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Résumé // Abstract

Introduction –  Pour produire des indicateurs de délai de prise en charge des personnes atteintes de 
cancer à partir des bases de données médico-administratives, nous avons voulu savoir si la date d’effet 
d’affection de longue durée (ALD) pour cancer pouvait être utilisée comme « proxy » de la date de diagnostic 
histologique.

Objectif – Étudier la concordance entre les dates de diagnostic du cancer et d’effet d’ALD.

Matériel – méthodes – Les données étaient issues des registres de cancer de l’Isère pour 2011, du Tarn et de 
Lille et sa zone de proximité pour 2009-2011 et concernaient le côlon-rectum, le poumon et le sein. L’analyse a 
porté sur la différence entre les dates de diagnostic et d’effet d’ALD.

Résultats –  L’effectif d’analyse était de 1  852, 1  514 et 3  437  cas, respectivement, pour les cancers du 
côlon-rectum, du poumon et du sein. Seulement 19%, 8,5% et 15%, respectivement, des patients atteints de 
cancers du côlon-rectum, de poumon et du sein, présentaient des dates identiques de diagnostic de cancer et 
d’effet d’ALD. La valeur absolue de la différence entre les deux dates était supérieure à une semaine chez 54% 
des patients (cancers colorectal et du sein) et 73% des patients pour le cancer du poumon. 

Discussion – conclusion – En l’absence d’information sur la date de diagnostic histologique, la date d’effet d’ALD 
ne peut pas servir de « proxy » de date pour calculer les indicateurs de délai de prise en charge des cancers.

Introduction – In order to produce, from medico-administrative databases, indicators on time to cancer care, 
we wanted to know if the date of long term illness (LTI) onset for cancer could be used as a “proxy” date for 
cancer diagnosis.

Objective – To study the concordance between the date of cancer diagnosis and the date of LTI onset for this cancer.

Material – methods – Data from population-based cancer registries of Isère for 2011, Tarn, and Lille and its 
nearby area for the period 2009-2011 were analyzed. Colon-rectum, lung, and breast cancer sites were studied. 
The analysis has focused the difference between the two dates of cancer diagnosis and LTI onset.

Results – The total number of patients analyzed was 1,852, 1,514, and 3,437 cases for colon-rectum, lung, and 
breast cancers respectively. Only 19%, 8.5%, and 15% of the patients suffering from colon-rectum, lung, and 
breast cancers presented the same date of cancer diagnosis and LTI onset for this cancer, respectively. The 
absolute value of the difference between the two dates was higher than one week in 54% of patients (diagnosed 
for colon-rectum or breast cancer), and 73% in patients diagnosed for lung cancer.

Discussion – conclusion – In absence of information on the date of histology-based cancer diagnosis, the date 
of LTI onset cannot be used as a “proxy” date for cancer diagnosis to calculate indicators on time to cancer care.
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Introduction

En France, où les cancers représentent la première 
cause de mortalité 1, des plans nationaux de lutte 
contre le cancer existent depuis 2003. L’un des 
objectifs du deuxième de ces plans, réaffirmé par le 
troisième plan cancer (2014-2019), était de « Mieux 
connaître les délais de prise en charge des cancers 
afin de réduire les inégalités d’accès aux soins que 
constituent les retards éventuels ». En effet, les délais 
de mise en œuvre du protocole de soins après le 
diagnostic d’un cancer sont importants à maîtriser 
car, outre les bénéfices psychologiques que peut 
procurer un traitement rapide, certaines études ont 
montré qu’au-delà d’un certain temps tout retard 
pouvait être préjudiciable aux patients 2,3.

Une surveillance de ces délais dans la population 
française implique de connaître à la fois la date de 
diagnostic du cancer et la date de début de sa prise 
en charge. Si cette dernière peut être obtenue via les 
bases de données hospitalières ou de l’Assurance 
maladie, il est plus difficile de connaître la date réelle 
de diagnostic des cancers, collectée par les registres 
de cancers, via ces sources.

