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Introduction

En France, le système de surveillance des cancers 
repose principalement sur les registres de cancer 
et l’enregistrement des causes médicales de décès 
par le Centre d’épidémiologie sur les causes médi-
cales de décès (CépiDc) de l’Institut national de 
la santé et de la recherche médicale (Inserm). Les 
registres de cancer assurent l’enregistrement actif 
et exhaustif des cas incidents de cancer dans une 
zone géographique délimitée (en général le dépar-
tement) et couvrent actuellement environ 20% de 
la population [1]. Des estimations nationales et 
régionales de l’incidence sont produites à partir 
des données de mortalité du territoire considéré, 
en extrapolant à la France le rapport entre inci-
dence et mortalité observées dans les départe-
ments couverts par un registre de cancer [2;3].

En complément à ce système de surveillance, 
des travaux basés sur l’utilisation des données 
des bases médico-administratives de l’assu-
rance maladie ou du Programme de médicali-
sation des systèmes d’information (PMSI) se 
développent [4-6]. Les données de ces bases 
médico-administratives présentent des intérêts 
de centralisation au niveau national et de rapide 

disponibilité ainsi qu’une couverture nationale, 
mais également des limites relatives à l’exhausti-
vité de leurs données.

L’objectif du système multi-sources cancer 
(SMSC) est de permettre une surveillance épidé-
miologique des cancers sur l’ensemble du terri-
toire et avec réactivité. Cet objectif a été décrit 
dans le premier Plan cancer gouvernemental 
2003-2007 [7] et réaffirmé dans le second [8]. 
Il vise à renforcer le dispositif actuel de surveil-
lance des cancers en France suite aux travaux de 
la commission multidisciplinaire d’évaluation des 
conséquences sanitaires de l’accident de Tcher-
nobyl en France, mise en place et pilotée par 
l’Institut de veille sanitaire (InVS) [9;10].

Le principe du SMSC est de croiser de façon 
automatisée et passive et à un niveau indivi-
duel les trois sources de données suivantes : 1) 
les données issues du PMSI, 2) les données de 
l’assurance maladie relatives aux exonérations 
du ticket modérateur pour cancer, correspondant 
à l’affection longue durée n°30 ou ALD cancer, 
3) les données issues des comptes-rendus d’ana-
tomie et cytologie pathologique (ACP) qui per-
mettent d’attester du diagnostic de cancer.

L’objectif de l’étude pilote était d’étudier la fai-
sabilité du croisement des trois sources et la 
pertinence de la mise en place du SMSC [11]. 
Cette étude pilote conduite par l’InVS a porté 
sur le cancer de la thyroïde et s’est déroulée de 
2004 à 2009. Ses objectifs spécifiques étaient 
d’étudier la faisabilité de :

- la mise en place d’une solution informatique 
pour le recueil des données ACP, leur anony-
misation, leur transfert depuis les structures 
publiques et privées jusqu’à l’InVS ;

- l’appariement des trois sources de données 
ACP, PMSI et ALD à l’aide d’un numéro d’anony-
mat commun ;

- la concordance entre les trois sources.

Nous rapportons dans cet article le déroulement 
et les résultats de cette étude pilote et les pers-
pectives envisagées pour le dispositif.
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Résumé / Abstract

Le développement d’un système de surveillance nationale, le système 
multi-sources cancer (SMSC), en complément du système reposant 
sur les registres a été recommandé par la commission d’évaluation des 
conséquences sanitaires de l’accident de Tchernobyl et affirmé par les 
Plans cancer gouvernementaux successifs.

Le principe repose sur le croisement de données anonymisées de trois 
sources : Programme de médicalisation des systèmes d’information 
(PMSI), affections de longue durée (ALD) et comptes-rendus d’anatomie 
et cytologie pathologiques (ACP). L’objectif de l’étude pilote était d’étu-
dier la faisabilité de la mise en place du SMSC. Elle a porté sur le cancer 
de la thyroïde dans deux régions : Île-de-France et Nord-Pas-de-Calais. 
Le recueil des données du compte-rendu ACP a été réalisé rétrospective-
ment (2004) grâce à un formulaire informatisé.

Au total, 423 fiches de données ACP de cancer de la thyroïde ont été trans-
mises par les anatomo-cytopathologistes volontaires des deux régions. 
Elles ont été croisées avec celles des ALD (1 159) et du PMSI (2 947) de 
l’année 2004. Le taux d’appariement (nombre de cas ACP retrouvés dans 
les autres sources) observé était respectivement de 84% (les 3 sources), 
de 81% (ACP, PMSI) et de 48% (ACP, ALD).

