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Vereinigung Schuwaizerscher Brebsregister

Associotion sulsse des registres des tumeurs

Le Registre des tumeurs du canton du Tessin
devient membre actif de I’ Association Suisse
des Registres des tumeurs

A Bordoni®, M. Ginier ", L. Raymond®

'Registre des tumeurs du Tessin, * Registre des wmeurs de Gengéve

Résumié

En 1996 le Registre des tumeurs du
canton du Tessin a entrepris la collec-
e sysiématique des informations
concemant les nouveaux cas de néo-
plasies malignes. Sont disponibles ac-
twellement les données se rapponant i
L période |996-1998, Dans le préseni
article sont résumés le sysigme de
fonctionnement, Iintégration dans le
résenau niational et international d’enre-
gistrement et les principales mesures
prises pour assurer la qualité des don-
nées. En particulier, les conditions
qu'un registre doit remplie pour faire
partie de 1" Association Suisse des Re-
gistres des Tumeurs (ASET) sont ex-
postes, Cuelgues résultats prélimi-
faires sonl présentés,

Introduetion

En Suisse, 8 cuntons disposaient déja
d un registre des tumeurs de popula-
tion (Bale ville et campagne, Zurich,
St-GallAppenzell, Grisons/Glaris,
Valais, Vaud, Gendve, Neuchitel) ce
gui permendil une couvernure de la
moitié environ de la population natio-
nale résidente. A ces registres, ou | jan-
vier 1996, s"est ajouté le Registre des
umeurs du canton du Tessin, congu
tout d'abord pour recenser les nou-
veaux cas de maladie tumorale en Suis-
se ttalienne. Au Sud des Alpes comme
dans le reste de 1o Suisse, une partie du
travail eést coordonnée e organisée
dans le cadre du réseau national des ne-
gistres, réunis &n une Association Suis-
se des Registres des Tumeurs (ASRT),
en suivanl les recommandations du
Centre International de Recherche sur
le Cancer (CIRC) & Lyon, Pendant les
premigres anndes d'activieg, le travail
s esl concentrd dé manidre importante
au niveau de la programmation etde la
réalisation d'un systéme de collecte
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dinformation le plus performant pos-
sible, Parallélement, on a élaboré le
dossier nécessaire 4 la demande d'au-
torisation d’exercice, soumise & la
Commission Fédérale pour le secret
professionnel en matiére de recherche
médicale. La demande du Registre tes-
sinis 3 é0¢ poceptée et celo o permiis la
formalization des activités, Outre cet-
te autorisation, le registre de la Suisse
italienne dispose d'une loi cantonale
assortie d'un réglement dapplication
et d'une commission de surveillance
qui précisent ¢t contrblent le travail.

Instrument de sanié publigue, le Re-
gistre tessinois permetira destimer les
taus dincidence des maladies mmo-
rales par vpe de fumeur, sexe el age
dans la population tessinoise. Ce ser-
vice d'épidémiologie sera b disposi-
tion des tous les organismes, publigues
el privés, orientés vers la luite contre
le cancer el fournira en particulier la
base nécessaire & I'onganisation de la
prévention des maladies rumorales et
de o détection précoce. A moven &1
long terme, la subdivision de 1Minci-
dence par zongs géographiques per-
miettra une meillewre identification des
groupes de personnes a risque, ainsi
que M'éwde d'hypothéses causales.

L'analyse de 1"évolution de ["inciden-
ce, le caleul de lu survie et de la mor-
taliné p:nnctlrrmtdtcnnu'ihu:r achive-
ment & L lutte contre le cancer tant au
niveau tessinois qu'su niveau suisse,
Aprés cing anndes d'activité, on dis-
pose mainienant de données d’ingi-
dence pour quelgues localisations im-
portantes; des données plus détaillées
paraitront prochainement dans le rap-
port annuel ASET ainsi que dans la
VI &dition de Cancer Incidence in Fi-
ve Continents,

Cet article foumnit les premiers résul-
tats sur lincidence des localisations
principales ¢t rappelle les prncipawx
critéres auxguels la structure tessinoi-
s¢ o dib satisfaire pour étre reconnu
comme membre actif ASET.