Pour une très grande partie des patients nous dispo-
sons des informations issues des données d’affec-
tion de longue durée (ALD) qui sont de plus en plus 
utilisées dans le champ de l’épidémiologie et de la 
santé publique 4,5. Les ALD sont des maladies « dont 
la gravité et/ou le caractère chronique nécessitent un 
traitement prolongé et/ou une thérapeutique particu-
lièrement coûteuse », et pour lesquelles un dispositif 
financier de l’Assurance maladie a pour objectif de 
prendre en charge la totalité des soins qui leur sont 
liés 6. Sur la base des informations diagnostiques 
datées (dates présumées) et des arguments cliniques 
et ou paracliniques de la maladie candidate à l’ALD, 
le médecin traitant établit un protocole de soins en 
concertation avec le patient et avec le ou les autres 
médecins correspondants qui interviennent dans le 
suivi de la maladie. Le protocole de soins est ensuite 
étudié par le médecin conseil de l’Assurance maladie, 
qui donne son accord pour la prise en charge à 100% 
d’une partie ou de la totalité des soins et des traite
ments liés à l’ALD, avec effet rétroactif. Dans les 
réformes de l’ALD en cours, l’accord du médecin 
conseil n’est plus nécessaire, depuis 2016, pour son 
obtention.

Les informations recueillies dans le cadre de ce 
dispositif sont organisées pour répondre aux impé-
ratifs de liquidation des caisses d’assurance maladie. 
Cependant, elles sont mises en forme pour les besoins 
de la recherche et des connaissances médicales.

Afin de vérifier s’il était possible d’utiliser des informa-
tions issues des ALD pour produire des indicateurs 
de délai d’accès au traitement chez les personnes 
atteintes d’un cancer du côlon-rectum, du poumon 
ou du sein, qui sont des cancers fréquents en France, 
nous avons étudié la concordance entre la date de 
diagnostic du cancer et la date d’effet d’ALD chez des 
patients enregistrés dans trois registres de cancer 
volontaires pour participer à l’étude.

Matériel et méthodes 

Sources de données 

Les données sont issues des registres généraux de 
cancer des départements de l’Isère, du Tarn ainsi que 
Lille et sa zone de proximité. Elles concernaient les 
années 2011 pour l’Isère et 2009-2011 pour les deux 
autres. 

Pour recenser de façon exhaustive les cas incidents 
de cancers, les registres font un travail 1) de recherche 
des cas auprès de multiples sources, telles que 
les laboratoires d’anatomie et de cytologie patho
logique, les établissements de soins et les services 
de l’Assurance maladie, qui leur transmettent notam-
ment les données d’ALD ; 2) de dédoublonnage des 
cas puis de validation de l’information auprès des 
établissements de soins et des médecins libéraux ; 
3) d’enregistrement, comprenant le recoupement des 
informations collectées et le codage des cas selon les 
règles définies par le réseau européen de registres 
de cancer 7. Après validation, les registres de cancers 
enregistrent les informations suivantes  : l’identité 
du patient, son sexe, ses date et lieu de naissance, 
son lieu de résidence au moment du diagnostic, la 
localisation et la nature précise du cancer, la date de 
diagnostic ou d’incidence et le critère de diagnostic, 
le statut vital et le stade de gravité au diagnostic pour 
certains cancers. 

Traitement des données

Les données nominatives d’incidence des cancers 
du côlon-rectum, du poumon et du sein sur la période 
d’étude, validées par chacun des trois registres, ont 
été croisées au sein des registres avec celles des 
bénéficiaires d’une ALD pour ces cancers de la même 
période, de l’année précédente (sauf pour l’Isère) 
et de l’année suivante. Les données croisées ont 
ensuite été anonymisées puis transmises à l’Institut 
de veille sanitaire (1) pour analyse. Ces données 
comportaient les informations sur le sexe, le code 
géographique de résidence du patient, le code 
CIM-10 de diagnostic de cancer, le comportement 
tumoral (cancer invasif ou in situ), la base diagnos-
tique du cancer (histologie, cytologie, symptômes 
cliniques…), la date de diagnostic ou d’incidence du 
cancer, le régime d’assurance maladie, la date d’effet 
d’ALD, la topographie du cancer signalée par l’ALD.

