Belgian Cancer Registry

Session 5 2023 :

Protection des données et qualité
des données

Formation en ligne

9/11/2023

www.kankerregister.org | www.registreducancer.org

CONTENU

Protection des données

Qualité des données

Exercices

Belgian Cancer Registry

2 9/11/2023 www.kankerregister.org | www.registreducancer.org

9/11/2023



Belgian Cancer Registry

3

Protection des données
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Protection des données

= Quoi ?
= Pourquoi ?

= Comment ?
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Protection des données - quoi ?

« Consentement a l'utilisation

des données personnelles 4}
- Politique en matiére de cookies o —
« Déclaration de confidentialité —_—

DONNEES
PERSONNELLES
(SENSIBLES)
« Santé

- Opinions politiques

« Croyances religieuses

+ Origine raciale ou ethnique

« Adhésion syndicale

« Etat civil ou préférence sexuelle
« Casier judiciaire

Belgian Cancer Registry
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Protection des données - quoi ? %
.

Il est interdit de traiter ces données, sauf si : DONNEES

PERSONNELLES

1. Consentement explicite (SENSIBLES)

2. Responsable des droits spécifiques dans le domaine du marché du travail,
de la sécurité sociale et de la protection sociale

3. Protection des intéréts vitaux de la personne concernée si celle-ci
est physiquement ou juridiquement incapable de donner son
consentement

4. Association active dans le domaine politique, philosophique, religieux ou
syndical dans le cadre d’activités Iégitimes soumises a des garanties
appropriées ; exclusivement a I'égard de membres ou de personnes ayant
des contacts réguliers

5. Données personnelles rendues publiques de maniére explicite par la
personne concernée elle-méme

Belgian Cancer Registry
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Protection des données - quoi ? >

Il est interdit de traiter ces données, sauf si :

6. Traitement nécessaire a l'institution, a l'exercice

ou a la justification d’une action en justice

7. Intérét général important

T

DONNEES
PERSONNELLES
(SENSIBLES)

8. Médecine préventive ou du travail, évaluation de I'aptitude au travail
des salariés, diagnostics médicaux, prestation de soins de santé ou de
services sociaux ; par des personnes tenues au secret professionnel

9. Intérét général pour le domaine de la santé publique

10. Archivage pour l'intérét général, la recherche scientifique ou
historique ou a des fins statistiques

Belgian Cancer Registry
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Protection des données - quoi ? >

DONNEES NON CODEES

Informations relatives a
une personne physique
identifiée

Nom : Fanny Kiekeboe
NISS : 79.06.01-558.49
Date de naissance :
01/06/1979

Sexe : Féminin

Type de cancer : cancer du
sein

Date du diagnostic :
25/08/2020

Belgian Cancer Registry

i

DONNEES CODEES

Informations relatives a
une personne physique
identifiable

Numéro du patient :
0256314

Date de naissance :
01/06/1979

Sexe : Féminin

Type de cancer : cancer du
sein

Date du diagnostic :
25/08/2020

!

DONNEES
PERSONNELLES

Sexe : Féminin
Age : 40-45

Type de cancer : cancer
du sein

9/11/2023



Protection des données - quoi ? %
.

KDONNEES NON conees\

Informations relatives a
une personne
physiquement identifiée

Nom : Fanny Kiekeboe
NISS : 79.06.01-558.49
Date de naissance :
01/06/1979

Sexe : Féminin

Type de cancer : cancer du
sein

Date du diagnostic :
\25/08/2020 /

Belgian Cancer Registry
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DONNEES CODEES

Informations relatives a
une personne
physiquement identifiable

Numéro du patient :
0256314

Date de naissance :
01/06/1979

Sexe : Féminin

Type de cancer : cancer du
sein

Date du diagnostic :
25/08/2020 j

DONNEES
PERSONNELLES

Données personnelles =
lorsque les informations
concernent une personne
physique identifiée ou
identifiable

(par exemple un patient, un
médecin, une personne de
contact pour la transmission

de données, et bien entendu...

vous!)

Protection des données - quoi ?