La mise en place du système a mis en évidence le fait que la solution 
informatique retenue était trop complexe pour un développement au 
niveau national. Cette complexité étant liée aux difficultés techniques 
rencontrées au cours du projet.

À l’issue du pilote, deux axes de développement du SMSC au niveau 
national ont été identifiés :  
- dans l’immédiat, croisement des 2 sources PMSI et ALD, à des fins des-
criptives et de production d’indicateurs de surveillance ;  
- à moyen terme et en parallèle avec le premier axe, étudier les condi-
tions de mise en place de la base nationale de données ACP.

Multi source surveillance system of cancers 
(MSSC): assessment of the pilot study

The development of a national multi source surveillance system of cancers 
(MSSC) in addition to the registry-based system has been recommended by 
the Assessment Commission on Health Effects of the Chernobyl Accident, 
and asserted by the successive governmental cancer plans.

The principle is to cross anonymous data from three sources: hospital dis-
charge database (PMSI), long-term illness (LTI) database and patholo-
gist’s report called ACPs. The objective of the pilot study was to study the 
feasibility of the MSSC implementation. The study concerned thyroid can-
cer in two French regions: Ile- de-France and Nord-Pas-de-Calais.

ACP data were retrospectively (2004) collected by electronic form.

Four hundred and twenty-three (423) forms of ACP data on thyroid can-
cer were transmitted by pathologists of both regions on a voluntary basis. 
They were crossed with data on LTI thyroid cancer (1,159) and PMSI thy-
roid cancer (2,947) for the year 2004. The rate of matched data (number of 
ACP cases retrieved in other sources) observed was 84% (3 sources), 81% 
(PMSI, ACP), and 48% (ACP, LTI). The pilot showed that the implementa-
tion of the system at national level would be too complex due to technical 
problems related to technical computer systems.

At the end of the pilot, two lines of MSSC development at national level 
were identified:  
- In the short term, crossing both PMSI and LTI cancer sources, for descrip-
tive purposes, and in order to produce surveillance indicators.  
- In the mid term, and in parallel with the first line, study the conditions 
of ACP data implementation at national level.
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- des priorités de santé publique dans ces deux 
régions ;

- du développement, en parallèle, de deux études 
de faisabilité pour la mise en place de registres 
de cancer en zones urbaines (Val-de-Marne en 
région IdF et région lilloise dans le NPdC), le 
SMSC devant constituer une alternative aux 
registres en cas d’échec.

Afin de réaliser l’étude pilote dans les conditions 
les plus proches possibles de la situation des ACP 
au niveau national, les structures ACP volon-
taires des deux régions ayant une activité en 
cancérologie de la thyroïde ont été sélectionnées 
sur les caractéristiques suivantes de représenta-
tivité : secteur d’activité (privé et public), taille 
des structures (grosse, petite) et variété des 
équipements informatiques « métier ». Sur cette 
base, en IdF, les structures ACP ont été sélection-
nées sur proposition du Centre de regroupement 
informatique et statistique en ACP (Crisap)1. 
Dans le NPdC, en l’absence de Crisap, le choix 
des ACP a été fait lors d’une réunion de présen-
tation du projet par l’InVS aux pathologistes en 
présence de la direction régionale des affaires 
sanitaires et sociales (Drass).

Huit structures ACP, cinq en IdF (Institut Gustave 
Roussy, Groupe Hospitalier Pitié-Salpêtrière, 
Hôpital Ambroise Paré, cabinet de pathologie 
Tolbiac et Institut de pathologie de Paris) et trois 
dans le NPdC (CHRU de Lille, Groupe hospitalier 
de l’Institut catholique de Lille et le laboratoire 
de Valenciennes) ont été incluses sur la base du 
volontariat pour participer à l’étude pilote.

Justification de la localisation 
cancéreuse étudiée
La localisation cancéreuse étudiée était le cancer 
de la thyroïde. Le choix de cette localisation était 
cohérent avec les travaux de la commission plu-
ridisciplinaire qui faisait le constat d’un dispositif 
de surveillance épidémiologique insuffisant pour 
juger de l’impact de l’accident de Tchernobyl en 
France sur l’incidence des cancers thyroïdiens. Bien 
que non considérée comme une priorité de santé 
publique, cette localisation présentait des qualités 
pour tester le SMSC : faible incidence, donc faible 
enregistrement et faible charge de travail pour les 
ACP, diagnostic histologique systématique (donc 
passage par les ACP), prise en charge chirurgicale 
(donc séjour présent dans le PMSI).

