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Introduction.  

Le Registre des Tumeurs de l’Hérault (RTH) est un registre général créé en 1983 

sous l’impulsion du Pr Henri Pujol. Le registre des tumeurs de l’Hérault dispose de 

toutes les autorisations CNIL relatives à la collecte, l’enregistrement et l’analyse des 

données (Accord CNIL N° 914055). Tous les dossiers sont traités nominativement et 

les résultats sont agrégés et anonymes. Des sources de renseignements 

nombreuses assurent l’exhaustivité des données. Les données collectées sont 

épidémiologiques : données socio-démographiques du patient, topographie et 

histologie de la tumeur, date du diagnostic, caractéristiques tumorales (stade, grade, 

marqueurs…) et traitements synthétiques. Dans l’Hérault le nombre des cancers 

urologiques (urinaires dans les deux sexes et génitaux masculins) est en forte 

augmentation (1) (2). En 2016, 1 961 nouveaux cas de cancers urologiques et des 

organes sexuels masculins ont été diagnostiqués chez les habitants de l’Hérault, soit 

21,4% des tumeurs dans l’Hérault. L’objectif des registres de cancer départementaux 

est de produire des données territoriales d’incidence et de mortalité permettant de 

constituer les estimations nationales. Il est apparu nécessaire aux acteurs de l’onco-

urologie de disposer de données cliniques plus complètes. L’évaluation de la 

faisabilité du RHESOU a été réalisée sur les nouveaux cas diagnostiqués en 2017. 

Elle doit permettre de déterminer les points de faiblesse et les mesures correctrices à 

proposer. 

Le contexte de la création du RHESOU 

Depuis 1983 le RTH recueille de manière continue tous les cas de cancers survenus 

chez les personnes résidant dans l’Hérault. Tous les cas signalés font l’objet d’un 

retour aux dossiers sources pour valider les informations relatives aux patients et à 
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leur cancer. Ces données alimentent les bases communes Françaises (FRANCIM) 

(3) et Européennes (EUROCIM) (4). L’ensemble du corps médical de l’Hérault 

collabore au travail du registre. Les outils informatiques ont fait évoluer la collecte, 

l’enregistrement, le contrôle de qualité et l’analyse des données. Cela permet 

actuellement de connaitre le poids exact et la prise en charge des cancers dans 

l’Hérault.  

L’Hérault est l’un des départements qui connait la plus forte augmentation 

démographique ces dernières années (5). Entre 2009 et 2016 la population a 

augmenté de 1,4% par an. La conséquence est une augmentation du nombre des 

cancers urinaires et génitaux masculins. En 2016, 9 182 tumeurs ont été 

diagnostiquées chez les habitants de l’Hérault, dont 1 961 tumeurs urologiques et 

des organes génitaux masculins, soit 21,4% de l’ensemble des tumeurs dans 

l’Hérault. Le cancer de la prostate représente 26% des cancers masculins. Le 

nombre de cas incidents a été multiplié par 5 en 30 ans, en passant de 204 cas en 

1987 à 997 cas en 2016. Pour le cancer du testicule l’augmentation est de 147% (19 

cas en 1987 vs 47 cas en 2016). L’augmentation d’incidence pour le cancer du rein 

est de 294% (65 cas en 1987 vs 256 en 2016). En 1987, 172 cancers invasifs (T1 et 

≥T2) de la vessie et 16 TVES (tumeurs de la voie excrétrice supérieure) ont été 

diagnostiqués contre respectivement 271 et 35 en 2016 (à noter que les T1 sont 

considérés comme invasifs par les registres). Les Ta et carcinomes in situ (CIS) ne 

sont comptabilisés que depuis 10 ans par le registre. En 2016, on dénombrait 327 Ta 

et CIS de la vessie et 14 des TVES.  

