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es cancers représentent un probléme
majeur de santé publique puisqu’ils

~ causent chaque année pres de 150 000
RNX€ déces et sont responsables du tiers des
années de vie perdues avant 75 ans. Outre les
données de mortalité, la France dispose depuis
une quinzaine d’années, grace aux registres de
population, des données d’incidence et de survie
qui permettent de mieux mesurer I'importance
des problémes par localisation > p. 18, et les
tendances évolutives.

La connaissance des facteurs de risque est
indispensable a la mise en place d’une préven-
tion primaire. Les connaissances actuelles > p. 27
devraient permettre de réduire de prés de 50 % le
nombre des nouveaux cancers, mais on constate
que la connaissance ne suffit pas. La suppression
de I'exposition aux facteurs de risque identifiés
passe quelquefois par des actions collectives de
type législatif ou réglementaire. Plus souvent, il
s’agit de modifier des comportements individuels
acquis de génération en génération. La recherche
de « savoir-faire » pour créer des « savoir-étre »
propices a notre santé est une priorité pour la
mise en place des actions préventives pouvant
étre réellement utiles > p. 31.

D’autres actions visent soit a supprimer I'effet
nocif des expositions, ce sont par exemple les
vaccins ou la chimio-prévention, soit a augmenter
la curabilité des cancers par une détection
précoce. Ces interventions, basées sur la réalisa-
tion d’examens ou la prise de médicaments,
entrainent une médicalisation d’une large part de
la population. Or les traitements ou les examens
pratiqués ne sont pas indemnes de nuisance, voir
de morbidité ; de plus, peu de ces interventions
ont fait la preuve de leur efficacité. L'évaluation

actions préventives
. et prise en charge

des bénéfices et les risques que la généralisation
de ces procédés entraine est indispensable. La
qualité de ces actes médicaux qui s'adressent a
des centaines de milliers de sujets en bonne
santé est évidemment de rigueur. Cette assurance
de qualité, sans laquelle ces interventions sont
inéthiques et consommatrices abusives des
ressources disponibles, nécessite une organisa-
tion standardisée et équitable pour I'ensemble de
la population visée > p. 34.

Quant au dépistage génétique, il reste a I'heure
actuelle du domaine de la recherche > p. 49.

La prise en charge thérapeutique des cancers se
caractérise par la multidisciplinarité des acteurs
et la chronicité des soins et de la surveillance.
L'organisation de réseaux > p. 40 prenant en
charge le malade depuis la détection de la
tumeur jusqu’au suivi a long terme est déja une
« réalité virtuelle » en cancérologie. Le cadre
réglementaire existe et la circulaire d’avril 1998
> p. 43, permet au virtuel de s’organiser. Les
référentiels se précisent, les complémentarités
s'identifient, les dualités s’estompent. L'informati-
sation, vecteur de I'information a partager, est
déja largement développée dans les diverses
structures prenant en charge la cancérologie. Le
dossier commun, pivot du réseau, peut &tre congu
et mis en ceuvre. Ce dossier est la base néces-
saire a la compréhension, valeur indispensable
pour la communication entre les divers éléments
du réseau dont I'objectif principal est la qualité
des soins proposés aux patients.

De la prévention au traitement, une politique de
lutte contre le cancer, basée sur des connaissan-
ces scientifiques, peut étre organisée et évaluée
afin de proposer a la population une stratégie
efficace au moindre colit. M Héizne Sancho-Garnier
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L'importance du probleme
Incidence, mortalité, survie

données de mortalité est d’avoir un recul important et
une couverture nationale. En effet, des informations
assez détaillées sur la mortalité par cancer sont dis-
ponibles de fagon continue depuis la fin des années

Mortalité, incidence ou survie sont les indicateurs qui
permettent de mesurer I'impact des cancers. Les
cancers sont en fait un ensemble de pathologies dont la

fréquence, le pronostic et I’évolution sont tres variables.
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¢ais d’éducation pour la santé, indique que le

cancer arrive en 2° position, derriére les acci-
dents de la circulation, dans I'échelle des risques et
maladies les plus redoutés des Francais [2]. Cette mau-
vaise image n’a rien de surprenant quand on constate
qu’en 1996 les cancers ont été responsables de
147 000 déces en France [25]. lls représentent depuis
la fin des années quatre-vingt un peu plus de 30 % des
décés chez les hommes et plus de 20 % chez les fem-
mes ; ils sont la cause de 32 % des années potentiel-
les de vie perdues avant 75 ans. Mais I'impact du cancer
ne se mesure pas qu’en termes de mortalité, avec environ
240 000 cas diagnostiqués en France chaque année,
le cancer représente plus de 6 % des séjours a I’hdpi-
tal et prés du quart des hospitalisations de moins de
24 heures [31].

I e Barométre santé, élaboré par le Comité fran-

Indicateurs et sources d’informations

Pour mesurer I'importance épidémiologique des cancers
nous pouvons utiliser les indicateurs classiques que sont
la mortalité, I'incidence et la survie, nous ne disposons
pas encore d’information fiable sur la prévalence.

La mortalité

En France les informations sur la mortalité par cancer
sont collectées a partir des certificats de décés exploités
par I'lnserm. Les résultats de I'exploitation de ces
données sont publiés annuellement au niveau de la
France et des départements. Le principal avantage des

Taux standardisé
Le taux de
mortalité
standardisé reflete
ce que serait la
mortalité dans une
population si
celle-ci avait une
structure par age
fixée arbitraire-
ment. Les taux
standardisés
permettent donc
de faire des
comparaisons
entre des
populations
différentes car ils
font abstraction
de la pyramide
des ages ; mais ils
ne doivent servir
qu’a cela car ils
varient avec la
structure d’age
choisie comme
référence
(population
européenne,
population
mondiale...).

La mortalité pour
une pathologie permet de ren-
dre compte du nombre de
personnes décédées a cause
de cette maladie durant une
période donnée. Il est habituel
de la présenter sous forme de
taux c’est-a-dire que le nom-
bre de morts par cette mala-
die est rapporté au nombre de
personnes présentes dans la
population durant la période
étudiée (d’habitude ces taux
sont présentés pour 100 000
personnes). Pour décrire la
mortalité, les taux peuvent étre
calculés globalement (taux
brut) ou par tranches d’age
(taux spécifiques par ages).
Compte tenu de la différence
de la fréquence des déces en
fonction de I'age on ne devrait
théoriquement comparer la
mortalité entre deux popula-
tions ou entre deux périodes
différentes que tranche d’age
partranche d’age. En pratique,
on utilise les indicateurs syn-
thétiques que sont les taux
standardisés.



incidence, mortalité, survie

cinquante pour I’ensemble de la France. Des informa-
tions comparables sont disponibles pour de nombreux
pays, elles sont publiées chagque année par I'OMS dans
un annuaire des statistiques sanitaires mondiales. La
qualité des statistiques de mortalité est souvent criti-
quée car les informations figurant sur les certificats de
décés sont relativement imprécises, voire erronées dans
un certain nombre de cas. |l est par exemple difficile
de considérer que la fréquence du cancer primitif du
foie puisse étre étudiée a partir des données de mor-
talité, car une partie des certificats de décés mentionnant
un cancer du foie font en fait référence a des métas-
tases hépatiques. Malgré ces réserves, mais du fait
de leur universalité et de leur recul, les données de
mortalité sont souvent utilisées dans des comparaisons
géographiques et des études de tendances évolutives
servant de base a la mise en évidence de facteurs de
risque.

L'incidence

L’incidence ne peut étre connue que grace aux regis-
tres de cancer qui réalisent un enregistrement exhaustif
et sans double compte des cas diagnostiqués dans la
population d'une zone définie géographiquement. Le

L'incidence d'une
pathologie décrit le nombre de
cas diagnostiqués durant une
période donnée. On peut me-
surer I'incidence en donnant
seulement le nombre de cas,
mais comme pour la mortalité,
il est plus habituel de la pré-
senter sous forme de taux
c’est-a-dire que le nombre de
cas diagnostiqués est rapporté
au nombre de personnes sus-
ceptibles d’avoir la maladie
durant la période étudiée.
Comme pour la mortalité on
utilise pour 'incidence des taux
bruts et des taux standardisés.

incidence

3 cas

La prévalence
d’une pathologie mesure le
nombre de personnes attein-
tes par cette maladie a un mo-
ment donné. C’est un indica-
teur qui mesure mieux les
besoins en matiére de soins
que ne le fait I'incidence, sur-
tout dans le cas des patholo-
gies chroniques. Comme I'in-
cidence elle s’exprime sous
forme de taux bruts, ou stan-
dardisés, si I'on veut faire des
comparaisons.

prévalence

6 cas

Personne ayant développé la pathologie
Rapporté a une population de 75 individus

4%

8%

La survie estunin-
dicateur utilisé en cancérolo-
gie pour mesurer la gravité d’un
cancer et I'efficacité des trai-
tements. Dans les études fai-
tes a partir de données de po-
pulation, on calcule plus
volontiers une survie relative,
car on désire estimer le rdle pro-
pre du cancer dans la morta-
lité observée chez les malades.
En effet, la survie observée dans
les cohortes de malades de dif-
férents pays est le résultat de
la mortalité due au cancer a la-
quelle s'ajoute la mortalité na-
turelle de la population de ces
pays. De fagon schématique,
le calcul de la survie relative
consiste a retrancher a la mor-
talité observée la mortalité at-
tendue dans la population
générale pour ne conserver que
la part liée au cancer étudié.
Comme les indicateurs présen-
tés plus haut, les taux de sur-
vie devraient étre standardisés
pour étre comparés, mais cette
précaution n'est prise que dans
peu de publications.

développement des registres de cancer dans le monde
date du début des années cinquante. En France, le
premier registre n’a été créé qu’en 1975 dans le Bas-
Rhin. Actuellement, il existe en France métropolitaine
15 registres reconnus par le Comité national des re-
gistres : 9 registres généraux (recensant toutes les
tumeurs malignes) et 6 registres spécialisés. La popu-
lation ainsi surveillée représente plus de 10 % de la
population frangaise. Ces registres sont fédérés au sein
du Réseau francais des registres de cancer (Francim)
ce qui leur permet de réaliser des travaux mettant en
commun leurs données. Le Centre international de
recherche sur le cancer publie tous les quatre ans les
taux d’incidence mesurés par les registres de cancers
existants dans le monde [29]. Il a aussi étudié les ten-
dances évolutives de I'incidence et de la mortalité dans
le monde.

Méme lorsque les registres ne couvrent pas I'ensemble
du territoire, comme c’est le cas en France, il est pos-
sible d’estimer le nombre de cas attendus. Ces der-
niéres années, plusieurs estimations ont été faites pour
la France a différentes périodes : 1978-1982, 1983-
1987 [18], 1975-1995 [28]. Ces estimations different
un peu dans leurs méthodes mais toutes sont fondées
sur I’hypothése que pour chaque cancer il existe une
relation constante entre I'incidence et la mortalité pour
un age et un sexe donnés. Ainsi, a partir du rapport
mortalité/incidence observé dans les zones ou existent
des registres, on peut, grace a la mortalité observée
sur I'ensemble du territoire, calculer le nombre de cas
qui y sont diagnostiqués. Avec cette méthode il n’est
pas nécessaire que l'incidence observée dans les zo-
nes couvertes par les registres soit représentative de
celle de I’ensemble de la population. En revanche, I'hy-
pothése d’un rapport mortalité/incidence constant
implique que la survie est constante, ce qui est pro-
bablement vrai pour I'ensemble de la France a une
période donnée, mais qui est sirement faux pour deux
périodes différentes. Dés que I'on veut faire des pro-
jections pour estimer des taux a venir, il faut aussi
modéliser les tendance évolutives du rapport mortalité/
incidence.

La survie

La mesure de la survie des malades cancéreux fait I'objet
de nombreuses publications, mais est rarement étu-
diée dans la population générale. Les études de la survie
réalisées sur I’ensemble des cas incidents sont trés
différentes des études faites a partir de séries hospi-
talieres ou de sujets inclus dans des essais thérapeu-
tiques. Ces derniéres, méme quand elles suivent des
milliers de malades, comme I'Enquéte permanente
cancer (EPC) [20] effectuée par les centres de lutte contre
le cancer ne reflétent pas la diversité de ce qui se passe
pour I'ensemble de la population, car elles portent sur
des populations soumises a des effets de sélection.
Les taux de survie établis grace aux registres peuvent
étre utilisés pour apprécier I'efficience globale du systeme
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Le Circ

Le Centre international de
recherche sur le cancer a
publié plusieurs atlas de
la mortalité par cancer.
Pour la France, I'lnserm a
publié deux atlas de
mortalité [30] et des
études sur I'évolution de
la mortalité [23].

sanitaire, c’est-a-dire a la fois la qualité de la prise en
charge et les habitudes de recours au systéme de soins,
qui conditionnent en particulier la précocité du diagnostic.

En France, le registre du Bas-Rhin a publié en 1990
une étude sur la survie, mais I'information la plus com-
pléte sur ce sujet provient de I'étude Eurocare.

La connaissance de ces trois indicateurs devrait
permettre d’en estimer un quatrieme : la prévalence,
mais le calcul d’une prévalence pertinente est difficile.
En matiére de cancer, la prévalence correspondrait au
nombre de personnes encore vivantes ayant eu un can-
cer. Mais on doit moduler cette définition car I'intérét
du calcul de la prévalence c’est d’estimer la demande
de soins et il est évident, d’'une part que la consom-
mation de soins diminue a mesure que I'on s’éloigne
du diagnostic et que, d'autre part tous les cancers n’ont
pas la méme dynamique évolutive. En I'absence d’un
suivi qualitatif de tous les patients permettant I'éva-
luation exacte de la prévalence, le Réseau francgais des
registres de cancer a débuté un travail qui permettra
d’estimer la prévalence par stade de deux des cancers
les plus fréquents (le cancer colo-rectal et le cancer du
sein) mais les résultats de cette étude ne sont pas encore
disponibles.

Les cancers en France et en Europe

Les cancers sont avant tout des maladies du sujet agé.
Le vieillissement de la population doit logiquement faire
augmenter le nombre des cas de cancer diagnostiqués
méme en I'absence d’'une réelle augmentation du ris-
que. On observe une surmortalité par cancer dans les
zones du Nord de la France et une nette sous-morta-
lité dans le Sud en particulier en Midi-Pyrénées. Ces
différences existent pour les deux sexes mais sont plus
marquées chez les hommes. La disparité géographique
observée pour la mortalité I’est aussi au niveau des
données d’incidence ; le registre du Bas-Rhin a, pour
I’ensemble des cancers toutes localisations confondues,
les taux les plus élevés et le registre du Tarn les taux
les plus bas.

Conclusion

Les cancers sont des affections d’une grande hétéro-
généité, clinique et épidémiologique, dont les tendan-
ces évolutives actuelles sont trés variables (voir pages
suivantes). Si des progrées thérapeutiques importants
ont été réalisés, les bénéfices les plus importants en
termes de santé de la population viendront d’une prise
en charge plus précoce pour les cancers pouvant étre

Taux d’incidence pour les principaux cancers en Europe, période 1988-1992

Allemagne Autriche Danemark Espagne Finlande France
H. F. H. F. H. F. H. F. H. F. H. F.

Bouche & pharynx 22,75 3,79 12,49 3,21 11,11 4,13 25,89 2,84 8,50 3,38 41,10 4,58
CEsophage 6,67 0,84 4,19 0,49 4,82 1,37 6,44 0,50 3,48 1,66 12,62 1,15
Estomac 18,48 9,00 26,34 15,66 9,03 4,72 18,78 8,11 16,63 9,22 11,01 4,34
Colon 25,48 20,42 20,52 16,65 20,62 19,85 15,31 11,35 12,77 11,63 22,03 14,88
Rectum 17,28 10,94 14,80 8,93 17,03 10,41 12,10 6,61 10,48 6,58 16,34 9,05
Foie 4,24 1,62 4,18 1,96 3,72 2,04 6,75 2,35 4,76 2,73 8,26 1,29
Pancréas 6,91 4,20 6,97 5,65 7,83 6,38 5,68 3,29 9,45 6,99 4,83 2,75
Laynx 8,10 0,74 7,72 0,34 5,61 1,14 15,85 0,22 3,33 0,29 11,50 0,67
Poumon 70,91 10,31 54,69 11,34 51,92 25,40 49,11 3,31 54,28 8,22 52,10 5,48
Mélanome cutané 5,82 6,13 12,37 15,58 8,79 11,67 3,03 3,87 7,76 6,65 4,66 6,63
Sein 61,52 64,87 73,25 45,90 65,01 76,50
Col utérin 11,37 17,73 15,24 6,90 3,62 10,31
Corps utérin 12,66 13,03 14,67 10,06 12,86 10,88
Ovaire 9,64 15,13 13,95 7,56 10,85 9,26
Prostate 35,91 51,64 31,02 20,56 41,27 45,97

Testicule 6,15 6,29 9,18 1,79 2,46 4,29

Vessie 23,13 5,16 28,35 6,60 27,93 7,71 27,78 3,17 15,17 3,05 20,99 3,17
Rein 12,17 5,61 14,60 7,26 8,91 5,71 6,59 2,69 12,09 6,72 10,25 4,65
Systéme nerveux 5,69 5,31 5,32 5,03 6,80 4,99 6,35 4,36 17,47 5,77 4,96 3,74
Thyroide 1,97 3,51 2,49 7,80 0,82 2,10 1,03 3,53 1,77 6,35 1,44 4,67
Lymphomes non hodgkiniens 9,37 5,81 7,63 7,50 9,82 6,55 7,40 5,02 10,48 7,82 10,20 6,87
Maladie de Hodgkin 2,34 1,85 2,59 1,85 2,86 1,60 2,51 1,58 2,38 1,75 2,46 1,62
Myélome multiple 2,38 1,99 3,48 2,52 3,18 2,24 2,37 1,91 3,48 2,50 2,35 1,79
Leucémies 9,25 5,82 9,59 5,74 9,63 6,04 7,44 5,07 7,14 5,08 6,95 4,38
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dépistés, et d'un développement de la prévention pri-
maire, notamment pour tous les cancers liés a la con-
sommation d’alcool et de tabac.

En France, la surveillance du cancer repose sur I'ana-
lyse des certificats de décés de I'ensemble du territoire
et sur un recensement actif fait par les registres de cancer
qui ne couvrent qu’environ 10 % de la population fran-
caise. Bien que les registres soient beaucoup moins
développés que dans les pays anglo-saxons ou I'inci-
dence est souvent mesurée sur I’ensemble de la po-
pulation, ce systéeme, moyennant peut-étre la création
de quelques registres dans I'Ouest de la France, est
probablement suffisant pour répondre a la plupart des
questions qui peuvent se poser en termes de santé
publique, mais une amélioration de la qualité des in-
formations collectées le rendrait plus performant. Un
effort doit encore étre fait, en particulier auprés de
médecins, pour que les mentions figurant sur les cer-
tificats de décés soient plus précises et plus fiables.
De méme, il serait souhaitable que les registres de cancer
collectent davantage d’informations (suivi des malades,
exposition a des facteurs de risque particulier), mais
cela passe par une meilleure intégration de ces struc-
tures au systéme de veille épidémiologique.

L’étude Eurocare

L’étude Eurocare est une étude réalisée par les
registres de cancer de 11 pays européens. Elle a
pour objectif général de fournir des informations
permettant la comparaison de la prise en charge
des cancers dans les différents pays d’Europe. La
premiére étape de ce travail a consisté a calculer
des chiffres de survie réellement comparables en
homogénéisant les définitions et en standardisant
les données. Cette étape a donné lieu a la publi-
cation d’un ouvrage par le Centre international de
recherche sur le cancer [4] ; une deuxiéme publi-
cation devrait venir actualiser ces chiffres prochai-
nement. Les premiers résultats d’Eurocare met-
taient en évidence des différences importantes de
survie. La seconde étape du travail est donc ac-
tuellement consacrée a I'étude des facteurs pou-
vant expliquer ces différences, qui peuvent trou-
ver leur origine soit dans I'hétérogénéité des prises
en charge, soit dans une variation de la précocité
des diagnostics.

