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INTRODUCTION

Dans de nombreux pays, des registres ont &été établis pour certaines maladies.1 Parfois,
la possibilité d'en créer un a été envisagée, puis rejetée faute de savoir comment procéder.
Dans certains cas, aucun objectif précis n'avait été fixé. Dans d'autres cas, les fins a
atteindre n'avaient pas été définies de maniére assez précise au départ, de sorte que les
données recueillies n'étaient pas toujours celles qui convenaient le mieux. Il y a certainement
eu des cas ou 1l'on a institué un registre alors que les données de base requises étaient
incomplétes ou inexactes, que les méthodes de diagnostic n'étaient pas slires et que 1l'on ne
disposait pas d'assez de personnel apte & tenir le registre ni d'agents capables d'analyser et
d'évaluer le matériel statistique obtenu., Beaucoup de temps et d'efforts ont donc été dépensés
en vain et il est déji arrivé qu'aprés avoir ouvert un registre on ait dii renoncer a 1l'entre-
prise parce qu'elle était onéreuse et ne donnait pas les résultats escomptés. Aussi certains
ne croient-ils plus guére i la valeur des registres de maladies comme outils statistiques.

I1 n'est pourtant nullement justifié d'écarter un instrument utile simplement parce qu'on
s'en est parfois servi 4 une fin inappropriée ou parce qu'on ne sait pas trés bien comment
1'employer. La présente étude a pour objet d'examiner les utilisations possibles des registres
de maladies pour 1'étude de 1'épidémiologie des maladies, pour la protection et la surveillance
des malades et pour 1l'évaluation de divers types de traitement, pour la planification et
1'évaluation de services, pour 1l'éducation et pour la recherche.

On examinera ensuite les conditions les plus propices 4 1'établissement d'un registre,
Parmi ces conditions figurent la sireté du diagnostic concernant la maladie sur laquelle porte
le registre, 1l'existence de personnel qualifié & divers échelons, les possibilités de surveil-
lance, 1l'existence de moyens pour le traitement et 1l'interprétation des données. Passant aux
difficultés que présentent 1'établissement et l'exploitation des registres, 1'auteur en
distingue trois grandes catégories : celles qui sont relatives au dépistage et au choix des
cas & enregistrer, celles qui sont relatives & la surveillance des malades (ce qui est un des
objectifs principaux d'un registre de maladie) et celles qui sont relatives a l'organisation,
Les modalités d'établissement d'un registre de maladie sont décrites ensuite, d'aprés 1'exemple

des registres des cardiopathies ischémiques que 1'OMS a aidé un groupe de pays a créer.

Enfin, une analyse sera donnée des réponses faites par un certain nombre d'Etats Membres
4 un questionnaire qui leur avait été envoyé sur leur propre expérience en matiére d'établis-
sement et d'exploitation des registres de maladies, L'OMS exprime sa gratitude & tous ceux qui
lui ont suggéré des mesures pour aider les Etats Membres & mieux utiliser les registres de
maladies. Elle pourrait, par exemple, fournir des instructions pour la création de registres
concernant certaines maladies, former du personnel spécialisé, organiser a 1l'intention de
statisticiens sanitaires des conférences-ateliers sur les méthodes d'analyse des données enre-

gistrées, ou collaborer avec des groupes de pays & la mise au point de registres pilotes.

Cette étude devrait contribuer 3 répondre aux questions et a4 dissiper les doutes concernant
1'établissement et l'exploitation des registres de maladies. Il doit cependant &tre bien entendu
qu'il n'y a lieu d'établir un registre que lorsqu'on ne dispose pas de méthode plus économique
pour obtenir les réponses aux questions qu'on se pose. Malheureusement, certains registres ont
fourni des informations qui auraient pu &tre obtenues aussi efficacement et 4 bien moindres
frais & partir des résultats de recensements ou de données qui sont recueillies systématiquement
sur les entrées et les sorties par des services médico-sanitaires divers. Il n'est pas possible
d'énoncer une régle universelle en la matiére, car 1l'ouverture de chaque registre devra
permettre de répondre & une question particuliére ou de satisfaire un besoin particulier, C'est

14 ce qui déterminera quelles seront les informations i recueillir et les méthodes d'analyse a
employer,

1 On trouvera 3 1l'appendice 1 les informations communiquées par les pays qui ont répondu a
un questionnaire de 1'OMS sur les registres de maladies actuellement utilisés et sur les fins
auxquelles ils devaient servir.



UTILISATIONS ACTUELLES ET FUTURES DES REGISTRES
DANS LES SYSTEMES D'INFORMATION SANITAIRE

I. QU'EST-CE QU'UN REGISTRE ?

Le registre le plus simple est une liste dans laquelle chaque cas est inscrit séparément.
Ainsi, les registres scolaires indiquent les noms des enfants qui frégquentent un établissement
d'enseignement pendant une certaine période et le cadastre constitue un catalogue des parcelles
de terre. La plupart des pays ont maintenant un systéme d'enregistrement des naissances et des
décés et, dans chaque cas, des informations suffisantes doivent étre portées dans le registre
pour permettre d'identifier rigoureusement chaque individu. Lorsqu'on établit des statistiques
annuelles des naissances, cette identification disparait car on n'a plus en vue que des groupes
d'individus. ’ :

Toutefois, un enregistrement peut comporter plus de détails qu'il n'est nécessaire pour
identifier un individu. L'enregistrement des décés indique la cause du décés en raison de
1'importance, en médecine, des statistiques des causes de décés. Au sens le plus large, un
registre peut &tre décrit comme un fichier contenant, pour chaque sujet inscrit, un ensemble
uniforme de renseignements recueillis de maniére systématique et compléte pour servir 4 une fin
déterminée & 1'avance. Par exemple, il suffit d'ehregistrer le décés d'une personne rigoureu-
sement identifide pour que ses héritiers puissent recueillir leur part d'héritage, mais on peut
en profiter pour noter sur le certificat 1'4ge & la date du décés, la cause du décés et d'autres
informations jugées essentielles pour pouvoir dresser des tableaux des causes de décés.

L'enregistrement des maladies est un peu plus complexe car on ne peut pas enregistrer une
maladie en faisant abstraction de la personne qui en est atteinte. I1 ne faut pas confondre
enregistrement et notification, Les maladies infectieuses doivent &tre notifiées aux autorités
médicales compétentes pour que puissent &tre engagées certaines mesures touchant & la santé
publique, Deux ou trois notifications de.cas de variole dans une circonscription suffiront
souvent a déclencher une campagne de vaccination de masse. Cependant, si les autorités sont
intéressées 4 cette époque par 1'identité .de 1l'individu atteint de variole, ce n'est 1ia qu'un
intérét temporaire qui est dii au désir de rechercher les contacts éventuels pour le cas ol
ils auraient contracté la maladie et risqueraient d'en favoriser la propagation. Une fois
terminée 1'épidémie, l'identification d'un individu qui a été atteint de la maladie ne présente
plus guére d'intérét. Le malade devient "'un cas'" et, dans 1'étude de 1l'épidémie, ce sont les
relations entre les cas, dans le temps et dans l'espace, qui importent. Il est inutile de: tenir

un registre permanent des personnes ayant eu la maladie.

X . . R | .
Dans son onziéme rapport, le Comité OMS d'expert des Statistiques sanitaires a -souligné
ce qui suit :

"Le terme "enregistrement' implique quelque chose de plus que ''déclaration'". La tenue
- d'un registre exige que l'on fasse un relevé permanent des cas, que l'on suive ces cas et
que des tableaux statistiques de base soient préparés sur la fréquence des cas et la
survie des malades. En outre, il faut faire de fréquentes é&études spéciales des cas
inscrits sur le registre.".

Ainsi, l'exploitation d'un registre suppose le dépistage des cas, leur surveillance et
l'utilisation statistique des données obtenues. A cet effet, on doit identifier chacun des
sujets atteints de la maladie considérée, établir un registre permanent de ces sujets en y

1 Org. mond. Santé Sér. Rapp. techn., 1967, N° 365. Les méthodes d'étude épidémiologique
des maladies chroniques.




notant toutes informations nécessaires pour les identifier, recueillir pour chaque individu
des informations ultérieures ayant trait i 1'évolution de la maladie ou & la prévention des
rechutes, c'est-a-dire assurer la surveillance et préparer des données statistiques de base
sur les malades au moment ou ils sont inscrits au registre, informations qui seront ensuite

revues a des intervalles déterminés.

Aucune de ces activités, isolément, n'est facile et 1l'ensemble de ces activités constitue
une lourde charge du point de vue des dépenses et du point de vue des services de personnel
requis. I1 faut s‘'abstenir de créer un registre si l'on dispose d'autres moyens moins cofiteux
de résoudre un probléme. Par exemple, de nombreuses maladies infectieuses sont soumises a
déclaration obligatoire et, si le systéme de notification fonctionne bien, 1'étude des variations
qu'accusent les statistiques annuelles courantes des cas notifiés fournira de précieux rensei-
gnements sur 1l'épidémiologie d'une maladie et les effets d'un programme de lutte. Par contre,
si la maladie laisse des séquelles qui peuvent se manifester & divers moments, ou s'il est
nécessaire de poursuivre un traitement afin d'obtenir la guérison (comme pour la tuberculose)
ou de prévenir une rechute (comme pour la fiévre rhumatismale), il faut instituer un registre,
de maniére a pouvoir suivre les cas ou voir si le traitement est appliqué.

La notion de registre demeure identique méme si 1l'on n'emploie pas ce terme. Pour certains,
le mot "registre'" a une résonance désagréable. En psychiatrie, notamment, ol 1'internement peut
8tre imposé, 1'enregistrement est parfois ressenti comme impliquant une sorte de stigmate. On
se sert parfois d'autres termes tels que "index', 'programme de surveillance' ou "'étude de
contrdle'. Dans certaines descriptions de programmes de traitement continu, 1l'enregistrement
des cas n'est pas mentionné bien que, de toute évidence, le programme ne puisse réussir qu'a la
condition qu'il existe un registre local ou central permettant de vérifier que les malades se
présentent toujours. L'étude faite dans le présent document concerne donc tout systéme conforme
3 la définition du registre, quel que soit son nom. Les registres peuvent revétir des formes
diverses. Par exemple, on peut établir, au moment ou un malade est inscrit au registre, une
fiche portant les indications nécessaires pour 1l'identifier : nom ou numéro d'identification,
sexe, Age, état civil, adresse, etc. La date d'inscription au registre est indispensable, car
la fréquence des réexamens devra &tre la méme pour tous les malades. Il convient aussi d'enre-
gistrer les dates et les résultats de ces réexamens. Dans un tel systéme de registre, les
fiches peuvent &tre classées par ordre alphabétique ou par sous-catégorie de la maladie consi-
dérée., On peut encore enregistrer les informations dans la mémoire d'un ordinateur, mais il
faudrait disposer d'assez de place, pour chaque individu, pour y ajouter les résultats des
réexamens. Les informations & enregistrer s'obtiennent soit lorsqu'on interroge le malade ou
qu'on 1l'examine, soit par couplage de dossiers. Les registres relatifs 3 diverses maladles peuvent
alors étre reliés ensemble de maniére a former un registre complet de la morbidité dans une
population déterminée ou des services déterminés.

La plupart des registres existants ne concernent qu'une seule maladie, par exemple le
cancer, la tuberculose ou l'ischémie cardiaque. Un probléme pratique se pose lors de leur
création : faut-il consigner les autres affections présentes au moment de 1'enregistrement
ainsi que les maladies qui pourraient apparaftre au cours de la période de surveillance ? La
plupart des statistiques de morbidité sont é&tablies par diagnostic unique, de sorte qu'une
personne peut &tre comptée plusieurs fois dans une série de tableaux annuels. De méme, un sujet
donné peut étre inclus dans plusieurs registres; c'est ce qui se passerait pour un aveugle
diabétique contractant un cancer du poumon. Les registres de maladies tels qu'ils sant congus
actuellement n'offrent généralement pas la possibilité d'étudier la maniére dont les associations
de maladies se manifestent chez 1'homme. Les registres de décés sont & peu prés les seuls a
fournir des indications & cet égard, mais ces données n'ont pas été pleinement exploitées.
Pourtant, lorsque des registres doivent servir 4 évaluer des services, il importé souvent d'avoir
des renseignements sur les maladies concomitantes ou intercurrentes car elles -peuvent influencer
les résultats. Par exemple, un registre psychiatrique permet de calculer des durées moyennes
d'hospitalisation et de voir combien de malades sont gardés en permanence. L'efficacité d'un
hépital sera révélée par un rythme rapide de sortie et un faible taux de chronicité. La
proportion des personnes souffrant d'autres troubles parmi les hospitalisés de longue durée
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présentera alors de l'importance puisque, s'il peut arriver qu‘'un schizophréne soit autorisé a
quitter un établissement, il y a beaucoup moins de probabilités pour qu'on laisse sortir un
schizophréne atteint également de cécité, d'épilepsie ou d'arriération mentale,

Les registres requis dans un systéme d'information sanitaire devront tenir compte non
seulement des gens qui sont atteints d'une maladie, mais encore de ceux qui y sont exposés, en
vue d'une prévention primaire si elle est possible, Par exemple, une personne dont des proches
parents sont diabétiques est elle-méme exposée au diabéte, De méme, on s'efforcera d'identifier
34 la naissance les enfants qui risquent d'étre atteints de surdité ou de paralysie cérébrale.
I1 importera toutefois que les facteurs & prendre en considération soient strictement délimités
pour éviter d'avoir des registres gonflés au point d'aller a 1l'encontre du but auquel on les
destinait.

