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Le dépistage du cancer dans une perspective internationale : une revue de
littérature exploratoire’

Résumé

Ce working paper restitue les résultats de la phase de préfiguration d’'un projet de recherche
entre le LIEPP et le Centre régional de coordination des dépistages des cancers en lle-de-
France. Il part d’une interrogation sur les pratiques de dépistage du cancer dans des pays
obtenant des résultats contrastés en matiere de participation au dépistage populationnel
(Espagne, Japon, Royaume-Uni, Suéde). Sur la base d’une revue de la littérature, plusieurs
critéeres sont examinés : définition des populations cibles, modalités d’inclusion dans le
programme de dépistage populationnel, ainsi que ['impact de la coordination en réseau.
L’efficacite du dépistage populationnel tient a trois composantes : le taux de participation, la
qualité du suivi des personnes dépistées et la remontée de données agrégées. Des pistes sont
finalement ouvertes sur les modalités d’évaluation du dépistage populationnel du cancer.

Mots-clefs :
Cancer, dépistage populationnel, santé publique, comparaison internationale
Abstract

This working paper presents the results of the prefiguration phase of a research project
between LIEPP and the Centre régional de coordination des dépistages des cancers en Ile-
de-France. It is based on an analysis of cancer screeming practices in countries with
contrasting results regarding participation in population-based screening (Spain, Japan,
United Kingdom, Sweden). Based on a review of the literature, several criteria are examined.:
definition of target populations, methods of inclusion in the population-based screening
program, and impact of network coordination. The effectiveness of population-based
screening depends on three factors: the participation rate, the quality of follow-up for those
screened, and aggregate data feedback. Suggestions are eventually laid out for the evaluation
of population-based cancer screening.

Keywords:

Cancer, population-based screening, public health, international comparison
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Introduction

Les premiers critéres de dépistage du cancer ont été formulés par I’Organisation mondiale de
la santé (OMS) en 1968. Le Conseil de I’Union européenne a, au début des années 2000, fixé
des objectifs (notamment le taux minimal de participation), que les Etats-membres ont été
invités a atteindre selon leur organisation propre. C’est justement a la dimension
organisationnelle du dépistage du cancer que s’attele cette revue de littérature.

Le dépistage du cancer peut étre dit « individuel » ou « opportuniste » lorsqu’il est initié€ par
les patients ou leur médecin sans nécessairement se conformer a des standards en maticre
d’age, de régularit¢ ou de population cible. Le dépistage est en revanche qualifi¢ de
« populationnel » des lors qu’il suit un calendrier et un protocole déterminé a priori pour des
groupes de population. Le dépistage populationnel identifie des patients cibles a partir d’un
registre, qui vont étre invités a se soumettre a des tests selon des critéres prédéfinis (age,
facteurs de risque). Si la méthode utilisée (imagerie, biopsie, palpation...) change, I’échelle a
laquelle elle est réalisée reste identique. De tels dépistages ne sont pas obligatoires mais
fortement recommandés.

Le nombre de patients se présentant aux tests rapportés au nombre de patients sollicités
détermine le taux de participation aux programmes de dépistage populationnels. Ces derniers
reposent sur un protocole évalué par essais cliniques ayant attesté de sa non-nocivité, de sa
pertinence et de son efficacité. Leur objectif est la réduction de I’incidence du cancer en stade
avancé, I’initiation de traitement de maniére précoce et, in fine, de la mortalité liée au cancer.

Sur la base d’articles scientifiques décrivant la mise en ceuvre des programmes de dépistage
populationnels de certains cancers, nous identifions leurs modalités d’organisation, les acteurs
impliqués, ainsi que les déterminants du taux de participation. En effet, tous les cancers ne
font pas 1’objet d’un dépistage populationnel, et ce pour des raisons de disponibilité de tests
fiables et dont les risques n’excedent pas les bénéfices attendus. Ainsi le cancer de la prostate
ne fait pas I’objet de dépistage populationnel en raison de la fiabilité insuffisante du test PSA.

L’efficacité économique entre également en ligne de compte : la faible prévalence de certaines
formes de cancer ne justifie pas le déploiement d’un dépistage populationnel. Par exemple,
les hommes peuvent développer un cancer du sein mais dans une proportion si restreinte (1%
des cancers du sein) qu’il n’est pas pertinent d’organiser son dépistage a 1’échelle de la
population. Les cancers du sein (chez la femme), colorectal et du col de ’utérus sont ceux
généralement retenus. Ce sont les trois cancers dont le dépistage est recommandé par 1’Union
européenne. En France, 1’organisation de ces dépistages est effectuée par les centres régionaux
de coordination des dépistages des cancers (CRCDC) depuis 2018. Ces opérations sont mises
en visibilité par des campagnes d’information grand public telles que « mars bleu » pour le
cancer colorectal et « octobre rose » pour le cancer du sein.

Les pays étudiés proposent des dépistages populationnels des trois cancers étudiés selon des
modalités distinctives. Le choix s’est porté sur le Royaume-Uni, 1I’Espagne, le Japon et la
Suede pour leurs taux de participation aux programmes de dépistages organis€s, pour le
nombre d’articles étudiant ces programmes de dépistages et pour la qualit¢ des données
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disponibles?. Ainsi, la Suéde présente les taux de participation au dépistage des cancers du
sein et du col de I'utérus parmi les plus élevés du monde, respectivement 95,2% en 2019 et
82,4% en 2016. Le Royaume-Uni et le Japon possédent certes des taux de participation plus
faibles que la Suéde pour ces deux types de cancers mais bien plus élevés pour le cancer
colorectal qui est généralement le programme suscitant la plus faible participation. Au
Royaume-Uni, la participation est de 71% sur la période 2020-2021 et elle est de 47,8% chez
les hommes et 40,9% chez les femmes en 2019 au Japon. L’Espagne présente ¢galement des
taux de participation plus faibles que la Suéde ou le Royaume-Uni mais ses programmes sont
relativement anciens et bien documentés.

Cette revue de littérature exploratoire identifie les bonnes pratiques en matiere de dépistage
du cancer’. Nous nous concentrons sur 1’organisation et la participation aux programmes de
dépistages, et non I’étude des techniques des procédés de dépistage ou le traitement du cancer
en lui-méme. Des éléments de contexte nationaux pourront étre apportés afin de mieux en
saisir les enjeux.

