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1. Etat d’avancement du recueil et de la validatiomles cas

La procédure d’enregistrement des cas dans le fRegiss tumeurs du Doubs est présentée en
annexe 1

Le tableau ci-dessous présente I'étHhavancement de l'enregistrement des cas au
31 décembre 2007 :

Année Avancement
de diagnostic
2004 - Recueil auprés de tous les services d’'anatemnile cytologie pathologiques concernnés

(cf. liste enannexe 3 achevé (source 1)

- Recueil aupres de tous les DIM concernés (ck kstannexe 3 des données du PMSI
2004 achevé (source 2)

- Recueil auprés du régimgénéral de l'assurance maladie, de la MSA et dunj
indépendants (RSI) achevé (source 3).

- Recueil aupreés des registres nationaux pédiasigakevé

- Recueil auprés des services cliniques (voir sesviconcernés ci-dessous) en grande
partie réalisé

- Croisement automatisé (@hnexe 4description de la nouvelle procédure mise en place
des données des sources 1 et 2 effectué

- Retour au dossier médical pour les cas uniquesignalés par les DIM ou discordants
avec ceux signalés par les services d’anatomie etydologie pathologiques en grarde
partie réalisé.

- Codage et saisie réalisés pour tous les cas inplés réalisation des étapes ci-dessus.

2005 - Recueil auprés de tous les services d’'anatemile cytologie pathologiques concernnés
achevé
- Recueil aupres de tous les DIM concernés des @srohé PMSI 2005 achevé
- Recueil aupres du régime général de I'assurandadieade la MSA et du régime des
indépendants (RSI) achevé
- Recueil aupres des services cliniques réalisé lgswancers du sein, du colon-recturh et
de la prostate achevé
- Croisement automatisé des deux premiéres sougedisé pour les cancers du sein,|du
colon-rectum et de la prostate achevé
- Retour au dossier médical pour les cas uniquesignalés par les DIM ou discordants
avec ceux signalés par les services d’anatomigt@ipbgie pathologiques réalisé pour |es
cancers du sein, du colon-rectum et de la proatdtevé
- Codage et saisie réalisés pour tous les cas dea@sations inclus aprés réalisation gdes
étapes ci-dessus. Pour les autres cas, pré-eneeggsit* effectué

2006 - Recueil aupres des services d'anatomie eytdogie pathologiques concernés acheyé
- Recueil auprés des DIM en cours
- Recueil aupres du régime général de I'assurandadieade la MSA et du régime des
indépendants (RSI) achevé
- Réception des courriers de synthése du serviceadiethérapie oncologie du CH de
Montbéliard (depuis avril 2006)
- Pré-enregistrement effectué

2007 - Recueil auprés des services d’anatomie eytdiogie pathologiques concernés en cours
- Recueil auprés des DIM en cours
- Recueil auprés du régime général de I'assurandadieade la MSA et du régime des
indépendants (RSI) en cours
- Réception des courriers de synthése du serviceadiethérapie oncologie du CH de
Montbéliard complet
- Réception des RCP de pneumologie (depuis juin 2007)
- Réception des courriers de synthése des servioesalogie et d’'urologie des cliniques
privées de Besancon (depuis janvier 2007)
- Pré-enregistrement effectué

* Le pré-enregistrement correspond a la saisievddables administratives apres recueil passif
et actif ainsi que la saisie de la topographieegiadmorphologie (pour les tumeurs cutanées). Il
est effectué des que le cas est notifié.



Les moyens mis en ceuvre pour assurer I'exhaustivitiu recueil sont:

Le recueil auprés de tous les laboratoires daopagie anatomique et de cytologie du
département du Doubs publics et privés ainsi qu ces départements limitrophes (cf
annexe 2). Les départements voisins couverts paggistre adressent aussi des cas (Haut-
Rhin, Céte d’Or). En 2007, tous les services ebiatoires ont participé a une réunion
organisée par le Registre au cours de laquell@&t@nhotamment abordées la sélection des
cas a partir des codes ADICAP ainsi que la trar@onisnformatique sécurisée (efinexe

5 le CR de cette réunion). La transmission informagi sécurisée s’est amplifiée au cours
de 'année avec, en fin d’année, 4 laboratoire8qui y contribuent.

Le recueil aupres des DIM. Tous les DIM de laighget hors région sont sollicités, y
compris les établissements spécialisés de la rggaosienne (voir liste en annexe 3). La
sollicitation des DIM suit le guide de recommandas FRANCIM (cf. document du
groupe de travail : F. Binder, S. Boutreux, F. @abani, AV. Guizard, A. Jaffré, B.
Lacour).

Les procédures de croisement entre fichiers natifén ont été automatisées avec
notamment un gros travail sur l'identification désublons. Une visite du Registre de
Loire-Atlantique a été effectuée en juillet 200upmutualiser les compétences.

Le recueil auprés des registres nationaux pégiets

Le retour au dossier médical pour les cas unigmersignalés par les DIM ou discordants
avec ceux signalés par les services d’anatomie atytiologie pathologiques

L'utilisation de la source ALD est encore a déygler.

Les moyens mis en ceuvre pour assurer la qualité tlenregistrement sont:

Le suivi des régles d’enregistrement des guidesetommandations FRANCIM et de
'ENCR. Deux techniciennes du Registre ont été e (cours TSEEC) en 2005 et 2006.
Elles effectuent maintenant le codage. Tout problé® codage est discuté en réunion et
soumis, si besoin est, au forum FRANCIM.
Le retour au dossier médical de fagon systématiqu
0 Pour tous les dossiers du CHU (soit environ ungdes du tiers des cas) par le
biais du dossier médical informatisé
o Dans tous les cas quand les informations figuransdes compte-rendus des
laboratoires sont insuffisantes.
o0 Pour les cas uniquement signalés par les DIM ogodignts avec ceux
signalés par les services d’anatomie et de cytelpgthologiques
o Pour les cancers du sein, du colon-rectum et derdatate pour lesquels le
recueil du stade est exhaustif pour les cas 20Q@0@% (stade recueilli dans le
cadre de I'étude « diagnostic précoce des canbesles personnes de plus de
75 ans » en collaboration avec I'lsére)
o Pour les cancers du poumon (étude FRANCIM « poulf@d »)
0 Pour les mélanomes (étude du Cancéropble GrandiiEda prise en charge
des mélanomes 2004)
o Pour les hémopathies et les primitifs inconnus
La recherche réguliere de doublons et d’inforor&i manquantes par des requétes sur la
base de données.

Les criteres de validation de 'année 2004 sont Issiivants :

Moyens pour assurer I'exhaustivité et la quali@ I'enregistrement décrits ci-dessus
effectués pour les cas 2004

Contréle des données manquantes et des doulifentué a I'aide du logiciel du Registre
Contréle des incohérences effectué a I'aide diciel IARC tools et corrections effectuées.



Le nombre moyen de sources par casst de 3,036 pour les années 2002 a 2004. Ce aombr
correspond a un calcul effectué sur toutes les umniecluses dans le Registre y compris les
carcinomes basocellulaires et spinocellulairesr@gaainsi que les tumeurs non invasives. |l
prend en compte les sources de notification (ssudeesignalement des cas) et les sources
d’'information (différentes des sources de notifima}t consultées (sources qui apportent de
'information complémentaire a partir d’'un cas fiétipermettant de valider I'inclusion du cas
ou de compléter les informations le concernant).

Les résultats par localisation sont présentés dans les tableaux ci-dessous. dsedtats
détaillés par classe d’'age sont présentémeexe 6.



Répartition des cas invasifs (comportement 3) paoktalisation, par sexe et par année

Hommes Femmes
Site 2002 2003 2004 2002 2003 2004
Autre 23 11 12 20 26 19
Carcinome spinocellulaire 71 92 96 74 64 67
Col utérus 0 0 0 29 30 27
Colon-Rectum 177 153 175 109 109 153
Corps utérus 0 0 0 a7 45 39
Estomac 42 35 32 22 19 11
Foie 24 40 27 12 5 5
Fosse nasale oreille sinus 4 3 6 1 3 1
Hémato-autre 32 20 26 30 21 20
Intestin gréle 3 1 2 3 3 4
Larynx 17 27 25 2 6 1
Lévre-Bouche-Pharynx 69 87 67 22 15 17
Lymphome Malin Non Hodgkinien 41 37 33 43 45 40
Maladie de Hodgkin 6 7 6 6 5 4
Mélanome de la peau 26 33 25 34 29 33
e e " v o1z 13 ou e n
Esophage 26 20 34 5 4 3
Os articulation cartilage 3 6 0 2 3 3
Ovaire 0 0 0 38 48 32
Pancréas 27 28 28 24 20 33
Peau autre que mélanome malin 5 7 9 6 4 4
Poumon 217 207 199 56 50 54
Primitif inconnu 19 21 20 18 11 25
Prostate 476 429 500 0 0 0
Rein 48 44 51 19 30 14
Sein 2 4 1 368 363 408
Systeme nerveux central 26 12 15 23 14 13
Testicules 11 18 22 0 0 0
Thyroide 9 10 8 46 31 30
Toutes leucémies 31 26 44 23 21 32
Vésicule et voies biliaires 6 10 8 6 16 8
Vessie 63 62 68 14 6 14
Voies respiratoires 1 6 3 3 1 2
Total 1522 1468 1555 1116 1055 1127




Répartition des cas bénins, incertains ou in-situcomportement 0, 1 ou 2) par sexe
et par année, pour certaines localisations

Hommes Femmes
2002 2003 2004 2002 2003 2004
Colon-Rectum 7 19 29 3 15 17
Col utérus 0 0 0 102 89 82
Hémato-autre 3 6 1 4 1 0
Ovaire 0 0 0 4 6 3
Sein 0 1 0 35 24 57
Systeme nerveux central 1 12 6 2 26 16
Vessie 82 58 56 15 16 7




2. Travaux de recherche
2.1 Travaux de recherche en cours durant 'année0Z0

2.1.1 Travaux initiés ou coordonnés par le Registr®oubs

Incidence des hémopathies lymphoides. Intérét deutilisation de typologies territoriales
pour I'étude des déterminants sociaux. (Registre dDoubs investigateur principal)
Collaborations
Equipe ThéMA, UMR CNRS 6049, Université de FranClmnté
Registres du réseau FRANCIM
Avancement
Poursuite de I'étude et publication dlirapport intermédiaire (juin 2007)
Réalisation de I'étape 2 du projet
Financement
Institut National du Cancer (INCa) (Appel a pri2€05)
Conseil régional de Franche-Comté
Ligue contre le Cancer Comité du Doubs, Besancgon.

Epidémiologie descriptive des lymphomes cutanés pnitifs dans le Doubs de 1980 a 2003
Collaborations service de dermatologie du CHU de Besancon (@acedre d’'un mémoire
de DES soutenu le 19 avril 2007) et services diesggdu département
Avancement
Etude achevée en 2007. Communication GRELL 200ficlArsoumis.

Financement Ligue contre le cancer, Comité du Doubs

Tumeurs cutanées malignes rares dans le Doubs de8D% 2004 : évolution de I'incidence
et épidémiologie descriptive.
Collaborations service de dermatologie du CHU de Besancon (tlapnadre d’'une these
de médecine soutenue le 17 décembre 2007) et egmliciques du département
Avancement
Etude réalisée dans sa totalité en 2007
Communication prévue au GRELL 2008. Article en sour
Financement Autofinancement registre

Evolution des caractéristiques histologiques des geers du sein dans le Doubs avant la
mise en place du dépistage organisé en 2003 (étuds cas 1985, 1990, 1997, 2002)
Collaborations service de radiothérapie du CHU de Besancons(ticadre d’'une théese
de médecine soutenue le 23 novembre 2007)
Avancement
Analyse achevée en 2007
Article en cours.
Financement Subvention Etat/Assurance Maladie 2006

Incidence des mélanomes cutanés selon la forme amaio-clinique, I'épaisseur (Breslow)
et la localisation (cas 1986-2003)

Collaborations service de dermatologie du CHU de Besancon

Avancement

Etude réalisée dans sa totalité en 2007

Communication prévue au GRELL 2008. Article en sour

Financement Autofinancement Registre



Incidence et survie des lymphomes gastriques
Collaborations service de gastroentérologie du CHU de Besarg@h, et réseau Francim
Avancement
Exploitation des données de I'étude de survie Fnaawec travail spécifique du registre et
des services de gastroentérologie et hématolog@Hlu sur la définition de catégories de
grade de malignité. Communication orale au GRELLO720et a des congrés de
gastroentérologie en 2008. Article en cours.
Financement Autofinancement Registre

Survie des patients atteints d’un cancer rectal (1984-2003) dans le Doubs.
Coordination: Pr M. Mercier (laboratoire de biostatistiquesueité de recherche clinique,
service de Radiothérapie CHU de Besancon) aveamcadeement du registre (dans le cadre
d’'un master 2)
Avancement étude achevée en 2007. Soutenance 21 septed®fe 2
Financement Autofinancement Registre

Sarcomes utérins
Collaborations service de gynécologie du CHU de Besancon (#aocadre d'une thése)
Avancement
Recueil en cours
Financement Financement Ligue contre le cancer, Comité duli3o

2.1.2 Travaux réalisés dans le cadre du réseau ERMAN

Etude haute résolution sur les cancers du poumonds 2004).
Coordination: Registre général de I'lsére
Avancement collecte achevée, analyse en cours
Financement Ligue nationale contre le cancer et Instituioval du cancer

Incidence du mélanome cutané infiltrant en Franceévolution & 5 ans et estimation de la
prévalence (cas 2000-2001)

Coordination: Registre général du Bas-Rhin.

