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Quatrième Conseil Scientifique et Stratégique du 

Registre des tumeurs du Doubs  

 

 

 

Compte-rendu  

Ouverture du conseil 

Mme Vuitton ouvre le quatrième Conseil Scientifique et Stratégique (CSS) du Registre des tumeurs du 

Doubs. Elle présente l'ordre du jour et se félicite de la présence de la majorité des personnes ayant participé 

au précédent Conseil.  Elle signale que le Conseil Scientifique a été avancé cette année de deux mois pour 

que celui-ci se déroule peu de temps après la remise du rapport d'activité du Registre à l’Institut de Veille 

Sanitaire (InVS). 

L'ouverture du Conseil se termine par un tour de table et l'approbation du compte-rendu du troisième Conseil 

Stratégique et Scientifique.  

Mme Danzon affirme que tout sera mis en œuvre pour que le compte-rendu de ce conseil soit rédigé le plus 

rapidement possible. 

Présentation de l'activité du Registre 

Se reporter aux diapositives 2 et 3 en annexe 

Pour les personnes participant pour la première fois au CSS, Mme Danzon fait un rappel des missions du 

Registre ainsi que des partenariats existants notamment au travers du réseau Francim regroupant les 

Registres français. 

Mme Chérié-Challine ajoute que le réseau Francim et l'Ecole de Formation Européenne en Cancérologie 

(EFEC) ont mis en place une formation (formation TSEECC) à l'enregistrement des cancers ouverte aux 

membres des registres, des 3C (comité de coordination en cancérologie) et aux personnels des centres de 

lutte contre le cancer. Cette formation d'une durée de deux semaines a, jusqu'à présent, permis de former 

près de 80 personnes travaillant dans les registres du réseau Francim. 

A propos de la base de données commune Francim, Mr Lutz insiste sur l'importance que les registres 

français gardent le contrôle de leurs données avec le réseau Francim. Mme Chérié-Challine intervient à ce 

sujet en précisant que la gestion et l’utilisation de la base où sont regroupées les données de l'ensemble des 

registres du réseau Francim font l’objet d’une convention de partenariat entre Francim, l'InVS et les 

Hospices Civils de Lyon. Ce partenariat a été élargi en 2008 à l’Institut National du Cancer (INCa). Dans ce 

cadre, un comité de pilotage étudie les demandes d’analyses. Un conseil scientifique suit les travaux 

réalisés à partir de cette base. 
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Actualité du financement des Registres 

Mme Chérié-Challine présente l'actualité du financement des registres par l'InVS. Suite au désengagement 

de l'INSERM en 2006, l'InVS était, en 2007, le seul financeur des registres. En 2008, l'INCa s'est associé à 

l'InVS pour le financement des registres de cancer. Par conséquent, l'INCa est amené à rejoindre le comité 

de pilotage du réseau Francim évoqué précédemment. Le partenariat INCa / InVS définit les règles de 

financement des registres pour une durée de 3 ans à compter du 31 janvier 2008. L'INCa verse sa 

participation annuelle à l'InVS qui passe des conventions avec chaque registre de cancer. Dans cette 

optique, les registres doivent répondre à quatre objectifs : 

1. Amélioration du rythme de production des données av ec la réduction du délai entre la 

notification et la validation des cas incidents de cancer . Cette année, les données d'incidence 

2004 ont été transmises en février par les registres au service de biostatistiques des Hospices Civils 

de Lyon. Ce délai devra être réduit d’une année en 3 ans soit, en 2011, la transmission des données 

2008. 

2. Recueil d'informations médicales supplémentaires  concernant le stade pour certaines tumeurs 

bénéficiant d'une politique de dépistage ou de diagnostic précoce (sein, colon-rectum, col de l'utérus, 

mélanome, prostate et thyroïde). 

3. Enregistrement  systématique de l'adresse au diagno stic  en vue de réaliser un géocodage des 

cas diagnostiqués. 

4. Améliorer le rythme de mise à jour des survies  (à définir). 

En 2008, le budget alloué au réseau Francim par l'InVS et l'INCa s'élève à 4,4 millions d'euros (1,9 INCa et  

2,5 InVS) contre 3,2 millions en 2007 (exclusivement à la charge de l'InVS), soit une augmentation globale 

de 36%. Dans l'avenir, la contribution de l'INCa devrait augmenter à hauteur de celle de l'InVS. Ce dernier 

reste le coordinateur de la surveillance épidémiologique des cancers à l'échelle nationale, alors que l’INCa 

coordonne la recherche et l’évaluation des soins. A la demande de l'InVS et de l’INCa, un audit externe  

concernant le financement des registres au regard de leur activité va être réalisé cette année.  S'inscrivant 

dans un contexte d'écoute et de prise en charge des problèmes des registres, cet audit vise à évaluer les 

besoins des registres et à améliorer la répartition du financement entre ces derniers. 