Matériels et méthodes

Le Registre tessinois des fumeurs
(RTT) est un service qui fain partie de-
puis 1996 de 1" Institut cantonal de pa-
thologie & Locarno, 11 est aussi raita-
ché au Département de la samé et des
affaires sociales (DS5) de la Répu-
blique et canton du Tessin. La popula-
lion couverte par le regisire est d'en-

Tab, L. Principales variables démographiques de la population du
canton du Tessin et de la Suisse (1)

Tessin Suisse
Population résidente 309659 hab, T 209" 042 hab,
Hommes 4T 4% 48 96
Femmaes 52.2%% 51.1%
Suisses Ti4% RO, 0%
Etrangers 26.6%: 20.0%
0-19 ans 19.4% 23.1%
20-64 ans G269 61.6%
6:5 ans et plus 18.0% 15.3%
Données du recensement féddéral 2000
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Tab. 2, Principales sources d'information selon le type d'information, la périodicité de consultation
el la méthode de récolie
Sources d'information Type dinformation Périodicité de consultation Méthode

de consultation
Institut de pathologie et cytologie  Rapport diagnostic Quotidiennement active
Ente Ospedaliero Cantonale Rupport de sortie Mois, plusieurs fois par active
Oncologues Rapport de traitement Ans, plusieurs fois par active
Autres médecins Questionnaire Quotidiennement passive
Service de oncologie Rappont de traitement Mois, plusieurs fois par active
Service de radiothérapic Rapport de traitement Mois, plusieurs fois par active
Service d'hématologie Rappon diagnostique Mois, plusieurs fois par passive
Office de 1"état ivil Liste des décis Mois, plusieurs fois par passive
Office fédéral de statistique Cause de décés Ans, une fois par active/passive
Office contrdle habitanis Online sur PC Quotidiennement active
Autres Registre suisse Ge, Vd, Bs, Zh, Sg Périodiquement passive

wiron 300" 000 habitants. Le tablean 1
fournit la distribution de la population
tessinoise ef suisse, selon quelgues ca-
ractéristiques démographiques.

Le personnel permanent du Registre
comple un médecin et une data-mana-
ger i plein temps,

Les informations relatives aux cas dia-
gnostiqués, traités ou décédés d'un
cancer parmi les résidents du Canton
somt enregistrées dans un dossier pa-
pier e, en partie, sous forme informa-
tique (base de données), Les variables
médicales sont codées sur la base du
systéme international proposé par le
CIRC (2}, La classification topogra-
phique et morphologique des patholo-
gies est effectuée avee ICD-O-11 @
ICD-10. Actuellement, la bangue des
donnés compte plus de 1 2000 tumeurs,
qui sont suivies ¢t mises i jour pério-
diquement. L' accs i ces informations
est strictement réglementé, avec des
niveaux de confidentialité impératifs,
Les contrdles de qualité (3,4) se situent
i différents niveaux: un premier
contrdle est réalisé manuellement sur
ki base de régles objectives et par des
contrdles réguliers entre collabora-
teurs du travail effectué. Périodigue-
ment la bangue des données est contri-
lée par plusicurs programmes spéci-

figues de validation qui détectent les
incompatibilités et les incohérences
qui sont ensuite comigées, Un autre
contrile est opéré par le caleul d'indi-
cateurs (rapport incidence/mortalité,
localisation topographique/base du
dingnostic, etc.), Les données validées
sont envoyées & la fonction centrale
ASRT et au CIRC & Lyon, qui les pu-
blient aprés avoir effectué des vérifi-
cations supplémentaires.

Le systéme de collecte des informa-
lions est surtout de type actif, ¢'est &
dire que le personnel du Registre se
rend sur place (hpital, centre d'onco-
logie et de radiothérapie, institut de pa-
thologie et cytologie. médecins privés,
elc.) & la recherche des informations
nécessaires, Le sysiéme dit passif, qui
consiste & attendre que les données ar-
rivenl au Registre, est bien entendu
aussi utilisé, par exemple grice i des
formulaires de notification utilisés par
les médecing privés. A la différence
" autres banques de données sanitaires
et dans le but d"assurer le maximum de
qualité, la méthodologie urilisée est
celle de la mulii-notification: plusieurs
sources fournissent des informations
sur un méme cas ou, en d'autres
lermes, pour un cas donné soml re-
cherchés des informations dans plu-
sieurs sources. Les principales sources

d"informations, les dossiers consuliés
et le type de consuliation sont résumdés
dans le tablean 2.