Taux pour 1 000 000, standardisés sur la population mondiale, d’aprés M. Parkin 1997 [29]

Pays-Bas Irlande Italie Royaume-Uni Suéde Suisse CIM-0

H. F. H. F. H. F. H. F. H. F. H. F.
11,77 3,66 15,70 2,77 10,08 421 7,35 3,19 7,79 3,61 18,38 4,67 | Bouche & pharynx|140-149
5,24 1,90 6,50 3,41 5,35 0,83 8,05 3,78 3,05 1,02 5,80 1,31 | CEsophage 150
15,39 6,12 13,32 5,00 25,41 11,93 15,27 6,09 10,72 5,39 11,96 5,28 | Estomac 151
21,89 18,93 24,22 20,30 19,57 14,15 20,40 16,76 17,72 15,85 20,00 13,88 | Colon 153
14,54 8,87 13,06 7,16 12,49 7,71 14,49 8,26 12,07 8,26 13,56 8,31 | Rectum 154
1,58 0,64 1,64 0,37 10,28 3,21 2,02 0,96 3,41 1,79 6,72 1,36 | Foie 155
6,79 4,65 7,73 4,57 9,43 5,49 7,30 5,30 7,04 5,75 8,09 5,57 | Pancréas 157
6,10 0,76 11,62 0,61 6,32 0,81 4,47 0,83 2,53 0,37 5,23 0,58 | Laynx 161
73,01 12,97 41,55 13,97 70,71 9,24 61,42 23,71 23,91 10,90 51,58 11,26 | Poumon 162
6,89 9,77 6,16 10,92 3,98 4,38 5,10 7,24 10,96 11,06 11,14 11,46 | Mélanome cutané 172
79,56 64,18 56,07 72,99 72,86 68,80 | Sein 174
7,15 6,46 7,61 11,98 7,98 6,94 | Col utérin 180
10,76 8,28 11,94 8,78 13,20 12,90 | Corps utérin 182
11,21 13,62 11,28 12,66 13,20 10,90 | Ovaire 183
39,57 30,39 21,81 30,02 55,26 54,01 Prostate 185
3,98 3,43 2,67 5,06 4,75 8,92 Testicule 186
15,16 3,03 12,24 3,99 25,11 4,03 20,86 6,02 17,35 4,64 18,01 4,17 | Vessie 188
10,18 5,30 6,19 3,82 11,80 4,77 7,05 3,56 10,26 6,38 10,08 4,93 | Rein 189
6,05 4,07 7,72 3,25 5,67 3,94 6,37 4,57 6,65 5,46 6,33 4,31 | Systéme nerveux 190
0,90 2,19 0,50 2,47 1,55 3,83 0,75 1,85 1,39 3,60 1,81 4,20 | Thyroide 193
10,60 6,95 8,90 7,27 9,59 6,22 9,72 6,69 10,81 6,91 12,49 7,73 | L. non hodg. 200, 202
2,43 1,67 1,57 1,92 3,04 2,48 2,54 1,85 2,16 1,55 2,62 2,06 | Mal. de Hodgkin 201
4,05 3,04 2,85 2,03 3,43 2,26 3,49 2,40 3,81 2,39 3,33 2,22 | Myélome multiple 203
11,10 5,71 8,15 5,82 7,69 4,80 8,35 5,34 8,57 6,06 8,71 5,02 | Leucémies 204-208
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Estimation de
I'incidence cf. p. 24

Bouche & pharynx
60

53,7 543
N\ 39,7
40
20
5,9
384 2
1975 1985 1995
Larynx
40
181 184
20 —T 15
00,6 0,7 0,7

1975 1985 1995
(Esophage

1,6 1,6 1,6
0/

1975 1985 1995

Les cancers, cancer par cancer

Voies aérodigestives supérieures (VADS) et
esophage (CIM-0 : 140-149, 161, 150)

Ces cancers sont nettement plus fréquents chez les
hommes que chez les femmes, et présentent une hé-
térogénéité géographique marquée. La France, avec prés
de 15 000 cas de cancers des VADS et 4 500 cancers
de I'cesophage diagnostiqués chaque année, se situe
au premier rang européen pour la fréquence de ces tu-
meurs chez ’homme mais I'incidence et la mortalité
diminuent régulierement depuis une dizaine d’années.
En revanche, chez les femmes, les taux, qui sont beau-
coup plus faibles, restent relativement stables. On a
observé de longue date une zone de trés forte morta-
lité dans le Nord-Ouest de la France. Cette zone de sur-
mortalité est limitée aux départements du Nord et du
Pas-de-Calais pour les cancers des VADS mais elle
s’étend plus a I'ouest le long de la cote Atlantique jus-
qu’en Bretagne pour les cancers de I'cesophage. L’étude
de I'incidence fournie par les registres montre les mémes
différences : le cancer de I'cesophage est de deux a
trois fois plus fréquent dans le Calvados que dans des
départements du Sud ou de I'Est de la France. Il sem-
ble aussi que la baisse de I'incidence soit le fait des
populations a haut risque ; en effet, I'incidence ne baisse
pas dans les zones ou le risque était faible, et elle aug-
menterait |égérement chez les femmes. Ces particu-

larités géographiques ont longtemps fait incriminer la
consommation d’alcool fort et plus particulierement de
calvados. Une étude récente a mis en évidence le fait
que la quantité d’alcool bu ne pouvait a elle seule ex-
pliquer les différences d’incidence mais qu’il fallait plutot
y voir un effet de I'habitude, fréquente dans les cam-
pagnes de I'Ouest de la France, de boire I'alcool chaud.
Le pronostic de ces cancers est mauvais, la survie relative
des cancers de I'cesophage se situe autour de 5 %, celle
des cancers des VADS est Iégerement meilleure, en-
viron 25 % a 5 ans.

Estomac (CIM-0 : 151)

Le cancer de I'estomac était, dans les années cinquante,
la premiére cause de décés par cancer en France et il
reste I'un des cancers les plus fréquents dans le monde.
Son incidence a beaucoup baissé et on estime qu’ac-
tuellement on diagnostique chague année en France 4 500
cancers de I'estomac chez les hommes et 2 500 chez
les femmes. Ce sex-atio est observé dans tous les pays
du monde (variant entre 1,5 et 3,0 selon les pays). Le
cancer de I'estomac est plus fréquent dans les pays
pauvres et dans les classes sociales défavorisées. En
Europe, la baisse de I'incidence a accompagné I'éléva-
tion du niveau de vie et I’évolution des modes alimen-
taires. Il existe une disparité géographique de la mor-
talité par cancer de I'estomac en France. Deux régions,
la Bretagne et le sud du Massif Central, présentent des
taux de mortalité plus élevés que le reste de la France,

Taux de mortalité pour les principaux cancers en Europe, période 1988-1992

Allemagne Autriche Danemark Espagne Finlande France
H. F. H. F. H. F. H. F. H. F. H. F.

Bouche & pharynx 6,4 1,0 6,0 0,9 4,0 1,4 6,6 0,8 1,8 0,6 13,2 1,3
CEsophage 5,0 0,8 3,7 0,4 5,1 1,4 5,6 0,6 3,0 1,4 11,0 1,0
Estomac 14,7 7,6 16,2 8,1 7,5 4,1 14,2 6,5 12,5 6,7 8,7 3,4
Colon-rectum 21,2 15,2 22,4 13,9 22,5 17,1 14,1 9,3 12,4 8,5 17,4 10,2
Foie primitif 4,3 1,9 6,6 2,0 2,1 1,2 8,8 3,9 3,3 2,0 10,1 2,0
Pancréas 8,2 5,2 8,7 5,9 8,5 6,7 5,6 32 9,0 6,5 7,4 3,8
Larynx 2,7 0,2 3,6 0,2 2,2 0,4 7,1 0,1 1,2 0,1 7,5 0,3
Poumon 48,4 79 44,7 9,1 51,3 24,0 46,2 3,5 47,7 6,8 47,0 5,2
Mélanome cutané 1,8 1,2 2,5 1,5 3,1 2,3 1,0 0,7 2,1 1,2 1,3 0,9
Sein 22,1 21,9 27,9 17,2 16,9 19,7
Ovaire 7,6 8,0 9,9 3,7 6,7 5,8
Prostate 16,2 16,6 18,6 13,1 17,7 17,0

Testicule 0,7 0,5 0,8 0,2 0,3 0,4

Vessie 6,9 1,7 5,6 1,6 9,3 2,4 8,5 1,2 4,3 0,9 6,7 1,2
Rein 6,1 2,8 5,9 2,9 5,0 3,2 2,8 11 4,6 2,3 4.4 1,8
Systéme nerveux 4,3 3,1 4.1 3,0 5,0 3,7 3,7 2,3 4,5 3,4 3,8 2,5
Thyroide 0,5 0,7 0,5 0,8 0,3 0,5 0,3 0,4 0,3 0,6 0,4 0,5
Lymphomes non hodgkiniens 3,7 2,3 3,5 21 4,7 3,0 3,3 2,0 41 2,9 4,2 2,6
Maladie de Hodgkin 0,9 0,6 1,3 0,7 0,8 0,5 0,8 0,4 0,7 0,5 0,6 0,3
Myélome multiple 2,1 1,4 1,8 1,3 2,6 1,7 1,7 1,2 2,1 1,6 1,9 1,4
Leucémies 5,9 3,7 5,4 3,56 6,7 4,1 5,2 3,4 4,0 2,5 6,0 3,6
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tant pour les hommes que pour les femmes. Malgré la  s’est amélioré. Le taux de survie relative a 5 ans es- Estomac

baisse de I'incidence, le cancer de I’estomac reste un  timé par I’étude Eurocare est de 45 % pour les cancers 40

probléme préoccupant car son pronostic est mauvais :  du colon et de 35 % pour les hommes et 44 % pour les 2.4

taux de survie relative autour de 20 % a 5 ans. femmes dans le cas du cancer du rectum. Une étude 20 197 466
récente réalisée par les registres de Cote-d’Or et du 11,0 82

Le colon et le rectum (CIM-0O : 153-154) Calvados sur les cancers du rectum, confirme I'amé- =60

Le cancer colo-rectal qui est responsable en France de
2,3 % des années de vie perdues avant 75 ans, est
le cancer le plus fréquent pour les deux sexes réunis.
Il est généralement traité comme une seule entité car
les informations, souvent imprécises, des certificats

lioration de la survie et précise qu’elle serait due a la
fois a une plus grande précocité des diagnostics et a
une amélioration des thérapeutiques. Entre 60 et 80 %
des cancers colo-rectaux résultent de la transformation
d’un adénome et comme il a été souligné dans la der-
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Cdlon-rectum

60 ~ 62,3

de décés ne permettent pas de différencier cblon et  niére conférence de consensus, 'intérét de la détec- 53,2 53,8
rectum au niveau des statistiques de mortalité ; mais  tion de ces polypes est justifié car il est maintenant 40

il faut garder a I'esprit qu’il existe des différences entre ~ démontré que la polypectomie endoscopique diminue 3ﬁﬁ,4
le cancer du cblon et celui du rectum tant du point de  I'incidence et la mortalité de ce cancer. 2 ’

vue de leur épidémiologie (age de survenue et sex-ra-

tios) que de leur prise en charge et de leur survie. A Le cancer primitif du foie (CIM-O0 : 155)

I'inverse du cancer de I'estomac, ¢’est un cancer des  La fréquence des cancers primitifs du foie est trés 0

pays riches dont I'incidence augmente régulierement
dans le monde. Les taux d’'incidence et de mortalité
observés en France nous situent a un niveau moyen
en Europe avec 33 000 cas diagnostiqués et 16 000
décés par an ces derniéres années. On observe une
Iégere sur-incidence dans les registres alsaciens (Bas-
Rhin et Haut-Rhin) et une surmortalité dans le Nord-Est
de la France. En France, le taux d’incidence du cancer
colo-rectal a régulierement augmenté depuis la fin des
années soixante-dix alors que le taux de mortalité est
resté stable ce qui incite a penser que son pronostic

variable dans le monde. L’Europe est une zone de basse
incidence ou la France se situe au-dessus de la moyenne
avec les autres pays méditerranéens. La répartition
géographique chez I’homme est trés contrastée : on
trouve des zones de forte mortalité en Bretagne, Pays
de la Loire et région lyonnaise et des zones de sous-
mortalité en Midi-Pyrénées. Chez la femme, la mortalité
est environ cinq fois plus faible ; ces écarts sont moins
marqués et il existe une sous-mortalité dans la moitié
sud par rapport au Nord. Comme nous |’avons dit plus
haut, pour ce cancer il est difficile de considérer que

1975 1985 1995

Foie primitif

0
1975 1985 1995

Taux pour 1 000 000, standardisés sur la population mondiale, d’aprés M. Parkin 1997 [29]

Pays-Bas Irlande Italie Royaume-Uni Suede Suisse CIM-0
H. F. H. F. H. F. H. F. H. F. H. F.
2,8 1,0 4,4 1,1 6,0 1,0 29 1,1 2,7 1,0 6,4 1,2 |Bouche & pharynx|140-149
5,3 1,6 7,3 3,7 4,2 0,7 7,7 3,1 2,8 0,9 5,4 1,1 |(Esophage 150
12,7 4,9 12,2 6,0 17,1 8,1 12,3 5,0 8,4 45 9,4 4,2 | Estomac 151
18,0 13,0 22,6 14,6 15,4 10,1 20,3 13,7 14,3 11,3 17,6 10,4 | Colon-rectum 153,154
1,8 0,8 2,9 1,5 12,9 5,1 2,2 1,1 4,1 3,0 5,3 1,4 | Foie primitif 155
8,1 5,6 8,8 5,7 7,5 4,5 7,1 5,1 7,9 6,5 7,8 5,2 |Pancréas 157
1,9 0,2 2,3 0,5 5,3 0,2 1,7 0,3 0,7 0,1 2,3 0,2 |Larynx 161
69,4 10,6 46,8 18,4 57,6 7,4 56,3 20,4 23,7 9,7 44,6 7,5 |Poumon 162
1,9 1,6 1,1 1,3 1,5 1,1 1,5 1,3 2,5 1,7 2,6 1,8 |Mélanome cutané 172
26,9 27,7 20,6 28,5 17,8 24,2 | Sein 174
8,0 8,8 5,0 8,5 7,4 6,9 |Ovaire 183
18,3 17,9 11,5 16,9 20,5 22,4 Prostate 185
0,4 0,4 0,3 0,4 0,3 0,7 Testicule 186
7,2 1,7 4.7 1,4 8,9 1,3 7,4 2,2 4,0 1,4 6,7 1,5 |Vessie 188
5,2 2,6 3,4 1,6 4,3 1,6 3,9 1,9 5,1 3,1 4,9 2,3 |Rein 189
3,8 2,7 6,0 3,8 4,6 3,0 5,0 3,2 5,1 5,1 4,7 3,3 | Systéme nerveux 190
0,3 0,5 0,4 0,5 0,5 0,7 0,3 0,4 0,3 0,5 0,6 0,7 |Thyroide 193
5,1 3,2 49 3,8 43 2,7 49 3,2 5,2 2,8 48 2,9 |L. non hodg. 200, 202
0,7 0,4 0,8 0,5 0,9 0,5 0,7 04 0,3 0,1 1,0 0,5 |Mal. de Hodgkin 201
2,7 1,9 3,2 1,8 2,0 1,5 2,5 1,7 3,1 1,9 2,7 1,8 |[Myélome multiple 203
5,6 3,5 5,9 34 6,6 4,0 5,2 3,3 4,9 3,0 5,7 3,6 |Leucémies 204-208
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la mortalité est un bon reflet de I'incidence car un certain
nombre de métastases est enregistré dans les certifi-
cats de décés sous la mention « cancer du foie ». En
France les taux de mortalité augmentent chez les hom-
mes, ils paraissent, en revanche, relativement stables
chez les femmes. En Angleterre, I'augmentation existe
dans les deux sexes. Une étude de I’évolution de I'in-
cidence entre 1980 et 1990 faite par le réseau Francim
montre que pour les hépatocarcinomes, qui représen-
tent plus de 60 % des cas, il existe une augmentation
réguliére de prés de 10 % par an chez les hommes, mais
gu’aucune augmentation n’est observée chez les fem-
mes. |l est encore difficile, pour expliquer ces augmen-
tations, de faire la part entre le r6le joué par les hépa-
tites virales ou celui qui revient a I'amélioration des
diagnostics et a la meilleure survie des cirrhoses al-
cooliques.

Pancréas (CIM-0 : 157)

Le cancer du pancréas est relativement rare (3 000 cas
diagnostiqués chaque année en France) mais du fait
de son diagnostic trés tardif, son pronostic est extré-
mement mauvais (survie a 5 ans toujours inférieure a
5 %). Les taux de mortalité et d’incidence sont inférieurs
en France a ceux observés dans les autres pays euro-
péens tant chez les hommes que chez les femmes. On
n’observe pas d’évolution de I'incidence ; en revanche
il existe une Iégére augmentation de la mortalité qui
s’explique peut-étre par une amélioration de la qualité
des certificats de décés pour ce cancer dont le diagnostic
est souvent porté trés tardivement et sans preuve his-
tologique. Il existe peu de contraste géographique de
la mortalité par cancer du pancréas, on peut cependant
noter un léger gradient décroissant d’est en ouest.

Poumon (CIM-0 : 162)

Sa fréquence et sa gravité font du cancer du poumon
un probléme majeur de santé publique. En France on
diagnostigue annuellement plus de 18 500 cas chez
les hommes et ce cancer est responsable de 7,4 % des
années potentielles de vie perdues avant 75 ans. L’in-
cidence est plus faible chez les femmes (plus de 3 000
cas) mais elle est en augmentation. Si la mortalité par
cancer du poumon n’a encore qu’un impact assez fai-
ble sur la mortalité générale des femmes (2,1 % des
années potentielles de vie perdues), les effets de I'aug-
mentation du tabagisme apparaitront immanquablement
dans les années a venir. On observe dans les pays anglo-
saxons, ol les cancers du poumon étaient extrémement
fréquents, une tendance a la stabilisation, voire a la
diminution, des taux d’incidence et de mortalité chez
I’'homme, alors que chez les femmes I'augmentation
persiste. La France présente des taux d’incidence et
de mortalité plutdt bas au sein de I'Europe, la culture
latine, avec en particulier le développement tardif du
tabagisme chez les femmes, joue probablement un réle.
C’est aussi a des raisons culturelles (le tabagisme
féminin étant moins important dans les zones rurales)

que I'on doit la répartition géographique particuliere de
la mortalité des femmes par cancer du poumon en
France. On observe en effet une surmortalité autour des
grands pdles urbains (Paris, Marseille, Lyon, Bordeaux).
Chez les hommes la variation géographique est plus
classique, on isole une zone de surmortalité au nord
d’une ligne allant de la Seine-Maritime au Haut-Rhin.
La survie des cancers du poumon est mauvaise tant
chez les hommes que chez les femmes. Elle ne s’est
pas améliorée de facon sensible sous I'effet de I'évo-
lution des traitements. La survie moyenne a 5 ans est
rarement supérieure a 10 %.

Mélanome (CIM-0 : 172)

Le mélanome malin est une tumeur relativement rare,
le plus souvent localisée au niveau de la peau. Il est
plus fréquent chez la femme que chez ’homme. Les
taux d’incidence et de mortalité sont relativement bas
en France et dans I’Europe du Sud par rapport a ceux
observés en Europe du Nord. Cependant I’'augmenta-
tion de I'incidence (doublement du nombre de cas en
20 ans) et de la mortalité en font un probléme préoc-
cupant. Au niveau de la France on observe une surmor-
talité par mélanome dans le Finistére ; cette zone s’étend
a I'ensemble de la Bretagne pour les femmes.

Sein (CIM-0 : 174)

Le cancer du sein est le cancer le plus fréquent chez
la femme. Il est aussi une des premiéres causes de
mortalité. En France plus de 33 000 cas sont diagnos-
tiqués et 11 000 décés sont recensés chaque année.
Compte tenu de I'age de survenue de ces déces, la part
du cancer du sein dans la mortalité prématurée chez
les femmes est relativement importante puisqu’il est
la cause de 9,6 % des années potentielles de vie per-
dues avant 75 ans. La France se classe maintenant
parmi les pays d’Europe ayant I'incidence la plus éle-
vée. En revanche les taux de mortalité sont plus bas
que la moyenne européenne ce qui semble cohérent
avec le fait que la survie fasse partie des plus hautes
avec celle de la Suisse et de la Finlande. |l existe peu
de variations géographiques de la mortalité et de la
morbidité par cancer du sein en France. On observe,
en France, une croissance réguliere des taux de mor-
talité, moins importante cependant que I'augmentation
des taux d’incidence. Cette divergence des deux indi-
cateurs correspond en partie a une plus grande précocité
des diagnostics et en partie a un gain thérapeutique
qui a amélioré le pronostic de ce cancer. Dans I'ensemble
du territoire, on observe une augmentation des diagnos-
tics de cancer de petite taille mais ce phénoméne est
plus net dans les zones ayant des programmes de
dépistage. La survie a 5 ans des patientes atteintes
d’un cancer du sein est bonne, elle est généralement
supérieure a 65 %, en France elle atteint 70 %. Mais
le cancer du sein a la particularité d’avoir une évolu-
tion longue et ce cancer continue de provoquer des décés
plus de 10 ans apres le diagnostic.
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Col et corps utérin (CIM-0 : 180, 182)
Ces deux cancers de 'utérus sont souvent présentés
ensemble dans les études statistiques parce qu’ils sont
difficilement dissociables dans les données de mortalité,
plus de 50 % des certificats de décés portant la men-
tion « cancer de I'utérus » sans autre précision. Il s’agit
en fait de deux entités totalement différentes, du point
de vue épidémiologique et thérapeutique, que seules
les données d’incidence permettent de décrire correc-
tement. Le cancer du col survient chez des femmes
relativement jeunes, son incidence est maximale en-
tre 50 et 60 ans et son principal facteur de risque est
I'infection par les papillomavirus. Le cancer du corps
utérin est plus fréquent aprés la ménopause, il sem-
ble surtout lié a I'imprégnation hormonale cestrogénique.
Les taux d’incidence des cancers du col utérin sont
variables, ils dépendent du niveau d’exposition aux
facteurs de risque et des politiques de dépistage. En
Europe, la France occupe une place moyenne. On ob-
serve les taux les plus bas en Finlande ol un programme
de dépistage national existe depuis une trentaine d’an-
nées. Dans la plupart des pays d’Europe, on observe
une baisse de I'incidence des cancers invasifs du col
utérin. En France, le taux d’incidence des cancers in-
vasifs de type épidermoide a diminué de 33 % entre
1982 et 1992, cette diminution portait essentiellement
sur les tranches d’age moyen (entre 45 et 69 ans). Durant
la méme période la fréquence des cancers in situ a
augmenté et depuis 1985 on diagnostique en France
plus de cancers du col utérin au stade in situ qu’au stade
invasif. Cette évolution doit étre attribuée au dépistage
spontané, mais il ne I'explique peut étre pas entiére-
ment. Le pronostic de ce cancer au stade invasif est
relativement bon (survie relative de 64 % a 5 ans).
La fréquence des cancers du corps utérin est moins
variable, les taux sont relativement semblables dans
les différents pays d’Europe et il n’y a pas d’évolution
dans le temps. Le pronostic de ces cancers est lége-
rement meilleur que celui des cancers du col (prés de
70 % de survie relative a 5 ans).

