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1. INTRODUCTION 

Les registres ~pidgmniologiques du cancer ont pour ta- 
che fondamentale de constituer un fichier des person- 
nes atteintes de la maladie au sein d'une population 
bien d~finie (une r~gion ou un ~tat). Pour les diff~- 
rencier des reqistres ne r~unissant que des cas hos- 
pitaliers (~ vocation clinique), ils sont parfois qua- 
lifias de ra~istres-population. Ils r~unissent sur 
chaque cas un ensemble d' informations destinies en 
premier lieu A servir de base a l'~tude du rdle des 
facteurs environ~ementaux, des facteurs li~s aux ccm- 
portements individuels, voire des facteurs g~n~tiques, 
dans 1 ' apparition des cancers. ~h g~n~ral, ils sont 
~galement associ~s, sous une forme ou sous une autre, 
a~x enqu~tes ~pid~miolog~iques visant ~ v~rifier des 
hypotheses ~tiolog~iques sp~cifiques ou ~ fournir des 
~valuations globales, dans une optique de sant~ pu- 
blique, de mesures preventives et th~rapeutiques. 

N~s Outre-Atlantique, les registres du cancer sont ap- 
parus en Europe d~s la seconde guerre mondiale, o~ ils 
se sont multiplies tant au niveau national que r~gio- 
hal. On en ccmpt e plus d'une centaine dans le monde. 
Les recherches ~pidg~iologiques qu'ils ont organis~es 
ou soutenues ont apport~ une contribution ir~portante 
au corps actuel de connaissances sur les causes du 
cancer (alimentation, substances chimiques, ccn~orte- 
ment reproducteur et sexuel, radiations icnisantes, 
etc... ). 

En Suisse, i' introduction des registres du cancer est 
relativement r~cente. Notre pays en cc~pte aujourd' 
hui six (Ge_n~ve, Neuch~tel, Vaud, B~le, St. Gall/ 
Appenzell, Zurich), dont la creation s'est ~chelonn~e 
de 1970 ~ 1980. De statut public ou privY, leur in- 
sertion dans les structures cantonales different 
(Institut de pathologie, ~ B~_le, Zurich et St. Gall/ 
Appenzell, centre de d~pistage et d'exanens cytolo- 
giques ~ Gen~ve et Institut de m~decine sociale et 
preventive en ce qui concerne le canton de Vaud; le 
Registre de Neuch~tel est principalement financ~ par 
la Ligue cantonale contre le cancer bien que situ~ 
dans les locaux de l'Institut de pathologie). Ces six 
registres se sont constitu@s en association, en vue 
de mieux harm~niser leurs m~thodes de travail et de 
mettre en cc~ram leurs r~sultats pour des analyses 
~pid~uiolog~iques. 

L'apparition de moyens informatiques tcujours plus 
puissants et la cr6ation de banques de dcrm~es indivi- 
duelles t~ujours plus completes se sont progressive- 
ment accurpagn~es, aux U.S.A. et en Grande-Bretagne 
d'abord, puis darts d'autres pays Occidentaux, d'un d~- 
veloppement des dispositions l~gales destinies ~ sau- 
vegarder la sphere priv~e. La Sulsse n'a pas ~chapp~ 

cette tendance. Quelques cantons ont aujourd'hui 
l~g~if~r~ dans ce dc~aine. Sur le plan f~d~ral, des me- 
sures ont @t~ prises, il y a d~j~ 2 ou 3 ans, soils for- 
me de directives r~glant le probl~e des donn~es trai- 
t~es par 1 ' administration centrale, avec i' intention 

(1) L'auteur tient ~ remercier de leurs conseils pour 
la r~daction de ce texte les professeurs B. SCHRAUB 
de Besanqon et B. TERP~EINI de Turin. 
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avou~e de prcmouvoir les principes de protection de la 
sphere priv~e. Cette intention vient tout r~cemment de 
se concr~tiser, sous la forme d'un projet de loi sur 
la protection des donn~es personnelles. Ce projet est 
actuellers sot~nis ~ l'habituelle procedure de con- 
sultation. 