Mme Vuitton demande si l'augmentation du budget global alloué aux registres en 2008 n'est pas la simple 

compensation du désengagement de l'INSERM en 2006. Mme Chérié-Challine répond que le 

désengagement de l'INSERM reposait sur le principe que l’INCa étant créé, il devait participer au 

financement des registres. Ce désengagement a surtout pénalisé les Registres spécialisés. Mme Danzon 

confirme cette information en ajoutant que la hausse du financement InVS du Registre du Doubs est, en 

proportion, équivalente à celle que connaît l'ensemble du réseau Francim. Elle fait remarquer toutefois que 

le financement InVS ne couvre pas la totalité de la mission d’enregistrement. Mr Flammarion précise que 

l'InVS couvre 41% du budget annuel du Registre. Mme Danzon explique que le Registre complète son 

budget avec les financements des projets de recherche et les dotations du CHU, notamment le financement 

de son poste. Dans le budget, il est difficile de faire la part entre le temps consacré à l’activité 

d’enregistrement et celui consacré à l’activité de recherche. 



 7

Mme Danzon soulève le problème de la pérennité des registres et de la difficulté de recruter du personnel 

qui en résulte. En dehors de ce problème de pérennité du financement, l'embauche du personnel sur les 

grilles de CHU ainsi que la difficulté de proposer des contrats de longue durée aux salariés pèsent aussi sur 

l'attractivité du Registre. Mr Flammarion admet qu'il s'agit d'un problème récurrent pour les organismes de 

recherche et les réseaux de santé. Cependant, il ajoute que le Registre du Doubs dispose dans son effectif 

de personnels titulaires au CHU qui pourront être, en cas de disparition du Registre, intégrés dans d'autres 

services. Mme Vuitton affirme que les difficultés rencontrées par le Registre conduisent au départ de 

personnels vers des postes davantage attractifs. Dans ces circonstances, le travail de formation du 

personnel entrepris par le Registre ne porte pas l'ensemble de ses fruits. De plus, au problème du manque 

d'attractivité financière et contractuelle s'ajoute le manque d'attractivité de la région Franche-Comté pour des 

personnes issues des principaux bassins de population français (Ile de France, Sud-est…). Mr Flammarion 

relativise les problèmes d'attractivité liés à l'embauche en CDD sur des grilles CHU par le fait que des non-

titulaires peuvent bénéficier de perspectives de carrière comparables à celles des agents titulaires ainsi que 

par le fait que les compétences et le niveau d'expérience sont pris en compte par l'hôpital dans le calcul du 

salaire à  l'embauche.  Il ajoute qu'un financement des registres par les Missions d'Intérêt Général et à l’Aide 

à la Contractualisation (MIGAC), pourrait être une solution à leur problème de pérennité. 

Mr Bontemps fait remarquer que la hausse du financement du Registre s'accompagne d'une demande 

d'informations supplémentaires dans l'enregistrement (Adresse au diagnostic,  stade…). Il illustre ses propos 

par l'obligation de recueillir le stade pour le cancer de la thyroïde, information dont il doute de la pertinence. 

Mme Chérié-Challine lui répond que l’incidence de cette localisation évolue avec les pratiques de dépistage 

et que la taille est donc un facteur essentiel à surveiller pour interpréter les données. Mr Lutz ajoute que le 

stade est une information de base dans l'étude des cancers. 

Mme Danzon intervient au sujet des limites du recueil d'informations via le dossier médical informatisé. Les 

chefs de service, dont l'autorisation est nécessaire pour consulter cette source, gardent certaines réticences 

au sujet de l'accès aux dossiers par les organismes de recherche. De plus, il n'est pas certain que 

l'ensemble  des cliniciens remplissent ces dossiers informatisés correctement. 

Bilan de l'activité d'enregistrement des données 

Se reporter aux diapositives 4 et 5 en annexe 

En introduction de la présentation du bilan de l'enregistrement, Mme Danzon informe les membres du 

conseil qu'un séminaire interne a eu lieu  le 17 mars. Cette réunion a permis notamment une mise à plat des 

procédures d'enregistrement dans le but de gagner en efficacité et de préparer l'archivage électronique. 