Ovaire (CIM-0 : 183)

En France, avec plus de 3 000 cas diagnostiqués par
an, le cancer de I'ovaire est aussi fréquent chez les
femmes que le cancer du poumon. Au sein de |'Europe,
les taux d’incidence et de mortalité observés dans notre
pays sont plutdt bas. La mortalité a doublé entre 1950
et la fin des années quatre-vingt-dix, mais il s’agit pro-
bablement d’'une amélioration des techniques diagnos-
tiques. Il existe peu de contrastes géographiques ; pour
la mortalité comme pour la morbidité les taux les plus
bas sont observés dans le Sud de la France. Depuis
quelques années, I'incidence semble décroitre. Cette
baisse, assez faible au demeurant, est difficile a ex-
pliguer méme si I'on a évoqué I'effet protecteur des
contraceptifs oraux. Le pronostic de ce cancer est plutot
mauvais avec une survie relative dépassant rarement
35%ab ans.

Prostate (CIM-O : 185)

Le cancer de la prostate est devenu dans la plupart des
pays européens le cancer le plus fréquent chez I'homme,
mais il s’agit d’un cancer du sujet 4gé dont I'impact
sur I’espérance de vie est faible (0,8 % des années
potentielles de vie perdues avant 75 ans).

Son incidence a augmenté rapidement en France,
comme dans les autres pays industrialisés, depuis les
années soixante-dix. Elle serait passée de 27,4 2 87,1
pour 100 000 (standard européen) entre 1975 et 1995.
Cette augmentation du nombre de cas diagnostiqués
ne s’est pas accompagnée d’un mouvement paralléle
de la mortalité qui, aprés une Iégére augmentation entre
1985 et 1990, s’est stabilisée a un taux voisin de 30
pour 100 000. L’augmentation de I'incidence ne s’ex-
plique pas par une augmentation du risque mais par
le vieillissement de la population et surtout par I'évo-
lution des pratiqgues médicales. L’utilisation de la ré-
section endoscopique dans le traitement de I'adénome
prostatique (qui a accru le nombre d’examens histo-
logiques de tissu prostatique), I’ utilisation de marqueurs
sériques (PSA) et la pratique des biopsies a aiguille,
ont conduit @ une augmentation du nombre des cancers
diagnostiqués fortuitement et aussi au diagnostic de
cancers qui, sans étre cliniquement asymptomatiques,
étaient de petite taille. A stade constant, rien ne prouve
qu’il existe de nets progrés thérapeutiques, mais le dia-
gnostic de tumeurs de petite taille suffit a lui seul a
expliquer I'écart qui s’est creusé entre incidence et
mortalité. Il serait logique que I'incidence se stabilise,
voire qu’elle diminue lorsque le phénomene de recrute-
ment des cas diagnostiqués parmi les cas latents sera
terminé. Ce phénoméne s’est produit aux Etats-Unis, il
peut avoir déja débuté en France. La survie relative a 5
ans des hommes atteints d’un cancer de la prostate est
de 42 % selon I’enquéte permanente cancer.

Testicule (CIM-0 : 186)

Le cancer du testicule est une tumeur rare, survenant
essentiellement chez I’lhomme jeune. |l existe des
variations géographiques importantes. L’incidence
augmente dans un rapport de 1 a 4 entre I'Europe du
Sud et du Nord, la France se situant & un niveau moyen.
L’évolution dans le temps se caractérise par une aug-
mentation de I'incidence concomitante avec une baisse
de la mortalité. En effet le cancer du testicule est
maintenant, du fait de I’existence de traitements effi-
caces, un cancer de bon pronostic avec une survie relative
supérieure a 80 % a 5 ans dans I'étude Eurocare et
qui s’est probablement encore Iégérement améliorée.

Vessie (CIM-0 : 188)

Le cancer de la vessie est trois fois plus fréquent chez
I’'hnomme que chez la femme. Il est difficile de compa-
rer les taux d’incidence du cancer de la vessie entre
diverses zones ou d’étudier son évolution au cours du
temps car les régles d’enregistrement des cancers
étaient assez variables jusqu’au début des années

Col utérin, corps utérin
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quatre-vingt-dix. En effet, certains registres ne recen-
saient que les tumeurs invasives, alors que d’autres,
se basant sur I’évolution le plus souvent défavorable
de toutes les tumeurs vésicales, enregistraient aussi
systématiquement les tumeurs papillaires non invasi-
ves ou de nature indéterminée. Les régles actuelles
préconisent de tout enregistrer et la plupart des registres
les suivent depuis 1992. Les données de mortalité
montrent une répartition géographique particuliere : les
taux les plus élevés d’Europe sont observés en Italie.
En France, c’est la seule localisation pour laquelle on
retrouve une zone de surmortalité dans les départements
du Sud, associée, de fagon plus classique pour un cancer
lié au tabac, a une surmortalité dans le Nord-Est. On
observe depuis 1950 une augmentation Iégére et con-
tinue des taux de mortalité chez les hommes. Il est
difficile d’avoir des données fiables et comparables sur
la survie des patients porteurs d’un cancer de la ves-
sie, a cause de I'imprécision dans la définition de la
date d’incidence de cette tumeur qui évolue longtemps
sous une forme a la limite de la malignité avant de devenir
franchement invasive.

Rein (CIM-0 : 189)

Le cancer du rein est un cancer rare chez I'adulte. Environ
4 500 cas sont diagnostiqués chaque année en France.
Ce cancer, a I'instar du cancer de la vessie, est trois
fois plus fréquent chez I'homme que chez la femme.
Dans I'étude de la fréquence du cancer du rein on re-
trouve en Europe un gradient nord-sud et la France occupe
une position plutdt basse pour la mortalité et I'incidence.
On observe, tant pour I'incidence que pour la morta-
lité, une augmentation légere et continue. Les taux de
survie relative a 5 ans fluctuent autour de 40 %.

Thyroide (CIM-O : 193)

Le cancer de la thyroide est une tumeur rare surtout chez
I’'hnomme ol il est deux fois moins fréquent que chez
la femme. C’est un cancer de bon pronostic dans ses
formes les plus fréquentes que sont le cancer papillaire
et le cancer vésiculaire. On assiste depuis le début des
années quatre-vingt & une augmentation importante de
I'incidence du cancer de la thyroide dans tous les pays
d’Europe. En France, cette augmentation trés nette (11 %
par an) porte essentiellement sur les cancers papillaires.
Cette augmentation sélective est trés probablement due
a une amélioration des diagnostics, conjuguée a une
évolution de la définition des tumeurs papillaires : de
nombreux cancers autrefois considérés comme des
vésiculaires seraient maintenant classés dans les
papillaires. Mais en I'absence d’étude détaillée sur I'évo-
lution des tailles tumorales et des circonstances dia-
gnostiques, la grande sensibilité de la thyroide aux rayon-
nements ionisants laisse planer un doute sur le rdle
d’une pollution radioactive de I'environnement. Les cancers
de la thyroide sont peu Iétaux, seule une petite fraction
d’entre eux (les formes anaplasiques) plus fréquents chez
les sujets agés sont de mauvais pronostic.

Systeme nerveux central (CIM-0 : 190)

Il s’agit d’un ensemble de tumeurs rares et graves dont
la fréquence en termes d’incidence, et plus encore en
termes de mortalité, est difficile a estimer car la diffé-
rence entre bénin et malin d’une part, et primitif ou
secondaire d’autre part, n’est pas toujours faite. Méme
si les registres ont pour régle de recenser toutes les
tumeurs cérébrales qu’elles soient bénignes ou mali-
gnes, les disparités géographiques d’incidence sont
difficiles a interpréter car elles ne sont peut-étre que
le reflet de variations dans la qualité des diagnostics.
C’est avec les mémes réserves qu’il faut interpréter les
évolutions temporelles, en particulier I'augmentation
d’'un type de cancer cérébral : I'astrocytome qui serait
en augmentation chez les personnes agées dans de
nombreux pays dont la France. Les patients porteurs
d’une tumeur cérébrale ont une survie relative a 5 ans
variant entre 10 et 20 %.

Les cancers hématopoiétiques

Pour cet ensemble de cancers qui regroupe pour |'es-
sentiel : les leucémies, les cancers lymphatiques et les
myélomes, on observe peu de variations géographiques
de la mortalité en France.

L’'incidence et la mortalité des lymphomes non
hodgkiniens (CIM-O : 200, 202) sont en augmentation
dans tous les pays. Les raisons de cette augmentation
sont inconnues et I'amélioration des explorations dia-
gnostiques ne peut expliquer que partiellement cette
évolution (surtout chez les sujets jeunes, chez qui on
évoque le role du virus de I'immunodéficience humaine).

L’incidence de la maladie d’Hodgkin (CIM-O : 201)
est, quant a elle, en baisse. La régression est encore
plus marquée pour la mortalité car I'amélioration des
traitements a fortement diminué la I1étalité de ces tu-
meurs (survie relative proche de 90 % a 5 ans).

L’évolution de I'incidence des myélomes multiples
(CIM-0 : 203) est assez étrange car aprés une augmen-
tation entre 1975 et 1995 elle semble décroitre de-
puis, mais ces changements sont de faible amplitude.

Le groupe des leucémies est un ensemble hétérogéne.
Les différents types de leucémies sont classés en fonction
de la lignée cellulaire dont elles sont issues (lymphocytaire,
myélocytaire et monocytaire : CIM-O 204, 205 et 206)
et en fonction de leur évolution (aigué ou chronique). Ces
distinctions sont impossibles a faire dans les données
de mortalité et ne sont pas toujours disponibles dans
les publications des données d’incidence. En France, les
leucémies lymphoides représentent un peu plus de 50 %
des leucémies (deux tiers sont chroniques et un tiers
sont aigués). Pour les leucémies myéloides, qui repré-
sentent environ 40 % des cas, les proportions sont in-
versées (1/3 sont chroniques et 2/3 sont aigués). En
Europe, on observe pour les leucémies dans leur ensemble
une légere diminution de la mortalité tandis que I'inci-
dence reste stable. La survie, malgré des progrées thé-
rapeutiques notables, surtout chez les sujets jeunes, reste
relativement basse : de 30 4 40 % & 5 ans.



facteurs de risque

Le role du mode de vie
et de I'environnement

Il existe trois types de facteurs de risque du cancer :

ceux modifiables par 'individu (consommation de tabac,

alimentation...), ceux nécessitant une intervention
collective (réglementation de I’acces aux agents
cancérigenes) et ceux qui échappent a toute action

(facteurs génétiques). Des programmes de santé

publique efficaces pourraient réduire de moitié le
nombre de cancers.

D' Annie J. Sasco
Chercheur Inserm,
chef de l'unité
d’épidémiologie pour
la prévention du
cancer, Centre
international de
recherche sur le
cancer

vention des pathologies est la raison d’étre de

I’épidémiologie. Pour situer I'importance de I'épi-
démiologie étiologique, une phrase du professeur Jean
Bernard est particulierement adaptée. Celui-ci écrivit,
en effet, en 1988 : « J'ai depuis longtemps considéré
que la recherche des causes était, dans I'étude des ma-
ladies, une voie royale ». Cet exercice de quéte de la
vérité dans le cadre du cancer est difficile puisqu’il s’agit

I a recherche des facteurs de risque et/ou de pré-

Principaux facteurs de risque du cancer
Modifiables au niveau individuel

Tabac

Alcool

Alimentation

Exposition au soleil

Obésité

Manque d’exercice physique
Hormones exogenes

Vie sexuelle et reproductive
Infection virale, bactérienne ou parasitaire

exemple :

Modifiables au niveau collectif

d’une maladie plurifactorielle. Le role des études de
type expérimental mais surtout non expérimental, qu’il
s’agisse d’enquétes de cohorte, cas-témoin ou plus
récemment hybrides est de s’efforcer notamment de
quantifier la part relative de la génétique et des fac-
teurs liés au mode de vie et a I’environnement. L’épi-
démiologie est la seule discipline permettant d’abou-
tir & de tels résultats.

Les principaux facteurs de risque du cancer peuvent
étre répartis en trois catégories : ceux modifiables au
niveau individuel, ceux pour lesquels une intervention
collective de type législatif est nécessaire et enfin ceux
sur lesquels nous ne pouvons pas, a I’heure actuelle,
intervenir.

Tabac

Le tabac est un cancérogéne reconnu [6, 7] qui entraine
chaque année dans le monde environ 3,5 millions de
déceés et au moins 1,5 million de nouveaux cas de cancer.
Il est responsable de la quasi-totalité des cancers du
poumon, d’une bonne partie des cancers de la vessie,
du rein et du pancréas ainsi, surtout en association avec
|"alcool, que d'une partie des cancers du larynx, pha-
rynx, oesophage et cavité buccale. Enfin, chez la femme,

Non actuellement modifiables

Expositions a des cancérogenes Age
reconnus sur le lieu de travail et
dans I'environnement général, par

Génétique
Terrain hormonal endogéne

- radiations ionisantes
- cancérogenes chimiques
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le risque de cancer du col de I'utérus est légerement
augmenté chez les fumeuses. Le risque est influencé
par la quantité de tabac utilisée quotidiennement mais
encore plus par la durée du tabagisme dont I'effet est
surtout pour le cancer du poumon extrémement net.
Le type de tabac (blond ou brun, avec ou sans filtre,
normal ou Iéger) module aussi le risque mais de toute
fagon il est clair qu’il n’existe aucun produit dérivé du
tabac qui soit dénué d’effets néfastes pour la santé.
Cette conviction est renforcée par la démonstration de
I'impact, certes faible mais bien présent, du tabagisme
passif sur la survenue de cancer du poumon chez les
non-fumeurs.

Parmi les connaissances nouvelles sur le cancer du
poumon, il faut noter I'augmentation progressive nette
de certaines formes histologiques comme les adéno-
carcinomes. Au niveau des arguments avancés, le rle
des cigarettes dites Iégéres doit étre exploré. Ceci est
d’autant plus nécessaire que lors d’une étude comparant
aux Etats-Unis la mortalité par cancer du poumon des
sujets fumeurs a deux époques successives, le taux
aprés ajustement pour la quantité fumée a augmenté
au lieu de diminuer, ce qui pourrait s’expliquer par une
plus grande nocivité des cigarettes dites Iégéres qui,
dans beaucoup de pays, ont peu a peu gagné une large
part du marché, bien que I’on ne puisse pas exclure a
I’heure actuelle d’autres déterminants potentiels comme
un age plus précoce de début. Les études récentes mon-
trent aussi qu’a quantité fumée égale les femmes ont
une plus grande susceptibilité de faire un cancer du
poumon que les hommes.

D’un point de vue de santé publique, le message face
au tabac doit étre extrémement clair. Tous les efforts
doivent viser a une élimination, en limitant Iinitiation
au tabagisme de jeunes et en aidant les fumeurs a arréter
leur consommation. L’étude de la susceptibilité géné-
tique, qu’il s’agisse de profils enzymatiques de type
CYP2D6, P4502D6, CYPIAI ou de génes suppresseurs
de tumeur comme le p53 ou encore de mutations spé-
cifiques du locus HPRT, peut présenter un intérét scien-
tifiqgue mais il serait illusoire a I’heure actuelle de ba-
tir la-dessus des espoirs de prévention individualisée.

Alcool
L'alcool pur n’est pas un cancérogene chez I'animal mais
par contre augmente de fagon considérable les risques
de cancer dans I’espéce humaine [8]. Il est associé aux
tumeurs des voies aérodigestives supérieures (pharynx,
larynx, cesophage) avec une interaction trés forte avec
le tabac. Chez la femme, I'alcool est associé a une légére
augmentation du cancer du sein.

|l faut noter que I'importance relative du tabac et de
Ialcool dans le fardeau induit de cancers varie d’un pays
a un autre. Ainsi si un classement des pays est effec-
tué dans la population masculine d’Europe de I’Ouest
en fonction du taux d’incidence décroissant d’une part
du cancer du poumon et d’autre part des cancers de
la cavité buccale, pharynx, larynx et cesophage, la France

est en premiére position pour les cancers de voies
aérodigestives supérieures et en cinquiéme pour le
poumon.

Alimentation

Dans nos pays, il est estimé qu’environ un tiers des
cancers sont liés a I'alimentation. Un déséquilibre du
bilan énergétique dans le sens d’un excés d’apport
calorique par rapport aux dépenses physiques, est un
facteur de risque pour les cancers hormonodépendants
du sein, de I'endométre et de la prostate ainsi que pour
le cancer du c6lon dans les deux sexes. Le role des
lipides alimentaires totaux est controversé mais leur
exces, surtout pour les produits d’origine animale, est
impliqué dans la survenue des cancers colo-rectaux,
de la prostate et du sein. Dans certaines régions du
monde, des aliments spécifiques ont parfois été mis
en cause, comme par exemple le poisson séché can-
tonnais dans la survenue du cancer du nasopharynx en
Chine du Sud-Est ou la consommation de maté dans
le cancer de I'cesophage en Amérique latine. Enfin, il
faut citer le réle de la contamination par des moisis-
sures (aflatoxines) des arachides en Afrique, respon-
sable d’une partie des cancers du foie, en interaction
avec les virus des hépatites. Des questions se posent,
mais pour le moment sans réponse précise, sur le role
éventuel des résidus de pesticides, en particulier ayant
une activité xéno-cestrogénique dans les aliments. De
la méme facon, la contamination des viandes par des
cestrogénes ou autres produits hormonaux demande-
rait & étre mieux étudiée.

Sur un plan plus positif, il faut citer I'effet protecteur
d’une consommation importante en fruits et Iégumes
frais. Cela est retrouvé pour les cancers du poumon,
des voies aérodigestives supérieures, et de fagcon moins
marquée du colon et rectum, de I'estomac et enfin du
sein et de la prostate.

Autres facteurs de risque modifiables au niveau
individuel

En lien avec I’'alimentation, il faut noter le role néfaste
joué par une activité physique trop restreinte. Ce der-
nier élément, en association surtout avec I'obésité, est
un facteur de risque pour le cancer du sein en post
ménopause et pour le cancer de la prostate. Les mé-
canismes précis d’action de I'alimentation ou de I'obésité
ne sont pas élucidés mais il semble qu’une hypercestro-
génie relative représente un facteur de risque pour le
cancer du sein, que celle-ci soit d’origine endogéne ou
exogeéne. Pour cette derniére, il faut noter un risque
|égérement augmenté de cancer du sein pour les fem-
mes ayant utilisé pendant de nombreuses années des
contraceptifs oraux, surtout a un age précoce et avant
toute grossesse, de méme que pour les femmes pre-
nant pendant de nombreuses années un traitement
hormonal substitutif de la ménopause. Ceci rappelle
le risque augmenté de cancer de I'endomeétre en lien
avec une cestrogénothérapie isolée [9].
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En lien avec ce qui était mentionné ci-dessus pour
I’alimentation et notamment face a I'augmentation des
cancers hormonodépendants et en particulier du can-
cer du sein, il convient d’appliquer avec force le prin-
cipe de précaution. Nos connaissances sur le réle des
hormones, dont les cestrogénes, dans la survenue du
cancer du sein et de fagon plus générale leurs capaci-
tés de perturbateurs de I’'équilibre hormonal permet-
tent de recommander leur élimination de notre environ-
nement qu’elles soient utilisées comme pesticides ou
a titre d’inducteurs de croissance chez I'animal.

En plus de la vie reproductive, en partie sous con-
trole hormonal, la vie sexuelle peut également jouer un
role dans la survenue de certains cancers. C’est le cas
en particulier de cancers liés a des infections virales
et en premier lieu du risque de cancer du col de I'uté-
rus lié a I'infection par les virus du papillome humain
transmissibles par voie sexuelle [10].

D’autres virus ont été associés de fagon nette au
cancer. |l faut citer notamment les virus de I’'hépatite
B et C, et le cancer primitif du foie [11], le virus de
I'immunodéficience humaine et certains autres rétro-
virus, associés notamment au Kaposi et aux lymphomes
non-Hodgkiniens en excés dans le syndrome d’immuno-
déficience acquise [12], le virus d’Epstein-Barr et cer-
tains virus de I’herpés, particulierement impliqués dans
les cancers du nasopharynx et le lymphome de Burkitt,
particulierement prévalents dans certains pays en voie
de dévelopement [13].

En ce qui concerne des agents biologiques autres que
les virus, la encore largement plus présents dans les
pays en développement, il faut citer les schistosomes,
dans le cancer de la vessie, |'opisthorchis viverrini et
le cancer des voies biliaires et |'helicobacter pylori et
le cancer de I'estomac [14].

Facteurs de risque modifiables au niveau collectif
De multiples agents, physiques, chimiques et biologi-
ques, ont été reconnus comme cancérogenes [15]. Le
Centre international de recherche sur le cancer évalue
dans le cadre d’un programme spécifique la cancéro-
génicité de divers produits, selon une méthodologie
stricte. Cette information est portée a la connaissance
du public mais surtout des gouvernements. Ce sont en
effet eux qui sont @ méme de prendre les mesures,
notamment Iégislatives, qui s’imposent pour interdire
ou réglementer I'exposition & des cancérogénes recon-
nus. Deux aspects doivent étre distingués : celui de la
présence de cancérogenes dans le milieu profession-
nel (population concernée réduite mais risque parfois
élevé) et celle des cancérogénes dans I'environnement
général (population concernée trés vaste mais risque
le plus souvent extrémement faible).