Sources de données, recueil 
d’informations et anonymisation 
des données
Les données ACP concernaient les cas de cancer 
de la thyroïde survenus chez des patients rési-
dant en IdF et dans le NPdC diagnostiqués en 
2004 au sein de l’une des huit structures.

Les données ALD concernaient les patients domi-
ciliés en IdF ou dans le NPdC et mis en ALD en 
2004 pour un cancer thyroïdien (code CIM10 : 
C73). Elles ont été extraites du Système national 
d’information interrégimes de l’assurance mala-
die (Sniiram).

Les données PMSI ont été extraites de la base 
2004 du PMSI national et concernaient les 

1  Crisap : association de pathologistes ayant pour mission la 
mise en commun et l’analyse des données ACP au niveau 
régional.

séjours de patients domiciliés en IdF ou dans le 
NPdC avec un résumé de sortie anonyme men-
tionnant en diagnostic principal, associé ou relié, 
un cancer de la thyroïde (CIM10 : C73).

Les données ACP recueillies ont été anonymisées 
grâce à la fonction Foin2 déjà utilisée pour les 
données PMSI et ALD. La transmission sécuri-
sée de ces données était assurée par le logiciel 
Camel3. Le croisement des trois sources de don-
nées a été réalisé grâce à l’identifiant anonyme 
commun.

Réseau de partenaires 
impliqués et remontée 
des données à l’InVS
Les partenaires impliqués dans l’étude pilote se 
situaient à trois niveaux géographiques :

- au niveau local, les huit structures ACP recueil-
laient rétrospectivement les comptes-rendus 
ACP de cancer de la thyroïde diagnostiqués en 
2004 pour les transmettre au niveau régional via 
le circuit informatique sécurisé mis en place ;

- au niveau régional, le Crisap d’IdF (Crisapif) 
et les Drass d’IdF et du NPdC anonymisaient les 
données ACP (premier niveau) grâce à une clé 
propre, et les transféraient au niveau national ;

- au niveau national, la Caisse nationale d’assu-
rance maladie des travailleurs salariés (CnamTS) 
anonymisait une deuxième fois, grâce à une clé 
propre, les données identifiantes transmises par 
le niveau régional, puis les transmettait à l’InVS. 
L’Institut fédératif de recherche 69 de l’Inserm 
(IFR69) jouait le rôle de tiers de confiance (mobi-
lisable dans le cadre d’une alerte pour le retour 
au cas).

Un troisième niveau d’anonymisation irréversible 
était réalisé par l’InVS sur les données des trois 
sources grâce à une clé propre à l’InVS.

Les trois niveaux d’anonymisation avaient pour 
intérêt d’empêcher la levée d’anonymat des 
données lors de leur réception et pendant leur 
traitement, mais aussi d’assurer la protection 
de la base constituée. Ce projet avait reçu l’avis 
favorable de la commission nationale de l’infor-
matique et des libertés (Cnil).

Test de retour au cas en cas 
d’alerte
Afin de tester la capacité du dispositif à retour-
ner au cas en présence d’alerte de cas groupés 
de cancer, un tirage aléatoire simple sans remise 
de 100 fiches ACP de six des huit structures 
volontaires a été réalisé. Les deux structures qui 
n’ont pas participé au test mettaient en avant 
une contrainte de temps.

Les identifiants anonymes des fiches tirées ont 
été transmis dans un premier temps au tiers de 
confiance (IFR69) dans le but de retrouver, par 
les numéros de fiche, la structure ACP puis le 
patient dans la structure ACP.

Analyse des données
Une description des données de chaque source 
a été réalisée. Une recherche de cohérence entre 

2  Foin (Fonction d’occultation d’informations nominatives) 
est une librairie d’anonymisation développée par la 
CnamTS, qui comprend un algorithme informatique associé 
à un code ou secret d’anonymisation.

3  Camel (Chiffrement assurance maladie élargie) : logiciel qui 
permet le contrôle, le cryptage et le transport des données.

les trois sources concernant le sexe, l’âge et le 
lieu de résidence a été réalisée. Le taux d’appa-
riement des données croisées des trois sources 

(nombre de cas communs aux bases croisées 
sur le nombre total de cas ACP) a également été 
calculé.

