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Abréviations

ALD Affection de longue durée

CiM10 Classification internationale des maladies, 10° révision

ciMmo3 Classification internationale des maladies en oncologie, 3¢ révision
CnamTS Caisse nationale d'assurance maladie des travailleurs salariés
Insee Institut national de la statistique et des études économiques
LMNH Lymphome malin non hodgkinien

MSA Mutualité sociale agricole

RSI Régime social des indépendants

THS Traitement hormonal substitutif

TSM Taux standardisé sur la structure d'age de la population mondiale
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1.  Introduction

La surveillance nationale des cancers en France repose sur les données des registres des cancers, qui couvrent
actuellement environ 20 % de la population, et les données de mortalité, qui couvrent I'ensemble de la population
[1,2]. Les données des registres sont disponibles dans un délai de trois a quatre ans, délai indispensable a la validation
et a I'exhaustivité des données recueillies. Ainsi, des projections a court terme sont nécessaires pour fournir des
informations au niveau national sur I'année en cours [2,3]. Ces projections s'appuient sur la modélisation du rapport
entre incidence et mortalité, de 1980 jusqu’a la derniére année de données disponibles, puis sur une projection pour les
années ultérieures. Trois scenarii de projection sont envisagés, et pour chaque localisation cancéreuse, un scénario est
privilégié par un groupe d'épidémiologistes du Réseau francais des registres des cancers a partir des connaissances
épidémiologiques sur la localisation cancéreuse considérée et d'éventuelles informations apportées par les données
médico-administratives (données de I'Assurance maladie ou données hospitaliéres).

Le dispositif des affections de longue durée (ALD) des Caisses d'assurance maladie permet la prise en charge financiére
des soins liés a une maladie chronique nécessitant un traitement prolongé et une thérapeutique codteuse.
Les nouvelles inscriptions en ALD ne reflétent que partiellement l'incidence des cancers, mais ces données sont
disponibles rapidement (délai d'un an) et peuvent apporter une information précieuse sur les tendances récentes de
I'incidence des cancers.

Cette étude a deux objectifs :

1. vérifier rétrospectivement la cohérence des évolutions des taux de mises en ALD et d'incidence ;

2. identifier les ruptures de tendances récentes des ALD et suivre leur évolution. Les évolutions du taux de mises en
ALD sont comparées graphiquement aux évolutions du taux d'incidence modélisé dans le cadre des projections 2009
[2,3], en distinguant la période d'observation de données des registres et la période de projection.

Cette étude constitue le premier volet d'un projet sur I'utilisation des données d’ALD a des fins de surveillance
épidémiologique des cancers. Le deuxiéme volet s'intéressera a la validité d'estimations départementales des cancers a
partir des données ALD et des registres. Les deux volets s'inscrivent dans un cadre général d'évaluation de |"apport des
données médico-administratives pour la surveillance épidémiologique des cancers en France [4-8].

2. Matériel et méthodes

2.1 AFFECTIONS DE LONGUE DUREE

2.1.1 Description des données

L'analyse porte sur les nouvelles inscriptions en ALD pour cancer issues des trois principales Caisses d'assurance
maladie : le régime général (Caisse nationale d'assurance maladie des travailleurs salariés (CnamTS)), le régime des
indépendants (Régime social des indépendants (RSI)) et le régime agricole (Mutualité sociale agricole (MSA)). La mise
en ALD permet la prise en charge financiére des soins liés au cancer (exonération du ticket modérateur). Le codage du
diagnostic est en Classification internationale des maladies, 10° révision (CIM10), sur les trois premiers caractéres.

La CnamTS couvre environ 84 % des assurés sociaux, et les trois principaux régimes réunis couvrent environ 96 % des
assurés sociaux. Or le nombre de nouvelles inscriptions en ALD est rapporté a I'ensemble de la population (source
Institut national de la statistique et des études économiques (Insee)). Ainsi, les taux de mises en ALD sont sous-estimés
d'environ 4 a 16 %, selon que les résultats sont présentés pour les trois régimes ou pour la CnamTS seule. Par ailleurs,
les patients atteints d'un cancer ne font pas tous une demande d'ALD (bénéficiaires de la couverture maladie
universelle complémentaire ou d'une mutuelle couvrant tous les frais, patient déja en ALD pour un autre cancer’,
traitement léger peu coliteux, par exemple pour certains mélanomes, etc.). Aussi, ces données sous-estiment
I'incidence des cancers pour la plupart des localisations cancéreuses. A I'inverse, pour quelques localisations de cancer,
les ALD peuvent surestimer I'incidence du fait de I'inclusion de tumeurs non infiltrantes, /7 situ ou bénignes (cancers du

" Les médecins d'un patient présentant un nouveau cancer, et déja en ALD pour un cancer d'un autre organe, doivent normalement faire une
demande d’ALD spécifique pour le nouveau cancer. Il peut arriver toutefois que cette demande ne soit pas faite.
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sein, de la vessie et du systéme nerveux central) nécessitant le méme traitement qu'une tumeur invasive et qui, de ce
fait, sont fréquemment codées comme invasive dans les données ALD.

Par ailleurs, une nouvelle inscription en ALD ne correspond pas nécessairement a un nouveau cancer (cas incident) et
correspond parfois a un cas prévalent. En effet, I'inscription en ALD d'une personne avec une rechute de cancer sera
considérée comme une nouvelle inscription, et non un renouvellement, s'il y a eu une interruption de I'ALD.
Un changement de régime ou de Caisse primaire d'assurance maladie d'un assuré déja ALD peut également apparaitre
comme une nouvelle inscription en ALD dans la nouvelle Caisse.