Du point de vue du citoyen, le d~veloppement de telles 
mesures semble r61x~ndre a un besoin quasiment g~n~ral, 
dont l'origine est trop ~vidente pour qu'il soit m~me 
n~cessaire de la ccr~menter ici. Mais pour les ~pidgmtio- 
logistes et plus encore pour les chercheurs en sciences 
sociales, certaines de ces mesures peuvent constituer 
des contraintes extr@me~ent limitatives dans la pour- 
suite de leurs recherches, voire, dans certains cas, 
paralyser ccr~p!~tement ces derni~res. 

Trois des divers principes introduits, d'une mani~re ou 
d'une autre, dans les textes en vigueur ou en prepara- 
tion, sont, de ce point de vue, particuli~re~ent in- 
_qui~tants: 

a) aucun individu ne devrait pouvoir faire 1 'objet 
d'un enregistrement dans un fichier sans son con- 
sentement; 

b) les donn~es individuelles ne devraient pouvoir ~tre 
trait@es q3/e confo~t au but pour lequel elles 
ont ~t~ r6unies; 

c) les donates indlviduelles devraient ~tre d~truites, 
sit6t que l'objectif pour lequel elles ont @t~ en- 
registries est atteint. 

2. OBJECfIFS DES REGISTRES SUISSES 

Pour mieux saisir les consequences pratiques que peut 
avoir l'application de ces principes sur le fonction- 
nement des re~istres du cancer, il convient de rappe- 
ler bri~ve~ent et sous une forme succinte les t~ches 
concretes que ceux-ci se sont donn~es: 

1 ~ dresser des statistiques d' incidence des divers ty- 
pes de cancer, en vue: 

- de constituer tune source d'hypoth~ses pour la re- 
cherche ~tiologique, 

- d'identifier les groupes ~ haut risque pour une 
meilleure orientation de la prevention, 

- d'~valuer les effets des actions sanitaires entre- 
prises et plus g~!ralament de surveiller i '~volu- 
tion de la fr~quence de la maladie, 

- de conna~tre la prevalence des cas de cancer; 

2 ~ d~terminer la survie des malades en fonction des ca- 
ract~ristiques de l'h~te et de la t~neur, dans une 
optique globale, de sant~ publique; 

3 ~ proc~der ~ des analyses d~taill~es de la mortalit~ 
clans les r~gions concern~es afin, d'une part, de 
cc~pl~ter le tableau ~pid~miologique fourni par les 
donn~es d'incidence, afin , d'autre part, de con- 
tr61er la qualit~ de ces derni~.res par des confron- 
tations ad~luates; 
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4 ~ Conduire des encu~tes ~pid~miologiques, ~ vis~e 
~tiologique ou pragmatique, se basant sur les re- 
gistres, soit n o ~ t  par: 

- la constitution d'~chantillons de cas (~tude cas- 
t~moins) ; 

- 1 'identification des personnes atteintes parmi 
les groupes d'expos~s (~tude de cohortes); 

5 ~ servir de base ~ l'estimation des besoins, ~ la 
fixation des priorit~s et ~ l'~valuation des ac- 
tions entreprises, dans le dc~aine de la lutte 
contre le cancer (d~pistage de masse, prevention 
primaire, planification hospitali~re, etc... ) . 

Le tableau de ces d/verses t~ches est certes ambitieux. 
Point n'est besoin de pr~ciser que les r~sultats obte- 
nus jusqu'a present sont loin d'avoir c~uvert tousles 
objectifs ~num~r~s. Le bilan actuel est cependant d~- 
J~ positif. A c6t~ de la description ~pid~miologique 
du cancer dans notre Days qui se r~v~le une source 
ir~pOrtante d,hypoth~ses ~tiologiques, on peut citer 
i' actif des registres des rgsultats ~clairant des pro- 
bl~es sp~cifiques, corse par exemple l'~valuation de 
l'efficience de certains examens p~riodiques de d~pis- 
tage, ou encore la mise en ~vidence de risques aggra- 
v~s de cancer au sein de certains grcupes (notar~nent 
professionnels) de notre population. 