Il n’est pas possible de reprendre ici la totalité des
facteurs dont la cancérogénicité a été démontrée. Ceux
pour lesquels la cancérogénicité pour I’espéce humaine
est démontrée (groupe 1 des monographies du Circ)
sont indiqués dans le tableau ci-contre. Ils comportent

Agents cancérogenes pour I'espéce humaine

(groupe 1 des monographies du Circ)

Aflatoxines, mélanges naturels

Amiante

Amino-4 biphényle

Arsenic et ses composés

Azathioprine

Benzéne

Benzidine

Béryllium et ses composés

N, N-Bis (chloro-2 éthyl) naphtylamine-2 (Chlornaphazine)

Bis (chlorméthyl) éther et chlorométhyl méthyléther (qualité technique)
Butanediol-1,4 diméthanesulfonate (Busulphan ; Myleran)

Cadmium et ses composés

Chlorambucil

(Chloro-2 éthyl) -1 (méthyl-4 cyclohexyl) -3 nitroso-urée (Méthyl CCNU ;
Sémustine)

Chlorure de vinyle

Ciclosporine

Composés du chrome hexavalent (CrVI)

Composés du nickel

Contraceptifs oraux combinés

Contraceptifs oraux séquentiels

Cyclophosphamide

Diéthylstilboestrol

Erionite

(Estrogénothérapie de la femme ménopausée

CEstrogenes non stéroidiens

(Estrogenes stéroidiens

Gaz moutarde (moutarde soufrée)

Helicobacter pylori (infection a)

Melphalan

Méthoxy-8 psoraléne (Méthoxsaléne) avec irradiation aux ultraviolets A
MOPP (traitement associé utilisant moutarde azotée, vincristine, procarbazine
et prednisone) et autres

chimiothérapies associées utilisant des agents alcoylants
Naphtylamine-2

Ophisthorchis viverrini (infestation a)

Oxyde d’éthyléne

Radon et ses produits de désintégration

Rayonnement solaire

Schistosoma haematobium (infestation a)

Silice cristalline (inhalée sous forme de quartz ou de cristobalite de source
professionnelle)

Talc contenant des fibres asbestiformes

Tamoxifene

Tétrachloro-2, 3, 7, 8 dibenzo-para-dioxine

Thiotépa

Tréosulfan

Virus d’Epstein-Barr

Virus de I'hépatite B (VHB) (infection chronique par le)

Virus de I'népatite V (VHC) (infection chronique par le)

Virus de I'immunodéficience humaine de type 1 (VIH 1) (infection par le)
Virus du papillome humain de type 16 (VPH 16)

Virus du papillome humain de type 18 (VPH 18)

Virus humain de la leucémie a cellules T, type | (HTLV-I)
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Agents cancérogenes pour I'espece humaine (groupe 1 des monographies du Circ)

Mélanges
Boissons alcooliques
Brais de houille

Chique de bétel avec tabac

Expositions professionnelles
Aluminium (production d’)
Auramine (fabrication d’)

Brouillards d’acides minéraux forts contenant de I'acide sulfurique

(exposition professionnelle)

Fumée de tabac
Goudrons de houille
Huiles de schiste

Huiles minérales,
peu ou non raffinées

Mélanges analgésiques
contenant de la phénacétine

Poisson salé (fagon chinoise)
Poussiere de bois
Produits du tabac non fumé

Suies

aussi bien des agents chimiques spécifiques, comme
le benzéne ou I'amiante, que des mélanges comple-
xes tels que les brais de houille, les suies ou la fumée
de tabac ou des circonstances d’exposition associées
a une profession comme la production d’aluminium ou
I'industrie du caoutchouc. De fagon récente, I’évalua-
tion a également porté sur des facteurs physiques,
comme le rayonnement solaire, ou biologiques. De nom-
breuses questions restent encore posées telles que
I'impact des champs électromagnétiques ou les effets
de la pollution sur la santé humaine.

Facteurs de risque non actuellement modifiables
Pour le moment, ils sont essentiellement représentés
par les facteurs génétiques. Pour un petit nombre de
cancers, nous sommes capables d’identifier des su-
jets a treés haut risque pour cause de mutation généti-
gue spécifique. C’est le cas en particulier des femmes
porteuses de BRCA1 ou 2 a haut risque de cancer du
sein. Pour autant, nous ne savons pas encore de fa-
con fiable proposer une démarche de prévention adaptée
a ces femmes. Dans I’état actuel de nos connaissan-
ces et de nos possibilités thérapeutiques, la question
éthique du dépistage génétique se pose.

De la méme fagon, il n’est pas encore possible en
population d’agir par la pharmacoprévention pour mo-
difier le métabolisme hormonal endogéne des femmes,
tout au moins dans un but de prévention du cancer du
sein. D’aucuns ont proposé dans ce but une molécule
de la famille des triphényléthylénes, le tamoxifene [17].
Malheureusement, ce médicament, dont la démonstra-
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Coke (production de)

Caoutchouc (industrie du)
Charbon (gaséification)

Chaussures (fabrication et réparation)

Fonderie de fonte et d’acier

Hématite (extraction souterraine avec exposition concomitante au radon)
Isopropanol (fabrication de I') (procédé a I'acide fort)
Magenta (fabrication du)

Meubles (fabrication) et ébénisterie, peintres (exposition professionnelle)

tion de I'efficacité dans le cadre thérapeutique n’est
plus a faire, ne peut a I'heure actuelle étre utilisé pour
la prévention en routine, en raison de sa iatrogénicité
et notamment de sa cancérogénicité. Les résultats
récents des essais de pharmacoprévention ne chan-
gent rien au besoin de prudence et renforcent ici aussi
la nécessité du principe de précaution.

La moitié des cancers pourrait étre évitée

Si toutes les connaissances que nous possédons
aujourd’hui sur I'étiologie des cancers pouvaient étre
traduites en programmes de santé publique a I'effica-
cité parfaite, nous pourrions éviter la moitié au moins
des cancers. L’ampleur de cette tache ne doit pas nous
décourager et nous conduire a renoncer mais il faut que
chacun d’entre nous, médecin, chercheur, acteur de
santé publique et tout simplement citoyen ait le désir
et la volonté d’agir dans ce sens. Le succes de la santé
publique ne peut qu'étre une ceuvre commune. Bl



la prévention

Quelle efficacité pour
les actions préventives ?

Si la prévention du cancer reste la meilleure chance de

faire baisser son incidence et son taux de mortalité,

encore faut-il qu’elle soit organisée. Multiplier les actes

sans s’assurer de leur efficacité peut étre inutile, voire

dangereux. Il est donc indispensable de développer la

prévention mais de fagon rationnelle et évaluée afin

qu’elle soit un réel gain sanitaire pour la population.

Héléne
Sancho-Garnier
Professeur de santé
publique

Faculté de médecine
Montpellier-Nimes

&

|"aube de I’an 2000, la lutte contre les cancers
A semble passer inévitablement par la prévention.

Deux raisons essentielles expliquent cette né-
cessité : d’une part la mortalité due aux cancers ne décroit
pas malgré des progres thérapeutiques indiscutables
obtenus pour certaines localisations, d’autre part I'in-
cidence augmente pour des localisations (poumons,
prostate, ovaires, lymphomes non Hodgkiniens...) ot les
résultats thérapeutiques sont particuli€rement mauvais.

Or, si les actions de prévention des cancers attei-
gnaient leur efficacité théorique, elles devraient permettre
une réduction d’environ 50 % du nombre de déceés par
cancer. Ce n’est évidemment pas ce que |'on constate,
il parait donc nécessaire de réfléchir au pourquoi de
ce mangue d’efficacité.

La finalité de la prévention est d’empécher certains
événements, néfastes pour la santé, d’apparaitre. Ainsi
on cherchera a prévenir une maladie ou les complica-
tions de cette maladie et tout particulierement la mort,
en cas de maladie |étale. Dans le domaine de la can-
cérologie les actions visant ces objectifs de prévention
sont diverses, on peut :

— empécher ou réduire I’exposition des individus a
des facteurs de risque identifiés,

— contrebalancer |'effet nocif de ces expositions par
I'utilisation de facteurs protecteurs (vaccin, chimio-
prévention),

— supprimer certaines anomalies bénignes dont la
probabilité de transformation en Iésion maligne est élevée
(polype du cblon, dysplasie du col de I'utérus),

— détecter les cancers a un stade ou les Iésions sont
encore trés localisées et donc avec une curabilité plus
grande.

Les trois premiers types d’action se situent en amont
de la maladie, elles auront donc pour but de diminuer
I'incidence de certains cancers. Le dernier type d’ac-
tion a pour but la réduction de la mortalité, mais aussi
des séquelles et de la lourdeur des traitements.

Chacune de ces actions, pour étre efficace, néces-
site de réunir certaines conditions de savoir (connais-
sances), de savoir-faire (moyens, efficacité, applicabilité)
et de pouvoir faire (intentions, politique).

Les actions non médicales

Les actions visant a supprimer ou a diminuer les ex-
positions a risque, voir a protéger les individus contre
I’action de ces expositions sont souvent regroupées
sous le vocable de « prévention primaire ». Leur potentiel
d’efficacité repose d’une part sur 'identification des
facteurs de risque, d’autre part sur la possibilité de
contrbler I'exposition a ces facteurs.

Le tableau | résume les connaissances actuelles sur
les facteurs de risque des cancers en les classant selon
le type de contrble possible : collectif, individuel ou non
contrdlables actuellement et de la part attribuable dans
la mortalité par cancer.

Ces actions font appel a des mesures de type législatif,
réglementaire, éducatif, social voire médical. Le contrble
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stratégies de médiation interactive et dynamique en-
tre les gens et leur environnement ; la nécessité de tenir
compte des modifications culturelles de la société dont
les groupes se sont multipliés et diversifiés [19] ; I'im-
portance de rendre I'individu capable d’exercer un

tableau | Principaux facteurs de risque identifiés et
part des déces attribuables

s I:;fl‘l’:z:i"?: Pa::adre:a?::t::s d’tlst;rrgltliin meilleur controle qe sa santé par I’estime’de. soi, et
B % % le sens de la compétence personnelle ; la création d’un
milieu sanitaire et éducatif adapté aux divers groupes
Tabac en partie 22 17- 32 sociaux [1] ; en résumé le travail avec les gens et non
Alcool en partie 12 8- 16 Sur eux ou malgré eux...
Nutrition peu 35 10- 70 Nous voyons que dans ce domaine préventif nous en
Additifs alimentaires oui <1 0- 2 sommes encore a la recherche des « savoir-faire », méme
Vie reproductive non 7 1- 13 si I'intentionnalité est présente parmi les acteurs
Expositions professionnelles oui 4 2- 8 multiples et souvent naifs de la prévention. La recher-
Pollution oui 2 <1- 5 che en prévention et la formation des acteurs aux mé-
Produits industriels oui <1 Ril= 2 thodes comportementales nous apparaissent comme
Pratiques médicales oui 1 05- 3
Facteurs géographiques non 3 2- 4 des priorités indispensables dans la
Infection (virus, parasites) oui 10 1-a7? quéte d’une efficacité plus grande.
Facteurs génétiques non 3 05-a? La recherche en prévention et la

formation des acteurs aux méthodes
comportementales apparaissent com-
me des priorités indispensables dans
la quéte d’'une efficacité plus grande.

* Adapté de C. Hill, F. Doyon, H. Sancho-Garnier [24]. tableau Il Non-respect

de la loi Evin par lieu et

sexe (en pourcentage)
collectif par les lois et les reglements

représente a priori le moyen le plus ef-

ficace car il englobe I'ensemble de la  Lieux de travail
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population exposée et n’a pas recours,  Hommes (n=354) 27,1 . ' T
en principe, a la bonne volonté indivi-  Femmes (n=275) 16,4 Les actions medicales
duelle ; encore faut-il que ces lois et~ Ensemble (n=629) 224
ces réglements soient d’une part vo- Vaccinations et chimio-prévention
tés et d’autre part appliqués... Le ta-  Transports en commun Les actions visant a supprimer I'effet
bleau Il illustre cette réflexion en don- ~ Hommes (n=395) 1 nocif des expositions a risque sont
nant les résultats d’une enquéte sur Femmes (n=305) 20 essentiellement les vaccinations et la
I"application de la loi Evin [2]. Les dif- Ensemble (n=700) 49 chimio-prévention.
ficultés de mise en place de ces actions T Les vaccinations ne s’adressent
reposent d’une part sur les conséquen- Hommes (n=401) 20,0 actuellement qu’aux cancers ol un
ces politico-économiques qu’entrainent Femmes (n=311) 15,8 agent viral ou bactérien est impliqué,
ces législations, d’autre part sur I'as- Ensemble (n=712) 18 1 la vaccination cellulaire (ou génétique)
pect contraignant et limitatif des liber- n’étant encore qu’un espoir pour I'ave-
tés individuelles que ces interventions  Bars nir. Le tableau Ill montre les divers
représentent. Hommes (n=396) 32,8

De plus, elles ne touchenten faitque  Femmes (n=299) 18,1
les expositions professionnelles et Epsemble (n=695) 26,5 tableau Il Virus impliqués dans

environnementales, soit 6 a 10 % de
la part de mortalité attribuable.

Ce sont les facteurs liés a des com-
portements culturels (alimentation,
alcool, tabac, vie sexuelle...), acquis
souvent depuis plusieurs générations,
qui représentent la part attribuable la
plus importante (25 a 80 %). Dés lors
la prévention doit aller au-dela de la

Lieux couverts en général

la carcinogenese humaine

Iégislation et de la simple transmission d’informations
et de régles hygiénistes.

Son efficacité dépendra du pouvoir de conviction des
acteurs impliqués dans ces actions. Quelques pistes
de réflexion peuvent étre évoquées ici : I'adoption de

Hommes (n=406) 23,4

Femmes (n=274) 14,2  Virus Infection Cancer

Ensemble (n=680) 19,7 EBvV Mononucléose  Lymphome

D’aprés Barométre santé de Burkitt

adultes 95/96 [2]. Nasopharynx
HBV Hépatite B Hépatocarcinome
HPV Papillomes Col de I'utérus
HIV Sida Lymphomes
HTLV1 Latente Leucémie T
HTLV2 Tricholeucémie



la prévention

agents viraux identifiés comme carcinogénes. A I'heure
actuelle un seul vaccin existe concernant le virus HBV.
Ce vaccin, efficace contre I’'hépatite B, est actuellement
testé en Afrique [16] pour connaitre ses potentialités
concernant la réduction d’incidence des cancers primitifs
du foie. La réponse ne pourra malheureusement étre
apportée que dans une trentaine d’années. D’autres
vaccins concernant les virus EBV, HPV et HIV sont encore
au stade de recherches expérimentales.

La chimio-prévention se base sur les résultats des
enquétes épidémiologiques ayant montré que certains
agents (nutriments, médicaments) paraissaient diminuer

tableau IV Principaux types
de chimio-prévention en cours

d’essai

Substances* Localisations

Vitamine C Colon, estomac

Vitamine A Cavité buccale,
cesophage, peau,
poumon

Vitamine E (Esophage

Vitamine B12 Poumon

Pré-vitamines Cavité buccale,

ou dérivés cesophage, poumon,
colon, col

[3-caroténe Peau, estomac

Rétinoides Peau, ORL, poumon, sein

Calcium Colon, cesophage

Selenium Poumon, foie, peau

IN (Esophage

Tamoxifene Sein

Fenretidine Cdlon, cesophage

Ains Cdlon

Vaccins anti-virus  Foie, col

D’aprés Buiatti E. [5]. * Seule ou associées

les risques d’apparition de divers can-

dans de nombreuses études épidémiologiques, n’est
pas actuellement observé dans la plupart des essais
de supplémentation en nutriments [5]. De plus, dans
la plupart des cas, on ne sait pas a quelle phase de
la carcinogenése agissent ces agents, en conséquence
cela rend difficile le choix des populations a inclure dans
les essais.

En ce qui concerne les nutriments, on peut aussi
observer que leur activité n’est pas la méme lorsque
I’on s’adresse a des populations dénutries — action
sur le cancer de I'cesophage en Chine — ou proches
de la normalité — pas d’action sur les polypes du c6-
lon-rectum en Finlande.

Enfin, bien souvent, les risques d’effets indésirables
de ces produits, qu’il s’agisse de nutriments ou de mé-
dicaments, utilisés sur de trés larges populations sont
encore peu ou pas connus. Méme si le « traitement »
entraine un avantage chez un certain nombre de sujets,
un risque élevé d’effets secondaires pour le reste de
la population est difficilement acceptable. Par exem-
ple si I’on démontre que le tamoxiféne permet de ré-
duire I'incidence des cancers du sein de 35 %, son ad-
ministration pendant 10 ans a 100 000 femmes de 50
ans ayant un risque double de cancer du sein par rap-
port a la population générale, pourrait supprimer, en
France, 600 décés dus a ce cancer. Mais 98 800 fem-
mes auront absorbé inutilement ce produit, tous les jours
pendant 10 ans, et parmi elles 2 000 auront quand
méme un cancer du sein et 1 000 en mourront. Enfin
1 000 femmes auront des effets secondaires graves
voire létaux.

Un tel bilan ne tient pas compte de I'ensemble des
effets néfastes difficilement quantifiables telles que la
perception journaliére de la possibilité d’étre atteinte
d’'un cancer, I'angoisse de I'oubli de la prise du médi-
cament et des conséquences qui peuvent en résulter,
la culpabilisation en cas d’arrét prématuré, etc.

Toute intervention médicalisée nécessite donc, avant
méme d’étre testée pour son efficacité par un essai,
une réflexion préalable sur les avantages et les incon-
vénients de I'intervention projetée. L'essai permettant
d’évaluer I'efficacité de la mesure ne devrait étre mis
en route que si les avantages potentiels sont a priori
largement supérieurs aux effets adverses prévisibles.

Pour conclure aucun résultat d’essais ne permet a
I’heure actuelle de préconiser une chimio-prévention ou
une vaccination a visée préventive.

La recherche en
prévention et la
formation des
acteurs aux
méthodes
comportementales
apparaissent
comme des
priorités

indispensables dans

la quéte d’une
efficacité plus
grande.

Facteurs associés cers (tableau IV).

Paludisme (immu- Ces produits sont, dans la plupart  Dépistage

nodeficience) des cas, mal définis chimiquement et  Les deux autres types d’actions préventives que nous
Nitrosamines les informations sur les doses effica-  avons cités plus haut peuvent étre regroupés sous le
Aflatoxine ces, la durée, les voies d’administra-  hom de dépistage. Son but est de repérer, parmi des
Tabac tion et les mécanismes d’action sont  personnes ne présentant aucun symptéme de maladie,
) rares et quasiment inconnus lorsqu’on  I’existence d’anomalies parmi lesquelles on peut, par

Autres virus ? o 5 ) < : . o N
utilise « des mélanges » totalement em des examens complémentaires, identifier un cancer a

Inconnu piriques. Ainsi I'effet protecteur de la  son début (ou une Iésion qui peut devenir un cancer)

et le traiter avec une plus grande chance de guérison.
Une telle stratégie, si elle est pratiquée a I’ensemble

consommation de fruits et de Iégumes
sur divers types de cancer, retrouvé
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d’une population déterminée (cible) et dans des con-
ditions adéquates, peut réduire la mortalité due a certains
cancers.

Le dépistage des cancers suppose a priori que toute
tumeur présente au cours de son développement une
phase précancéreuse et/ou une phase localisée suf-
fisamment longues pour permettre un diagnostic pen-
dant I'une ou I'autre de ces périodes. Les bénéfices
espérables dépendent donc, en premier lieu, de la
connaissance de I’'histoire naturelle du cancer visé, en
particulier du nombre de sujets en phase préclinique
détectable, et de la durée de cette phase. Un des ef-
fets adverses important du dépistage est la détection
de lésions qui n’auraient jamais abouti a un cancer
invasif, en raison d’une régression spontanée. Les sujets
dépistés subissent non seulement I'angoisse d’'un
diagnostic positif, mais également un traitement con-
duisant a une morbidité qui n’aurait pas eu lieu en I’ab-
sence de dépistage. La connaissance de la durée de
la phase préclinique détectable permet de proposer I'age
de début du dépistage et la périodicité entre deux tests
de la maniére la plus opportune.

Outre la connaissance de I'histoire naturelle, il faut
disposer de test de dépistage suffisamment sensible
et spécifique pour diminuer au maximum les contre-effets
que sont les faux positifs et les faux négatifs. Ceci
implique aussi de les réaliser dans les conditions de
qualité optimale, et, afin d’étre acceptable par I'ensemble
d’une population bien portante, le test doit étre de
réalisation simple, non douloureux, sans effet secon-
daire et non colteux.

Enfin la Iésion dépistée doit pouvoir étre traitée avec
des résultats supérieurs a ceux que |’on obtiendrait
lorsque le cancer est pris en charge a I'apparition de
symptome(s), sinon on risque de ne faire que de
« I"avance au diagnostic ». Cette supériorité de résul-
tat doit étre démontrée par des études adéquates.

Pour atteindre des bénéfices de santé comparables
a ceux observés dans les essais qui démontrent I'ef-
ficacité du dépistage, il est nécessaire :

— de s’efforcer d’inclure dans le programme la to-
talité de la population cible,

— de réduire le nombre de faux négatifs car ils échap-
pent alors au bénéfice potentiel,

— d’éviter les perdus de vue : sujets ayant eu un test
anormal et n’ayant pas subi les examens complémen-
taires permettant d’affirmer ou d’infirmer le diagnos-
tic ; ou bien n’ayant pas été pris en charge sur le plan
thérapeutique.