A I'heure actuelle, I'Institut de veille sanitaire dispose des données agrégées annuelles & partir de la date d'avis® de
I’ALD et non de la date d'effet? de la mise en ALD. La date d'effet est antérieure a la date d'avis et elle est plus proche
de la date de diagnostic. L'extraction annuelle reposant sur la date d'avis est disponible plus rapidement (I'année n+1
pour la CnamTS et le RSI, et n+2 pour la MSA). Ces données sont donc légérement décalées dans le temps, par rapport
a la date de diagnostic telle que définie dans les registres.

Au moment de I'analyse, les données étaient disponibles de 1997 a 2008 pour la CnamTS et de 2000 a 2007 pour le
RSI et la MSA. Cependant, le Régime général de I'assurance maladie ne garantit pas une qualité optimale des données
antérieures a 2000, et il faut &tre prudent dans I'interprétation des données. Le RSI et la MSA ne garantissent pas une
qualité optimale des données avant 2003, ce qui devrait avoir des conséquences modérées puisqu'ils ne représentent
que 12 % de I'ensemble des ALD interrégimes.

Cette étude s'intéresse aux tendances temporelles du taux de mises en ALD et non au niveau de ce
taux. Il faut toutefois rester prudent dans I'interprétation des évolutions du taux de mises en ALD. Elles peuvent étre
affectées par des évolutions réglementaires ou par une évolution de la proportion des personnes atteintes d'un
nouveau cancer qui font une demande d’'ALD. Cette proportion peut varier notamment avec les évolutions de la gravité
des cancers au moment du diagnostic et de la lourdeur des traitements.

2.1.2 Evolutions réglementaires des ALD

Les ALD sont sujettes a des évolutions réglementaires susceptibles d'influer sur le taux de mises en ALD observé.
Les évolutions réglementaires et de codage recensées depuis 1997 sont le suivantes :

- en 2000, passage de le CIM9 a la CIM10 (sur trois caractéres). Les définitions de localisation par cancer n’ont pas été
modifiées mais un changement de classification oblige a revoir les définitions des codes utilisés et peut de ce fait
entrainer une modification du codage. Pour deux localisations, une augmentation artificielle du nombre de mise en ALD
est clairement observée entre 1997 et 2000 (corps de I'utérus et lymphome malin non hodgkinien (LMNH)) ;

- en 2000, instauration de la majoration du maintien a domicile pour les plus de 75 ans. Elle s'applique aux visites
réalisées aupres des patients d'au moins 75 ans en ALD dans le but de favoriser le maintien a domicile des personnes
agées. Un pic du taux de mises en ALD chez les personnes agées de plus de 75 ans est observé en 2000 et 2001 ;

- en 2005, rémunération de 40 euros par an et par patient en ALD pour le médecin traitant. Aucune conséquence de
cette réglementation ne semble étre observée pour les cancers ;

- en 2006, nouveau parcours de soins pour la mise en ALD, signé par le médecin traitant. A partir de cette date, le
médecin traitant doit constater la pathologie faisant I'objet d'une demande d'ALD et établir un protocole de soins, qui
définit les soins liés a cette pathologie et pris en charge a 100 % au titre de I'ALD. Ce protocole peut é&tre établi par un
autre médecin, a titre dérogatoire, lorsque le diagnostic est fait a I'hopital ou dans un contexte d'urgence. La mise en
ceuvre en 2006 de ce nouveau dispositif a parfois impliqué un retard dans les envois des demandes d'ALD au médecin-
conseil, et donc un délai dans les avis émis par I'Assurance maladie. Une légére baisse des taux de mises en ALD
est souvent observée en 2006.

2.2 TAUX D’INCIDENCE MODELISES (SOURCE : PROJECTIONS 2009)

Les taux d'incidence présentés dans ce rapport sont issus des projections nationales 2009 [2,3]. Les projections pour
I'année en cour (année 7) sont actualisées chaque année et reposent sur une modélisation du rapport entre incidence
et mortalité dans les départements avec registre. Les tendances de I'incidence et de la mortalité sont analysées de 1980
jusqu'a la derniére année de données disponibles, et une projection a court terme est réalisée pour les années

2 |a date d'avis est la date de traitement de la demande par l'assurance maladie. La date d'effet est la date a partir de laquelle les soins sont
remboursés a 100 % et elle peut étre antérieure a la date d'avis.
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ultérieures. Ces projections dépendent donc des hypothéses adoptées sur I'évolution de I'incidence entre la derniére
année de données disponibles et I'année 1. Pour rendre compte de cette incertitude, trois différents scenarii d'évolution
sont présentés et pour chaque localisation, un scénario est privilégié parmi les trois: (a) la tendance récente se
prolonge, (b) le risque est supposé constant sur les années récentes (a partir de 2005) ou (c) la tendance moyenne sur
I'ensemble de la période d'observation se prolonge [2,3]. Le scénario privilégié est choisi par un groupe
d'épidémiologistes a partir des connaissances épidémiologiques sur la localisation considérée et des connaissances sur
I'évolution de la prévalence des facteurs de risque. De plus, un document présentant les évolutions des taux de mises
en ALD jusqu'a I'année n-2est transmis pour aider au choix du scénario de projections de |'année 7.

Dans le travail de projection 2009 (réalisé fin 2008), les données des registres étaient disponibles jusqu'en 2004.
On distinguera dans ce rapport la période d'observation des données de registres, de 1997 a 2004, de la période de
projection, de 2005 a 2009. Les données ALD étaient disponibles jusqu’en 2007 au moment de ces projections et ont
parfois contribué au choix du scénario (par exemple, pour le cancer du sein).