Avancement en cours d’'analyse

Financement Laboratoire Pfizer

Evaluation de la qualité des ALD et du PMSI commendicateurs de suivi épidémiologique
des cancers, a l'aide de données nominatives

Coordination: Registre général du Tarn.

Avancement début de mise en ceuvre du protocole

Financement Institut National du Cancer (Appel a projet 2P06

Etude EUROCHIP : étude internationale pilote sur les indicateurs/aliéation des prises en
charge (délais et compliance aux recommandati@@)rdination : Istituto Nazionale per lo
Studio e la Cura dei Tumori (Milan)

Coordinationpour la France : Registre du Tarn et du Doubs

Avancement publié

Financement européen



2.1.3 Autres travaux

Cancer du sein et dioxines. Evaluation du risquedi aux rejets de I'incinérateur d’ordures
ménageres de Besancon
Coordination: Pr JF Viel, DIM du CHU de Besancon
Avancement étude réalisée dans sa totalité en 2007. Lestrega assuré, entre autre, la
partie relative au géocodage des cancers.
Article publié en 2008 (Viel JF, Clement MC, Hagj Mrandjean S, Challier B, Danzon A.
Dioxin emissions from a municipal solid waste irezi@tor and risk of invasive breast
cancer: a population-based case-control study @itB-derived exposure. Int J Health
Geogr 2008;7(1):4.)
Financement Autofinancement Registre.

Etude des facteurs individuels et écologiques d’'unarise en charge précoce du cancer du
sein chez les femmes dans trois départements franga
Coordination: Pdle d’Information Médicale Evaluation et Samabligue (PIMESP) et
Registre général de Loire-Atlantique (participatt®s registres de Loire-Atlantique, Doubs
et Tarn)
Avancement début de mise en ceuvre du protocole
Financement PHRC national 2006, Institut national du cancer

Participation a I'évaluation de la campagne d’inciaition au diagnostic précoce des cancers
chez les plus de 75 ans dans I'lsére : Etude du d&ades cancers du sein, du colon-rectum
et de la prostate (cas 2004-2005) (Doubs : départent témoin)

Coordination: Registre général de I'lsere

Avancement recueil achevé, en cours d’analyse

Financement Mutualité Rhéne-Alpes

Evaluation d’'une méthode d’estimation de I'incidene des cancers colo-rectaux et du sein
a partir des registres des cancers et du programmee médicalisation des systemes
d’'information (PMSI).
Coordination: Pr C Quantin (EMI 0106 — INSERM- Recherches épinblogiques et cliniques
en cancérologie digestive). Participation des teggsdu Doubs et de Cote d’'or (spécialisés
cancers digestifs et gynécologiques).
Avancement début de mise en ceuvre du protocole.
Financement Appel & recherches 2006 (IVRSP institut virtael recherche en santé
publique) DGS, DREES-MiRe, InVS, HAS, CANAM, AFABS, Inserm.

Etude cas témoins sur les facteurs de risque desncars thyroidiens de I'enfant et de
I'adolescent dans I'est de la France
Coordination: Coordonnateur: Unité 605 INSERM
Avancement réflexion sur la mise en ceuvre du protocole mé&he-Comté
Financement Inserm, InVS, Fondation de France, ANR, MGENn(exhaustif)

Poursuite PHRC 2003 pour lesquels le Registre esiviestigateur associé :

Qualité de vie et de réinsertion des patients com@rés guéris d’'un cancer Etude cas-
témoins a partir des données de registres de papuldont le Registre des tumeurs du
Doubs. Investigateur : Pr Mariette Mercier. Etudecellaboration avec les registres du
Calvados et du Bas-Rhin. Financement : PHRC ndtiona

Application de la classification anatomo-radiologige de Sainte Anne aux tumeurs
gliales de I'adulte traitées dans le département du Deulie 1993 et 2003. Investigateur
du projet : Docteur M-H Baron, service de radio#pée, CHU Besancon. Financement :
PHRC régional et complément Ligue Contre le Cancer.



Poursuite des études multicentriques en lien aveed registres de cancer :
Etude AGRICAN sur les risques de cancer chez les agriculteuogetRcoordonné par le
GRECAN Université de Caen/Basse-Normandie.
Etude ICARE : investigations sur les cancers respiratoires I'ehvironnement
professionnel. Projet coordonné par 'INSERM.
PNSM : Programme coordonné par I'InVS.

2.2 Principaux résultats de travaux initiés ou catinnés par le Registre du Doubs et
acheveés en 2007 (cf résumés en annexe 7)

- Epidémiologie descriptive des lymphomes cutamésififs dans le Doubs de 1980 a 2003.

- Tumeurs cutanées malignes rares dans le Douth8&Ba 2004 : évolution de I'incidence
et épidémiologie descriptive.

- Evolution des caractéristiques histologiques ckscers du sein dans le Doubs avant la
mise en place du dépistage organisé en 2003 (dagleas 1985, 1990, 1997, 2002).

- Incidence des mélanomes cutanés selon la foratemo-clinique, I'épaisseur (Breslow) et
la localisation (cas 1986-2003).

2.3 Communications et publications réalisées a jprades données du Registre (Cf.
annexe 8)

2.3.1 Communications orales et affichées dans aegres et réunions scientifiques
11 communications

2.3.2 Publications dans lesquelles un membre disRRe@gu Doubs ou le réseau FRANCIM est
co-auteur
14 publications dont 12 répertoriées dans pubmed.

2.3.3 Publications dans lesquelles le Registre dub® apparait en tant que groupe (ex
EUROCARE working group)
6 publications répertoriées dans pubmed.

2.3.4 Ouvrage et chapitre dans des ouvrages

- P.Grosclaude, N.Bossard, L.Remontet, A.Belot,rRAx, B. AM, G.Launoy, M.Maynadie,
M.Velten, J.Faivre and J.Estéve (2007). Surviepdgents atteints de cancer en France : Etude
des registres du réseau Francim. Edition Springetag France.Janvier 2007.

A. Danzon a assuré, dans cet ouvrage, la coordmdt la rédaction du chapitre sur la survie
des mélanomes cutanés, ainsi que la contributitanré@daction de la survie des cancers du
poumon, du sein, des cancers gynécologiques (valogs utérin, col utérin, ovaire) du
testicule, des mélanomes de I'ceil, des tumeurystéme nerveux central et du chapitre « tous
cancers ».

- D. Eilstein, Z. Uhry, R. Ancelle-Park, P. ArveuR, Asselain, M. Colonna, J. Bloc,.
Danzon, C. Exbrayat, A-V. Guizard, C. Guldenfels, G. Héunlel. Macé-Lesec’h, J Peng, B.
Tretarre, F. Molinié, S. Duffy : Groupe collabofatstructure de gestion du dépistage, réseau
francais des registres de cancer FRANCIM, centeckiile contre le cancer, Institut de Veille
Sanitaire. Estimation de I'impact du dépistage pigg@ sur la mortalité par cancer du sein.
Contexte, méthodologie et faisabilité. Edition In\kKEars 2007

-10 -



2.4 Réponse du responsable scientifique a des apgelfre

Appel a projet de la Ligue contre le cancer, comitddoubs Besangon
Sarcomes utérins (1980-2003).

Partenariat avec le service de gynécologie du CelBeabkancon.
Projet sélectionné.

3. Travaux de surveillance et de santé publique
3.1 Au niveau national

3.1.1 Participation du registre et/ou de la resables scientifique au programme de travail

InVS/FRANCIM

- Publication « incidence 2005 »

- Comité de pilotage de la formation aux techniquies surveillance épidémiologique
(TSEEC) et équipe pédagogique

- Programme National de Surveillance du Mésothé&idRNSM)

- Groupe de travail sur I'impact du dépistage orgg@asur la mortalité par cancer du sein.

3.1.2 Participation de la responsable scientifigue programmes du réseau FRANCIM

- Membre du bureau du réseau FRANCIM (chargéegenttre, de la formation)

- Coordination avec le Registre de Loire-Atlantiqiade I'lséredu programme « Démarche
gualité dans les registres du réseau francais dgistRes de cancer FRANCIM ».

- Participation aux groupes de travail du programen®marche qualité dans les registres du
réseau francais des Registres de cancer FRANCIM »

- Aide a la mise en place par le Registre de laiie du forum de discussion. Modérateur
de 2 groupes de travail (groupe transversal et tusneutanées).

3.1.3 Etudes
Cf. études présentées dans le paragraphe 2.1

3.2 Au niveau régional

3.2.1 Etudes
Initiative du Registre de faire réaliser par ddsrimes de santé publique deux études relatives au
dépistage :
- Evolution des caractéristiques histologiques ciscers du sein dans le Doubs avant la
mise en place du dépistage organisé en 2003 (dasleas 1985, 1990, 1997, 2002).
- Incidence des mélanomes cutanés selon la foratemo-clinique, I'épaisseur (Breslow) et
la localisation (cas 1986-2003).

3.2.2 Participation de la responsable scientifigudes structures ou groupe de travail en lien

avec la surveillance et la santé publique

- Présidente de I'Observatoire Régional de la S4@RBRS) de Franche-Comté (depuis
novembre 2007, vice-présidente avant).

- Désignée par le Préfet de Région présidente atelier « Instaurer un environnement
respectueux de la santé » dans le cadre de laoréurigionale du Grenelle de
I'environnement le 8 octobre 2007.

- Membre de la Conférence Régionale de Santé @motles experts).

- Expert en santé publiqgue du conseil d’adminigiratiu Groupement Régional de Santé
publique(GRSP).

- Membre du groupe de travail « Indicateurs deéaégionaux » coordonné par 'ORS de
Franche-Comté.
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- Reéunions avec la structure de dépistage des i=(BOECA) pour progresser dans la
formalisation des échanges entre le Registre ®IEGA.

4. Autres activités du Registre

4.1 Contribution du registre a la réalisation deékes, de mémoires et participation a
des jurys

Thése de médecine

- Cancers de l'estomac et du bas cesophage: ceane&s actuelles et perspectives.
Soutenance le 22 janvier 2007 (A. Danzon membrj@ .

- Evolution des caractéristiques histologiques ciscers du sein dans le Doubs avant la
mise en place du dépistage organisé en 2003 (é@teslecas 1985, 1990, 1997, 2002).
Soutenance le 23 novembre 2007 (A. Danzon membjergu

- Tumeurs cutanées malignes rares dans le Douth8&Ba 2004 : évolution de I'incidence
et épidémiologie descriptive. Soutenance le 17 méce 2007 (A. Danzon membre du

jury).

Mémoires

- Epidémiologie descriptive des lymphomes cutamégififs dans le Doubs de 1980 a 2003.
Mémoire de DES de dermatologie soutenu le 19 a00I7.

- Amélioration significative de la survie des pati atteints d’'un cancer rectal en France :
étude de population de 1984 a 2003 dans le dépamtethu Doubs. Mémoire de master 2
« santé publique et environnement » soutenu leegtembre 2007.

- Usage de l'analyse spatiale en épidémiologiecréttd’une approche multidisciplinaire
entre géographes et épidémiologistes. Rapport dgestans le cadre du master 2
« intelligence territoriale » soutenu en septenf@y’.

4.2 Activités en lien avec la cancérologie régioaat inter-régionale

- Le Registre appartient a I'’équipe de recherche3E&l de I'Université de Franche-Comté :
Carcinogénese épithéliale : facteurs prédictifsrenostiques (Responsable C. Mougin).

- A. Danzon a été élue au Conseil du Péle Cancogimldécembre 2007).

- Le Registre est membre du comité de pilotaged-@omtois du Cancéropole Grand Est.

- Le Registre est membre du Comité de Coordinatgon Cancérologie (3C) du site
Besancon/Pontarlier.

- Le Registre est membre du comité de pilotage deida en place du Dossier Communicant
de Cancérologie.

- Le Registre collabore avec le réseau régional deéralogie Oncolie.

4.3 Activités d’enseignement, d’encadrement de &tigs, de direction de mémoires

Enseignement
Aux internes de santé publigue dans le cadre dsetaaine d’accueil des internes de santé

publique (décembre 2007).

Encadrement de stagiaires

- Novembre 2006 — avril 2007 : Raouchan Rymzhananarrie DES santé publique.

