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INSTITUT

BE VR savTARe La Déclaration obligatoire des mésothéliomes (DO) :

pourquoi et pour quoi faire ?
- Pourquoi ?

= Une demande politique du ministere de la santé/ Direction générale de
la santé

@ Mesure du Plan cancer 2009-2013

- Pour quoi faire ?

Deux objectifs complémentaires de ceux du PNSM (‘Registre de population’
des mésothéliomes pleuraux dans 23 départements)

1 - Renforcer la surveillance des mésothéliomes tous sites anatomiques (plévre,
péritoine et autres) dans toute la France (métropole et ultramarine)

2 - Améliorer la connaissance de tous les cas liés a des expositions
extraprofessionnelles a 'amiante et notamment environnementales en ciblant sur
- les mésothéliomes du péritoine

- les mésothéliomes survenant chez les femmes et les moins de 50 ans
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@ Un systeme reglementaire avec des modalités définies par le code de la
santé publique (commun atoutes les MDO)

L H Envoi par fax du formulaire . . Envoi par fax du e .
M:edecms notifoation (ominatif [Médecin de formulaire anonymisk Epndeml_nlnglstes
déclarants : TP oo Zaen *|Agence régionale *» de I'institut de
- Pathologistes |de santé 1Fax dédié au DST | yeille sanitaire
_Cliniciens - JARs-CVAGS . J Invs-DST

Echanges/Validation Cellule dEI veille [!'ﬂ!EI'[E‘ Echanges/WValidation
si nécessaires et de gestion sanitaire si nécessaires

{du lieu d'exercice
du professionnel)

Lieu d'exercice du droit Chargés de la surveillance
d’acces et de rectification nationale
des personnes



La DO des mésothéliomes : les principes

@ Un systeme ‘général’ applicable a tous les mésothéliomes sur tout
le territoire (pas de dérogations possibles)

@ Un systéme de notification ‘obligatoire’ concernant :

- Les pathologistes qui posent formellement le diagnostic (rble
essentiel pour 1°" objectif)

- Les cliniciens (pneumologues, oncologues, chirurgiens ...) en
contact avec leur patient qui renseignent la notion d’exposition
professionnelle a ’'amiante et I'informent individuellement / CNIL
(r6le essentiel pour 28™me objectif)



mormar Premitre étape du développement de la DO : la phase pilote

w s’est déroulée du 1° janvier au 30 juin 2011

m- dans 6 «regions» pilotes : 3 ‘PNSM’ et 3 ‘non PNSM’ pour
tester I'articulation et la complémentarité des 2 projets DO et

PNSM
DO mésothéliomes

mTOUS Sites

m-Médecins exercant dans
les départements des
6 régions pilote

dont:
w- 10 dépts / 3régions PNSM
dont PACA (11M hab)

Auvergne

Lorraine

@ 16 dépts / 3 régions hors PNSM

(6,5 M hab)

Midi
Pyrénées

PNSM

@ Plevre

wPatients résidant dans
un des 23 départements

@dont 5 en PACA-Corse

w 98 meésothéliomes notifieés (~120 attendus)



République francgaise

Clinicien déclarant (signature et tampon) 2 Pathologiste déclarant -2 Maladie a déclaration obligatoire
Mom : Mom du laboratoire :
Médecin traitant ui 1 non Mésothéliome N* o000
Spécialité :
INSTITUT i i z -« .
DE VEILLE SANITAIRE Institution/service : Adresse :
Adresse Important : tout nouveau cas de mésothdiome malin
Télkephone : quelle gue soit sa localisation doit étre notifié au
Em, = . médecin de FARS du lieu d'exercice, dans les
Teélécopie : . Téléphone : meilleurs délais, sous pli confidentiedl avec mention
Date de déclaration : J&lécopie : « secret médical ».
Signature : Me déclaration : A remplir par : (1) dinicien
(2} pathologiste
ad phrpar in déclarant {*Inicien et pathologiste)

mmue: Fran
b4 Sexe: M OF Date de naissance : | I R T ||

La fiche de I
rem plir par I'

Code d ymat: L1 | 1 L 1 1 0 Lo L 1 te réception dedéclaration: |1 | 1 | 1 1 1 |

° . \
notlﬁcatlon Coded ymat: L1 1 L Il 1 10 L1 JL1 I\Dater%dedéclaration| N Y |

Aremplir par s @ clinicien, @ pathologiste)

de la phase pilote oo pateni =

Sexe: [ M OF Commune et département naissance :
(si étranger : pays)