2.3 DESCRIPTION DES DONNEES ALD

Dans un premier temps, des graphiques présentent les taux standardisés d'ALD par année, par localisation et par sexe.
La localisation "Tous cancers" est présentée en premier lieu. Cette description a pour objectif de repérer d'éventuels
artefacts dans les taux de mise en ALD, liés a des évolutions réglementaires des ALD ou, pour les années antérieures a
2000, a une qualité moins optimale des données. Les évolutions des taux de mises en ALD ne seront pas commentées
sur ces figures ; elles le seront par la suite dans le cadre des comparaisons avec les taux d'incidence modélisés
(paragraphe 2.4).

Les taux sont standardisés sur la structure d'age de la population mondiale (TSM) et sont présentés de 1997 a 2008
pour la CnamTS et de 2000 a 2007 pour les trois principaux régimes (CnamTS, MSA et RSI). Les personnes-années ont
été estimées a partir des derniéres mises a jour des populations Insee 1990-2009. Ces taux sont présentés par
localisation et par sexe.

2.4 EVOLUTIONS DES TAUX DE MISE EN ALD ET DES TAUX D’INCIDENCE
MODELISES (SOURCE : PROJECTIONS 2009)

Dans un deuxiéme temps, des comparaisons graphiques entre les taux standardisés d'ALD (CnamTS 1997-2008) et
les taux d'incidence modélisés (1997-2009) sont présentées. Cette comparaison répond a deux objectifs : (1) vérifier
la cohérence des évolutions de mises en ALD et d'incidence jusqu'en 2004 et (2) identifier d'éventuelles ruptures
de tendance du taux de mise en ALD depuis 2004. Ces graphiques permettent en outre de comparer, aprés 2004,
le scénario privilégié dans les projections 2009 et les évolutions du taux de mise en ALD. Cette comparaison peut étre
informative, bien que les données ALD aient pu contribuer au choix du scénario. Elle permet en effet d'identifier
les localisations cancéreuses qui présentent des évolutions du taux de mise en ALD intermédiaires entre les différents
scenarii. D'autre part, elle permet de situer les données ALD de I'année 2008, qui n'étaient pas encore disponibles
au moment du choix du scénario des projections.

Les taux sont standardisés sur la population mondiale, et sont présentés par sexe et par localisation, en échelle
arithmétique et en échelle logarithmique. Afin de faciliter la lecture des graphiques, la courbe des taux standardisés de
mise en ALD a été lissée. Dans ces comparaisons graphiques, les taux de mise en ALD sont issus des données de la
CnamTS uniquement et rapportées aux populations Insee. Les effectifs et taux standardisés a la population mondiale
correspondant a ces graphiques sont présentés en annexe 3.

Enfin, pour les localisations de cancer présentant une rupture de tendance ou une divergence des évolutions,
des analyses détaillées décrivent les tendances par groupe d'age (20-49 ans, 50-74 ans et 75 ans et plus). La proportion
de mise ALD, parmi les personnes atteintes d'un nouveau cancer, diminuant fortement avec I'age, ces graphiques ne
peuvent pas étre utilisés pour comparer les niveaux du taux de mise ALD entre les groupes d'age.
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2.5 LOCALISATIONS ETUDIEES

Le tableau 1 présente les définitions des localisations étudiées. La définition des localisations est issue des estimations
nationale de I'incidence [1]. Les registres utilisent la classification internationale des maladies appliquée a I'oncologie
(CIMO3). Les ALD sont codées selon la CIM10, sur trois caractéres depuis 2000 (2002 pour le RSI). Elles étaient codées
selon la CIM9 avant, et un transcodage en CIM10 a été effectué. Les définitions des localisations étudiées sont
superposables selon les deux nomenclatures (CIM10 sur trois caractéres ou CIMO3). En revanche, la restriction du
codage de la CIM10 sur trois caractéres, utilisée dans les ALD, ne permet pas d'étudier les sous-groupes de leucémies,
comme par exemple les leucémies lymphoides chroniques (C911). La localisation "Toutes leucémies" n’est pas
pertinente en termes clinique et épidémiologique, car elle rassemble des cancers extrémement hétérogénes, mais elle
est présentée a titre documentaire.

| TABLEAU 1 |

Définition des localisations de cancer étudiées

Localisation Incidence’ (CIMO3) ALD (CIM10)
Levre-bouche-pharynx C00-C14 C00-C14
(Esophage 15 C15
Estomac C16 C16
Célon-rectum et anus C18-C21 C18-C21
Foie C22 C22
Pancréas C25 C25
Larynx €32 €32
Poumon 33-C34 C33-C34
Mélanome de la peau ca4P 43

Sein 50 50

Col de l'utérus 53 53
Corps de |'utérus 54 54
Ovaire €56, C57¢ C56-C57
Prostate Co61 co61
Testicule C62 C62
Vessie C67 67

Rein et autre organes urinaires C64-C66 ; C68 C64-C66 ; C68
Systéme nerveux central C70-c72¢ C70-C72
Systéme nerveux central “élargi” c70-c72¢ C70-C72, D32, D33, D42, D43
Thyroide 73 73
Lymphome malin non hodgkinien ® (82-C85
Maladie de Hodgkin f 81
Myélome multiple et maladies immunoprolifératives 9 88, C90
Toutes leucémies Non étudiée C91-C95
Tous cancers (cancers de la peau hors mélanome exclus) C00 a C80 C00 a C97 hors C44

4 Définition issue de Belotet al, 2008 [1].

b Morphologies 87203 a 87803.

< Toutes morphologies sauf {84423 ; 84513 84613 84623 84723 ; 84733).

7 Mophologies <91103 ou = 91800,

€ Toutes topographies, morphologies de 95903 & 95963, de 96703 3 97193, de 97273 & 97293, et de 98323 & 98343,
! Toutes topographies, morphologies de 96503 a 96673.