* Principes du RGPD
Légal, approprié, transparent
Limitation de la finalité
Traitement minimal

Exactitude

Limitation du stockage
Intégrité et confidentialité
Responsabilité

Belgian Cancer Registry
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Protection des données - quoi ?

= Principes du RGPD
Légal, approprié, transparent

Légal — base requise (“1égalité”)
Approprié — honnéte
- Concerne les informations sur le traitement

Transparent
- Concerne principalement les informations sur le
traitement
- Transparent pour une personne moyenne du public
cible

Belgian Cancer Registry
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Protection des données - quoi ?

= Principes du RGPD
Limitation de la finalité

Nécessite que ces finalités
- Soient déterminées - pas d’objectif caché
- Soient explicitement définies — doivent étre suffisamment
concrétes
- Soient légitimes — en fonction de missions d’intérét
général ou a finalité sociale

Belgian Cancer Regi...,
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Protection des données - quoi ?

= Principes du RGPD
- Traitement minimal

Belgian Cancer Registry
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Protection des données - quoi ?

= Principes du RGPD
- Exactitude

- Toutes les mesures raisonnables doivent étre prises pour
effacer ou rectifier dans les meilleurs délais les données
personnelles inexactes au regard des finalités pour
lesquelles elles sont traitées (obligation de moyens)

Belgian Cancer Registry
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Protection des données - quoi ?

= Principes du RGPD
Limitation du stockage

Belgian Cancer Registry
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= Principes du RGPD
Intégrité et confidentialité

fonction ?

les utilisateurs font

Belgian Cancer Registry
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Protection des données - quoi ?

Le critére est “need to know” et PAS “nice to know”
- Les données sont-elles nécessaires a I'exercice d’une

Cela nécessite également un systéme de gestion des
utilisateurs et des accés et un enregistrement de ce que

16
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Protection des données - quoi ?

= Principes du RGPD
Responsabilité

Belgian Cancer Registry
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Protection des données - quoi ?

= Obligations du responsable du traitement
Politique de protection des données
Data Protection by Design & Default
Lignes directrices, réglementations et accords
Registre des traitements : base juridique de tout traitement, ...
Mesures techniques/organisationnelles
Gérer les violations
Data Protection Impact Assessment (DPIA)
Data Protection Officer (DPO)
Transferts de données

Belgian Cancer Registry
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Protection des données - pourquoi ?

\@ Rapportage

¢ Incidence
e Prévalence

« Survie Article 138 - Loi
coordonnée du 10 mai
2015 relative a

""} Evaluation

2 * Détection , N
o précoce I'exercice des
= * qaitement professions de santé

4@ Recherches
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19

o)
=/
<

Belgian Cancer Registry

\_: Protection des données - pourquoi ?

Les violations du RGPD peuvent entrainer pour le Registre...

- Dommages a l'image
« Perte de confiance envers les personnes impliquées
et les parties externes

+ Perte de financement

» Frais juridiques en cas de condamnation pour
violation des régles de confidentialité

« Amendes pour non-respect des régles de sécurité

www.kankerregister.org | www.registreducancer.org
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- Protection des données - pourquoi ?

Une violation des données peut entrainer pour la personne
concernée...

Stigmatisation des patients sur le plan social ou
professionnel

Des statistiques et des recherches
erronées/imprécises peuvent conduire a de fausses
conclusions qui pourraient, hypothétiquement,
avoir un impact indirect sur les soins prodigués aux
patients

Perte financiére indirecte pour le patient qui
est/était atteint d’un cancer

Belgian Cancer Registry

www.kankerregister.org | www.registreducancer.org
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_ - Protection des données - comment ?

Communication de données personnelles (sensibles) entre
les hopitaux - le Registre

[ = |
1

§

Téléphone Secure File Transfer

Protocol (sFTP)

Belgian Cancer Registry

9/11/2023
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007 . ,
- Protection des donnees - comment ?

(P

Communication de données personnelles (sensibles) entre
les hopitaux - le Registre

Belgian Cancer Registry
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F0—01 : ,
- Protection des donnees - comment ?