2. ~Qu~ ~ 

De mani~re g~n~rale, on doit rappeler que la valeur des 
~tudes ~pid6~niologiques est fcnction de leur aptitude 
fournir une image precise et non d~form~e de la situa- 
tion qui pr~vaut dans l'ensemble de la population. Ain- 
si, darts la d~termination des donn@es de l'incidence, 
il est fondamental que la quasi-totalit~ des cas soit 
enregistr~e, ~ d~faut de quoi la description ~pid~nio- 
logique de la l~Sion ccncern~e est fauss~e, d'o~ con- 
clusions erron~es et actions sanitaires real adapt~es. 
De n~-ne, la qualit~ des enqu~tes ~pid/maiologiques s~- 
cifiques est fonction du caract~re repr~sentatif des 
~chantillons. Or, cette repr~sentativit~ ne peut ~tre 
assur~e lorsqu_ 'une partie des personnes d~sign~es ne 
peut ~tre atteinte. Le princiPe consistant ~ reconnaI- 
tre ~ tout individu le droit de refuser de donner ac- 
c~s aux informations qui le concer~ent - en sol extrg- 
mement souhaitable - peut ainsi ccrnprcmettre d~finiti- 
vement le succ~s d'une recherche ~pid~miologique, 
dans la mesure o~ il a pour consequence un taux de re- 
fus ~lev~. 

II faut aussi pr~ciser que les informations a r~unir 
sur chaque cas enregistr~ ne portent pas que sur la 
~aladie mais ~galement sur l'h~te et sur son environ- 
nement. Provenant in~vitablement de plusieurs sources, 
ces informations doivent ~tre "fusionn~es" (record 
linkage), ce qui rend n~cessaire l'identification de 
la personne concern~e. 

Dans ces deux cas, on notera que l'int~r~t individuel, 
concr~tis~ ici par la libert~ de refuser de participer 
ou de conserver l'anonymat est en contradiction av~c 
l'int~r~t collectif, celui d'une meilleure protection 
pour l'ensemble de la population. En l'occurrence, la 
notion abstraite d'irt~r~t collectif ne se diff~rencie 
pas nettement des av~tages individuels puisque chacun 
est soumis peu ou prou au risque de contracter la ma- 
ladie. 

Par ailleurs, on doit rappeler qu'en pratique, les don- 
n@es sont souvent r~n/nies ~ l'insu des personnes in- 
t@ress~es, par exemple par consultation des archives 
m~dicales et professionnelles. Obliger les responsa- 
bles de la recherche ~ informer ces personnes de cette 
consultation serait inqui~ter ces derni~res indtile~ent, 
tout particuli~re~ent lorsqu' il s' agit de malades, 
Puisque ceux-ci peuvent ignorer tout ou partie de leur 
diagnostic. 

La recherche ~pid~miologique n'a pas que pour t~che de 
v~rifier chez l'hcmme des hypotheses d~j~ alabor~es par 
d' autres approches scientifiques (e_x~imentation in 
vivo ou in vitro, notamment). Ii lui inccmlbe ~galement 
de procter au contr~le de l'inocuit~ pour 1 'hc~r~e de 
substances ou conditions qui pourraient gtre suspectes. 
Ii est clair que ces v~rifications doivent pouvoir ~t/e 
effectu~es sans publicitY, tant que les r~sultats, po- 
sitifs ou n~atifs, ne sont pas ~tablis. L'exesple des 
ramOUS qu'ont suscit~s dans le public les SOUlX~ons qui 
pesaient sur les 6dulcorants artificiels est, de ce 
point de vue, 6xlifiant' 

Ace sujet, il faut insister sur l'aspect ~oncmique des 
~tudes effectu~es ~ partir de donn~es personnelles enre- 
qistr6~es a d'autres fins, par rapport a celles qui s'ap- 
puient sur la collecte directe des informations aupr~s 
des int~ress~s, lesqu_ els, d'ailleurs, ne sont pas tou- 
jours ~ m~ne de se ~ r e r  les conditions suspectes 
auxquelles ils ont pu ~tre soumis. ~is il faut aussi 
souligner que cette mani~re de faire se heurte au prin- 
cipe mentionn~ plus haut selon lequel les fichiers ne 
peuvent ~tre,instaur~s qu'avec un but precis, d~fini 
~ventuellement par la loi. 