Méthodologie d’analyse

Les patients qui présentaient des codes CIM-10 de 
diagnostic discordants entre le registre de cancer et 
l’ALD ont été exclus. Parmi ceux qui présentaient des 
codes CIM-10 de diagnostic identiques, nous avons 
identifié des signalements correspondant au même 
patient mais avec différentes dates d’effet d’ALD 
(figure 1). Pour ces patients, nous avons conservé, 
pour l’analyse, l’enregistrement correspondant à la 
date d’effet d’ALD la plus ancienne.

 (1) Devenu Santé publique France en mai 2016.
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Nous avons réalisé une analyse descriptive des 
données sans doublon par localisation cancéreuse, 
puis avons calculé pour chaque patient la différence 
entre la date de diagnostic et la date de mise en ALD 
selon la localisation cancéreuse pour l’ensemble des 
trois départements de résidence et pour chaque 
département. 

Résultats

Caractéristiques des patients

Au total, les informations anonymisées de 8  198 
nouveaux patients diagnostiqués entre 2009 et 2011 
pour cancers du côlon-rectum, du poumon et du sein 
ont été transmises par les trois registres. Parmi ces 
patients 1 395 (17%) ont été exclus pour des raisons 
liées à la discordance des codes CIM-10 de diagnostic 
entre les registres de cancer et les données d’ALD ou 
de doublons (figure 1). L’effectif final d’analyse s’éle-
vait à 1 852, 1 514 et 3 437 cas, respectivement, pour 
les cancers du côlon-rectum, du poumon et du sein. 
Les hommes représentaient la majorité des patients 
pour le côlon-rectum (54,2%) et le poumon (75,9%) 
(tableau 1).

L’âge moyen au diagnostic des cancers du côlon-
rectum, du poumon et du sein était respectivement 
de 70, 64 et 60 ans. Selon la localisation cancéreuse, 
86% à 92% des patients étaient affiliés au régime 
général de l’assurance maladie, 87% à 97% des 
lésions étaient des cancers invasifs et 89% à 99% 
des diagnostics reposaient sur les résultats d’histo-
logie et de cytologie (tableau 1).

La médiane de la différence entre la date du diagnostic 
et la date d’effet d’ALD était respectivement de 0, 
11 et 1 jours pour les cancers du côlon-rectum, du 
poumon et du sein.

Il n’existait pas de différence entre les sexes parmi les 
patients inclus et exclus. L’âge moyen des patients 

inclus était significativement moins élevé que l’âge 
moyen des patients exclus. Parmi les patients inclus, 
la proportion de patients présentant des dates iden-
tiques était significativement plus importante que 
celle des exclus (tableau 2).

Comparaison entre la date de diagnostic 
de cancer et la date d’effet d’ALD 
selon la localisation cancéreuse (tableau 3)

Cancer colorectal : Parmi les 1 852 patients, 19% 
présentaient des dates identiques de diagnostic et 
d’effet d’ALD, 81% présentaient des dates différentes 
et 54% présentaient une différence absolue de plus 
d’une semaine entre les dates de diagnostic et d’effet 
d’ALD.

Cancer du poumon : Parmi les 1 514 patients, 8,5% 
présentaient des dates identiques de diagnostic et 
d’effet d’ALD, 91,5% présentaient des dates diffé-
rentes et 73% présentaient une différence absolue 
supérieure à une semaine entre les deux dates.

Cancer du sein  : Parmi les 3  437  patients, 15% 
présentaient des dates identiques de diagnostic 
et d’effet d’ALD, 85% présentaient des dates de 
diagnostic et d’effet d’ALD différentes et 54% présen-
taient une différence absolue de plus d’une semaine 
entre les deux dates. 

Pour les trois  localisations cancéreuses, la majo-
rité des patients était mise en ALD avant la date de 
diagnostic enregistrée dans les registres. Le détail de 
la différence entre les deux dates est décrit dans le 
tableau 3. 