Les registres de jumeaux, surtout s'ils sont établis & partir de relevés des naissances
indiquant les accouchements multiples, peuvent &tre trés utiles pour 1l'étude de 1'épidémiologie
des maladies chroniques et sont de plus en plus employés & cette fin. Leur intérét tient 2 ce
qu'ils permettent de préciser, dans le cas de vrais jumeaux, les effets d'environnements
différents sur des constitutions génétiques identiques et, dans le cas de faux jumeaux, les

effets d'environnements identiques sur des constitutions différentes,

Une des principales conditions du succés d'un systéme de registres est l'application de
méthodes exactes de diagnostic. Aussi peut-il &tre nécessaire d'établir des registres auxi-
liaires destinés & promouvoir 1'emploi de techniques fiables de diagnostic et de classement.
Les registres de tumeurs en sont un excellent exemple. Ils servent a la communication inter-
nationale d'indications en matiére, par exemple, d'évaluation des traitements et d'estimation
des taux de survie. L'OMS envoie & toutes les écoles de médecine reconnues des diapositives en
couleurs de tissus pathologiques avec le diagnostic dans les quatre langues officielles (anglais,
frangais, espagnol et russe), La terminologie et la nomenclature utilisées sont mises au point
en consultation avec des spécialistes et ont les plus grandes chances d'8tre acceptées a
1'échelon international. On s'efforce également, 'en cytologie, d'uniformiser les dénominations
données aux cellules isolées qui se rencontrent par'exemple dans les crachats,

Le terme "registre' peut donc &8tre employé de fagons trés diverses en vue de désigner un
instrument utile pour 1'étude de nombreuses maladies. I1 importe que tout groupe de chercheurs
désireux d'instituer un registre commence par préciser ce que représente un registre de
maladies dans son propre systéme d'information. Ensuite, il faut délimiter la population visée,
par exemple en fonction d'un groupe de services ou d'un lieu déterminé. L'effectif é&voluera
certains sujets seront rayés du registre (parce qu'il décéderont, seront guéris ou ne seront
plus exposés, ou encore parce qu'ils auront été enregistrés par erreur au départ) et de nouveaux
sujets seront inscrits. Des modifications se produiront aussi dans 1'état des personnes enre-
gistrées (rechutes, apparition d'affections secondaires, etc.). L'analyse statistique de ces
changements s'imposera et devra 8tre prévue dés la mise sur pied du systéme.

I1 importe au plus haut point de respecter 1le caractére confidentiel des informations
enregistrées. I1 faut non seulement donner au personnel d'enregistrement des instructions
précises sur cet aspect essentiel de leur travail mais il faut aussi prendre soin de ne laisser
aucune personne non autorisée consulter le registre. Les statistiques qui en seront tirées
porteront sur des groupes de malades et la mise en tableaux sera faite de telle maniére qu'il
sera impossible d'identifier des individus. Cependant, un registre peut contenir des infor-
mations importantes pour la recherche,‘notamment lorsqu‘un médecin étudie le résultat d'un
traitement. En pareil cas, il est de coutume d'établir une distinction entre le secret absolu
et le secret médical. Le secret médical interdit de révéler des informations & une personne
non autorisée et pour des raisons étrangdres a l'intérét du malade, mais permet de les divulguer
4 d'autres médecins lorsqu'il est estimé que c'est dans 1'intérét du malade. En cas de transfert
d'un malade d'un service & un autre, on peut communiguer des radiographies ou 1'ensemble du
dossier médical. De méme, en réponse 3 une demande de renseignements en vue de la surveillance,
on peut faire savoir si le malade a été hospitalisé et, dans 1'affirmative, pendant quelle
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période. Si des renseignements plus complets sont nécessaires sur la situation du malade, le
responsable du registre ne pourra les fournir qu'avec l'autorisation de 1'hépital et de 1'inté-
ressé., Si cette autorisation est donnée, le médecin ayant entrepris une étude de contrble
ultérieur peut alors s'adresser & 1'hSpital pour obtenir de plus amples renseignements ou pour
demander & interroger le malade. Toute "fuite'" qui se produirait pourrait entrainer le refus de
communiquer d'autres renseignements détaillés. On ne peut donc prendre trop de précautions pour
assurer le caractére confidentiel des informations relatives aux individus inscrits au registre.

I1 est essentiel de montrer, pour chaque registre, comment il s'insére dans un plan général
de lutte contre une maladie au niveau de la collectivité. Le registre ne doit pas 8tre considéré
comme une fin en soi, mais comme un moyen de promouvoir la réalisation des objectifs d'un
programme. Toutes les personnes contribuant 3 sa tenue doivent savoir quel rd6le elles ont a
jouer et pourquoi, Il importe d'y veiller quand ces personnes sont des médecins ou des auxi-
liaires sanitaires et sont supposées capables de comprendre l'objet du registre. C'est encore

plus nécessaire lorsque le registre est automatisé et qu'on fait appel a des spécialistes de
domaines étrangers & la médecine,

II. A QUELLES FINS SERVENT LES REGISTRES ?

Les opinions sur les fins auxquelles servent ou sont censés servir les registres peuvent
8tre trés partagées, méme entre personnes tenant des registres pour une méme maladie. Lors
d'un séminaire sur 1l'automatisation des registres du rhumatisme articulaire aigu qui a réuni
en 1968 aux Etats-Unis des représentants de plusieurs Etats, divers participants ont énoncé
les objectifs comme suit.l

a) Objectif principal

Fournii aux autorités sanitaires locales des renseignements sur 1'état prophylactique de
leurs malades signalés comme atteints de cardiopathies rhumatismales ou ayant souffert de
rhumatisme articulaire aigu au cours des dix derniéres années.

Autres objectifs

i) Permettre aux autorités de 1'Etat d'évaluer les types et les quantités de médicaments
34 commander pour 1l'exercice budgétaire fédéral suivant.

ii) Familiariser les médecins avec le diagnostic du rhumatisme articulaire aigu.

b) Buts principaux :

i) Aider le médecin & suivre les malades soumis & un traitement prophylactique.

ii) Permettre de procurer des médicaments & prix réduit ou gratuitement aux malades
nécessiteux.

iii) Fournir des renseignements sur 1l'incidence et la prévalence du rhumatisme articulaire
aigu et des cardiopathies rhumatismales.

S
iv) Permettre de diffuser la documentation récente et d'autres informations sur le
rhumatisme articulaire aigu et les cardiopathies rhumatismales.

Rapport d'un séminaire sur l'automatisation des registres du rhumatisme articulaire aigu
(1969) United States Public Health Service Publication N° 1924, United States Department of
Health, Education and Welfare,



c) Objectif :

i) Fournir gratuitement de la sulfadiazine ou de la pénicilline aux malades qui ont
souffert de rhumatisme articulaire aigu et qui n'ont pas les moyens d'acheter les
médicaments nécessaires pour empécher une rechute,

ii) Assurer la continuité de la supervision médicale en exigeant le renouvellement des
ordonnances tous les ans et en chargeant les infirmiéres de la santé publique de vérifier
périodiquement que les malades suivent le traitement.

d) Le registre répond a la classique triade de 1'école de médecine : recherche,‘servibes et
enseignement :

i) Recherche - données statistiques et épidémiologiques qu'en théorie tout bon registre
peut fournir. '

ii) . Services - programme de surveillance établi dans 1l'espoir toujours dégu de prévenir
l'apparition du rhumatisme articulaire aigu.

iii) Enseignement - éducation de la collectivité et du médecin, favorisée dans une
certaine mesure par 1l'existence méme d'un programme de lutte contre le rhumatisme
articulaire aigu.

- e) Objectif :

Fournir des médicaments pour prévenir les rechutes de rhumatisme articulaire aigu.

f) Objectif

Le registre a pour objet la prévention secondaire, la prévention du rhumatisme articulaire
aigu.récurrent et des risques accrus de cardiopathie mortelle qui 1'accompagnent, Il

s s

servira uniquement ou principalement a aider le médecin a soigner ses malades.

Ces énoncés d'objectifs ont été cités en détail parce qu'ils permettent de faire certaines
observations intéressantes sur les opinions des participants quant & 1‘'utilisation des registres.
Tous partent sans doute d'un méme principe : les malades ayant souffert une fois de rhumatisme
articulaire aigu risquent d'avoir des accés répétés et d'étre atteints de cardiopathie rhuma-
tismale s'ils ne sont pas soumis & un traitement prophylactique & la pénicilline et il incombe
aux services de santé de veiller 4 ce que le nécessaire soit fait. Pourtant, certains ne -
semblent envisager que des registres concernant les malades qui n'ont pas les moyens d'acheter
les médicaments voulus, alors qu'en fait les personnes suffisamment aisées peuvent trés bien

ne pas se procurer ces remédes ou ne pas les prendre.

Les avis différent sur le point de savoir si le registre doit aider 1l'autorité sanitaire
locale ou le médecin. D'autre part, on note une assez grande variété dans les buts secondaires
mentionnés : évaluation de l'incidence et de la prévalence; formation des médecins au diagnostic;
évaluation de 1'importance de la commande de médicaments; information du public au sujet du
rhumatisme articulaire aigu et des cardiopathies rhumatismales; recherche statistique et
épidémiologique. ‘

Chacun de ces buts est excellent en soi, mais ils risquent de masquer 1l'objectif primordial.
Par exemple, un endémiologiste trop occupé i se servir du registre pour étudier 1'épidémiologie,
1'écologie et 1'étiologie du rhumatisme articulaire pourra perdre de vue la nécessité de visites
4 domicile pour vérifier si les malades ont les médicaments nécessaires et les prennent. Il
convient donc de souligner qu'en derniére analyse l'objectif visé par un registre du'rhumatisme
articulaire aigu est la prévention des rechutes.



Les registres de maladies ne sont pas chose nouvelle, bien gqu'actuellement on envisage
leurs utilisations possibles pour beaucoup plus d'affections qu'autrefois. Le cancer et la
tuberculose ont fait assez tdt l'objet de registres. Au Danemark, le premier essai d'enregis-
trement des cas de.cancer remonte & 1905, année ou les médecins ont été invités & signaler
tous les malades en traitement. En 1942 le Registre national du Cancer a été établi avec 1'appui du
Service de 1la Santé publique et de 1'Association médicale danoise. Au Royaume-Uni, 1'enregis-
trement a été entrepris en 1930 par la Commission du Radium, créée en 1929 pour contrdler la
fourniture de radium aux centres de radiothérapie et en évaluer 1l'utilisation dans le
traitement du cancer. L'intérét ayant grandi, un groupe de chercheurs européens s'est réuni
4 Copenhague en juin 1955 sous les auspices de la Ligue nationale contre le Cancer et avec
1'approbation du Service danois de la Santé publique; dix pays étaient représentés.

Au cours de cette réunion, il a été déclaré que

"L'enregistrement des cas de cancer a pour buts essentiels de réunir des renseignements
a) sur le taux de fréquence du cancer; b) sur 1'évolution des cas enregistrés.”

On a noté toutefois que 1'importance attachée & ces deux buts variait considérablement selon le
pays, ce qui se reflétait dans les méthodes employées pour réunir les données. Un des parti-
cipants, le Dr J. Clemmesen, Directeur du Registre danois du Cancer, a précisé que 1l'objectif
défini lors de la création de ce registre avait été de réunir des données pouvant servir de
base pour

a) établir des statistiques de morbidité exactes en vue d'une évaluation précise des
résultats thérapeutiques obtenus dans les cas de cancer;

b) évaluer les différences de fréquence des tumeurs malignes a diverses époques et
dans diverses régions, selon les professions, etc.;

c) obtenir des renseignements sur des cas particuliers, tant a l'usage des médecins que

pour 1l'étude des cas de cancers multiples et de 1l'association avec d'autres maladies.

Au Royaume-Uni, le systéme d'enregistrement des cas de cancer a pour but de donner '"des
renseignements utiles' sur "les points importants ci-aprés" :

a) Incidence du cancer selon la localisation, le sexe, 1'Age et le lieu de résidence.
b) Retard & consulter le médecin et & commencer le traitement.
c) Stade de la maladie au moment ol elle est diagnostiquée pour la premiére fois.

d) Mode de traitement principal.

e) Proportion des cas traités radicalement.
f) Taux généraux de survie selon la localisation, 1'4ge et le sexe.
g) Taux de survie

i) avec diverses méthodes de traitement et en 1'absence de traitement;

ii) suivant le stade de la maladie au moment ol elle est diagnostiquée pour la
premiére fois;

iii) des cas traités radicalement pour lesquels il y a eu confirmation histologique
de la malignité, comparés & ceux pour lesquels il n'y a pas eu de telle confirmation.

h) Intervalle entre 1'apparition des premiers symptdmes et le décés,
i) Fréquence des cas ol un malade présente plusieurs tumeurs malignes primitives.