3. D0h~EES NECESSAIRES 

Pour ~tre plus concret, il est utile de passer en revue 
les diverses categories d'informations dont les regis- 
tres ont besoin pour accc~plir leurs t~ches, en r~.ntion- 
nant les sources dont ces donn~es proviennent. 

a) Donn~es diagnostiques et ananaqestiques 

Les caract~ristiques de l ' ~ e  et du diagnostic 
(lesquelles d~finissent ~galement les cas ~ enre- 
gistrer) sont obtenues aupr~s des m~decins prati- 
ciens, des services hospitaliers, des laboratoires 
(publics ou priv~s) et ~ventuellernent des autres 
registres. De mani~re g~n~rale, le bon sens et le 
fait que les registres se situent darts le contexte 
hospitalier ont conduit ~ une acception suffisamment 
large de la notion de secret m~dical pour que l'usa- 
ge rende possible la transmission de donn~es indivi- 
dualis~es aux registres. En contrepartie, ceux-ci se 
sont engages ~ ne pas ~largir le cercle de la confi- 
dence eta prendre toute pr~cuation pour ~viter les 
"fuites". 

b) Donn~es relatives aux causes de mort 

On a rappel~ plus haut que les registres du cancer 
entendent r~aliser des analyses d~taill~es de la mor- 
talit~ par cancer, tant pour ccmpl~ter l'image ~pi- 
d6mliologique de la maladie clans les r~gions concer- 
n~es que pour servir de r~f~rence dans l'estimation 
du niveau d'enregistrement des cas incidents. Si le 
droit ~ cette information statistique, donc anonyme, 
n'est contest~ nulle part, il n'en va pas de rm~me en 
ce qui concerne l'acc~s individualis~ aux causes de 
dC~z~s mentionn~es sur le certificat. En Europe occi- 
dentale, plusieurs .pays ont pris des mesures juridi- 
ques destinies ~ les rendre inaccessibles. Toutefois, 
dans la plupart d'entre eux, les modalit@s de pro- 
tection adopt~es autorisent des exceptions permettant 
la levee de 1 ' anonymat ~ i' intention du n~decin effec- 
tuant une recherche de caract~re scientifique. Les 
donn~es individualis~es des causes de dC~-~s des per- 
sonnes figurant au fichier d'un registre sont ~gale- 
ment utilis~es dans le cadre des ~tudes de survie; 
elles permettent d'op~rer la distinction fondamenta- 
le entre les malades d~c~dant des suites de la mala- 
die et ceux dont le d~c~s est attribuable a une au- 
tre cause. L'individualisation de la donn~e n'est, 
bien entendu, que pruvisoire puisque le stade final 
du trait~nent de ces donn~es individuelles est ex- 
clusivement statistique, donc anonyme. 
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c) D~nn~es socio-d~xx/raphiques 

Les donn~es individuelles d'ordre socio-d6~nographi- 
que sont premi~rement destinies ~ ~tablir le domi- 
cile exact au mcment du diagnostic. Cette informa- 
tion est indispensable au calcul des taux d'inci- 
dence de la maladie darts les diff~rents groupes 
qui ccr~posent la population, tels que ces derniers 
peuvent ~tre d~finis par des crit~res retenus par 
les recensements (sexe, age, ~tat civil, nationali- 
tY, danicile, etc... ). Dans la plupart des regis- 
tres, l'obtention de telles dcnn~es aupr~s des fi- 
chi~rs officiels reste pour l'instant possible, 
bien qu'ici et i~ des dispositions l~ga!es inter- 
disent maln~t leur recherche au moyen de l'or- 
dinateur, entralnant ainsi une consultation n~- 
nuelle des fichiers p~nible et cc~teuse. 