I. Méthodologie de 1a revue de littérature

La méthodologie employée est celle décrite dans le JBI Manual for Evidence Synthesis pour
la revue de littérature exploratoire interdisciplinaire (scoping review)*. Les documents ont été
récupérés a partir de plusieurs bases de données, en particulier Google Scholar, ScienceDirect,
Wiley et PubMed. La bibliographie thématique réalisée par le centre de documentation de
I’IRDES (Safon et al., 2022) a également servi de point de départ a cette recherche, tout
comme le rapport de I’Inspection générale des affaires sociales (IGAS) sur le dépistage du
cancer en France (Dupays et al.,, 2022). Les mots-clés principaux sont « dépistage
populationnel » (« population-based screening », « organized screening» ou « cancer
screening program »), « communication » (« communication ») et « participation »
(« participation » ou « uptake »), associés aux termes plus généraux de I’oncologie : cancer
colorectal (« colorectal cancer »), cancer du sein (« breast cancer »), cancer du col de I’utérus
(« cervical cancer »). Ceci a permis d’obtenir un premier corpus qui a ensuite ét¢ complété a
partir des informations des articles étudiés. Des mots-clés additionnels ont permis d’affiner la
recherche comme « inégalité » (« inequality »), « population cible » (« target population »),
«mise en ceuvre » (« implementation »), « évaluation » (« evaluation » ou « assessment »),
ou lorsque de nouveaux acteurs ont été identifiés, par exemple le role des pharmacies
d’officine. A D’inverse des articles obsolétes, antérieurs a un changement important de
législation par exemple, ont ¢été écartés. Cette revue de littérature porte donc plus
spécifiquement sur un corpus de 71 articles : 31 portent sur I’Espagne, 14 sur le Royaume-

2 Les chiffres présentés ici sont tirés des rapports de I’OCDE Health at Glance 2020
(https://doi.org/10.1787/82129230-en) pour le cancer colorectal et Health at Glance 2018
(https://doi.org/10.1787/health_glance eur-2018-en) pour les cancers du sein et du col de I'utérus. Le rapport
officiel Cancer Statistics in Japan 2022 (https://ganjoho.jp/public/qa_links/report/statistics/2022_en.html)
compléte ces données.

3 Le cancer étant un champ extrémement dynamique, seuls les articles postérieurs a 2010 ont été pris en compte.
On notera que les articles publiés en 2010 ou peu aprées se fondent sur des données antérieures a 2010.

4 Selon la méthodologie synthétisée dans la note de Chloé Mour, « La pratique des revues de littérature
exploratoires interdisciplinaires au LIEPP : une note méthodologique », Sciences Po/LIEPP, s.d., 6 p., en ligne :
https://www.sciencespo.fr/liepp/fr/content/supports-methodologiques-pour-les-revues-de-litterature.html.
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Uni, 11 sur le Japon, 11 sur la Suéde, et 4 offrent une comparaison entre plusieurs pays. 33
d’entre eux concernent le cancer colorectal (CCR), 11 le cancer du col de 1’utérus (CCU), 9
le cancer du sein (CS), et 15 sur deux ou trois cancers dépistés’. La langue principale de travail
a été ’anglais.

II. La mise en ceuvre des programmes de dépistage populationnels

Les programmes de dépistage visent a identifier les cancers au stade précoce ou
asymptomatique chez le plus de personnes possibles, dans la limite de certains critéres de
définition de groupes cibles. Ils se différencient ensuite par le mode de contact avec la
population cible pour I’informer des possibilités et de la procédure a suivre. Enfin, le procédé
méme du dépistage va influer sur la participation tout comme les acteurs impliqués dans la
mise en ceuvre.

I1.1. Un préalable indispensable : la définition des populations cibles

Les programmes de dépistage différent selon le type de cancer, mais également selon le pays
mettant en place ce programme. Ces différences peuvent s’observer a différents niveaux. En
premier lieu, la population cible. Le sexe et 1’dge font partie des critéres d’admissibilité au
dépistage populationnel. En cas de risque élevé, les patients entrent dans le cadre du dépistage
individuel. Par exemple, en France, pour le programme de dépistage du cancer du sein, seules
les femmes qui ne présentent pas un risque €levé de développer un cancer du sein sont
concernées, selon deux groupes d’age : a partir de 25 ans pour un examen annuel et seules le
groupe des 50 a 74 ans est concerné par la mammographie bisannuelle. Le dépistage
populationnel cherche donc a inclure des personnes n’ayant pas consulté pour des symptomes
en rapport avec un éventuel cancer, mais atteignant un age ou la probabilit¢ de cancer
augmente. Leur identification passe par les registres officiels, fiscaux notamment (Hortlund
et al., 2018).

Au Royaume-Uni, les trois programmes de dépistage du cancer (sein, colorectal et col utérin)
sont organisés a 1’échelle nationale, s’adressent a des populations cibles et sont pleinement
mis en place. Le programme de dépistage du cancer du sein s’adresse aux femmes de 50 a 71
ans pour une mammographie trisannuelle®. La premiére invitation est envoyée avant le 53¢
anniversaire. Les femmes ayant passé leur 71°¢ anniversaire ne regoivent plus d’invitation mais
il leur est cependant toujours recommand¢ de passer une mammographie tous les trois ans. Le
programme de dépistage du cancer colorectal s’adresse aux femmes et aux hommes de 60 a
74 ans et consiste en un test de sang dans les selles (Fecal Occult Blood Test ou FOBT) tous
les deux ans. La population cible du programme de dépistage du cancer du col utérin peut étre
décomposée en deux groupes : les 25-49 ans et les 50-64 ans. Les premicres sont invitées a se

5 Les asymétries constatées entre nombre d’articles sous chaque catégorie est la résultante de la littérature
disponible et non d’un choix méthodologique de notre part. Le cas suédois a été examiné dans la phase initiale
du projet sans faire I’objet d’une revue systématique dans le présent working paper.

% Source : https://www.cancerscreening.org.uk/.
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faire dépister tous les trois ans, tandis que les derniéres ne sont invitées a le faire que tous les
cing ans.

La période du dépistage, I’intervalle de temps qui sépare deux tests de dépistage, sont des
parametres importants variant selon le groupe cible (Bennett et al., 2011; Portillo et al., 2017).
Au Royaume-Uni, le dépistage du CCU est effectué tous les trois ans pour les femmes de 25
a 49 ans, mais ’intervalle passe a cinq ans pour les plus de 50 ans et jusqu’a 64 ans. Au-dela,
le dépistage est toujours possible mais n’est plus organisé. La détermination de I’intervalle
dépend, en premier lieu, de critéres médicaux. En effet, un intervalle trop long expose au
risque de cancers d’intervalle, ¢’est-a-dire des cancers qui se manifestent et se développent
entre deux tests de dépistages, malgré un dernier test négatif.

Une étude sur le programme britannique de dépistage du CS entre le 1°" avril 1997 et le 31
mars 20037 a permis de montrer que, dans une période de trois ans, le nombre de cancer
d’intervalle apparaissant dans la deuxiéme année (entre 12 et 24 mois) est assez similaire a
celui de la troisieme année alors qu’il est deux fois plus élevé que celui de la premicre année
(Bennett et al., 2011). Les résultats obtenus sont donc supérieurs a ceux attendus sur les 24
premiers mois mais conformes aux attentes pour la tranche des 12 derniers mois. Les résultats
obtenus sont similaires a ceux obtenus dans d’autres pays. Une augmentation du nombre de
cancers d’intervalle en fonction du temps fait partie des phénomeénes prévisibles. Cependant,
on observe une baisse significative sur les trois derniers mois. Deux hypothéses peuvent des
lors étre formulées : soit une partie de la population réalise plus tot leur dépistage soit elle
reporte le signalement des symptdmes en prévision du dépistage prochain. L’étude préconise
de suivre un cycle de 34 mois pour inviter les femmes a participer au programme de dépistage
pour garantir que toutes les participantes soient bien dépistées avant 36 mois.

