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CONTEXTE ET ENJEUX

Jusqu’a la fin des années 1990, il n'y avait pas en
France de surveillance spécifique des mésothéliomes
et de leurs expositions, ni de suivi systématique de
leur reconnaissance médico-sociale. Les nouveaux
cas de cancers, dont les mésothéliomes, étaient re-
cueillis par les registres généraux des cancers qui
couvraient alors environ 11 % de la population fran-
caise. Du fait de la difficulté diagnostique des méso-
théliomes et afin de suivre les effets de lamiante sur
la santé, les ministéres chargés de la santé et du tra-
vail ont demandé que soit mise en place une surveil-
lance épidémiologique spécifique des mésothéliomes
et de leurs expositions, notamment pour orienter la
prévention.

Une complexification progressive

du dispositif de surveillance et des attentes

gouvernementales exprimées dans les plans

Cette surveillance s’est progressivement construite
a partir de 1998 avec la création du Programme na-
tional de surveillance du mésothéliome de la pléevre
(PNSM) couvrant aujourd’hui environ 30 % de la po-
pulation francaise [1]. Il s'est appuyé sur le réseau
d’experts MESOPATH créé en 1980 qui, depuis 2009
est labellisé «centre expert national de référence en
anatomo-pathologie sur les mésothéliomes malins
pleuraux et les tumeurs péritonéales rares». Déve-

loppé essentiellement pour la recherche en anatomie
pathologique, le registre multicentrique a vocation na-
tionale du mésothéliome pleural MESONAT a été créé
en 2006 en étant adossé au PNSM. En paralléle, des
réseaux nationaux de référence pour le diagnostic et
les soins ont été développés : RENAPE, réseau natio-
nal des tumeurs rares du péritoine créé en 2009 ; ME-
SOCLIN, réseau national clinique des centres experts
pour le mésothéliome pleural malin créé en 2011.
Une base de données clinico-biologiques consacrée
a la recherche épidémiologique et translationnelle
sur les mésothéliomes, MESOBANK, a également été
constituée en 2011. Enfin, la déclaration obligatoire
des mésothéliomes (DO) a été mise en place en 2012
a la demande du ministere chargé de la santé, pour
renforcer leur surveillance, en s'intéressant a toutes
les localisations de mésothéliomes et a tout le terri-
toire national (métropolitain et ultramarin] [2].

C’est notamment dans ce contexte que les ministéres
chargés de la santé, de l'environnement et du travail
ont précisé leurs attentes par rapport a la surveil-
lance des mésothéliomes comme dispositif sentinelle
pour le sujet amiante. Le plan cancer 2014-2019 pré-
voit, dans son action 12.4, le soutien du «dispositif de
surveillance épidémiologique des mésothéliomes, le
développement des enquétes d’exposition et le sui-
vi du processus de reconnaissance médicosociale ».
Le plan santé environnement 2015-2019, vise parmi
ses dix mesures phares a «mieux connaitre et ré-
duire lexposition a lamiante d'origine naturelle».
Enfin, le plan santé travail 2016-2020 dans son action
1.9, vise a «faire face aux enjeux liés a la dégrada-
tion de 'amiante dans les batiments pendant les 40
prochaines années», notamment en améliorant la
connaissance des expositions des travailleurs et en
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développant des actions d’information et de pré-
vention ciblées. La prévention des expositions des
travailleurs a 'amiante est une des préoccupations
importantes de la Direction générale du travail (DGT)
en matiéere de santé et sécurité au travail. Cette preé-
vention fait également l'objet d’un plan d’action ciblé
du systéme d’inspection du travail.

En tenant compte de cette situation et dans le cadre
plus général de la mission de surveillance de 'état de
santé des populations de Santé publique France, son
directeur général, le Pr Francois Bourdillon, a deman-
dé a ses équipes de constituer et de piloter un groupe
de travail sur Uoptimisation et 'évolution du dispositif
de surveillance épidémiologique des mésothéliomes
en France. Ce groupe de travail était composé d'ex-
perts des mésothéliomes, de chercheurs notamment
rattachés a des unités Inserm, de représentants de
UInstitut national du cancer (INCa) et des épidémio-
logistes concernés de Santé publique France (ex Ins-
titut de veille sanitaire - InVS). Il leur a été demandé
de faire un bilan des systemes contributifs existants,
de définir les enjeux de la surveillance pour les an-
nées a venir et d'émettre des recommandations pour
la mise en place d’un dispositif national intégrant la
surveillance des expositions, et d’optimiser son arti-
culation avec 'expertise, la prise en charge clinique et
la recherche pour la prévention. Les résultats des tra-
vaux du groupe font l'objet d'un rapport porté conjoin-
tement par Santé publique France et 'INCa [3], dont
cette synthese présente les principaux éléments.