En plus des informations collectées en routine par le RTH il est apparu nécessaire 

d’obtenir des informations complémentaires sur les patients et leur cancer. La 

création d’un registre spécialisé en onco-urologie est apparue comme une nécessité 
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pour disposer d’une base permettant la recherche et des informations les plus 

exhaustives possibles pour ces tumeurs. Ce registre a été créé en novembre 2018 

sous le nom de RHESOU. L’objectif a été de compléter les données du RTH sur : les 

comorbidités du patient, les circonstances de découverte du cancer, sa présentation 

clinique, tous les détails de la pathologie tumorale, la biologie, l’imagerie, les 

traitements, le suivi et la consommation de soins. L’objectif secondaire était d’aider à 

l’évaluation des besoins de soins, des pratiques et l’inclusion dans des protocoles de 

recherche clinique. L’intégration automatisée des résultats biologiques, de 

l’histologie, de l’imagerie (TDM, IRM) et l’avis des patients PRO (Patient Reported 

Outcomes) est en cours de développement. Ce projet a été présenté aux 

représentants de l’ARS (Agence Régionale de Santé) Languedoc Roussillon-

Occitanie et de la CRAM (Caisse régionale d’assurance Maladie)-LR en fin 2018.  

Matériel et méthodes. 

1. La population de l’étude. 
 

La population de l’Hérault était en 2018, de 1 107 398 habitants sur un territoire rural 

et urbain de 6 224 km2(6). 

2. Les cancers. 

� Les critères d’inclusion. 
 

Tous les cancers (incidents) de l’appareil urinaire de l’homme et de la femme et des 

organes génitaux masculins chez les personnes adultes (≥ 18 ans). N’ont été retenus 

pour la phase pilote que les patients qui résidaient dans l’Hérault au moment du 

diagnostic. Les cas non confirmés par prélèvement histologique sur la tumeur ou sur 

des métastases sont inclus dans la base si l’imagerie ou le dosage des marqueurs 

étaient suffisants pour retenir le diagnostic de cancer.  

� Les critères d’exclusion. 
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Ont été rejetés de l’enregistrement les cancers non urologiques ou concernant les 

personnes ne résidant pas dans l’Hérault au moment du diagnostic ainsi que les 

récidives de cancers diagnostiqués avant 2017 sauf pour les tumeurs urothéliales Ta 

et CIS avec progression de stade (et non de grade) qui ont été incluses. 

� Les sources de recueil et d’information. 
 

Les sources qui signalent les cas potentiels au registre sont nombreuses : 1) les 

Départements d’Information Médicale (DIM) de toutes les structures publiques, 

privées, libérales ou d'Intérêt Collectif  (ESPIC), qui adressent chaque année les 

listings PMSI (Programme de Médicalisation des Systèmes d’Information) des 

patients traités pour un cancer dans leur établissement 2) les caisses d’assurance 

maladie qui transmettent les inscriptions en affections longues durées (ALD) pour 

cancer des patients de l’Hérault 3) le réseau Onco-Occitanie qui fournit les données 

des concertations multidisciplinaires (RCP) 4) les pathologistes qui transmettent les 

comptes rendus histologiques pour cancer 5) les cabinets d’urologie, de 

radiothérapie et d’oncologie qui fournissent la liste des patients traités par chirurgie, 

radiothérapie et/ou chimiothérapie …. Le recueil et le traitement de tous ces fichiers, 

puis la validation des données dans les dossiers médicaux et la saisie de toutes les 

variables entrainent un décalage incompressible de deux ans entre le moment du 

diagnostic et la sortie de statistiques exhaustives des cas de cancers. 

� Le codage des cancers 

Le codage des cancers (topographie et histologie) est réalisé à partir de la 

Classification Internationale des Maladie en Oncologie 3ème édition (CIM-O-3)(7). 

 Les stades sont présentés selon la classification TNM 7ème édition de l’IUICC (8). 

  

� La gestion des données. 
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Des fiches de recueil et de saisie ont été réalisées pour chaque organe à partir des 

recommandations du CCAFU 2018-2020 (9) (10) (11) (12) et des objectifs propres du 

RHESOU. 