9 Toutes topographies, morphologies de 97313 & 97343 et de 97603 4 97643,
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3. Résultats

3.1 DESCRIPTION DES ALD

Les figures 1a et 1b présentent les taux standardisés sur la population mondiale de mise en ALD (CnamTS et
interrégimes) pour |'ensemble des localisations cancéreuses ("Tous cancers") chez I'homme et la femme
respectivement. Les indicateurs sont également présentés en retirant le cancer de la prostate chez I'homme et le cancer
du sein chez la femme, compte tenu du poids majeur de ces cancers. Enfin, les figures présentent les taux standardisés
de mise en ALD par tranche d'age (CnamTS). L'impact de certaines évolutions réglementaires semble visible (chapitre
2). Le taux de mise en ALD diminue légérement en 2006. Chez les personnes agées de plus de 75 ans, on observe un
léger pic du taux de mise en ALD en 2000 et 2001. Par ailleurs, on observe un léger pic du taux de mise en ALD en
2004, en particulier chez les personnes agées de 75 ans et plus, sans avoir pu relier cette observation a une évolution
réglementaire des ALD. Ces éléments sont visibles pour de nombreuses localisations cancéreuses (figures 2a et 2b).

Pour les deux sexes, les taux de mise en ALD pour "Tous cancers" augmentent de 1997 a 2004 et présentent une
rupture de tendance au-dela (stabilisation chez I'homme, arrét temporaire de la croissance chez la femme). Le poids du
cancer de la prostate dans ces évolutions, et dans une moindre mesure du cancer du sein, est important. Le taux de
mise en ALD hors cancer de la prostate est stable chez I'homme sur I'ensemble de la période. Le taux de mise en ALD
hors cancer du sein chez la femme augmente sur I'ensemble de la période. Aussi, la localisation "Tous cancers" ne sera
pas étudiée dans les comparaisons d'évolution de mise en ALD et de projections d'incidence au paragraphe 3.3,
le choix du scénario pour les cancers du sein et de la prostate ayant une grande influence. Il est plus pertinent de
considérer chaque localisation spécifiquement.

Les figures 2a et 2b présentent les taux standardisés sur la population mondiale de mise en ALD par localisation
cancéreuse chez I'homme et chez la femme respectivement, de 1997 a 2008. Pour les LMNH et les cancers du corps de
I'utérus, les données ALD ne sont visiblement pas fiables avant 2000, avec des augmentations majeures et
artefactuelles entre 1997 et 2000. Pour un grand nombre de localisations (leévres-bouche-pharynx, estomac, cdlon-
rectum, foie, pancréas, larynx, poumon, utérus, ovaire, prostate, vessie, rein et systtme nerveux central), on observe
une diminution du taux de mise en ALD en 2006, en lien probablement avec la mise en place du nouveau parcours de
soin. Cette diminution toutefois n'est pas visible pour toutes les localisations ; elle dépend certainement du parcours
prise en charge des cancers et aussi de la variabilité aléatoire des données. Un pic est par ailleurs observé en 2004 pour
les localisations foie, pancréas, larynx, poumon, sein, col de I'utérus, prostate, testicules, vessie et rein. Ce pic nest pas
lié a une évolution réglementaire.
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| FIGURE 1A |

Taux annuel de mise en ALD standardisés sur la population mondiale (TSM) “tous cancers”
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| FIGURE 1B |

Taux annuel de mise en ALD standardisés sur la population mondiale (TSM) tous cancers

chez les femmes
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| FIGURE 2A |

Taux annuels standardisés (monde) de mise en ALD régime général (CnamTS) et interrégimes
(CnamTS, MSA, RSI) chez les hommes
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| FIGURE 2B |

Taux annuels standardisés (monde) de mise en ALD régime général (CnamTS) et interrégimes
(CnamTS, MSA, RSI) chez les femmes
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3.2 EVOLUTIONS DES TAUX DE MISE EN ALD ET DES TAUX D’INCIDENCE
MODELISES (SOURCE : PROJECTIONS 2009)

Les figures 3a et 3b présentent par localisation les taux de mise en ALD (CnamTS) et les taux nationaux d‘incidence
standardisés sur la population mondiale, de 1997 a 2009 chez I'homme et la femme respectivement. Le petit trait
vertical sur la courbe du taux d'incidence indique le début de la période de projection. Les figures 4a et 4b présentent
les mémes graphiques en échelle logarithmique pour une comparaison plus aisée des évolutions. Pour les LMNH et les
cancers du corps de l'utérus, on évitera d'interpréter les données ALD avant 2000. Ces graphiques répondent a un
double objectif :

1. vérifier rétrospectivement la cohérence des évolutions des taux de mises en ALD et d'incidence jusqu’en 2004 ;

2. identifier les ruptures de tendances récentes des ALD et suivre leurs évolutions.

Sur la période d'observation des données de registres, de 1997 a 2004, les évolutions des taux standardisés de mise en
ALD et d'incidence sont relativement similaires pour la plupart des localisations cancéreuses. Elles sont clairement
divergentes pour les cancers de la vessie, en particulier chez la femme, pour les mélanomes, pour les cancers du larynx
chez I'homme. Elles divergent pour la maladie de Hodgkin, mais les effectifs sont faibles. Enfin, elles divergent
légérement pour les cancers du célon-rectum et du foie chez I'homme. Elles peuvent également sembler légérement
divergentes chez I'homme pour les cancers du systéme nerveux central, mais les effectifs sont faibles et cette
divergence provient uniquement des années 1998 et 1999, années qu'il faut interpréter avec prudence. Pour de rares
localisations, des divergences d'évolution entre taux de mise en ALD et taux d'incidence modélisés sont visibles si on
considére I'ensemble de la période. Ainsi, pour le cancer du col de I'utérus, le taux de mise en ALD ne présente pas une
diminution aussi importante que celle de I'incidence. Ceci est également observé pour les cancers de |'estomac chez la
femme, mais les effectifs sont faibles. Enfin, pour les cancers du célon-rectum chez I'homme, le taux de mise en ALD
est en légére augmentation alors que l'incidence est en légére diminution.