75 a 92% chez 'homme, 25 a 58% chez la femme

c'est la part des mésothéliomes attribuables

a une exposition professionnelle a 'amiante

LES MESOTHELIOMES, UN SUJET
TOUJOURS D’ACTUALITE

Le mésothéliome est un cancer touchant les sé-
reuses, essentiellement la plévre (85 a 90% des
cas), de facon moindre, le péritoine (8 a 10 %), et de
maniére exceptionnelle, le péricarde ou la vaginale
testiculaire (<1 %). Son diagnostic est complexe et
s'appuie notamment sur un réseau d’experts en ana-
tomie pathologique. Son pronostic est sombre avec
une survie moyenne de un an. Selon le PNSM, la part
des mésothéliomes pleuraux attribuable a une expo-
sition professionnelle a 'amiante atteint 75 % a 92 %
chez les hommes et seulement 25% a 58 % chez
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les femmes [4,5]; lincidence des mésothéliomes de
la plévre continue d’augmenter chez les hommes et
encore plus chez les femmes [1]. Les derniéres ana-
lyses montrent une augmentation de lincidence ob-
servée du mésothéliome pleural entre les périodes
1998-2000 et 2009-2011 de +15 % chez l'homme et de
+69 % chez la femme, pour atteindre sur la période
2009-2011 un nombre de cas annuels compris entre
695 et 789 chez lhomme, et entre 245 et 283 chez la
femme. Ainsi, sur la période 2009-2011, le nombre
total annuel moyen de mésothéliomes pleuraux en
France varie entre 940 et 1072. En considérant que
la plévre représente entre 85 et 90 % de l'ensemble
des sites de mésothéliomes, on peut considérer que
le nombre total de ces cancers toutes localisations
confondues survenant annuellement en France est
compris entre 1000 et 1200 cas sur la période la plus
récente. Par ailleurs, les travaux visant a estimer le
taux de réparation en maladie professionnelle montre
une sous réparation importante [6].

Le mésothéliome de la plevre est un excellent mar-
queur de lexposition passée a l'amiante a l'échelle
populationnelle, l'amiante étant en l'état actuel des
connaissances, le seul facteur avéré de mésothé-
liome. Lamiante bien que cancérogene, a été tres
utilisé en France dans différents secteurs profession-
nels jusqu’a son interdiction en janvier 1997.

En tenant compte du fait que le délai moyen entre
l'exposition a l'amiante et la survenue d'un mésothé-
liome est de trente a quarante ans, on peut considé-
rer que les cas liés a une utilisation professionnelle
de lUamiante vont perdurer pendant encore environ
deux décennies. Parallélement, on assiste a un dé-
placement de la problématique «amiante profession-
nelle» des métiers d'utilisation et de transformation
de lamiante vers les métiers d’intervention sur des
matériaux contenant de lamiante (désamiantage,
BTP...], et de la problématique «amiante en popu-
lation travail» vers une problématique «amiante en
population générale» avec des expositions environ-
nementales qu’il y a lieu de mieux comprendre. En ef-
fet, des expositions résiduelles a lamiante (batiment,
sites pollués, affleurements naturels d’amiante), de
nouveaux modes d’exposition (désamiantage) ou fac-
teurs de risques (fibres minérales artificielles, frag-
ments de clivage) sont aujourd’hui suspectés.

Les mésothéliomes et leurs expositions restent donc
un probleme de santé publique. Dans ce contexte, la
poursuite de la surveillance épidémiologique des mé-
sothéliomes intégrant les enquétes d’'exposition et le
suivi de leur reconnaissance médicosociale est essen-
tielle afin d'orienter les actions de santé publique, et
notamment les actions de prévention, en France [7].
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UN ETAT DES LIEUX DES SYSTEMES
CONTRIBUANT A LA SURVEILLANCE
DES MESOTHELIOMES