- Mai 2007 — octobre 2007 : Mathieu Hagi, interre®santé publique

- Janvier 2007 — juillet 2007 : Sébastien Grandjeaaster 2 « intelligence territoriale »,
Université de Franche-Comté, Besancon.

Co-direction d'un mémoirede Master 2 « santé publique et environnement fassurvie selon
le stade des patients atteints d’'un cancer du rein.
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4.4 Conselil scientifique et stratégique du Registre

Réunion annuelle le 24 juin 2007 sous la présidelucBr Dominique Angeéle Vuitton (Cf.
compte-rendu eannexe 9.

4.5 Activités de communication et rétro-informatians-a-vis des sources

Publication d’'un bulletin annuel « Des nouvellis Registre des tumeurs du Doubs »,
janvier 2008 &nnexe 10.
Interview de A. Danzon sur France 3 concernanpublication de I'étude nationale de
survie du réseau FRANCIM
Communiqués dans le bulletin de 'TURCAM « Obje&anté »

0 n°18, mars 2007 : les cancers dans le Doubs (ubridoreves »)

o n°19, juin 2007 : survie des patients atteints @ecer en France, étude des registres

du réseau FRANCIM (rubrique « reperes »)

Mise a jour du site du Registre avec notammentemtéson des procédures, chartes de
confidentialité, notes d’'information au patientésultats.
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5. Annexes

Doc. 2

Annexe 1 : Procédure d’enregistrement des cas

Procédure d’enregistrement des cas du Registre adwbs

EN CONTINU

Recueil des CRAP en tenant compte des critereslddion
pour bénins, in situ + tri pour études spécifiques

(ex: PNSM + étude ICARE)
[

Doubs + T.B

SOLLICITATIONS

ANNUELLES

Listes des DIM des CHU, CH, cliniques,
CLCC, autres registres, ALD

Hors Doubs
etT.B >
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v il
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Recherche administrative |

| Interrogation REG 25 |

A 4

A 4

Croisement avec la base

Identification des cas
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A 4

ts
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dans les dossiers médicaux pour

non connus ou discordants

\ 4
Connus : année + topo X
notées sur le CRAP. Pas connup
Anciens ;
Nx dia
diag 9
l \ Pré-saisie Saisie
Actualisation du (admin + médicale
suivi administratif topo)
et médical v T
l Codage sur fiche de recueil
(papier) des infos médicales par
Archivage topographie (CRAP + dossiers
médicaux) avec guides de codagg

Contrdles de la base ef

validation :

- données manquantes

adm. ou médicales

- recherche de
doublons

-IARC Tools
(1 fois/an)

A A 4

Saisie de
nouveaux

Mise a jour des<_
données et de |

cas source

VALORISATION
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Annexe 2 : Liste des laboratoires et servidasatomie et de cytologie pathologiques

sollicités par le Registre des tumeurs du Doubs

NOMS TYPE DE MODE DE SUPPORT FREQUENCE

RECUEIL CONSULTATION INFORMATIQUE | DU RECUEIL
(OUI/NON)

Service d’anatomie | Passif Envoi spontané puig Oui Tous les mois

pathologie visite

CHU Besancon (25)

— Public

Drs PETITJEAN et | Passif Envoi Spontané Oui Tous les mois

KHAMLU

Besancon (25) —

Privé

Drs MARQUET et | Actif Visite Non Tous les mois

DEPRET

Besancon (25) —

Prive

Drs FAURE et Passif Envoi spontané Oui Variable mais

JEFFREDO environ tous les 3

Belfort (90) — Privé mois

Dr BERNARD Passif Envoi spontané Non Idem

CHG Montbéliard

(25) - Public

Dr CHARGEBOEUF| Passif Demande par courrip®ui 1 fois par an

Lons le Saunier (39)

— Privé

Dr LASSABE Passif Visite Non 1 fois par

CH Belfort (90) — trimestre

Public

E.F.S. Passif Envoi spontané Non Tous les mois
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Annexe 3 : Liste des DIM sollicités par le Registes tumeurs du Doubs

CHU BESANCON ok
Clinique St Vincent BESANCON ok
PFC BESANCON ok
Hopital PONTARLIER ok
Hopital MONTBELIARD BELFORT ok
Polyclinique Portes du Jura MONTBELIARD ok
clinique de la Miotte BELFORT ok
CHG Louis Pasteur DOLE aucun cas
Polyclinique du Parc DOLE ok
CH LONS LE SAUNIER ok
hopital SAINT CLAUDE aucun cas
CH Paul Morel VESOUL ok
CH du Val de Saone P. Vitter GRAY ok
Institut Gustave Roussy VILLEJUIF ok
CAC René Huguenin SAINT CLOUD ok
Institut Curie PARIS ok
CAC Léon Bérard LYON ok
Hospices Civils LYON ok
CAC Alexis Vautrin VANDOEUVRE LES NANCY ok
CHU NANCY ok
CAC G. F. Leclerc DIJON aucun cas
CHU Le Bocage DIJON ok
CAC Paul Strauss STRASBOURG ok
CHU STRASBOURG ok
Clinique de I'Orangerie STRASBOURG ok
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Annexe 4 : Description de la procédure automatthéeroisement des sources
provenant des laboratoires et services d’anatorhigylogie pathologiques et des
DIM

Périodicité : une fois par an

Etablissements concernés :itous les établissements de soins accueillant deenta
hospitalisés pour motif de cancer et résidant dandoubs au moment du diagnostic
(établissements du Doubs, des départements lirhis©pu Doubs et principaux établissements
de soins nationaux en matiere de traitement desecgn

Logiciels utilisés: SQLyog pour exporter la base registre, NotepadeEet Stata v10 pour
l'importation des fichiers DIM, leur préparationletir fusion avec la base du registre, Access
pour I'édition de feuilles récapitulatives des aégchospitaliers

Principe du croisement:

Clefs de croisementles fichiers seront croisés selon le nom de fangitact, les 3 premiéres
lettres du prénom et la date de naissance exactadf aaaammij).

Années retenuesl:est retenu de croiser les DIM d'une année awamhtenu de I'ensemble de
la base REG 25

Pré-sélection des séjours chaque DIM transmet au Registre des fichiers $adorme d'une
ligne par personne et par séjour, en précisant poague séjour le nom du service, une date
d'entrée, une date de sortie, un mode d'entrée sbdie, un diagnostic principal et relié (et
parfois un ou plusieurs diagnostics associés). rd@me personne peut figurer pour une méme
localisation et un méme service, plusieurs dizabeedois dans ces fichiers. Seul le séjour le
plus ancien sera retenu, pour un établissemenidefpatient/diagnostic donné.

Par ailleurs, ne seront conservés que les séjgarg an motif d'hospitalisation codé en C ou D
ou Z en diagnostic principal (dp) ou diagnosticé&étr). Le contenu des diagnostics associés
n'est pas pris en compte.

Etapes dans I'exploitation informatique des DIM :
La procédure qui a été choisie est la suivante :

Etape 1 : réception des fichiers DIM par le stifish, qui les met en forme, les fusionne les
uns avec les autres puis les croise avec la baseagedu registre

Etape 2 : a l'issue de ce croisement, établissed@me liste des cas amenés par les DIM et a
priori non connus administrativement du registfestca dire discordants pour le champ nom
et/prénom (3 premiers caractéres) et/ou date dsanraie avec la base du registre

Etape 3 : transmission de cette liste de cas aelsopne responsable des données
administratives, afin qu'elle vérifie si ce sontwlais nouveaux cas. Si les cas sont connus sous
une autre orthographe du nom / prénom ou une dateede naissance, la personne responsable
des données administratives met a jour soit ledicRegistre (si les informations contenues
dans le fichier registre sont erronées), soitdbiér DIM (si les informations contenues dans le
DIM sont fausses), afin que les NOM PRENOM DATE DRAISSANCE des cas soient
EXACTEMENT les mémes dans les deux bases et cearetion des résultats des recherches
gu'elle entreprend afin de s'assurer de I'exaditlg$ informations administratives.

Etape 4 : les informations amenées lors de I'éagmnt réintégrées au fichier DIM
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Etape 5 : la base registre et les fichiers DIM gosionnés, constituant ce qui est appelé par la
suite la base de données DIM. A cette étape, lesidemtifiés comme non connus sont en
théorie de vrais non connus. La base fusionnéengstrtée sous Access afin de faciliter
l'investigation des cas par les enquétrices.

3 types de cas sont distingués :
- les personnes non connues administrativemereglatre
- les personnes connues administrativement maisyrauautre localisation
- les personnes connues administrativement etlpauéme localisation

Etape 6 : a la demande des enquétrices, établintetee listes de cas non connus par
localisation spécifiée.

Vocabulaire spécifique

Code berg :Les séjours des patients sont regroupés par "gsalodalisations"”, appelées ici

codes berg. La variable bergdes (pour descripties dodes berg) permet de décrire
textuellement la nature de la tumeur.

Par exemple, le programme regroupe ensemble leseCCR0 sous l'appellation "C19-C20".

Le libellé associé a ce groupement sera "Tumeuigmalde la jonction recto-sigmoidienne”.

Ce regroupement est basé sur la nomenclature ClMiigte dans les DIM.

Format long ou wide instruction spécifique a stata, permet de trasspan fichier de lignes
en colonnes ou de colonnes en lignes.

Ci-dessous lsommaire du document qui détaille toute la procédure effigure dans le cahier
de procédures du Registre du Doubs.

1 PREPARER LA BASE REGISTRE

11 Exporter base registre en format csv

1.2 Importer la base registre sous stata

1.3 Préparer les champs de fusion de la basenegist

2 PREPARER LES FICHIERS DIM

2.1 Importer les fichiers fournis par chacun dels|Bbus stata

2.2 Mettre les champs au format de la base de @ésriéregistre

2.3 Fusionner verticalement chacun des fichiersstras par les DIM pour une année donnée
2.4 Homogénéiser les champs nom prénom etc

3 IDENTIFIER DES CAS NON CONNUS DU REGISTRE

3.1 Fusionner la base du registre avec le fichlbt Eontenant tous les DIM de I'année considérée
3.2 Transmettre les cas non connus a la persorargéhdes données administratives
3.3 Mettre a jour les informations administrativand le fichier DIM ou la base Registre
4 FUSION DE LA BASE REGISTRE ET DES FICHIERS DIM M IS A JOUR

4.1 Préparation de la base reg25

41.1 Exporter de la base en format csv

4.1.2 Transcoder de la CIM03 en CIM10

413 Renommer les champs

4.1.4 Générer les codes Berg

4.1.5 Transformer le fichier registre en format wid

4.2 Préparer les regroupements Berg du fichier DIM

4.3 Fusion de la base registre et des fichiers DIM

4.4 Comparaison des données administratives

4.5 Comparaison des données médicales

5 PRESENTATION DES FORMULAIRES ACCESS

5.1 Ecran d'accueil

5.2 Ecran des cas non connus administrativemerggistre

5.3 Ecran des cas connus administrativement datregit discordants médicalement
5.4 Ecran des cas connus administrativement datregit concordants médicalement
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Annexe 5 : Compte-rendu de la réunion avec lescExet laboratoires d’anatomie et
de cytologie pathologiques

COMPTE RENDU REUNION

Mardi 20 février 2007
18h — 19h30

Présents :

Dr PetitieanCentre de PathologjeBesancon

Dr Raffoul et Melle RomeroService d'Anatomie et Cytologie Pathologiquésl de Montbéliard-
Belfort, site de Montbéliard.

Dr. Lassabe, Dr Monnin Devallandervice d'Anatomie et Cytologie Pathologiqu€H de
Montbéliard-Belfort, site de Belfort.

Dr Depret,Cabinet d'Anatomie Pathologique et Cytopatholp8iesancon

Dr ChargeboeufCabinet d’Anatomie Pathologique et Cytopatholpgins-le-Saunier

Dr Faure Cabinet de PathologjeBelfort

Dr Schillinger, Dr Garnache-Ottou, Dr Mathieu, DuyPaimond,EFS Bourgogne Franche-Comté
Besancgon

Pr Kantelip, Dr Arbez-Gindre, M. Matra§ervice d'Anatomie et Cytologie Pathologiqu€siU
Besancon.

Registre des Tumeur®r Danzon, Dr Kieffer, C. Gil , S. Munier, V. @uche, E. Roux, E. Fournier,
V. Dufour.

AD remercie les laboratoires de leur présence dede collaboration, elle explique que les échanges
avec les pathologistes et cytologistes doivent ptieilégiés, puisque les compte-rendus d'anatomie
pathologique (CRAP) constituent pour le Registrepdemiére source de signalement et d'information
d'une tumeur.

Elle rappelle ensuite I'ordre du jour et le dérméet de la soirée, et énonce le plan de son exposé.

Définition d'un Registre (cf diaporama) :

Selon le Comité National des Registres, le Regissteun "recueil de données continu et exhaustif de
données nominatives intéressant un ou plusieurseévents de santé" (cancer) "dans une population
géographiquement définie, a des fins de recherehae santé publique, par une équipe ayant les
compétences appropriées."”