Les résidentes suédoises entre 40 et 74 ans peuvent passer une mammographie gratuitement
tous les deux ans®. Le dépistage du cancer colorectal repose sur ’envoi d’une invitation
accompagnée d’un kit de test et d’une enveloppe de retour tous les deux ans aux individus de
60 a 74 ans, un choix fixé d’apres les modeles britannique et finlandais présentant des taux de
participation plutot élevés, respectivement de 55% et 70% (Blom et al., 2014).

En Espagne, le dépistage populationnel du CCR s’applique a la population agée de 50 a 69
ans et consiste en un FOBT tous les deux ans. En cas de résultat positif au test, une coloscopie
est effectuée. Les individus dont la coloscopie n’a pas abouti a la détection d’un cancer sont
invités a rejoindre le programme au bout de dix ans (Cubiella et al., 2018). En 2021, le
ministere de la Santé espagnol a relevé 1’objectif de participation nationale au programme de
dépistage populationnel du CCR. 11 a été porté a 65%, I’objectif recommandé par 1’Union
Européenne (European Commission. Directorate-General for Health and Consumers et al.,
2010), contre 50% dans sa précédente stratégie (Nouni-Garcia et al., 2022). 13 des 19
communautés autonomes ont développé un programme de dépistage du CCR (Molina-Barcel6
et al., 2021). Le dépistage du CS est organis¢ dans 14 communautés autonomes. Le
programme consiste en une invitation a une mammographie tous les deux ans pour les femmes
de 50 a 69 ans. Cependant, les femmes présentant des facteurs de risques plus élevés sont

" Seules les femmes de 50 & 64 ans ont été étudiées car les plus de 65 ans sortent du programme avant la fin de
I’étude.
8 Source https://brostcancerforbundet.se/om-brostcancer/other-languages/english/.
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invités a commencer des 40 ans (Zamorano-Leon et al., 2020). Seules 11 des 19 communautés
autonomes espagnoles participent au programme de dépistage du CCU.

Le Japon occupe une place particuliére parmi les pays possédant des programmes de dépistage
populationnels. En effet, les Japonais ne sont pas personnellement invités a participer comme
dans la plupart des pays. Le gouvernement publie des directives pour encadrer les protocoles
de dépistages et fournir des preuves scientifiques de leur efficacité. Des dépliants a 'usage du
grand public sont diffusés pour mieux sensibiliser la population japonaise a I’importance de
ces dépistages. Le dépistage du CCR est recommandé aux plus de 40 ans pour un examen
annuel qui consiste en un entretien médical suivi d’un FOBT. Celui du CS est recommandé
pour les femmes entre 40 ans et 74 ans (Hamashima et al., 2016). Le dépistage consiste en un
entretien comprenant un questionnaire ainsi qu’une mammographie. Le dépistage doit étre
renouvelé tous les deux ans. Enfin, dans le cas du dépistage du CCU, la population cible est
formée des femmes de plus de 20 ans et jusqu’a 69 ans. L’intervalle recommandé entre deux
dépistages est de deux ans. Il est a noter que le dépistage du cancer de 1’estomac et celui du
cancer du poumon font également partie des dépistages bénéficiant de lignes directrices dans
les recommandations nationales. Enfin, comme ces différents protocoles ne sont que des
recommandations nationales, les organismes chargés d’effectuer le dépistage restent libres de
proposer des protocoles différents. Les directives contiennent également une comparaison des
différentes méthodes de dépistages pour permettre aux individus de faire un choix éclairé dans
le cas d’un dépistage opportuniste. Cependant, dans le cas des dépistages populationnels
organisés par les autorités locales, les autres méthodes de dépistages sont déconseillées.

Il existe cependant des critéres d’exclusion selon le programme de dépistage. La plupart de
ces criteres sont des facteurs de risque associés au cancer dépisté. Ainsi, en Espagne les
criteres d’exclusion au dépistage du CCR sont: antécédents personnels de CCR ou
d’adénomes, cancer familial du CCR, maladie intestinale inflammatoire, maladie en phase
terminale ou état d'invalidité grave (Binefa et al., 2016). Les individus ayant effectué¢ une
coloscopie suite a un test positif ne sont invités a rejoindre le programme au bout de dix ans.
De plus, seules les personnes asymptotiques sont invitées a se faire dépister. En effet, les
individus présentant des symptomes ou étant déja atteint par le cancer ne sont pas inclus dans
les programmes de dépistage, mais sont invités a rejoindre les programmes de traitement
contre le cancer.

I1.2. Les modalités d’inclusion dans le dépistage populationnel

Comment les patients prennent-ils connaissance 1’existence d’un dépistage du cancer et de
I’intérét pour eux d’y participer ? Si les médecins généralistes sont en premicre ligne pour
informer les patients, la part de prévention dans les consultations varie substantiellement selon
les systémes de santé. Par exemple, si des référents infirmiers sont spécifiquement chargés de
la prévention voire du dépistage du cancer (Borrull-Guardefio et al., 2019), a 'inverse si le
médecin exerce seul ou dans un cabinet exclusivement compos¢ de médecins. Lorsque les
patients sont informés en face-a-face, c’est le plus souvent de dépistage individuel dont il
s’agit (basé sur des antécédents familiaux ou un haut facteur de risque). En Grande-Bretagne,
le fait d’avoir déclaré un médecin traitant est le point de départ de la sollicitation pour un
dépistage (Lo et al., 2015). Lorsque médecin généraliste peut étre impliqué plus directement
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dans la prévention, la participation au dépistage populationnel du cancer colorectal est
favorisée (Damery et al., 2012).

Les centres de coordination contactant directement les patients présentant un risque modéré
jouent un role déterminant. En Espagne, il s’agit de la Unidad Central de Cribado (Solé Llop
et al., 2018). En Suéde, les invitations et rappels sont également centralisées, ce qui améliore
I’inclusion du public (Blom et al., 2014, p. 149). Des données agrégées au niveau européen
font apparaitre que, concernant le cancer du col de I’utérus, 29 pays sur 33 envoient des
invitations personnelles en fonction de 1’age et du genre ; 23 selon les antécédents de dépistage
(Lonnberg et al., 2017, p. 50). La forme traditionnelle de contact est le courrier postal,
potentiellement couplé avec le courrier électronique et le téléphone, appels et plus récemment
SMS (Vidal et al., 2014).