Communication de données personnelles (sensibles) entre
les hopitaux - le Registre

sFTP : https://sftp.kankerregister.be

A
si [ — |
« vous n‘avez pas regu/avez oublié votre identifiant
et mot de passe

« votre mot de passe a expiré (validité de 14 jours) l' @

veuillez contacter votre personne de contact au sein
du Registre Secure File Transfer
Protocol (sFTP)

Si celle-ci est inconnue : vous pouvez contacter le
Registre via info@registreducancer.org ou par
téléphone via le 02/250 10 10

Belgian Cancer Registry
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. Protection des données — comment ?

J,HJ_I-—

Belgian Cancer Registry
| | Il [ I
/Registratie-Preventie/UA
testt[X]
Upload file
Charger un fichier Upload
Log Out

+ Cliquez sur ‘Browse’

« Sélectionnez le
fichier a charger

+ Cliquez sur ‘open’

» Cliquez sur ‘Upload’

Les conditions d'utilisation paur ce service sont disponible ici.
De gebruiksvoorwaarden voor deze dienst kan u hier vinden,

Belgian Cancer Registry
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M - 14
Protection des donnees - comment ?
-
Belgian Cancer Registry
f I Il [ I
/Registratie-Preventie/UA
testt[X]
Upload file
Télécharger un fichier Upload
M Cquuez sur le nom :2[():uﬂllm d'utilisation pour ce service sont disponible ici.
du fichier que vous De gebruiksvoorwaarden voor deze dienst kan u hier vinden.
souhaitez
télécharger
(test.txt)
Belgian Cancer Registry
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Protection des données - comment ?

J,HJ_I-—

Belgian Cancer Registry
i 1 )
/Registratie-Preventie/UA
testt[X]
Upload file
Supprimer un fichier Browse... | [ Upload
Log Out

» Cliquez sur la croix
rouge a coté du
nom du fichier

Les conditions d'utilisation paur ce service sont disponible ici.
De gebruiksvoorwaarden voor deze dienst kan u hier vinden,

Belgian Cancer Registry
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Protection des données — comment ?
- JJ/MM/AAAA :
- LEEP et hystéroscopie diagnostique avec curetage --> Carcinome
Quelques exemples séreux de haut grade d’origine miillérienne (FIGO IlIc/IV).
- JJ/MM/AAAA : début de la chimiothérapie
Comment dois-je enregistrer un myélome , R - —U( MM/AAAA : . , )
indolent : comme un IgM MGUS ou comme - hys_terec.torme lz,xparoscc_)mque avec omentectomie et résection
un myélome multiple ? ganghonnz\ure : adenoc‘:arcmome séreux de haut grade originaire de
I’endomeétre avec présence de métastases dans les deux ovaires.
Conclusion du débulking aprés thérapie néo-adjuvante :
Révision XXXXX : Diagnostic d’adénocarcinome séreux de haut grade provenant de
Ponction du sein droit T’endométre avec métastases dans les deux ovaires.
(numéro de référence Localisation - Endomeétre
XXXXXX) Degré de différenciation - De haut grade (peu diffégencié) - FIGO
Image d’une prolifération grade 3.
tumorale mal définie a - Invasion tumorale jusque dans la sé
ellules fusiformes. Sur base - Invasion dans les deux ovaires|
PAS DE COPY |0 15 morphologie et du profil - Parametres sains.
PASTE immunohistochimique, un ER ++, PR ++..
diagnostic de fibromatose de - Cela s’enregistre donc : c54.1 - 8441/3
type desmoide est retenu. Cela signifie-t-il donc bien que I'adénocarcinome n’était pas
Suivi en : Orthopédie originaire du péritoine ?
Info supplémentaire : Aprés
screening génétique, La note de la page 134 du livre TNM ‘In the case of
le diagnostic de fibromatose multiple simultaneous tumours, the tumour with the
de type desmoide extra- highest T category is classified and the number of
abdominale est confirmé = o separate tumours is indicated in parentheses, e.g.,
8821/1 T2(5)’ est-elle applicable également pour les
BelgianCancerRegistt  Cotte 1ésion doit-elle étre mélanomes, ou est-ce juste pour les carcinomes ?
enregistrée ?

9/11/2023 www.kankerregister.org | www.registreducancer.org
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- Protection des données - comment ?