Les risques de nuisance sont trés variés, ils sont soit
d’ordre médical, comme les effets délétéres des tests
ou des examens complémentaires, soit d’ordre psycho-
social. Les premiers sont relativement rares et peuvent
étre réduits a un minimum par le contréle de qualité ;
les seconds, au contraire, sont nettement plus fréquents,
mal connus et donc difficile a gérer. Les « faux posi-
tifs » sont une nuisance majeure d'un programme de
dépistage. Il faudra donc trouver un équilibre accepta-

ble entre les taux de faux négatifs et de faux positifs
en sachant que toute réduction de I'un augmente I'autre.
La valeur de ces taux dépend des limites fixées pour
déterminer si le test est normal ou anormal, et du contréle
de qualité.

Le dépistage s’adressant a des sujets qui ne se con-
siderent pas malades, il parait indispensable de s’as-
surer d’'un maximum de bénéfices et d’'un minimum d’ef-
fets néfastes. Un tel résultat ne peut s’obtenir qu’en
rationalisant le dépistage, c'est-a-dire en I'organisant.
Le dépistage individuel, outre qu’il est contraire au principe
d’équité, risque d’étre totalement inefficace en ne s’adres-
sant qu’a une faible proportion de la population, et dans
des conditions d’efficacité non optimisées.

Enfin, dans le cadre d’une politique globale de santé,
il faut supprimer les examens de dépistage inutiles,
sources d’effets secondaires non compensés par des
gains de santé. La réalisation d’examens a des non-
malades pour lesquels les bénéfices de santé sont rares,
voire non démontrés, ou avec une périodicité qui n’ap-
porte aucun gain complémentaire, représente un gas-
pillage de I'argent public et des nuisances inutiles pour
des centaines de milliers de citoyens.

L’évaluation

Quelles que soient les actions de prévention entrepri-
ses, |'étape d’évaluation ne peut étre esquivée ; elle
permet d’apprécier les mérites d’un programme en four-
nissant des informations sur les objectifs, les résultats
attendus, et ceux obtenus, I'impact, I'utilité et les codts.
Au total I’évaluation permet d’améliorer les processus
de décision lors des choix stratégiques de santé pu-
blique [3].

Quelles que soient les actions a évaluer, deux situa-
tions sont a distinguer :

— la situation expérimentale ou I'efficacité de I'ac-
tion projetée doit étre démontrée, ou comparée a une
autre, on parle « d'essais d’intervention »,

— la situation de transfert en routine ol le programme
préconisé doit suivre les référentiels précédemment établis
et garantir I'optimisation des bénéfices au moindre codt.

Que la situation soit expérimentale ou de routine, on
peut distinguer deux niveaux d’évaluation :

— celui du processus de I'action entreprise qui per-
mettra de juger sa faisabilité, son acceptabilité et son
observance,

— celui des résultats au niveau des objectifs visés,
préalablement définis et quantifiés.

Ces deux niveaux sont complémentaires et, par con-
séquent, tous les deux indispensables. L’évaluation se
prépare comme |’action et doit étre prévue dans le
protocole des programmes.

L’évaluation du processus ne différe pas fondamen-
talement en situation expérimentale ou en routine. Elle
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Le colon et rectum
Des études ont récemment démontré la valeur de I'hémoccult comme
test de dépistage des cancers du colon et du rectum : pratiqué tous les
deux ans, entre 50 et 74 ans, avec un controle de qualité de la lecture
et une prise en charge par endoscopie de tous les hémoccults positifs,
on peut attendre une réduction de mortalité de 15 a 18 %. Quelques
études pilotes ont été lancées en France, I'expérience bourguignonne
fait espérer que dans les conditions d’organisation ol elle a été réali-
sée, un certain bénéfice est possible. D'autres expériences-pilotes en
population sont nécessai-
res pour mieux cerner la fai-
sabilité et I'efficacité de ce
dépistage en France. Un ca-
hier des charges a été réa-
lisé par un conseil scientifi-
que national, afin de
permettre I'optimisation de
ce dépistage. D'autres so-
lutions de dépistage basées
sur I'endoscopie courte ou
longue sont a I'étude.

Les quatre localisations tumorales
dont le dépistage est a I’étude

Le sein
Différentes études montrent que le dépistage par mammographie pour-
rait amener une réduction de 'ordre de 30 % de la mortalité par cancer
du sein pour les femmes qui se soumettent a cet examen a partir de I'age
de 50 ans, a raison d’'une mammographie tous les 2 ou 3 ans.
Depuis 1988, des campagnes pilotes de dépistage ont été lancées dans
29 départements francais. Parallelement le dépistage non organisé s'est
développé rapidement et pose des problémes car aucun controle de qualité
et aucune évaluation ne sont possibles.

De multiples dysfonctionnements ont été constatés dans les opérations
pilotes francaises et étrangéres. Une grande prudence et une grande
vigilance sont donc nécessaires.

Organiser une action de dépistage pour plusieurs milliers de femmes,
gérer les données, fédérer les médecins, veiller a la qualité des filieres de
soins est une tache difficile qui ne s'improvise pas. Une équipe multidis-
ciplinaire est indispensable mais la responsabilité des organisateurs ne
saurait étre diluée.

Il faut prévoir un plan de formation :

- des radiologistes et des manipulateurs, car le cliché de dépistage est
un acte tres différent de celui d’'un examen diagnostique ;

- des anatomo-cytopathologistes, car I'interprétation de certaines lésions reste difficile ;

- des chirurgiens, car le prélevement biopsique de lésions non palpables puis leur traitement posent des

problémes nouveaux.

Toutes les études ont montré qu’un acte de dépistage ne peut étre efficace que si un programme rigoureux d’assurance de qualité est mis
en ceuvre. Des structures publiques ou privées, capables d’effectuer les mesures sur chaque installation radiologique sont en cours de
création. Les modalités de la deuxieme lecture doivent étre définies.

Une des difficultés majeures réside dans le suivi de lésions suspectes. Certaines opérations pilotes ont été interrompues a I'étranger parce
que le délai entre la détection d’une image suspecte et I'acte
thérapeutique était si long qu'’il otait toute valeur au dépis-
tage. Le probléme est particulierement difficile en France ol,
étant donné le systéme de soins, chaque femme ou méde-
cin traitant choisit le centre de soins auquel seront confiés
le diagnostic et le traitement. Or, 'absence de prise en charge
adéquate de ces femmes remet totalement en question la
valeur du programme de dépistage.

La prostate

Les cancers de la prostate peuvent étre dé-
tectés par le test PSA, cependant a I'heure
actuelle aucune étude n'a démontré que grace
a ce dépistage on réduirait la mortalité par
cancer de la prostate... Il faut donc atten-
dre le résultat des essais en cours pour mettre
éventuellement en place un tel dépistage.
Il nexiste pas d’autres localisations ou le
dépistage puisse étre recommandé en rou-
tine, a I'heure actuelle.

Le col de l'utérus

De nombreuses études ont démontré I'efficacité du dépistage par frot-
tis cervical sur la réduction d’incidence et donc de mortalité de ces
cancers. L'essentiel des conclusions de la conférence de consensus
de Lille de 1990 reste d’actualité a savoir :

- le dépistage des cancers invasifs du col utérin s’adresse a toutes les
femmes de 25 a 65 ans,

- la périodicité optimale est de 3 ans, aprés deux premiers frottis né-
gatifs,

- il n’est pas recommandé de moduler le rythme des frottis en fonction

doit se faire au fur et @ mesure du déroulement du
programme permettant de réajuster les divers éléments

de I'action en fonction des conditions rencontrées sur
le terrain.

Certes, tant la faisabilité (moyens disponibles) que
I’acceptabilité (taux de participation) auront été testées
dans une phase pilote ou expérimentale, mais lors de
I'application en « grandeur réelle », des probléemes
imprévus peuvent toujours apparaitre et devront étre
résolus au fur et a mesure sous peine de voir I'action
se désagréger ou se distordre.

A ce niveau, I'évaluation doit porter sur le dérou-
lement des actions en conformité avec le protocole

[ suitepage38

de I'age ou de I'existence de facteurs de risque qui ne modifient pas la
vitesse de croissance tumorale,

- larecherche systématique du virus HPV n’est pas recommandée dans
le cadre du dépistage, il n’augmente en rien I'efficacité de ce dermier.
L’amélioration de I'efficience du dépistage des cancers du col peut &tre
réalisée en augmentant le taux de participation des femmes entre 50 et
70 ans, en améliorant I'information et la formation des professionnels,
en instaurant un contrdle de qualité depuis I'exécution du frottis, jus-
qu’a la prise en charge des frottis anormaux, en mettant en place des
outils permettant I'évaluation, et en réduisant le nombre de frottis inu-
tiles.
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Le dispositif
de dépistage

Certains cancers ont un bien meilleur pronostic

s’ils sont dépistés tres tot. Depuis plusieurs

années, les pouvoirs publics tentent de mettre

en place des dispositifs de dépistage organisé.

Ségolene
Chappellon
Chargée
d’études,
ORS Pays
de la Loire
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L e premier dispositif public, hors structures hos-
pitaliéres, mis en place pour le dépistage précoce
des affections cancéreuses remonte a 1964. |l résulte
tout a la fois de I'article 68 de la loi de finances pour
1964 (du 19 décembre 1963) et du décret du 6 jan-
vier 1965 pris pour son application. Ces textes pré-
voyaient I'organisation dans le cadre du service dépar-
temental d’hygiéne sociale, de consultations pour le
dépistage des affections précancéreuses et des Iésions
cancéreuses et pour la surveillance et I’orientation des
malades. lls ont donné lieu a la création de ce qu’on
a appelé « les consultations avancées ». En 1983, par
la loi du 22 juillet portant répartition des compétences
entre I'Etat et les collectivités locales, le département
s’est vu confier la responsabilité et le financement de
ce dispositif qui était déja sur le déclin.

A I’heure actuelle, un quart des départements ne
s’acquitte plus de I'obligation 1égale de gérer au mini-
mum une consultation. Cependant d’aprés I'exploita-
tion des questionnaires remontant des départements
au service des statistiques, des études et des syste-
mes d’information du ministére des Affaires sociales,
il existait encore en 1997, 138 lieux de consultations
ol sont passés plus de 33 000 patients.

Les années quatre-vingt ont vu par contre la mise en
place des premiers programmes de dépistage systé-
matique de cancer du sein pour certaines tranches d’age
de femmes. Ces expériences ont été initiées par des
promoteurs divers et cofinancées : CPAM sur leurs fonds
d’action sanitaire et sociale, mutuelles, Ligue contre
le cancer, départements, communes. Ainsi, un pro-
gramme a démarré sur la ville de Montpellier en 1990,

grace au soutien financier important de la commune
(puis des communes du district, puis de la majorité des
autres communes du département de I'Hérault).

Les années quatre-vingt-dix

A partir de 1989, la mise en ceuvre de programmes de
dépistage systématique de certains cancers va bénéfi-
cier d’un nouvel élan avec la création du Fonds natio-
nal de prévention d’information et d’éducation sanitaire
(FNPEIS) et I'affirmation d’une volonté politique.

Le FNPEIS a été créé par la loi du 5 janvier 1988 et
le décret du 18 mai 1989. Dés le premier arrété-pro-
gramme de 1989, sont inscrits au paragraphe « actions
pilotes et expérimentales » des programmes de dépistage
du cancer du sein, du cancer colo-rectal. Les arrétés-
programmes annuels déterminent jusqu’en 1993, dans
le détail, les sites ou sont mis en ceuvre ces program-
mes : 5 départements pour le dépistage du cancer du
sein ; un département (puis rapidement deux) et une
région pour les dépistages du cancer colo-rectal. Pour
le cancer du col utérin, ce sont des projets d’organi-
sation du dépistage qui sont prévus dans quelques dé-
partements, afin de mieux cibler la prescription des frottis
cervicovaginal. A partir de 1993, I'arrété-programme
est pluriannuel et devient un cadre. C’est le conseil d’ad-
ministration de la Cnamts qui détermine les actions (et
donc les sites expérimentaux) financées sur une an-
née.

Cancer du sein : impulsion politique et dispositif
particulier
A partir de 1992, le dépistage du cancer fait I'objet d’une
forte volonté politique d’extension voire de généralisation.
Dans le méme temps, les services du ministére et la
Cnamts souhaitent d’une part assurer aux programmes
des cofinancements, d’autre part garantir leur condi-
tion de mise en ceuvre. C’est ainsi qu’est mis en place
début 1994 un « montage technico-politico-financier ».
Le ministére se souvient fort a propos que les lois
de décentralisation ont donné « une compétence » en
matiére de dépistage du cancer aux départements. Mais
certains départements rechignent a financer des pro-
grammes dont ils ont peu la maitrise. Des négociations
avec I'Association des présidents des conseils géné-
raux (APCG) aboutissent a la signature en mai 1994
d’une convention entre I'Etat, les caisses et I’APCG.
Aux termes de cette convention, les financements de
ces programmes de dépistage systématique du cancer
du sein doivent ainsi se répartir : financement du fonc-
tionnement des instances nationales par I'Etat, des tests
de dépistage par les caisses nationales d’assurance
maladie et financement du fonctionnement des struc-
tures locales de pilotage par les départements. Mal-
gré I'engagement de I’APCG, certains conseils généraux
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vont encore refuser de se voir imposer cette dépense
qui selon les départements s’éléve de 400 000 F a 2 mil-
lions de francs par an.

Des structures de pilotage locales

La circulaire de la Cnamts du 7 décembre 1992 pré-
conise la mise en place de structures locales de déci-
sion et d’organisation des programmes sous la forme
d’une association. Cette association doit réunir aussi
bien les représentants des professionnels que ceux des
régimes de I'assurance maladie, les associations et...
le conseil général. « Son travail est d’organiser, promouvoir
et harmoniser la campagne, assurer la formation des
intervenants, informer les populations cibles et assurer
le recueil des données et le contréle de qualité. » Une
structure permanente de gestion doit étre créée auprées
de cette association.

Comité de pilotage national et

décision ministérielle

Par arrété du 13 mai 1994, il est créé un Comité na-
tional de pilotage du programme de dépistage du can-
cer du sein « chargé de définir les objectifs en matiere
de dépistage, d’orienter la politique de dépistage, d’ho-
mogénéiser les pratiques, de soutenir I'action des dé-
partements et d’évaluer I'action entreprise ». Ce comité
est composé de plus de 30 membres, mais en son sein
est constitué un groupe permanent de 8 membres. Leur
mandat est fixé a trois ans. Cet arrété est modifié par
un arrété du 19 janvier 1995 qui lui donne une attri-
bution supplémentaire : donner « un avis motivé sur la
participation des départements candidats au programme
national », laquelle participation doit dorénavant faire
I’objet d’une décision du ministre de la Santé.

Une montée en charge progressive pour un programme
tres encadré

Le ministére et la Cnamts se sont donné les moyens
d’encadrer ce programme de dépistage du cancer du sein :
circulaire sur les conditions de mise en ceuvre du 7 dé-
cembre 1993, protocole, cahiers des charges pour I'as-
surance qualité en mammographie et depuis 1995 auto-
risation ministérielle. Ainsi encadrés les programmes
de dépistage du cancer du sein ont connu une mon-
tée en charge progressive : ils concernaient 28 dépar-
tements en 1998.

Cancers colo-rectal et de I'utérus : programmes
restés expérimentaux

Les actions de dépistage systématique du cancer colo-
rectal n’ont pas connu la méme progression. Elles ont,
sur dix ans, concerné dix CPAM. Par arrété du 14 mai
1996 un comité scientifique sur le dépistage du cancer
du cdlon et du rectum a été créé avec pour mission « d’éla-

borer un cahier des charges destiné a homogénéiser les
actions et a définir les principes d’assurance de qualité ».
Celui-ci a été rendu en juin 1997 mais non publié. Une
conférence de consensus s’est tenue les 29 et 30 jan-
vier 1998 sur la prévention, le dépistage et la prise en
charge des cancers du célon et a conclu avec circons-
pection sur les campagnes de dépistage de masse. Les
actions de dépistage du programme du FNPEIS ont été
suspendues en 1997 ; deux sites ont a nouveau été re-
tenus en 1998 a titre expérimental.

Pour le cancer du col de I'utérus, trois sites seule-
ment étaient retenus en 1998 pour des actions expé-
rimentales portant sur I’évaluation.

Les perspectives an 2000

Dans la convention d’objectifs signée avec I'Etat en avril
1997, la Cnamts s’engageait a étendre le dépistage
du cancer du sein et du cancer du col de I'utérus a I'en-
semble du territoire.

Mais tout le dispositif des années quatre-vingt-dix va
étre bouleversé par les dispositions de la loi de finan-
cement de la sécurité sociale pour 1999 qui modifie
le Code de la sécurité sociale et le Code de la santé
publique (Loi n® 98-11-94 du 23 décembre 1998).

Un nouvel article L 55 du Code de la santé publique
prévoit « des programmes de dépistage organisé de ma-
ladies aux conséquences mortelles évitables » dans des
conditions qui seront définies par décret et dont la liste
sera fixée par arrété. Dans I'exposé des motifs de la loi,
le gouvernement précise que ces programmes seront mis
en ceuvre par convention avec les professionnels et les
structures qui le souhaitent sous réserve qu’ils aient
satisfait aux critéres de qualité.

Les frais relatifs aux examens de dépistage de ces
programmes seront pris en charge a 100 % par la branche
maladie des régimes de sécurité sociale (modification
des articles L 321-1, L 322-3 et L 615-14 du Code de
la sécurité sociale). Le régime agricole n’est pas con-
cerné.

Parallelement, le futur Institut de la veille sanitaire
sera chargé du suivi des actions de dépistage ainsi que
de la coordination de la surveillance, I’Anaes étant char-
gée de I'évaluation.

Enfin, il est constitué auprés du directeur général de
la Santé, trois groupes techniques chargés d'apporter
une expertise sur les aspects d'assurance de qualité pour
le dépistage des cancers du sein, du col de I'utérus, et
du cblon et du rectum et un groupe transversal pour I'in-
formation du public et la formation des professionnels
(arrété du 23 décembre 1998).
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établi, sur I'adhésion des populations ciblées, sur
les éventuels effets secondaires. L’analyse de ces

différents éléments facilitera la reproductibilité et,
éventuellement, permettra de comprendre les raisons
d’un échec.

L’évaluation des résultats a pour but de générer de
I'information extrapolable a d’autres populations. Il peut
apparaitre trivial de dire qu’une action de santé, qu’elle
soit préventive ou curative, se doit d’étre efficace pour
étre généralisable, malheureusement, a I’heure actuelle,
dans notre pays, peu de promoteurs d’actions se sont
préoccupés de mettre en évidence I'efficacité des pro-
grammes qu’ils proposent.

Situation expérimentale

En situation expérimentale, pour pouvoir démontrer les
effets liés a un programme, il est nécessaire de com-
parer les résultats observés sur le groupe de sujets
soumis a I'action a ceux d’un groupe n’y ayant pas été
soumis ou soumis a une action de référence (groupe
controle). Plusieurs méthodes peuvent étre utilisées pour
constituer ces groupes, celle qui permettra un jugement
a priori non biaisé est basée sur la réalisation, au sein
de la population ciblée, d’un tirage au sort individuel
qui permettra d’attribuer I’éventuel changement observé
a I'action réalisée. D’autres méthodes permettent un
jugement mais comportent plus de risque de biais dans

I'interprétation des résultats et n’aboutissent donc qu’a
des conclusions de présomption.

Situation de « routine »

En situation de « routine » ne devraient étre entrepri-
ses que des actions ayant été testées par des études
expérimentales. Ceci n’implique cependant pas qu’el-
les ne doivent pas étre évaluées avec autant de soin,
mais une stratégie de type tirage au sort n’est alors
plus nécessaire. L’objectif de I’évaluation sera alors
d’assurer un meilleur résultat en termes d’efficience,
c’est-a-dire une amélioration de la santé au moindre
coUt pour la meilleure satisfaction des usagers en termes
de procédure et de contact humain.

Pour une prévention efficace

Les actions préventives se divisent en prévention non
médicalisée et prévention médicalisée c’est-a-dire
impliquant un acte médical (examen, prescription).
Dans la prévention non médicalisée, I'efficacité que
nous recherchons repose essentiellement :
— sur le savoir (connaissance des facteurs de risque) ;
— sur le savoir-faire (pouvoir de conviction des
« préventologues ») ;

Le dépistage du cancer du sein

Christine Jestin
Médecin inspecteur
de la santé, direction
générale de la Santé

D epuis 1986, beaucoup de profession-
nels se sont efforcés de développer en
France, le dépistage organisé du cancer du sein.
En dépit de leurs efforts et d’encouragements
politiques périodiques, en 1998, seulement 28
départements ont un programme de dépistage
du cancer du sein, deux nouveaux départements
les rejoindront des le début 1999.
L’organisation de ce dépistage se décompose
globalement en trois phases :

- avant 1994, la phase de faisabilité du dé-
pistage organisé dans le systéme de santé fran-
cais avec les premieres expériences de dépistage
dans dix départements sous I'impulsion de la
Cnamts avec le financement du FNPEIS ;

- de 1994 3 1998, la phase d’extension avec
la mise en place d’un programme national de
dépistage du cancer du sein par le ministere
de la Santé dans une recherche permanente
de la qualité grace au soutien constant du comité
national de pilotage. Son groupe permanent a

permis la réalisation et la mise a jour du ca-
hier des charges des programmes de dépistage
du cancer du sein, du protocole de qualité des
installations mammographiques, la mise au
point d’une formation spécifique des profes-
sionnels concernés, I'analyse des indicateurs
et I'évaluation des résultats.

- des 1998 s'amorce la phase de généralisation
a tout le territoire assise sur des bases légis-
latives et réglementaires.