L’envoi postal est indispensable pour le dépistage du cancer colorectal car il contient un kit
de détection. Au Royaume-Uni, comme en Espagne, le test est envoyé directement aux
participants pour réalisation a domicile. Le fait de disposer du test sans avoir a en faire la
demande favorise la participation (Vanaclocha-Espi et al., 2017). Il s’agit d’un prélévement
de six échantillons de selles provenant de trois épisodes différents qui n’ont pas été contaminés
par I’eau des toilettes. Apres I’ouverture du kit, le participant dispose de 14 jours pour réaliser
puis retourner le test. En Espagne, les participants au programme de dépistage du CCR sont
¢galement invités par courrier pour réaliser le test. L’ invitation s’accompagne d’une brochure
d’information sur le CCR et son dépistage. Une lettre de rappel est envoyée au bout de six
semaines en cas de non-réponse. Dans le cas d’un résultat négatif au test, le participant est
informé du résultat par courrier postal. Dans le cas d’un résultat positif, le participant est
contact¢ par téléphone pour lui proposer une coloscopie. Un rappel téléphonique est
également effectué avant le rendez-vous. A la suite de la coloscopie, si le participant est
toujours éligible, celui-ci est invité a rejoindre le programme au bout de dix ans. Si le test n’a
pas pu aboutir a un résultat clair, un nouveau test est requis. Les personnes dont I’adresse
postale n’est pas valide ou qui ont été retirées du registre de la zone de dépistage dont elles
dépendent ne peuvent donc plus étre suivies dans le cadre du dépistage populationnel.

Au Japon, les individus ne sont pas généralement pas contactés personnellement pour
participer aux programmes de dépistage. Une expérimentation d’invitation personnalisée a
montré un impact positif mais marginal sur le taux de participation (Hirai et al., 2016). Le
ministére de la Santé met a disposition la synthése des informations disponibles sur les
différents dépistages pour sensibiliser la population dans un but pédagogique. Les
recommandations nationales concernent a la fois les structures chargées de réaliser le
dépistage et les individus désireux de participer au dépistage. Des directives sont données
pour recommander les méthodes qui ont ét¢ démontrées scientifiquement comme plus
efficaces. La communication auprés de la population passe essentiellement par deux modes
de contact : le dépliant synthétique et les informations en ligne. Le dépliant grand public peut
étre demandé aupres du NCC pour étre ensuite distribué a la population. Ce sont donc les
autorités locales et les organisations de sensibilisation qui diffusent ce dépliant contenant les
informations devant permettre aux individus de décider de leur participation aux programmes
de dépistage. En plus de ces dépliants, un site dédi¢ a la lutte contre le cancer, ganjoho.jp,
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contient également ces mémes informations ainsi que les informations pratiques pour le
dépistage dans les différentes préfectures du Japon.

La mammographie est la technique de dépistage recommandée pour le dépistage
populationnel du CS au Japon. Elle peut étre doublée par un examen clinique pour les femmes
de 40 a 64 ans. Au-dela, les directives ne recommandent que la mammographie seule. La
mammographie est également la méthode employée dans les dépistages populationnels de
I’Espagne et du Royaume-Uni. Au Japon, I’examen cytologique est la méthode de dépistage
recommandée pour le CCU, mais les tests HPV (recherche du papillomavirus) sont a I’étude.
En 2013, le ministere de la Santé a ajouté a ses directives la recommandation aux Japonaises
de 12 a 16 ans de se faire vacciner contre le HPV. Cependant, suite a une campagne médiatique
dénongant des effets secondaires néfastes chez de nombreuses participantes, cette
recommandation a été retirée peu de temps apreés malgré les preuves scientifiques de son
efficacité. Le gouvernement a repris cette recommandation en avril 2022 (Normile, 2022). La
méthode de dépistage du CCR employée par les trois pays étudiés est la recherche de sang
dans les selles (FOBT). La coloscopie n’est employée qu’en cas de test FOBT positif pour un
examen plus approfondi.

L’engagement dés la premicre invitation conditionne fortement 1’entrée dans un programme
de dépistage : c’est ce que qu’a montré une expérimentation suédoise concernant le cancer
colorectal (Saraste et al., 2018). Pour le patient, la connaissance de 1’existence d’un
programme de dépistage populationnel débouche plus facilement sur le dépistage s’il en est
informé des risques et des bénéfices. La prise de décision éclairée par I’avis d’un expert est
préférée sur une décision entiérement autonome dans ce domaine, selon une étude britannique
(Waller et al., 2012). D’ou la pertinence de penser le dépistage, non pas seulement a 1’échelle
individuelle, dans son environnement médical et institutionnel.

I1.3. Le dépistage concu en programme : I’'importance de réseaux
coordonnées

Le programme britannique de dépistage du cancer du sein organisé par le National Health
Service (NHS)” est le premier du genre dans le monde. Le dépistage du cancer du col de
I’utérus €tait déja réalisé depuis les années 1960 mais le programme populationnel n’a été mis
en place qu’en 1988. Le programme de dépistage du cancer colorectal est finalement mis en
ceuvre a partir de 2006 pour atteindre une couverture nationale en 2010. Enfin, bien qu’il n’y
ait pas de programme de dépistage pour le cancer de la prostate, un dépistage de ce cancer est
tout de méme disponible au sein du programme de choix éclairé (Prostate Cancer Risk
Management) depuis 2002. En 1990, I’Espagne met en place le Réseau de programmes
espagnols de dépistage du cancer pour soutenir son premier programme de dépistage du
cancer du sein (Ascunce et al., 2010). En 2000, la Catalogne est la premi¢re communauté
autonome a mettre en place un programme de dépistage du cancer colorectal. Les autres
communautés autonomes feront de méme dans le courant des années 2000.

? Source https://www.cancerscreening.org.uk/.
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En 1962, le ministére de la Santé du Japon crée le National Cancer Center (NCC) pour
encadrer I’ensemble des activités liées a I’endiguement du cancer : traitement, prévention et
recherche. Les premiers programmes de dépistage sont lancés en 1983 et concernent les
cancers du col de I'utérus et de I’estomac dans le cadre de la loi sur la santé des personnes
agées (Morisada et al., 2018). Les dépistages du cancer du sein, du cancer du poumon et du
cancer colorectal ont été inclus par la suite. L’ensemble des dépistages est désormais encadré
par la loi sur la promotion de la santé. En 2004, le NCC ouvre le Research Center for Cancer
Prevention and Screening pour rassembler et coordonner les activités liées a la prévention et
au dépistage. En 2006, le Center for Cancer Control and Information Services est chargé de
mieux coordonner les programmes d’action du gouvernement et permettre une meilleure
sensibilisation de la population. La volonté du gouvernement de réduire le dépistage
occasionnel et d’amener la lutte contre le cancer au niveau de la population se formalise enfin
par le Cancer Control Act de 2007.

