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Améliorer la connaissance avec les données 
de vie réelle 

Etude Territoire :  38.6%  

CHU Brest en 2014 : 32% 

CHU d’Amiens en 2014 : 

20% 

Survie à un an en vie réelle 

Survie des cancers  du poumon stade IV  



Importance d’avoir des données 
sur le cancer en vie réelle 

• A visée épidémiologique = incidences des cancers 

• A visée thérapeutique = mieux comprendre les 

modalités de prise en charge 

• Les américains = programme SEER, Surveillance, 

Epidemiology and End Results program 

• L'Europe du Nord = les registres du cancer 

• En France = les registres du cancer  



Le programme SEER 

• Programme national centré sur les modalités diagnostiques, traitements 

et résultats des cancers aux US 

• Débutée en 1973 

• Couvre 30% de la population (450 000 cas incident par an) 

• 360 laboratoires d’anatomopathologie rentrant les cas dans plus de 

80% des cas en temps réel 

• Données cliniques et biologique évolutif (comité par organe) 

• Contrôle qualité des données cliniques et biologiques 

 



• Formidable outil épidémiologique 

• Plus de 4 000 consultations par mois par les 

professionnels 

• 17 000 publications basées sur SEER depuis 1975 

• 40 000 citations 

• 112 projets de recherche (87 millions $) en 2011 - 

2015 

LE PROGRAMME SEER 



Les enjeux de SEER aujourd’hui  

• Complexité de la prise en charge (traitement multi 

modalités, évolution plus complexe) 

• Plus de datas biologiques et histologiques 

• Plus d prises en charges ambulatoires  

• Prendre en compte les soins de supports 

• Prendre en compte les soins de fin de vie 

Système évolutif, impliquant les professionnels de santé 



Le financement d’une base de données sur la vraie vie  



La situation en France 

• Intérêt très limité 

• Données rentrées et validées avec retard 

• Pas de registre spécialisé poumon 



Sexe, âge, code d’habitation  

diagnostic  principal, diagnostics associés, comorbidités significatives  

Mode d’entrée et de sortie 

Lieu et durée d’hospitalisation 

Médicaments de la liste en sus 

Et depuis 2010 on peut chainer = reconstituer l’ensemble des séjours hospitaliers  

d’un patient y compris HAD quelque soit la structure où il a été hospitalisé 



 
EGB : Échantillon généraliste de bénéficiaires  

 

• échantillon permanent représentatif de la 

population protégée par l'Assurance maladie 

française (1/97e soitt 500 000 bénéficiaires)  

• Etudes longitudinales et parcours de soins  

• Sondage ville et hôpital 
 



SNIIRAM 

Système National d’Informations Inter-Régimes de l’Assurance Maladie 
 

 



Date de délivrance du médicament 

Code CIP du médicament 

Nombre de comprimés 

Spécialité du prescripteur 

Code de l’examen biologique Code CCAM de l’acte médical 

Code « pathologie » (CIM10) de l’ALD 

Arrêts de travail 

Soins infirmiers 

Soins de kinésithérapie 

Transports médicalisés 

Motifs médicaux des hospitalisations 

Dates des hospitalisations 

Caractéristiques des établissements 

Consultations externes 

Dispositifs médicaux (LPP) 

Médicaments en sus du forfait 

Localisation géographique 

Coûts et remboursements 

Date du décès 

Date de prescription Soins de suite et de réadaptation 

SNIIRAM 



Commune de résidence pour chaque patient  

 

• Densité de MG 

• Densité de pneumologues 

• Temps entre domicile – CH 

• Type de CH 

 

• Ruralité : nombre d’habitants dans la commune 

• Rurale (< 2000 habitants) 
• Semi-rurale (2000 - 9999 habitants) 
• Semi-urbaine (10 000 – 99 999 habitants) 
• Urbaine (≥ 100 000 habitants) 

• Indice de Défaveur Sociale1 de la commune  

• Le taux de chômage 

• Le revenu moyen des ménages 
• Taux adulte diplômée (baccalauréat ou plus) 
• Taux d’ouvriers dans la population active 



périodes d'activité professionnelle ou assimilées  
(chômage, maladie, maternité ou congés parentaux, …). 