« Lutte contre les maladies aux
conséquences mortelles évitables »

En effet, compte tenu des difficultés rencon-
trées dans I'extension des programmes, il était
indispensable de faire évoluer les conditions
du dépistage du cancer du sein et des autres
cancers. C’est ainsi que le dispositif |égislatif
retenu par la loi de financement de la sécu-
rité sociale de 1999 introduit un titre Il bis au
livre 1 du Code de la santé publique intitulé



la prévention

— et sur le savoir-étre (éviction des comportements
a risque).

L’ensemble de la population peut se sentir directe-
ment concerné, surtout lorsque les expositions sont
fréquentes. La difficulté majeure réside au niveau in-
dividuel dans les choix de vie entre renonciation au plaisir
immédiat et bénéfice lointain. Cette difficulté est aug-
mentée par la facilité d’accés aux expositions a risque
voire a l'incitation a la consommation par les pairs et
par la publicité.

Les actions préventives médicalisées posent des
problémes d’éthique collective plus délicats.

En effet, ces démarches nécessitent, pour étre effi-
caces, la participation massive de sujets qui se consi-
dérent en bonne santé, alors que la probabilité de bé-
néfice pour chacun est basse, tandis qu’'une certaine
nuisance est toujours présente. Ceci nécessite d’admettre
la primauté de I'intérét collectif sur I'intérét individuel.

Par ailleurs ces actions participent directement a une
transformation du contrat habituel médecin-malade ol
le malade est le demandeur. Ici la relation est inver-
sée : les médecins sont les proposeurs et ils deman-
dent aux individus de prendre en charge leur santé, « de
devenir leur propre médecin »... ¢’est un véritable chan-
gement de société.

Ces considérations impliquent aussi que ces actions
reposent sur la participation volontaire et éclairée de
la population ciblée. Or, un consentement « individuel »

peut s’avérer difficile a réaliser en santé publique : citons
pour exemple le bien-fondé des vaccinations obligatoires
ou des supplémentations en fluor des eaux de boisson...
Une alternative au consentement individuel est évoquée
par R. J. Levine [27] sous le terme consentement de
la collectivité dans le cadre de certaines recherches
comme celles concernant la totalité d’une population,
ce qui peut étre le cas dans la prévention.

Plus encore que pour la médecine thérapeutique, il
est donc capital de s’assurer que les actions de pré-
vention proposées sont bénéfiques pour au moins une
partie de la population concernée et ce, sans inconvénient
majeur pour le reste de cette population. C’est-a-dire
que les avantages escomptés en termes de morbidité
et/ou mortalité seront plus importants que les risques
liés aux examens, aux traitements et aux conséquen-
ces psychologiques.

Ces interventions devraient représenter un choix
stratégique dans le cadre d’une politique de santé et
non s’imposer spontanément, sans justification de leur
efficacité et de leur efficience.

Moyennant ces conditions, la prévention reste sire-
ment a I’heure actuelle le plus grand espoir de modi-
fier I'incidence et la mortalité par cancer, en particu-
lier si on investit les ressources nécessaires a son
développement et a son efficacité par une répartition
mieux équilibrée des budgets entre les divers moyens
de lutte contre les cancers.

de la phase d’expérimentation a la généralisation

« Lutte contre les maladies aux conséquences
mortelles évitables ». L'article L 55 jette les
fondements de I'organisation du dépistage en
s’'appuyant sur les recommandations de la Con-
férence nationale de santé de 1997. Il donne
au dépistage une plus grande lisibilité en im-
pliquant les médecins traitants. Les critéres de
qualité des programmes organisés de dépis-
tage sont appliqués a cette approche : assu-
rance de qualité des examens de dépistage et
du programme, coordination des acteurs, éva-
luation et suivi des résultats. Il permet donc I'ex-
tension du dépistage du cancer du sein a tout
le territoire frangais dans les mémes conditions.
Les criteres techniques de ces programmes
reposeront sur I'avis de I’Anaes a partir de bases
médicales fondées scientifiquement. Les con-
ditions de réalisation de ces programmes se-
ront mises en ceuvre par convention avec les
professionnels et les structures qui le souhai-
tent et qui satisfont aux criteres de qualité. Le

respect de ces critéres conditionnera la prise
en charge intégrale de ces actes au titre des
prestations de I'assurance maladie.

La loi de financement de la sécurité sociale met
a la charge de I'assurance maladie le finan-
cement des examens de dépistage dans les
conditions définies a I'article L 55 ; le Code de
la sécurité sociale est donc modifié sur deux
points :

- il intégre les actes de dépistage dans le
périmétre d’intervention de I'assurance mala-
die et compléte les dispositions relatives au rem-
boursement des frais médicaux ;

- il permet d’assurer la prise en charge a 100 %
des actes de dépistage organisé.

Par ailleurs, I'obligation de contrle de qualité
pour certains dispositifs médicaux dont les
mammographes est instituée par la loi dite « sé-
curité sanitaire » du 1* juillet 1998. La nou-
velle Agence frangaise de sécurité sanitaire et
des produits de santé (AFSSAPS) sera char-

gée du suivi du controle de qualité ; I'institut
de la veille sanitaire voit son champ de com-
pétence étendu a la surveillance des cancers
et au suivi épidémiologique des actions de
dépistage.

Le comité national de prévention, instance de
concertation entre I'Etat et I'assurance mala-
die sur la prévention et le dépistage, vient d’étre
mis en place ainsi que trois cellules techniques
pour I'assurance de qualité du dépistage des
cancers (sein, col de I'utérus, cancer colo-rectal)
et une cellule transversale sur la formation et
I'information des professionnels et du public
aupres du directeur général de la Santé.
L’Etat et I'assurance maladie vont donc désor-
mais pouvoir s’engager dans un véritable pro-
gramme de santé publique de qualité dont les
regles en permettront le financement, I'orga-
nisation, le pilotage et I'évaluation. |
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Réseaux et filieres

Si 'organisation en réseau est au goit du jour, elle se

préte particulierement bien a la cancérologie. Celle-ci

implique en effet le médecin traitant, les différents

spécialistes et les sites hospitaliers, et exige une prise

en charge globale.
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Médecin, directeur
général adjoint
Fadila Farsi
Médecin, coordinatri-
ce du Réseau Oncora
Isabelle
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Médecin oncologue
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Directeur

Centre Léon Bérard,
Lyon

40 | adsp n° 25 décembre 1998

es réformes successives du systéme de santé
L frangais ont préconisé I'organisation de filie-

res ou de réseaux permettant d’améliorer la prise
en charge des patients. Fondés initialement sur des
modeles étrangers ou sur des initiatives individuelles,
de tels modes d’organisation se sont développés en
France ces derniéres années. L’introduction de la no-
tion de réseau dans les schémas régionaux d’organi-
sation sanitaire (Sros) de premiére génération et dans
les Sros en cours d’élaboration devrait permettre une
reconnaissance du fonctionnement en réseau ou en fi-
liere. Cette évolution nécessite que soient clairement
définis les différents concepts de fagon a ce que les
acteurs d’une part, les organismes de tutelle ou les
financeurs d’autre part et surtout les patients aient une
lisibilité suffisante d’un nouveau fonctionnement du
systeme de santé francgais. En effet, sous le terme de
réseaux se mettent en place des modes d’organisation
des soins trés différents, la France devant encore, en
cancérologie, comme dans d’autres spécialités, défi-
nir clairement cette notion.

Des concepts anciens

L’expérience francaise
L’organisation des soins entre les praticiens, fondée
sur des relations interindividuelles et des déterminants

peu explicites pour les patients existe depuis longtemps.
Cependant il n’existe pas de réelle organisation sys-
tématisée de la prise en charge, et les structures ne
sont pas directement concernées. Il ne s’agit donc pas
véritablement d’un réseau.

Dans certains cas, une organisation des soins existe
entre structures ou praticiens. Il s’agit des premieres
expériences de réseau de soins.

Les expériences étrangeres

L’expérience américaine de « managed care » apporte
un autre éclairage sur I'organisation des soins en ré-
seau. La mise en place de ces réseaux s’est faite pro-
gressivement pour connaitre un développement important
a partir de 1977. L’expérience américaine apporte de
nombreux enseignements sur les conditions de mise
en place d’'un réseau de soins. Si la logique financiére
qui sous-tend les « managed care organizations » (MCO)
est évidente et est souvent mise en avant, notamment
en France pour les rejeter, la coordination de services
différents, allant de la prévention a la réinsertion, les
liens étroits entre les professionnels et les gestionnaires
du réseau, le partage de I'information apparaissent
essentiels. On peut retenir deux caractéristiques sup-
plémentaires : la définition claire des droits mais aussi
des obligations des usagers (ou des assurés) ainsi que
I’évaluation et la comparaison de la qualité des soins
entre les différents réseaux. Ainsi, des producteurs de
soins de nature différente s’organisent en réseaux de
soins coordonnés pour mieux répondre aux attentes des
patients et augmenter la qualité des soins, la personne
prise en charge dans ces réseaux passant du statut
de patient a celui de consommateur « éclairé » capa-
ble de juger et donc de choisir.

La logique trés largement financiére de cette orga-
nisation des soins a généré des effets négatifs comme
ceux du HMO Columbia, effets que certains auteurs
proposent de corriger en les réorientant vers des ob-
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jectifs de santé publique et en augmentant la part des
HMO a but non lucratif.

En Angleterre, la réforme du systéme de santé pro-
posée par les travaillistes en 1997 a renforcé, elle aussi,
la coopération entre les producteurs de soins en rem-
placant I'incitation compétitive du marché interne de
la réforme de 1991 initiée par les conservateurs, par
une incitation a la coopération fondée sur le partena-
riat.

Ces expériences étrangéres montrent que les carac-
téristiques des réseaux de soins sont communes aux
différents pays.

On peut penser que le développement des réseaux
de soins coordonnés en France devrait répondre a deux
objectifs : I'amélioration de la qualité des soins d’une
part et la rationalisation des dépenses de santé d’autre
part.

Le cadre réglementaire

Les ordonnances d’avril 1996 ont fait des réseaux de
soins un outil important de la transformation du sys-
téme de santé frangais. Ces réseaux ont pour objet
d’assurer une meilleure orientation du patient, de fa-
voriser la coordination et la continuité des soins qui
lui sont dispensés et de promouvoir la délivrance de
soins de proximité de qualité. lls peuvent associer des
médecins libéraux et d’autres professionnels de santé
et des organismes a vocation sanitaire ou sociale.

A coté de ces réseaux, d’'autres mécanismes de
coopération sont prévus entre les établissements re-
groupés sous le terme générique de « communauté
d’établissements » a laquelle chaque établissement pu-
blic de santé est tenu d’adhérer avant le 24 avril 1999.

L’ordonnance 96-345 modifie le Code de la sécurité
sociale en rajoutant I'article L 162-31-1 permettant a
titre expérimental de formes nouvelles de prises en
charge des patients. Ces actions expérimentales peuvent
porter a la fois sur les filiéres de soins organisées a
partir des médecins généralistes ou sur des réseaux
de soins expérimentaux permettant la prise en charge
globale de patients atteints de pathologies lourdes ou
chroniques. Ces actions expérimentales peuvent, aprés
accord d’une commission créée a cet effet, étre sou-
tenues par mesure dérogatoire par des financements
particuliers.

On peut remarquer que, si I’ordonnance portant réforme
hospitaliére oppose réseau de soins et communauté
d’établissement, elle n’évoque pas I’organisation de
filiéres. Celles-ci n’apparaissent que dans I'ordonnance
relative a la maitrise médicalisée des dépenses de soins
et doivent étre issues du généraliste.

Le contexte réglementaire a été complété par une
circulaire de la direction des Hopitaux (97-777 du 11 avril
1997) sur les réseaux et pour I’organisation des soins

en cancérologie par une circulaire de la direction gé-
nérale de la Santé (98-213 du 1°" avril 1998). Ces deux
textes permettent de clarifier, particulierement pour les
établissements de santé, la mise en ceuvre des coo-
pérations interétablissements et I'organisation de la
prise en charge des patients. Le premier renforce I'op-
position entre réseau de soins et communauté d’éta-
blissements. Une différence claire est aussi faite en-
tre les réseaux de type organisationnel et les réseaux
expérimentaux définis a I'article L 162-31-1 du Code
de la sécurité sociale.

Le cadre réglementaire du développement des réseaux
de soins en cancérologie existe et apparait méme as-
sez précis.

Les réseaux de soins

Les réseaux de soins ont un objectif global de coordi-
nation, de permanence et de continuité des soins et
aussi de meilleure articulation entre les prises en charge
hospitalieres et extra-hospitaliéres. Trois objectifs
opérationnels sont identifiés pour ces réseaux de soins :
assurer une meilleure orientation du patient notamment
pour les épisodes aigus ou des hospitalisations de courte
durée, favoriser le maintien ou le retour a proximité de
leur lieu de vie des patients atteints de maladies chro-
niques ou invalidantes, assurer la continuité et la coor-
dination des soins pour I'ensemble des patients. La
cancérologie est citée comme un domaine d’activité
relevant plus particuliérement d’une logique d’organi-
sation en réseau.

Les acteurs du réseau s’engagent au travers d’une
convention constitutive du réseau fixant les conditions
de fonctionnement. La définition de pratiques profes-
sionnelles communes, les plans de formation des dif-
férents acteurs ainsi que les procédures liant ses ac-
teurs (systéme d’information, coordination, évaluation)
sont cités comme les conditions d’un fonctionnement
en réseau. Deux points retiennent particulierement I'at-
tention : le premier concerne I'obligation faite aux
membres du réseau de faire connaitre aux patients leur
appartenance a ce réseau et de recueillir le consente-
ment de ces mémes patients avant toute orientation
au sein du réseau. Le deuxiéme concerne la définition
des filieres de soins qui permet de décrire le parcours
du patient dans ce réseau de soins ainsi que les sup-
ports matériels utilisés pour assurer son suivi.

Ce texte définit donc assez clairement les réseaux
auxquels peuvent participer différents types d’acteurs.
Cette définition ressemble tant sur les objectifs que
sur les moyens a celle des réseaux de soins coordon-
nés d’autres pays comme les Etats-Unis ou I'’Angleterre.
La prise en compte de la volonté du patient, la mise
en place de pratigues communes sur la base de réfé-
rentiels, le systéeme d’information et I'évaluation tra-
duisent I’évolution de la position du patient dans le
systéme de soins frangais vers un patient consommateur
éclairé et susceptible a terme de choisir en fonction
de critéres de qualité. Cette évolution est par ailleurs
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confirmée, tant dans les ordonnances de 1996 dont
le droit du patient constitue I'article 1, que dans le manuel
d’accréditation de I’Anaes ol le chapitre droit et infor-
mation du patient est particulierement développé.

Les communautés d’établissements

Quel que soit leur caractére juridique (conventions, GIP,
GIE, SIH, GCS), les communautés d’établissements ont
un objectif différent des réseaux ou des filiéres. Il s’agit
en effet de rationaliser I'offre de soins, de faciliter les
actions de complémentarité et d’apporter une meilleure
réponse a des besoins non satisfaits dans un bassin
de population. Il s’agit essentiellement d’optimiser I'uti-
lisation de structures existantes voire de cogérer des
équipements acquis a plusieurs établissements et la
caractéristique principale de ce mode d’organisation
est de concerner exclusivement des établissements de
santé, voire méme (article L 712-3-3) des établissements
de santé assurant le service public hospitalier. La lo-
gique des communautés d’établissements est donc une
logique de moyens et non de pratiques et une logique
de rationalisation ou d’optimisation plutét qu’une lo-
gique de qualité des soins.

Les filieres

Si I'on peut définir simplement les filieres comme le
parcours du patient dans le systéme de santé, aucun
cadre juridique n’est fixé a de telles filieres. Il semble
toutefois qu’elles doivent étre organisées a partir du
médecin généraliste (ordonnance de 1996) ou éven-
tuellement a I'intérieur de réseaux de soins coordon-
nés (circulaire DH 97-777).

L’organisation de la cancérologie

La circulaire de la direction générale de la Santé du
1¢" avril 1998 a complété pour la cancérologie les prin-
cipes de I'organisation en réseaux. Ceux-ci sont d’ailleurs
cités comme un type possible de relation entre les
établissements. Ainsi, la mise en ceuvre de référentiels
de pratiques communs, d’un dossier médical commun
de cancérologie, de la télémédecine sont autant d’élé-
ments repris par cette circulaire qui constituent la base
de I'organisation en réseau. La distinction entre diffé-
rents types d’établissements définis en fonction de
niveau d’équipements permet de définir I'organisation
autour de pdle ou de site de référence.

L’analyse du contexte réglementaire francais, riche
et précis, de ces nouvelles formes d’organisation des
soins ou des structures confirme que les ordonnances
de 1996 souhaitaient permettre deux types de coopé-
ration entre établissements ou structures : d’une part
des réseaux fondés sur une logique de pratiques et
reprenant les caractéristiques des réseaux étrangers,
d’autre part des coopérations d’établissements fondées
sur une logique de moyens. Par ailleurs, ce contexte
trés cohérent contraste notamment en cancérologie avec
le caractére parfois hétérogene d’expériences reven-
diquant toutes I'appellation de réseau.

Mode d’emploi

Il est possible sur la base des textes réglementaires
et des définitions ou caractérisations des réseaux de
proposer un plan type de mise en ceuvre d’un réseau
en cancérologie. On peut ainsi distinguer les principes
fondateurs, les facteurs initiaux de succés et les axes
de développement ou de travail en commun.

Les principes fondateurs

L’organisation d’un réseau doit adopter des principes
clairs. On peut ainsi proposer des principes caracté-
ristiques :

— respect du choix du patient en s’attachant « a éclai-
rer » ce choix ;

— respect de I'autonomie de chacune des structu-
res et de chacun des établissements membres. Il se
différencie en cela des filieres dont I’objectif est I'op-
timisation de I'utilisation des structures ;

— mise en ceuvre du principe de subsidiarité consistant
a « faire ensemble ce qu’il est impossible de faire seul »
et & garantir par le travail en réseau « une valeur ajou-
tée » a la pratique isolée.

Le réseau doit mettre en place un systéme de com-
munication interne fort, performant. Les expériences
étrangéres confirment notamment I'importance d’un
dossier médical commun au moins dans certaines de
ces composantes. De ce point de vue, la transmission
des photocopies d’un dossier institutionnel ne peut suffire
car la compréhension de I'information transmise ne peut
étre assurée que par un travail en commun des acteurs
sur la nature de cette information.

Un élément clef de cette communication est la cré-
dibilité réciproque de chacun des acteurs du réseau.
Il ne saurait y avoir de relations hiérarchiques dans un
réseau sans que soient reconnues par les autres mem-
bres du réseau la place et la compétence de chacun
de ses membres.

Ainsi tous les acteurs doivent se reconnaitre dans
le réseau auquel ils adhérent. La définition des valeurs
qu’ils partagent et des principes qui sous-tendent I'or-
ganisation et la production du réseau est un temps
essentiel de la constitution d’un réseau.

Les facteurs initiaux de succes

Reposant sur une logique de pratiques et non de moyens,
la mise en ceuvre d'un réseau doit s’appuyer sur des
conditions qui lui permettront de se développer et de
fédérer progressivement des acteurs ou des institutions
parfois éloignés les uns des autres. Il faut ainsi iden-
tifier :

Les acteurs

Il semble qu’un réseau ayant pour théme la cancéro-
logie doit se constituer dans un premier temps autour
de cancérologues. En effet, la communication et le travail
en commun étant essentiels, des acteurs ayant une
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Vers une organisation des soins en cancérologie

a circulaire DGS-DH n° 98-213

du 24 mars 1998 relative a I'or-

ganisation des soins en cancé-
rologie dans les établissements d’hos-
pitalisation publics et privés précise les
principes d’organisation des soins en
cancérologie. Elle vise a garantir a tous
les patients une égalité d’acces a des
soins de qualité et a assurer la grada-
tion, la coordination et la continuité des
soins.
Destinée a structurer I'organisation des
soins en cancérologie, cette circulaire est
avec l'article sur le dépistage de la loi
de financement de la sécurité sociale,
I'un des volets de la politique de lutte
contre le cancer adopté en 1998. Elle
permettra de guider la rédaction des
schémas régionaux d’organisation des
soins (Sros) de seconde génération.
Les principes sur lesquels elle s’appuie
insistent sur la nécessité d’une concer-
tation pluridisciplinaire qui aboutira a
I'élaboration d’un schéma de prise en
charge fondé sur des protocoles validés

scientifiquement ; cette concertation est
indispensable lors de la phase de défi-
nition des stratégies diagnostiques et thé-
rapeutiques et tout au long des différen-
tes phases de la prise en charge ; le
traitement nécessite selon les cas des
structures et des praticiens de différentes
spécialisations avec le concours des mé-
decins généralistes. Le dossier médical
commun facilite le suivi et la concerta-
tion réguliere tout au long de I'évolution
de la maladie et permet d’en adapter la
prise en charge.