Les programmes de dépistage nationaux suédois (CCR, CCU, CS) sont coordonnés par un
Conseil national de la santé et de la protection sociale et mis en ceuvre par chacune des 21
régions (Palsson, 2023). Le dépistage populationnel du cancer de la prostate est actuellement
a I’étude. L’organisation suédoise présente la particularit¢ d’avoir un bureau conjoint de
coordination basé a Stockholm mettant a disposition une équipe d’infirmicres chargée de la
coordination du dépistage et de I’information directe aux usagers. Chaque région invite une
certaine tranche d’age par année. Pour le cancer colorectal, du personnel infirmier est
spécifiquement formé dans les unités d’endoscopie pour faire I’intermédiaire entre les patients
et I’administration. Le contact téléphonique avec une sage-femme dans le cadre du dépistage
du cancer du col utérin s’est avéré est le meilleur garant de participation (Lilliecreutz et al.,
2020).

De nombreux acteurs jouent un rdle dans le dépistage des cancers: en premier lieu le
personnel médical, et plus spécifiquement les médecins généralistes. En Espagne, le
programme du Pays basque a fait I’objet de nombreuses études. Plusieurs enquétes
qualitatives (Unanue-Arza et al., 2021; Portillo et al., 2013) ont mis en avant ’importance de
la formation des professionnels de soins primaires (profesionales de atencion primaria), a
savoir des infirmic¢res, des médecins généralistes mais aussi du personnel médical
administratif. Leur coordination est prévue par un schéma organisationnel en dix étapes :

« Le programme de dépistage du cancer colorectal du Pays basque est organisé (population-
based) et sa stratégie principale repose sur les éléments suivants: A) un burcau de
coordination, comprenant des épidémiologistes cliniques et des statisticiens, est chargé de
planifier, d’organiser, de gérer et d’évaluer le programme ; B) tous les résidents agés de 50 a
69 ans sont invités tous les deux ans, en tenant compte des centres de santé et des hopitaux de
référence, afin d’ajuster la positivité attendue et la capacité de coloscopie; C) avant
I’invitation, le bureau de coordination sélectionne la population cible en reliant la base de
données aux registres des cancers et des procédures médicales de la population basque afin
d’exclure les personnes dont le cancer colorectal a déja été diagnostiqué, qui sont en phase
terminale et qui ont subi une coloscopie au cours des cinq derniéres années ; D) formation et
implication du personnel de soins primaires; E) invitations personnalisées affichées
fournissant des informations sur le programme. Quatre a six semaines apreés l’invitation
initiale, le kit (FIT) est envoyé accompagné d’instructions et d’un code-barres personnalisé.
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Ce code-barres permet d’identifier 1’échantillon et la personne lors du traitement des résultats.
Les échantillons sont collectés dans les centres de santé primaires et traités dans des
laboratoires publics centralisés dans le cadre de systémes stricts de gestion de la qualité totale
; F) tous les résultats sont examinés par des médecins de premier recours et saisis dans un
logiciel ad hoc de prévention du cancer colorectal. Des lettres sont envoyées avec les résultats.
Dans les cas positifs, il est recommandé¢ aux participants de consulter leur médecin généraliste,
qui les orientent vers 1’hopital pour une coloscopie. G) Les coloscopies (diagnostiques et
thérapeutiques si nécessaire) sont réalisées dans les hopitaux publics sous sédation profonde
par des spécialistes. H) Tous les cas sont suivis grace a une coordination étroite entre les unités
de soins primaires et les unités spécialisées ; I) chaque cas est codé par le personnel du bureau
de coordination conformément aux lignes directrices de I’UE et a la charte du réseau espagnol
; J) les cancers d’intervalle et les complications sont identifiés et surveillés par le couplage des
registres avant I’invitation et aprés la réalisation de la coloscopie. » (Idigoras et al., 2017, p. 2,
notre traduction)

Recevoir des informations de la part de son médecin généraliste permet d’améliorer la
compréhension de I’importance du dépistage, un facteur important de la participation (Molina-
Barcel6 et al., 2018). L absence de visite chez un médecin généraliste lors du dernier mois est
une des variables associées a I’absence de la réalisation du dépistage du cancer colorectal
(Nouni-Garcia et al., 2022). Une autre ¢tude montre que le taux de participation a ce dépistage
augmente avec la fréquence des visites aupres de médecin généraliste (Solis-Ibinagagoitia et
al., 2020).

L’un des moyens d’améliorer la participation aux programmes les moins suivis pourrait étre
de recommander ces programmes aux patients lors du dépistage d’autres cancers. Une étude
réalisée au Royaume-Uni a montré que la grande majorité des participantes au programme de
dépistage du CS sont intéressées par les informations sur le dépistage du CCR ou du CCU lors
de leur visite pour le premier programme (Scott et al., 2021).

De nouvelles méthodes expérimentales ont ét¢ mises en ceuvre et évaluées dans certaines
régions. L’enjeu est de déterminer si les bénéfices apportés par ces nouvelles pratiques,
comme ’augmentation de la participation aux programmes de dépistage, dépassent ou non les
cotits engendrés (moyens humains et financiers). En 2011, une étude a été réalisée en Espagne
pour analyser I’impact d’un rappel par service de messagerie téléphonique sur la participation
au programme de dépistage du CS et, surtout, la rentabilité d’une telle procédure (Vidal et al.,
2014). Le résultat montre non seulement que la participation est bien plus élevée chez les
femmes ayant recu le rappel téléphonique, mais aussi que cette augmentation est encore plus
forte dans les zones ou ’acces aux services postaux est limité. Au contraire, d’autres stratégies
n’ont pas obtenu de résultats satisfaisants (Stoffel et al., 2019). Les nouveaux participants sont
plus rebutés lorsque les avantages d’un dépistage régulier sont mis en avant car cela leur
apparait comme une demande plus engageante qu’une simple participation ponctuelle.

Au Japon, le dépistage du cancer est encore largement porté par le dépistage individuel. Les
directives nationales fournissent aux structures de dépistages les méthodes a privilégier et
informent les individus sur la procédure a suivre pour se protéger efficacement du cancer, les
incitant donc a effectuer ces dépistages. Dans le cadre de la santé au travail, des bilans de
santé, souvent annuels, sont régulierement proposés. Ils peuvent inclure le dépistage des
cancers. Des bilans de santé sont par ailleurs proposés aux personnes agées. Les cofits sont a
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la charge du patient, bien qu’une partie des frais puisse étre pris en charge par I’employeur
dans le cadre des bilans de santé au travail. Des aides peuvent aussi étre fournies dans le cadre
de I’aide a la santé aux personnes agées.

Le Japon développe ces derniéres années un dépistage populationnel. Ces programmes de
dépistage ne sont pas portés au niveau national mais au niveau local, par les préfectures et les
municipalités (Machii et al., 2012, p. 98 et s.). Les gouvernements locaux se chargent donc
selon la préfecture d’organiser la distribution des dépliants grand public mais aussi d’organiser
I’offre de dépistage. Le gouvernement incite les autorités locales a prendre en charge les frais
d’examen en fournissant des aides mais ceux-ci restent libres d’appliquer les directives
nationales comme ils I’entendent. Les directives a I’usage des gouvernements locaux sont plus
précises que les directives générales : si la population est laissée libre de préférer des méthodes
dont I’efficacité n’a pas encore été complétement scientifiquement prouvée supérieure dans
une optique de choix éclairé, celles-ci sont déconseillées pour le dépistage populationnel.

