Registre des Cancers - Note d’information aux patients
À quoi sert un Registre des cancers*? 
Afin de mieux connaître l’épidémiologie des cancers (répartition géographique des cas, facteurs favorisants) et de mieux lutter contre cette maladie, des Registres de cancers ont été mis en place dans plusieurs départements français. Grâce à un recensement permanent et complet, les Registres contribuent à la surveillance des cancers et à l’avancée de la recherche dans ce domaine. Les Registres français des cancers sont regroupés au sein du réseau Francim.

Quelles sont les informations recueillies et pour quelles finalités? 
Pour assurer leurs missions d’observation et de surveillance des cancers, d’évaluation et de recherche, les Registres recueillent des données d’identification (identité des patients, adresse, numéro dossier de la structure de soins) et médicales (date d’entrée, date de sortie, mode de sortie, service-unité, médecin, date de diagnostic, caractéristiques et spécificité des cancers/tumeurs, compte rendus des examens diagnostiques et d’extension : anatomocytopathologie, chirurgie, imagerie, biologie), types de traitement, évolution de la maladie. Ces informations leur sont transmises de façon sécurisée par les établissements de santé et les médecins qui participent au diagnostic et à la prise en charge de la pathologie (hôpitaux et cliniques, laboratoires d’anatomie pathologique et de biologie, médecins traitants et spécialistes) et d’autres organismes tel que l’assurance maladie. Ces données permettent notamment de connaître le type et la fréquence des cancers dans la population et leur évolution dans le temps. Elles sont indispensables pour améliorer les connaissances sur les causes de cancer et évaluer la qualité de la prise en charge. 

Base juridique et responsable du traitement de vos données personnelles 
Les données à caractère personnel collectées par les Registres font l’objet d’un traitement informatique réalisé sous la responsabilité de la personne morale de la structure à laquelle le Registre est rattaché. Ce traitement est nécessaire à l’exécution de la mission de service public des Registres. Cette mission est au cœur de la politique de lutte contre le cancer affirmé par les pouvoirs publics comme une priorité nationale en matière de santé publique (Article L. 1413-3 et L. 1413-6 du code de la santé publique). Le Registre dispose d’une autorisation de la Commission Nationale de l’Informatique et des Libertés (CNIL) et est qualifiés par le Comité d’Évaluation des Registres.

Comment est assurée la protection de vos données et combien de temps sont-elles conservées?
Les données recueillies sont couvertes par le secret médical et sont strictement confidentielles. La loi autorise les professionnels de santé à transmettre les données de santé à caractère personnel aux personnes habilitées et astreintes au secret professionnel au sein des Registres des cancers. Seuls les personnels du Registre dûment habilités ont un accès aux données identifiantes (directement ou indirectement) et le traitement des données est réalisé de manière à respecter la confidentialité conformément à la réglementation en vigueur (Loi « informatique et libertés » modifiée et Règlement Général sur la Protection des Données, (RGPD). Les données du Registre, présentant un intérêt historique, scientifique ou statistique, sont conservées le temps nécessaire à l’accomplissement de leurs missions. Seules les données totalement anonymes font l’objet de publications.

Quels sont les destinataires des données ? 
Les destinataires des données identifiantes : le personnel du Registre mandaté par le responsable médical du Registre, le personnel du département d’information médicale du CH d’ARRAS, le médecin qui vous prend en charge, les autorités de contrôle. Certaines données (à l’exception des données relatives à votre identité) pourront également, dans des conditions assurant leur confidentialité, être transmises à d’autres organismes (base commune des Registres des cancers du Réseau Francim, Institut National du Cancer [INCa], notamment la plateforme de données en cancérologie, Santé publique France [SpF], Centre International de Recherche sur le Cancer [CIRC]) pour permettre par exemple des comparaisons géographiques des cancers en France et dans le monde.

Quels sont vos droits et comment pouvez-vous les exercer ?
Conformément au RGPD 2016/679, vous disposez de différents droits sur vos données : droit à l’information, droit d’accès, droit de rectification (notamment afin d’en vérifier l’exactitude et, le cas échéant, de les compléter ou de les mettre à jour), droit d’opposition (pour le droit d’opposition cf. le coupon d’opposition au dos de ce document), droit de limitation de leur traitement et de la gestion des données après décès. 
Vous pouvez exercer ces droits auprès du DPO du Registre ou du responsable du Registre par voie postale ou par mail à l’adresse suivante : 
Registre du Cancer de la Somme – Bâtiment de Santé Publique, CHU Amiens-Picardie – Site Nord – 1 place Victor Pauchet, 80054 AMIENS Cedex
Mail: lapotre-ledoux.benedicte@chu-amiens.mssanté.fr
Délégué à la protection des données personnelles: DPO@chu-amiens.fr

Si vous estimez après avoir contacté le médecin ou le DPO, que vos droits ne sont pas respectés, vous pouvez adresser une réclamation à la CNIL sur https://www.cnil.fr ou par voie postale : CNIL 3 place de Fontenoy –TSA 80715 – 75334 Paris Cedex 07
Pour plus d’information sur les Registres ou la plateforme de données en cancérologie, vous pouvez consulter le site de l’Institut National du Cancer à l’adresse : http://lesdonnees.e-cancer.fr

* plus généralement, les Registres des cancers sont amenés à enregistrer des tumeurs qu’elles soient cancéreuses (malignes), non cancéreuses (bénignes) ou précancéreuses
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COUPON D’OPPOSITION

(Coupon à adresser au responsable du Registre du Cancer de la Somme ou au DPO du registre)




Je, soussigné(é) M./Mme (nom, prénom) :…………………………………………………………………………………………………..
né(e) le …… /…… /…………, à (commune de naissance) : ………………………………………………………………………………
et domicilié(e) à l’adresse suivante : 
…………………………………..………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………………...

     Ne souhaite pas participer à la collecte des données dans le cadre du Registre du cancer de la Somme. Je m’oppose ainsi au traitement et au partage des données personnelles me concernant à des fins de recherche dans le domaine de la santé.



			
Fait à ………………………………………….


Le …… /…… / …………



Signature  
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