Cette description des objectifs visés est importante, car elle indique 4 la fois les données
que 1'on espére obtenir et le type d'analyse statistique que 1'on compte employer.



En 1956, le Dr Harold Dorn s'est rendu en Egypte en qualité de consultant du Bureau
régional OMS de la Méditerranée orientale pour étudier la possibilité d'enregistrer les cas
de cancer dans ce pays et d'y établir des statistiques pertinentes. Dans son rapport, il a
cité la phrase suivante extraite du "Manual for Cancer Programmes' de 1'American College of
Surgeons

"I1 ne faut pas oublier que le programme anticancéreux comporte deux aspects principaux,
1l'aspect statistique et 1l'aspect clinique, qui s'étayent mutuellement tout en ayant des
buts différents et des fonctions distinctes."

A son avis, 1l'enregistrement des cas de cancer conformément & ces principes devrait pouvoir
servir aux fins ci-aprés :

1. Détermination de 1'incidence du cancer selon 1'dge, le sexe, la localisation primaire,
etc, De tels renseignements sont indispensables pour mesurer 1‘'ampleur du probléme et mieux
comprendre la nature du cancer en tant que maladie. )

2. Mesure des variations de 1l'incidence et de la mortalité au cours des années.
3. Surveillance réguliére des cas traités en vue de fournir des soins médicaux adéquats.

4. Evaluation des résultats donnés par différentes méthodes de traitement et des

différences qu'ils accusent d'un centre de traitement a un autre.

5. Etablissement d'une base pour la planification de programmes de dépistage et de
diagnostic précoce et pour 1l'évaluation du succés de ces programmes.

6. Etablissement d'une base pour des études épidémiologiques détaillées sur 1l'étiologie
du cancer humain.

Le Dr Dorn a conclu que si 1'on acceptait les principes énoncés, il apparaissait immédiatement
que "l'enregistrement des cas de cancer dans toute 1'Egypte, ou méme dans une partie notable
de ce pays, était irréalisable pour le moment".

Les exemples qui viennent d'&tre cités montrent comment, une fois admise 1l'idée du
registre de maladies, les fins auxquelles on le destine tendent & proliférer, alors que les
moyens de base nécessaires pour avoir un registre complet - sans méme parler d'en tirer des

statistiques - risquent de faire défaut dans de nombreux pays.

Avant d'examiner dans quelles conditions il peut &tre utile de créer un registre de
maladies, il faut analyser les diverses fins susceptibles d'é&tre envisagées.

1. Identification d'individus

-

Sous sa forme la plus simple, 1l'enregistrement central des malades peut servir a identifier
des individus atteints de certaines maladies, permettant ainsi au médecin qui étudie 1'une de
ces affections d'obtenir des indications sur un nombre considérable de cas, ce qu'il ne pourrait
pas faire dans son propre cabinet ni méme & 1'hépital. C'est ainsi qu'un psychiatre qui faisait
des recherches sur la chorée de Huntington a pu, gréce au fichier des malades psychiatriques
hospitalisés, tenu par le Ministére britannique de la Santé, entrer en rapport avec les
directeurs médicaux des établissements ol des sujets atteints de cette maladie étaient déja
hospitalisés ou bien ol des cas nouveaux étaient admis. De méme, le service de génétique du
British Medical Research Council a pu localiser un mongoloide né de parents consanguins.

Un autre exemple de l'utilisation du simple enregistrement est donné par 1l'usage que font
les centres de transfusion de leurs registres de donneurs pour trouver plus facilement, en cas
de nécessité, ceux qui appartiennent a4 des groupes rares.
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Le registre central permet aussi d'éliminer les comptéges multiples. Il peut arriver qu'un
enfant soit inscrit deux foig sur des registres locaux pour deux malformations congénitales
différentes, mals avec un registre central le fait sera décelé et 1l'inscription sera corrigée,
C'est 14 un point important pour 1l'évaluation de la prévalence générale des malformations
congénitales ou des affections handicapantes dont plusieurs peuvent apparaiftre chez un méme
individu. L'élimination des doubles emplois présente également de 1'importance pour le calcul
de 1'incidence des troubles mentaux dans les établissements ol 1'organisation des services est
telle qu'une seule personne risque d'é&tre incluse, pour la méme période, dans les relevés des
malades hospitalisés et dans ceux des malades en traitement diurne, ainsi que deux fois dans
ceux des malades des consultations externes, c'est-a-dire avant et aprés le séjour a 1'établis-
sement. I1 ne faut cependant pas oublier que la fonction primordiale d'un registre n'est pas
d'éviter les comptages multiples : on peut y parvenir en effet plus rapidement et A moindres
frais en faisant un recensement des malades et en éliminant ceux qui apparaissent plus d'une
fois sur la liste,

2. Protection immédiate du malade

Ici, 1'enregistrement a pour but de protéger le malade des conséquences évitables de sa
maladie. Par exemple, on peut remettre une carte d'une certaine couleur aux personnes enre-
gistrées comme diabétiques. Si 1'une d'elles est trouvée sans connaissance, la carte permet
de savoir qu'il s'agit d'un diabétique qui a probablement reqgu une dose trop forte ou trop
faible d'insuline et il est alors possible de prendre des mesures appropriées. De méme, une
carte remise aux sujets atteints de porphyrie indiquera qu'il ne faut leur donner ni barbi-
turiques ni sulfamides, qui risquent de provoquer chez eux une crise grave, La Fédération
mondiale de 1'Hémophilie encourage 1'enregistrement des hémophiles, auxquels est remise une
carte d'identification utile en cas d'accident.

Certains registres peuvent avoir un objectif purement social. Les aveugles, par exemple,
peuvent étre enregistrés parce qu'ils ont droit & une aide des services d'assistance sociale
et souvent & certains priviléges et des allocations. Un registre de ce genre ne sera d'aucune
utilité pour 1l'évaluation de 1l'incidence et de la prévalence de la cécité, car seules les
personnes qui veulent bénéficier des prestations se feront inscrire.l

3. Surveillance

Pour un certain nombre de maladies, il est nécessaire, une fois qu'elles ont été diagnos-
tiquées, d'entreprendre un traitement curatif ou prophylactique prolongé. I1 faut alors ouvrir
un registre et trouver le moyen de s'assurer que les malades ont les médicaments nécessaires
et les prennent. On a déja vu que tous les sujets ayant souffert de rhumatisme articulaire
aigu doivent &tre placés sous traitement prophylactique & la pénicilline ou a la sulfadiazine
pour éviter les rechutes et ainsi limiter le risque de cardiopathie rhumatismale. Chez les
enfants, le traitement doit &tre poursuivi jusqu'a 1'Age adulte,

Pour toute thérapie de longue durée, une des difficultés est de maintenir chez le sujet la
motivation voulue, Le registre est utile a cet égard : parmi les renseignements consignés
figure la date & laquelle le malade est venu pour la dernid&re fois chercher des remédes; si
1'on constate qu'il n'a pas fait renouveler ses médicaments dans le délai prévu, on peut, par
une visite & domicile, s'assurer qu'il n'a pas eu de rechute et le persuader de continuer a se
soigner.

Une surveillance prolongée s'impose aussi dans les cas de phénylcétonurie. I1 est possible
de dépister & la naissance les enfants atteints de cette affection. Tous les nouveau-nés
présentant des concentrations trés élevées de phénylalanine dans le sang seront nourris de
liquides spéciaux & base de protéines et dépourvus de phénylalanine. Ce traitement devra &tre

Brennan, M. & Knox, E. (1973) An investigation into the purposes, accuracy and effective
uses of the Blind Register in England, Brit. J. prev. soc. Med., 27, 154-159.
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poursuivi pendant cing ans au cours desquels on procédera réguliérement & des analyses de sang
et 1'on suivra 1'évolution de 1'enfant qui risquerait sans cela d'étre atteint d'arriération
mentale. (Voir & 1'appendice 2 un modéle de fiche d'examen hématologique pour la recherche
systématique de la phénylcétonurie.)

La surveillance présente également de 1'importance lorsqu'on a identifié un groupe parti-
culiérement vulnérable : des examens fréquents des sujets risquant de contracter une maladie
peuvent déboucher sur un dépistage et un traitement précoces. Hoover et Fraumeni ont signalé
en 1973 ce qui suitl ‘

"Chez 6297 individus inscrits a un registre des greffes de rein, le risque de lymphome

était 35 fois supérieur & la normale et découlait presque entiérement d'un risque de

sarcome réticulocytaire qui était 350 fois plus élevé qu'il n'aurait di 1'étre. Le risque

accru de lymphome apparaissait au cours de la premiére année suivant la greffe et demeurait
au méme niveau pendant une période de surveillance de 5 ans ou davantage. Les cancers de

la peau et de la lévre étaient jusqu'ad quatre fois plus fréquents que chez d'autres indi-

vidus. D'autres cancers, surtout des sarcomes des parties molles et des carcinomes hépato-
biliaires, étaient 2,5 fois plus fréquents, mais chez 1'homme seulement. En ce qui concerne
ces autres cancers, le risque accru apparaissait plus tard que pour les lymphomes et

-

s'accentuait 3 mesure que 1'on s'éloignait de la date de la greffe."

4, Epidémiologie

Etant donné qu'un registre de maladie constitue un état des personnes qui ont ou qui ont
eu 1a maladie considérée, il paraft naturel de s'attendre & ce qu'il fournisse des renseignements
épidémiologiques. Tel a été le cas notamment pour les premiers registres, ceux de la tuberculose,
du rhumatisme articulaire aigu et du cancer.

Ainsi, le Répertoire danois de la Tuberculose (4 ne pas confondre avec le Registre central)
a été congu 4 1'origine comme un service de recherche dont la principale fonction devait &tre-de
procéder i des études épidémiologiques & long terme portant sur 1l'ensemble du pays. Ce registre
pourrait, pensait-on, servir & contrdler 1l'efficacité du systéme de notification. Il serait
possible d'enregistrer 1'incidence, la prévalence et le nombre des cas confirmés
bactériologiquement,

‘De méme, les registres du cancer ont été considérés comme un moyen d'obtenir des rensei-
gnements sur les localisations 'de la maladie dans une population donnée. Ils devaient permettre
d'estimer avec précision les différences de fréquence des tumeurs selon 1'époque, la région et
la profession. Quant aux registres du rhumatisme articulaire aigu, on comptait qu'ils procureraient
des données statistiques et épidémiologiques sur 1l'incidence et la prévalence du rhumatisme
articulaire aigu et des cardiopathies rhumatismales, On avait jugé, surtout pour le cancer,
qu'un registre couvrant la totalité d'une population renseignerait sur des cas ignorés des
hoépitaux et offrirait donc un tableau épidémiologique plus proche de la réalité. Cependant,
certains des promoteurs de 1'‘'enregistrement se sont rendu compte que seuls les cas signalés d'une
maniére ou d'une autre peuvent &tre consignés dans le registre, de sorte qu'il reste toujours
une petite proportion de cas non décelés et que le registre ne peut refléter la situation
épidémiologique réelle, o : ‘

5. Planification, administration et évaluation de services

Le lancement de programmes nationaux de services de santé que financent des cotisations
individuelles payées par de largeés sections de la population, ou de plans d'assurance privés
également financés par des primes individuelles fixes, a peut~&tre contribué a stimuler

Hoover, R. & Fraumeni, F. J., jr (1973) Risk of cancer in renal-transplant recipients,
Lancet, II, 7820, 55-57.



1'intérét pour l'estimation des services requis et 1'évaluation des effets produits. Une des
premiéres idées a cet égard a. été que les statistiques de morbidité dignes de foi que les
registres de maladies doivent fournir permettraient de mesurer 1'étendue des problémes de santé,
surtout s'il s'agissait de registres couvrant toute la population, par opposition aux registres
hospitaliers. L'étude de l'incidence et de la prévalence méme "administratives' des maladies
indiquerait le nombre de personnes auxquelles des services devraient &tre fournis, surtout si
cette étude portait sur 1'évolution au cours d'un certain nombre d'années.

En ce qui concerne le cancer, c'est en suivant pendant longtemps les personnes traitées
que 1'on peut obtenir une preuve valable du succés d'un traitement, a savoir la diminution de
la surmortalité associée a telle ou telle forme de la maladie. La transmission & un registre
central des renseignements inscrits sur les registres locaux permettrait de comparer les taux

s

de survie, par exemple entre établissements recourant principalement les uns a la radio-
thérapie, les autres a la chirurgie, *

De méme, les registres du rhumatisme articulaire aigu pourraient servir de base a 1'éva-
luation de la mesure dans laquelle les programmes en cours assurent la prévention des rechutes;
les points faibles seraient mis en évidence et les responsables seraient incités i redoubler
d'efforts.

