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1. INTRODUCTION

Les registres &pidémiologigues du cancer ont pour ta-
che fondamentale de constituer un fichier des person-
nes atteintes de la maladie au sein d'une population
bien définie (une région ou un &tat). Pour les diffé-
rencier des registres ne réunissant que des cas hos-—
pitaliers (& vocation clinique), ils sont parfois qua-
lifiés de registres—population. Ils réunissent sur
chaque cas un ensemble d'informations destinées en
premier lieu A servir de base & 1'Stude du rdle des
facteurs environnementaux, des facteurs 1iés aux com—
portements individuels, voire des facteurs génétiques,
dans 1l'apparition des cancers. En général, ils sont
&galement associés, sous une forme ou sous une autre,
aux enquites épidémioloxriques visant & v&rifier des
hypoth3ses &tiolociques sp&cifiques ou & fournir des
&valuations glcbales, dans une optique de santé pu-
blique, de mesures pré&ventives et thérapeutiques.

Nés Qutre-Atlanticue, les registres du cancer sont ap—
parus en Eurcpe d®s la seconde guerre mondiale, ol ils
se sont multipliés tant au niveau national que ré&gio-
nal. On en campte plus d'une centaine dans le monde.
Les recherches &pidémiologiques qu'ils ont organisées’
ou soutenues ont apport® une contribution importante
au corps actuel de connaissances sur les causes du
cancer (alimentation, substances chimiques, camporte-
ment reproducteur et sexuel, radiations ionisantes,
etc...).

En Suisse, 1l'introduction des registres du cancer est
relativement récente, Notre pays en campte aujourd!
hui six (Gendve, Neuchitel, Vaud, Bile, St. Gall/
Appenzell, Zurich), dont la création s'’est échelonnée
de 1970 & 1980. De statut public ou prive, leur in-
sertion dans les structures cantonales différent
(Institut de pathologie, & Bidle, Zurich et St. Gall/
Appenzell, Centre de d&pistage et d'examens cytolo-
giques 3 Gendve et Institut de mSdecine sociale et
préventive en ce qui concerne le canton de Vaud; le
Registre de Neuchitel est principalement financé par
la Ligue cantcnale contre le cancer bien gue situé
dans les locaux de 1l'Institut de pathologie). Ces six
registres se sont constitugs en assoclation, en vue
de mieux harmoniser leurs m&thodes de travail et de
mettre en cammun leurs ré&sultats pour des analyses
Epid&mioloriques,

L'apparition de moyens informatiques toujours plus
puissants et la création de banques de donmées indivi-
duelles toujours plus camplétes se sont progressive-
ment accampagnées, aux U.S.A. et en Grande-Bretagne
d'abord, puis dans d'autres pays occidentaux, d'un d&-
veloppement des dispositions légales destinées & sau-
vegarder la sph@re privée. La Suisse n'a pas €chappé
a8 cette tendance. Quelques cantons ont aujourd'hui
l&giféré dans ce damaine. Sur le plan fé&déral, des me-
sures ont &té prises, il v a d8j3 2 ou 3 ans, sous for-
me de directives réglant le prcbléme des données trai-
tées par 1'administration centrale, avec 1'intention

(1) L'auteur tient & remercier de leurs conseils pour
la r&daction de ce texte les professeurs B. SCHRAUR
de Besangon et B. TERRACINI de Turin,
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avouée de pramwuvoir les principes de protection de la
sph&re privée. Cette intention vient tout récemment de
se concrétiser, sous la forme d'un projet de loi sur
la protection des données personnelles. Ce projet est
actuellement soumis & 1l'habituelle proc&dure de con-
sultation.

Du point de vue du citoyen, le développement de telles
mesures semble répondre & un besoin quasiment général,
dont 1l'origine est trop évidente pour qu'il soit méme
nécessaire de la cammenter ici. Mais pour les &épidémio-
logistes et plus encore pour les chercheurs en sciences
sociales, certaines de ces mesures peuvent constituer
des contraintes extr@mement limitatives dans la pour-
suite de leurs recherches, voire, dans certains cas,
paralyser campldtement ces dernidres.