L appartenance au résean suisse des re-
gistres régionaux du cancer impligue
que sofent remplies des conditions ga-
rantissant la validité des donndes ré-
unies ¢t leur disponibilité sous une for-
me normalisée. Comme pour chacun
des autres registres, I'ASRT a procédé
i un examen approfondi des modalités
de fonctionnement et de la qualité des
données produites du regisire tessi-
nois. Indépendamment de 1" intérét que
présentait la mise & disposition de don-
niées se rappoartant & la population suis-
se de culiure latine, celie expertise a
fournit des conclusions positives. En
particulier, les moyens dont dispose le
Registre et ceux prévus a court terme
sont apparus pour instant suffisants,
tant quils ne sont destinés qu'a |'en-
registrement des cas.

Par ailleurs, les données se sont révé-
lées compatibles avec les autres don-
nées réunies en Suisse et conformes au
standard de qualité requis. & en juger
par les indicateurs usuels. La propor-
tion des cas découverts exclusivement
par le certifical de décds 8"éléve i 2. 7%
en 1998, alars qu'elle était en moyen-
ne de 1.1% en Suisse pour la période
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19931994, La proportion des cas dé-
couverts sur la base  diagnestic cli-
nigue est identigue a celle qui prévaunt
en Suisse pour les mémes périodes. Le
fait que les données aient €€ accepides
pur le CIRC pour publication dans le
Yille volume de Cancer Incidence in
Five Continents constiluail une garin-
tie supplémentaire. Le Registre tessi-
mias a ainst éé reconnu membre actf
de I"ASRT deés 1"éé 2001,

Résultats

Avant de présenter quelgues résuliats,
il nous semble important de remndre e
lecteur attentifl au Fait qu”il s agit de
données basées sur les premigres an-
nées d'activitd du Registre, et que cer-
taines dentre elles peuvent par consé-
quence étre sujettes i des [égéres dis-
torsions d'orgine technigues, aux
quelles un nouveau registre peut rare-
ment échapper. Par ailleurs, |"inciden-
oe observée n'est binisde que surun pe-
tit nombre de cas el son estimation ne
peut étre précisée qu'aprés plusieurs
années d'observation. A noter aussi
que le terme de comparaison suisse
n'est gu'une estimation ce posant sur
une extrapolation ajustée en tenant
compte de la distribution linguistique
de la population suisse totale. Le ta-
bleau 3 présente quelgues valeurs du
taux d"incidence observé, exprimé par

année pour 100" 000 habitants, et stan-
dardisé par Gge selon la population
mondiale. La comparaison directe du
risque enire des populations dont la
structure parfige différe s'en trouve fa-
cilitée. On observa par exemple gu'au
Tessin 3/ 1000 hommesdfan sont at-
teints d"un cancer du systéme digestif,
alors que I'estimation comespondante
pour la Suisse est  TO/1007000
hommes/an, mais aussi qu°ascune dif-
férence n’apparait sur ce plan chez les
femmes, Une surincidence tessinoise
se manifeste d ailleurs également chez
les hommes pour ce qui conceme le
cancer du foie, Pour ce gui concerne
les néoplasies des voies respiratoines,
be risgue estde 3910 K hommesian
i Tessin et de 520100 0D hommestan
pour la Suisse, Chiani au risque de can-
cer de la prostate, atteint il se chiffre &
05100 M hommes au Sud des
alpes contre 67,5/ 1000 en moyen-
e en Suisse,

Dzeussion

Pendant les premidres années de son
existence, ["aclivité du Registre s'est
surtoul concentrée sur la collecte des
informations ef sur la mise & point des
techniques d'enregistrement et I'orga-
nisation du servige: gestion informa-
tigque avec créalion des programmes in-

formatiques ad hoc, organisation |o-
gistigue el rédaction des conlrats ow ac-
cords d" secés aux informations, ce qui
a représenté une charge de travail im-
portante. N autres éapes fondamen-
tules, prévues par 1o loi cantonale du
Registre, ont é¢é la création d'un ré-
glement dapplication, |"élaboration
des directives internes pour I'enregis-
trement el la confidentialité. Les pre-
miers résultats sont maintenint dispo-
nibles pour les principales localisa-
tons,