Communication de données personnelles (sensibles) entre
les hopitaux - le Registre

L’e-mail n’est pas un support approprié pour
communiquer des données personnelles (sensibles) !

« Qui se cache derriére I'adresse e-mail n’est pas
toujours clair

- Fraude (phishing et usurpation d‘identité)

+ Le destinataire est-il autorisé a recevoir les
informations ?

« Fort risque d’erreur humaine

Ordomedic | Lignes directrices pour les médecins concernant le...

Belgian Cancer Registry
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Katia Emmerechts Roselien Pas An Vijverman
Fondation Registre du Cancer Fondation Registre du Cancer  DPO- Dewallens&partners

dpo@registreducancer.org

Belgian Cancer Registry
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Qualité des données

Belgian Cancer Registry
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WBCR - BATCH

Les données peuvent étre livrées au Registre de 2 maniéres différentes :

= WBCR
+ = application en ligne pour I'enregistrement du cancer
+ flux continu
« contrbles internes : garantir une certaine qualité des données
transmises

= BATCH
- =1 fichier avec toutes les données du cancer
« 1 livraison par année d’incidence
« contrdles internes recommandés, mais spécifiques a I’'hopital

Belgian Cancer Registry
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9~ Checklist BATCH

Belgian Cancer Registry

CHECKLIST POUR LES PROGRAMMIES DE SOINS

= Checklist élaborée par le Registre pour aider les programmes de
soins qui livrent leurs données par Batch, mais peut également étre
intéressante pour les programmes de soins qui utilisent la WBCR
= Liste de checks en rapport avec :
+ L'exhaustivité des enregistrements ex : toutes les tumeurs in situ

(comportement /2) ont-elles bien été enregistrées, notamment au niveau du célon-rectum, de la
peau, du sein, du col utérin et du systéme urinaire (fréquentes dans ces organes) ?

+ Le code topographique ex : sous-localisation toujours indiquée pour les tumeurs de
I'estomac, du cdlon et de la peau ?

* Le code morphologique ex : adénome de I'hypophyse = PitNET: a coder comme
8272/3 (et pas 8272/0 ou 8140/0)

» La base de diagnostic ex : utilisez a partir de I'année d'incidence 2023 la nouvelle liste
des codes histologiques spécifiques possibles en combinaison avec la base de diagnostic 5/6/7.

« La classification TNM ex: pas de pT invasif (pT1, pT2, pT3, pT4) pour des tumeurs de
comportement /2

* Quelques vérifications supplémentaires ex : le score de performance OMS a-
t-il bien été enregistré pour toutes les tumeurs ?

Belgian Cancer Regsty I Checklist disponible sur notre site internet ]

-
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2~| Contrdles WBCR

= Dans la WBCR, I'exactitude des codes saisis et la combinaison de certaines
variables sont vérifiées. Si le code et/ou la combinaison est impossible ou
improbable, un message apparaitra (dans la WBCR).

= Ily a2 possibilités :
- FAUTE/ERREUR
= le code renseigné (ou la combinaison de variables) est impossible
- Un tel enregistrement doit toujours étre corrigé et ne peut plus étre
traité/livré ainsi.

= le code renseigné (ou la combinaison de variables) est improbable
et demande une vérification.

- Soit I'enregistrement est incorrect et doit étre corrigé,
soit I'enregistrement est quand méme correct et peut étre approuvé
et envoyé (‘approved’), a I'aide d’une justification en commentaire

Plus d’info sur l'utilisation des champs commentaires :
voir le document ‘Conseils pour remplir les champs commentaires’
(derniére version de septembre 2023) sur notre site internet

Belgian Cancer Registry

-
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Locatisation de la tumeur primitive ()

Erreur WBCR : exemple

Formulaire pour un nouveau diagnostic

Date dincidence () 01/08/2023 Changer I date Erreurs
Hoyen de diagnostic (@) | 2 - histologie wmeur primitive v|

« Cette page contient des erreurs

Score OMS au diagnostic @) | 0 - asymptomatique, activité normale ~] 1. 9129 mest pas une valsur autorisée pour HISTOLOGY