ET DE LEURS EXPOSITIONS

Le groupe met en exergue le role essentiel du PNSM
piloté par Santé publique France, bénéficiant depuis
sa création en 1998, d’'une approche et d'une colla-
boration multidisciplinaire pour les expertises dia-
gnostiques, étiologiques, médicosociales et le déve-
loppement de la recherche. Il a fait les preuves de sa
pertinence et de sa cohérence pour surveiller les mé-
sothéliomes pleuraux, les expositions et le suivi mé-
dicosocial dans les 21 départements couverts par le
programme via dix centres locaux dont cing sont des
registres généraux (figure 1). Pour certifier les cas,
le PNSM a la spécificité de s'appuyer sur une certi-
fication diagnostique reposant sur lexpertise ana-
tomopathologique de MESOPATH, réseau ayant une
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couverture nationale et piloté par le Pr Galateau-Sal-
lé (CHU Caen puis Centre Léon Bérard Lyon depuis
septembre 2015), et si nécessaire sur une expertise
clinique pilotée par le Pr Astoul au sein du Service
de pneumologie de UHopital Nord de Marseille. Les
travaux de suivi du volet médicosocial (demande de
reconnaissance en maladie professionnelle (MP] et
d'indemnisation par le Fonds d'indemnisation des
victimes de lamiante - Fiva) du PNSM ont été confiés
par Santé publique France au Pr Pairon, au sein de
UInstitut interuniversitaire de médecine du travail de
Paris ile-de-France (IIMTPIF). Larticulation des tra-
vaux de surveillance avec la recherche est historique.
Pour le volet expositions du PNSM, elle se fait notam-
ment, dans le cadre d'une équipe associée en santé
au travail (ESSAT), entre Santé publique France-DST
et le Laboratoire santé-travail et environnement
(LSTE) de luniversité de Bordeaux, dirigé par le Pr
Brochard. Ce dernier est devenu en janvier 2016

FIGURE1 | Couverture géographique des différents systémes intervenant
directement dans la surveillance des mésothéliomes
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léquipe «Epidémiologie des cancers et expositions
environnementales» (EpiCENE) au sein de lInserm
U1219, dirigée par le Pr Mathoulin-Pélissier. EpiCEnE
accueille aujourd’hui des personnels Santé publique
France dans le cadre de l'unité associée ESSAT mais
aussi des chercheurs pour la réalisation de projets
communs, notamment sur les aspects de recherche
sur les expositions. Par ailleurs, cette unité integre
pour les aspects recherche, les registres de cancers
en Gironde dont 3 spécialisés et un général.

Le PNSM a été complété par d’autres systemes de
recueil et d'analyses des données.

Le registre MESONAT a été créé en 2006 afin no-
tamment de développer les travaux sur la survie et
la recherche en anatomie pathologique. Il fonctionne
sous le pilotage et la responsabilité scientifique du
Pr Galateau-Sallé. Principalement adossé au PNSM
pour le recueil des cas, il bénéficie de l'expertise de
MESOPATH. IL recoit une copie de la base de données
du PNSM deux fois par an.

La Déclaration obligatoire (DO) des mésothéliomes,
créée par décret en 2012, a la demande du ministere
chargé de la santé a été mise en place par Santé pu-
blique France. Dans ce cadre et afin de contribuer a
mieux comprendre les expositions, notamment non
professionnelles, Santé publique France a dévelop-
pé une étude pilote sur les expositions dans neuf
régions francaises dont les résultats font l'objet d'un
rapport [8]. Elle a ciblé les cas de trois populations
jugées d'intérét par les experts : mésothéliomes de
la plévre chez les hommes de moins de 50 ans, chez
les femmes, et les mésothéliomes hors plévre. Cette
étude a été concue selon des modalités trés proches
de celles du PNSM. Lidentification des cas a enqué-
ter se fait au niveau des agences régionales de santé
(ARS] a partir des fiches de notification DO trans-
mises par les médecins pathologistes et cliniciens.

Enfin, dans le cadre du partenariat Santé publique
France-INCa-HCL-Francim relatif a la surveillance
des cancers a partir des registres généraux et spé-
cialisés, des indicateurs d’incidence/mortalité/survie
sont régulierement produits. Certains concernent le
mésothéliome pleural [9].

Par ailleurs, parmi les dix-huit réseaux nationaux pour
cancers rares de l'adulte (quatorze réseaux cliniques
et quatre réseaux anatomopathologiques), structu-
rés par appels a projets INCa-Direction générale de
lorganisation des soins (DGOS) en 2009 et 2010, trois
concernent les mésothéliomes et ont été labellisés par
[INCa : MESOPATH, MESOCLIN (réseau national de ré-
férence clinique pour le mésothéliome pleural malin)
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dirigé par le Pr Scherpereel (CHRU Lille) et RENAPE
(réseau national des tumeurs rares du péritoine) dirigé
par le Pr Gilly (HCL-Lyon). Ces trois réseaux sont dé-
crits dans le rapport [3], du fait de leurs liens avec les
systemes de surveillance : lintégration de la fiche DO
dans le logiciel de MESOCLIN est en cours; le réseau
RENAPE promeut régulierement la notification DO des
mésothéliomes du péritoine auprés de son réseau spé-
cialisé. En dehors de MESOPATH, les autres réseaux
ne contribuent pas de facon directe a la surveillance.

