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CHÈRE PATIENTE, CHER PATIENT,
Un cancer vous a été diagnostiqué et cela vient marquer 
pour vous une rupture avec la vie que vous avez connue 
jusqu’à présent. Ces dernières années, d’importants 
progrès ont été réalisés dans le traitement et la guérison 
du cancer. Il n’en reste pas moins primordial de 
continuer à étudier cette maladie pour mieux connaitre 
son évolution et mieux savoir la traiter.

Le travail réalisé par le registre des cancers de 
Rhénanie-Palatinat (RLP) sous l’égide de l’Institut 
pour les données médicales numériques (IDG) relève 
de la loi fédérale allemande relative au dépistage et à 
l’enregistrement des cancers (KFRG) ainsi que de la loi 
relative à l’enregistrement des cancers (LKRG) du Land 
de Rhénanie-Palatinat.

Le registre des cancers a pour vocation de recueillir et 
d’analyser les données portant sur les cancers et leurs 
formes précoces.

Cette démarche vise à poser un cadre clair pour assurer 
un suivi oncologique de qualité, pour la recherche et la 
science ainsi que pour continuer à élaborer de nouveaux 
traitements, entre autres.

Pour qu’un registre des cancers puisse être utilisé par 
tous les patients, il doit être exhaustif et contenir des 
données exploitables.

Les informations concernant votre cancer que votre 
médecin a dû, conformément à la loi régissant 
l’enregistrement des cancers en Rhénanie-Palatinat, 
communiquer au registre des cancers, contribuent 
significativement à aider la recherche et la lutte contre 
les maladies oncologiques.

Nous avons besoin de vous !

À QUOI SERVENT LES DONNÉES?
Le registre des cancers pour la Rhénanie-Palatinat de 
l’IDG recueille toutes les informations essentielles au 
diagnostic, au traitement et au suivi des cancers.

Ces données peuvent être mises à disposition du 
médecin qui vous suit et ainsi constituer une aide 
précieuse lors de votre traitement.

Les données saisies dans le registre des cancers peuvent 
en outre servir la recherche et aider à la planification 
anticipée des soins. Vos données contribuent ainsi, 
à moyen et long terme, à améliorer les traitements 
individuels et la prise en charge globale du cancer.

QUELLES DONNÉES SONT COLLECTÉES?
Les informations à communiquer sont les mêmes dans tous les registres du pays et portent sur deux plans:

DONNÉES PERSONNELLES

	� Nom
	� Adresse
	� Sexe
	� Date de naissance
	� Données de sécurité sociale
	� Établissement de rattachement

DONNÉES CLINIQUES SUR LA TUMEUR

	� Diagnostic, emplacement et étendue de la tumeur
	� Date du diagnostic
	� Type de confirmation du diagnostic
	� Type, début, durée et résultat du traitement
	� Évolution de la maladie 
	� Statut vital

INFORMATIONS À L’INTENTION DES PATIENTS
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COMMENT VOS DONNÉES SONT-ELLES PROTÉGÉES? 

1.	L’utilisation des données au sein du registre des cancers pour la Rhénanie-Palatinat est 
strictement confidentielle et se fait sous contrôle médical.

2.	Les mesures techniques et organisationnelles mises en place pour protéger les données 
répondent aux normes de sécurité actuelles.

3.	Le travail du registre des cancers pour la Rhénanie-Palatinat est supervisé par le 
commissaire à la protection des données et la liberté de l’information de Rhénanie-
Palatinat.

4.	Une utilisation des données à des fins d’assurance qualité et de recherche a lieu dans le 
respect strict d’obligations définies légalement et sans divulgation d’identité (données 
encryptées/pseudonymisées).

5.	Si dévoiler votre nom est nécessaire dans le cadre de projets de recherche spécifiques, 
votre accord vous sera demandé au préalable. Ces données seront utilisées uniquement si 
vous avez donné expressément votre accord. 

QUELS SONT VOS DROITS?
Pour pouvoir jauger avec précision la prévalence des 
cancers et prendre correctement en charge les patients, 
il est impératif d’avoir un recensement exhaustif des cas.

Limiter l’enregistrement à une partie seulement des 
cas de maladies oncologiques, et notamment celles 
au déroulé positif et dénouement heureux, ne présente 
aucun intérêt. Cela risquerait de donner une image 
erronée de la réalité des traitements et d’avoir des 
conséquences négatives sur l’étude et l’amélioration des 
options thérapeutiques.

En vertu de la loi relative à l’enregistrement des cancers du 
Land de Rhénanie-Palatinat, les médecins sont tenus de 
déclarer sur le registre toutes les maladies oncologiques 
diagnostiquées. Vous avez toutefois le droit, en tant que 
malade, de vous opposer à tout moment au stockage 
prolongé de vos données personnelles (nom, adresse, 
données de sécurité sociale). Une fois traitées, vos 
données sont anonymisées. Cela signifie qu’il n’est plus 
possible de remonter jusqu’à vous par votre nom.

Les données d’ordre médical relative au cancer qui vous 
touche restent accessibles à des fins d’analyse.

En faisant valoir cette opposition, vous ne permettez plus 
aux médecins oncologues et établissements hospitaliers 
d’avoir accès à vos données. Nous ne pourrons en outre 
plus vous contacter pour recueillir votre accord dans le 
cadre de projets de recherche spécifiques (tels que par 
ex. l’élaboration de nouveaux traitements).

Vous avez à tout moment le droit d’être informé(e) de la 
présence, et le cas échéant de la nature, de données vous 
concernant dans le registre des cancers pour la Rhénanie-
Palatinat et de savoir si ces données ont été consultées. 
Vous pouvez formuler cette demande soit auprès du 
médecin oncologue qui vous suit soit directement auprès 
du registre des cancers pour la Rhénanie-Palatinat de 
l’Institut pour les données médicales numériques. Il est 
par ailleurs nécessaire de nous communiquer le nom de 
votre médecin oncologue ou de votre médecin traitant.

Pour des raisons de sécurité pour les patients, 
la communication de ces informations se fait par 
l’intermédiaire du médecin mentionné par vos soins 
(Loi relative à l’enregistrement des cancers du Land de 
Rhénanie-Palatinat, paragraphe 14).

ANALYSER  
LES DONNÉES

SOUTENIR
LA RECHERCHE                   

LUTTER CONTRE 
LE CANCER