Sur la période de projection (aprés 2004), des ruptures de tendance du taux de mise en ALD sont clairement observées
pour les cancers de la prostate et du sein, et dans une moindre mesure de la thyroide. Un trés léger ralentissement de
la croissance est également observé pour les cancers du testicule. Pour les cancers du sein et de la prostate, les scenarii
privilégiés pour les projections d'incidence en 2009 reposaient sur I'hypothése de stabilité des taux, compte tenu des
connaissances épidémiologiques et des évolutions observées des taux de mise en ALD (voir discussion). Pour les
cancers de la thyroide, le scénario de projection retenu en 2009 reposait sur une hypothése de prolongation des
tendances. Aussi, les taux d'incidence modélisés et le taux de mises en ALD présentent des évolutions divergentes pour
ce cancer a partir de 2004.
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| FIGURE 3A |

Taux annuels standardisés (monde) de mise en ALD observés et lissés (ChnamTS),
et taux d’incidence modélisés, chez les hommes
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| FIGURE 3B |

Taux annuels standardisés (monde) de mise en ALD observés et lissés (ChamTS), et taux
d’incidence modélisés chez les femmes
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| FIGURE 4A |

Taux annuels standardisés (monde) de mise en ALD observés et lissés (CnamTS), et d’incidence
chez les hommes, échelle logarithmique
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| FIGURE 4B |

Taux annuels standardisés (monde) de mise en ALD observés et lissés (ChnamTS),
et d’incidence chez les femmes, échelle logarithmique
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3.3 RESULTATS DETAILLES POUR CERTAINES LOCALISATIONS

Les localisations présentant des ruptures de tendance (sein, prostate, thyroide) ou de légéres divergences d'évolution
entre ALD et incidence (c6lon-rectum et utérus) sont présentées plus en détail dans ce paragraphe, avec en particulier
une déclinaison par tranche d'age (50-74 ans et 75 ans et plus).

Des résultats détaillés sont aussi présentés en annexe pour deux autres cancers : le cancer du poumon, étant donné son
importance en santé publique, et les cancers du systéme nerveux central, étant donné les éventuelles imprécisions de
codage, avec une définition élargie pour les ALD regroupant les tumeurs bénignes et malignes.

3.3.1 Cancer du sein

| FIGURE 5 |

Taux annuels standardisés (monde) de mise en ALD et d’incidence, tous dges et par tranche d’age,
cancer du sein
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ALD : affection longue durée ; CnamTS : Caisse nationale d'assurance maladlie des travaffleurs salariés.

Les évolutions des taux de mise en ALD et d'incidence sont relativement similaires sur la période d'observation.
On remarque toutefois une augmentation plus forte des ALD comparée a l'incidence chez les femmes agées de 50
a 74 ans. Une rupture de tendance du taux de mise en ALD est observée aprés 2005, principalement pour les femmes
agées de 50 a 74 ans, avec une diminution du taux puis une stabilisation. Chez les femmes agées de 75 ans et plus,
le taux de mise en ALD semble poursuivre une légére augmentation. Les projections d'incidence 2009 avaient retenu
I'hypothése de stabilité des taux, compte tenu des connaissances épidémiologiques et des évolutions des taux de mise
ALD (voir discussion).
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3.3.2 Cancer de la prostate

| FIGUREG |

Taux annuels standardisés (monde) de mise en ALD et d’incidence, tous ages et par tranche d’age,

cancer de la prostate
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ALD : affection longue durée ; ChamTS : Caisse nationale d assurance maladie des travailleurs salariés.

Le taux de mise en ALD pour cancer de la prostate se stabilise entre 2004 et 2007, aprés des années de forte
croissance, pour finalement diminuer en 2008. La diminution concerne toutes les tranches d'ages mais I'inversion de
tendance a débuté plus tot chez les hommes plus agés. Chez les hommes agés de plus de 75 ans, les taux de mise en
ALD présentent un pic en 2001-2002 et 2004, pics souvent observés dans cette classe d'dge. Les projections
d'incidence 2009 avaient retenu I'hypothése de stabilité des taux, sur la base d'éléments épidémiologiques
essentiellement (voir discussion) et corroborés par les données ALD.
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3.3.3 Cancer de la thyroide

Le taux de mise en ALD pour cancer de la thyroide, chez I'homme comme chez la femme, présente un net

ralentissement de la croissance a partir des années 2003-2004, aprés plusieurs années de croissance soutenue.
Ce ralentissement concerne les personnes agées de 20 a 49 ans et de 50 a 74 ans. Chez ces derniéres, les taux de mise
en ALD continuent toutefois d'augmenter, mais a un rythme moins soutenu. Les projections d'incidence ont supposé la
poursuite de la croissance et prévoient ainsi une forte augmentation de I'incidence de ce cancer. Les évolutions des
projections d'incidence et du taux de mise en ALD divergent ainsi depuis 2004, essentiellement chez les personnes

agées de moins de 75 ans.

| FIGURE 7A |

Taux annuels standardisés (monde) de mise en ALD et d’incidence, tous ages et par tranche d’age,

cancer de la thyroide, hommes
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| FIGURE 7B |

Taux annuels standardisés (monde) de mise en ALD et d’incidence, tous dges et par tranche d’age,
cancer de la thyroide, femmes
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3.3.4 Cancer du colon et du rectum

| FIGURE 8A |

Taux annuels standardisés (monde) de mise en ALD et d’incidence, tous ages et par tranche d’age,

pour le c6lon-rectum, hommes
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| FIGURE 8B |

Taux annuels standardisés (monde) de mise en ALD et d’incidence, tous ages et par tranche d’age,
pour la c6lon-rectum, femmes
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ALD : affection longue durée ; ChamTS : Caisse nationale d assurance maladie des travailleurs salariés.