Datedenaissance: || | | | | | | |

Méme modele que pour
autres maladies a DO

fient de résidencg (en clair) :

"] échographie [ fytologie [ ponclion/biopsie [ chirurgical [] autopsie

- Confirmafio

- oui [ non

Si oui, date de prélé sl Lo L1 1 1 | NAmero dexamen :

Etabli avec les équipes

) X Type histologique : [] épithélicide  [] sarcomatoide / [] desmoplastiqgue [ mixte (biphasique) [] mésothéliome SAI
PNSM po ur servir aussi [ papillaire superficiel bien différgncié  [] autre, préciser
de f|Che de S|gna|em ent Sinon, autre diagnostic, préciser Datedudiagnostic: L1 | 1 | 1 | | |
éventu el d u PNSM - Site'®: [] plevre [ péritoine  [] péricarde [ sans précision [ autre siége, préciser :
4-D expositions

. . N dﬁioﬂnelcﬂnnu avec de I'amiante : [] ou@
Certal ns Item sa Métier (et ) le plus exercé, ayant exp au risque :
renseigner par le Pendant combien d'années : 1|
pa.th o) | Og |Ste ou par | e Antécédents familiaux : autres cas de mésothéliome dans la famille : [] oui [] non  Si oui, préciser :

... Activités de bricolage : [] plomberie [] électricité [] magonnerie [T] isolation thermique [] voiture [] autre
Cl mnicien Historique de résidence : département le plus longtemps habité :

- avant I'age de 20 ans Pendant combien d'années \_|_[ Commune
-de 20 440 ans : Pendant combien d'années : Commune :

-aprésd4Dans: || | | Pendant combien d'années Commune

- ____‘th.e _____
Clinicien déclarant (signature et tampon) ™= Pathologiste déclarant ™ ARS (signature et tampon)
MNom : Nom du laboratoire :

Médecin traitant : [Joui [] non

Spécialité : Adresse :
Institution/service :

Adresse :

Télsphone :

Télscopie : Téléphone :

Date de déclaration : Télécopie :
Signature : Date de déclaration :

Dt d'accés ef de reciification par lMinfermédiaire du cliniien dédarant & FARS (loi du 6 janvier 1978) -
ion indivic das - G isa it a5 ir jons & I'instituf de veills sanitaire




INSTITUT

BEVALE sawmaee Résultats de la phase pilote (1% janvier - 30 juin 2011)
Taux | 1 fications DO

Comparaison de la ‘région PACA’ et de la moyenne des 6 régions pilotes

Taux de notification comparé dans les 6 régions et en 'PACA’
pendant laphase pilote (du 01-01-2011 au 30-06-2011)

Total 6 régions

Paca : 06-13-83

0,00 0,10 0,20 0,30 0,40 0,50 0,60
Taux/100 000 habitants




w Résultats de la phase pilote

T — Caractéristiques comparées des notifications DO
Toutes notifications - Notifications 'Réegion’
Pourcentages 6 'régions' pilote PACA : départements 06-
(n=98) 13-83 (n=17)
Médecins déclarants
Pathologiste seul 53 29
Pneumologue seul /23 \ /29
Chirurgien seul [ 6 ) 39% | 18 ) °9%
Autre clinicien seul N._10 7 12
clinicien + ACP 8 12
Localisation
Plevre 85 82
Péritoine 11 > <18 >
Péricarde 1 0
Non précisé 3
Sexe
Masculin 75 65
Féminin 26 35
Age
<50 ans 4 6
50 - 70 ans 39 24
> 70 ans 57 71
age moyen 71 69
Contact professionnel amiante
Oui /46 O\ /53 \
Non L 27 ) 0w L 41 ) 1000
Ne sait pas w \\6_/
Non précisé 20 0
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DE VEILLE SANITAIRE COIICIUSiOHS de la Phase Pi].ote

- Bonne participation globale des médecins déclarants (98 fiches pour ~120 cas
attendus) avec possibilité d’améliorer I’exhaustivité des notifications par :
- une meilleure compréhension de la procédure DO
- une communication plus claire sur la complémentarité des 2 projets DO et PNSM

- Aspect essentiel de la déclaration ‘paralléle’ des pathologistes et des cliniciens :
chaque médecin remplit les variables le concernant

- La déclaration ‘successive’ du pathologiste puis du clinicien (sur un méme
formulaire de notification) ne marche pas : les fiches se perdent