Pour 1l'infarctus aigu du myocarde, on a fait observer qu'il était impossible d'évaluer les
différentes mesures thérapeutiques ou préventives en 1l'absence de données sur la fréquence, la
distribution et le pronostic des cas. Un registre permettra non seulement de prévoir le nombre
des urgences dont les services auront & s'occuper, mais encore, les heures auxquelles elles
surviennent étant notées, de déterminer les périodes de plus forte demande, en vue de la mobili-
sation optimale des équipes de soins intensifs. C'est en suivant pendant longtemps les malades
enregistrés que 1'on peut le mieux évaluer 1'efficacité des programmes de soins aux coronariens
et de réadaptation. Une preuve de succés sera fournie par une légére baisse du taux de morta-
1ité, d'environ 20 & 25 %, mais surtout par une diminution de 1l'intervalle entre le jour ol
1'infarctus se produit et celui ol le malade recommence & travailler.

Les registres psychiatriques peuvent aussi servir i évaluer le traitement. On tend actuel-
lement & maintenir le malade le plus longtemps possible dans la collectivité tout en le
soignant, si nécessaire, dans des services de consultations externes, & ne 1'hospitaliser que
lorsque c'est absolument nécessaire et & lui faire reprendre sa place dans la société le plus
t6t possible. Les relevés systématiques des entrées et des sorties utilisés pour 1l'établissement
des statistiques annuelles peuvent &tre incorporés dans un registre qui permettra de calculer
la durée totale d'hospitalisation d'une personne quel que soit le nombre des réadmissions, Un
méme "temps de risque" sera pris en considération pour chaque malade, par exemple 1 ou 2 ans &
compter de la date du premier contact. En appliquant des tables i double extinction & des
cohortes d'admissions, on pourra estimer le nombre de lits nécessaires pour le traitement en
hépital et voir, d'aprés l'effectif résiduel pendant des périodes données, si les services
entrainent une réduction du chiffre potentiel d'hospitalisés de longue durée.

6. Evaluation du traitement

L'enregistrement et la surveillance des malades sont utiles pour 1'évaluation de nouveaux
médicaments ainsi que pour celle des résultats du traitement de divers groupes de personnes
par les méthodes existantes.

I1 a déja été fait mention, au 'sujet de 1'épidémiologie de la tuberculose, du Registre
danois de la Tuberculose dont on affirme qu'il permet de déterminer 1l'efficacité de différents
moyens prophylactiques d'aprés les variations du nombre des nouveaux enregistrements, Les
registres de la tuberculose peuvent aussi servir a évaluer 1l'effet de la chimiothérapie appliguée
aux tuberculeux potentiels en indiquant le nombre de cas confirmés qui apparaissent parmi ces
personnes.
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En ce qui concerne l'amibiase également, 1l'enregistrement et la surveillance des malades
sont utiles pour 1'évaluation de nouveaux médicaments. Certains agents chimiothérapeutiques
sont actuellement employés contre divers types d'amibiase et deux d'entre eux au moins (le
niridazole et le métronidazole) sont réputés efficaces contre toutes les formes de la maladie.
I1 importe, pour permettre d'évaluer les médications, de définir clairement les critéres de
diagnostic appliqués et de spécifier la dose et le mode d'administration du produit considéré
ainsi que toute autre médication regue qui pourrait avoir une répercussion sur les résultats.
Les malades restent normalement & 1'hdpital un certain temps aprés la fin du traitement. Des
contr8les ultérieurs doivent avoir lieu, par exemple dans le cas de la dysenterie amibienne
un mois, deux mois et trois mois aprés la sortie de 1'hdpital, pour vérifier qu'il n'y a pas
de rechute. '

Pour le trachome, il est souhaitable de comparer les effets des campagnes de traitement
limitées aux enfants des écoles & ceux des programmes intéressant des familles entiéres. A cette
fin, il est nécessaire d'enregistrer les sujets traités pour pouvoir les retrouver puisqu'une
période d'au moins trois mois et de préférence de six mois doit s'écouler entre le traitement
et 1'évaluation des résultats.

I1 y a lieu également de tenir des registres des personnes auxquelles sont administrés
certains médicaments, afin de pouvoir apprécier les risques éventuellement associds & la
thérapie en cause. Il conviendrait, par exemple, d'enregistrer les femmes prenant des contra-
ceptifs hormonaux et de les suivre, pour dépister & longue échéance 1'apparition éventuelle
d'un cancer du sein ou de 1‘'appareil génital et en étudier 1'évolution. ‘

7. Recherche

Des registres peuvent servir aux recherches sur certaines maladies contre lesquelles on
n'est pas encore en mesure de lancer des programmes de lutte et finalement d'éradication. Il
s'agira tant8t de faire des études génétiques et d'identifier les groupes les plus exposés,
tant8t de découvrir les associations avec d'autres troubles dans ‘1'espoir d'élucider 1‘'étio-

logie et le processus de 1l'affection considérée. Certains des registres utilisés i cette fin
devront &tre tenus pendant trés longtemps.:

Le développement des services de santé maternelle et infantile - contribuant notamment &
la survie d'enfants qui, autrefois, seraient peut-&tre morts au cours de la période périnatale -
a amené a poser certaines questions touchant les effets que peuvent avoir sur les enfants les
complications de la grossesse ou de 1l'accouchement., Le niveau d'intelligence futur)de 1'enfant
suscite particuliérement 1'intér&t. Le succés des études faites & ce sujet dépend d'un enre-
gistrement étendu car seules de larges cohortes contiendront un nombre significatif de cas.

L'Unité de Recherche périnatale de 1l'American National Institute of Neurological Diseases
and Stroke et 14 centres collaborateurs ont enregistré environ 56 000 méres et les données
obstétriques les concernant. Les enfants ont &té soumis & des examens périodiques visant a
évaluer leur développement mental et physique. On a étudié leur niveau d'élocution, d'expression
et d'audition ainsi que leurs maladies et traumatismes. A 1'4ge de huit mois, puis & 1'dge de
trois ans, ils ont fait 1'objet d'évaluations psychologiques. Une autre é&tude collective faite
sous les auspices du National Institute & partir de ce registre a porté sur la paralysie
cérébrale, 1l'arriération mentale et d'autres troubles nerveux et sensoriels de la petite enfance
et de 1'enfance. On a constaté que le diab&te maternel exercait une influence défavorable sur
la constitution neuropsychique des enfants. Dans une étude menée & Newcastle (Angleterre) sur
4000 enfants mis au monde au cours de la méme année aprés 28 semaines au moins de grossesse par
des habitantes de la ville, on s'est servi des rapports des infirmiéres visiteuses locales pour
noter les faits marquants des deux premiéres anﬁées d'existence. Lorsque les enfants ainsi
enregistrés ont &té scolarisés & 1'Age de cing ans, ils ont été soumis 3 une série de tests
destinés & mesurer leur coordination et leur QI, et & montrer laquelle de leurs deux mains
était dominante. On a constaté qu'un QI inférieur était associé au placenta praevia.
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Des études analogues ont été effectuées, par exemple 4 Aberdeen (Ecosse), pour préciser le
rble des facteurs obstétricaux et périnatals dans 1l'arriération mentale chez les enfants.
L'étude nationale sur le développement des enfants, entreprise par le Dr James Douglas en
Grande-Bretagne, comprend une premiére cohorte de sujets nés au cours d'une méme semaine en
1946; ils sont suivis de fagon continue. Une deuxiéme cohorte a été choisie en 1958 et l'on a
soumis les enfants enregistrés i un premier contrdle en 1964 de maniére i avoir des rensei-
gnements sur la plupart de ces enfants lorsqu'ils atteignaient 7 ans. On continuera a suivre
le développement de ces sujets pour dépister les effets latents éventuels chez ceux qui, & la
naissance, avaient pu &tre considérés comme ''exposés'' et pour voir ce que deviennent les
enfants identifiés comme handicapés. Les registres de ce genre constituent des entreprises de
grande envergure, surtout si l'on considére les efforts & accomplir pour ne pas perdre les
sujets de vue, Ils peuvent fournir accessoirement beaucoup d'informations sur les diverses
étapes de la vie d'individus appartenant & un certain groupe, mais il faut alors tenir compte
de facteurs externes (plein emploi ou chdmage, guerre ou paix, conditions écologiques) qui ne
se reproduiront probablement pas ultérieurement de la méme maniére. Ces registres sont de ceux
dont il y a lieu de se demander si leurs objectifs principaux ne pourraient pas &tre réalisés
tout aussi efficacement, mais dans des conditions plus économiques, au moyen d'autres méthodes.

I1 importe de reconnaitre le probléme difficile que pose 1l'établissement de relations
significatives entre, d'une part les circonstances de la grossesse et de 1‘accouchement et,
d'autre part, le mauvais développement de 1l'enfant; aussi faut-il évaluer soigneusement les
"modes" qui se manifestent dans la recherche médicale avant de les adopter. Un groupe scienti-
fique de 1'OMS sur les composantes biologiques de la reproduction humaine a souligné ce qui
suit dans son rapport1

"Les registres de ''population enfantine exposée’ qui sont aujourd'hui tenus par de nombreuses
instances sanitaires dans les pays les plus développés englobent souvent tout a la fois les
enfants issus de grossesses marquées par diverses complications (hémorragie ante-partum,
pré-éclampsie de quelque gravité que ce soit, travail anormalement lent, césarienne ou
accouchement par les fers, présentation anormale, accouchement prématuré) et tous ceux qui
présentaient & la naissance un poids insuffisant ou des signes de détresse respiratoire.

N

Des registres enflés & ce point vont & 1l'encontre du but auquel on les destinait."

Les registres sont également utiles dans le domaine de la recherche génétique. On fait
établir, par exemple, un registre des sujets présentant des aberrations chromosomiques afin
d'étudier 1l'incidence de ces aberrations et la survie des personnes qui en sont atteintes. A
partir de 1a, on espére identifier les chromosomes sur lesquels se trouvent les génes respon-
sables de la transmission de caractéres pathologiques. Toutefois, le r8le joué par les facteurs
génétiques dans 1'étiologie de certaines affections congénitales est encore mal connu et il
convient de distinguer entre les facteurs génétiques et les facteurs de milieu-qui influent
défavorablement sur le développement intra-utérin du foetus. Pour faciliter les recherches dans
ce domaine, des registres de jumeaux ont été créés. Nul n'ignore que les maladies chroniques
sont trés complexes et sont influencées par de nombreux facteurs de milieu.

"En outre, on peut supposer que les effets des facteurs de milieu différeront selon le
patrimoine génétique des sujets. I1 s'ensuit que, dans 1'étude des maladies chroniques,
les épidémiologistes ne doivent plus se contenter des approches classiques qui, pour &tre
importantes, n'en sont pas moins manifestement insuffisantes. Ils devraient commencer a
se préoccuper de la contribution que la génétique des populations doit apporter a 1'épi-
démiologie. En fait, il importe de se rendre compte que de tels problémes épidémiologiques
ne peuvent &tre pleinement élucidés que si les facteurs génétiques sont pris en considé-
ration et étudiés en méme temps que les facteurs de milieu.

. Organisation mondiale de la Santé (1969) Les composantes biologiques de la reproduction
humaine. Etude de leurs variations dans des groupes de population, Org. mond. Santé Sér. Rapp.
techn. N° 435,

Souligné par 1'auteur,
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D'intéressantes possibilités & cet égard sont offertes par les jumeaux. Les deux membres
d'un couple de jumeaux monozygotes sont génétiquement identiques, ce qui permet de préciser
les effets d'environnement différents; par contre, les deux membres d'un couple de jumeaux
dizygotes sont génétiquement différents et 1'on peut, en les étudiant, obtenir quelques
indications quant aux effets d'un environnement identique sur des conditions différentes.'l

Alors qu'autrefois les études gémellaires portaient sur des nombres limités de couples de
jumeaux, & 1l'heure actuelle plus de 2000 ou méme de 10 000 couples peuvent &tre enregistrés aux
fins d'études épidémiologiques, L'importance accordée aux registres de jumeaux dans la recherche
médicale a été mise en évidence par les réponses a un questionnaire que 1'OMS avait envoyé en
1965 & des chercheurs que 1l'on savait travailler & des études gémellaires portant sur un assez
grand nombre de sujets. A 1'époque, 39 séries de jumeaux &taient utilisées pour 60 projets de
recherche en cours ou en préparation, Le nombre de ces séries est passé depuis & 47.

Les registres de jumeaux peuvent servir & des fins préventives puisque, pour certaines
maladies comme le diabéte, si 1'un des membres d'un couple de jumeaux monozygotes est atteint,
la probabilité d'apparition de la maladie chez 1'autre membre est accrue.

D'autre part, les études de génétique permettent de donner des conseils au sujet de
certaines affections. I1 est é‘présumer que dans 1'ensemble des pays le pourcentage des sujets
nés vivants qui sont atteints d'un trouble génétique ou partiellement génétique n'est pas
inférieur 4 4 % et que la proportion est beaucoup plus grande dans certaines régions du monde.
Au moins 1 % de tous les nouveau-nés présentent une anomalie chromosomique importante. La
gravité de ces tares et leurs répercussions sur la famille font des consultations de génétique
une nécessité. En outre, la consultation de génétique peut faciliter un diagnostic précoce et

ainsi 1'institution d'un traitement efficace,

Les registres pourraient &tre utilisés avec profit dans bien d‘'autres cas. Par exemple, en
ce‘qui concerne la toxoplasmose il faudrait étudier la pathogénie de la forme congénitale et
suivre les enfants qui en sont atteints. Il serait intéressant de mesurer les anticorps dans le
liquide amniotique des femmes enceintes soupgonnées de toxoplasmose, puis de suivre leurs
enfants, aprés les avoir enregistrés, pour déterminer si la présence de ces anticorps était liée

=

a une infection du foetus.