Pour les points améliorés : 

Notifications anapath, DIM, ALD et cliniciens : Mr Lutz demande si les courriers adressés par les 

cliniciens correspondent à l'ensemble des cas recueillis. Mme Danzon lui répond que ces courriers servent à 

compléter les informations fournies par les sources de notification (Anapath, DIM et ALD). Actuellement 

environ un cas enregistré sur six est renseigné par le Dossier Médical Informatisé (DMI) du CHU. Bien que 

les informations soient davantage complétées qu'auparavant, la consultation du DMI est une activité 

chronophage. Mr Lutz signale que l'utilisation des ALD qui disparaîtront en 2012 ne suffit pas. Il ajoute que 
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les informations issues de l'utilisation de la carte vitale pourraient être une source de données individuelles 

pertinente. Mme Danzon pense que cette source ne pourra pas être mobilisée à court terme. Mme Chérié-

Challine intervient à ce sujet en indiquant que les données de la base nationale de l'Assurance Maladie sont 

anonymes et par conséquent inutilisables par les registres. Elles sont utilisées dans le cadre du projet 

système multisource de surveillance épidémiologique géré par l’InVS. 

Automatisation des croisements + base de données DI M : Evelyne Fournier a développé le croisement 

informatique des sources avec Reg25 (logiciel du Registre).  

Formation TSEECC : Jusqu'à présent, quatre membres du Registre (3 techniciennes et une ingénieure) ont 

été formées. L'application des recommandations fournies lors de cette formation a certainement pour 

conséquence une amélioration de la standardisation des pratiques et de la qualité du recueil, mais aussi une 

augmentation du temps passé pour l’analyse et le recueil par dossier. 

Territoire de Belfort : L'Agence Régionale d’Hospitalisation (ARH) finance deux postes consacrés à 

l'enregistrement des cas du Territoire de Belfort. Cette opération débutera cette année pour certaines 

localisations (poumon et localisations du dépistage). 

Étude faisabilité archivage électronique : Suite aux recommandations données par Mr Lutz lors du 

précédent conseil scientifique, le Registre a visité le Registre des tumeurs de Fribourg (Suisse) et s'est doté 

du matériel nécessaire à la mise en place de l'archivage électronique.  

Dans les principaux points à développer : 

- Mr Lutz souhaite connaître la méthode utilisée pour l'actualisation du statut vital des patients. Mme Danzon 

répond que cette opération est effectuée en continu pour les décès en fonction des données qui parviennent 

au Registre. Elle ajoute que l'actualisation de la survie est coordonnée avec le réseau Francim. Mme Chérié-

Challine précise qu'un croisement entre les bases de données des registres et le fichier d'identification des 

personnes physique (RNIPP) devrait être effectué tous les trois ans. De plus, l’informatisation des certificats 

de décès devrait à terme faciliter le travail des registres. 

- Mr Madelon intervient au sujet des sources de données en expliquant qu’un dossier informatisé unique 

hors CHU devrait être opérationnel dès l’année prochaine. Mr Bontemps lui répond que des problèmes 

peuvent être engendrés par le manque de qualité des dossiers ; il en résulte que les comptes-rendus 

d’anatomie et de cytologie pathologiques sont amenés à rester la source de données la plus fiable du 

Registre. 

Bilan des études, recherches et de leur valorisatio n 

Se reporter aux diapositives 6, 7 et 8 en annexe 

Mme Danzon commente les trois diapositives en donnant des précisons pour certaines études : 

Hémopathies lymphoïdes : intérêt de l'usage de typo logies territoriales pour l'étude des 

déterminants sociaux : Mme Danzon explique que le deuxième rapport intermédiaire est en cours de 

rédaction. Mr Lutz fait remarquer qu'une collaboration entre des géographes et des épidémiologistes serait 

très pertinente sur le thème de l'accès aux soins. En effet, la question des inégalités géographiques de 
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l’efficacité des soins est plus pertinente que celle de l’incidence. Le Registre avait manifesté son intérêt à ce 

que la réponse à l’appel d’offre INCa du Cancéropôle Grand Est (CGE) sur la thématique « Lymphome », 

comporte cet aspect, mais actuellement il a peu d’informatiosn sur la teneur du dossier. 

Collaboration entre le Registre et le service de de rmatologie du CHU de Besançon: cette collaboration 

a conduit à la réalisation et à la soutenance de deux travaux d’internes en 2007 : 

- Un mémoire de spécialité (DES) concernant l'épidémiologie des lymphomes cutanés primitifs dans 

le Doubs de 1980 à 2003 (article publié dans une revue internationale) 

- Une thèse de médecine concernant les tumeurs cutanées malignes rares dans le Doubs de 1980 à 

2004 (article en cours). 

Evolution des caractéristiques histologiques des ca ncers du sein dans le Doubs avant la mise en 

place du dépistage organisé en 2003 : l'analyse ayant été achevée en 2007, un article est actuellement en 

cours. 