La base MESOBANK, base clinico-biologique mul-
ticentrique a vocation nationale pour la recherche
translationnelle et épidémiologique consacrée aux
mésothéliomes, dirigée par le Pr Galateau-Sallé a été
créée en 2011 dans le cadre d'un appel a projets de
UINCa. Elle bénéficie d'un financement de recherche
qui prend fin en 2016.

LES ENSEIGNEMENTS
TIRES DE LETAT DES LIEUX
DE LA SURVEILLANCE
DES MESOTHELIOMES
ET DE LEURS EXPOSITIONS

L'état des lieux met en évidence un dispositif de sur-
veillance complet mais complexe, a lorigine d'un
manque de lisibilité des différents systéemes exis-
tants tant en termes d’objectifs et de fonctionnement
qu’en termes de complémentarité et d'interrelations.
Il apparait donc nécessaire dans un premier temps,
de le simplifier et clarifier, d’accroitre sa visibilité, de
s'assurer de la qualité des données recueillies et de
leur pertinence pour répondre aux nouveaux enjeux
de surveillance, tout en renforcant larticulation entre
surveillance, observation et recherche.

L'état des lieux met également en évidence les atouts

et limites des différents systémes contribuant direc-

tement 3 la surveillance (tableau 1) :

¢ le PNSM dispose d'un historique de dix-huit ans; son
fonctionnement s'apparente a un registre spécialisé,
couvrant 30 % de la population francaise [1], avec une
particularité : la certification diagnostique des cas;

MESONAT est un registre spécialisé a visée de re-
cherche, dont les cas proviennent principalement
du PNSM;

MESOPATH assure lexpertise anatomopatholo-

gique essentielle pour la validation du diagnos-
tic de mésothéliome et l'enregistrement des cas
incidents du PNSM et de MESONAT, méme si sa
premiere finalité est l'orientation des prises en
charge; sa couverture est nationale;
¢ la DO aune couverture nationale mais non exhaustive;
e des estimations de la survie du mésothéliome pleu-
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TABLEAU1 | Systémes intervenant actuellement dans la surveillance des mésothéliomes au regard
des criteres pour le futur dispositif national

Mésothéliome :

Couverture visée

Surveillance
des expositions

Indicateurs méso-

Antériorité localisation Diagnostic en 2015 Exhaustivité (enquétes) théliome produits
Certifications -Incidence
. 30 % de pop .
ACP/Clinique . Recherche : nationale
PNSM 1998 Pleural (MESOPATH/AP- gztlg:tzlfn[e?ts] active En routine “Incidence
HM*) P infranationale
Certifications f’jil f:crofpement
ACP/clinique , . ) Contribution
MESONAT 2006 Pleural (MESOPATH/AP- depgrtements d’informations Par PNSM 3 survie
HM) non inclus dont celles
dans le PNSM  du PNSM
. . En routine
Histologique, . L
déclard Insuffisante dans 8 régions Nombre de cas
DO 2012 Tous sites e Nationale dans certaines pilotes dont , ,
Pas de certification L. . déclarés
tuellement regions une partie
ac PNSM
Registres généraux A partir Tous sites H|stolog|que,.tr.es 20 % Rec.herche Pas Lobjet Sur.we au niveau
des cancers de 1975 peu de cas cliniques active national
MESOPATH est
. le réseau de Contribution
1980, réseau référence ACP qui Signalements a la survie
MESOPATH de référence  Tous sites ' d Nationale g Pas l'objet
certifie les cas par ACP des formes

en 2009 de mésothéliome

PNSM/MESONAT

inhabituelles

MESOCLIN, RENAPE et MESOBANK n’apparaissent pas dans le tableau car ils ne contribuent pas de facon directe
*: AP-HM : Assistance publique Hopitaux de Marseille

a la surveillance des mésothéliomes.

ral sont produites a partir des données des registres
générauxdes cancers, dont les cas ne bénéficient pas
systématiquement de la certification diagnostique;

les travaux de surveillance et de recherche sur les
expositions sont réalisés a partir d'enquétes du
PNSM (ensemble des départements couverts) et de
la DO (huit régions pilotes), avec un taux d’enquéte
entre 50 et 60 %;

le suividu processus de reconnaissance médicoso-
ciale (MP et Fiva) est réalisé dans le cadre du PNSM
sur l'ensemble des départements couverts.