Comparaison entre la date de diagnostic 
de cancer et la date d’effet d’ALD  
selon le département de résidence

Les mêmes constats étaient retrouvés lorsqu’on 
réalisait la comparaison à l’échelle du département 
de  résidence  : 14% (Lille et sa zone de proximité) 

Figure 1

Les étapes de sélection de la population d’étude

Effectif initial
 

N=8 198

Patients avec codes CIM-10 concordants
et année de mise en ALD cohérente

 n=6 863

Effectif total
d’analyse

n=6 803

Patients exclus pour codes CIM-10
discordants ou mise en ALD plus de 1 an

avant ou après le diagnostic

n=1 335 

Doublons ALD exclus 

  n=60

Cancer
colorectal

 
n=1 852

Cancer 
du poumon

n=1 514

Cancer 
du sein

 n=3 437
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Tableau 1

Caractéristiques des patients selon la localisation cancéreuse

Localisation cancéreuse

Côlon-rectum 
N=1 852

Poumon 
N=1 514

Sein 
N=3 437

Sexe, Homme (%) 1 003 (54,2) 1 149 (75,9) 21 (0,6)

Âge (en année)

Moyenne (écart-type) 69,8 (12,4) 64,6 (11,5) 59,8 (13,6)

Médiane [Q1;Q3] 71 [61;80] 64 [56;73] 59 [50;69]

Département de résidence

Isèrea (%) 398 (21,5) 357 (23,5) 844 (24,6)

Lille et sa zone de proximité (%) 774 (41,8) 718 (47,5) 1 713 (49,8)

Tarn (%) 680 (36,7) 439 (29,0) 880 (25,6)

Régime d’assurance maladie

Régime général (%) 1 590 (85,9) 1 368 (90,3) 3 173 (92,3)

Régime social des indépendants (%) 106 (5,7) 77 (5,1) 104 (3,0)

Mutualité sociale agricole (%) 146 (7,9) 64 (4,2) 155 (4,5)

Autres (%) 10 (0,5) 5 (0,4) 5 (0,2)

Comportement tumoral

Invasif (%) 1 603 (86,6) 1 476 (97,5) 3 048 (88,7)

In situ (%) 61 (3,3) 2 (0,1) 351 (10,2)

Inconnu (%) 188 (10,1) 36 (2,4) 38 (1,1)

Base diagnostique

Histologie/cytologie (%) 1 644 (89,0) 1 428 (95,0) 3 391 (98,7)

Clinique/paraclinique (%) 20 (1,0) 50 (3,0) 8 (0,2)

Inconnue (%) 188 (10,0) 36 (2,0) 38 (1,1)

Différence entre les dates de diagnostic et d’effet d’ALD (en jours)

Moyenne (écart-type) 0,02 (72,3) 12,4 (66,8) 4,1 (42,9)

Médiane [Q1;Q3]b 0 [-3,5;16] 11 [0;33] 1 [-4;15]

Médiane [Minimum;Maximum]b 0 [-622;497] 11 [-580;495] 1 [-519;355]

a Données 2011 uniquement.
b La différence entre les dates de diagnostic et d’effet d’ALD peut prendre une valeur négative ou positive. Une valeur négative représente un individu 
dont la date de diagnostic enregistrée par le registre de cancer est antérieure à la date d’effet d’ALD. Une valeur positive représente un individu dont la 
date de diagnostic enregistrée par le registre de cancer est postérieure à la date d’effet d’ALD.

Tableau 2

Caractéristiques comparées des patients exclus et inclus dans l’analyse 

Cancer

Côlon-rectum Poumon Sein

Exclus 
n=501

Inclus 
n=1 852

Valeur 
de p

Exclus 
n=471

Inclus 
n=1 514

Valeur 
de p

Exclus 
n=363

Inclus 
n=3 437

Valeur 
de p

Âge moyen 
en années (écart-type)

74 (11,4) 70 (12,4) <0,0001 69 (11,9) 64 (11,5) <0,0001 64 (15,8) 60 (13,5) <0,0001

Sexe n (%) 0,09 0,9 0,9

Homme 292 (58,3) 1 003 (54,2) 356 (75,6) 1 149 (75,9) 2 (0,6) 21 (0,6)

Femme 209 (41,7) 849 (45,8 115 (24,4) 365 (24,1) 361 (99,4) 3 416 (99,4)

Différence entre 
les deux dates n (%)

<0,0001 <0,0001 <0,0001

Nulle 29 (5,8) 351 (18,9) 15 (3,2) 129 (8,5) 4 (1,1) 513 (15,0)