Trois des divers principes introduits, d'une manidre ou
d'une autre, dans les textes en vigueur ou en prépara-
tion, sont, de ce point de vue, particuli@rement in-
quiétants:

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

b) les donn€es individuelles ne devraient pouvoir étre
traitées cue conformément au but pour lequel elles
ont &t& réunies;

c) les donndes individuelles devraient &tre détruites,
sitét que l'objectif pour leguel elles ont &té en-
registrées est atteint.

2. OBJECTIFS DES REGISTRES SUISSES

Pour mieux saisir les conséquences pratiques que peut
avoir 1l'application de ces principes sur le fonction-
nement des registres du cancer, il convient de rappe-
ler bridvement et sous une forme succinte les téches
concrétes que ceux-ci se sont données:

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

- de constituer une source d'hypothéses pour la re-—
cherche &tiologique,

- d'identifier les groupes & haut risque pour une
meilleure crientation de la prévention,

- d'évaluer les effets des actions sanitaires entre-
prises et plus gé&néralement de surveiller 1'&volu-
tion de la fré&quence de la maladie,

- de comaitre la prévalence des cas de cancer;

20 déterminer la survie des malades en fonction des ca-
ractéristiques de 1'hSte et de la tumeur, dans une
optique clobale, de santé publique;

3° proc&der & des analyses détaillées de la mortalité
dans les régions concerndes afin, d'une part, de
campléter le tableau &pidémiclogique fourni par les
donnges d'incidence, afin , d'autre part, de con-
trdler la qualité de ces dernidres par des confron-
tations ad&quates;
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4° conduire des enquétes &pidémiclogiques, & visée

€tiologique ou pragmatique, se basant sur les re-
gistres, soit notamment par:

~ la constitution d'échantillons de cas (&tude cas-
témoins) ;

- l'identification des personnes atteintes parmi
les groupes d'exposés (&tude de cohortes) ;

50 servir de base 2 1'estimation des besoins, & la
fixation des priorités et & 1'&valuation des ac—
tions entreprises, dans le domaine de la lutte
contre le cancer (dépistage de masse, prévention
Primaire, planification hospitalidre, etc.. .

Le tableau de ces diverses taches est certes ambitieux.
Point n'est besoin de préciser que les résultats obte-
nus jusqu'a présent sont loin d'avoir couvert tous les
objectifs &mmérés. Le bilan actuel est cependant dé-
J& positif. A cbté de la description &pidémiclogique
du cancer dans notre pays qui se révéle une source
importante d'hypoth2ses étiologiques, on peut citer a
l'actif des registres des résultats &clairant des pro-
blémes spécifiques, camme par exemple 1'évaluation de
l'efficience de certains examens périodiques de dépis-
tage, ou encore la mise en &vidence de risques aggra-
V&S de cancer au sein de certains groupes (notamment
professionnels) de notre populaticn.

2. REMARQUES GENERALES

De mani®re générale, on doit rappeler que la valeur des
&tudes épidémiologiques est fonction de leur aptitude &
fournir une image précise et non déformée de la situa-
tion qui prévaut dans 1l'ensemble de la population. Ain-
Si, dans la détermination des données de 1'incidence,
il est fondamental que la quasi-totalité des cas soit
enregistrée, i d&faut de quoi la description &pidémio-
logique de la l&sion concernée est faussé@e, d'od con-
clusions erronées et actions sanitaires mal adaptées.
De méme, la qualité des enqudtes &pidémiologiques spé-
cifiques est fonction du caractdre représentatif des
&chantillons. Or, cette représentativité ne peut &tre
assurée lorscu'une partie des personnes désignées ne
pPeut &tre atteinte. Le principe consistant & recomnai-
tre 3 tout individu le droit de refuser de donner ac-
C8s aux informations qui le concernent — en soi extra-
Mmement souhaitable - peut ainsi campromettre définiti-
Vement le succds d'une recherche &pidémiologique,

dans la mesure oll il a pour conséquence un taux de re-
fus &leve.