La schistosomiase est répandue dans de nombreux pays tropicaux, mais les avis sont partagés
quant & son importance pour la santé publique. Les statistiques de mortalité et de morbidité
n'ont pas été d'une grande utilité & cet égard. On ignore les rapports exacts qui existent entre
certaines lésions pathologiques et l'infestation, car on les trouve également chez des malades
non infestés. Des études transversales permettent de mesurer l'incidence de lésions telles que
la déformation de 1l'uretére ou 1'hydronéphrose mais, pour en déterminer les conséquences, il
faut enregistrer les cas et les suivre pendant une période indéfinie. La population enregistrée
peut &tre examinée & intervalles plus ou moins rapprochés, mais il est indispensable que toute
maladie grave dont un des sujets serait atteint soit signalée rapidement et surtout que tout
décés soit notifié immédiatement et que des prélévements soient pratiqués en vue d'un examen
nécropsique. On pourra découvrir dans la population surveillée le rythme d'apparition de telle
ou telle lésion ou complication et étudier l'influence du traitement en se servant d'un groupe
témoin. L'observation prolongée d'individus aidera peut-&tre & confirmer les rapports soupgonnés
entre la schistosomiase et le cancer de la vessie, )

'Tous les exemples donnés montrent que la tenue de registres peut &tre d'une extréme utilité
pour 1l'étude a long terme de certaines maladies dont 1'étiologie, 1'évolution et le pronostic
n'ont pas encore été entiérement élucidés. Il en ressort aussi que la création et 1l'exploitation
d'un registre peuvent constituer une tlche difficile. On verra un peu plus loin ou et par qui
des registres doivent &tre institués.

1 Organisation mondiale de la Santé (1966) The use of twins in epidemiological studies,
Report of the WHO Meeting of Investigators on Methodology of Twin Studies, Acta Genet. med.
(Roma), Vol. XV, N° 2,




8. Education

Les registres ne sont pas établis principalement & des fins éducatives. La tenue d'un
registre et les informations qu'on en tire peuvent cependant &tre utiles 4 de telles fins.

L'établissement d'un registré aidera les médecins & améliorer leur diagnostic, car il ést
indispensable que les cas enregistrés soient bien les cas visés et non des cas faussement
positifs. En général, les formules de relevés employées pour constituer un registre contiennent
des questions concernant les bases du diagnostic ainsi que des instructions sur les cas a
retenir, I1 est donc probable que les cas inclus dans un registre ont fait 1'objet d'un meilleur
diagnostic que la moyenne de ceux sur lesquels se fondent les statistiques de morbidité de
routine. Chacun sait par exemple que si 1l'on demande a4 des phtisiologues d'examiner & nouveau
les mémes radios aprés un certain laps de temps, on obtient souvent des interprétations tota-
lement différentes. Pour les registres de la tuberculose, il est essentiel que le diagnostic
soit confirmé bactériologiquement de maniére que seuls les cas infectieux ouverts soient
retenus.

Les registres des tumeurs des tissus et des os sont un instrument précieux pour 1'amélio-

ration du diagnostic et ils contribuent & accroitre 1l'efficacité de 1l'enregistrement des cas de
cancer.

L'existence des registres incite également ceux qui s'en occupent & s'acquitter de leurs
tdches avec plus d'exactitude. Chaque année, de nombreuses statistiques médicales sont établies
et publides et 1l'on ignore presque tout de la qualité des données de base. Or de nombreuses
théories et méme des projets de recherche coliteux ont pour base ces statistiques et il importe
donc qu'elles soient de la plus haute qualité, Il est facile, lorsqu'on doit manipuler chaque
jour de nombreux relevés du méme type, de faire ici et 1a4 quelques erreurs qui passent inapercgues
dans la masse des données mises en tableaux. Toutefois, lorsqu'on suit un malade, les infor-
mations consignées lors de 1l'enregistrement seront vérifiées gridce aux observations faites &
l'occasion des réexamens. On s'apergoit bien vite qu'une plus grande exactitude au départ permet
d'éviter plus tard le travail nécessité par la correction des erreurs. Devant les efforts faits
pour assurer l'enregistrement de tous les cas d'une maladie, la population se rend compte que
les autorités sanitaires se préoccupent particuliérement de la maladie considérée. Une fois
1'intérét de la population éveillé, le dépistage devient plus facile et 1l'on peut attirer
1l'attention sur la nécessité de consulter un médecin et de commencer un traitement le plus t&6t
possible. Pour qu'une telle campagne de publicité soit couronnée de succés, il est indispensable
de disposer de statistiques provenant de la surveillance des sujets enregistrés et montrant
comment le traitement précoce réduit les taux de mortalité et d'invalidité permanente ainsi que
le nombre de rechutes. Une action éducative de ce genre est trés importante dans le cas du
cancer, par exemple, ol les gens hésitent & s'adresser 4 un médecin mais olt la surveillance des
malades enregistrés permet seule d'obtenir certaines informations. Dans les pays en voie de
développement, 1l'arrivée dans un village d'un agent sanitaire chargé de suivre un malade peut
susciter 1'intéré&t d'une large partie de la population qui vient voir ce qui se passe. Lorsqu'une
maladie comme la tuberculose nécessite une surveillance prolongée des sujets enregistrés et
oblige & dépister et & allier voir les malades qui abandonnent leur traitement, on a 12
d'excellentes occasions de faire oeuvre éducative.

9, Autres fins

Mention a déji été faite de 1'intérét que présenterait un registre international des
anomalies chromosomiques humaines qui accroitrait 1'efficacité des consultations de génétique
en aidant & découvrir les porteurs hétérozygotes de génes nocifs. I1 faudrait aussi enregistrer
les bénéficiaires de ces consultations et prendre contact avec eux i intervalles réguliers pour
contrdler la valeur des conseils donnés et voir dans quelle mesure et de quelle maniére ces
conseils ont été suivis.
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Les registres de maladies peuvent également contribuer au progrés de la méthodologie : ce
qui a été fait pour une maladie est souvent applicable 3 d'autres. Ainsi, la nécessité d'évaluer
les taux de survie des cancéreux, groupe soumis trés t6t & l'enregistrement, a entrainé la mise
au point de méthodes qui sont utilisables pour 1'étude des taux de survie dans les cas de
certaines autres maladies, D'autre part, l'emploi du couplage des dossiers, indispensables pour
1'établissement des registres les plus complexes, a conduit & élaborer des programmes d'ordi-
nateur pour la tenue & jour des fiches, la mobilisation des données et leur mise en tableaux.
Lorsqu'on veut créer un registre des malades mentaux, par exemple, on doit se servir non
seulement des relevés des hbpitaux, mais encore de ceux des consultations externes, des hdpitaux
de jour, des foyers et autres établissements rattachés aux services médicaux, ainsi que de ceux
des organismes de sécurité sociale, des écoles, de la police de de nombreuses associations
bénévoles. La constitution d'un registre psychiatrique dans un quartier de Londres comptant
environ 17 500 habitants a nécessité le recours & quelque 60 sources. De tels registres sont
difficiles & é&tablir mais, une fois qu'ils fonctionnent, ils peuvent servir 4 toute une gamme
d'objectifs : endémiologie, méthodologie, recherche et évaluation. Ce n'est qu'a cette
condition que leur cofit peut se justifier. Comme il a été indiqué & la section I, le maintien
du caractére confidentiel des registres est essentiel.

On a pu se rendre compte, d'aprés ce qui a été dit de 1l'utilisation des registres pour la
recherche (voir II.7), que de nombreuses maladies chroniques ne dévoilent les secrets de leur
étiologie et de leur pronostic que lorsque des méthodes trés raffinées sont appliquées. Il se
pourrait qu'un des plus grands avantages présentés par les registres des types qgui existent

actuellement soit d'enseigner & recueillir et & consigner avec exactitude les données essen-
tielles relatives aux malades et aux affections dont ils souffrent.

Pour conclure, on peut dire qu'on observe une prise de conscience de plus en plus grande
du r8le des registres de maladies. Certains existent depuis de nombreuses années, d'autres
viennent d'8tre ouverts, d'autres encore ne sont qu'au stade de 1'élaboration. Cependant, il
serait erroné de penser que parce qu'un registre a donné de précieux résultats pour une maladie
il fera forcément de méme pour d‘'autres. Les communications internationales sont si bien
développées et les étudiants des pays en voie de développement sont si souvent 2 méme de voir
de prés ce qui se fait dans des pays dotés de ressources trés supérieures a4 celles dont dispose
le leur qu'ils risquent de croire nécessaire d'agir pareillement quand, en fait, les maladies
pour lesquelles des registres ont été établis ailleurs ne figurent pas parmi les problémes de
santé publique les plus pressants chez eux. Il importe dans tous les cas de procéder i un

examen critique des registres existants pour voir si les résultats ont été a la hauteur des
promesses.

I1I. '"QUOI, QUI, OU ET QUAND ?"

Avant de se demander pour quelles maladies il y a lieu d'instituer des registres, qui doit
en créer, ol les établir et quand il est souhaitable d'en avoir un, il faut chercher a4 savoir
s'il sera possible d'obtenir les renseignements nécessaires. Rien ne sert, par exemple, de faire
des plans en vue de l'ouverture d'un registre des maladies mentales fondé sur le couplage des
dossiers d'aprés les noms des patients, si 1l'on doit découvrir ensuite que l'association
professionnelle locale ou les directeurs de plusieurs hépitaux refusent de participer & une
entreprise qui, & leur avis, viole les droits de 1'individu. Une question se pose ici : L'enre-
gistrement devrait-il, dans certains cas ou dans tous, &tre rendu obligatoire ? A cet égard,

il convient de distinguer soigneusement entre 1l'enregistrement et la notification. De nombreuses
maladies infectieuses sont soumises & déclaration soit parce que méme un seul cas représente un
danger pour la santé publique, soit parce que les statistiques établies d'aprés les notifi-
cations aident & évaluer l'efficacité des programmes de prophylaxie. Il est plus difficile de
soumettre les maladies chroniques & déclaration obligatoire, car ce n'est pas tant leur existence
méme qui constitue un probléme grave que le lourd fardeau qu'elles imposent en général aux
services de santé et les pertes économiques qu'elles provoquent. L'enregistrement obligatoire
équivaut & la déclaration obligatoire et contribuerait certainement i rendre le dépistage plus
complet, Toutefois, comme il est peu probable que la notification d'une maladie chronique
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débouche sur une action immédiate de la part des services de santé, elle est plus malaisée 2
Justifier. Ce sont sans doute des raisons de cet ordre qui expliquent que la plupart des gens
seraient préts & reconnaitre 1'intérét d'un registre du cancer mais que jusqu'ici un seul pays,
pour autant que 1'on sache, a rendu obligatoire l'enregistrement des cas de cette maladie.
L'enregistrement obligatoire souléve une autre difficulté : il suppose des dispositions légis-
latives ou réglementaires et, malheureusement, les victimes d'une maladie ont tendance i penser
que des dispositions de ce genre sont prises contre elles plutdt que pour elles,

En dehors de considérations d'ordre pratique plus détaillées, il importe également de
savoir s'il n'existe pas de facteurs culturels qui pourraient entraver 1'enregistrement.
Lorsque, par exemple, des examens hématologiques sont indispensables pour poser un diagnostic
valable, il n'est guére utile d'essayer de créer un registre dans un pays ol une proportion
notable de la population se refuse i tout prélévement sanguin. I1 en va de méme pour les
maladies dans le cas desquelles une autopsie est essentielle si les familles ne veulent pas
donner l'autorisation nécessaire.

La tenue d'un registre exige qu'on suive les sujets et il faut donc se demander dés le
départ de quel droit on pourra convoquer un ex-malade ou le visiter pour assurer la surveil-
lance. Le réexamen peut se justifier s'il s'assortit d'un service : le malade opéré d'un cancer
comprendra 1'utilité d'un examen de contrble pour le dépistage précoce d'une rechute ou d'une
tumeur secondaire. Il est plus difficile de demander a4 un malade mental de se présenter de
nouveau puisqu'en cas de rechute il sera de toute fagon réadmis dans un service de soins; dans
la situation ol se trouve le sujet, le fait d'é&tre identifié comme un ex-malade mental risque
de lui nuire et il peut ne pas &tre bon de lui rappeler des difficultés et des symptdmes
pénibles qu'il essaie peut-&tre d'oublier. C'est pour des raisons de cet ordre que les registres
psychiatriques doivent &tre établis surtout par la méthode du couplage des dossiers.

Pour ne pas s'exposer i des déceptions, il faut donc en tout premier lieu examiner d'une
maniére générale la possibilité d'établir un registre. On se préoccupera ensuite des conditions

qui assureront qu'une maladie pourra faire avec succés l'objet d'un enregistrement.