Au final, I’organisation des programmes de dépistage populationnels vise les patients a
moindre risque, selon des modalités de contacts variables (en consultation, par courrier, par
téléphone). L implication des multiples interlocuteurs médicaux ou paramédicaux permet de
mieux faire connaitre 1’existence et I'intérét de ces programmes. Nous verrons dans une
seconde partie I’importance de stratégies diversifiées en fonction des catégories de population
ainsi que de leur suivi au long cours, tant sur le plan médical que statistique.

III. L’efficacité du dépistage du cancer

L’efficacité d’un programme de dépistage ne tient pas seulement a la précision scientifique
des outils de dépistage, mais aussi a ’acceptation de la population du principe du dépistage
puis du suivi dans le programme.

III.1. Le taux de participation : diversifier les approches selon les
groupes de population

Le taux de participation indique que la prise de contact avec les patients a été suivie de la
réalisation effective d’un test de dépistage. Les différents facteurs influant sur la participation
ou sur la non-participation aux programmes de dépistage sont, de maniere constante : le
niveau de revenu, le niveau d’éducation ou le pays d’origine. Plusieurs études menées en
Espagne (Solmi et al., 2015; Merino-Ventosa et al., 2018) sur différents facteurs sociaux-
¢conomiques ont montré 1’importance du niveau de revenu ainsi que du niveau d’éducation
sur la participation au dépistage du CCU. Des résultats similaires ont été observés au
Royaume-Uni pour le CCR ; la variable de I’appartenance a une minorité étant prépondérante
(von Wagner et al., 2011).

Le format du test, tout d’abord, n’est pas sans incidence. Parmi les trois cancers étudiés, le
dépistage du cancer colorectal connait tendanciellement une moindre adhérence en raison de
la géne potentiellement ressentie par le fait de devoir soumettre des échantillons de selles,
puis, le cas échéant, du caractére coliteux et invasif de la coloscopie. Des chercheurs suédois
envisagent de nouvelles techniques, notamment par ingestion de capsule, pour améliorer la
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participation au dépistage du cancer colorectal (Thorlacius et al., 2018). Concernant le cancer
du col utérin, I’auto-test peut étre préféré au prélévement en consultation par les femmes
suédoises plus agées et plus anxieuses du résultat (Lilliecreutz et al., 2020).

Les acteurs participant aux programmes de dépistage (présentés plus haut) peuvent améliorer
le taux de participation a ces programmes. L’inclusion des professionnels de soins primaires,
notamment les médecins généralistes ou les pharmaciens de quartier, permet de rassurer les
participants par leur réle d’expert médical, leur confiance dans le programme et leur proximité
avec leurs patients (Santolaya et al., 2017; Vives et al., 2021). Il importe donc de former les
acteurs du systéme de santé en position d’informer les patients aux protocoles de dépistage du
cancer. D’autant que I’insertion dans un parcours de soins est un facteur améliorant la
participation. Ainsi, les femmes ayant déja participé au programme de dépistage du sein sont
plus susceptibles de répondre positivement lors du programme de dépistage du CCR (Molina-
Barcel6 et al., 2018). Cela se vérifie au Royaume-Uni pour les trois cancers étudiés (Scott et
al., 2021).

La variable du genre peut intervenir de différentes maniéres. Plusieurs études relevent que les
hommes participent moins que les femmes sans différence notable entre pays de ce point de
vue (Blom et al., 2014; Hurtado et al., 2015; Solis-Ibinagagoitia et al., 2020). Toutefois, vivre
en couple augmente la probabilité de participation des hommes (Molina-Barcelo et al., 2018),
mais aussi des femmes (Martin-Lopez et al., 2010). Hommes et femmes peuvent par ailleurs
manifester des réactions différenciées : ainsi du cancer colorectal, la participation des femmes
peut étre grevée par un test jugé déplaisant 1a ou les hommes le considérent avec indifférence
(Molina-Barcel6 et al., 2011).

Les connaissances du patient entre ¢galement en ligne de compte. La Health Literacy (HL),
ou littératie en santé, se définit comme la capacité des individus a trouver, comprendre et
utiliser les informations pour effectuer des jugements et prendre des décisions pour maintenir
ou améliorer sa santé¢ (Wangmar, Jervaeus, et al., 2018). Un haut niveau de HL a pu étre li¢ a
un taux de participation aux programmes de dépistage des cancers plus élevé (Baccolini et al.,
2022). Une étude menée dans la communauté autonome de Valence montre que la
participation au programme de dépistage du CCR et étre informé sur ce dépistage sont liés
(Molina-Barcelo6 et al., 2018). Si I'information est importante, elle n’est pas entiérement
déterminante de la participation. Entrent en considération le rapport a la maladie, les
représentations du caractére inéluctable de la mort, dont on sait qu’ils sont davantage marqués
par le fatalisme dans les classes populaires (Wangmar, Vogelsang, et al., 2018).

Plusieurs études suggerent une stratégie de communication segmentée selon les besoins ou
caractéristiques spécifiques de certaines catégories de population (Merino-Ventosa et al.,
2018). Les personnes en situation de handicap peuvent bénéficier d’un effort d’éducation
particulier de la part d’équipes pluridisciplinaires pour mieux faire face aux informations et
aux émotions liées a un cancer potentiel (Byrnes et al., 2020). Si I’age des patients augmente
tendanciellement la participation (Portillo et al., 2018), 1’état cognitif des patients en stade
plus avancé de vieillissement peut, a I’inverse, peser sur leur maintien dans les programmes
de dépistage (Gale et al., 2015). Les femmes étrangeres ont été par ailleurs identifiées comme
des publics plus ¢loignés du dépistage appelant a des formes adaptées de sensibilisation
(Laroussy et al., 2019; Pons-Vigués et al., 2012), et ce méme apres un contrdle de toutes les
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autres variables socio-économiques (Sanz-Barbero et al., 2011). Une étude sur le dépistage du
cancer du col de 'utérus chez les femmes des minorités a montré qu’il ne s’agissait pas de
refus actif au dépistage mais d’un déficit d’information (Marlow et al., 2017). Il peut exister
une réticence au test en lui-méme pour ce type de cancer chez les femmes obeses (Martin-
Lopez et al., 2012, p. 86).