La population géographiquement définie est le dépant du Doubs, et du Territoire de Belfort pag |
diagnostics a partir du 01/01/2007 (mais le reaié&lute rétrospectivement a partir du 01/01/2006).

AD présente ensuite le Réseau Francais des Regddr€ancer FRANCIM, qui comprend 14 registres
généraux et spécialisés ; le Registre des TumeufBodibs est I'un des plus anciens, il féte cetteéan
ses 30 ans.

Des études de faisabilité sont réalisées pour d& em place de nouveaux registres dans les dégatem
du Nord, de la Gironde et de la région Parisienne.

L'ensemble des registres couvre 15% de la popuol&tmcaise.

Pour sa valorisation et sa pérennité, le Registteseumis a une évaluation tous les quatre arestil
labellisé par I''NSERM et I'InVS qui le subventiami.

Tous les registres doivent suivre des regles méaibenregistrement, et envoyer une fois par an les
données (rendues anonymes) de la base aux Hogpiciks de Lyon pour les ajouter a la base de
données communes et faire les calculs d'incidence.

Les tumeurs incluses (cf diaporama) :
AD recense les tumeurs incluses dans le Registigtes les tumeurs invasives de comportement 3nles
situ du sein, col, colon-rectum, et mélanomes ;Hémins et non invasifs du SNC et les tumeurs
urothéliales (/0, /1, /2) ; les borderlines dediog, certaines hémopathies de comportement /1.
Les tumeurs stromales gastro-intestinales et lssdedlulaires sont enregistrés, ce qui est unefspec
du Registre des tumeurs du Doubs.

Informations recueillies :

-19 -



AD énumere les données indispensables, recommaretégecifiques en fonction des localisations.
Date d'incidence (cf diaporama) :

AD explique quelles sont les recommandations aigygd pour le choix de la date d'incidence, endms
base de diagnostic histologique.

M. Petitjean (cabinet de pathologie Besangon-Vésdeinande des précisions concernant la définition
de I'in situ du colon : "au sein de FRANCIM, corsilt-on qu'on doit enregistrer un in situ quand la
musculeuse est franchie, ou bien quand la memtragsale est franchie ?"

AD répond qu'un groupe de travail est mis en plpaele réseau FRANCIM pour permettre de trancher
dans ce genre de cas.

M. Petitjean dit que pour l'instant, nous ne pouvpas étre exhaustifs a ce niveau.

A cette occasion, M. Petitiean informe AD que &vail du transcodage des codes ADICAP en CIM-03
avec FRANCIM est presque terminé, il ne reste gsiédpos a étudier.

Présentation du schéma d'enregistrement des tumeu(sf diaporama) :

VQ rappelle que les principales sources d'inforomstisont les CRAP, dont le recueil est effectué en
continu, et ajoute qu'une fois par an, nous sting les DIM et les caisses d'assurances malathes,
dans un souci d'exhaustivité.

Elle différencie deux phases : d'abord, il y adeueil, la pré-saisie et l'archivage, puis deuxamss, il

y a le codage, a partir de régles nationales etriationales, et la saisie.

Elle explique que des contréles réguliers sontcedfes sur la base ("vérifications maison”). Une foér

an, le logiciel IARC Tools du Centre Internatiodal Recherche Contre le Cancer (CIRC) est utilis# po
contréler les incohérences par exemple entre t@pbig et morphologie, age et morphologie, sexe et
topographie, etc.).

La valorisation n'intervient qu'aprés cette chalé@énements.

AD ajoute que depuis peu, une pré-saisie est effecties le recueil du CRAP, qui permet I'évaluation
moyenne du nombre de cas par localisation en teégbs

A ce propos, AD expliqgue que dans l'idéal, nousoasrbesoin de trier automatiquement les données a
partir des listes fournies par les laboratoires:(&x sur les adresses ou sur anciens ou nouveasix
d’ou I'importance de la transmission par les labairas de listes informatisées.

M. Petitjean dit que la CIM-O ne prend pas en captlatéralité, contrairement au codage ADICAP.
AD répond que nous enregistrons l'information,gtligue le cas des tumeurs multiples.

M. Petitiean demande pourquoi on ne compte pas figsixin cancer bilatéral.

AD répond qu'il s'agit la d'une régle de codage RRAM qui vise a uniformiser les données d’incidence
de tous les registres.

Présentation du logiciel (cf diaporama) :
EF présente les différents écrans du logiciel g@tiquant les spécificités de chaque onglet.

Mme Monnin Devalland pose la question de la comfiiddité et de I'information au patient.
AD répond que d'aprés la CNIL, le patient est inférpar son clinicien, et qu'il a le droit de refusie
figurer dans le Registre.
Nous n'avons effectivement pas de preuve quana@stignnement par le clinicien.
L'information au patient est transmise dans leseliy d'accueils des services hospitaliers et par le
caisses d'assurance maladie de facon prospectiwes (fes nouveaux patients en ALD recoivent
l'information).
AD rappelle que la CNIL autorise la transmissiom dlonnées nominatives sous condition de
confidentialité.
Elle explique que, concernant la sécurité et lafmentialité, elle est elle-méme intransigeante :

- tout personnel intervenant au Registre et ayanéa@ux données nominatives signe une charte

de confidentialité

- nos locaux sont protégés par un code d'accés ealanme

- la base de données est elle aussi protégée paodm d'acces

- les données sont conservées dans une salle d'aschiv possede elle aussi un code d'accés
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- aucune transmission de données nominatives n'festtede par Internet : nous recevons les
données des DIM par courrier, en recommandé ouishrer informatique crypté avec un mot
de passe

- les documents nominatifs sont "broyés" et non jetés

Mme Kantelip explique qu’une charte de confideitdigure dans les documents relatifs au réseau de
Cancérologie.

De plus, dans la note d'information aux patientsRéiseau de Cancérologie figure celle du Registoeet
la Tumorotheéque. Ainsi le patient est informé dedés aux informations le concernant des son "ehtré
dans le Réseau.

Mme Lassabe demande si il n'y a alors pas plussdeie de perdre des informations.

Mme Kantelip répond que peu de patients refusepiadticiper a la recherche.

AD ajoute que si on veut mettre en évidence l'imdas politiques de santé publique, il est nécessai
d'avoir des données épidémiologiques.

Mme Schillinger demande comment nous enregistreasréchutes et transformations, puisque son
laboratoire n'‘envoie rien les concernant.

AD répond que les rechutes peuvent étre enregsstiéas le logiciel quand on recoit I'information de
fagcon passive, mais la priorité est donnée auxrmédions sur les diagnostics.

YK dit que nous enregistrons les transformatiorsitamopathies selon des regles précises.

Criteres de sélection et modalités de transmissian

AD remercie tous les laboratoires de leur collakigya. Dans l'idéal, nous souhaiterions une
transmission par fichiers informatisés.

Elle demande si on aurait la possibilité, avecdiétion des logiciels et des fiches standardisdedaire
une sélection large des tumeurs (bénins inclusljatoir une antériorité des CRAP c’est a dire ttes
examens cytologiques et histologiques d'un patjghti une tumeur méme ceux qui donnent un résultat
négatif. Les examens suivant un diagnostic de tuynpam exemple les recoupes chirurgicales négatives
sont également importants pour I'identificationle@todage d’un nouveau cas de tumeur.

M. Petitjean explique qu'en ce qui concerne lesrex@s négatifs, il est possible de les repérer par |
code "A" (absence de tumeur). Par exemple, pourepese de cicatrice aprés mélanome, il faut neettr
IHOTMALL ou IHOTMABS et pas seulement un code dzmathice chirurgicale" qui serait 7880 et ne
fait pas référence a la tumeur de départ. Pareilipane reprise aprés tumorectomie mammaire
(élargissement par quadrantectomie aprés une tuotongie mammaire). Si on a initialement mis
IHGSA7B2 pour la tumorectomie, mettre IHGSAAB2 paueprise en I'absence de tumeur résiduelle.

M. Faure questionne concernant les diagnostics durifbire de Belfort. Etant donné que nous
n'enregistrerons que les cas diagnostiqués déslie1r007, comment nous assurer qu'il s'agira de
nouveaux cas ?

AD répond gu'un retour aux dossiers médicaux séessaire.

Nous commencerons l'enregistrement par les canderpoumon et ceux du dépistage (sein, colon-
rectum). Nous démarrerons rétrospectivement legiéupartir du 01/01/06).

Nous savons que dans le Territoire de Belfort, d yne surmortalité par cancer du poumon, aussi la
recherche d’une sur-incidence est importante. M&mee sont ces localisations qui seront enregistrée
prioritairement, le recueil portera sur tous lesscagmémes requétes que pour le Doubs).

AD revient sur le format de transmission des doanée ajoute que nous aimerions si possible que le
texte du CRAP soit contenu dans une cellule conmmeles autres variables..

M. Petitjean dit que c'est possible, le format ddie du "xIs."ou du "dbase".

Il ajoute que le Dossier Communicant de Cancéra@agia pas un format commun national, et qu'au
niveau régional, si chaque réseau de cancérologikser un format différent, les pathologistes qui
travaillent avec deux régions ne pourront pas sfada

M. Matrat demande si notre logiciel nous est speed ou s'il s'agit du méme pour tous les registres

AD répond que nous avons fait appel a un prestatdie Lyon qui travaille avec des structures de
dépistage et un autre Registre (Isére), et qui apadl le logiciel a nos spécificités (la mise encpla été
un travail énorme qui a pris environ trois années)

En fait, dans les registres, il n'y a pas de loglicommun, mais des régles et formats communs.

La réunion se termine par une information donnéévprae Kantelip sur la tumorothéeque.
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Annexe 6 : Résultats pour les années 2002 a 2004
Tableau 1 : Répartition des cas, par année, par sexpar localisation, par tranche

d'age quinquennale pour les 3 dernieres années wddies, pour les tumeurs de
comportement 3
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Tableau 2 : Pourcentage de confirmation histologigel par localisation pour les 3
dernieres années validées, pour les tumeurs de coanement 3

Site 2002 2003 2004
Autre 93,0 91,9 96,8
Carcinome spinocellulaire 100,q 100,( 98,8
Col utérus 100,( 100,( 100,(
Colon-Rectum 97,2 98,9 98,2
Corps utérus 97,9 97,8 100,(
Estomac 100,( 100,( 100,(
Foie 50,0 51,1 68,9
Fosse nasale oreille sinus 100,( 100,( 100,(
Hémato-autre 100,q 100,¢ 100,q
Intestin gréle 100,( 100,( 100,(
Larynx 100,( 100,( 100,(
Levre-Bouche-Pharynx 100,q 100,( 100,(
Lymphome Malin Non Hodgkinien 100,( 98,8 98,6
Maladie de Hodgkin 100,q 100,( 100,
Mélanome de la peau 100,( 100,( 100,(
Myélome multiple et maladie immunoproliférative 100,( 95,( 95,8
(Esophage 100,q 100,( 97,3
Os articulation cartilage 80,0 88,9 100,q
Ovaire 100,( 97,9 100,(
Pancréas 64,1 70,8 72,1
Peau-autre-que-meélanome malin 100,( 100,( 100,(
Poumon 95,2 95,7 98,4
Primitif inconnu 75,7 78,1 77,8
Prostate 99,4 99,8 99,8
Rein 94,0 96,0 100,(
Sein 99,5 98,9 99,3
Systeme nerveux central 89,8 80,8 92,9
Testicules 100,( 94,4 95,5
Thyroide 100,( 100,( 100,(
Toutes leucémies 100,q 100,¢ 100,d
\Vésicule et voies biliaires 66,1 92,3 81,3
Vessie 100,( 100,( 100,(
Voies respiratoires 100,q 100,¢ 100,d
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Annexe 7 : Résumés des travaux initiés ou coordopaeéle Registre du Doubs et
achevés en 2007
Epidémiologie descriptive des lymphomes cutanésnipifs dans le Doubs de 1980 a
2003(résumé soumis au GRELL 2007)

Obijectifs

Les lymphomes cutanés (LC) primitifs constituend&ixieme groupe de lymphomes non-hodgkiniens
extra ganglionnaires apres les lymphomes dige€iés. proliférations clonales peuvent étre d’origine
ou B. Dans la littérature, tres peu d'études saspahibles sur I'épidémiologie des LC. L'objectiéd
cette étude était de mesurer l'incidence, les prales caractéristiques cliniques et histologigeeta
survie des LC a partir des cas enregistrés de 283 dans le registre des tumeurs du Doubs.
Méthode

Les critéres de sélection dans la base de donnéBegistre sont un code topographique C44 associé a
un code morphologique compris entre 9590/3 et S #i4/la Classification Internationale des Maladies
pour I'Oncologie, 3™ révision. Les caractéristiques cliniques, hist@ags, immunophénotypiques,
génotypiques, le type de traitement et I'évolutiomt été recueillis dans les dossiers médicaux de
consultation ou d’hospitalisation. Les cas ont él@ssés selon la classification de World Health
Organisation — European Organisation for Reseanth Treatment od Cancer. Le mycosis fongoide
(MF), type de LC le plus fréquent, a été analyggasgment. Les taux d'incidence ont été standardisés
selon la population mondiale de référence. Les thugurvie ont été calculés avec la méthode deaapl
Meyer. La date de point a été fixée au 31 décei2D0é.