Les structures de soins en cancérologie
doivent étre adaptées et graduées en pre-
nant en compte les aspects de coopé-
ration interhospitaliére, de coordination
avec la médecine de ville et de soins a
domicile. Ces criteres de gradation re-
posent sur : la spécialisation exclusive
ou non de praticiens en oncologie et/
ou de médecins compétents en cancé-
rologie, sur le plateau technique, I'exis-
tence de services et d'unités d’oncologie
médicale, de radiothérapie, le flux de

patients traités et suivis par année, la
mise en pratique des regles de bon usage,
de procédures, de recommandations
scientifiques faisant I'objet de consen-
sus validés, la participation a une éva-
luation réguliere. Les relations entre les
structures se font sous forme de coopé-
ration ou de collaboration ou par la cons-
titution de réseaux de soins. Les axes
principaux de ces collaborations, quelle
que soit leur forme, sont la coordination
de la prise en charge des patients, la
rédaction de protocoles communs, I'as-
sistance matérielle et la coopération
technique, I'évaluation de leurs activi-
tés, la mise en commun de I'information,
la formation des personnels et I'informa-
tion de la population. La liaison avec les
services médico-sociaux ou sociaux est
indispensable. La qualité et la sécurité
de soins doivent étre garanties quel que
soit I'établissement.

culture commune et des pratiques voisines sont plus
a méme de développer ce type de coopération.

Les objectifs

Les acteurs du réseau doivent adhérer a des objectifs
clairs. L’objectif majeur pour un réseau de soins en
cancérologie doit étre I’'amélioration du service rendu
aux patients pris en charge pour une pathologie can-
céreuse et I’égalité d’acces aux soins dans une région.
Cet objectif est d’ailleurs I'objectif majeur de la plupart
des Schéma Régionaux d’Organisation Sanitaire, le
réseau étant alors un effecteur de tels schémas.

La communication

S’agissant d’un réseau de soins, le dossier médical doit
constituer la base du systeme d’information du réseau.
Il constitue en effet un outil utilisé par tous et un élé-
ment de communication naturel entre praticiens. Ceci
ne doit pas faire sous-estimer la difficulté a définir puis
a utiliser un dossier commun ou des éléments commu-
nicants dans un dossier médical.

L’évaluation

Un réseau suppose une évaluation. Axé sur les prati-
ques, il suppose de mettre en ceuvre une méthodolo-
gie d’évaluation des pratiques acceptée par chacun de
ses membres et permettant d’estimer I'effet réseau.

La pratique pluridisciplinaire

Garante de la qualité des soins et de la qualité de la
décision médicale, la pluridisciplinarité a toutes les
étapes de la prise en charge doit étre une démarche
acceptée puis exigible pour tous les acteurs du réseau.

Le management

Un réseau doit étre ressenti comme un bien commun
aux différentes parties du réseau. || nécessite donc
la mise en place d’une structure propre, distincte des
structures existantes et interlocuteur pour les membres
du réseau. Il s’agira souvent de I'opérateur du réseau.
En cela, un réseau différe fondamentalement d’une filiére
qui fonctionne parfaitement sans opérateur et sans
objectif médical.

Ces facteurs identifiés a I'origine comme des facteurs
de succés expliquent a la fois la réussite de certains
réseaux mais aussi certaines de leurs lacunes initia-
les : les réseaux définis dans les circulaires ministé-
rielles sont des réseaux d’établissements de santé
(« hospitalo-centrés »), comprenant des cancérologues,
travaillant autour des pratiques médicales et du dos-
sier médical en cancérologie. Leur forme initiale n’est
bien sdr qu’une étape, la réussite de cette premiére
étape leur permettant d’élargir leur champ d’action en
particulier vers les spécialistes d’organes et les mé-
decins généralistes.

adsp n° 25 décembre 1998 ‘ 43



Les axes de travail d’un réseau

Les membres d’un réseau doivent se fixer des axes de
travail. Ceux-ci peuvent étre considérés comme le pre-
requis indispensable a une organisation de la prise en
charge en cancérologie plus détaillée et particulierement
a I'organisation de filieres comme les prévoit la circu-
laire sur I'organisation des soins en cancérologie.

La prise en charge partagée

La mise en place d’une prise en charge pluridisciplinaire
des patients porteurs de cancer suppose celle de dis-
cussions sur dossier (concertations avancées) dans des
établissements distants de I'établissement de référence.
Pour les centres de lutte contre le cancer, elles peuvent
remplacer progressivement, a la demande des cliniciens
des établissements, les traditionnelles consultations
avancées (en présence du malade) rentrant dans leurs

Le dossier médical minimum commun en cancérologie
L'exemple du dossier du réseau Oncora (Oncologie Rhone-Alpes)

L e dossier minimum commun est constitué de la méme fagon par tous les praticiens
du réseau. Il doit recueillir les items indispensables décrivant les principales sé-
quences de prise en charge. Il repose sur un identifiant unique et permanent par pa-
tient qui a terme devra étre unifié dans le réseau.

Il comporte trois parties : Un dossier identi-

fiant : nom, prénom,
date de premiére
venue, sexe, date de
naissance, commune
de naissance,
adresse...

Un dossier tumeur: == et
date de prise en — A
charge, motif de la L p—

prise en charge par :
I'établissement, =
numéro d’ordre de la :
tumeur, siége et coté
de la

tumeur e

Un dossier séquence de

soins : nature de la séquence
(hospitalisation, consultation...),
motif de la séquence (chirur-
gie, chimiothérapie, radiothéra-
pie...), statut tumoral lors de la
séquence, diagnostics principal
et secondaire du séjour.

(Code CIM 10), code
anatomo-pathologique,
staging initial, traitements déja
réalisés, staging lors de la
prise en charge par |'établisse-
ment, description de la
séquence thérapeutique...

Ces trois éléments sont mis en relation par I'identifiant patient.

Un tel dossier minimum permet avec quelques items de décrire I'essentiel de la prise en
charge. Il peut étre complété par du texte (notes, complément d’information...).

On peut remarquer que la logique d’un tel dossier est opposée a celle des résumés de
sortie standardisés habituellement remplis dans les établissements dans le cadre du PMSI
qui servent a évaluer la « lourdeur » de la prise en charge hospitaliére. Il s’agit de dé-
crire la prise en charge en chainant les différents événements, qu'il s’agisse de séjours
hospitaliers, de consultations.

Mis en place dans un premier temps dans les différentes structures, intégré ou non aux
systémes d’information existants, ce dossier devra étre ensuite partagé par les différents
acteurs de la prise en charge.
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missions. Ainsi, les principales décisions diagnostiques
ou thérapeutiques peuvent étre prises a plusieurs clini-
ciens de spécialités différentes.

L’élaboration des standards thérapeutiques et
diagnostiques

Un réseau de cancérologie se doit d’assurer aux pa-
tients une prise en charge homogéne d’un établisse-
ment a I'autre. La définition puis I'implémentation et
I"appropriation d’un référentiel de pratiques médicales
commun a tous les membres constituent la base d’une
démarche qualité dans un réseau et permet de modi-
fier et d’homogénéiser les pratiques.

En s’appuyant pour la cancérologie sur le travail et
la méthodologie de I’'opération standards, options et
recommandations (SOR) de la Fédération nationale des
centres de lutte contre le cancer, il est possible de définir
par un consensus interne au réseau, un véritable ré-
férentiel des conduites a tenir dans le réseau. Cet outil
devra étre régulierement actualisé lors de séances de
travail communes et pourra évoluer en fonction de I'évo-
lution du réseau et des données actuelles de la science
[22]. La définition de telles pratigues communes pour
le traitement primaire ou pour la surveillance consti-
tue un axe de travail permettant d’intégrer les spécia-
listes d’organes et les médecins généralistes.

Les échanges de données

La mise en place d’un dossier médical minimum com-
mun aux membres du réseau est un pré-requis indis-
pensable au fonctionnement en réseau. Il s’agit d'un
dossier minimum contenant quelques informations re-
cueillies de fagon standardisée, qui constituera la base
de la prise en charge partagée des patients. Ce dos-
sier minimum pourra en effet étre partagé ou commu-
niqué entre les différents praticiens du réseau. Sa mise
en ceuvre suppose un travail préalable de définition du
contenu et des items utilisés. Il ne peut en aucun cas
étre imposé par tel ou tel établissement mais doit étre
réellement un outil commun.

Il est aussi un outil permettant de développer I'éva-
luation médicale, d’améliorer la qualité de la prise en
charge des patients et de mieux cerner les besoins
régionaux en terme de cancérologie.

La définition d’un rapport d’activité commun, la mise
en ceuvre d’un serveur d’information ou le développe-
ment d’un réseau de visioconférences peuvent compléter
ce développement d’une communication forte entre les
acteurs du réseau. La télémédecine est ainsi préconi-
sée comme outil de communication entre sites distants
dans la récente circulaire concernant I'organisation des
soins en cancérologie.

Lors de la mise en place d’un réseau, il faut garder
a I'esprit que les échanges de données concernant a
la fois les patients pris en charge et I'activité des éta-
blissements ou services ne sont ni simples technique-
ment ni facilement acceptés dans la réalité sans un
long travail préalable de concertation.
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Le rapport d’activité du réseau (Oncora)

I | est essentiel que le réseau rende compte de son ac-
tivité. En utilisant le dossier minimum commun, il est
possible de fournir trois types d’indicateurs :

- L'incidence. Ce sont les nouveaux patients porteurs de
cancer pris en charge chaque année dans le réseau (selon
le type tumoral, selon I'age, selon les établissements...).
- La file active. Il s’agit du nombre de patients différents
(nouveaux ou anciens) porteurs de cancer vus chaque an-
née dans le réseau. Peut étre fourni par type tumoral, par
age, etc. A rapprocher de la prévalence.

- L’activité. Il peut s’agir du nombre de séjours, d’inter-
ventions, de mise en route de radiothérapie, de consulta-
tions pratiquées dans le réseau chaque année.

Ces indicateurs permettent au réseau de rendre compte
d’une activité globale et de mesurer son poids relatif si,
par exemple, les chiffres régionaux sont connus.

La réalité du réseau doit étre mesurée par d’autres indica-
teurs comme :

- Le nombre de prises en charge partagées (nombre de
traitements réalisés de fagon concertée par plusieurs éta-
blissements du réseau).

- Le nombre de concertations pluridisciplinaires réalisées
par des praticiens d’établissements différents du réseau.

L’organisation des filieres dans le réseau

Cette phase de coopération autour des pratiques et des
échanges est essentielle et constitue le pré-requis au
fonctionnement d’un réseau permettant de maintenir
une qualité des soins. L’amélioration de celle-ci passe,
avant I'organisation des filieres pour des patients, par
une rationalisation des pratiques et la mise au point
d’un systéme d’information.

Ce n’est que lorsque cette premiére étape est réalisée,
que peuvent étre acceptées sans contraintes et appli-
quées des regles de fonctionnement partagées, et que
peut étre organisé le trajet des patients en fonction des
caractéristiques de chacun des établissements du réseau.

La formation des praticiens dans le réseau

La formation est un des enjeux forts de la formation
des praticiens mais aussi des personnels paramédi-
caux. Le processus d’élaboration des référentiels cons-
titue une double formation : formation continue par
réactualisation des données issues de I'analyse de la
littérature ; formation méthodologique sur la prise en
compte du niveau de preuve dans la décision et les
méthodes d’élaboration des niveaux de preuve. La
formation est spécifique dans ce cadre des réseaux a
la différence des filiéres. Elle nécessite la mise en place
de nouvelles méthodes de formation réellement appli-
quées a la pratique.

Evaluation
L’évaluation constitue un aspect particulier du réseau.

A la différence de la filiere ou d’une coopération inter-
établissement, le réseau doit assurer un niveau de qualité
parmi ses membres. |l doit donc élaborer des actions
d’évaluation accompagnant ses axes de développement
de facon a mettre en ceuvre le cas échéant des actions
correctrices. On peut ainsi envisager trois thémes d’éva-
luation autour de I'objectif commun de rationalisation
des pratiques au sein d’un réseau de cancérologie.

Evaluation de la procédure de définition d’un guide de
recommandations

La conception d’un guide de pratiques commun a plu-
sieurs établissements, la diffusion et I'implémentation
des recommandations posent le probléme de I’adéqua-
tion entre la production du référentiel et I'attente des
cliniciens du réseau. Abordé a la fois par des cliniciens
et des méthodologistes, ce programme d’évaluation doit
permettre de détecter les problémes posés par cette
démarche et d’adapter la production du référentiel et
de ses mises a jour.

Evaluation des modifications de pratiques observées

La mise en place d'un référentiel dans plusieurs éta-
blissements doit induire des modifications de pratiques
dont il faut évaluer I'intensité et la nature quelle que

| niveau de preuve

Le niveau de preuve
scientifique d’un
traitement ou d’une
conduite diagnostique est
la somme des résultats
publiés dans la littérature
concernant le sujet. On
distingue ainsi :

- les niveaux de preuve
élevés : plusieurs essais
thérapeutiques confirmant
le bénéfice thérapeutique
apporté par ce traitement
et méta-analyse publiée ;
- les niveaux de preuve
moyens : 1 ou 2 essais
thérapeutiques compara-
tifs publiés ;

- les niveaux de preuve
bas : peu de données
disponibles dans la
littérature confirmant
I'intérét du traitement.

soit la nature du réseau.

Utilisant une méthodologie d’audit clinique (analyse

La formation dans le réseau (Oncora)

L a formation continue des praticiens
mais aussi de leurs collaborateurs pa-
ramédicaux et sociaux est I'un des enjeux
forts des réseaux. Le processus d’élabora-
tion des référentiels de pratiques, celui des
protocoles et procédures, la réflexion sur la
coordination des personnes, des services
et des établissements permettent aux mem-
bres du réseau de :

- prendre conscience des variations de pra-
tiques et s'interroger sur leur validité (per-
sonnes dépendantes, activité ou structure
dépendante, ou aucun facteur explicatif ra-
tionnel).

- demander, proposer des actions de for-
mation souhaitables et souhaitées (vaca-
tions-formation hospitalieres pour un géné-
raliste, synthese de la littérature sur une
question précise pour un spécialiste, mise
en place d’une concertation pluridisciplinaire
en cancérologie par visioconférence pour un
spécialiste isolé dans un CHG...).

Ces actions de formation s’opposent a une
action de formation classique descendante
(EPU ou autre) : elles impliquent I'expres-
sion claire du besoin, I'analyse de ce be-
soin, la concertation sur le support adéquat

ou le moyen de formation, I’évaluation de
son impact sur la pratique aprés sa mise
en place, les mesures correctives nécessaires
ou la mise a jour (boucle d’amélioration
continue).

Elles permettent a chacun des membres en
fonction du sujet d’étre formé mais aussi
de pouvoir dans un autre cas étre forma-
teur. Trés souvent, lorsque un intervenant
extérieur expert dans un domaine est sol-
licité, le réseau lui explique sa méthodologie
de formation et lui impose un contenu. L'ex-
pert est donc sollicité comme un prestataire
de service.

La rédaction d’un référentiel dans un réseau
est aussi I'occasion de mettre en pratique
une formation a la synthése et I'utilisation
de données validées de la littérature, a la
maitrise des concepts de niveau de preuve.
Le réseau est ainsi par ses objectifs et son
fonctionnement (analyse des problémes,
mise en place de plan d’assurance qualité,
évaluation, analyse) un lieu de formation
continue des professionnels et non pas seu-
lement un lieu d’acquisition de nouvelles
connaissances.
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de dossiers cliniques tirés au sort, analyse de la déci-
sion médicale et mesure de I'écart par rapport au ré-
férentiel) dans des enquétes « avant-aprés » ou « ici-
ailleurs », cette évaluation doit permettre de décrire les
modifications observées, les variations entre les éta-
blissements et de proposer des facteurs explicatifs de
ces variations.

Conséquences économiques

de la rationalisation des pratiques

Des modifications de pratiques sur plusieurs établis-
sement obtenues par une rationalisation des pratiques
ont des conséquences économiques. |l existe ainsi une
mise a niveau compensant des sous-traitements alors
que les surcolts engendrés par des attitudes non con-
formes au référentiel doivent diminuer. Une étude éco-
nomique du fonctionnement en réseau semble d’autant
plus nécessaire que les financements sont différents
et des effets inattendus déja décrits notamment aux
Etats-Unis sont toujours possibles.

La convention constitutive
du réseau

L’adhésion a une convention commune aux différents
acteurs du réseau est I'acte fondateur de celui-ci.
Reprenant les principes, les objectifs mais aussi les
modalités pratiques du réseau, cette convention doit
étre agréée par I'Agence régionale de I’'hospitalisation
compétente. La convention constitutive n’existe pas dans
les autres formes de coopération prévues par les tex-
tes réglementaires. On peut ainsi considérer qu’il n’existe
pas de réseau si une convention constitutive ne témoigne
pas de I'adhésion des établissements et des acteurs
a ce mode de fonctionnement, mais aussi que des
coopérations ne reposant pas sur une telle convention
constitutive ne sont pas des réseaux. La convention
constitutive du réseau doit traduire la volonté de cons-
truire sur le long terme une coopération reposant sur
des pratiques communes et organisées.

En cela, cette convention est trés différente des
conventions de coopération que peuvent signer deux
établissements sur une part limitée de leur activité.

Perspectives

Les réseaux de soins tels qu’on les connait actuelle-
ment ne sont probablement que la premiére étape d’un
fonctionnement en réseau placant le patient mais aussi
le client au centre de leur préoccupation. Batis autour
de facteurs initiaux de réussite pouvant varier d’'une
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région a I'autre en fonction de I'offre de soins existante,
ces réseaux doivent s’ouvrir pour organiser des filie-
res de prise en charge :

— ouverture aux spécialistes d’organes, radiodiagnosti-
ciens et anatomopathologistes hospitaliers et de ville
par un travail sur les pratiques avec une concertation
sur les stratégies diagnostiques et les bonnes prati-
ques chirurgicales ;

— ouverture aux médecins généralistes avec leur par-
ticipation a la décision pour le projet thérapeutique
proposé au patient et I’organisation de programmes de
formation réellement adaptés a une prise en charge
partagée des patients.

Le réseau suppose la mise en place d’une structure
indépendante de chacune des autres structures mais
commune a tous et apportant le soutien logistique au
travail en réseau. Si une structure (le centre de réfé-
rence par exemple) peut assurer ce réle dans I'attente
d’une organisation plus conforme a la réalité d’un ré-
seau, une telle structure commune est nécessaire a
terme et ce d’autant que les réseaux seront financés
par les autorités de tutelle.

L’adhésion a un réseau suppose enfin des droits et
des devoirs qui doivent étre définis et contrdlés. Ainsi,
le réseau se doit de fixer un niveau d’exigence envers
chacun des établissements-membres.

Conclusion

Les réseaux de cancérologie, en dehors des formes
expérimentales d’organisation des soins et de finan-
cement prévues par les ordonnances de 1996, sont
principalement des réseaux d’établissements autour
d’'établissements de référence.

Fondamentalement différent d’une filiere par des
critéres explicites, le réseau peut constituer la base
d’une organisation des soins fondée sur un référentiel
de pratiques et un systéme d’information commun aux
différents acteurs et I'exercice d’une pluridisciplinarité
vraie et dont I’objectif principal est la qualité des soins.

Les problémes posés par ce type de structuration
impliquant des acteurs différents sont nombreux. L’ina-
daptation du systéme de financement et d’évaluation
de I'activité des établissements, les conditions de fi-
nancement de la structure « réseau », I'absence de
définition des opérateurs des réseaux (ARH, Cram,
assureurs, firmes pharmaceutiques, institutions) cons-
tituent pour I'instant des obstacles que doivent abor-
der les acteurs sur le terrain. La tentation d’appeler ré-
seaux de simples coopérations interétablissements faute
de pouvoir ou de vouloir modifier I'organisation de I'offre
de soins autour d’opérateurs reconnus constitue un autre
obstacle qui risque de dénaturer cette forme nouvelle
de coopération impliquant trés fortement les praticiens
car fondée sur les pratiques. ll
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L’'inform

Informer le patient sur sa
maladie et les traitements
prescrits est un devoir pour le
médecin. Comment cette
information doit-elle étre
faite ? Comment est-elle
ressentie ? Analyse d'un
malentendu entre des savoirs
différents nécessitant une
relation de confiance et un
travail d'adaptation qui évolue
avec la maladie.

Andrée Lehmann
Psychanalyste, Paris

ion des patients

e probleme de l'information du pa-

tient demeure une question délicate

en cancérologie, en dépit des travaux
existants et des progres réalisés au quotidien.
Meéme s’il existe un consensus sur la néces-
sité et le « droit & 'information », cette ques-
tion demeure I'objet de débats et de discus-
sions tant de la part des patients que des
soignants.

De maniére sans doute caricaturale, le débat
pourrait se résumer ainsi : les patients se plai-
gnent d’étre mal informés ou pas du tout,
alors que les médecins s’efforcent de leur
fournir toutes les explications possibles et
s’étonnent de s’entendre reprocher ce man-
que de communication.

Le malentendu

Du coté des patients on entend depuis des
années le méme discours, les mémes récrimi-
nations. Ils se plaignent de I'insuffisance d’in-
formation, et ont le sentiment de ne pas étre
pris en compte comme sujet. « Si je pouvais
lui envoyer mon sein » disait une patiente qui
déploraitla « froideur » de son médecin 4 l'oc-
casion d’une visite de controle. Elle disait
« apprécier la compétence de ce médecin »,
mais « attendait de lui » ce qu’elle appelait
« un peu plus d’humanité ». D’autres ont le
sentiment d’étre mis en situation d’infério-
rité, de ne pas étre considérés comme des
partenaires.

Quelles sont les raisons invoquées pour ces
malaises ? Elles tiennent d’abord aux condi-
tions matérielles des consultations : condi-
tions d’accueil, consultations trop bréves,
surcharge de travail et manque de disponi-
bilité du médecin, succession d’intervenants

différents, absence de médecin référent, lo-
caux mal adaptés, etc. Les dispositions phy-
siques et psychiques dans lesquelles se trou-
vent les patients au moment de la consultation
jouent évidemment un réle : par exemple la
difficulté de concevoir et d’admettre que 'on
a un cancer alors qu’aucun signe ne le lais-
sait pressentir. Enfin la qualité de la relation
malade/médecin laisse un sentiment d’insa-
tisfaction.