Pour le cancer du cblon-rectum, le taux de mise en ALD présente une légére croissance pour les deux sexes, en
particulier chez les personnes agées de 50 a 74 ans. Les projections d'incidence 2009 prévoyaient une légére
diminution chez I'homme et une stabilité chez la femme.
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3.3.5 Cancers de 1'utérus (col, corps, sans précision)

La figure 9 présente les taux de mise en ALD pour les cancers de I'utérus (col, corps et sans précision). Le taux de mise
en ALD des cancers de I'utérus non précisé a chuté entre 1997 et 2000, certainement en raison du passage a la CIM10,
et ré-augmente depuis 2004 chez les femmes agées de plus de 50 ans. Ainsi, les taux de mise en ALD des cancers du
col et/ou du corps de I'utérus sont sous-estimés avant 2000 et depuis 2004 pour ces classes d'ages, ce qui limite
I'interprétation de leur évolution.

| FIGURE 9 |

Taux standardisés (monde) de mise en ALD, tous ages et par tranche d’age, pour les cancers
de 'utérus (col, corps et sans précision)
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4. Discussion

Les trois principaux régimes d'Assurance maladie couvrent 96 % des assurés sociaux et la CnamTS 84 % environ. Ainsi,
les taux de mise en ALD calculés sous-estiment le niveau réel du taux de mise en ALD. Par ailleurs, ce dernier sous-
estime le taux d'incidence pour la plupart des localisations cancéreuses, car les patients atteints d'un cancer ne font
pas tous une demande d'ALD. Ce travail s'intéresse aux tendances temporelles et non au niveau de l'incidence
nationale.

Cette étude a décrit les évolutions du taux de mise en ALD depuis 2000 et les a comparé aux évolutions des taux
d'incidence modélisés issus des projections nationales d'incidence des cancers 2009 [2,3], afin de vérifier dans le passé
la cohérence de ces évolutions et d'identifier d'éventuelles ruptures de tendances depuis 2004. De facon générale,
il faut rester prudent dans I'interprétation des évolutions du taux de mises en ALD. Elles peuvent étre affectées par des
évolutions réglementaires ou par une évolution de la proportion des personnes atteintes d'un nouveau cancer qui font
une demande d'ALD. Cette proportion peut varier en particulier avec les évolutions de la gravité des cancers au
moment du diagnostic et de la lourdeur des traitements.

Les évolutions des taux de mise en ALD et des taux d'incidence modélisés sont relativement concordantes sur
la période d'observation, a I'exception de quelques localisations cancéreuses. Les taux de mise en ALD présentent
des ruptures récentes des tendances pour trois localisations cancéreuses (sein, prostate, thyroide). Sur la période
de projection, seul le cancer de la thyroide présente des divergences d'évolution importantes entre taux d'incidence
et taux de mise en ALD.

Les évolutions du taux de mise en ALD et des taux d'incidence modélisés divergent sur la période d'observation pour
les cancers de la vessie, du mélanome et du larynx chez I'homme. Les ALD pour cancer de la vessie incluent
des tumeurs non infiltrantes (pTa, /n situ) traitées de facon identique aux tumeurs infiltrantes, ce qui explique
probablement la divergence d'évolution observée (incidence en diminution et ALD en augmentation). Le mélanome
étant fréquemment pris en charge par les dermatologues en médecine de ville, le nombre d'ALD est trés inférieur au
nombre de cas incidents pour ce cancer. La divergence d'évolution entre taux d'incidence et de mise en ALD pour
ce cancer traduit probablement une augmentation des demandes d'ALD parmi les personnes présentant un mélanome,
pour des raisons qu'il faudrait éclaircir. Pour le cancer du larynx chez 'homme, on peut supposer un phénomeéne
identique, en lien peut-étre avec des demandes multiples d'ALD plus fréquentes en cas de poly-pathologies.

Une légeére divergence des évolutions entre taux de mise en ALD et taux d'incidence modélisés est observée pour le col
de l'utérus (diminution plus faible dans les ALD). Mais les taux de mise en ALD des cancers du col ou du corps de
I'utérus sont affectés par la proportion de cancers de l'utérus non précisés, qui a varié au cours du temps.
Des divergences mineures sont également observées pour les cancers du colon-rectum et du foie chez I'homme, et un
peu plus importantes pour la maladie de Hodgkin, quoique sur de faibles effectifs. Pour ces localisations, les évolutions
des taux de mise en ALD doivent étre interprétées avec réserve. Pour le cancer c6lon-rectum, le rapport entre nombre
d'ALD et nombre des cas incidents est faible et, comme pour le mélanome, les personnes atteintes font probablement
plus souvent une demande d'ALD qu'auparavant. Enfin, on remarque pour le cancer du sein une augmentation avant
2004 légerement plus forte du taux de mise en ALD comparé au taux d'incidence, chez les femmes agées de 50 a
74 ans. Cette différence est pourrait étre liée a l'inclusion de cancers /n situ dans les ALD, ces derniers étant
fréquemment codés en tumeur invasive dans les ALD.