1. Slireté du diagnostic

Un registre porte sur une maladie déterminée; la premiére condition & remplir est donc
que cette maladie puisse &tre diagnostiquée avec certitude. Il doit &tre possible de la décrire
en termes clairs, de sorte qu'il y ait uniformité de diagnostic entre tous les médecins qui
participent 4 1'enregistrement des cas., Il sera plus facile de parvenir & une telle uniformité
dans un seul hépital que dans plusieurs, en milieu hospitalier que parmi les généralistes et
dans un seul pays que dans plusieurs, En fait, il peut &tre nécessaire d'exécuter une étude
préliminaire pour s'assurer que l'on peut obtenir cette uniformité de diagnostic, puis de
vérifier périodiquement si cette condition est toujours remplie. Tout nouveau membre d'une
équipe s'occupant d'un registre devra &tre familiarisé avec les méthodes de diagnostic utilisées,
ce qui représentera une tiche considérable dans le cas des registres 4 long terme comme ceux du
rhumatisme articulaire aigu ou du cancer,

L'uniformité de diagnostic sera encore plus difficile & assurer lorsqu'il s'agira d'un
registre couvrant toute une population. Faute de disposer d'assez de médecins pour le dépistage,
on fait parfois appel & du personnel paramédical. On affecte par exemple des étudiants en
médecine au dépistage des affections mentales; or, outre que leurs jugements riquent d'étre plus
subjectifs que ceux de psychiatres qualifiés, leurs résultats différeront des résultats de ces
derniers parce que le personnel moins expérimenté est souvent plus impressionné par un compor-
tement qui ne sort pas tellement des limites de la normale. D'autre part, alors qu'en principe
est considéré comme atteint tout individu qui se situe au-dela de la queue de la distribution
normale, il se peut que la distribution normale ne soit pas connue ou qu'elle varie selon les

pays.
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La difficulté devrait &tre moindre lorsqu'il existe des épreuves de laboratoire permettant
de diagnostiquer la maladie considérée, 4 condition que 1l'on ait les appareils nécessaires,
qu'ils fonctionnent bien et que le personnel chargé de les utiliser sache ce qu'il doit faire.
Mais, comme on l'a noté avec regret & propos de certains registres de la tuberculose, 'le labo-
ratoire ne fonctionne pas, ou bien les gens du service ne savent pas comment prélever des
crachats et au lieu de crachats ils examinent souvent de la salive'. Un autre probléme se
présente dans le cas d'une maladie comme la tuberculose pour laquelle 1'enregistrement et la
surveillance des malades sont indispensables : un organisme de santé publique est-il en mesure
de vérifier le diagnostic et de reconnaitre les rechutes éventuelles ? Lorsqu'il existe des
méthodes diagnostiques slires, il reste encore a déterminer si le niveau des résultats du test
sur lequel se fonde le diagnostic est uniforme pour une maladie d'importance mondiale. Cette
question se pose, par exemple, au sujet de 1'épreuve de tolérance au glucose pour le diabéte.
Méme dans des conditions optimales, il faut se demander si 1l'ouverture d'un registre pour telle
ou telle maladie ne risque pas d'accaparer d'une fagon inadmissible des ressources en labo-
ratoires ou en services de radiologie.

Alors que de nombreuses maladies ont une incidence assez continue bien que parfois soumise
3 des fluctuations saisonni@res ou cycliques, pour d'autres. les cas peuvent se produire de
maniére sporadique; aussi arrive-t-il que ceux qui sont chargés de poser un diagnostic ne
sachent pas le faire faute d'avoir déjia rencontré ces maladies.

Pour certaines affections, on peut préférer des méthodes de diagnostic laissant peu de
place a l1l'interprétation personnelle. Ainsi, il 'pourra 8tre souhaitable dans les pays en voie
de développement de diagnostiquer le cancer en s'appuyant sur des observations anatomopatho-
logiques plutdt que sur des signes cliniques. Dans un de ces pays, tous les diagnostics de
cancer sont fondés sur les résultats de 1'examen microscopique.

I1 convient de mentionner également les difficultés du diagnostic chez les jeunes enfants.
S'il s'agit par exemple de créer un registre des anomalies congénitales, certaines comme la
sténose du pylore, le bec de lidvre et la fissure palatine, 1'anencéphalie, le spina bifida
et le pied bot varus équin sont aisément décelables & la naissance. Par contre, la luxation
congénitale de la hanche qui peut parfois &tre diagnostiquée trés td6t ne sera reconnue dans
d'autres cas qu'aux environs du premier anniversaire de 1l'enfant. Il arrivera qu'oh détecte
dés la naissance une malformation congénitale du coeur sans pouvoir en déterminer la nature,

un diagnostic précis n'étant possible, malgré 1'emploi de méthodes d'investigation raffinées,

qu'a l'occasion d'une opération ou & 1'autopsie.

I1 existe un autre risque, celui de la confusion. Ainsi, la surdi-mutité acquise peut &tre
confondue avec la surdi-mutité héréditaire due & un géne récessif; or, c'est probablement cette
derniére que 1l'on voudrait enregistrer.

En général, les "meilleures' maladies pour l'enregistrement sont celles qui ont une étio-
logie monofactorielle, méme si leur gravité est. influencée par des facteurs extérieurs dont il
faut d'ailleurs tenir compte aussi en analysant les données consignées, Par exemple, lorsqu'on
envisage d'enregistrer un groupe d'enfants 4 la naissance et d'établir des rapports entre, d'une
part, leur croissance et leur développement et, d'autre part, des facteurs génétiques et des
influences pré- et post-natales, il convient de ne pas oublier que les complications de 1la
grossesse et de 1'accouchement varient selon les groupes économiques et démographiques.

Du point de vue de la silireté du diagnostic, il est manifeste que dans de nombreux cas la
mise sur pied d'un registre risque d'étre prématurée. En fait, il peut .y avoir 14 le point le
plus faible dans un systéme d'enregistrement. Si 1'on estime que cette faiblesse ne doit pas
faire renoncer a 1l'entreprise, il faudra tenir compte de tous les facteurs pertinents tant lors
de la conception du systéme d'enregistrement que pour 1'analyse et l'interprétation des
résultats.
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2. Quelles données enregistrer ?

La régle d'or est de dresser une formule de relevé qui soit aussi courte et simple que
possible. I1 faut limiter dés le départ les objectifs de 1l'enregistrement, afin de réduire au
minimum les informations requises; ainsi, des résultats pratiques pourront &tre présentés peu
aprés l'ouverture du registre et cela permettra d'en démontrer plus facilement 1'utilité.

Un registre de maladie a pour objet - ne l'oublions pas - de fournir des réponses 2
certaines questions précises concernant une affection lorsque ces réponses ne peuvent &tre
obtenues qu'en enregistrant des malades et en les suivant. I1 faut donc, avant tout, consigner
les données de base qui permettront d'identifier infailliblement toute personne enregistrée,
Dans certains cas, il s'agira simplement de noter les nom et prénoms du malade ainsi que ses
date et lieu de naissance, mais lorsque ces renseignements seront considérés comme confidentiels
ou lorsque des couplages sur ordinateur seront prévus, il pourra falloir attribuer i chaque
sujet un numéro obtenu par codage de plusieurs caractéristiques démographiques et sociales.

Dans tout registre de maladie, il importe d'enregistrer non seulement le diagnostic mais
aussi les moyens qui ont permis de le poser, par exemple les diverses épreuves de laboratoire
ou explorations chirurgicales auxquelles il a été procédé. Pour certaines maladies comme le
cancer, 1l faudra noter les résultats des examens anatomopathologiques ainsi que le stade d'évo-
lution de la maladie au moment de 1'enregistrement du malade,

La nature des autres données a recueillir dépendra des questions auxquelles le registre
devra permettre de répondre. Parfois, lorsqu'une étude intéressante sur quelque aspect de la
maladie considérée vient d'&tre publiée, on estime qu'il serait utile de faire figurer sur les
relevés quelques questions au sujet de ce méme aspect, afin de pouvoir comparer les résultats
4 ceux qui ont été obtenus précédemment. Certes, il est souvent trés utile de répéter une étude,
mais il faut alors la reproduire fidélement et totalement et 1l'on n'y parviendra généralement
pas en incluant seulement quelques-unes des questions originales dans les relevés destinés i
un registre.

Mieux vaut ne faire figurer dans le relevé que les informations pertinentes qui font 1'objet
de définitions acceptées, Par exemple, il est difficile de définir ce qu'on entend par "ménage',
en particulier dans les études transculturelles, mais il existe en général des définitions types
pour les recensements de population nationaux. Dans tous les cas ou il n'y aura pas de définition
type, il faudra donner dans le manuel d'instructions une définition pratique, de maniére a
assurer 1l'uniformité. Pour un registre portant sur toute une population, le bureau national de
recensement sera invité & fournir des renseignements sociaux et démographiques sur la zone
considérée et les mémes informations figureront dans les relevés en vue du calcul des taux
d'incidence et de prévalence relatifs a ces variables,

I1 importe aussi de se demander quelles sont les sources possibles d'information et dans
quelle mesure elles sont dignes de foi. Le malade n'est pas toujours 1'informateur le plus sir,
notamment en ce qui concerne les renseignements d'ordre social, Il serait peu judicieux, si le
service du registre ne disposait pas du personnel nécessaire, d'essayer d'obtenir par les
relevéds des indications que seuls peuvent vérifier des enquéteurs expérimentés.

En général, il sera peut-&tre préférable de commencer par enregistrer des données de base
simples & partir desquelles des statistiques pourront &tre établies facilement, plutdt que
d'accumuler une masse de renseignements difficiles & manipuler et dans laquelle de nombreuses
données risqueront d'&tre interconnectées. Les premiers tableaux feront habituellement ressortir
certaines différences qu'il ne sera sans doute passible d'expliquer qu'en recueillant des données
supplémentaires. Ces nouvelles données pourront &tre ajoutées aux données de base pendant un
certain temps, puis, une fois qu'elles n'auront plus d'utilité, &tre remplacées par d'autres,

De méme, si de nouvelles théories concernant la maladie en cause sont avancées, on pourra
inclure dans les relevés des questions congues pour en vérifier certains aspects. Ainsi
assurera-t-on la production continue de statistiques de base, tout en ayant la possibilité
d'étudier divers autres problémes.
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3. Combien de cas ?

Avant de créer un registre de maladie, il faut avoir quelque idée du nombre de cas que
1'on aura a enregistrer, Sur cette base, on pourra évaluer de maniére assez réaliste l'effectit
du personnel nécessaire, les locaux dont on aura besoin, le volume des données a4 manipuler et
les dépenses probables. Faute de cela, on risque de voir le service du registre crouler sous
la paperasse, a moins que les données ne soient pas analysées ou que les résultats ne soient

connus que trop tard pour qu'ils puissent présenter beaucoup d'intérét.

Certaines estimations du nombre des cas qui devraient &tre enregistrés ont été faites.
Ainsi on a calculé, d'aprés ce qui s'est passé dans des pays qui ont des registres du cancer,
qu'il fallait prévoir 150 3 300 cas nouveaux de cancer par an pour 100 000 habitants et que les
totaux cumulatifs porteraient le nombre des cas 4 son maximum en 7 & 10 ans.l Chacune des mal-
formations congénitales courantes mentionnées plus haut au paragraphe 1 a une fréquence
supérieure 4 1 pour 1000 naissances et la fréquence des anomalies congénitales du coeur oscille
probablement entre 5 et 7 pour 1000 naissances vivantes dans les populations leucodermes.,

Le nombre de naissances requis pour la mise sur pied de registres de jumeaux est encore
plus considérable. Dans les populations leucodermes, une malformation dont la fréquence est
de 1 pour 1000 naissances surviendra chez un jumeau une fois sur environ 40 000 naissances.
Pour réunir des informations sur dix paires de jumeaux dont au moins un aura cette malfor-
mation, il faudra passer en revue 400 OO0 naissances. En outre, comme environ un tiers
seulement des paires de jumeaux sont monozygotes, si 1'on veut tenir compte de dix naissances
gémellaires monozygotes, il faudra obtenir des renseignements sur plus de 1 million de
naissances. Rassembler de telles données sur les jumeaux exigerait les efforts conjugués de
nombreux hdpitaux pendant plusieurs années,2

11 serait utile de savoir combien de personnes ayant été atteintes de maladies comme les
oreillons ou le zona présentent ultérieurement un cancer mais, 134 aussi, la question du nombre
intervient. On pourrait évidemment demander aux cancéreux s'ils ont eu ou n'ont pas eu les
oreillons, mais beaucoup d'entre eux ne s'en souviendront pas ou penseront avoir souffert de
cette maladie parce qu'ils ont eu une parotidite. 11 faudrait aussi savoir si les oreillons ont
été accompagnés ou non d'une orchite. La mémoire sera probablement encore plus défaillante en
ce qui concerne le zona. De toute facgon, cette méthode rétrospective n'indiquera pas les risques
de cancer chez les sujets ayant eu les oreillons ou le zona. La meilleure stratégie consisterait
3 enregistrer les personnes atteintes de ces affections et & les suivre, mais d'abord on ignore
combien de cas d'oreillons ou de zona il faudrait enregistrer et 1'on peut se demander dés le
début si les résultats justifieraient les efforts requis.