LES OBJECTIFS DE LA SURVEILLANCE
DES MESOTHELIOMES

ET DE LEURS EXPOSITIONS

POUR LES ANNEES A VENIR

Pour répondre aux nouveaux enjeux de la surveillance
des mésothéliomes pour les années a venir, le groupe
de travail a défini trois objectifs stratégiques déclinés
en objectifs opérationnels. Cette surveillance nationale
devra porter sur les mésothéliomes de toutes localisa-
tions anatomiques (plévre, péritoine et autres localisa-
tions) et de tout type histologique (y compris les mé-
sothéliomes papillaires superficiels bien différenciés).

Objectif stratégique n° 1 : surveiller ['évolution de la

situation épidémiologique des mésothéliomes par la

production d’indicateurs de surveillance (incidence,
mortalité, survie).

¢ Objectif opérationnel 1 : assurer le suivi régulier de
U'incidence et de la mortalité des mésothéliomes en
tout point du territoire (régions métropolitaines et
ultramarines).

e Objectif opérationnel 2 : produire des projections
de lincidence nationale pour l'année en cours et
pour les deux a trois années a venir et ainsi utiliser
les standards des registres francais.

e Objectif opérationnel 3 : suivre la survie.

Objectif stratégique n® 2: surveiller 'évolution des

expositions professionnelles et non-professionnelles

a lamiante et aux autres facteurs de risque poten-

tiels de mésothéliomes (fibres minérales artificielles,

rayonnements ionisants d’origine médicale, frag-
ments de clivage...).

e Objectif opérationnel 4 : catégoriser et suivre dans
le temps la part des expositions en fonction de la
nature de l'exposition : professionnelle, non-pro-
fessionnelle, non retrouvée;

e Objectif opérationnel 5 : décrire et suivre les expo-
sitions professionnelles;
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e Objectif opérationnel 6 : décrire et suivre les expo-
sitions non-professionnelles.

Objectif stratégique n°3: surveiller Uévolution du
processus de reconnaissance médicosociale des mé-
sothéliomes.

e Objectif opérationnel 7 : estimer la tendance tem-
porelle de la proportion des cas faisant l'objet d'une
demande d’indemnisation (maladie profession-
nelle, Fiva) parmi 'ensemble des cas de mésothé-
liomes;

Objectif opérationnel 8 : décrire les facteurs asso-
ciés a ces demandes (localisation, sexe, tranches
d'age, région, statut marital, CSP, exposition a
l'amiante identifiée...};

Objectif opérationnel 9 : évaluer et suivre l"évolu-
tion de la sous-déclaration en maladie profession-
nelle a partir notamment des données de l'Assu-
rance maladie (ALD du régime général ou cas
relevant d'autres régimes de protection sociale).

Par ailleurs, larticulation de ces trois objectifs de
surveillance avec les objectifs d'observation des soins
et avec les objectifs de recherche sont précisés dans
le rapport [3]. Les objectifs de surveillance sont in-
dissociables des objectifs de recherche : l'analyse du
role des expositions a d’'autres facteurs étiologiques
potentiels que lamiante (autres fibres, particules non
fibreuses ou fibres courtes, autres nuisances comme
la silice ou les rayonnements ionisants) identifiés par
les enquétes d’exposition, reste essentielle. Par ail-
leurs pour les soins, des études spécifiques devront
étre menées avec les réseaux de prise en charge.

CRITERES CLES

A partir de Uétat des lieux, le groupe a défini plusieurs critéres auxquels devra répondre
le futur dispositif national de surveillance :

e enregistrer et surveiller les cas de mésothéliomes de toutes les localisations;

e disposer d’'une procédure de certification diagnostique, fondamentale pour la
validation du diagnostic;

e disposer d’'un recueil exhaustif des cas incidents, sur un territoire bien défini pour
produire les statistiques de base nécessaires a la surveillance (incidence et survie);

e du fait du pronostic sombre de la maladie, disposer d’'un systéme réactif afin de
poursuivre et étendre sur le territoire national la surveillance des expositions,
notamment environnementales;

e intégrer pleinement le registre des mésothéliomes au partenariat Francim, HCL, INCa
et Santé publique France qui couvre l'ensemble des autres types de cancers;

* poursuivre la surveillance du processus de reconnaissance médicosociale (demande
en maladie professionnelle, recours au fonds d'indemnisation des victimes de
lamiante).