Pour trois localisations, on observe des ruptures de tendances récentes (sein, prostate, thyroide). Une rupture
des tendances du taux de mise en ALD est observée depuis 2005 pour le cancer du sein, en particulier chez les femmes
agées de 50 a 74 ans, avec un taux qui a légérement diminué avant de se stabiliser. Cette information avait été publiée
par la CnamTS [9-11], soulignant l'intérét et la réactivité des données ALD pour la surveillance des cancers.
Cette rupture de tendance a été observée dans plusieurs pays [12-17] et elle a récemment été constatée dans plusieurs
registres francais [18,19]. La diminution rapide de I'utilisation des traitements hormonaux substitutifs (THS) de la
ménopause a été la principale explication évoquée dans la littérature internationale [20]. Les THS auraient un effet
promoteur et non initiateur sur les tumeurs malignes du sein [20]. Ainsi, les effets sur I'incidence liés a la diminution de
I'utilisation des THS, dans les classes d'age concernées, pourraient étre simplement transitoires.

Le taux de mise en ALD pour cancer de la prostate, aprés des années de forte augmentation, diminue pour la premiére
fois en 2008. Cette diminution avait aussi été signalée par la CnamTS en 2009 [21]. Elle est cohérente avec les
connaissances épidémiologiques. Le développement intensif du dépistage par dosage du Prostate Specific Antigen
a principalement été évoqué pour expliquer les augmentations majeures de I'incidence du cancer de la prostate dans
plusieurs pays occidentaux (+8,5 % par an en France entre 2000 et 2005 [1]). Une baisse brutale des taux d'incidence
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avait été observée aux Etats-Unis, et plus récemment en Suéde et en Finlande, aprés avoir atteint des taux compris
entre 115 et 140 pour 100 000 selon le pays [22,23]. Un arrét de la croissance de I'incidence du cancer de la prostate,
voire une diminution, était donc attendu prochainement en France, ou le taux atteignait déja 120 pour 100 000 en
2005 [1]. Il reste cependant difficile de prévoir les évolutions a court terme pour ce cancer tant son incidence est
sensible au dépistage. Les données ALD 2009 permettront de confirmer ou non la diminution observée en 2008.

Le taux de mise en ALD pour cancer de la thyroide présente pour les deux sexes un ralentissement de la croissance
depuis 2004 dans certaines classes d'age. Les évolutions du taux de mise en ALD et du taux d'incidence sont similaires
avant 2004 et divergent au-dela. Il faut rester prudent dans l'interprétation des tendances de mise en ALD et une
analyse complémentaire des données hospitaliéres serait utile. Toutefois, un éventuel artefact de mesure lié aux
données ALD pourrait difficilement expliquer a lui seul cette divergence. Les projections 2009 ont supposé une
croissance sans infléchissement et représentent ainsi une hypothése haute. Les évolutions observées du taux de mise
en ALD représentent une situation intermédiaire entre les différents scenarii considérés dans le cadre des projections.
L'incidence du cancer la thyroide est en forte augmentation depuis plus de 25 ans en France (+6 % par an) [1]. Elle est
en augmentation dans la plupart des pays [24], & I'exception de I'lslande, la Suéde et la Norvége [23]. A notre
connaissance, aucun pays n'a encore observé un ralentissement de la croissance pour ce cancer, sauf en Finlande [23].
L'incidence du cancer de la thyroide est trés sensible aux pratiques médicales et aux techniques diagnostiques
(diagnostic précoce). Il est possible qu’une saturation des effets liés aux pratiques médicales, ou une modification des
pratiques, ait débuté dans certaines classes d'age.

Les évolutions a court et moyen termes pour ce cancer restent toutefois incertaines.

5. Conclusion

Les données de mise en ALD des Caisses d'assurance maladie apportent une information utile pour la surveillance des
tendances récentes de I'incidence des cancers au niveau national, sauf pour quelques localisations (vessie, mélanome,
larynx). Elles sont disponibles rapidement et permettent ainsi de détecter ou de confirmer des changements récents de
tendance. Les évolutions du taux de mise en ALD doivent toutefois &tre interprétées avec prudence et s'écartent
légérement des évolutions d'incidence modélisés pour quelques localisations. Ces données sont complémentaires des
projections de l'incidence des cancers actualisées tous les ans, qui reposent sur une modélisation des données des
registres et de mortalité, et contribuent parfois au choix du scénario.

Les taux de mise en ALD présentent des ruptures récentes des tendances pour trois localisations cancéreuses (sein,
prostate et thyroide), illustrant I'intérét des données ALD pour la surveillance nationale des cancers. Une rupture de
tendance est observée depuis 2005 pour le cancer du sein, principalement chez les femmes &gées de 50 a 74 ans.
Le taux de mise en ALD pour cancer de la prostate, aprés des années de forte croissance, atteint un plateau et diminue
finalement en 2008. Ces évolutions sont cohérentes avec les connaissances épidémiologiques pour ces cancers. Le taux
de mise en ALD pour cancer de la thyroide présente un ralentissement inattendu de la croissance depuis 2004, dans
certaines classes d'age, pour les deux sexes, aprés plusieurs années de croissance soutenue. L'incidence du cancer de la
thyroide est trés sensible aux pratiques médicales. Il est possible qu’une saturation des effets liés a ces pratiques ou
une modification de la prise en charge aient débuté dans certaines classes d'age. Les évolutions a court et moyen
termes pour ce cancer restent toutefois incertaines. Cette étude souligne I'intérét des données ALD pour la surveillance
nationale des tendances récentes du cancer en France et sera mise a jour annuellement.
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Annexes

ANNEXE 1 — CANCER DU POUMON

| FIGURE 10A |

Taux annuels standardisés (monde) de mise en ALD et d’incidence, tous dges et par tranche d’age,
pour le poumon, chez les hommes

a- ALD,Cnamts et inter-regimes

b- ALD,Cnamts et incidence

c- ALD,Cnamts et incidence, échelle log

e e
o ———y—*—a.
IR S A T

—— ALD, Cnamts
ALD, Inter-regimes

%

*  ALDCnants observé
——  ALDCnants lissé
—— incidence

T T T T T T

B e

o
¢ ALDCnants observé
—— ALDCnants lissé
©9  — incidence

T T T T T T

T T T T T T
1008 2000 2002 2004 2006 2008

d- ALD-cnamts, par groupe d'age

1998 2000 2002 2004 2006 2008

e- ALD-cnamts et incidence, 50-74 ans

1098 2000 2002 2004 2006 2008

f-ALD-cnamts et incidence, +75 ans

v 2049
° 5074
75

8
34

°  ALDCnams observé
ALDCnants lissé
—— incidence

200
!