I1 faut aussi préciser que les informations & réunir
Sur chaque cas enregistré ne portent pas que sur la
maladie mais également sur 1'hdte et sur son environ-
nement. Provenant in&vitablement de plusieurs sources,
ces informations doivent &tre "fusionnées" (record
linkage), ce qui rend nécessaire 1'identification de
la personne concernée.

Dans ces deux cas, on notera que 1'intérét individuel,
concrétisé ici par la liberté de refuser de participer
Ou de conserver l'anonymat est en contradiction avec
1'intérét collectif, celui d'une meilleure protection
pour 1'enserble de la population. En l'occurrence, la
notion abstraite d'irtérét collectif ne se différencie
pas nettement des aventages individuels puisgue chacun
est soumis peu ou prou au risque de contracter la ma-
ladie.

Par ailleurs, on doit rappeler qu'en pratique, les don-
nées sont souvent réunies & 1'insu des personnes in-
téressées, par exemple par consultation des archives
medicales et professicnnelles. Obliger les responsa-
bles de la recherche & informer ces personnes de cette
Consultation serait inquiéter ces derniéres indtilement,
tout particulidrement lorsqu'il s'agit de malades,
Puisque ceux-ci peuvent ignorer tout ou partie de leur
diagnostic.

la recherche épidémiologique n'a pas que pour t&che de
vérifier chez l'homme des hypoth@ses déja &laborées par
d'autres approches scientifiques (expérimentation in
vivo ou in vitro, notamment). Il lui incarbe &galement
de procéder au contréle de 1'inocuité pour 1'homme de
substances ou conditions qui pourraient &tre suspectes.
I1 est clair que ces vérifications doivent pouvoir &tre
effectuées sans publicité, tant que les résultats, po-
sitifs ou négatifs, ne sont pas &établis. L'exemple des
remous qu'ont suscités dans le public les soupgons qui
pesaient sur les &dulcorants artificiels est, de ce
point de vue, &difiant!

A ce sujet, il faut insister sur 1l'aspect éconamique des
études effectuées & partir de données personnelles enre-
gistrées & d'autres fins, par rapport & celles qui s'ap—
puvient sur la collecte directe des informations aupras
des intéressés, lesquels, d'ailleurs, ne sont pas tou-
jours & méme de se remémorer lés conditions suspectes
auxquelles ils ont pu étre soumis. Mais il faut aussi
souligner que cette maniére de faire se heurte au prin-
cipe mentionné plus haut selon lequel les fichiers ne
peuvent étre. instaurés qu'avec un but précis, défini
gventuellement par la loi.

3. DONNEES NECESSATRES

pour étre plus concret, il est utile de passer en revue
les diverses catégories d'informations dont les regis-
tres ont besoin pour accomplir leurs taiches, en mention-
nant les sources dont ces données proviennent.

a) Données diagnostiques et anamnestiques

Les caractéristiques de l'anam@se et du diagnostic
(lesquelles définissent &galement les cas a4 enre-
gistrer) sont obtenues auprds des médecins prati-
ciens, des services hospitaliers, des laboratoires
(publics ou privés) et &ventuellement des autres
registres. De mani@re ¢énérale, le bon sens et le
fait que les registres se situent dans le contexte
hospitalier ont conduit & une acception suffisamment
large de la notion de secret mé&dical pour que 1'usa-
ge rende possible la transmission de donndes indivi-
dualis€es aux registres. En contrepartie, ceux-ci se
sont engagés & ne pas élargir le cercle de la confi-
dence et & prendre toute précuation pour éviter les
"fuites”.