Résultats

Description des données
Un total de 423 fiches individuelles de cancer de 
la thyroïde transmises par les ACP des régions 
pilotes d’IdF (250) et du NPdC (173) a été validé 
par l’InVS. Le pourcentage des informations ren-
seignées et exploitables variait de 53% à 100%. 
La variable la moins renseignée était le code 
postal de résidence pour lequel on ne disposait 
que de 23% d’informations en IdF. L’âge moyen 
des cas au diagnostic était de 50,7 ans chez les 
hommes et de 49,4 ans chez les femmes, qui 
représentaient plus de 75% des cas. La forme 
histologique la plus fréquente était la forme 
papillaire (82%).

En ce qui concerne les données PMSI, 2 947 cas 
de cancer de la thyroïde avec identifiants valides 
ont été repérés, soit 2 240 cas en IdF (76%) et 
694 cas dans le NPdC (24%). La base ALD30 du 
Sniiram contenait 1 159 cas de cancer de la thy-
roïde dont 921 (79%) domiciliés en IdF et 238 
(21%) dans le NPdC. Les ALD provenaient pour 
93% du régime général de l’assurance maladie 
et pour 4% du Régime social des indépendants 
(RSI). Les données de la Mutualité sociale agri-
cole (MSA) n’alimentaient pas la base Sniiram.

Données croisées
La figure 1 montre la répartition des effectifs 
provenant des différentes sources, ainsi que les 
effectifs de cas appariés. Sur 423 cas ACP, 343 
ont été retrouvés dans le PMSI (81%), et 202 
dans les ALD (48%), avec 191 cas retrouvés dans 
le PMSI et les ALD (45%).

Un total de 354 cas ACP ont été retrouvés dans 
le PMSI ou dans les ALD, soit un taux d’appa-
riement entre la source ACP et les deux autres 
sources de 84%. Ce taux était de 89% dans le 
NPdC et de 80% en IdF (tableau 1).

On notait une cohérence parfaite sur le sexe et 
l’âge pour les données appariées (tableau 1). 
Cette cohérence était également parfaite sur 
le département de domiciliation dans le NPdC 
mais elle est non mesurable en IdF compte tenu 
du grand nombre de données manquantes pour 
cette variable dans les données ACP.

À l’issue du test de retour au cas, la totalité des 
dossiers transmis a été retrouvée.

Discussion

Les résultats de l’étude pilote ont montré que le 
croisement des données individuelles des trois 
sources à l’aide d’un numéro anonyme commun 
était techniquement réalisable. Le taux d’appa-
riement des données entre les trois sources 
s’élevait à 84% et n’était pas identique dans les 
deux régions étudiées du fait probablement de 
différences de pratiques médicales. Le pourcen-
tage de cohérence sur le sexe et le département 
de résidence entre les trois sources de données 
était parfait.
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L’absence de certains cas ACP dans les bases 
médico-administratives analysées pourrait s’ex-
pliquer par plusieurs facteurs :

- la mobilité des patients dont le lieu de rési-
dence est proche d’une autre région administra-
tive, avec le cas échéant une offre de soin spéci-
fique à la maladie considérée comme plus perfor-
mante. Cependant, à l’échelle nationale, l’effet 
de cette mobilité disparaîtrait ;

- les identifiants anonymes invalides de la base 
PMSI, qui représentaient 4% des séjours, n’ont 
pas été pris en compte dans les analyses ;

- les prises en charge hospitalières situées en 
fin d’année : par exemple, les cas diagnostiqués 
en fin de l’année n peuvent être comptabilisés 
dans le PMSI pour l’année n+1 (date de sortie 
d’hôpital) ;

- les résultats histologiques de la lésion traitée 
qui peuvent arriver après le codage du séjour 
hospitalier, empêchant son repérage par le PMSI 
parmi les données de cancer de la thyroïde ;

- la mise en ALD n’étant pas une obligation, 
certains assurés peuvent volontairement et 
pour différents motifs (déjà en ALD pour un 
autre motif, acte chirurgical unique sans suivi 
thérapeutique coûteux…) choisir de ne pas en 
bénéficier. Ils n’apparaissent donc pas dans la 
base ;

- la base ALD n’est pas complète et ne comprend 
notamment pas les données de la MSA ;

- la déclaration de la maladie peut se faire à une 
caisse d’assurance non domiciliée au lieu de rési-
dence du patient. Ces cas échappent également 
à l’analyse.

La charge de travail des ACP était différente 
selon les structures. Elle variait de 2 à 155 fiches 
saisies, validées et transmises au niveau régio-
nal, avec parfois la nécessité d’une seconde sai-
sie pour le même patient en cas d’informations 
complémentaires non disponibles au moment de 
la validation [11].