Différente de zéro 472 (94,2) 1 501 (81,1) 456 (96,8) 1 385 (91,5) 359 (98,9) 2 924 (85,0)
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à 27% (Tarn) des patients diagnostiqués la première 
fois pour cancer colorectal présentaient une date 
d’effet d’ALD identique à celle du diagnostic enregis-
trée dans les registres. Ce pourcentage variait de 7% 
(Isère, Lille et sa zone de proximité) à 13% (Tarn) et de 
13% (Isère, Lille et sa zone de proximité) à 20% (Tarn) 
pour les cancers du poumon et du sein. La majorité des 
patients était mise en ALD avant la date de diagnostic 
enregistrée dans les registres. Elle représentait, selon 
le lieu de résidence, 44% (Tarn) à 52% (Lille et sa zone 
de proximité) des patients pour le cancer colorectal, 
64% (Tarn) à 72% (Lille et sa zone de proximité) des 
patients pour le cancer du poumon et 47% (Isère) à 
54% (Lille et sa zone de proximité) des patients pour le 
cancer du sein (figure 2).

Discussion 

L’objectif de ce travail était de déterminer si les 
dates auxquelles les patients sont diagnostiqués la 
première fois pour cancer et les dates auxquelles leur 
ALD pour ce cancer prend effet étaient concordantes, 
dans la perspective d’utilisation des dates d’effet 
d’ALD comme « proxy » de dates de diagnostic, en 
association avec les données hospitalières, pour 
produire des indicateurs de délais de prise en charge 
des personnes atteintes de cancer. 

L’étude a analysé les informations relatives aux patients 
atteints de cancers du côlon-rectum, du poumon ou 
du sein en raison de leur fréquence en France 8. 

Afin de ne travailler que sur les patients nouvellement 
atteints de ces cancers et mis en ALD la première fois 

pour ces cancers, nous avons exclu les cas incidents 
dont le code CIM-10 de diagnostic qui a motivé la 
mise en ALD était différent de celui enregistré dans les 
registres de cancer. Car s’il n’y a pas de concordance 
de codes CIM-10 de diagnostic entre les données 
des registres et d’ALD, la recherche de concordance 
entre les dates de diagnostic et d’effet d’ALD n’aura 
aucun intérêt. Les patients exclus de l’analyse pour 
cause de discordance de code diagnostique se diffé-
renciaient des inclus de par leur âge, en moyenne 
plus élevé, et la proportion de patients avec des dates 
identiques, en moyenne plus faible. Il pourrait s’agir 
de cas plus complexes à coder, avec une histoire plus 
compliquée qui a un impact sur la date de diagnostic. 

Selon les localisations cancéreuses, les résultats 
ont montré que seulement 8,5% à 19% des patients 
présentaient des dates d’effet d’ALD correspondant 
exactement aux dates de diagnostic enregistrées 
dans les registres. En considérant qu’un diagnostic 
à quelques jours près, par exemple une marge de 
7  jours entre les deux dates, est acceptable pour 
étudier la concordance entre les deux dates, le pour-
centage des patients ayant une date de diagnostic 
proche de la date d’effet d’ALD se situerait entre 14% 
et 33%. Cependant, la prise en compte de cette marge 
doit tenir compte des objectifs recherchés. Dans notre 
étude, l’objectif principal était d’identifier les patients 
qui avaient les mêmes dates de diagnostic et d’effet 
d’ALD, ce qui ne nous permettait pas de prendre en 
compte les marges de dates dans les résultats finaux. 

Parmi les patients qui présentaient des dates d’effet 
d’ALD différentes des dates de diagnostic, pour plus 

Tableau 3

Distribution des patients selon les valeurs de la différence entre la date de diagnostic et la date d’effet d’ALD et selon 
la localisation cancéreuse 

Localisation cancéreuse

Côlon-rectum 
N=1 852 (%)

Poumon 
N=1 514 (%)

Sein 
N=3 437 (%)

1 – �Patients dont la date d’effet d’ALD est identique à la date 
de diagnostic du cancer

351 (18,9) 129 (8,5) 513 (14,9)

2 – �Patients dont la date d’effet d’ALD est différente de la date 
de diagnostic du cancer