LES RECOMMANDATIONS

POUR OPTIMISER LA SURVEILLANCE
DES MESOTHELIOMES

ET DE LEURS EXPOSITIONS

Lévolution du dispositif

Pour répondre aux objectifs de surveillance, le groupe
de travail propose de construire, a partir des sys-
temes existants, un dispositif national unique de sur-
veillance des mésothéliomes et de leurs expositions,
intégrant un volet médico-social : le dispositif natio-
nal de surveillance des mésothéliomes ou DNSM. Le
groupe considére que la construction du DNSM doit
étre la premiére étape d’une trajectoire aboutissant
a la construction d'un Systéme national d’information
sur les mésothéliomes (SNIM), base nationale clini-
co-épidémio-biologique, a vocation exhaustive, mul-
tisources et multifonctions (surveillance, recherche,
soins) (figure 2). Ce systéme national serait construit
progressivement a partir des bases existantes no-
tamment des réseaux nationaux de référence des
mésothéliomes (MESOPATH, MESOCLIN et RENAPE])
puis du futur réseau national de référence pour les
pathologies thoraciques et abdominales qui com-
prendra notamment les mésothéliomes.

En effet, afin de gagner en lisibilité et en efficience,
d’améliorer la qualité des soins et des prises en
charge et de favoriser les actions d’observation, de
surveillance, d'évaluation et de rechute, I'INCa en
lien avec la DGOS, a clairement défini auprés de len-
semble des acteurs la nécessité d'aboutir a un seul
réseau national de référence pour les pathologies
thoraciques et abdominales. Il devra comprendre
pour les mésothéliomes, dans le socle clinique, ME-
SOCLIN et RENAPE et, dans le socle anatomo-patho-
logique, MESOPATH, le tout étant regroupé autour de
MESOBANK. Ceci devra conduire a harmoniser le dis-
positif, en procédant a des regroupements et devrait
aboutir a une nouvelle labellisation dans le cadre de
la labellisation des réseaux nationaux pour cancers
rares de l'adulte, prévue en 2018. Ce réseau national
de référence devra avoir une couverture nationale et
exhaustive.

Le SNIM pourrait étre construit a partir de MESO-
BANK et/ou d’un guichet unique d'identification des
cas a mettre en place (défini plus loin dans le docu-
ment). Il pourrait également intégrer si possible a
terme, des données des bases médico-administra-
tives.

Le développement du SNIM nécessite une améliora-
tion de l'exhaustivité et de la qualité des différentes
sources et un développement de linteropérabilité
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FIGURE 2 | Latrajectoire du DNSM au SNIM
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des bases. La construction de ce systéeme est un se-
cond projet non détaillé dans le rapport. Du fait des
multiples finalités qui pourraient lui étre confiées,
dépassant largement la surveillance, sa construction
pourrait étre accompagnée par U'INCa, en tant que fa-
cilitateur auprés des acteurs, et portée par Santé pu-
blique France pour les aspects de surveillance. Pour
la surveillance, ce systéeme devra viser l'exhaustivité.
Aussi, il est proposé, lors de sa période de montée
en charge, d'évaluer périodiquement sa qualité selon
des critéres non détaillés dans le rapport [3].

Les trois entités du DNSM

- le registre (30 % de la population)

- le guichet unique d’identification (national]

- la DO des mésothéliomes (national)

La construction du DNSM

Pour répondre aux enjeux de surveillance des méso-
théliomes et de leurs expositions, le groupe recom-
mande de :

1. S’appuyer sur un nouveau registre spécialisé

des mésothéliomes. Ce registre appelé «registre du

DNSM» dans la suite du document serait constitué :

e par rapprochement du PNSM et de MESONAT;

e en élargissant le champ a tous les sites de méso-
théliomes (plus seulement a la plevre);

en maintenant une couverture géographique limi-
tée, proche de celle du PNSM et de MESONAT (30 %
du territoire] permettant de suivre notamment
L"évolution de Uincidence et de la survie;

enmaintenant laspécificité de l'expertise diagnostique
(certification MESOPATH et certification clinique);
en respectant les criteres du Comité d'évaluation

des registres et les critéres internationaux d’enre-
gistrement des cas;

en développant larticulation avec le dispositif de
surveillance des cancers en population générale
(programme partenarial Santé publique France -
INCa - Francim - HCL) et les interactions avec le
réseau Francim.
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Comme tout registre Francim, le registre du DNSM

assurerait deux missions principales :

e lasurveillance : reprise des missions du PNSM (in-
cidence, expositions, reconnaissance médico-so-
ciale) et de MESONAT (survie);

e la recherche : en conservant les liens avec la re-
cherche, menée notamment par les équipes par-
tenaires de Santé publique France (MESOPATH,
U 1219 EpiCEnE, IIMTPIF).

L'ouverture a d’autres équipes de recherche doit étre
possible.