La base de données a été créée sur le serveur sécurisé du RTH. Une attachée de 

recherche clinique a été recrutée pour ce projet. Elle a consulté tous les dossiers 

médicaux des cas signalés dans les différentes structures de soins et a complété les 

fiches. Toutes les informations ont ensuite été validées chaque semaine par un 

urologue, puis saisies et injectées sur le serveur du registre avec un numéro unique 

pour chaque cas.  

� Contrôle de qualité et valorisation des données. 
 

Une fois toutes les variables validées et saisies, un contrôle de la qualité du recueil et 

de la cohérence des données (logiciel Dep Edit du CIRC) ainsi que la recherche de 

doublons ont été régulièrement réalisés. Si nécessaire, un retour aux dossiers 

médicaux a été réalisé pour rectifier ou compléter les informations. 

 

� Présentation des résultats 
 

Nous avons considéré 7 grandes localisations tumorales dans la présentation des 

résultats : les cancers de prostate (Code CIM-O-3 : C61), du testicule (C62), du rein 

(C64), de la vessie (C67), des voies excrétrices supérieures (pyélon : C65 et 

uretère : C66), du pénis (C60) et de l’urètre (C63).  

Les tumeurs de la vessie sont séparées en 2 groupes : les TVNIM (Tumeurs 

Vésicales N’Infiltrant pas le Muscle) et les TVIM (Tumeurs Vésicales Infiltrant le 

Muscle). Pour toutes les autres localisations, seuls les cancers invasifs ont été pris 

en compte.  
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Résultats. 

2 766 cas de cancers urologiques et des organes génitaux masculins diagnostiqués 

en 2017 ont été signalés par les différentes sources.  

Sur les cas signalés, 914 ont été éliminés (cancers non urologiques, patients 

domiciliés hors département de l’Hérault, cancers non incidents, cancers non 

confirmés). Nous présentons dans la figure 1 les données pour les principales 

tumeurs saisies (cas validés, cas éliminés). 

Le nombre de nouveaux cas urologiques diagnostiqués en 2017 dans l’Hérault est 

de 1 852 (1681 hommes et 171 femmes). Cela représente 19,91% des 9 299 

tumeurs diagnostiquées chez les patients de l’Hérault en 2017. 

La répartition par organe urologique et par sexe est présentée dans le Tableau 1. 

Nous présentons par ailleurs dans différents tableaux quelques exemples de 

résultats de requêtes obtenus à partir de la base de données. Les critères d’analyse 

choisis et présentés ici pour chaque organe ne sont pas exhaustifs et sont 

adaptables.  

Le tableau 2 donne quelques résultats de requêtes sur le cancer de la vessie. Le 

nombre de chimiothérapies néoadjuvantes reste marginal (6%). Pour le cancer du 

rein (Tableau 3), le nombre de cancers métastasés au diagnostic est de 14% et le 

nombre de traitements ablatif n’est que de 9%. Dans le tableau 4 sur le cancer de la 

prostate le nombre de biopsies de confirmation dans la surveillance active n’est que 

de 7,2%. L’utilisation de la curiethérapie et des ultrasons focalisés reste limitée (1,9% 

et 1,1% respectivement). 

En dehors de ces scénarios non exhaustifs, une analyse des données manquantes 

dans les dossiers médicaux a été réalisée. A titre d’exemple, le pourcentage de 

données manquantes pour certaines caractéristiques du cancer de la prostate est 
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listé dans le tableau 5. Dix-sept pour cents des dossiers ne mentionnent pas la 

réalisation d’un toucher rectal et 14% la taille de la lésion index en IRM.  

L’analyse de la base à partir de requêtes choisies permet aussi l’analyse des 

pratiques dont nous donnons un exemple dans la figure 2 pour les cancers du 

parenchyme rénal. Pour les T1a le nombre de néphrectomies élargies semble élevé : 

69%. 

Discussion. 

Les résultats de cette étude montrent l’intérêt et la pertinence d’un registre spécialisé 

en onco-urologie. Une extension de toutes ces données en fonction du choix des 

requêtes demandées est possible, ce qui fait la force de cette base pour la 

recherche.  