1 501 (81,1) 1 385 (91,5) 2 924 (85,1)

2-1 – �Patients dont la date d’effet d’ALD est postérieure 
à la date de diagnostic du cancer

611 (40,7) 349 (25,2) 1 153 (39,4)

Patients mis en ALD entre 1 et 7 jours après la date 
de diagnostic

258 (41,9) 78 (22,3) 595 (51,6)

Patients mis en ALD entre 1 et 4 semaines après 
la date de diagnostic

211 (34,5) 172 (49,4) 389 (33,7)

Patients mis en ALD plus de 1 mois après la date 
de diagnostic

142 (23,3) 99 (28,3) 169 (14,7)

2-2 – �Patients dont la date d’effet d’ALD est antérieure 
à la date de diagnostic du cancer

890 (59,3) 1 036 (74,8) 1 771 (60,6)

Patients mis en ALD entre 1 et 7 jours avant la date 
de diagnostic

248 (27,9) 199 (19,2) 484 (27,3)

Patients mis en ALD entre 1 et 4 semaines avant 
la date de diagnostic

400 (44,9) 428 (57,7) 912 (51,5)

Patients mis en ALD plus de 1 mois avant 
la date de diagnostic

242 (27,2) 409 (39,5) 375 (21,1)
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de la moitié des cas la différence n’était pas négligeable 
car supérieure à une semaine. Par ailleurs, plus de la 
moitié était mise en ALD avant la date de diagnostic 
enregistrée dans les registres. Des tendances simi-
laires étaient observées lors de l’analyse selon le 
département de résidence des patients. 

Au final, l’étude met en évidence une faible similitude 
entre les dates d’effet d’ALD pour cancer et les dates 
de diagnostic des cancers relevées dans les registres. 
Cette faible similitude pourrait s’expliquer par les 
critères de diagnostic en vigueur dans les registres 
et dans les caisses d’assurance maladie en matière 
de demande d’ALD formulée par le médecin traitant. 

En effet, selon les règles de codification de la date 
d’incidence des cancers du réseau européen des 
registres de cancer 7, appliquées par les registres de 
cancer en France, la date d’incidence du cancer est 
choisie par ordre décroissant de priorité parmi les 
événements suivants : 1) date de la première confir-
mation histologique ou cytologique de malignité. Le 
choix de la date est fait parmi les différentes dates 
disponibles concernant cet examen dans l’ordre 
suivant  : (a)  date de prélèvement du spécimen, 
(b)  date de réception de l’examen par le patholo-
giste, (c) date du rapport pathologique ; 2) date de la 
première admission dans un établissement de soin 
pour la pathologie maligne ; 3) si la prise en charge 
est uniquement ambulatoire, date de la première 
consultation dans le service de soins externes pour 
la pathologie maligne  ; 4) date de diagnostic autre 
que les situations 1, 2 ou 3  ; 5) date du décès, s’il 
n’existe aucune autre information que celle qui notifie 
que le patient est décédé d’une pathologie cancé-
reuse ; 6) date du décès, si la pathologie cancéreuse 
est découverte lors d’une autopsie.

D’après le code de la sécurité sociale 9 et le règle-
ment intérieur des caisses primaires d’assurance 
maladie 10, lorsqu’un patient est atteint d’une ALD 

comme le cancer, qui nécessite des soins continus 
et/ou un arrêt de travail d’une durée prévisible de six 
mois ou plus, une demande, en accord avec le patient, 
doit être adressée au service médical de l’Assurance 
maladie. Cette demande doit comporter des informa-
tions médicales pour permettre au médecin conseil 
d’apprécier les motifs de demande de l’ALD. L’avis du 
service médical est rendu en fonction des éléments 
médicaux figurant sur le formulaire de demande. Le 
médecin traitant doit mentionner sur le formulaire 
le diagnostic précis, confirmé par les arguments 
cliniques détaillés et par les résultats des examens 
complémentaires nécessaires motivant la demande 
de l’ALD et leurs dates présumées de début, ainsi 
que les actes et prestations concernant la maladie 11. 