L’¢tude de la participation aux programmes de dépistage peut étre menée a différentes
échelles. Les études basées sur les divisions administratives locales permettent d’observer les
différences au sein d’un Etat. Ainsi, en 2012, la région de Londres possédent des taux de
participation plus faible que la moyenne nationale (Massat et al., 2015). Au Royaume-Uni, en
comparant les taux de participation selon les districts, il apparait que les différences observées
sont plus liées aux facteurs démographiques qu’aux critéres liés a 1’acces a la santé, a
I’exception de la quantité d’équivalent temps plein de praticiens exercant dans le district
(Ibid.). En revanche, la proportion d’individus appartenant a une minorité ethnique est un
facteur négativement corrélé aux taux de participation, bien que cette corrélation disparaisse
entre les minorités asiatiques, noires et métisses et la participation au dépistage du CS. La
précarité est un autre facteur associ¢é a la non-participation (Hirst et al., 2018). Les
considérations pratiques ne sont pas a négliger, comme le suggere une étude suédoise (Zidar
et al., 2015). La compatibilit¢ de la prise de rendez-vous avec un emploi, les distances a
parcourir pour se rendre sur le lieu de dépistage associées aux facilités (ou non) de transport
sont autant de facteurs déterminants dans la présentation au test (et au suivi ultérieur).

Une étude focalisée sur la communauté autonome du Pays basque permet de mettre en lumiére
I’interaction de différents facteurs de non-participation. Celle-ci couvre I’ensemble des
personnes invitées entre 2015 et 2017, soit tous les individus entre 50 et 69 ans n’ayant pas
déja été diagnostiqués avec un CCR ou passé une coloscopie dans les cinq derniéres années.
L’étude couvre donc un cycle d’invitation complet (Solis-Ibinagagoitia et al., 2020). Bien que
son taux de participation au programme de dépistage populationnel du CCR soit de 72,3% en
2017, donc plus élevé que la recommandation de I’Union Européenne de 65%, certains
groupes sociaux restent ¢loignés du dépistage. Parmi eux, les patients présentant des facteurs
de risque au développement des CCR, comme I’hypertension, le diabéte ou 1’obésité, ont fait
I’objet d’une attention particuliere. Il en ressort que ces comorbidités augmentent le risque de
non-participation. De plus, parmi les plus de 65 ans a qui la vaccination contre la grippe est
recommandée, le risque de ne pas participer au programme est 88% plus élevé chez les non-
vaccinés.

La souscription a une assurance santé privée a pu étre liée a la participation aux programmes
de dépistage populationnels : en Espagne, la probabilité de dépistage du sein est multipliée
par quatre pour les femmes possédant une assurance santé privée (Ricardo-Rodrigues et al.,
2015). Au contraire, étre une immigrante diminue fortement cette probabilité. Une autre étude
a ¢également montré I’'importance de 1’absence d’assurance santé privée sur la non-
participation (Solmi et al., 2015). Méme lorsque la couverture santé est universelle, il arrive,
comme au Japon, que les colits de la prévention soient peu socialisés. Cela a pu freiner le
développement d’un dépistage populationnel des cancer du sein et du col de ['utérus
(Hamashima et al., 2010; Sauvaget et al., 2016). Une premiére expérimentation avait montré
que la prise en charge de ces dépistages augmente la participation, mais n’améliore pas
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nécessairement 1’efficacité économique globale des dispositifs (Tabuchi et al., 2013). D’autres
limites ont été pointées par une deuxiéme expérimentation consacrée uniquement au CCU : la
distribution d’un bon peut encourager des femmes non éligibles a se présenter (suite a une
communication interpersonnelle), et par ailleurs, si le bon incite au premier dépistage, il
n’incite pas au suivi régulier (Ueda et al., 2015).

Les obstacles au dépistage ne sont pas seulement institutionnels mais aussi émotionnels. Le
dépistage produit un diagnostic sur la maladie et inévitablement un pronostic sur I’espérance
de vie. Les tests sont généralement fiables, ce qui n’empéche pas les faux positifs ou les
surdiagnostics. Leur articulation avec des choix thérapeutiques et I’incertitude produite est
génératrice d’anxiété (Lonnberg et al., 2017, p. 60). Il y a donc une part d’ambivalence a la
fois dans les risques et les bénéfices associés aux tests de dépistage qui peut altérer la
participation. L’anxiété a pu €tre relevée comme n’étant pas un facteur de participation ou de
non-participation (Wangmar, Vogelsang, et al., 2018). Ainsi la crainte du cancer ne se traduit
pas toujours par une participation aux programmes de dépistage (Quaife et al., 2019).
Cependant, les inquiétudes plus spécifiques sur les conséquences physiques et émotionnelles
peuvent €tre corrélées a une participation plus régulicre. Les effets de ces inquiétudes varient
selon le type de cancer. Le facteur anxiété a au final un impact équivoque sur la participation
au dépistage populationnel.

La propension a se faire dépister est variable dans le temps. Dans certains cas, les individus
repoussent a plus tard leur participation (Hall et al., 2015). Cette étude révele également que
I’intention de participer est corrélée a 1’évolution des croyances au sujet du cancer. La prise
de décision n’est pas toujours immédiate et peut étre bloquée par des facteurs extérieurs. La
sensibilisation au dépistage doit donc prendre en compte ces représentations et leur caractere
évolutif. Les non-participants ne sont pas tous définitivement opposés a une participation aux
programmes. Certains sont méme fortement motivés a participer au cycle suivant (/bid.) mais
ils avaient eu besoin de réfléchir aux aspects pratiques et aux implications de leur
participation. Ces personnes ont également conscience qu’elles ont déja manqué une
participation et cela influe par la suite sur leur décision de participer une fois la nouvelle
invitation recue. A I’inverse, aprés avoir songé a participer lors de la premiére invitation,
certaines personnes ne tiennent plus compte des invitations ultérieures (/bid.). Enfin, pour
garantir I’efficacité des programmes de dépistage, il importe d’organiser un systeme fluide
d’annulation et de report des rendez-vous, a la fois par téléphone et par Internet (Travier et
al., 2019).

La participation aux programmes de dépistage ne se résume pas a la seule réalisation du test,
elle englobe également la poursuite de la procédure en cas de premier test positif. Dans le cas
du CCR, si le FOBT se révele positif, une coloscopie doit étre effectuée pour compléter le
dépistage. Ainsi, sur la période 2015-2017, le FOBT a été effectué par 71,9% de la population
basque et parmi eux, 5,3% ont obtenu un résultat positif, soit 19 593 individus. La coloscopie
a effectivement été réalisé par 95% d’entre eux (Solis-Ibinagagoitia et al., 2020). Pour étre
efficace, le dépistage doit étre effectué¢ sur toute la période prévue. Il convient donc de
s’intéresser €¢galement a la participation sur le temps long, sur plusieurs invitations et ainsi sur
le suivi des individus sur la période de leur dépistage. Ces résultats vont étre étudiés dans la
section suivante.
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IIL.2. Le suivi des personnes dépistées : assurer la continuité entre
préventif et curatif

Le dépistage du cancer ne se limite pas a un test, il est un continuum au carrefour du préventif
et du curatif. Ceci nécessite un suivi des patients au long cours. La plupart des pays possedent
aujourd’hui des « registres du cancer » répertoriant les interventions de dépistage du cancer.
IIs se distinguent des bases de données sur le cancer en lui-méme constituées a partir des
années 1930. Ces registres sont indispensables aux contacts et aux relances dont il a été¢ montré
qu’ils augmentent le taux de participation aux programmes de dépistage (Machii et al., 2012,
p. 103).