d) Donn~es professionnelles 

ieS donn~es individuelles sur les professions exer- 
c~es sont diss~i~es soils forme fragmentaire dans 
diff~rents fichiers. ~h dehors de celles qui figu- 
rent dans les fichiers de population cites - rare- 
ment raises ~ jour -, les informations de cette na- 
ture sc~t souvent menticnn~es dans d'autres fi- 
chiers ad~linistratifs ~[ usage sp~cifique, pour les- 
quels la profession n'est qu'un ~l~ment infonnatif 
et accessoire (abonn~s au t~l~phone, au service de 
l'eau ou de l'~lectrlcit~, registre des contribua- 
bles, etc...); mais leur fiabilit~ est alors en g~- 
n~ral plus que douteuse. C' est bien entendu dans 
les fichiers destines ~ l'appllcation de disposi- 
tions l~gales faisant intervenir la profession que 
leur qualit~ est la r~eilleure (s~curit~ sociale, 
etc... ). Chacune des sources mentionn~es peut se 
r~v~ler indispensable suivant les objectifs et le 
plan de l'~tude poursuivie, tant sont ccrmplexes les 
relations entre l'exercice d'une profession et 
l'induction d'une tumeur mligne (dur~e de latenoe, 
etc...). Pour les ~tudes de cohorte, il est en g~- 
n~ral n(~cessalre de reccnstituer r~trospectivement 
l'~tat ncminatif des travailleurs susceptibles d'a- 
voir ~t~ exposes, dans une ou plusieurs entreprises 
et, si possible, selon le poste de travail occupY. 
Une stricte application du principe selon lecg/el 
les fichiers ayant oess~ d'etre utilis~s a leurs 
fins pr~ni~res doivent ~cre d~truits paralyserait 
totalement un des modes de recherche les plus fruc- 
tueux utilis~ par les registres dans le dcr~/_ne des 
risques professionnels, ccmme d'ailleurs dans d'au- 
ires dc~aines. A ce propos, on dolt insister s~r le 
fait qu'il est impossible de pr~voir aujourd'hui 
quelles seront de~nain les nouvelles hypotheses sur 
les causes du cancer. Toute infonnation a donc son 
utilit@ potentielle. 

e) Dcrun~es relatives au mode de vie 

De nombreux aspects de vie ont d~j~ ~t~ identifies 
ccmme const/tuant des facteurs inducteurs ou prc~o- 
teurs des cancers. Parmi ceux-ci d~iv~nt tout parti- 
culi~rement ~tre mentionn~s le tabac, l'alccol, ain- 
si que d'autres caract~ristiques de l'alimentation. 
I1 a ~t~ ~galement ~tabli que le cc~portement repro- 
ducteur (en telT~ de f~condit~ et/ou de fertilitY) 
impliquait des situations "~ risque" ~u, au contrai- 
re, "protegees". En dehors des donn~es socio-~ 
graphiques relatlv~nent aisles ~ obtenir, les infor- 
mations de cette nature ne peuvent en g~n~ral ~tre 
recueillies que par l ' ~ e  du dossier m6dical 
(lorsqu'il s'aglt de malades) ou par l'intervie~4 ad- 
hoc (lorsqu'il s'agit de "t6~oins"). A note/ que 
l'interview de t/~oins en bcnne sant~ scul~ve g~n~- 
ralement le probl~ne de la distorsion des r~sultats 
qu'e~tralne u~ taux de refus de r~poDxlre souvent 
~lev~ (mais on ne voit gu~re ccrsrent pourrait ~tre 
introduite une obligation de ce point de vue). 
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4. CC~CLUSIONS 

Dans le dcr~aine du cancer, il est aujourd'hui acquis 
que la prevention par l'action directe sur les facteurs 
de risque (bas~e sur les recherches ~tablissant le r~le 
de ces facteurs) peut faire davantage dans la lutte 
contre la maladie que la mise en oeuvre des th~rapeuti- 
ques de pointe les plus coQteuses; cela pour ne pas 
parler du guide pour la recherche de base que consti- 
tuent les r~sultats des travaux ~pidf~tiologiques. 