En considérant les tumeurs du systéme
digestif en leur totalité chex les
hommes, le Tessin semble posséder
une incidence plus haute de cette for-
me tumorale vis i vis de Lo Suisse, La
cancer de "estomac est plus fréquent
chez les deux sexes au Sud des alpes.
Les données d incidence conlirment le
Tessin étre un canton & haot risque de
cancer comme décrit par les chiffres de
morialité (/). Lincidence du carcing-
me du colon est ln méme au Tessin &1
en Suisse et cela pour les deux sexes.
La différence la plus imporiante entre
les deux sexes ou niveau digestif se ma-
nifeste pour I'incidence du cancer du
foie, 10 fois plus élevé au Tessin chex
les hopunes et 5 fols s1 on considire la
Suisse,

Une autre localisation des néoplasies
fréquente au Sod des alpes est chez les

hommes celle des voies respiratoires.

Tab. 3. Incidence du cancer invasif: taux pour 100°000 habitants selon le sexe standardisés par fge selon la
population mondiale [( Tessin 96-98, estimation suisse 93-97 (5)]

Hommes Femmes
{C0-0-f1 Localisation Tessin Suizse Texsin Kuixte
C15-C26 Sysieme digestil 82.8 70,1 394 89
Cl6 Estomag 15 10,6 6.3 4.8
C18-C20 Colon 35 152 229 24,1
X2 Foie 1.4 .9 1.7 1.5
C30-C39 Voies respiratoire 59 52,7 14 14.4
C34 Poumon 47.8 45,9 114 134
Co-Chs Sysiéme urc-génital 75 1049 74 40,8
Cél Prostate 40,5 67.5
C53-C54 Uiérus 20 19.7
C]5-C95 Lymphomefleucémie® 262 28,6 17.1 18,7
81 Hodgkins"dis. 2.3 29 24 2.2
C85 M.H.L 15.8 133 11,1 8.9
C50 Sein T6.8 T6.8
*Leucémies: I'enregistrement est en cour de complétation pour 1998,
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Chez les femmes le rappon dinciden-
ce Tessin/Suisse pour cette localisation
semble ére plus homogéne,

Le cancer de |a prostate présente une
différence d'incidence entre Tessin et
Suissc remarquable, 40% plus basse an
Sud des alpes. Une autre localisation
morale fréquente chez la femme est
le cancer de I'uiérus, mais pour la-
quelle on n'observe pas de différences
entre la Suisse et le Tessin,
Lincidence de maladie de Hodgkin en
Suisse cst parmi les plus élevées d'Eu-
rope. Ce niveau &levé s’observe égale-
ment au Tessin. Le léger excés de cas
cher ln femme devra étre confirmé
dans les prochains annédes, Ia différen-
ce pouvant étre due au petit nombre des
cas. Les lymphomes non-Hodgkinies
sont plus fréquents au Sud des alpes
pour les deux sexes,

Pour terminer par le cancer du sein, on
doit noter que 1'incidence tessinoise
est identique & celle de la Suisse qui

compie parmi les pays les plus élevées,
on constituant un veai probléme de san-
1¢ publigue. Les données du Tessin dé-
taillées pour toutes les localisations se-
ront disponibles pour la période | 996-
1998 dans le prochain rapport d”acti-
vité ASRT et dans Cancer Incidence in
Five Continents vol VIII (C.1.F), qui
devrait paraitre & fin 2002,

En général,un nouvean registre doit at-
temdre quelques anndes avant de pas-
ser i la phase productive. Le Regisire
de la Suisse italienne est maintenant
entré dans cette phase. En considérant
les données d'incidence, en termes de
complétude, de comparabilité et colé-
rence, leur acceptation par I' ASRT &1
leur publication dans C.LF, constituent
déji un acquis significatif, qui lisse
augurer favorablement de I"avenir de
I"instrument. En restant dans une op-
tique de service public, bes prochains
buts a atteindre seront 1'évaluation des
tendances et les calculs de la survie.
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