Résultats

Soixante et onze patients ont été inclus entre E3&D03 (38 hommes et 33 femmes). L'age moyen au
diagnostic était de 62 ans. Aucun cas pédiatricaeté recensé. Le taux standardisé d’incidendedda
0,42 pour 100 000 personnes-années et variait2le 00,70 entre la période 1980-1984 et la période
2000-2003. Pour le MF, le taux était de 0,20 pcd® @00 personnes-années et variait de 0,13 a 0,25
entre ces mémes périodes. Cinquante-huit cas 828it) étaient des lymphomes cutanés T et 13
lymphomes cutanés B. Le MF représentait 48% des, l&€£3yndrome de Sézary 8,5%. Parmi les LCB, le
groupe le plus fréquent était le lymphome B ceffdtbeulaire (8,5%). La forme clinique la plus
fréquente était des plaques dont ¥ étaient praugies. Les patients pouvaient présenter une ou
plusieurs localisations concomitantes. Les locttisa les plus fréquentes étaient le tronc et lembres
inférieurs, que ce soit pour 'ensemble des LC ourpges MF. Aucune sérologie HTLV1 positive n'a été
mise en évidence dans les dossiers étudiés. Lditi&paselon le stade T au moment du diagnostitade
classification TNM était la suivante : T1 : 34 %sdmtients, T2 : 20%, T3 : 34%, T4 : 8%, non évalkia
4%. Le traitement le plus souvent prescrit pourll€<tait la chimiothérapie locale (42% des cagurP

les LB, les patients ont bénéficié le plus souwnthirurgie ou de radiothérapie. Vingt-sept pasiemt
présenté une rechute et seuls les MF présentamntransformation histologique. Le délai de survie
médian était de 10,2 ans. La survie a 5 ans é&atcb% [51,5 ; 74,8] pour I'ensemble des LT. Cdls

MF était de 66,4% [46,4 - 80,4] a 5 ans, avec uédiame de survie de 10,7 ans.

Conclusion

Ce travail est original car il a été réalisé aipalts patients enregistrés dans le Registre desurs du
Doubs, a la différence des études européennes ld&tature qui reposent sur des séries hospitlié
Les taux d'incidence ont augmenté entre la périb@0-1984 et 2000-2003 tant pour les LC que pour
les MF. Les résultats confirment un sex-ratio emefe de 'homme, la prédominance des lésions
clinigues a type de plaques, localisées au nivaaurahc ou des membres inférieurs. Le MF, qui
représente le sous groupe le plus fréquent, awmesstimée a 5 ans inférieure aux données résele

la littérature.
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Tumeurs cutanées malignes rares dans le Doubs&{ka 2004 : évolution de l'incidence et
épidémiologie descriptiveésumé soumis au GRELL 2008)

Background

Set aside for a long time by physicians, scientistd politicians, there were no adequate politicad
scientific research programmes in the field of rdiseases until a few years ago. There are few
epidemiological data available on rare skin canaeiuding Merkel cell carcinoma, Paget's disease,
adnexal carcinoma and sarcoma.

Objectives

We conducted thistudy to investigate the epidemiological and chhifeatures of rare skin cancer
diagnosed in the Doubs department from 1980 to 2004

Patients and methods

Data were collected from the Doubs cancer registim 1980 to 2004. Diagnosis was based on the 3rd
edition of the International Classification of Déses for Oncology. Selection's criterion were aasive
tumour having a topographic code C44 associateld ovie of the following morphology codes : 8000,
8003, 8010, 8020, 8021, 8022, 8031, 8033, 810008140, 8190, 8200, 8246, 8247, 8310, 8390, 8400,
8401, 8402, 8409, 8410, 8413, 8430, 8481, 85401,83842, 8543, 8800, 8804, 8810, 8830, 8832, 8833,
8850, 8851, 8852, 8853, 8854, 8855, 8857, 8858),88%91, 8896, 8900, 9040, 9041, 9042, 9043, 9044,
9120, 9150, 9540. Paget's disease was also inclimdéte study, even when not associated to C44's
topography.

Information recorded on the registry database usedhe study were the clinical characteristics of
patients (age, sex) and tumour’s information (higfp, morphology, date of diagnosis). They were
validated with medical record.

The incidence rates were standardized on world lagpuo.

Results

One hundred and fifty one patients were invest@jg@& women and 63 men). Median age for the
diagnosed disease was 63 years. The standardizie@nce rate was 0.82/100,000 person-year (95% CI
=0.68-0.96) and increased from 0.25 in 1980-198%4.50 in 2000-2004. 59 cases (39%) were sarcomas,
35 (23%) adnexal carcinomas, 27 (18%) Merkel cédease and 27 (18%) Paget's disease. The
standardized incidence rates were 0.37/100,000/{@.£7) for sarcomas, 0.16 (0.10-0.22) for adnexal
tumors, 0.13 (0.08-0.18) for Merkel carcinoma, arith (0.09-0.21) for Paget’s disease.

Conclusion

This study, based on an exhaustive patients listirg from a population-based cancer registry and no
from an hospital series, showed an increase oft#wedardized incidence rate for all types of r&ia s
tumors. It is remarkable to note that these suppoaee skin cancer are not so rare when we compare
with the standardized incidence rate of mycosiggéies (0.20/100,000 person-year over the same
period from the same database).

Evolution des caractéristiques histologiques des@a du sein dans le Doubs avant la mise en
place du dépistage organisé en 2003 (étude deiD8&s 1990, 1997, 2002).(résume thése)

L'ancienneté du Registre des tumeurs du Doubs (ered977) a permis de réaliser un bilan des
caractéristiques histologiques du cancer du seitestindicateurs précoces d’efficacité d'un dégsta
organisé (DO) sur une période d’'observation suffisent longue avant la mise en place du DO dans ce
département en 2003. Ce bilan permet, d'une pappdécier I'efficacité du dépistage individuel et
d’autre part, de contribuer a I'évaluation ultériede I'efficacité du dépistage organisé.

Les objectifs spécifiques de ce travail étaient iedécrire et comparer les caractéristiques logigues

des cancers du sein a des périodes clés par rappmtroduction du dépistage individuel (1985,909
1997 et 2002) ; 2. décrire et comparer les indigatprécoces d’efficacité tels qu'ils sont défidans le
cahier des charges national du DO ; 3. situer dssltats de ces indicateurs en 2002 par rapport aux
recommandations européennes et aux résultats famgatants.

L'étude montre que la fréquence relative des candarsein présentant des caractéristiques de oreille
pronostic (cancers de petite taille, cancers samahissement ganglionnaire) a augmenté d’une facon
significative dans le Doubs entre 1985 et 2002. @edutions sont a relier a la pratique du dépistag
individuel.
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Incidence des mélanomes cutanés selon la formeranatlinique, I'épaisseur (Breslow) et la
localisation (cas 1986-2008¢sumé soumis au GRELL 2008)

Objective
The aim of this study was to analyze the evolutidrthe epidemiology of cutaneous melanoma (CM)
between 1986 and 2003, in order to judge the éfferess of prevention and screening programs.

Methods

The cases of CM diagnosed during the 1986-2003¢dn the Doubs “département” (total general
population 499 361 inhabitants in 1999) were aredlyZlhese data were collected by the Doubs Cancer
Registry. Localization, histology and thicknesgwhours on operative specimen were colligated.
Age-standardized rates were calculated using Earotandard population for men and women. To
study the evolution of CM incidence according te ttumour thickness, an Age-Period model is
proposed, in which age trends are smoothed usingdratic autoregressive smoothing and period srend
are smoothed using second degree autoregressivelsnty in a Bayesian framework. For each sex, two
models were developed, the first for thin tumoBretlow 1mm), the second for thick ones (Breslow >
1mm). A short-term projection was made for the 20086 period, for which no data are available yet.

Results

During the 1986-2003 period, 811 CM were diagnasedtie Doubs “département”, 313 for men and 498
for women. During the 1986-1988 period, the agedaadized incidence rate was 5.08 per 100.000
person-years [95% confidence interval: 3.29; 6.8r]men and 8.55 per 100.000 person-years [95%
confidence interval: 6.40; 10.70] for women. Theidence of CM increased for both sexes during the
study period, with an age-standardized incidente ¢89.72 per 100.000 person-years [95% confidence
interval: 7.52; 11.92] for men during the 2001-20@&iod and 10.9 [95% confidence interval: 8.65;
13.16] for women. When histogenetic types and tuntbickness were considered, the increase mainly
involved superficial spreading melanoma and thindurs (thickness less than 1mm).

Age-period models demonstrated a very differentligion between thin and thick CM. Thick
melanomas did not increase with time in both settesrisk of thick CM was multiplied by 1.28 [95%
credibility interval: 0.75; 2.19] for men and bylh.[95% credibility interval: 0.66; 1.99] for women
between the 1986-1988 and 2001-2003 periods. Irasinthe incidence of thin melanomas increased in
both sexes, particularly for men; the risk of thirelanoma was multiplied by 4.07 [95% credibility
interval: 2.23; 8.22] for men and by 1.78 [95% dbddy interval: 1.18; 2.77] for women in the same
time.

The evolution of the risk of CM with age was alsry interesting. For men, the evolution of thin and
thick melanomas with age was very similar: the a$kmelanoma increases with age for both thin and
thick tumours, but the increase was less markethfortumours. For women, the difference betweém th
and thick melanomas was more important. For thifanmamas, the risk increased until the age of 51-53,
and then decreased slowly; on the other hand, thitlours were relatively rare before the age ofth@,

the risk increased very rapidly after this age.

Conclusions

During the past 20 years, the number of CM draraliiagncreased in the Doubs “département”, like in

other European countries. However, a part of thisdase may be due to modifications in diagnostic
practices. Most CM are now diagnosed at an eaagestwith a relatively small thickness and a good
prognosis. This may be a consequence of informatampaigns organized in France during the past
decade, and of the screening recommendations. Howelhiese prevention programs seem to be
insufficiently effective in some populations (olégple, women) in which melanoma is still diagnoaéed

a late stage.
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Annexe 8 : Communications et publications

Communications (par ordre chronologique)

1.

10.

11.

Impact of modifying disease treatments on theeaincidence in multiple sclerosis. C. Lebrun, M.
Debouverie, P. Vermersch, P. Clavelou, L. RumbakchDe Seze, G. Defer, S. Wiertlevski, R.
Deschamps, P. Tourniaire, F. BerthiAr, Danzon American academy of neurology, 2007 annual
meeting program, Boston, April28-May 5 2007. (poste

Contribution d’un registre départemental de ear la surveillance épidémiologique régionale :
'exemple des lymphomes malins non Hodgkiniens eanéhe-Comté.R. Rymzhanova, S.
Grandjean, A. Griffond-Boitier, A. Clairotte, E. DeconninkDA Vuitton, A. Danzon XXXII
réunion du groupe pour I'épidémiologie et I'enrégiment du cancer dans les pays de langue latine,
Montréal, 16-18 mai 2007. (poster)

Contribution d'un registre départemental de eari I'étude de la prise en charge régionale des
patients : I'exemple des marqueurs des leucémiepHpides chroniques R. Rymzhanova, F.
Schillinger, S. Grandjean, F Garnache-Ottou, A. Griffond-Boitier, M. MaynadDA Vuitton, A.
Danzon XXXII réunion du groupe pour I'épidémiologie étriregistrement du cancer dans les pays
de langue latine, Montréal, 16-18 mai 2007. (conigation orale)

Epidémiologie des lymphomes cutanés dans le £dakl980 a 2003. Etude réalisée a partir des cas
du registre des tumeurs du DoulddO Riou-Gotta, E Fournier, MP Algros, P HumbertA.
Danzon, F. Aubin. XXXII réunion du groupe pour I'épidénngie et I'enregistrement du cancer
dans les pays de langue latine, Montréal, 16-1820@¥. (poster)

Le lymphome gastrique en France : Incidenceaieties A. Danzon,A. Bélot, A. Gossart Dupont, E
Deconnink, F Carbonnel et le réseau FRANCIM. XXKunion du groupe pour I'épidémiologie et
I'enregistrement du cancer dans les pays de laniggi@e, Montréal, 16-18 mai 2007.
(communication orale)

Indicators of compliance with guidelines in tB&/ROCARE-3 High resolution study on breast
cancer. Allemani, C., M. Sant, F. Lucca, F. BerrifioAareleid, E. Ardanaz, M. Bielska-Lasota, C.
Cirilli, M. Colonna, P. ContieroA. Danzon, |. Garau, P. Grosclaude, T. Hakulinen, G. Héddlin
Izarzugaza, B. Lotti, C. Martinez-Garcia, E. P&ci,Peignaux, I. Plesko, J. Rachtan, A. Sigona, H.
Storm, A. Torella-Ramos, A. Traina, L. Tryggvadaqtti. Van de Poll-Franse, M. Vercelli, M. Zakelj
and E. W. Group (2007). XXXII réunion du groupe pdépidémiologie et I'enregistrement du
cancer dans les pays de langue latine, Montréal8liai 2007. (poster)