Le suivi longitudinal de participants n’est pas réalisé, et sans doute difficilement réalisable,
dans le domaine du dépistage du cancer. Certaines études limitent leur définition de
participation a un programme de dépistage a la seule participation au dernier cycle. Cependant,
des individus peuvent avoir une participation irréguliere aux programmes de dépistage, c’est-
a-dire avoir manqué certains cycles de participation. Une non-réponse a une invitation au
dépistage ne signifie pas nécessairement, par ailleurs, un non-suivi dans la mesure ou la
personne peut avoir été dépistée de manicre opportuniste, en raison de 1’évolution de son état
de santé par exemple (Lind et al., 2010).

Au Japon, avant 2015, les personnes bénéficiant de dépistage des cancers inclus dans leur
bilan de santé obtenu via leur employeur n’étaient généralement pas incluses dans les
populations cibles des dépistages organisés et donc n’étaient pas non plus pris en compte dans
les taux de participation'®. En effet, les dépistages organisés visés a fournir une offre de
dépistage aux individus n’ayant pas la possibilité de se faire dépister au travail. Cependant, la
méthode de classification pouvait varier d’'une municipalité a I’autre. Depuis, le gouvernement
cherche a couvrir I’ensemble de la population par des dépistages organisés. Il note cependant
que pour qu’un tel dépistage soit effectif, il est nécessaire de mettre en place un suivi des
personnes dépistées, notamment dans le cadre des tests HPV, pour garantir une participation
régulicre au dépistage. La mise en place de ces mesures reste néanmoins du ressort des
municipalités. Un registre du cancer a été mis en place en 2016 pour compiler des données
sur ces efforts.

II1.3.La remontée des données : mesurer ’efficacité et préserver la
confidentialité

Suivant le principe classique du benchmarking, 1’Union européenne a proposé¢ des indicateurs
de performance pour mesurer la qualité des programmes et comparer les résultats des
programmes de dépistage (European Commission. Directorate-General for Health and
Consumers et al., 2010). Les registres du cancer (cancer registries) se sont multipliés dans les
pays européens'!, toutefois de maniére trés inégale en dépit de leur caractére essentiel a
I’évaluation du dépistage populationnel (Anttila et al., 2015). Au Japon, des expérimentations

19 Source : https://ganjoho.jp/med_pro/cancer_control/screening/screening.html.

"' On dénombre 32 registres en France, alimentant annuellement une base de données commune appelée
« Francim ». Source : https://www.e-cancer.fr/Expertises-et-publications/Les-donnees-sur-les-cancers/Les-
registres-des-cancers.

15


https://ganjoho.jp/med_pro/cancer_control/screening/screening.html
https://www.e-cancer.fr/Expertises-et-publications/Les-donnees-sur-les-cancers/Les-registres-des-cancers
https://www.e-cancer.fr/Expertises-et-publications/Les-donnees-sur-les-cancers/Les-registres-des-cancers

2023/12

mobilisant le machine-learning pour compulser des données relatives aux consultations, au
dossier du patient ainsi qu’aux données relatives au cancer colorectal a permis de mieux cibler
les populations a relancer et ainsi améliorer la participation de 7% (Misawa et al., 2020).

Les programmes de dépistage eux-mémes ont un impact sur la remontée des données, qui
dépend en partie des déclarations des participants. Ainsi, une étude explique une baisse du
nombre de cancer du sein d’intervalle dans les mois qui précedent le nouveau dépistage par
I’anticipation des participantes : elles attendraient le moment de la consultation pour signaler
leurs symptomes (Bennett et al., 2011).

En 2017, I’Institut National de la Statistique d’Espagne (INE) a réalisé une grande enquéte de
santé (Encuesta Nacional de Salud ENSE 2017). Cette enquéte fournit les taux de dépistage
aux différents cancers par communauté autonome. Ce document est la source principale des
¢tudes menées sur la participation aux programmes de dépistage des cancers en Espagne car
il contient les données les plus récentes et les plus complétes. Une précédente enquéte avait
¢galement été effectuée en 2011.

La protection des données personnelles est un des enjeux de la production et de 1’exploitation
des jeux de données sur les programmes de dépistage des cancers. En Europe, le Reéglement
général de protection des données européen (RGDP) pose des contraintes a 1’utilisation des
données de santé. L’Union européenne joue donc un rdle de catalyseur dans I’organisation du
dépistage du cancer mais aussi inhibiteur dans la production de données de grande ampleur.
En effet, pour identifier les groupes ne participant pas aux programmes de dépistage, il est
nécessaire de croiser des données de santé avec les résultats de participation a ces
programmes. Le changement rapide des structures de dépistage, qui s’adaptent pour mieux
répondre aux attentes de la population, peut parfois étre plus rapide que les supports
d’informations qui peuvent se heurter a des limitations tant d’ordre juridique (nécessité
d’obtention d’autorisations) que pratique (nécessité de maintenir des données actualisées). Ce
n’est pas la seule limite : lorsque des pays ne partagent pas leurs données traduites en anglais,
cela pose des problémes de comparabilité (Hortlund et al., 2018).

La production de données agrégées relatives au dépistage du cancer dépasse largement la
mesure des taux de participation. Afin de déterminer ’efficacité de ces programmes, il est
nécessaire de pouvoir agréger ces données dans des registres nationaux du cancer, puis d’étre
en capacité de comparer les taux de survie de chaque cancer avec ou sans dépistage (en
controlant les comorbidités et les autres causes de mortalité). Il faudrait également pouvoir
intégrer les données des dépistages individuels pour en comparer I’efficacité. Cela suppose un
important travail de collecte des données et d’interopérabilité des systémes d’information.

Conclusion

Le dépistage populationnel du cancer est essentiel a la réduction de I’incidence de la maladie
et de sa mortalité¢ dans la population générale. Un fonctionnement décentralisé, reposant sur
des professionnels de santé de différents statuts, et adaptant leur communication en fonction
des publics, semblent porter ses fruits en matiére de participation aux programmes de
dépistage populationnels. La multiplication des types d’intervention (lettres de contact,
sollicitations en consultation ou lors d’autres dépistages...) augmente tendanciellement le taux
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de participation aux programmes de dépistage populationnel. Les connaissances des patients
et leur insertion dans un parcours de soins augmente la probabilité de se faire dépister. Un
indicateur d’évaluation de I’efficacité de ces programmes pourrait inclure la proximité avec
le systéeme de soins ainsi que 1’adéquation de I’'information délivrée a la sous-catégorie de
population concernée (genre, culture, niveau d’éducation). La pratique croissante du dépistage
induit cependant un nouveau risque : celui du surdiagnostic, occasionnant surcotts, anxiété et
traitements invasifs inutiles. Les facteurs sociologiques et organisationnels doivent donc étre
pensés conjointement a 1’évolution des techniques scientifiques.
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