- Intérét de la déclaration ‘parallele’
- ameélioration de I'exhaustivité
- enrichissement des informations sur les cas de mésothéliome
- Pas de doublons : croisement des fiches ACP et clinicien par I'InVS avec
I'identifiant patient

- Capacité théorique du systeme a repondre aux 2 objectifs attendus

-----

- Surveillance : a priori possible mais exhaustivité a évaluer régulierement

- Investigations dans les populations ciblées sans exposition professionnelle connue a
I'amiante : sélection théoriquement possible des individus (bon remplissage)
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Des améliorations nécessaires pour le déploiement

@ 2 modeles de fiche ‘pathologiste’ et ‘clinicien’ pour clarifier ce
qui doit étre renseigne

= Ajout du n°de fax de ’ARS sur les 2 fiches de notification pour
simplifier le transfert a ’ARS

o Simplification des aspects expositions (abandon des questions
ATCD familiaux, bricolage, residence)

o Renforcement de la communication aux professionnels relayée
- au niveau national par les réseaux ‘nationaux’ de specialistes
- au niveau régional par les reseaux regionaux de cancerologie
- au niveau local, par les 3C aux RCP



Les 2 fiches de notification (3 soumettre au Haut conseil de santé publique)

Meédecin Pathologiste déclarant Meédecin  clinicien  prescripteur || DECLARATION OBLIG.
Nom: | | [ oL L1 [ (a renseigner par le pathologiste) MESOTHELIOMES
Adresse de la structure : Nom| | [ | | | ][] ORI TR
MEDECIN PATHOLOGISTE
Spécialité © Im!)or(f'u_u: fout  nouveau .:as _ de
Téléphone: | | L | | 1| | mesorhglmme ) n.lahu ) (tous 51.135_
Tnstitution - anatomiques) doit étre rapidement notifié
nstitution Eyms S
P au médecin de 'ARS par fax au
Télécopse: || || [ [ | ||| |
X R I O
Date de déclaration: || || | ||

Coordonnées du patient (i remplir par le pathologiste, variables obligatoires nécessaires pour générer le cade d’anonymat) |

Sexe: 'F M

Nom patronyimque:

Prénom :

Date de naissance :

Code d anonymat

—3<

A remplir par PARS

Date réception de déclaration :

Code d’anonymat :

Date reception de déclaration :

Informations sur le patient et le diagnostic de mésothéliome (a remplir par le pathologiste)

Sexe: 1F TM

cytologie

Site plevre

1 - Données patient

Code postal de résidence

2 - Mode de diagnostic

3 - Données anatomo-pathologiques
Date du prélévement: |__|_ | L[|

Type histologique -

Date de natssance : __ | Commune de naissance :

et/ou Commune de résidence (en clair)

ponction - biopsie radioguidée biopsie / piéce opératoire autopsie

N° dexamen :

épithélioide sarcomatoide desmoplastique mixte (biphasique) mésothéliome SAT

papillaire superficiel bien differencié autre, preciser :

perifoine péricarde sans precision autre, preciser :

Medecin Pathologiste déclarant

A remplir par 'ARS Région * :

Nom

blg1wn1(e" :

(a renseigner par le pathologiste - tampon ef signer’)

Agdresse structure

Téléphone - |__ | |

Meédecin clinicien prescripteur  Nom

Spécialité - Institution :

Téléphone : || || | 1| | 1|
Patient Code postal ou Commune de résidence’
Contact professionnel avec de I'amiante ! (recueil auprés du médecin clinicien)
possible ne sait pas

certain ou trés vraisemblable

Droit d'accés et de rectification par 'intermédiaire du clinicien prescripteur auprés de I'4RS
(Tof du 6 janvier 1978)- Centralisation des i i a Ulnstitut de Veille Sanitaive

= obligatoire

Meédecin Clinicien déclarant Meédecin pathologiste chargé du DECLARATION OBLIG,

Nom:| | | | L diagnostic histologique (a renseigner || MESOTHELIOMES

) par le clinicien) FORMULAIRE

Spécialité : —
Nom MEDECIN CLINICIEN

Tnstitution - Important - fout mnouveau cas de
Adresse de la structure - mesothéliome ) u_lahu (tous sites

Téléphone amtmrmqu‘ssl doit étre rapidement notifié

—_— au médecin de 'ARS par fax au :
Date de déclaration = __|_ || | ||__|_|_ | | Tel - || )| ]|