Primary cutaneous lymphomas: a population-basadcer registry descriptive study on 71
consecutive cases diagnosed between 1980 and R@MRiou-Gotta, E Fournier, A. Danzon, P
Humbert, F. Aubin. Congrés annuel de recherche aeiogique, Lyon, 21-23 juin 2007. (poster)
Compliance with good practice in early breagstcea treatment in relation to total national health
expenditure. Allemani, C., M. Sant, F. Lucca, FrB®, T. Aareleid, E. Ardanaz, M. Bielska-
Lasota, C. Cirilli, M. Colonna, P. Contierf, Danzon |. Garau, P. Grosclaude, T. Hakulinen, G.
Hédelin, I. 1zarzugaza, B. Lotti, C. Martinez-Garck. Paci, K. Peignaux, |. Plesko, J. Rachtan, A.
Sigona, H. Storm, A. Torella-Ramos, A. Traina, Lrydgvadottir, L. Van de Poll-Franse, M.
Vercelli, M. Zakelj and E. W. Group (2007)™2nternational Cancer Control Congress, Rio de
Janeiro, Brazil, 25-28 novembre 2007. (communicatitale)

Méthode pour estimer la réduction de la mogadissociée au dépistage organisé du cancer du sein
en France. Z. Uhry, G. Hédelin, M. Colonna, C. Bxfat, C. Guldenfels, |. Courtial, P. Soler-
Michel, P. Arveux, B. AsselaimA. Danzon B. Tretarre, A-V. Guizard, F. Molinié, D. EilstgiR.
Ancelle-Park, J. Bloch, S. Duffy. Journées de eeillanitaire, Paris, 29 et 30 novembre.
(communication orale)

Prise en charge du mélanome de stade | &eHtuéte de pratique dans linter-région Grand-Est.
Grange F., Granel-Brocard F., Lipsker D., Aubin Fédelin G., Dalac., Truchetet M., Batard M.,
Vitry F., Baury B., Halna JM., Bernard FDanzon A. Journées Dermatologiques de Paris, 4-8
décembre 2007 (communication orale)

Prise en charge du mélanome de stade | del$l malades recoivent-il des traitements adjuvants
Grange F., Granel-Brocard F., Lipsker D., Aubin Fédelin G., Dalac., Truchetet M., Batard M.,
Vitry F., Baury B., Halna JM., Bernard FDanzon A. Journées Dermatologiques de Paris, 4-8
décembre 2007 (communication orale)
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Publications dans lesquelles un membre du Redgisti®@oubs ou le réseau FRANCIM est co-

auteur

1.

10.

11.

12.

Bossard N, Velten M, Remontet L, Belot A, Madrdly Bouvier AM, Guizard AV, Tretarre B,
Launoy G, Colonna MDanzon A Molinie F, Troussard X, Bourdon-Raverdy N, Cd&, Jaffre

A, Bessaguet C, Sauleau E, Schvartz C, Arveux Bjnklidie M, Grosclaude P, Esteve J, Faivre J.
Survival of cancer patients in France: A populafi@sed study from The Association of the French
Cancer Registries (FRANCIM). Eur J Cancer 2007;%13@9-60.

Bossard, N., M. Velten, L. Remontet, A. Belot, Maarouf, A. M. Bouvier, A. V.Guizard, B.
Tretarre, G. Launoy, M. ColonnA, Danzon, F. Molinie, X. Troussard, N. Bourdon-Raverdy MP.
Carli, A. Jaffre, C. Bessaguet, E. Sauleau, C. &thyP. Arveux, M. Maynadie, P. Grosclaude, J.
Esteve and J. Faivre (2007). "Survie des patiettésngs de cancer en France:étude a partir des
données des registres du réseau Francim." Bukgtidémiologique hebdomadaire (BEH) ;(9-10):
66-69.

Bouvier AM, Bauvin EDanzon A Grosclaude P, Delafosse P, Buemi A, Tretarre &eiRly N,
Maarouf N, Velten M, Launoy G, Faivre J. Place afiltdisciplinary consulting meetings and
clinical trials in the management of colorectal @amin France in 2000. Gastroenterol Clin Biol
2007;31(3):286-91.

Desandes E, Lacour B, Belot A, White-Koning Meltén M, Tretarre B, Sauleau EA, Maarouf N,
Guizard AV, Delafosse PDanzon A Cotte C, Boutreux S, Brugieres L. [Cancer incicemnd
survival among adolescents and young adults inderét978-1997)]. Bull Cancer 2007;94(4):331-7.

Desandes E, Lacour B, Sommelet D, White-KoningWdlten M, Tretarre B, Marr A, Maarouf N,
Guizard AV, Delafosse FDanzon A Cotte C, Brugieres L. Cancer adolescent pathwayrance
between 1988 and 1997. Eur J Oncol Nurs 2007;1724491.

Desandes, E., B. Lacour, D. Sommelet, M. Vel@n,Trétarre, N. Maarouf, A. V. Guizard, P.
Grosclaude, P. DelafossA, Danzon, A. Buémi, N. Bourdon-Raverdy and L. Brugiéres (2P0
"Incidence et survie des cancers de l'adolescerferance,1988-1997." Bulletin épidémiologique
hebdomadaire (BEH) ; (9-10): 74-76.

Pozet A, Westeel V, Berion Banzon A Debieuvre D, Breton JL, Monnier A, Lahourcade J,
Dalphin JC, Mercier M. Rurality and survival diféarces in lung cancer: A large population-based
multivariate analysis. Lung Cancer 2007.

Rosso S, Zanetti R, Sanchez MJ, Nieto A, Miradilercier M, Loria D, Osterlind A, Greinert R,
Chirlaque MD, Fabbrocini G, Barbera C, Sancho-Garhi, Lauria C, Balzi D, Zoccola M. Is 2,3,5-
pyrroletricarboxylic acid in hair a better risk indtor for melanoma than traditional epidemiologic
measures for skin phenotype? Am J Epidemiol 20G{11@®:1170-7.

Servagi-Vernat S, Langlois-Jacques CBontemps P, Clero E, Bosset Jpanzon A [Risk of
second cancer after germinal cell testicular cansteidy from the data of Doubs cancer registry].
Bull Cancer 2007;94(7):721-6.

Suarez B, Lopez-Abente G, Martinez C, NavarfoT6rmo MJ, Rosso SSchraub § Gafa L,
Sancho-Garnier H, Wechsler J, Zanetti R. Occupadiwh skin cancer: the results of the HELIOS-I
multicenter case-control study. BMC Public Heal@®?2;7(147):180.

Westeel V, Pitard A, Martin M, Thaon |, Depe, Dalphin JCArveux P. Negative impact of
rurality on lung cancer survival in a populatiorsed study. J Thorac Oncol 2007;2(7):613-8.

Colonna M, Delafosse P, Uhry Z, Poncet F, AxvBuMolinie F, Cherie-Challine L, Grosclaude P,

the FRANCIM Network. Is breast cancer incidence increasing among yewrgen? An analysis
of the trend in France for the period 1983-2002a8t 2007.

-34 -



13.

14.

15.

16.

Rebillard X, Tretarre Bgroupe FRANCIM. [Epidemiology of urogenital cancers in FrancegvR
Prat 2007;57(6):595-602.

Remontet L, Bossard N, Belot A, Estev&rgnch Network of Cancer Registries FRANCIM An
overall strategy based on regression models tonatdi relative survival and model the effects of
prognostic factors in cancer survival studies. Btatl 2007;26(10):2214-28.

Troussard, X., M. Maynadié, A. Monnereau, Alligoon and P. Carli (2007). "Incidence et survie
des hémopathies malignes:données générales dtsitobez les plus de 75 ans France, 1989-1997.
Bulletin épidémiologique hebdomataire (BEH) (9-106-79. (publication réalisée avec les données
collectées par le registre)

Suzan, F., C. Séblain, M. Boussac-ZarebskéPdillot, P. Arveux, F. Laurent and N. Carré (2007).
"Etude de la répartition des "cancers de |'utéams,sautre information” des certificats de décés en
cancer du col et du corps de l'utérus,France."eBalEépidémiologique hebdomataire (BEH) (9-10):
79-81. (publication réalisée avec les donnéesaéls par le registre)

Publications dans lesquelles le Registre du Dopbarait en tant que groupe EUROCARE

1.

Verdecchia A, Francisci S, Brenner H, Gatta G¢hHdli A, Mangone L, Kunkler |. Recent cancer
survival in Europe: a 2000-02 period analysis o RERMCARE-4 data. Lancet Oncol 2007;8(9):784-
96.

Berrino F, De Angelis R, Sant M, Rosso S, Bialkksota M, Coebergh JW, Santaquilani M.
Survival for eight major cancers and all cancemslzined for European adults diagnosed in 1995-99:
results of the EUROCARE-4 study. Lancet Oncol 28(2);773-83.

Capocaccia R, Sant M, Berrino F, Simonetti Ant5&, Trevisani F. Hepatocellular carcinoma:
trends of incidence and survival in Europe anduhéed States at the end of the 20th century. Am J
Gastroenterol 2007;102(8):1661-70; quiz 1660, 1671.

Virgili G, Gatta G, Ciccolallo L, Capocaccia Biggeri A, Crocetti E, Lutz JM, Paci E. Incidence o
uveal melanoma in Europe. Ophthalmology 2007;11428P9-15.

Bielska-Lasota M, Inghelmann R, van de Poll-Beah, Capocaccia R. Trends in cervical cancer
survival in Europe, 1983-1994: a population-bagadys Gynecol Oncol 2007;105(3):609-19.

Sant M, Aareleid T, Artioli ME, Berrino F, Coelgh JW, Colonna M, Forman D, Hedelin G,
Rachtan J, Lutz JM, Otter R, Raverdy N, Pleskd’lémic MZ, Tagliabue G. Ten-year survival and
risk of relapse for testicular cancer: a EUROCARIghhresolution study. Eur J Cancer
2007;43(3):585-92.

-35-



Annexe 9 : Compte rendu de la réunion Conseil Sifigare et Stratégique

Compte-rendu du troisieme Consell
Scientifique et Stratégique
du Registre des Tumeurs du Doubs

Registre des Tumeurs
.

du Doulbs .
du 25 juin 2007
Présents
Mr le Pr AUBIN en tant que membre invité — persegualifiée
Mr le Dr BORG pour Mr le Pr TIBERGHIEN, EFS et INSERDM645

Mme le Dr CHERIE-CHALLINE
Mr FLAMMARION
Mme le Dr GROSCLAUDE

pour I'lnVS
pour le CHU de Besancon
pour le réseau FRANCIM

Mme le Pr KANTELIP
Mr le Dr LEBOUBE

Mr le Dr LUTZ

Mr MAGNIN-FEYSOT
Mme le Dr MARQUANT
Mme le Pr MERCIER
Mme le Pr VUITTON
Mme le Dr WORONOFF

Pour le Registre
Mme le Dr DANZON

Vinciane DUFOUR
Evelyne FOURNIER
Christelle GIL

Sébastien GRANDJEAN
Mathieu HAGI

Mme le Dr KIEFFER
Sophie MUNIER
Valérie QUEUCHE
Emilie ROUX

Excusés

Mme le Dr BONNANS
Mr le Dr BONTEMPS
Mr le Pr BOSSET
Mme le Dr CHOULOT
Mr le Pr DEPIERRE
Mr le Dr MEYER

Mr le Dr MONNIER
Mr le Pr MOULIN

Mr PIERRE

Mr le Pr ROHRLICH
Mr le Pr VIEL

Secrétaires de séance

pour le CRISAP

pour TURCAM

pour le GRELL et 'TENCR

pour les usagers

pour Mme le Dr CHOULOT , DRASS
pour le SERF

présidente du Conseil, chargéentision Cancéropdle GE

pour 'ORS

directrice du Registre

ingénieur d'études et de recherche
biostatisticienne, épidémiologiste

secrétaire et technicienne de retgte
stagiaire de Master Il de gauige

interne de Santé Publique en stagRegistre
médecin enquéteur

technicienne de recherche

technicienne de recherche

secrétaire et technicienne de recherch

pour 'ADECA

pour Mr le Pr BOSSET

pour le service de Radiothérapi€dl
représentée par Mme le Dr MARQUANT

pour la Commission Recherche du CHU

pour le CRIM de Franche-Comté

pour la Ligue Contre le Cancer daubs-Montbéliard
pour I'Université de Franche-Comté

pour la Commission Recherche du Conseil Régio
pour les 3C
en tant que membre invité — persenualifiée

Christelle GIL et Emilie ROUX

Ouverture du Conseil, tour de table et approbatiordu dernier compte-rendu :

Mme Vuitton ouvre le troisieme Conseil ScientifiqeteStratégique du Registre des tumeurs du Doulesskliie les
présents et est heureuse de constater que beadequgrsonnes et non des moindres se sont déplpoéesette
réunion. Cela démontre un intérét réel pour le Regifille excuse également les absents.