= ALDCnants observé
ALDCnants lissé
.~ incidence

1008 2000 2002 2004 2006 2008

T
1998 2000 2002 2004 2006 2008

T
1098 2000 2002 2004 2006 2008

| FIGURE 108 |

Taux annuels standardisés (monde) de mise en ALD et d’incidence, tous dges et par tranche d’age,
pour le poumon, chez les femmes
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ANNEXE 2 — SYSTEME NERVEUX CENTRAL (SNC)

| FIGURE 11A |

Taux standardisés (monde) de mise en ALD et d’incidence, tous ages et par tranche d’age, pour le
SNC, selon ’inclusion ou non des tumeurs bénignes dans les ALD, chez les hommes
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| FIGURE 118B |

Taux standardisés (monde) de mise en ALD et d’incidence, tous ages et par tranche d’age, pour le
SNC selon P’inclusion ou non des tumeurs bénignes dans les ALD, chez les femmes
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Les taux de mise en ALD pour tumeurs du systéme nerveux central, tumeurs bénigne inclues, sont en augmentation en
particulier chez la femme, et divergent des évolutions du taux d'incidence (tumeurs malignes). Cette augmentation
peut étre réelle ou refléter une augmentation de la proportion de personnes atteintes de tumeurs bénignes faisant une
demande d'ALD. Une confrontation aux données hospitaliéres serait intéressante.
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Intérét des données d’affections de longue durée 1997-2008
pour la surveillance nationale des tendances récentes de I’incidence
des cancers en France

Cette étude présente les évolutions nationales du taux de mise en affection de longue durée (ALD) des Caisses d'assurance
maladie de 1997 a 2008 pour 24 localisations cancéreuses. Ces évolutions doivent étre interprétées avec prudence car elles
peuvent étre affectées par des évolutions réglementaires ou par une évolution de la fréquence des demandes d'ALD parmi
les personnes atteintes d'un nouveau cancer. Ces évolutions ont été comparées a celles des taux d'incidence, estimés a partir
des données des registres départementaux des cancers et de données de mortalité nationales. Les estimations d'incidence
reposaient sur des données observées jusqu’en 2004 et un modele de projection au-dela. L'étude avait pour objectifs :

1. de vérifier la cohérence des évolutions des taux de mises en ALD et des taux d'incidence jusqu’en 2004 ;

2. d'identifier les ruptures de tendances récentes des taux de mise en ALD.

Sur la période d'observation de I'incidence (jusqu‘en 2004), les évolutions des taux de mises en ALD et d'incidence étaient
relativement similaires, sauf pour les mélanomes, les cancers de la vessie et du larynx. Elles divergeaient Iégérement toutefois
pour quelques autres localisations de cancer.

Les taux de mise en ALD présentaient de nettes ruptures de tendances récentes pour les cancers du sein, de la prostate et de
la thyroide, aprés plusieurs années de croissance soutenue. Concernant les cancers du sein et de la prostate, ces évolutions
sont cohérentes avec les connaissances épidémiologiques ; elles sont plus inattendues concernant le cancer de la thyroide,
avec un ralentissement de la croissance du taux de mise en ALD aprés 2004, dans certaines classes d'age, pour les deux sexes.
L'incidence du cancer de la thyroide est trés sensible aux pratiques médicales. Il est possible qu’une saturation des effets liés
aux pratiques médicales ou une modification de la prise en charge aient débuté pour certaines classes d'age.

L'évolution récente et a court terme de ce cancer en France reste toutefois trés incertaine.

I Mots clés : cancer, affection de longue durée, tendances, recueil données, France I

Interest of long-term illness health insurance data or monitoring recent national
trends in cancer incidence, 1997-2008

This study presents the national trends in the rate of long term illness agreements for full reimbursement issued from the
health insurance database (ALD-affection de longue durée), from 1997 to 2008 for 24 cancer sites. These trends should be
interpreted with caution, since they may be affected by regulatory changes or variations in the frequency of ALD requests
among persons with a new cancer. These trends were compared to incidence trends, estimated from cancer registries data
and national mortality data. The incidence estimations were based on observed data up to 2004 and on a projection model
after 2004. The study aimed at:

1. verifying the consistency between trends in ALD agreements rates and incidence rates up to 2004;

2. identifying recent changes in the trends of ALD agreements rates.

Trends in ALD agreements and incidence rates were relatively consistent over the observation period (until 2004), except
for bladder, melanoma and larynx cancers. They differed slightly, however, for a few cancer sites.

Trends in ALD agreements rates recently changed for breast, prostate and thyroid cancers, after several years of sustained
increase. These developments are consistent with epidemiological knowledge for breast and prostate cancers. They are
unexpected for thyroid cancer, with a slower increase in ALD agreements rate since 2004 for both genders. Thyroid cancer
incidence is highly sensitive to medical practices. The saturation of the effects of medical practices or a change in the medical
management of thyroid condition may have started for some age groups.

Recent and short term trends for this cancer remain highly uncertain though.
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