Le registre du DNSM contribuerait par ailleurs a
'évaluation des prises en charge avec les réseaux de
référence. Le registre du DNSM pourrait a terme, sur
sa zone de couverture, permettre d'évaluer U'exhaus-
tivité et la qualité du SNIM pour les aspects de sur-
veillance. Le SNIM pourrait a long terme remplacer le
DNSM s'il atteignait une exhaustivité suffisante.

Le groupe s'est interrogé sur la responsabilité du re-
gistre du DNSM, en considérant les éléments suivants :
e pour les registres des cancers, la responsabilité
scientifique incombe généralement au directeur
opérationnel du registre et la responsabilité admi-
nistrative a 'organisme gestionnaire du registre - le
plus souvent un établissement public (CHU, CLCC...};
e outre laresponsabilité inhérente a sa fonction, le res-
ponsable scientifique du registre est chargé de faire
le lien entre les deux volets surveillance et recherche,
en particulier en veillant a ce que les connaissances
apportées par la surveillance géneérent des hypo-
théses de recherche et réciproquement, a ce que les
connaissances apportées par la recherche soient
prises en considération dans le volet surveillance.

Une extension nécessaire de la couverture

du dispositif d'enquétes pour mieux comprendre

les expositions environnementales et mieux agir

Pour le registre du DNSM, du fait de la structuration
actuelle de la surveillance et de la recherche qui fait
intervenir de nombreux acteurs experts, il pourrait étre
envisagé de disposer d'un porteur pour le volet surveil-
lance qui soit distinct du porteur du volet recherche.

Ainsi, sur cette base, quatre scénarios de respon-
sable scientifique et porteurs des volets, sélectionnés
parmi les structures existantes (PNSM, MESONAT...),
ont été envisagés et discutés par le groupe. Ils sont
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décrits dans le rapport [3]. Au final, le groupe préco-

nise d'étudier la possibilité que le registre du DNSM :

e soit placé sous la responsabilité scientifique de
L'unité associée Inserm U1219, EpiCENnE - Santé pu-
blique France en lien avec l'INCa;

e son volet surveillance (incidence/survie, expo-
sitions, médico-social] soit porté par le pilote du
PNSM : Santé publique France en lien avec l'INCa;

¢ son volet recherche soit porté par un consortium
de recherche regroupant les acteurs actuels de la
recherche menée dans le cadre du PNSM et de ME-
SONAT (MESOPATH, IIMTPIF, EpiCENnE).

2. Mettre en place rapidement un guichet unique
d’identification des cas de mésothéliomes, afin no-
tamment d’améliorer Uexhaustivité et le repérage
rapide des cas a enquéter.

Ce guichet unique devra permettre d’augmenter le
taux d'enquéte et en conséquence de disposer de
données non biaisées pour la surveillance des exposi-
tions. Il devra étre constitué de données identifiantes
pouvant étre issues dans un premier temps de ME-
SOPATH et de la DO (figure 3). Il garantira l'unicité du
recueil, par un dédoublonnage des cas transmis par
plusieurs pathologistes ou cliniciens, comme c’est
déja le cas pour la DO, et qui peut-étre une situation
fréquente, notamment du fait du «nomadisme mé-
dical». Le guichet unique sera une nouvelle source
d’information pour le registre du DNSM. Outre la sur-
veillance, le guichet unique pourrait étre également
utilisé pour la recherche clinique. La mise en place
de ce guichet unique si possible centralisé et géré au
niveau national serait facilitée par la levée de l'ano-
nymat des cas notifiés par la DO, transmis a Santé
publique France.

3. Maintenir le dispositif reglementaire DO et Uexten-
sion au niveau national des enquétes d’exposition,
afin d’améliorer les connaissances, notamment sur
les expositions environnementales.

Pour cela, la réactivité des signalements aux ARS
(agences régionales de santé) par les médecins dé-
clarants pourra étre encore renforcée, en particulier
dans certaines régions, afin d'accélérer lidentifica-
tion des cas et minimiser les biais de connaissance
des expositions. Pour cela, la poursuite de l'anima-
tion du réseau des déclarants, en s'appuyant sur les
équipes-projets régionales et notamment les réseaux
régionaux de cancérologie, les Cire (cellules d'inter-
vention en région de Santé publique France) et les
ARS, est essentielle. La DO constituera une source
d’information du registre du DNSM, comme c’est le
cas actuellement pour le PNSM. Pour les zones non
couvertes par le registre du DNSM et approchant de
U'exhaustivité, la DO pourrait également contribuer a
la surveillance locale.
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FIGURE 3 | Proposition pour la construction de la premiére étape du guichet unique d’identification
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Notons par ailleurs que les résultats et recommanda-
tions issus de l'étude pilote sur les expositions dans
neuf régions francaises seront pris en compte lors du
développement du DNSM.

