Digestif Calvados 14 685 262 

16 Spécialisé Digestif Bourguignon (Côte d'Or, Saône-et-Loire) 21, 71 1 081 930 

17 Spécialisé Digestif Finistère 29 899 870 

18 Spécialisé Gynéco Côte d'Or 21 525 931 

19 Spécialisé Hémato Basse Normandie (Calvados, Manche, Orne) 14, 50, 61 1 475 684 

20 Spécialisé Hémato Côte d'Or 21 525 931 

21 Spécialisé Hémato Gironde 33 1 463 662 

22 Spécialisé SNC Gironde 33 1 463 662 

23 Spécialisé Thyroïde Marne Ardennes 08, 51 849 681 

24 Spécialisé Thyroïde Rhône 69 1 744 236 

    TOTAL 7 515 063 (11.9%) 

      

 ZR Départements couverts par les registres généraux + Côte d’Or 13 802 404 (21.9%) 

 HZR Tous les autres départements 49 267 940 (78.1%) 

 FRANCE    63 070 344 

      

25 Général Guadeloupe 971 404 635 

26  Général Martinique 972 392 291 

27 Général Guyane 973 237 549 

    

28 National Pédiatrique (tumeurs solides et hémopathies malignes) FRANCE 11 572 8723 

1 Population légale en 2011 (https://www.insee.fr/fr/statistiques/2132415/?geo=METRO-1) 
2 Le Registre général des cancers de Lille et sa région couvre partiellement le département du Nord (59) avec l’agglomération de Lille et sa métropole, 

soit 785 256 habitants (30.0%) sur 2 579 208 pour l’ensemble du département 
3 Le Registre national des tumeurs de l’enfant recouvre la population âgée de 0 à 18 ans. L’effectif présenté ici est restreint par souci de simplicité à la 

population âgée de 0 à 14 ans (effectif disponible par défaut sur le site de l’Insee) 

Légende : ZR= Zone registre ; HZR= Hors zone registre ; La zone registre (ZR) est arbitrairement définie ici à partir des 19 départements disposant 

d’un registre général et le département de la Côte d’Or qui dispose de trois registres spécialisés (digestif, sein, gynécologique et hémopathies 

malignes). 
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