Dans un tel contexte la transmission des
connaissances et la qualité relationnelle jouent
un rdle primordial. Rappelons que la situation
de « maladie » précipite le malade dans un uni-
vers « autre », celui de la maladie d’une part, celui
de'hopital d’autre part, avec ses régles de fonc-
tionnement, ses rythmes propres et ses contrain-
tes. Le patient aura & décoder ce nouvel uni-
vers et 4 S’y repérer. Les reperes sur lesquels il
s'appuyait avant sa maladie lui feront défaut,
pour un temps au moins. Les effets de la ma-
ladie et des traitements, notamment la perte des
reperes corporels et spatiotemporels, mettent
le patient 2 rude épreuve et le plongent dans
un état de vulnérabilité et de précarité physi-
que et psychique. Le sentiment d’avoir été trahi
par son corps renforce encore la vulnérabilité.

Enfin, les malades ont évolué, leurs exigen-
ces également. Les médias, les associations de
malades, les expériences de maladie de 'en-
tourage familial et social y ont grandement
contribué. Le patient aura donc une certaine
conception de la maladie, des traitements, du
pronostic avant méme la premiére consulta-
tion.

Dans sa maniére de donner I'information,
le médecin devra tenir compte du stade de la
maladie, de la situation de son patient, qu’il
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sagisse de son état physique, psychique, de son
niveau de connaissances tout autant que de
sa situation familiale et socioprofessionnelle.
Il aura également 2 évaluer les effets de la pres-
sion sociale et médiatique sur le patient et son
entourage. Enfin, les nouvelles orientations de
la médecine, qu’il s’agisse des techniques de
plus en plus pointues, des contraintes écono-
miques et des exigences éthiques rendent com-
plexe et délicate la maniere de délivrer 'infor-
mation.

La prise en compte de tous ces préalables
est indispensable & I'établissement d’une re-
lation de confiance entre le malade et son
médecin. La relation de confiance favorisera
I'adhésion du patient au projet de traitement
et disons-le 2 la bonne marche des traitements
eux-mémes.

Des savoirs différents

Cette relation de confiance permettra au
médecin comme au patient de surmonter les
difficultés de communication qui ne man-
queront pas de surgir au cours des traitements.
Ces difficultés sont inévitables étant donné
le contenu de 'information que le médecin
a a délivrer, mais aussi en raison du décalage
des situations respectives du médecin et du
patient.

Un premier décalage concerne les positions
des médecins et des patients face au savoir
médical. Elles ne sont pas symétriques.

Le médecin s’appuie sur un corpus de con-
naissances scientifiques, techniques et cliniques,
a partir desquelles il établit un diagnostic et
prévoit un plan de traitement. De plus, la/les
consultations lui donneront 'occasion de con-
naitre la personnalité du patient, son état psy-
chologique, sa situation familiale et sociopro-
fessionnelle. C’est muni de toutes ces
connaissances que le médecin délivre son dia-
gNOSLIC et propose un traitement.

Le patient, pour sa part, dispose du savoir
concernant la maladie et la santé propre au
groupe social auquel il appartient. Il a éga-
lement la possibilité de s'informer aupres des
médias. Clest & partir de ce savoir et de ces
représentations qu’il va adresser ses questions
au médecin, lui demandant de confirmer ou
d’infirmer ses connaissances. L autorité mé-
dicale demeure toujours la référence. Cepen-
dant le patient a besoin de partager un cer-
tain savoir sur la maladie avec son médecin.
Ce besoin est plus ou moins intense suivant
les personnes.

Quelle est la fonction psychologique du
savoir ? Un savoir partagé permet au patient
de ne pas se sentir totalement démuni face
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a ce qui lui arrive tant du fait de la maladie
que des traitements. II lui permet aussi de se
repérer dans la situation nouvelle dans laquelle
il se trouve.

Le besoin de savoir est d’autant plus vif que
le patient se sent en danger et angoissé. Mais
plus il est angoiss¢, moins il pourra intégrer
le savoir qui lui est communiqué, et plus il
en redemandera.

Inversement, d’autres ne veulent rien savoir
et adoptent une position passive. Ils s’en re-
mettent entiérement au médecin comme 3 un
sauveur. Ces patients accepteront tres diffici-
lement les difficultés et les échecs.

Les deux positions par rapport 4 la maladie
sont des réactions de défense naturelles et com-
préhensibles. Elles sont I'une et l'autre une ré-
ponse  une situation traumatique : celle de la
personne qui se voit soudain coupée de ses at-
taches et projetée dans un univers de danger olt
tout devient incertain.

Cependant le médecin n’a pas & renforcer ces
mécanismes de défense en se conformant to-
talement aux demandes des patients. Il devra
trouver comment se faire entendre  partir de
sa propre conviction ou de son estimation de
la situation du malade. La bonne marche des
traitements est a ce prix.

Un travail constant d’adéquation

Le patient ne peut s’adapter d’un seul coup
A sa nouvelle situation. En fait il existe une
histoire psychique de la maladie qui se dé-
roule parallélement  histoire médicale, mais
en décalage.

Dassomption de la maladie entraine des re-
noncements, mais aussi la découverte de nou-
velles valeurs. Ladaptation pratique passe par
ce double mouvement qui ne va pas de soi. Au-
dela du savoir abstrait va venir au jour I'éprouvé
de la maladie, qui est pour chaque patient tout
A fait singulier et essentiel. Cest dans la mesure
oltil peut en formuler quelque chose qu’il peut
opérer la jonction entre le savoir et sa position
subjective, autrement dit se constituer une li-
gne de conduite.

Le travail d’intégration est rythmé par les
étapes de la prise en charge médicale.

Ainsi, au moment du choc du diagnostic
le médecin doit :

* se montrer attentif aux réactions du pa-
tient,

* dessiner une perspective cohérente con-
cernant la prise en charge,

* prévoir un autre rendez-vous pour per-
mettre aux réactions et questions de s’expri-
mer.

A Pannonce des traitements il doit expo-

ser le plus clairement possible leur raison
d’étre, leurs objectifs, 'ordre de succession,
ainsi que les effets secondaires possibles et la
fagon de les pallier.

Au cours des traitements ces explications
sont a réitérer de maniére & permettre la dis-
tinction entre effets des traitements et effets
de la maladie.

L’arrét des traitements entraine des phé-
nomenes de sevrage. Il est essentiel a ce stade
de faire le point sur la maladie en présentant
le bilan des traitements et leurs résultats. Enfin
il est nécessaire de préciser au patient qu’il a
la possibilité de joindre son médecin s’il se
sent inquiet.

A toutes les étapes la présentation et I'ex-
plication des éléments diagnostiques (analyses,
imagerie) soutiennent la compréhension en
permettant une objectivation du déroulement
de la maladie. Ce qui constitue un support
pour le patient.

L’équipe soignante a dés le départ un role
prépondérant. Proche des malades au quo-
tidien elle est souvent I'élément messager qui
permet de faire lien entre le médecin et son
malade au cours des traitements. A ce titre,
elle compleéte le travail d’information du
médecin.

Un dialogue tout en nuances

Pour un patient, assimiler I'information
nécessite du temps et un long cheminement
personnel au cours duquel des malentendus
vont inévitablement surgir. Certains peuvent
étre levés, d’autres persistent. Ils ont leur
fonction et leur raison d’étre, au sens ot ils
sont 'expression de histoire psychique du
sujet.

Le médecin pour sa part est constamment
confronté aux angoisses et 2 la détresse de ses
patients et de leur entourage. 1l a & gérer ce
désarroi en collaboration avec les équipes
soignantes. Il a lui aussi ses propres mécanis-
mes de défense. Ceux-ci ne seront pas sans
influencer sa maniére de délivrer 'informa-
tion tant du point de vue du fond que de la
forme.

L’information qui circule est tributaire de
la compatibilité des mécanismes de défense
des différents protagonistes. Une certaine
alchimie s’instaure. Se noue alors un dialo-
gue tout en nuances ol chacun des partenaires
apprend a respecter I'espace de pensée de
autre. Dans ce type de dialogue, le mi-dire
comme le non-dit, peuvent avoir leur place. Wl
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Le dépistage génétique

Il est désormais possible
d’identifier les genes
prédisposant a certains
cancers. Comment doivent se
faire le dépistage et la prise
en charge des personnes a
risque ? Les questions se
posent, les réponses ne sont
pas simples.

Catherine Bonaiti-Pellié
Directeur de I'unité de recherche en
épidémiologie des cancers, Inserm

il'on soupgonnait depuis longtemps

Iexistence de facteurs génétiques

dans le cancer, ce n’est que récem-
ment que 'on a pu envisager un dépistage.
En 1986 était identifié le premier géne de can-
cer dont la mutation provoque un
rétinoblastome, tumeur rare atteignant ex-
clusivement I'enfant. Depuis cette date, de
nombreux genes prédisposant trés fortement
au cancer ont été clonés. Ces découvertes ont
permis d’enrichir considérablement notre
compréhension des mécanismes génétiques
alorigine du développement des tumeurs et
entrainé la mise en place progressive a par-
tir de 1990 de consultations d’oncogénétique.
Ces consultations, qui existent maintenant
dans tous les centres de lutte contre le can-
cer et dans certains centres hospitaliers uni-
versitaires, avaient pour mission le transfert
des connaissances fondamentales 2 la prise
en charge des familles concernées par un ris-
que trés accru de cancer.

Quelles sont les tumeurs concernées ?

Ce sont tout d’abord les tumeurs rares de
I’enfant comme le rétinoblastome, ot les
formes héréditaires* représentent environ
40 % des cas, et le néphroblastome o le pro-
bleme est un peu plus compliqué puisque le
géne responsable des formes familiales est un
autre géne que celui qui a déja été identifié.
Il s’agit ensuite des syndromes familiaux
comme les néoplasies endocriniennes mul-
tiples ou le syndrome de Li-Fraumeni dans

* Héréditaire se signifie pas nécessairement fami-
lial : dans le rétinoblastome, la trés grande majorité
des cas est due a des mutations germinales de novo
donc non présentes chez les parents.

lequel la mutation du géne p53 responsable
peut donner des tumeurs d’organes variés ren-
dant tres difficile la prise en charge. Il peut
s’agir d’affections prédisposant au cancer
comme la polypose adénomateuse familiale
(PAF) ou plusieurs des milliers de polypes
colo-rectaux dégénerent inéluctablement en
cancer ou la maladie de Von Hippel Lindau
qui se complique de cancer du rein. Ces af-
fections sont rares mais les individus porteurs
de mutations peuvent bénéficier d’'une pré-
vention efficace dans certains cas. Pour tous
ces syndromes ou maladies rares, la prise en
charge s’est souvent organisée autour des
structures de recherche impliquées, ce qui
n’est pas sans poser de problemes, entre autre
pour le financement, méme lorsque le nom-
bre d’individus concernés est faible.

Le probleme a pris une autre dimension
apres la découverte dans les années 1994 a
1996 des génes dont les mutations sont res-
ponsables d’une proportion non négligeable
(5210 %) de certains cancers parmi les plus
fréquents, les cancers du sein et de 'ovaire
et les cancers colo-rectaux. Il s’est aussi énor-
mément compliqué car plusieurs geénes dif-
férents sont concernés : au moins trois dans
les cancers du sein et de I'ovaire, dont deux
sont identifiés, au moins cinq dans les can-
cers colo-rectaux. La trés grande taille des ge-
nes et la diversité considérable des mutations
rend 'identification des mutations extréme-
ment longue et difficile — et bien entendu
onéreuse —, ce qui pose de fagon encore plus
cruciale la question du « qui prend le cott
en charge ? ». Ces prédispositions représen-
tent la grande majorité du recrutement des
consultations d’oncogénétique. Ces dernieres
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se sont tres tOt organisées au sein de la Fé-
dération nationale des centres de lutte contre
le cancer (FNCLCC) pour former le groupe
Génétique et Cancer, avec le souci de par-
tager leur expérience, partage dont les mé-
decins ressentaient un besoin d’autant plus
crucial que le paysage scientifique, directe-
ment impliqué dans leur pratique, se trou-
vait constamment modifié. Il est important
de noter 4 ce propos que ces consultations
sont toujours restées trés proches de labora-
toires de recherche car, qu’il s’agisse des as-
pects moléculaires ou épidémiologiques, le
transfert de la recherche a la pratique conti-
nue de se faire dans les deux sens : d’'un c6té
les connaissances fondamentales et techniques
évoluent a une vitesse considérable et peu-
vent s’appliquer efficacement 2 la prise en
charge, de 'autre la réponse a certaines ques-
tions peut s’appuyer sur des données re-
cueillies selon des protocoles communs, a
partir de la réflexion de tout un groupe.
Dexemple des prédispositions génétiques aux
cancers du sein et de ovaire illustre parti-
culierement bien le fonctionnement de ce
groupe.

A la demande de la FNCLCC et en col-
laboration avec elle, I'Inserm a organisé une
expertise collective dont le but était de faire
le bilan des connaissances et d’aboutir 4 des
recommandations pour la prise en charge des
familles concernées par ce risque. De nom-
breux médecins et scientifiques ont été en-
tendus et les différentes contributions ont
donné lieu a la rédaction d’un ouvrage don-
nant des indications argumentées pour la re-
cherche de mutations et le suivi des femmes
« arisque » : celles de la chirurgie prophylac-
tique sont en particulier soigneusement ana-
lysées et traduisent un changement sensible
des mentalités, puisque I'ovariectomie est re-
commandée dans certains cas et la mastecto-
mie bilatérale envisagée.

Les interrogations autour du dépistage

Dans les formes héréditaires de cancer colo-
rectal (cancer colo-rectal héréditaire non
polyposique ou HNPCC), I'histoire est 1¢-
gérement différente en particulier & cause de
'ancienneté de la pratique chez les gastro-
entérologues qui effectuent depuis longtemps
la prise en charge de la PAF, mais aussi & cause
du type méme de gene impliqué dont les
mutations provoquent une instabilité géné-
tique détectable dans les tumeurs. En 1991,
les spécialistes s’étaient réunis 3 Amsterdam
pour définir des criteres de reconnaissance
utiles pour des études internationales, dits cri-
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teres d’Amsterdam qui ont été conservés
pendant longtemps. Ces criteres familiaux
érant extrémement stricts, leur sensibilité pour
la détection de sujets porteurs d’'une muta-
tion dans la population générale était faible.
La découverte des genes responsables et de
leur fonction a modifié ces données et 'on
met en place actuellement des protocoles de
dépistage ne reposant pas sur des criteres
familiaux, mais sur la recherche d’instabilité
dans les tumeurs. Une équipe finlandaise pro-
pose deux étapes : recherche d’instabilité
génétique par analyse des erreurs de réplica-
tions (RER) dans les tumeurs, puis recher-
che de mutations sur les génes connus sur ces
tumeurs dites RER+. Les auteurs montrent
que si cette procédure ne permet probable-
ment pas de détecter tous les malades por-
teurs de mutations constitutionnelles, la sen-
sibilité est nettement supérieure a celle des
criteres et plus simple & mettre en place (elle
r’implique pas une enquéte familiale précise),
tout en restant d’un cofit « raisonnable ».

Faut-il faire un dépistage dans la
population ?

Ceci n’est pas envisageable en France, compte
tenu de la rareté des mutations (les plus fré-
quentes sont inférieures a 1 %). Il est prati-
qué dans certains pays ol certaines mutations
bien spécifiques sont retrouvées 4 une fré-
quence non négligeable en raison d’un effet
fondateur, en particulier une mutation du
gene BRCA2 en Islande et certaines muta-
tions des genes BRCA1 et BRCA2 (prédis-
posant aux cancers du sein et de 'ovaire) dans
les populations d’origine juive ashkénaze aux
Frats-Unis, et une mutation du géne hMLH1
(un des genes impliqués dans le syndrome
HNPCC) en Finlande.

En France, la proposition de test prédic-
tif dans les cas familiaux des cancers du sein
et de 'ovaire et dans les cancers colo-rectaux
en est A ses débuts. La réaction des person-
nes non atteintes 2 la proposition de test est
encore tres mal connue. L'expertise collec-
tive a conclu qu'il fallait proposer ce test dans
les familles de cancer du sein oli une muta-
tion est trouvée, mais comment cette propo-
sition est-elle vécue ? Il faut bien avouer que
I'annonce d’un risque de 'ordre de 80 % de
développer un cancer au cours de sa vie a de
quoi traumatiser une femme. Comment ces
femmes (et les hommes puisque les mutations
de BRCA2 provoquent aussi des cancers du
sein chez '’homme) vont-elles se comporter
par rapport aux modalités de dépistage qui
leur sont proposées ? On sait bien qu’on ne

pourra pas toujours éviter le pire, compte tenu
de I'age précoce d’apparition et du pronos-
tic plus défavorable de ces cas. Des réactions
de fuite sont & présager et commencent a étre
observées : faut-il s’en étonner ? Le fardeau
est manifestement trop lourd pour certains.
Par ailleurs, les mammographies sont d’in-
terprétation difficile chez la femme jeune et
on a soulevé ’'hypothese que ces femmes se-
raient particulierement sensibles aux radia-
tions. Certains par ailleurs mettent en doute
Iestimation du risque tres élevé effectuée 2
partir d’analyses sur des cas familiaux de
cancers du sein et de ovaire (qui avaient
pourtant été corrigé pour ce biais de recen-
sement). Dans le cas du cancer colo-rectal,
toutes les études ont completement ignoré
ce biais et les risques sont de toute évidence
surestimés. Le risque réel justifie-t-il la mise
en place des tests prédictifs et des gestes chi-
rurgicaux aussi définitifs qu’une mastectomie
bilatérale ou une colectomie totale ? Autant
de questions auxquelles on ne peut pas en-
core répondre et qui nécessitent la mise en
place d’études rigoureuses pour étre en me-
sure d’évaluer I'acceptabilité et 'intérét du
déPistage chez les porteurs de mutations.
A ce propos, les hésitations sur la prise en
charge du syndrome de Li-Fraumeni illus-
trent bien les difficultés rencontrées par les
consultations d’oncogénétique et les méde-
cins traitants. Ces mutations constitutionnel-
les de I'antioncogene p53 provoquent un
risque de cancer trés élevé, en particulier chez
Ienfant et 'adulte jeune. Le risque de tumeurs
multiples est important et vient aggraver le
pronostic de ces cancers. La localisation ex-
trémement variée des cancers rend le dépis-
tage particuli¢rement difficile 2 organiser. De-
vant un tel tableau, de nombreux médecins
préferent abstention totale. Un groupe de
différents spécialistes, pédiatres, consultants
d’oncogénétique, généticiens moléculaires, gé-
néticiens épidémiologistes, psychiatres et psy-
chologues, s’est réuni et a convenu que,
malgré toutes ces difficultés, il n’était pas pos-
sible de ne proposer aucune prise en charge.
La réflexion du groupe a permis de définir
des criteres pour la recherche de mutations
53 et les mesures minimum de dépistage
qu'il fallait proposer aux sujets porteurs. Frant
donné la rareté de ces mutations, il est clair
que ces mesures n’ont aucune incidence en
santé publique : elles cherchent avant tout 2
soulager I'angoisse des familles durement tou-
chées par ce qu’elles pensent étre la « fatalité ».
Un autre probléme auquel on se trouve
confronté est celui des mutations germina-
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les de novo, par exemple dans le rétinoblas-
tome dont nous avons parlé plus haut ou dans
le syndrome de Li-Fraumeni, ot certes le ris-
que est nul pour les fréres et sceurs de I'en-
fant atteint mais de 50 % pour sa descen-
dance ! Faut-il suivre cet enfant jusqu’a I'dge
de la procréation et lui proposer le dépistage
pour ses propres enfants ? D’un c6té nous
savons que ce dépistage est bénéfique pour
ces enfants qui évitent dans presque tous les
cas une énucléation, car la radiothérapie sur
une lésion débutante est efficace. De 'autre,
comment garder le contact avec un enfant
pendant plus de vingt ans pour étre en me-
sure de I'informer le moment venu, sans en-
gendrer une angoisse difficile & vivre, pour
lui et pour ses parents ?

Enfin, il n’a été question jusqu’ici que des
mutations rares responsables d’un risque con-
sidérablement accru de cancer, se présentant
la plupart du temps dans un contexte fami-
lial particulier. Qu’en est-il des cancers
« multifactoriels » ol chacun des facteurs gé-
nétiques impliqués pris isolément n’augmente
que modérément le risque de cancer : Cest
le modele que 'on soupgonne par exemple
dans le cancer du poumon ot le facteur de
risque majeur est bien connu, mais ot des
facteurs génétiques, tels les polymorphismes
des enzymes du métabolisme des carcinoge-
nes, peuvent moduler ce risque. Néanmoins,
les risques relatifs associés aux formes « dé-
favorables » sont toujours modérés (inférieurs
42). Faut-il dans ces conditions envisager un
dépistage des individus fumeurs ? Faut-il ci-
bler les campagnes anti-tabac sur ces grou-
pes « arisque » ? Dans I'état actuel des con-
naissances, la réponse a4 ces deux questions
est clairement non. On imagine d’ailleurs bien
les effets pervers d’un résultat « négatif » : «j’ai
la bonne enzyme, je peux donc continuer 4
fumer en toute tranquillité. .. ». Cependant,
les nouvelles scientifiques se propageant de
plus en plus vite, que ferons-nous devant une
demande pressante de test dans 'avenir ?
Avons-nous le droit de le refuser a titre in-
dividuel ? La communauté médicale risque
de se trouver confrontée a des situations de

plus en plus difficiles & gérer. [ |
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