Bases de données fiscales  



De l’util isation des bases de données  



http://www.ameli.fr/l-assurance-maladie/statistiques-

et-publications/etudes-en-sante-publique 



ETUDES SUR LES PRATIQUES D’UTILISATION 
DES MÉDICAMENTS (1) 



SNIIRAM 







BPCO : hospitalisations : 50 000 par an 

 

Fuhrman, RMR, 2017 (in press) 



BPCO : re hospitalisation, facteurs de risque  

• Age, co morbidités, sexe 

• Stade de la maladie 

• Durée de la 1er hospitalisation 

• Passage en USI  

• Utilisation de la VNI 

• Patient sous OLD 

• Facteurs de précarité sociale 

80% survie  un an  

(96% population générale) 

Fuhrman, RMR, 2017 (in press) 



La BPCO triple la dépense de santé 

 

C. Laurendeau, RMR, 2015  
E GB  :  É c h a n t i l l o n  g é n é r a l i s t e  d e  b é n é f i c i a i re s  

 



Le coût dépend du stade 

 

C. Laurendeau, RMR, 2015 
 

E GB  :  É c h a n t i l l o n  g é n é r a l i s t e  d e  b é n é f i c i a i re s  
 



Impact sur l’activité professionnelle du cancer 

• Pendant les cinq ans suivant le diagnostic  
• probabilité d’être en emploi, congés maladie, probabilité d’être au 

chômage 
 

• Bases : CNAV : retraite, CNAM-TS : assurance santé : 500,000 individus 
depuis début carriere 
 

• Informations sur sexe, année naissance, qualification (proxy) 
•  santé : CIM, congés maladie,  consommations médicales 
• leur activité : emploi, chômage 

 



Impact sur l’activité professionnelle du cancer  



Le SNIIRAM pour la recherche en santé : l imites  

• Manque d’information  

• Caractéristiques  socioéconomiques (sauf CMU-C, ACS) 

• Statut vis-à-vis de l’emploi et type d’emploi 

• Facteurs de risque : tabac, alcool, poids/surpoids, exercice physique, antécédents familiaux 

… 

• Résultat d’examen clinique ou paraclinique (tension artérielle, glicemie,…) 

• Délivrance de médicaments non-remboursés  

• Médicaments délivrés à l’hôpital  

• Prise ou non de médicaments (information limitée au remboursement) 

• Causes de décès … 

 Possibilités de dépasser ce manque d’information : 

• Utilisation de variable proxy 

• Modèles prédictifs construits à partir de sous-échantillons avec l’information connue 

• Appariements avec d’autres sources de données (cohortes, enquêtes, registres..) 



Le SNIIRAM pour la recherche en santé : l imites  

Possibilités de dépasser ce manque d’information : 

• Utilisation de variable proxy 

• Modèles prédictifs construits à partir de sous-échantillons avec 

l’information connue 

• Appariements avec d’autres sources de données (cohortes, 

enquêtes, registres..) 



Intérêt des cohortes prospectives 



Cohortes et maladies rares 

• 1993 : Groupe d'Etudes et de Recherche sur les Maladies 

"Orphelines«  Pulmonaires (GERM"O"P) (Pr Cordier) 

• Cohortes de patients pour améliorer la connaissance 

• 4500 cas enregistrés 

• Etudes rétrospectives de caractérisation clinique et para clinique des 

maladies rares mais également des études prospectives diagnostiques 

et thérapeutiques 





Mucoviscidose : modèle d’organisation : 2001  

• Généralisation du dépistage néonatal  
• Mise en place d’une organisation structurée des soins, définie au plan 

national  
• Améliorer la prise en charge  
• Centre de ressources et de compétences de la mucoviscidose (CRCM), 
• Réseau de prise en charge - coordonner les différents intervenants 
• Enveloppe nationale fléchée de 4,570 M€ (30 MF) 

CIRCULAIRE N° DHOS/O1/DGS/SD5/2001/502 du 22 octobre 2001 



Le maintien du financement dans le temps  





Plan national maladies rares 

• Surveillance épidémiologique (histoire 
naturelle, besoins et parcours des 
malades,…) 

• Information 

• Centre de référence : soins et animation 
de réseaux territoriaux – labellisation 

• Médicaments 

• Recherche - formation 

 

 



Sans marqueurs oncogéniques 

Thymomes Rhytmic 

Mésotheliomes 1000 

Carcinoides atypiques ? 