Des dispositions 16gales trop rigoureuses concernant la 
protection des donn~es dans la recherche m~dicale d~- 
bouchent sur une parfaite contradiction; elles rendent 
impossible la mise en ~vidence de facteurs de risque 
dans les conditions locales ou nationales et il faut 
alors attendre le r~sultat des recherches conduites 
dans un pays o~ la r6glementation est moins s~v~re pour 
prendre f%~.ntuellement des mesures l~gales pr~venant 
l'effet du facteur incrimin~.;Ii faut, de plus, insis- 
ter sur le fait que les r~sultats des Etudes conduites 
ailleurs ne sont pas toujours g~n~ralisables. Du point 
de vue de la sant~ publique, il est en g~n~ral n~ces- 
saire d'analyser la situation locale et ses risques 
sp6~ifiques pour pouvoir chiffrer, le cas 6~_h~ant, les 
cons~cf/enoes de ceux-ci. 

Ii serait aberrant que le respect l~gitime de la per- 
sc~ne priv6e puisse aller jusqu'~ fermer la vole a la 
recherche m/~licale, conduite selon des r~thodes qui ont 
fait leurs preuves, dont les r~sultats sont dans l'in- 
t~r~t direct de la collectivit~ et de ses membres puis- 
qu'ils sont la base m~me de la prevention. Les inconv~- 
nients subis par l'individu, dont certaines des carac- 
t~risti_ques interviennent dans une analyse statistique 
finalement parfaiter~ent anonyme, paraissent, en regard 
des avantages, bien anodins. 

Conscient du probl~me, le Centre international de re, 
cherche sur le cancer (~m~nation de I'C~S) a r~cemment 
lanc~ un appel aux gouv~ts des Etats rmambres, 
leur demandant d'~tudier des solutions juridiques qui, 
tout en prot~g~eant le caract~re confidentiel des infor- 
rnations individuelles, rendent r~alisables les Etudes 
~pid~miologiques visant a d~tecter la pr~se.nce de fac- 
teurs canc~ri~o~nes dans l'envi~t. Cet appel 
d'avril 1981 est ainsi con~u: 

"Le Conseil de Direction, 

Notant que le Centre a pour t~che, confonn~ment ~ la 
r~solution GC/12/RI, de d~tecter les risque de can- 
cer h~m~n/n dus ~ l'environnes%ent; 

Reconnaissant que, pour accc~plir cette t~che de ma- 
nitre efficace, les chercheurs m~dicaux, tenus de 
respecter un code secret appropri~, doivent avoir 
acc~s aux archives m~dicales et professionnelles in- 
dividuelles, aux registres du cancer et aux certifi ~ 
cats de d~c~s; 

Se rendant ccmpte que certaines des restrictions inu- 
tilement rlgoureuses actuelles, qui limitent l'acc~s 

ces archives, entrai~e~t l'i~possibilit~ d'effec- 
tuer certaines recherches et de d~tecter la presence 
de certains facteurs canc~rog~nes; et 

Ccnscient du fait que les ~tudes ~pid(mliologiques pu- 
bli~es ne r~lent pas 1 'identit~ des personnes int~- 
ress~es, et que les personnes pour lesquelles le se- 
cret serait lev~ sera/ent elles-m~m~s soumises au 
secret, 

i. PRIE Ih~TA~HT les Etats Participants de prendre I 
autant qu'il est n@cessaire, des mesures juridi- 
ques et administratives qui, tout en prot~geant 
le cara~ confidentiel des archives m~dicales 
et professionnelles, les rendent accessibles pour 
une approche ~pid~niologique efficaoe de la solu- 
tion des probl~mes de sant~ publique. 

2. EXPR~ le voeu que la pr~sente r@solution soit 
transmise au Directeur C~n~ral de 1 'C~4S pour qu'il 
en informe l'Assembl~e mondiale de la Sant~." 
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