Cette introduction se termine par un tour de tablapprobation du compte-rendu du second Consédriifique et
Stratégique.

Au sujet de la rédaction du compte-rendu, Monslaitz souhaiterait un envoi plus rapide permettantréhgir a
chaud. Mariette Mercier signale que le stage quailétre effectué, dans le cadre du Master deéSRublique et
Environnement, par un médecin a 'ADECA (Associatfmur le dépistage des cancers) (mentionné a la faty
dernier compte-rendu, cf document 1) ne s’estdimaint pas fait.
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Rappel des missions et fonctionnement du Registre :

Se reporter au document 2.

Mr Lutz fait remarquer, au sujet de la liste degaldes recueillies et au type d’indexation, unirage » relatif aux
possibilités d’explorations génétiques dans lerfufin effet, pour effectuer des croisements, I'idérdu patient ne
parait pas étre le meilleur «index », il convieidplutdt de prendre «l'index » de I'anapath éréhce de la
tumeur). Arlette Danzon lui répond que le numérocdmpte-rendu anatomopathologique qui a servi de laa
diagnostic est saisi dans la base de données.rB’patt, il est également prévu un champ pourrsiiéntifiant
tumeur et I'identifiant cytologique des échantiborongelés. Au niveau régional, ce sera l'identtfizatient régional
IdeoPass qui sera utile mais celui-ci n’est pasenfonctionnel pour le registre.

Mme Kantelip demande qui fournit les données agistes de cancer de I'enfant. Mme Danzon lui répqu’ils
ont des enquéteurs spécifiques qui se rendentldarservices de pédiatrie et qu’il existe un éckbatg données
réciproque entre les registres départementaux etragistres. Mme Chérié-Challine demande si cet @ehast
vraiment opérationnel. Mme Grosclaude lui répond dest le cas a raison d’un échange par an.

Actualité du financement des registres :

Mme Chérié-Challine intervient a ce sujet en précisae le retrait de 'INSERM est effectif. A ce joseul I'InVS
finance les registres, le budget qui leur est @llest en augmentation de 6 % (3 200 000 eurosmpastale 10 %
pour le Doubs (148 500 euros contre 135 000 l'araermiere). Les négociations avec I'INCa a proposae
implication dans le financement des registres somjpurs en cours (une réunion est prévue jeuduizBentre le
bureau FRANCIM, le directeur général de I'InVS etdieecteur général de I'INCa). Mme Grosclaude a feié
estimation du co(t de I'enregistrement pour sedérbase a ces négociations. Elle souligne que Ugesoaux
registres constitue la mesure 1 du plan cancenMSlespere une convention tripartite.

Bilan de I'activité d’enregistrement des données :

Se reporter au document 3.

Dans les principaux points a développer :

Le rapprochement avec la structure de dépistadgene Danzon constate que la situation n’évolus pmec
'’ADECA. Le conseil scientifique le regrette vivemerLes autorisations CNIL sont acquises pour lesxdeu
structures. Le Registre a modifié sa facon de tHavavec la pré-saisie principalement dans ce Mute Woronoff
demande si Mme Danzon siege au Conseil ScientifiguADECA. Mme Danzon lui répond qu’en principeeeif
siege, bien qu'aucune demande officielle n’ait féténulée. A I'exception de la premiére réunion quialle elle
n'avait pu se rendre, elle n'a pas été informée lpasuite de la tenue d'autres réunions. Mme Mantjdait
remarquer que le Doubs avait été choisi pour lastage expérimental du cancer du col de I'utérulBG&25) en
raison, justement, de la présence du registre.|dniarion se demande si d’éventuelles réticencedidborer avec
le registre ne seraient pas dues au fait que celswit rattaché au CHU. Mme Grosclaude mentionne igs
structures de dépistage sont débordées par lagesii quotidien mais que la plupart des registeeErdncim ont
mis en place des collaborations. Les modes deifom@ment peuvent étre un peu différents d'un tegi I'autre
en fonction des situations locales, les registoeeespondants peuvent étre contactés a ce sujet.

Le rapprochement avec le réseau de cancérolddime Danzon explique qu’elle a participé a urtaiarnombre de
réunions pour la mise en place du dossier commanigen cancérologie (DCC). L'activité du registre est
mentionnée dans la charte du réseau et dans lengo¢wd’information au patient. Mr Flammarion insistur la
nécessité d’'avoir un médecin coordonnateur a tquigas sur le réseau. Mme Kantelip précise que sovice utilise

des fiches standardisées exportables. Les premseédse mises en ligne sont celles de I'urologienéviDanzon
s’'interroge sur le role du Registre dans le cadriéédaluation de la couverture du réseau.

Le croisement ALD 30 Mme Danzon explique qu'il sera commencé aveidié pilotée par Mme Grosclaude sur
I'évaluation de la qualité des ALD et du PMSI commdicateur du suivi épidémiologique des cancerseM
Grosclaude explique que dans le croisement ave8LEBs le plus difficile est de déterminer si lesscsignalés par
les ALD et ne figurant pas dans le registre sost«erais » cancers a inclure.

L'archivage des fiches papier par numéro de tumélime Danzon explique qu'il est difficile de fraricce cap car
elle est toujours, avec son équipe, a la rechedehia solution idéale. Mme Grosclaude précise gagptoblémes
techniques (archivage ou rédaction de procédunes)ngnt du temps mais que c'est I'assurance d'em@ine
qualité. La réorganisation de I'archivage occuggerslon elle, une personne a temps plein pourrurivia Lutz
insiste sur la nécessité d'un passage a I'archigédggtronique et sur le gain de temps et d’argeetrgprésente ce
passage sans essayer de changer le mode d’arcpiapige antérieur. Il suffit de « geler » I'ancigystéeme avant de
démarrer sur un nouveau. Il connait quatre regist@isses qui fonctionnent sans papier et propesmeattre le
registre en contact avec I'un d’entre eux.

Bilan des études et recherche :

Mme Danzon commente le document 4 et insiste seiqges études notamment :
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Hémopathies lymphoides. Intérét de ['utilisation tggologies territoriales pour I'étude ddéterminants sociaux
Mme Danzon explique que la premiére étape de waitr@e rapport de cette étape qui vient d'étreage a I'INCa
circule en séance) est de déterminer des terstdir@mogenes quant aux conditions socio-économigiess
populations. D’autres cancers (poumon, ORL) dodiele avec les conditions socio-économiques est eaamont
étudiés en tant que pathologies «témoin ». Cettedeétorrespond a I'extension a un niveau intererggi
(cancéropdle Grand-Est et Isere) d’'une étude réfgosur les lymphomes malins non hodgkiniens etelasémies
lymphoides chroniques.

Incidence, caractéristiques cliniques et survielgaphomes cutanés primitifs dans le Doubs de £98003: Mme
Danzon explique qu’il s'agit la d'un bel exemple @emplémentarité entre le Registre et les cliniciens
(dermatologues) qui ont proposé le sujet. En elifeRegistre est intervenu pour des conseils métbgapes lors

de la rédaction du protocole et du questionnaieffetué le masque de saisie et I'analyse desénavec l'interne
de dermatologie. De son c6té, I'interne a rédigértgocole et a effectué le recueil des donnéege@ee d'étude est
utile au registre pour améliorer la qualité desrdi@s et pour leur valorisation (un article va ét/emis a une revue
internationale) ce qui a permis en retour de \&rifi qualité des informations contenues au Registre

Prise en charge du cancer du testicule et risqutedeiéme cancerMme Danzon informe le CSS qu’un article est
accepté au Bulletin du Cancer. Une seconde analyse gtise en charge est en train d’'étre réalisée.

Evolution des caractéristigues du cancer du sed8511990, 1997, 2002) avant la mise mace du dépistage
organis& Mme Danzon explique que le Registre détient demées sur une longue période avant la mise ee plac
du dépistage organisé ce qui permet d’analysepéithdu dépistage individuel des cancers du sein.

Cancer du sein et dioxines. Evaluation du risquauiérejets de l'incinérateur d’orduregnageres de Besancoih
s’agit d’'une étude a mener en collaboration aved/Mt. Le Conseil a souhaité avoir des précisors regretté que
le Pr Viel ne soit pas présent pour y répondre. @iesstions et remarques étaient les suivantes :l&ast la
justification de faire cette étude uniquement swsaBgon ? Autrement dit la mesure de I'expositiosiex-elle dans
d'autres zones couvertes par un registre ? Vadwoir suffisamment de puissance en le faisant wmuunt sur
Besancon ? Comment cette étude s'insére -t-elleldauste que veut donner le Département Santé &mvément
de I'InVS a I'étude sur les UIOM (Usines d’Incirtésa des ordures Ménageres ? Laurence Chérié Chabinlgne
la nécessité d'une transparence et d'une collaboravec I''nVS a ce sujet. Elle propose que A. Zdanfasse
partie, en tant que membre Francim non directeingpliqué dans I'étude, du comité de suivi de I'&wdOM. Ce
que le conseil scientifique et notamment la reprigsee de la DRASS approuve.

Mme Danzon explique que le registre du Doubs rtapas été inclu dans I'étude UIOM de I'InVS et Gue
Besancon la modélisation de I'exposition avaitlfaltjet d'études de validation des retombées deréadans le sol
particulieres. Elle donne des précisions sur lghoailogie. Il s’agit d'une étude cas-témoins ssrdancers du sein
diagnostiqués entre 1996 et 2002 pour des patieésetant & Besangon. Les retombées de dioxinesl@ans sont
classées en 4 niveaux d’exposition. Le protocoksgmte les moyens qui seront mis en ceuvre poureadsu
confidentialité des données du registre. De sog ®®tDIM transmettra au registre des données dEkpo
transcodées.

Le Conseil demande a ce que ces remarques soipsainises a M. Viel afin gu'il puisse apporter lesnptéments
d’'information (cf. la réponse de M. Viel a la fie de compte-rendu).
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PHRC sur la qualité de vie des patients guéris dancer: Mme Mercier intervient au sujet de ce PHRC qu’elle
pilote. Celui-ci a été conclu en 2003 mais n’a pone@ncer qu’en 2004. |l s'agit d'une étude cas-téimbiasée sur
des questionnaires avec un recueil systématiqueutes les données cliniques. Les patients sorgidérés comme
guéris si il n'y a pas de rechute trois ans apeédidgnostic. Quatre localisations sont étudiéssn, colon-rectum,
lymphome (données recueillies) et col (le recued données va commencer en septembre prochaifadeade
données ainsi constituée représente 2000 cas 8ttdGins. Trois registres participent a ce PHREDdubs, le
Calvados et le Bas-Rhin. Les données sont en couxpldition et feront I'objet d’'un master et d’utf@se. Mme
Mercier espere qu'un article pourra étre publié si&stembre et que d’autres publications s’échelmmiesur les
deux prochaines années. Elle souhaite égalemeah quitis d’étre utile a la communauté qui prend learge les
patients, ces résultats soient bénéfiques auxnpat{meilleure écoute) et aident a cerner leurficdifés notamment
en matiére de réinsertion. Mme Grosclaude demandeayété le taux de participation a cette étudmeNVercier
lui répond qu'il a été de I'ordre de 40 a 50 % enction des localisations (660 questionnaires painexemple et
1200 témoins pour le Doubs). Mme Vuitton souligonélg’agit la d’'une étude unique sur la réinsemtibes patients
guéris d'un cancer. Mme Grosclaude insiste suaitegls’il s’agit d’une étude difficile a réalisercause du biais de
sélection par la participation. Mme Mercier I'infoe que les caractéristiques principales des noohRdamts sont
aussi étudiées. Elle explique également qu’ellesedit exploiter les commentaires libres des répotsdaar elle
s’est apercue d’'un grand besoin de s’exprimer gatades patients, qu'ils étaient heureux qu'ontéfesse a eux.
Mme Grosclaude fait remarquer que cela pose latigmedu dialogue dans la prise en charge de ladimla

Au vu du document 4 et de la liste des études mgsielles le Registre est investi, Mr Borg demarideedpart si
la quantité ne nuit pas a la qualité et d’autre pael est le role du CSS dans le choix des projgtlle est par
exemple la stratégie du Registre dans I'étude susdecomes utérins ? Mme Danzon lui explique gtte étude a
été demandée par un interne de gynécologie olgtétgui souhaite publier et qu’elle I'a informélddacon dont le
Registre pouvait I'aider. Une demande de financensamrés de la Ligue a été déposée. Mr Bosset ayant e
connaissance du projet a soulevé I'intérét d'unectere des lames. Mr Borg est d’accord au sujdtinigrét de
cette étude mais insiste sur le fait que le roleC@$ selon lui est de donner un avis sur le chasxétiedes. Mme
Danzon lui explique qu’elle est en permanenceatdk pour fournir des listes de données (c'estidexas de Mme
Kantelip), ce qu'elle refuse en I'absence d'un pcole écrit conforme a la charte d'utilisation akmnées du
Registre (cf document 8) mais elle ne peut pas eefsigstématiquement les petites études car le Regidtesoin
des cliniciens pour pouvoir fonctionner.