Coordonnées du patient (a remplir par le clinicien, variables obligatoires nécessaires pour générer le code d’anonymat) ‘

Nom patronynuque: Prénom :

Sexe: 'F M Date de naissance

A remplir par 'ARS

Code d anonymat Date réception de déclaration: | | |

- = ¥

Date réception de déclaration [ |

Code d anonymat

Informations sur le patient et le mésothéliome (4 remplir par le clinicien)

1 - Données patient
Sexe F'M

Date de naissance Commune de naissance

Code postal de résidence et/ou Commune de résidence (en clair)

2 - Mode de diagnostic du mésothéliome : chirurgie ponction-biopsie climque radiologique

3 - Site du mésothéliome : | plévre péritoine péricarde sans précision autre, préciser

4 - Diagnostic anatomo-pathologique oui non

S1om, date duprélévement: | | || | [ [ [ | | S1non date autre diagnostec: [ | || [ ||| | | |

Type histologique épithélioide sarcomatoide desmoplastique mixte (biphasique) mésothéliome SAT

papillaire superficiel bien différencié autre, préciser :

5 - Données d’exposition du patient

Contact professionnel avec de I'amiante - avis du clinicien : certain ou trés vraisemblable possible ne sait pas
- avis du patient certain ou tres vraisemblable possible ne sait pas
Emplot (et secteur) associé a I'exposition cumulée a I'amiante la plus importante :
pendant combien d années: | | |
Meédecin clinicien déclarant A remplir par PARS Région :
(a renseigner par le clinicien - tampon et signer)
Nom:| | [ L0 [ L 11 1 1 | || |Pathologiste chargé du diagnostic histologicue
Spécralité Nom Ll Structure :
Institution :
Téléphone (I I O

Téléphone - | | || [ J[ | 1| | |

Droit daccés et de 1 ‘par Uintermédiaire du clinicien prescriptewr auprés de
Sienature T°ARS (loi du 6 janvier 1978)- Cenrali des inf i nmes & lnstirut de

Veille Sanitaire




TTTTTTTT

La DO apreés la phase pilote ?

m Deviendra obligatoire dans toute la France apres modification de la
liste des maladies a DO avec ajout des mésothéliomes (décret ministere
de la santé apres avis du HCSP - fin 2012)

m Concerneratous les médecins (pathologistes et cliniciens)

wm L a procédure de DO est simple
Remplir le formulaire et le faxer au médecin de TARS-CVAGS

m Le PNSM et la DO ne sont pas concurrents mais complémentaires

- La DO doit devenir une source d’'information complémentaire du
PNSM

- L'ARS signale a I'équipe PNSM les cas de plévre / patients résidents
dans les départements PNSM (06 -13 - 83 - 2A - 2B)



TTTTTTTT

Suites concrétes de la DO en Paca-Corse

w Le RRC est un relai essentiel d’information sur les 2 projets
(site web - téléchargement des documents DO)

m Les RCP sont des lieux privilégiés pour initier la DO : réle
essentiel des secrétariats

- disposer de fiches en réunion
- penser a la DO en cas de mésothéliome
- donner a remplir la fiche au pathologiste et au clinicien

m Les enquétes d’exposition ‘environnementale’ réalisées par :

- L’équipe PNSM en lien avec InVS pour mésothéliomes de pléevre /
résidents 06-13-83

- L’ARS-CVAGS et/ou la Cire en lien avec InVS pour les autres
localisations mésothéliome / résidents 06-13-83 et tous sites /
résidents 04,05,84,2A,2B (pas avant mi 2012)



DE VEILLE SANITAIRE

En pratique, sur 125 nouveaux cas de mésothéliome en Paca-Corse

la DO permettra de mieux comprendre prés d’1 cas sur 2

Depts 'PNSM' : | Depts 'non PNSM' :
06-13-83 04-05-84-2A,2B Total PACA-
(80% de Paca- (20% de Paca- Corse
Corse) Corse)
Plevre 88 22 110
Péritoine et autres loc. /12‘ 3 15
Toutes localisations // 100\ 25 125
Plévre
Hommes 67 ) o
<50ans 1 @as de mésothéliomes
>50ans 66 hors programme PNSM
Femmes 21
<50ans 0 r30% non inclus dans le PNSM
>50ans 21

88 cas de mésothéliome de la plévre
enregistrés par le PNSM

@ dont\22 cas devant faire I’objet d’une
enguéte environnementale
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