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Destinataires :
Gouvernements cantonaux

Rëvision de l’ordonnance sur l’enregistrement des maladies oncologiques
(RS 881.331) : ouverture de la procëdure de consultation

Madame la Prësidente,
Monsieur le Prësident,
Mesdames et Messieurs les membres du gouvernement,

Le Dëpartement fëdëral de l’intërieur (DFI) consulte ä titre facultatif les cantons, les
partis politiques, les associations fa'itiëres des communes, des villes et des rëgions
de montagne qui muvrent au niveau national, les associations faTtiëres de l’ëconomie
qui muvrent au niveau national et les autres milieux intëressës sur la rëvision de
l’ordonnance sur l’enregistrement des maladies oncologiques (RS 881.331).

Le dëlai imparti pour la consultation courtjusqu’au 12 aoüt 2021 .

La prësente rëvision a pour objectif d’adapter deux rëglementations qui compliquent
considërablement l’enregistrement et la publication de donnëes et rëduisent ainsi
l’utilitë de l’enregistrement du cancer.

D’une part, l’obligation de dëclarer Ia date ä laquelle Ie patient a ëtë informë
(art. 1, al. 1, let. d, et 2, al. 1, let. d, OEMO) doit ëtre supprimëe. Cette date manque
dans prës de la moitië des cas dëclarës, en dëpit des mesures d’accompagnement
prises depuis l’automne 2020. Les recherches, qui mobilisent de nombreuses
ressources au sein des registres des tumeurs, sont vaines dans plus de 20 % des
cas. Ceux-ci ne doivent pas ëtre enregistrës sans mentionner ladite date,
conformëment au droit en vigueur. Eu ëgard ä ce manque considërable de donnëes,
iI n’est plus possible de procëder ä une ëvaluation statistique fiable de la propagation
des maladies oncologiques ä l’ëchelon de la population.
Le dëbut du dëlai de carence pour l’enregistrement des donnëes des patients sera
dorënavant calculë ä partir de la date de rëception de la premiëre dëclaration dans le
registre des tumeurs (art. 17, al. 1, OEMO). Les charges substantielles occasionnëes
pour les registres des tumeurs du fait de leurs recherches en vue de retrouver les
dates manquantes sont ainsi supprimëes.

D’autre part, la disposition relative ä l’agrëgation de donnëes contenant au
moins 20 fichiers de donnëes (art. 30, al. 1 et 2, OEMO) lors de leur mise ä
disposition ä des fins de recherche (art. 23, al. 2, LEMO) et de la communication des
donnëes issues de l’ëvaluation de la qualitë du diagnostic et du traitement (art. 27
LEMO) ainsi que dans le cadre rapports cantonaux (cf. art. 32, al. 5, LEMO) doit ëtre
supprimëe. Cette disposition a soulevë de nombreuses questions et incertitudes lors
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de l’exëcution. Par ailleurs, eIle ne permet pas d’ëtablir des rapports sur les groupes
de patients pour lesquels moins de 20 fichËers de donnëes ont ëtë agrëgës (p. ex., en
cas de maladies oncologiques rares). De plus, cette disposition restreint les
possibilitës d’anonymisation et d’agrëgation ä une seule approche, ä savoir celle du
regroupement d’au moins 20 fichiers de donnëes. EIle exclut donc toutes les autres
approches, comme une agrëgation selon la rëgion gëographique ou la përiode. Cette
disposition gënërale contredit la pratique habituelle ä l’ëchelon international en
matiëre de rapports sur Ie cancer. La prësente rëvision l’abroge.

Les documents liës ä la procëdure sont disponibles ä 1’adresse suivante
http://www .admin . ch/ch/f/gg/pc/pendent. html .

Conformëment ä la loi sur l’ëgalitë pour les handicapës (LHand ; RS 757.3), nous nous
efforgons de publier des documents accessibles ä tous. Aussi nous saurions-vous grë
de nous faire parvenir si possible votre avis sous forme ëlectronique (merci de nous
faire parvenir une version PDF et une version Word) ä 1’adresse suivante, dans la
limite du dëlai imparti :

KrebsreqistHerunq@bag. admin.ch

M. Emin Aghayev (emin.aghayev@bag.admin.ch, 058 460 55 20) se tient ä votre
disposition pour toute question ou information complëmentaire.

En vous remerciant par avance de votre prëcieux concours, nous vous prions
d’agrëer, Madame, Monsieur, l’expression de notre considëration distinguëe.

Alain Berset
Conseiller fëdëral
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