Mme Vuitton propose qu’un sous-comité scientifiqae sein du CSS soit consulté lorsqu’'une demandeidBét
formalisée sous forme de protocole est déposée gmrunettre une validation rapide (par e-mail). Gelppose que
les personnes concernées répondent rapidement. igreBbd’accord avec un mailing restreint (par gxenpour le
projet sarcome un anatomopathologiste, un oncojogneamont du financement. Mme Danzon lui précise la
demande de financement auprés de la Ligue powdiésur les sarcomes utérins a été entreprisesatates de
dépdt du dossier coincidaient avec la demandeiterhe. En outre, ces petits financements sonégséires au
fonctionnement du Registre qui ne peut se contetitebudget alloué par I'InVS. Mr Lutz remarque qes |
questions sont les mémes pour tous les regisir@ssiste sur le fait que les Registres ne peuvest efuser les
petites études aux cliniciens mais qu'il faut stmes d’un financement des qu’elles demandent begude temps. Il
ne pense pas qu'il soit nécessaire de formalisezdeurs a I'avis du CSS mais laisser la possikdliiddme Danzon
de le consulter en cas de besoin. Mr Aubin affiqae pour un chef de clinique ou un interne, iliegiossible de
réaliser une étude a I'échelle nationale et quetisvail repose avant tout sur une idée originslleLutz ajoute que
si le niveau d’exigence du protocole est élevélsseeux qui seront motivés passeront le cap etdditg¢ n'en sera
que meilleure. Mme Vuitton ajoute que les petittsdés peuvent étre initiatrices d'études plus krgdme
Woronoff souligne que le Registre est départemendgis qu’il s'inscrit dans un réseau national efilgst important
de garder ces deux niveaux. Mme Grosclaude coenlgbulignant qu'il s’agit d’'un probléme d’optimie : bien
faire en santé publique tout en s’articulant a@ge®therche.

Mr Borg remarque également que l'une des conclusitinslernier Conseil Scientifique était de définis dxes
communs entre le Registre et la tumorotheque, iladhel® si cela est opérationnel. Mme Kantelip Iui f@anarquer
gue les données de la tumorothéque ne sont pagless que celles du Registre. La tumorothéque estapaire de
services, elle fonctionne grace au systématiqus égealement sur la base de protocoles de rechédcha.’heure
actuelle, il n’existe pas de protocole clairemeabk hormis pour les cancers de la vessies. MmezBa ajoute que
la définition d’axes communs avec la tumorothegsteuae ouverture et que cela suppose que le Redisfiresse
ses priorités, ses axes étant ceux du réseau FRAN®EVit tout et ceux du Cancéropdle Grand-Est comme le
souligne Mme Mercier.

M. Borg souligne que deux grands thémes se dégalgsnétudes menées par le Registre : les hémopathies
cancers cutanés avec I'étude de la faisabilitéaderéation d'un registre spécialisé des mélanomesea d'un
registre général. Mme Kantelip fait remarquer ceeerhélanomes sont difficiles a mettre en tumoratbeyir Lutz
souligne que les thémes choisis par le registreol@ par localisation et qu'il ne faut pas négliges themes
transversaux comme les prise en charge et queete dvec la tumorothéque viendra de progrés plgedar
I'important pour I'heure étant de constituer uneéee données.
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Perspectives :
Se reporter au document 5

Enregistrement des cancers dans le Territoire dieBelMme Danzon explique que dans le cadre du Plaméan
elle a obtenu deux postes, I'un de secrétaire rafi€autre d’'ingénieur pour I'extension au Tegiie de Belfort.

Le démarrage concernera les diagnostics de 20085 dbcalisations suivantes : poumon (travaux &ués avec
I'ORS), sein et colon-rectum (localisations du digge), mélanomes (création éventuelle d'un regsgiéeialisé des
mélanomes au sein du Registre du Doubs) et hémepathes sources de données du Territoire de Belfort
participent déja au Registre du Doubs. La mise enepke fait de fagcon progressive. Mr Flammarionatheta a
quand un registre du Jura ou de la Haute Sadne. Daneon lui répond que ce n'est pas prévu. Mme ¢kade
précise que si I'on veut de la qualité, il fautfimancement et que le but est d’avoir un registpadtemental par
région qui permette d'estimer les indicateurs négiox. Mme Danzon souligne qu’avec le TerritoireBaéfort, 60 %

de la population régionale sera couverte (contré5tuellement avec le Doubs seul).

Faisabilité de la mise en place d'un registre spi8é des mélanomes cutanés (Doubs, Territoire dimrBe
Mathieu Hagi présente la justification de ce trhgai a fait I'objet d’'une demande de financememtGroupement
Régional de Santé Publique (apparemment non retehiét)de de la faisabilité de la mise en placendragistre
spécialisé des mélanomes cutanés va se faire isrt@nops : « reprise » des cas enregistrés ddveskade données
du Registre du Doubs (1980-2003), présentation éssltats aux dermatologues pour définir les obgdtiun
recueil spécialisé, puis phase de recueil testAMbin précise qu'il n'existe pas de registre spéssadans les
tumeurs cutanées a I'heure actuelle et que certaiitdres primordiaux pour le diagnostic n'ont jasnaté
enregistrés. Mr Lutz est tres intéressé ; il aimh@a@nnaitre les variables supplémentaires a réicietisi il lui serait
possible de travailler avec le Registre du Douls®tiermatologues a ce sujet. En effet, il colleli& un certain
nombre d’'informations complémentaires sur les na@tegs. Mr Aubin lui répond qu’il serait nécessaieerecueillir
des variables telles que la présence d'une uloérdiistologique, le ganglion sentinelle et les miEtses. Une
discussion a ce sujet avec les dermatologues suissespondants de son registre serait a la éssilple en raison
des bonnes relations entre la Franche-Comté et igseSdrancophone dans le domaine de la dermatolegie
particulierement intéressante pour mener des traveu commun dans l'avenir. Mme Kantelip souligne le
problémes spécifiques a la conservation des mélas@m tumorothéque. Ces problémes devront étrempgsmpte
pour la mise en place d'un registre spécialisécguiporterait une congélation des tissus (ce qaitsévidemment
souhaitable). La discussion s’engage sur I'élaegisnt possible du registre spécialisé des mélanartiessemble
des tumeurs cutanées. En effet, le Registre desutsnti Doubs est un des rares registres généraavoia
enregistré I'ensemble de ces tumeurs, y compriscé@sinomes basocellulaires depuis le début deastinité.
L’activité de transplantation importante a Besangermet, en outre, d’étudier I'émergence des tumé@wsnduites
dont les tumeurs cutanées, qui font I'objet d’étudpécifiques dans le cadre de l'unité de recherf€Ae3181 (un
congres international sur ce théme a d’ailleurs &ie fin de semaine a Besancon).

Valorisation, publications et communications :

Se reporter au document 6.

Mme Danzon présente I'ouvrage « Survie des patigitéints de cancer en France » a laquelle le Reglst Doubs
a contribué. Elle précise que le Registre a d( actes exemplaires qu’il comptait offrir a ses padires, I'éditeur
n'en ayant offert qu’'un par rédacteur. Elle demaddac aux cliniciens qui le peuvent, de se le faffar par le
laboratoire SANOFI AVANTIS qui en a acheté un granmanbre d’exemplaires.

Renouvellement du Conseil Scientifique :

Mme Vuitton constate que certaines institutionst ségulierement représentées, d’autres moins. &'idéiale était
d’avoir un conseil a la fois scientifique et stratgie basé sur l'intérét et le volontariat de clmadua liste initiale des
membres n’est pas statutaire. Mme Woronoff faitaxraer que cela fonctionne plutét bien jusqu’a gmésMr Lutz

suggére que Mme Danzon contacte les institutioralgusouhaite voir représenter au CSS et attriboertains de
ses membres un mandat d’'une durée précise, qaiildonc un minimum de statuts. Mme Danzon souliguié est

important pour elle de réunir le CSS une fois patamc’est I'occasion pour elle de faire un bila'avoir le retour
de personnes extérieures au Registre. C'est plusildiffie fonctionner dans l'intervalle. Il est cemu que Mme
Danzon rédige une sorte de réglement intérieuolétite les membres actuels pour savoir si ilstetent toujours
faire partie du CSS, leur mandat sera a I'aveniraie ans.

Conclusion et cléture :

En I'absence de questions complémentaires, Mr lni&zvient pour relever la qualité de ce Conseike8tfique et
Stratégique et féliciter Mme Danzon et son équigme Grosclaude se dit satisfaite de constater teuaysme du
registre. Elle remercie Mme Danzon sur son implicaau sein du réseau FRANCIM et également cell@die tson
équipe aux actions proposées par ce méme réseau.

Mme Vuitton souligne I'intérét de plus en plus giames cliniciens pour le Registre qui, de ce faitsdllicitent
davantage : le registre collabore avec des seraiges lesquels il n’avait jamais travaillé aupardva
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Mme Danzon insiste sur le fait que le travail ain stu Registre du Doubs se fait vraiment dans uggqle
d’équipe.

Mme le Pr Vuitton remercie tous les participantscenclut le troisieme Conseil Scientifique et Sigajée du
Registre des tumeurs du Doubs.

Réponses de JF Viel aux questions et remarques dw@seil Stratégique et Scientifique du Registre, 2jtin
2007 :

- Parmi les départements couverts par un registsecencers, I'usine de Besangon était celle quiaieje
plus de dioxine (rapport de 1997 du Ministére @mironnement). La situation de Besancon est donc
singuliere.

- Le Doubs n’'a pas été inclus dans I'étude « UlQMamcers » de I'InVS par son Comité Scientifiqusaat
Comité de Pilotage, car ce sont les résultats den@esaqui avaient suscité la saisine de I'InVS par |
DGS. Dans le cas contraire, un éventuel exces meecs observé sur I'ensemble des départements aurai
pu étre largement attribuable a la seule UIOM deaBgsn, constituant une référence circulaire. lldest
bonne pratique de séparer les données générapbtiigse de celles qui la confirment.

- La puissance statistique sera excellente. Av€ccaB, 2500 témoins, une proportion d’expositioezdes
témoins de 8 %, un OR de 2 et un risqude 5%, on obtient une puissance statistique .99

- La modélisation de I'exposition a été validée fmmesure de 75 prélévements de sol, cas unique en
France!

- Le cancer du sein est étudié en raison des aésultl suivi de la cohorte aprées explosion derfiSeveso.

La cohorte est composée des 981 femmes (agéesids de 40 ans en 1976) qui résidaient au moment de
I'accident dans les zones les plus contaminées.dugmentation statistiquement significative duuesge
cancer du sein chez ces femmes a été mise en égid@R = 2,1, IC 95% = 1,0-4,6), pour une
concentration sérique en dioxine multipliée paf 10.

- Les facteurs de confusion socio-économiques thtestés lors de I'étude de 2003 sur les lymphomes

malins non hodgkiniersLeur répartition ne différe pas entre les 4 zodlesposition (voir tableau ci-

dessous).
TABLE 1. Cociceconomic Characterdstizs (Deiined at the Elock Group Levely of Dicsin Exposurs Zores
Very Low Law Intermediate High
8= 1) =20 o= My =6
Fersons wih 3 high schood diplema ;% 14 30 n 28
Women in lakor Torce (% 47 4 42 5%
Weorksr in labor force (3. 7 4 2% p-
Unsmpleysl in labor force (3 13 & 15 12
Sings woman & hzad of housshol (34 ? E i o
Owner-nooupled howss (%) 5 32 » 6
Humker of perians par dwelling {mEin; 22 Le 22 22
Singde-family housss ey 5 4 12 an

Concernant la demande de collaboration et transparda I'lnVS, A. Danzon se portera volontaire, anttque
membre de Francim pour faire partie du groupeaetr sur les suites a donner a I'étude UIOM (dedeadte I'InVS
a Francim lors de sa derniére réunion).

! Floret N, Viel JF, Lucot E, Dudermel PM, Cahn JYdB&PM, Mauny F. Dispersion modeling as a dioxin
exposure indicator in the vicinity of a municipalid waste incinerator: a validation study. Envii®a Technol
2006;40;2149-2155.

2 Warner M, Eskenazi B, Mocarelli P, Gerthoux PMrue dioxin concentrations and breast cancer risk
in the Seveso Women's Health Study. Environ HeRdttspect 2002;110:625-628

% Floret N, Mauny F, Challier B, Arveux P, Cahn Jel JF. Dioxin emissions from a solid waste
incinerator and risk of non-Hodgkin lymphoma. Eprdelogy 2003;4;392-398.
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Annexe 10 : Bulletin annuel du Registre
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