Lensemble de ces trois entités (registre, guichet
unique, DO) constituerait le nouveau dispositif natio-
nal de surveillance des mésothéliomes et de leurs
expositions (figure 4).

Par ailleurs, des préconisations pour optimiser cha-
cun des trois volets de la surveillance établies avec
des experts spécialistes venant approfondir la ré-
flexion du groupe sont précisées dans le rapport [3].
De plus, les liens devront étre développés entre le
registre et plus globalement le DNSM, et le futur ré-
seau national de référence pour les pathologies tho-
raciques et abdominales qui devrait étre créé en 2018.
Les liens avec la MESOBANK devront également étre
développés. Cela permettrait d'assurer la cohérence
et la complémentarité des activités d'expertise, de re-
cherche et de soins et de surveillance. Le DNSM sera
construit en veillant a son interopérabilité avec no-
tamment le(s) réseau (x) national (aux] de référence.

Les propositions organisationnelles
pour la construction du DNSM

Pour la création du DNSM, le groupe préconise la
mise en place de deux instances pilotées par Santé
publique France: un comité national opérationnel
chargé de mettre en place les aspects techniques

et un comité de pilotage national pour les aspects
décisionnels constitués, notamment, de représen-
tants des institutions (santé, travail, environnement],
des instituts nationaux (INCa, Inserm...] et des ins-
tances de professionnels. Des équipes projets pour la
construction du registre et du guichet unique d’iden-
tification pourraient étre mises en place des 2017. Un
conseil scientifique pourrait également étre envisa-
gé. Cette organisation serait relayée en région par
des équipes-projets régionales du DNSM présentes
dans chaque région, déja opérationnelles pour la DO
et animées par Santé publique France. Dans les ré-
gions volontaires et intéressées par la problématique
amiante, des instances de concertation régionales
pourraient étre mises en place, rassemblant notam-
ment UARS, la Direccte (Direction régionale des en-
treprises, de la concurrence, de la consommation, du
travail et de l'emploi), la Dreal (Direction régionale de
lenvironnement, de laménagement et du logement)
et lAssurance maladie.

Les propositions contractuelles pour
la construction du DNSM

Le DNSM devra faire lobjet d'une organisation
contractuelle avec une charte générale de fonction-
nement, des conventions nationales entre Santé pu-
bliqgue France et ses différents partenaires, et des
conventions spécifiques avec chacun des centres
locaux du registre du DNSM. Par ailleurs, le groupe
propose de développer une communication mutua-
lisée du DNSM (site web de Santé publique France,
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FIGURE4 | Structuration du DNSM et lien avec Mesopath et les autres réseaux nationaux
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bulletin de retro-information, congres nationaux de
spécialistes) visant a accroitre et rendre visible les
nouvelles connaissances, notamment auprés des dé-

CONCLUSION

Le groupe recommande que le DNSM soit progressi-
vement et des que possible mis en place sous le pi-
lotage de Santé publique France, en lien avec l'INCa.
Les recommandations du groupe visent a clarifier
Uexistant et a le simplifier; en garantissant la conser-
vation des acquis, tout en répondant aux nouveaux
enjeux de surveillance et notamment le renforcement
des connaissances sur les mésothéliomes extrapleu-
raux et sur les expositions environnementales. Elles
mettent en exergue limportance de continuer a ar-
ticuler la surveillance et la recherche. Les équipes
de recherche travaillant dans le cadre du PNSM et de
MESONAT seront partenaires du DNSM. Louverture
a d'autres équipes de recherche sera développée. La
construction du DNSM devra se faire en lien avec le

cideurs, en garantissant une production réguliére des
résultats au niveau national et régional des que pos-
sible, et utiles pour les actions de prévention.

développement de la MESOBANK et la labellisation
de 2018 des réseaux cancers rares, dans la perspec-
tive du futur SNIM.

Les connaissances produites par le DNSM seront
régulierement valorisées et pourront étre prises en
compte dans les actions de prévention et notamment
d’information sur le risque amiante, en population
au travail et en population générale. Elles devraient
également permettre de suivre limportance de la
sous-déclaration des mésothéliomes en maladie pro-
fessionnelle et de contribuer au renforcement de lin-
formation des patients sur leurs droits en matiere de
reconnaissance et plus globalement a la promotion
de lUinformation auprés des professionnels de santé.
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La visibilité des travaux au niveau international sera
également un objectif du DNSM.

Les travaux du groupe seront présentés au DG de
Santé publique France qui arbitrera sur la position et
les missions de son agence dans le DNSM et en infor-
mera les différents ministeres.
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