 En France, en plus des douze registres généraux de cancer, il existe des registres 

spécialisés : registre des cancers digestifs (Calvados, Finistère, Bourgogne), 

gynécologiques (Bourgogne), hématologiques (Gironde, Bourgogne, Normandie)…. 

En urologie, la seule base de données existante (non rattachée à un registre 

général) est l’URO-CCR dédiée aux cancers du rein et à la recherche (13). RHESOU 

est le premier registre Français spécialisé en onco-urologie avec une base de 

données complète dont l’implémentation et l’exploitation sont aisées. La base de 

données Nord-Américaine NCDB (National Cancer Data Base) est générale (14). 

Elle décrit des données démographiques, sur les caractéristiques de la tumeur, sur 

les facteurs socioéconomiques, les traitements et la survie (15). Les publications à 

partir de cette base ont augmenté de façon exponentielle depuis 2013 avec 108 

publications en 2016. Cependant entre 1992 et 2016 seulement 21 articles sur les 

cancers génitaux masculins et 14 sur les cancers urologiques ont été publiés. 
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Dans l’Hérault, la progression des cancers urologiques ces dernières années a 

justifié la création d’un tel registre spécialisé. En plus des informations collectées par 

le registre général, il nous est apparu indispensable de regrouper d’autres 

informations concernant le patient et son cancer et de disposer des éléments de 

prise de décisions thérapeutiques. Les avancées diagnostiques et thérapeutiques 

jouent un rôle important dans l’amélioration de la survie et impactent la qualité de vie 

des patients. Les données fournies par la base RHESOU sont importantes. Toutes 

ces données ont été présentées aux acteurs de l’onco-urologie de l’Hérault.  

La base de données RHESOU est en cours de finalisation. L’informatisation des 

fiches haut appareil urinaire, testicule, pénis, urètre est en cours. 

Plusieurs projets sont développés qui complète cette optimisation du recueil : 

*L’automatisation du recueil des données biologiques par la plupart des laboratoires 

d’analyse médicale libéraux regroupés au sein d’une même entité : « Labosud-OC 

Biologie » est à l’étude. 

*Les données de radiologie à partir des différents centres d’imagerie et de médecine 

nucléaire sont également en cours d’intégration automatique avec une uniformisation 

des comptes rendus et des données minimales à échanger pour l’IRM, la 

scintigraphie osseuse et le PETscan choline ou PSMA.  

*L’élaboration d’un fichier tabulé pour l’intégration des données 

anatomopathologiques par tous les cabinets de pathologie sera prochainement 

finalisée. 

Le comité de pilotage de RHESOU a décidé de faire un suivi des patients saisis sur 

la base. La fréquence a été fixée à tous les deux ans. Les modalités du suivi posent 

des problèmes logistiques. L’automatisation du transfert des données, la participation 
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des patients (programme PRO) faciliteront le travail des ARC dédiés. L’implication 

des acteurs sera cruciale pour la réussite du projet.   

L’uniformisation des comptes rendus d’imagerie et d’anatomopathologie et la 

traçabilité dans les dossiers médicaux restent une démarche importante afin de 

recueillir les données nécessaires au RHESOU et recommandées par le CCAFU 

(groupe coopérateur associant AFU-SFRO-GETUG-SFP).  

 

Conclusion. 

RHESOU est une cohorte qui respecte tous les critères de qualité épidémiologiques 

exigibles et qui permettra, grâce au suivi et aux nombre important de données, de 

répondre par des études adaptées à de nombreuses questions liées aux facteurs 

pronostic, à la clinique, à l’efficacité des traitements et au suivi dans l’optimisation 

des prises en charge des patients. Des essais cliniques et médicaux économiques 

pourront aussi se greffer sur cette cohorte. 

La base de données sera aussi adaptable en fonction des avancées thérapeutiques 

qui pourront survenir dans les années à venir. Elle sera donc un outil toujours en 

évolution avec lequel il sera possible d’effectuer de nombreux de projets.  
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Tableau 4 : Données requêtes Prostate. 
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