Une autre difficulté pour décider combien de cas il faut enregistrer est due au fait que
par excés de zéle dans le dépistage il risque d'y avoir trop de cas faussement positifs. Pour
le cancer, en particulier, il convient de noter le degré de gravité de la maladie car si 1'on
enregistre des cas bénins qui peuvent 8tre facilement traités par 1l'exérése, les taux de survie
établis A partir d'un tel registre ne seront pas comparables avec ceux de registres ou seuls
sont inscrits les cas graves.

On accorde souvent moins d'importance qu'elle n'en mérite 4 la question de la surveillance
lorsqu'on envisage de mettre sur pied un registre de maladie. Or il faudra soit limiter 1le
nombre des cas enregistrés a celui des sujets qu'il sera possible de suivre, soit recourir a
1'échantillonnage. On doit aussi, pour décider des dimensions d'un registre, tenir compte du

fait que certains des malades enregistrés 34 1'origine seront ultérieurement perdus de vue.

-

1 Organisation mondiale de la Santé (1964) Prévention du cancer, rapport d'un comité OMS
d'experts, Org. mond. Santé Sér. Rapp. techn. N° 276.

Organisation mondiale de la Santé (1970) R8le des facteurs génétiques dans les mal-
formations congénitales, rapport d'un groupe scientifique de 1'OMS, Org. mond. Santé Sér.

Rapp. techn. N° 438.




4. "Qui" et "ou" ?

Apreés avoir examiné la nécessité d'un diagnostic slir et 1la diménsion possible des registres,
on en vient naturellement & se demander olu des registres doivent &tre établis et qui s'en
occupera. Parmi les personnels nécessaires, il y a ceux qui feront les opérations d'enregis-
trement et ceux dont la tlAche consistera 3 tenir les registres 4 jour et & exploiter les
informations qui pourront en 8tre tirées. Sans ces deux catégories de personnels, le registre
risquera d'étre inexact et de ne pas 8tre assez largement utilisé pour que sa création soit

justifiée.

Les registres peuvent &tre divisés en deux grandes catégories : ceux qui portent sur les
malades d'un service et ceux qui portent sur toute une population. Les premiers seront tenus
par des hdpitaux ou des organismes de santé publique. Les malades enregistrés seront ceux du
service (registres hospitaliers du cancer, registres de la tuberculose constitués par un
centre spécialisé, etc.). Les établissements en question disposent de moyens appropriés pour le
diagnostic ainsi que d'un personnel soucieux de la santé future des malades & surveiller. Qu'ils
aient aussi assez de personnel pour tenir les registres est une autre affaire, La situation
risque d'étre pire en ce qui concerne les registres couvrant toute une population. Pour que
1'enregistrement du cancer, par exemple, soit efficace, il faudra non seulement s'assurer la
collaboration des hépitaux mais encore convaincre tous les médecins privés du secteur considéré
de préter leur concours en notifiant les cas. Enfin, il faudra examiner les certificats de
décés de toutes les personnes du secteur considéré afin de voir si le cancer a été la cause
primaire ou une cause secondaire de la mort, Ce sera impossible dans les pays ou le systéme
d'enregistrement des décés est imparfait. Pour que l'enregistrement soit complet, il faudra
enregistrer les malades du secteur considéré qui seront admis dans des hdépitaux en dehors de
ce secteur et éliminer ceux qui seront admis dans des hdpitaux du secteur ou examinés par des
médecins de ce secteur mais qui habiteront & 1l'extérieur., I1 faudra ensuite vérifier les listes
des cas enregistrés pour éliminer le risque de comptages multiples. Rectifier le registre en
éliminant les doubles enregistrements ainsi que les malades qui se révélent par la suite non
atteints de cancer implique un travail considérable. Pour ce genre de travail, il ne suffit
pas de disposer d‘'un effectif assez nombreux; les agents doivent aussi posséder certaines
qualités innées de patience et de ténacité ainsi qu'un niveau d'instruction qui leur permette
de profiter de la formation que doit recevoir le personnel chargé de 1l'enregistrement. Il n'est
donc pas surprenant qu'aprés avoir souligné que, parmi les possibilités offertes par un
registre général, celle qui a suscité le plus grand intérét est la possibilité de calculer
séparément les taux d'incidence par type de cancer, par groupe d'dge, par catégorie de popu-
lation (urbaine ou rurale) et par profession ainsi que pour toute autre subdivision de la
population et d'étudier les variations selon 1'époque, le lieu, les caractéristiques indivi-
duelles, etc., un comité OMS d'experts de la lutte contre le cancer ait pu faire la remarque
suivante :

"Si tout le monde admet que 1l'étude de ces variations devrait permettre de formuler des
hypothéses quant & leur origine et d'ouvrir ainsi les voies a la recherche étiologique,
ces possibilités restent encore largement inexploitées, sans doute 4 cause de la pénurie
de personnel dont souffrent la majorité des services d'enregistrement.']

I1 faut donc reconnaftre qu'avec la meilleure volonté du monde et tout en appréciant
pleinement les avantages que présentent des registres tels que ceux du cancer, de nombreux
pays en voie de développement n'ont tout simplement pas les moyens d'en tenir ou d'analyser
et d'évaluer les données recueillies. Mention a &té faite plus haut de 1l'opinion exprimée en
1956 par un consultant de 1'OMS selon qui 1'enregistrement des cas de cancer dans toute

1'Egypte, ou méme dans une partie notable de ce pays, était irréalisable & 1'époque; d'apres
des renseignements récents, cette impossibilité persiste en dehors de quelques grandes villes.

Organisation mondiale de la Santé (1963) Lutte contre le cancer, premier rapport d'un
comité d'experts, Org. mond. Santé Sér. Rapp. techn, N° 251, (Mots soulignés par 1l'auteur.).
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Parfois la tenue et 1l'exploitation de registres sont difficiles méme pour des pays écono-
miquement développés. A cet égard, un comité OMS d'experts de la génétique humaine a déclaré
ce qui suit
"1 est recommandé de procéder A une analyse chromosomique dans tous les cas suivants
a) présomption de trisomie-21; b) oligophrénie juvénile; c) répétition d'avortements
spontanés, de mortinaissances et de malformations multiples; d) non-concordance entre la
chromatine sexuelle et le sexe phénotypique; e) exposition & des agents mutagénes; f) stéri-
1ité chez des sujets masculins & phénotype normal.

N

Le comité est conscient du fait qu'il n'y a actuellement i peu prés aucun laboratoire qui
puisse entreprendre un programme aussi vaste et aussi cofiteux. Il estime néanmoins que
1'idéal serait d'établir le caryotype du sujet dans tous les cas.'"l

I1 est heureux que le diagnostic bactériologique de la tuberculose ne présente pas autant
de difficultés que 1'analyse chromosomique, car 1'éradication de cette maladie dans les pays
en voie de développement dépendra d'un enregistrement efficace assorti d'une surveillance
destinée & s'assurer que les médicaments sont pris. Les registres de la tuberculose doivent
8tre établis 4 1'échelon local, 14 ol se trouvent les bénéficiaires du service. Il est ainsi
plus facile aux malades d'obtenir leurs remédes et au service de dépister ceux qui abandonnent
le traitement; en outre, comme on l'a observé pour le rhumatisme articulaire aigu, 1le contact
personnel entre le malade et celui qui lui remet ses médicaments a un gros avantage psycho-
logique sur 1l'envoi impersonnel par la poste. En général, il est préférable de tenir i i'échelon
local les registres qui sont associés & une prestation de services ou a 1'examen immédiat de
matériel vivant ou de matériel prélevé lors d'une autopsie. D'autres registres devront &tre
établis dans de grands centres de recherche bien organisés. Certains méme devront peut-&tre
desservir plusieurs pays et, en particulier, analyser du matériel provenant de pays en voie
de développement; le probléme et les moyens de les résoudre ne se trouvent pas toujours au
méme lieu.

Les registres locaux, toutefois, devront &tre coordonnés & un échelon central; dans le
cas de la tuberculose, il est bon que le personnel d'un registre central aille voir de prés
les registres locaux pour s'assurer gue le service fonctionne convenablement.

I1 n'est pas toujours possible de disposer & 1'échelon local des statisticiens requis pour
1'analyse des données enregistrées; un service central de traitement de 1l'information sera alors
nécessaire, Cependant, certaines statistiques simples peuvent &tre établies couramment a

~

1'échelon local, ce qui aide a entretenir 1'intérét des agents pour leur travail et, éventuel-
lement, & susciter celui des administrateurs pour ce qui est réalisé. Si les données sont
analysées & 1l'échelon central, il importe que les résultats intéressants soient communiqués

rapidement a 1'échelon local.

Les registres auront probablement les plus grandes chances de réussir 14 ol ils bénéfi-
cieront de 1'appui des autorités sanitaires, c'est-i-dire 13 ol elles auront un avantage
quelconque & retirer du registre. Les registres automatisés comme ceux qui sont établis d'aprés
les relevés courants des admissions et des sorties fonctionneront efficacement 14 ou il y aura
un bon systéme de statistiques hospitaliéres. A cet effet, il est essentiel que les statis-

a

ticiens du registre central veillent a4 ce que le personnel de base apprenne a recueillir les
données et & rémplir les relevés avec exactitude. Tous les travailleurs doivent comprendre que
leur coopération est absolument indispensable pour que le registre fonctionne. Le meilleur
moyen de les en convaincre est de leur communiquer des résultats dont 1'intérét soit, i leurs

yeux, indéniable.

Organisation mondiale de la Santé (1969) Les consultations de génétique, troisiéme
rapport du Comité OMS d'experts de la Génétique humaine, Org. mond. Santé Sér. Rapp. techn,
N° 416, (Mots soulignés par 1'auteur.). '




Pour le choix du lieu oll 1'on créera un registre, il importe aussi de se demander si 1l'on
dispose déja de données socio-démographiques de base pour la zone considérée. Ces données sont
généralement recueillies par circonscriptions de recensement et il est bon que la zone choisie
pour constituer un registre général coincide avec une ou plusieurs de ces circonscriptions.
Comme ce sont de tels registres qui permettent le mieux de calculer les taux d'incidence et de
prévalence des maladies, il faut non seulement disposer de renseignements de base sur 1'ensemble
de la population & laquelle se rapporteront les taux, mais encore recueillir les données
destinées au registre sous les mémes rubriques que celles du recensement : dge, état civil,
profession, etc. L'utilisation des données enregistrées peut nécessiter le recours a d'autres
disciplines telles que la démographie, la sociologie et 1l'économie, et il est donc utile de
situer un registre central 14 ol 1%on pourra consulter des personnes compétentes.

Comme il est nécessaire de suivre les malades, le registre a des chances de mieux
fonctionner dans une ville oU 1'on peut envoyer des agents sanitaires voir les sujets et les
interroger. Cela arrive surtout lorsque les questions & poser sont d'un caractére assez délicat,
par exemple pour les registres de personnes ayant bénéficié de consultations de génétique ou
pour ceux d'anciens malades des hépitaux psychiatriques. On hésite & envoyer des questionnaires
par la poste, tout d'abord parce qu'ils risquent de s'égarer, ce qui compromettrait leur
caractére confidentiel et ensuite parce que les statistiques risquent d'étre biaisées du fait
que ce seront surtout les gens ayant suivi les conseils donnés qui répondront pour le dire.

La surveillance est facilitée par l'existence d'une procédure administrative officielle.
Ainsi, dans les pays dotés de services de santé nationaux, les malades peuvent &tre tenus de
se faire enregistrer auprés d'un médecin. Si un malade va habiter dans une autre zone, une
nouvelle carte d'enregistrement lui est remise et l'ancienne est renvoyée dans la zone dont il
vient de fagon que son nom soit rayé de la liste du médecin auprés de qui il était enregistré.
Les changements d'adresse sont consignés sur un registre central, ce qui permet le cas échéant
de contacter le malade par correspondance par le truchement de ce registre. Les statistiques
obtenues a partir d'un registre dont le service a perdu de vue pendant la période de surveil-
lance de nombreux malades enregistrés peuvent donner des renseignements trés inadéquats. Il
est parfois nécessaire, par exemple, de préparer plusieurs estimations des taux de survie
fondées sur les hypoth&ses a) que tous les malades manquants sont morts, b) qu'ils sont tous
vivants, ¢) qu'il y a eu parmi eux la méme proportion de décés que parmi les malades similaires
dans la population générale.

5. Quand doit-on établir un registre ?

La réponse la plus simple est la suivante : quand les conditions mentionnées plus haut
comme indispensables au bon fonctionnement d'un registre de maladies sont remplies. LA ol les
données provenant de 1'enregistrement des naissances et des décés, de la notification des
maladies et des relevés courants sont inexactes et incomplétes, il est peu probable qu'on
puisse mettre sur pied avec succés un registre de maladies. Ce qui importe au premier chef,
c'est d'établir un bon systéme de notification et des projets de démonstration spéciaux
peuvent &tre trés utiles a cet égard.