Le dispositif tel que testé est réalisable et opéra-
tionnel à une échelle limitée (deux régions, huit 
structures ACP) mais ne peut pas être déployé au 
niveau national, en raison notamment du niveau 
de complexité de la solution informatique utilisée, 
de l’hétérogénéité des systèmes d’information 
hospitalière et du manque de maîtrise des sys-
tèmes d’information des structures impliquées 
dans le recueil, l’anonymisation et la remontée 
des informations. Des dysfonctionnements liés au 
transfert des données étaient source de ruptures 
récurrentes sur toute la chaîne de transmission 
des informations.

De plus, les fortes contraintes techniques liées 
à l’utilisation des outils Foin (anonymisation) et 
Camel (sécurisation des données), qui n’autori-
saient pas la technologie libre basée sur l’utilisa-
tion du web pour la transmission des données, ont 
compliqué l’intégration du système dans l’environ-
nement informatique déjà hétérogène et complexe.

Par ailleurs, la constitution de la base ACP néces-
siterait de pouvoir disposer d’outils standardi-
sés et informatisés au sein des structures ACP 
(compte-rendu ACP), ce qui n’est pas encore le 
cas la plupart du temps.

Notons enfin que les résultats de cette étude 
(concordance entre sources) ne sont pas extra-
polables aux autres localisations cancéreuses ou 
aux autres régions du fait des caractéristiques 
propres à chaque cancer (fréquence, modalités 
de prise en charge) et des variations de pratiques 
dans les départements [12].

Perspectives

Au regard de ces difficultés, deux axes de déve-
loppement du SMSC au niveau national ont été 
identifiés :

1) le premier axe consiste à développer des tra-
vaux autour du croisement des deux sources 
médico-administratives (PMSI et ALD) déjà dispo-
nibles au niveau national à des fins descriptives, 
de production d’indicateurs de surveillance des 
cancers et de leurs comparaisons avec les données 
de registres dans les départements couverts ;

2) le deuxième axe, à moyen terme et en paral-
lèle avec le premier, sera consacré à la consti-
tution de la base ACP à partir du dossier com-
municant de cancérologie (DCC), dont l’objectif 
premier est d’améliorer la qualité de la prise en 
charge des patients [13].

Conclusion

L’étude pilote a montré que le SMSC était techni-
quement possible, avec en particulier la constitu-
tion de novo d’une base de données d’anatomie de novo
et de cytologie pathologiques et la création d’un 
identifiant anonyme commun aux trois sources. 
Toutefois, la solution informatique pour la collecte 
et la remontée des données ACP s’est avérée trop 
complexe pour un déploiement national. Il a donc 
été décidé d’utiliser les données ACP qui alimen-
teront le DCC.

Figure 1 Répartition des effectifs appariés selon les sources, Île-de-France et Nord-Pas-de-Calais, 
année 2004 (8 structures ACP, premières mises en ALD issues du régime général et du Régime social 
des indépendants ; patients avec un séjour PMSI codé en diagnostic principal, associé ou relié) / 
Figure 1 Distribution of matched data according to sources, Ile-de-France and Nord-Pas-de-Calais 

regions, 2004 (ACP data from 8 laboratories, first long-term illnesses implemented by the general social 

security scheme and the social security scheme for self employed workers, patients with a hospital stay 

coded as main, associated or related diagnosis)

PMSI = 2 947

ACP = 423

ALD30 = 1 159

69 (16%)

399 (34%) 2 046 (83%)

11 152

558

191

Tableau 1 Taux d’appariement entre la source ACP et les ALD et/ou le PMSI, et niveau de cohérence 
entre les données appariées / Table 1 Rate of matched data between ACP source and long-term illness 

data and/or hospital discharge data, and level of consistency between matched data

ACP et ALD 
et PMSI 
(n=191)

ACP et ALD
(n=202)

ACP et PMSI
(n=343)

ACP et (ALD 
ou PMSI) 
(n=354)

Taux d’appariementa

Global
Région Nord-Pas-de-Calais
Région Île-de-France

45%
39%
49%

48%
40%
53%

81%
88%
76%

84%
89%
80%

Niveau de cohérence sur
- Sexe
- Âge
- Département de résidenceb

99%
100%
100%

100%
100%
100%

99%
100%
99%

a Dénominateur : nombre de cas ACP (n=423).
b En raison du faible taux de remplissage d’information sur le département de résidence en Île-de-France, le niveau de 
cohérence sur le département de résidence n’a porté que sur les deux départements de la région du Nord-Pas-de-Calais.
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