Les diagnostics de cancers enregistrés dans les 
registres reposaient principalement sur les résultats 
de l’histologie et/ou de la cytologie, dans 89% des 
cas pour le cancer colorectal, 95% des cas pour le 
cancer du poumon et 99% des cas pour le cancer du 
sein. Les prélèvements de spécimen à l’origine des 
résultats histologiques sont généralement réalisés 
en fin d’investigations diagnostiques. Contrairement 
au registre de cancer, la demande d’ALD, en raison 
probablement des objectifs de prise en charge finan-
cière des soins médicaux, repose sur des faisceaux 
d’arguments diagnostiques basés sur les symptômes 
cliniques révélateurs de la maladie et des résultats 
d’examens paracliniques sans ordre hiérarchique. 
La mise en ALD permet notamment la prise en charge 
financière du bilan diagnostique.

Les différences entre les critères d’enregistrement 
des dates de diagnostic de cancers dans les registres 
et les objectifs de la demande d’ALD sont proba-
blement à l’origine de l’absence de similitude totale 
entre les dates de diagnostic et d’effet d’ALD pour 
cancer. Cette absence de similitude se traduit par 
l’existence de trois catégories de patients : 1) patients 
dont la date d’effet d’ALD précède celle du diagnostic 

Figure 2

Distribution des patients selon le lien entre la date de diagnostic du cancer et la date d’effet d’ALD par lieu de résidence
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histologique. Ils ont été mis en ALD avant la confir-
mation histologique du diagnostic, probablement sur 
la base de l’association de symptômes cliniques de 
la maladie et des résultats d’examens paracliniques 
d’imagerie ou d’endoscopie et pour permettre la 
prise en charge financière du bilan diagnostique  ; 
2) patients dont la date d’effet d’ALD est identique 
à celle du diagnostic enregistrée dans les registres. 
Chez ces patients, l’argument principal qui a motivé 
la mise en ALD serait basé sur les résultats de l’histo
logie tout comme dans les registres de cancer  ; 
3) patients dont la date d’effet d’ALD a suivi celle du 
diagnostic histologique enregistrée dans les registres 
de cancer. Ils ont probablement bénéficié d’une prise 
en charge urgente de leur maladie, en raison soit du 
stade avancé de la maladie soit des complications 
liées à celle-ci. Il peut également s’agir d’une autre 
ALD, accordée antérieurement au patient pour une 
autre maladie, qui a servi à garantir la prise en charge 
financière du cancer au début du diagnostic, jusqu’à 
la régularisation de la situation où une demande d’ALD 
spécifique à ce cancer est formulée par le médecin 
traitant et accordée par l’Assurance maladie.

Bien que cette étude ait ciblé les cancers du côlon-
rectum, du poumon et du sein, les résultats observés 
seraient probablement similaires pour les autres 
types de tumeurs solides compte tenu du fait que 
toutes ces tumeurs suivent les mêmes règles de 
codification et de datation spécifiques à la demande 
d’ALD et à l’enregistrement de nouveaux cas de 
cancer dans les registres.

Conclusion

À notre connaissance, cette étude est la première 
à documenter la concordance entre les dates de 
diagnostic et de mise en ALD chez les personnes 
atteintes d’un cancer. Dans la majorité des cas, les 
patients atteints pour la première fois de cancers, 
du côlon-rectum, du poumon ou du sein étaient mis 
en ALD avant le diagnostic définitif du cancer, basé 
essentiellement sur les résultats histologiques posi-
tifs du prélèvement du cancer. En l’absence de règle 
épidémiologique stricte pour la date de mise en ALD, 
la date d’effet d’ALD, lorsque cette information existe, 
ne peut servir objectivement de « proxy » pour calculer 
les indicateurs de délai de prise en charge  des 
personnes atteintes de cancers. D’autres alternatives 
de dates « proxy » pourraient reposer sur des dates 
de réalisation d’examens diagnostiques avec séjours 
hospitaliers, comme par exemple les endoscopies 
digestives ou broncho-pulmonaires, ou s’appuyer sur 
des travaux du réseau Redsiam (http://www.redsiam.
org) en matière de repérage d’informations dans les 
bases médico-administratives, à des fins épidémio-
logiques ou de santé publique, d’autant plus que la 
problématique étudiée peut concerner des patho
logies autres que le cancer. ■
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