Etant donné les complexités des registres et ce qu'ils exigent en fait de temps, d'argent
et de personnel, on peut dire qu'il ne faudrait en créer que lorsque les renseignements requis
ne peuvent 8tre obtenus par d'autres moyens, par exemple par des études transversales répétées
de la population.

I1 convient aussi de se demander s'il faut inscrire constamment de nouveaux cas dans le
registre ou si 1l'on peut enregistrer des personnes pendant deux ou trois ans, puis les suivre
pendant quelques années et enregistrer ensuite de nouveaux cas. Ce second systéme permet de
mieux répartir le travail et de conserver au registre des dimensions raisqnnables. I1 est
valable & condition qu'aucun phénoméne concernant le type ou 1l'évolution de la maladie ou bien
les méthodes de traitement ne surgisse et ne disparaisse au cours de la période ol aucun cas
n'est enregistré. On ne doit pas hésiter & mettre fin & un registre lorsqu'il a rempli 1le réle
auquel on le destinait; ce principe s'applique particuliérement aux registres dont les données

~

servent a évaluer des services.
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Enfin, on peut dire qu'il ne faut pas ouvrir un registre quand des résultats doivent &tre
obtenus a4 bref délai. Dans le cas des registres du cancer, il faut suivre les malades pendant
toute leur vie. En ce qui concerne les études gémellaires, plusieurs années sont parfois néces-
saires pour réunir un nombre suffisant de sujets. I1 y a lieu de souligner que la plupart des
registres ne fournissent des réponses qu'a longue échéance et qu'il n'est pas toujours possible
d'attendre les résultats de 1l'enregistrement et de la surveillance des malades pour organiser
des services.

Iv. DIFFICULTES PRESENTEES PAR L'ETABLISSEMENT ET L'EXPLOITATION DES REGISTRES
On pourrait penser que toutes les difficultés que présente la tenue d'un registre ont été
mises en évidence dans la section précédente, mais en fait quelques-unes n'ont pas encore été

mentionnées.

1. Difficultés relatives au dépistage

La question se pose de savoir dans quelle mesure il faut recourir au dépistage de masse
pour trouver des cas & enregistrer. Lorsque des arriérés mentaux regoivent tous les soins voulus
dans leur famille, il n'est peut-&tre pas nécessaire de chercher & les identifier. Certains
auteurs estiment que le dépistage de masse ne se justifie que lorsqu'il s'assortit d'une

prestation’de services aux malades dépistés.

Le degré de difficulté que présente la création d'un registre peut varier en raison directe
du nombre des sources qu'il faut utiliser pour trouver des cas. Voili sans doute pourquoi les
registres d'invalidité ont si peu progressé.

Les familles trés exposées ne peuvent &tre identifiées que lorsque plus d'un cas, '
d'anomalie par exemple, s'y produit. Or il arrivera qu'un couple limite sa procréation apreés
la naissance d'un enfant anormal, de sorte qu'il n'y aura peut-&tre pas de deuxiéme cas dans
cette famille et qu'elle ne sera donc pas identifiée. Un registre des malformations congéni-
tales doit couvrir 1l'ensemble de la population et ne pas &tre établi seulement & partir des
données provenant des maternités ol un dossier détaillé ne peut &8tre constitué pour chaque
naissance. Cependant, méme lorsqu'on emploie tous les moyens de dépistage il est parfois
difficile de rapporter les cas aux groupes originaux de naissances dans la population consi-
dérée. I1 est nécessaire aussi d'évaluer la fréquence des malformations parmi les embryons
et les foetus morts ainsi que parmi les produits d'avortements spontanés, Faute de moyens et
de personnel, il n'est malheureusement pas toujours possible de procéder aux examens nécessaires.

On a déja souligné qu'il risque d'y avoir un manque d'uniformité dans le diagnostic lorsque
les données proviennent de plusieurs sources, par exemple aussi bien des certificats de décés
concernant les malades non hospitalisés que de ceux des malades traités dans les hdpitaux. Un
autre probléme se pose lorsque la méthode de diagnostic change au cours de la période durant
laquelle un registre est tenu, Les taux de survie des cas enregistrés postérieurement a4 ce
changement peuvent différer considérablement de 1'espérance de vie des cohortes antérieures.

I1 arrive aussi que 1l'analyse du registre fasse apparalitre une évolution de la maladie
elle-méme., Ainsi, pour le trachome, il a été établi que dans de nombreuses zones la maladie se
présente sous des formes de plus en plus atténuées sans que l'incidence ait varié. On pense que

a

la proportion de séquelles invalidantes parmi les cas récents est inférieure a ce qu'elle était

autrefois & cause de cette diminution de la gravité et non en raison d'une grande amélioration
des conseils donnés aux malades.

2. Difficultés relatives & la surveillance

Outre les difficultés dues au départ de certains malades de la zone d'enregistrement, il
en est d'autres qui sont imputables 2 des conditions locales, sociales ou culturelles. Le
couplage des dossiers peut &tre rendu difficile par des changements de nom imposés par la
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coutume, autres que ceux qu'entraine le mariage. Dans certains pays, il existe des zones ol les
gens n'ont pas d'adresse au sens habituel du terme et en tout cas pas de téléphone. Dans presque
tous les pays, il y a encore des analphabétes incapables de lire la lettre les invitant a se
présenter pour un réexamen; or ils sont peut-&tre plus exposés que d'autres a la maladie du fait
de leur analphabétisme parce qu'ils ne comprennent pas quelles mesures prophylactiques ils
auraient dii prendre en premier lieu.

Les résultats de la surveillance sont difficiles & évaluer lorsque des malades déménagent
d'une zone dans une autre ou les services médicaux sont meilleurs. Néanmoins, il est possible
de se servir des migrants comme d'un groupe témoin auquel on peut comparer les personnes restées
dans leur secteur d'origine, Ainsi, pour la schistosomiase, il est recommandé d'étudier celles
des personnes enregistrées qui émigrent vers des zones ol 1'infection n'est pas endémique, ol
les services médicaux sont plus développés et ou des services postaux mieux organisés facilitent
la surveillance, car ces migrants fourniront des renseignements qui pourront servir & évaluer
1'importance de la schistosomiase pour la santé publique apré&s la mise en oeuvre de programmes
de lutte, Il importera toutefois d'interpréter les données avec prudence, car il se pourra aussi
queé les malades bénéficient d'une meilleure nutrition et de meilleurs soins médicaux généraux.

La surveillance est par définition prospective, mais il peut &tre nécessaire, pour certains
registres, de procéder i une enquéte rétrospective si 1l'on recherche 1l'étiologie de la maladie.
11 en va ainsi pour quelques formes de cancer dont la cause peut remonter trés loin dans le
temps. Des décés se produisant en groupes en certains lieux peuvent indiquer la nécessité
d'entreprendre des études rétrospectives., C'est en retragant 1'histoire de sujets parvenus au
dernier stade de la maladie qu'on a pu identifier divers agents industriels cancérogénes et
s'employer & les éliminer ou & les rendre inoffensifs grlce & des mesures de protection.

3. Difficultés relatives & 1'organisation

I1 semble bien que les services de certains registres soient submergés sous un volume de
documents et de renseignements dépassant leur capacité d'absorption. Pour 1'organisation du
registre, plusieurs possibilités s'offrent : par exemple, on peut classer les fiches par ordre
alphabétique, ce qui permet de les retrouver plus facilement pour y porter les renseignements
recueillis lors de contrdles ultérieurs, ou bien les classer par diagnostic pour permettre la
mobilisation rapide des données, ce qui est parfait si le diagnostic reste constant, ou encore
les classer par date de naissance, ce qui est considéré comme le meilleur moyen d'éviter les
comptages multiples.

Lorsqu'on établit un registre qui doit durer de nombreuses années, il convient de prévoir
un moyen approprié pour en éliminer les fiches des malades qui guérissent, meurent ou. émigrent.
I1 faut donc définir la notion de guérison pour la maladie considérée. Dans le cas d'un registre
psychiatrique, cela donnera lieu & d'amples discussions. L'élimination des malades qui sont
morts sera aisée si le registre de maladie et le registre national des décés sont tous deux sur
fichier électronique et si les mémes données servent a y identifier les malades. Cependant, on
peut parfois étre dans 1l'obligation de faire une enquéte sur chacun des malades dont 1'état
n'est pas connu lors d'un contr8le ultérieur.

Comme on le voit, les difficultés que souléve l'organisation de registres de maladies sont
de nature & décourager. Une enquéte sur les registres du cancer aux Etats-Unis d'Amérique a mis
en lumiére un manque d'intérét et de coopération de la part du personnel médical hospitalier,
La raison en est probablement que ces registres ne remplissent pas leurs fonctions de fagon
safisfaisante. Cette insuffisance s'explique & son tour par le fait que le personnel des
registres ne regoit pas les avis et 1'assistance dont il aurait besoin pour 1'accomplissement
de sa tAche quotidienne. Le contrdle de la qualité laisse a désirer; les activités du personnel
ne sont pas supervisées réguliérement. On ne se sert pas assez des données pour évaluer l'effi-
cacité de 1'intervention des médecins auprés des malades et pour mettre au point des programmes
d'éducation des agents sanitaires et de la population. La situation est encore aggravée par la
pénurie de personnel technique et d'employés de bureau et leur taux élevé de remplacement, 11
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faudrait du matériel électronique et mécanique pour le traitement et la mobilisation des
données, mais le financement continu requis est difficile a assurer.1

La derniére difficulté provient du fait que lorsqu'on é&tablit un registre les données qu'il
doit fournir sont destindes A répondre & certaines questions qui se posent au moment présent.
Lorsque les informations enregistrées ont été recueillies et analysées, de nouvelles questions
peuvent se poser auxquelles les données initiales ne permettent pas de répondre, d'ou 1'obser-
vation suivante qui a été faite au sujet de 1l'enregistrement des cas de cancer : "Le probléme
tient & ce que le registre est établi sur la base des connaissances d'aujourd'hui, mais pour
8tre utilisé demain.'" Et lorsqu'un registre doit 8tre réorganisé, c'est une catastrophe.

V.  LES REGISTRES ONT-ILS REPONDU A CE QU'ON EN ATTENDAIT ?

On peut dire que certains registres ont bien servi aux fins auxquelles ils étaient destinés.
D'autres ont donné des résultats décevants et ont di &tre abandonnés. Parfois, c'est parce que
les objectifs n'avaient pas été clairement formulés au départ. Il arrive aussi qu'un responsable
doté d'une forte personnalité maintienne un registre en activité et fournisse quantité de données
que personne ne sait exactement comment utiliser. Les registres étant essentiellement des entre-
prises i long terme, il se passe souvent beaucoup de temps avant que leur valeur puisse &tre
déterminée. Cependant, ceux qui envisagent de créer des registres peuvent tirer quelques legons
des expériences antérieures.

Les registres de la tuberculose figurent parmi les plus anciens et quelques-uns d'entre eux
ont remarquablement contribué & la réalisation des objectifs visés en matiére de surveillance,
de continuité du traitement et de prophylaxie. Au Danemark, par exemple, la tuberculose a été a
peu prés éliminée, Par contre, dans certains pays en voie de développement la réussite n'est que
partielle et c'est une lutte de tous les instants pour former le personnel, veiller 4 ce qu'il
s'acquitte efficacement de sa tlche et essayer d'obtenir des statistiques qui suscitent un peu

d'intérét.

Les registres du rhumatisme articulaire aigu ont aussi notablement aidé 4 prévenir les
rechutes et 2 réduire le risque de cardiopathie rhumatismale. Une fois encore, c'est dans les
pays développés que de bons résultats ont été obtenus. On peut penser que les registres de la
phénylcétonurie.donneront également satisfaction dans les mémes circonstances, mais il faudra
attendre quelque temps avant que 1l'évaluation soit possible.

L'enregistrement des cas de cancer a déja permis de mieux connaitre 1'épidémiologie de
tumeurs de diverses localisations et leurs rapports avec la profession, -1es habitudes alimen-
taires, la pollution de 1'air, la composition minérale du sol et d'autres facteurs, ceci dans
une large mesure grice aux travaux du Dr Percy Stocks, La difficulté, ici, est de convaincre
les gens de modifier leurs habitudes (par exemple dans le cas de l'usage du tabac qui risque de
provoquer le cancer du poumon) pour éviter une maladie qui pourra ne se manifester qu'au bout
de nombreuses anhées et peut-&tre jamais.

Les registres de maternités, ol figurent des relevés obstétriques détaillés ainsi que 1les
résultats des contrdles répétés auxquels les enfants enregistrés sont soumis, ont donné certains
résultats d'intérét pratique. Ainsi, 1'étude portant sur 56 000 femmes dont il a été question &
la section II, paragraphe 7, a permis de constater que les enfants dont la naissance a suivi de
prés celle d'un germain ont une intelligence inférieure & celle des enfants nés aprés un plus
long intervalle et qu'il y a aussi des différences quant au poids & la naissance, au dévelop-
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pement 3 huit mois et aux résultats de 1'examen neurologique 4 un an.

1 Ringel, A. (1970) The Cancer Registry,rUnited States Department of Health, Education and
Welfare, Rockville, Etats-Unis d'Amérique. ‘