A propos du dépistage, Mr Lutz suggère de développer une collaboration avec le CRISAP (Centre de 

Regroupement Informatique et Statistique de Données en Anatomie et cytologie Pathologiques) de Franche-

Comté) sur le modèle de ce qui est fait en Rhône-Alpes pour évaluer l’efficacité des dépistages organisés 

(voir avec Marc Colonna, directeur du Registre de l’Isère). 

Cancer du sein et dioxines. Evaluation du risque li é aux rejets de l'incinérateur d'ordures ménagères 

de Besançon : Cette étude coordonnée par le Pr Viel a été publiée en 2008 dans le  International Journal of 

Health Geographics. 

Mme Danzon précise que l'ensemble des études auxquelles le Registre a participé sont présentées dans le 

rapport d'activité 2008. Dans ce document figurent notamment les travaux réalisés dans le cadre du réseau 

Francim. Mme Danzon souhaite pour 2009 que le Registre prenne en charge la coordination d'une étude 

Francim. La présence d’un ingénieur d’étude (Vinciane Dufour) est un atout.  

Mme Danzon regrette que certains articles restent difficiles à publier. Mme Vuitton explique que le Registre 

manque de soutien pour la valorisation des études ; la soumission d’articles à des revues internationales 

représente un travail important, qui nécessiterait, étant donné la production du Registre, plus d’un chercheur 

senior. 

Mr Lutz se dit impressionné par la productivité de recherche du Registre du Doubs en particulier et des 

registres du réseau Francim en général. Il ajoute que le réseau sert d'exemple aux registres européens par  

sa transparence et son ouverture. 

Positionnement du Registre au sein de Francim et du  Cancéropôle Grand-Est  

Mme Vuitton introduit cette partie du conseil, en faisant part de la volonté du CGE d’être leader en France 

sur la thématique des cancers associés aux papillomavirus, en lien avec la nouvelle politique de vaccination. 

En réponse à un appel d'offre des « Centres nationaux de référence », le CGE désire faire de Besançon le 

coordinateur d'un centre national organisé en réseau avec les centres de Reims et de Tours (responsable Pr 

C. Mougin). Ce réseau sur le papillomavirus s'articulera sur l'ensemble du territoire national en collaboration 
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avec les laboratoires de biologie, les anatomo-cytopathologistes et les associations de gynécologues. Dans 

cette optique, les initiateurs de ce projet souhaitent que les registres de cancer du réseau Francim soient 

associés à cette démarche. Mme Vuitton souhaite connaître le positionnement de Francim vis-à-vis de ce 

projet dont la date limite de dépôt est fixée au 31 mars. Mme Chérié-Challine lui répond que, suite à 

l'introduction de la vaccination, le ministère de la santé a sollicité la mise en place d'un programme de 

surveillance des lésions précancéreuses du col de l'utérus. Dans cette optique, les registres seront mis à 

contribution avec les structures de dépistage et les Centre de Regroupement Informatique et Statistique de 

Données en Anatomie et cytologie Pathologiques (CRISAP) pour les secteurs non couverts par les registres.  

Perspectives 

Se reporter à la diapositive 9 en annexe 

Faisabilité d'un registre spécialisé des mélanomes : évoqué lors du précédent Conseil Scientifique, ce 

dossier a été refusé pour un financement dans le cadre des appels à projet du Groupement Régional de 

Santé Publique car ce thème n'entrait pas directement dans les objectifs du Programme Régional de Santé 

Publique (PRSP). Actuellement, la réalisation de ce projet en collaboration avec les registres suisses est en 

discussion. 

Mr Lutz évoque le débat concernant l'enregistrement des tumeurs basocellulaires. En Suisse, l'arrêt du 

financement de leur enregistrement a conduit certains registres à cesser de recueillir des informations sur 

ces cancers.  Mme Vuitton estime que la collecte des basocellulaires permet d'anticiper de futures questions 

liées notamment au réchauffement climatique ou au développement des biothérapies. Elle ajoute 

qu'actuellement seuls les registres du Doubs et du Haut-Rhin enregistrent ces cancers en France. Mme 

Chérié-Challine suggère d’écrire un argumentaire sur l’intérêt de surveiller ces cancers au vu des 

expériences internationales, en chiffrant le coût annuel pour les registres du Doubs et du Haut-Rhin et de le 

soumettre à l’InVS.  

Mr Lutz évoque aussi l’intérêt de travailler sur les cancers rares avec une collecte d’informations 

supplémentaires (Projet européen Rarecare). 

 

Conclusion 

En l'absence de question complémentaire, Mme Vuitton remercie tous les participants et conclut le 

quatrième Conseil Scientifique et Stratégique du Registre des tumeurs du Doubs. 
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