b) Données relatives aux causes de mort

On a rappelé plus haut que les registres du cancer
entendent r€aliser des analyses détaillées de la mor-
talité par cancer, tant pour campléter 1'image &pi-
démiclogique de la maladie dans les ré&gions concer—
nées que pour servir de référence dans 1'estimation
du niveau d'enregistrement des cas incidents. Si le
droit & cette information statistique, donc anonyme,
n'est contesté nulle part, il n'en va pas de méme en
ce qui concerne 1'accds individualisé aux causes de
décts mentionnées sur le certificat. En Europe occi-
dentale, plusieurs pays ont pris des mesures juridi-
ques destin@es 3 les rendre inaccessibles. Toutefois,
dans la plupart d'entre eux, les modalités de pro-
tection adoptées autorisent des exceptions permettant
la levée de 1'anonymat 31'intention du médecin effec~-
tuant une recherche de caract@re scientifique. Les
données individualisées des causes de déc2s des per-
sonnes figurant au fichier &'un registre sont &gale—
ment utilis€es dans le cadre des &tudes de survie;
elles permettent d'opérer la distinction fondamenta-
le entre les malades déc8dant des suites de la mala-
die et ceux dont le décds est attribuable & une au-
tre cause. L'individualisation de la donn&e n'est,
bien entendu, que provisoire puisque le stade final
du traitement de ces données individuelles est ex—
clusivement statistique, donc anonyme.
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c)

d)

e)

Données socio-démographiques

Les données individuelles d'ordre socio-démographi-—
que sont premidrement destinfes 3 &tablir le dami-
cile exact au moment du diagnostic. Cette informa-
tion est indispensable au calcul des taux d'inci-
dence de la maladie dans les différents groupes

qui camposent la population, tels que ces derniers
peuvent étre d&finis par des critéres retenus par
les recensements (sexe, &ge, &tat civil, nationali-
té, damicile, etc...). Dans la plupart des regis—
tres, 1l'cbtention de telles données auprd®s des fi-
chiers officiels reste pour l'instant possible,
bien qu'ici et 12 des dispositions l&jales inter-—
disent maintenant leur recherche au moyen de 1'or-—
dinateur, entrainant ainsi une cansultation ma-
nuelle des fichiers pénible et cofiteuse.

Données professionnelles

Les données individuelles sur les professions exer—
cbes sont diss&minSes sous forme fragmentaire dans
différents fichiers. En dehors de celles qui figu-
rent dans les fichiers de population cités — rare—
ment mises & jour -, les informations de cette na-
ture sont souvent mentionnées dans d'autres fi-
chiers administratifs 3 usage sp&cifique, pour les-
quels la profession n'est qu'un &lé&ment informatif
et accessoire (abonn&s au t&l&phone, au service de
1'eau ou de l'&lectricits8, registre des contribua-
bles, etc...); mais leur fiabilité est alors en g&-
nSral plus que douteuse. C'est bien entendu dans
les fichiers destinés & 1'application de disposi-
tions 1l&gales faisant intervenir la profession que
leur qualité est la meilleure (s&écurité sociale,
etc...). Chacune des sources mentionnées peut se
révéler indispensable suivant les cbjectifs et le
plan de 1'étude poursuivie, tant sant camplexes les
relations entre l'exercice d'une profession et
1'induction d'une tumeur maligne (durée de latence,
etc...). Pour les études de cchorte, il est en gé-
néral nécessaire de reconstituer rétrospectivement
1'état naminatif des travailleurs susceptibles d'a-
voir &té exposés, dans une ou plusieurs entreprises
et, si possible, selon le poste de travail occupé.
Une stricte application du principe selon lequel
les fichiers ayant cessé d'étre utilisés 3 leurs
fins premidres doivent &tre d&truits paralyserait
totalement un des modes de recherche les plus fruc—
tueux utilisé par les registres dans le damaine des
risques professionnels, came d'ailleurs dans d'au-
tres damaines. A ce propos, on doit insister sur le
fait qu'il est impossible de prévoir aujourd'hui
quelles seront demain les nouvelles hypothéses sur
les causes du cancer. Toute information a donc son
utilité potentielle.

Données relatives au mode de vie

De nanbreux aspects de vie ont d&ja &té identifiés
camne constituant des facteurs inducteurs ou promo-
teurs des cancers. Parmmi ceux-ci doivent tout parti-
culi®rement &tre mentionn&s le tabac, l'alcool, ain-
si que @'autres caractéristiques de 1'alimentation.
Il a &té &galement &tabli que le coamportement repro~
ducteur (en terme de f&condité et/ou de fertilité&)
impliquait des situations "& risque" ocu, au contrai-
re, “protBgées”. En dehors des données socio-d&mo—
graphiques relativement ais€es & obtenir, les infor-
mations de cette nature ne peuvent en général é&tre
recueillies que par 1'anamése du dossier midical
(lorsqu'il s'agit de malades) ou par l'interview ad-
hoc (lorsqu'il s'agit de "t&moins"). A noter que
1'interview de t&moins en bonne santé souldve géné-
ralement le probléme de la distorsion des résultats
qu'entraine un taux de refus de répondre souvent
&levé (mais on ne voit gudre cament pourrait &tre
introduite une cbligation de ce point de vue).
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4. CONCLUSIONS