Sarcomes  ? 

CANCERS DU POUMON STADE IV 

Marqueurs oncogéniques Nouveaux patients par an 

Translocation RET 100 

BRAF non V600 100 

EGFR muté avec T790M de novo 100 

EGFR muté avec T790M secondaire 800 

ROS 200 





Les recommandations pour l’asthme sévère 



Réunions régionales asthme sévère  

• Alsace-Bourgogne-Luxembourg 

• Pr De Blay 

• Aquitaine 

• Pr C. Raherison  

• Île-de-France  

• Dr C. Taillé, Dr G. Garcia  

• Lyon 

• Pr G. Devouassoux  

• Marseille 

• Pr P. Chanez 

• Montpellier 

• Pr A. Bourdin 

• Nord Pas de Calais  

• Dr S. Fry 

• Ouest 

• Pr A. Magnan 

• Toulouse  

• Pr A. Didier  

 

 
I 

Groupe asthme et allergie G2A SPLF 



Pays de la Loire Sleep Cohort Group  
 

• OSA and markers of liver injury. Clin Gastroenterol Hepatol. 2016  

• OSA and glucose control. J Sleep Res. 2015  

• OSA and hypertension. PloS One. 2014  

• Ddpressive syndrome and OSA Chest. 2014  

• OSA and metabolic dyslipidemia. Chest. 2013  

• MRI measurements of liver fat and metabolic syndrome Diabetes Metab. 2013  

 



 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

In real life setting, Nivolumab had the efficacy level reported by pivotal clinical trials; asthenia and 
colitis appears the more frequent significant adverse events. 
 

A PROSPECTIVE NIVOLUMAB MONOTHERAPY COHORT IN ADVANCED NON-SMALL CELL LUNG CANCER 
PATIENTS IN ROUTINE CLINICAL PRACTICE 

S Selvarathnam1, C Chouaid2, N Thiriat1, L Jabot2, G Rousseau-Bussac2, C Jaskowiec1, F Vinas2, S Poullain1, I Monnet2   
1CHI Creteil, France/France, 2GRC OncoEst Creteil, Creteil/France 

RESULTS 

48% with a least one comorbidity,  
14% more than 2 lines of chemotherapies,  
16% PS = 2 
26% with cerebral metastasis 
 
 
 
 

48% with a least one comorbidity, 14% more than 2 lines of chemotherapies, 16% PS = 2 and 26% with cerebral metastasis 
 
Median PFS: 3.2 (95%CI: 2.8-4) months, median OS: 6.6 (95% CI: 4.1-12.8) months, one year survival: 38%, 3 complete responses 
 
24.7 % of patients had a grade 2 to 4 adverse event – no grade 5 
 
 
 
 

 
In real life setting, Nivolumab had the efficacy level reported by 
pivotal clinical trials; asthenia and colitis appears the more frequent 
significant adverse events. 
 



Les enjeux à venir  



Mieux utiliser l’existant  

• Accessibilité aux bases de données à visée scientifique 

• Inter connectivité 

• Information – formation – régles d’utilisation 

• Charte de déontologie 

• Conseil scientifique rôle des opérateurs privés 

• Rôle des tutelles 



Investir dans de nouveaux projets 

 





Rôle fondamental des cohortes 

• Prospectives, cliniques 

• Versant biologique avec prélèvements sanguins 

• Versant radiologique 

• Versant isotopique 

• Collection tissulaire 

• Socio – économique 

• Qualité de vie,  



Face à une médecine où règnent mysticisme et superstitions,  

ils recommandent l'observation systématique des faits 

 avant d'énoncer les hypothèses, l'intérêt capital de l'interrogatoire  

et de l'examen du malade; il s'intéresse aux symptômes généraux,  

tels les modifications du sommeil, de l'aspect physique, du caractère,  

de la sueur, des urines et des selles…… 



Merci de votre attention  