Dans le damaine du cancer, il est aujourd'hui acquis
que la prévention par l'action directe sur les facteurs
de risque (bas@e sur les recherches &tablissant le rlle
de ces facteurs) peut faire davantage dans la lutte
contre la maladie que la mise en ceuvre des thérapeati-
ques de pointe les plus coliteuses; cela pour ne pas
parler du quide pour la recherche de base que consti-
tuent les ré&sultats des travaux Epidémiologiques.

Des dispositions légales trop rigoureuses concernant la
protection des données dans la recherche médicale dé-
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 résultat des recherches conduites
dans un pays oll la réglementation est moins sév@re pour
prendre éventuellement des mesures légales prévenant
l'effet du facteur incriminég,:I1 faut, de plus, insis-
ter sur le fait que les résultats des &tudes conduites
ailleurs ne sont pas toujours généralisables. Du point
de vue de la santé publique, il est en général néces-
saire d'analyser la situation locale et ses risques
spécifiques pour pouvoir chiffrer, le cas échéant, les
conséquences de ceux-ci.

I1 serait aberrant que le respect légitime de la per-
sonne privée puisse aller jusqu'a ferwer la voie & la
recherche mé&dicale, conduite selon des m&thodes qui ont
fait leurs preuves, dont les résultats sont dans 1'in-
térét direct de la collectivité et de ses membres puis-
qu'ils sont la base méme de la pré&vention. Les inconvé-
nients subis par l'individu, dont certaines des carac—
téristiques interviennent dans une analyse statistique
finalement parfaitement anonyme, paraissent, en regard
des avantages, bien anodins.

Conscient du problaéme, le Centre intermational de re—
cherche sur le cancer (Emanation de 1'OMS) a récemment
lancé un appel aux gouvermements des Etats menbres,
leur demandant d'é&tudier des solutions juridiques qui,
tout en protégeant le caract®re confidentiel des infor-
mations individuelles, rendent réalisables les &tudes
épidémiologiques visant 4 détecter la présence de fac-
teurs cancério@nes dans l'environnement. Cet appel
d'avril 1981 est ainsi congu:

"Le Conseil de Direction,

Notant que le Centre a pour tiche, conformément & la
résolution GC/12/Rl, de d8tecter les risque de can-
cer mumain dus 3 1l'envircnnement;

Reconnaissant que, pour accamplir cette téche de ma-—
nidre efficace, les chercheurs m&dicaux, tenus de
respecter un code secret approprié, doivent avoir
acceds aux archives médicales et profegsionnelles in~
dividuelles, aux registres du cancer et aux certifi-
cats de dBcds;

Se rendant campte que certaines des restrictions inu-
tilement rigoureuses actuelles, qui limitent 1'accés
a ces archives, entrainent 1'impossibilité d'effec-
tuer certaines recherches et de détecter la présence
de certains facteurs cancérogénes; et

Conscient du fait que les &tudes épidémiologiques pu-
bliges ne rév@lent pas 1l'identité des personnes inté-
ress€es, et que les personnes pour lesquelles le se~
cret serait levé seraient elles-mémes soumises au
secret,

1. PRIE INSTAMMENT les Etats Participants de prendre,
autant qu'il est nécessaire, des mesures juridi-
ques et administratives qui, tout en protégeant
le caractdre confidentiel des archives m&dicales
et professionnelles, les rendent accessibles pour
une approche &pidémiologique efficace de la solu-
tion des prcblémes de santé publique.

2. EXPRIME le voeu que la présente résolution soit
tranamise au Directeur G&€néral de 1'OMS pour qu'il
en informe 1'Assemblée mondiale de la Santé."