‘ C50.1 Région centrale du sein e

Lateralite
@ @ Gauche (:) Droite O Organe impair O Inconnu ®

Disgnostic istologiaue @  [9120 |3 | ‘

]
. . . 1
| Adaptez le code histologique avant d’envoyer I’enregistrement ! :

e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e

Belgian Cancer Registry
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Erreur WBCR : exemple

Formulaire pour un nouveau diagnostic

Date dincidence @) 010812023 Chinger (s date

Moyen de diagnostic @[> ramplir ou passer v
Score 015 au diagnostic @) [0 - ique, activite normale V]
Losatiation de 3 tumeur pimitive @) [C50 1 Région centrale du sein 3
L @ @ Gacne O brotte Oorpane mpair O ncanns » iz

Disresticistoiosioue @) (3800 |{3 | Adenocarcnome canaishe nfitrant, SAI |
EaE :
Degré de diférenciation @) « (Cetie page contient des erreurs

Te@ [T (M e ] 1. &st un champ obligatoirs
Tpsaerawe @ 5 [T e [ Jen [ [ 2. est un champ obligatoirs

Autres casifcatonscinaues @) Tpe: [ romplissez v S20k: | ]

® ® [03/0812023 [ s5/mmasss O pas connu O pas applicable

Traitements oéja recus @)

Pande vaenentuténes @ [ ;[ | ]|

10 -Chirurgie 40 - Chimiothérapie 85 - Traitement paliiatif
15 ] é de thérapie

0 @ & erapie 95 - Refus therapie

- iothe 99 Incannu
30-Isotopes 80 - Autre forme de traitement (remplir)

:Complétez la base de diagnostic et le plan de :

1 traitement ultérieur avant d’envoyer I'enregistrement ! |

Belgian Cancer Registry
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Erreur WBCR : exemple

Formulaire pour un nouveau diagnostic

Date dincidence (@) 01/08/2023

Moyen de diegrostic @) 2 - istologie tumeur primitive

Score 011 au diagnostic @) 0 - asymptomatique, activité normale

Locatisation de la tumeur primitive (@)  C50.1 Région centrale dusein

Erreurs.

Latéralité ) Gauche

@ 03 ire infilrant, 51

e 1. La date de premisr traitement nie peut pas précéder [a date dincidence
Degré de différenciation @

T cinioue @ e 1eN oon 0
THM pathologique (@) T 1pN 0pM  ypTHM Mon
Autres classifications cliniques @ _Type: _Stade:

Date de cébut d premier raltement  14/07/2023

Traitements 3éja recus @ 1020

Plan de traitement ultérieur @ 90

10+ Chirurgie 40~ Chimiothérapie 55 - Traitement palliatif
15 - Greffe ge moglle osseuse 50 - Hormonotherapied - Fas de theérapie
iothe érapi - Refus thérapie
- érapi 95 - Inconnu
30- 1sotopes B e et teEr)

H Rectifiez la date d'incidence et/ou la date de début du }
L premier traitement avant d’envoyer I’ enreglstrement ! '

9/11/2023 www.kankerregister.org | www.registreducancer.org

37

Erreur/avertissement WBCR : exemple
| Modifiez les données personnelles et/ou
Ia localisation de la tumeur primitive
Lavant d’envoyer I'enregistrement !

Formulaire pour un nouveau diagnostic

Date d‘incideﬂca@ 01/08/2023 | Erreurs

Mayen de diagnostic (@) 2 - histologie tumeur primitive 1. L& localisation primaire de (a tumeur mest pas possibile chez une femme

Score ONS au diagnestic ) 0 - asymptomatique, activite normale

Localisation de la tumeur primitive (§))  C61.9 Prostate SAI | R

Latéralité @@)  Organe impair
{. La'topographie st improbable chez un personne e 38 ans
Diagnostic histologique @ 8140/3: Adénocarcinome, SAl

:Verlﬂez si les informations saisies sont effectivement .
I correctes. Si c’est le cas, ajoutez un commentaire clair }
{avant d’ envoyer I'enregistrgment ! Ex : tumeur de la prostate |
iconfirmée chez unjeune patient | e L

www.kankerregister.org | www.registreducancer.org
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Date dincidence @
Moyen de diagnostic @

Score OMS au diagnestic @

Formulaire pour un

01/08/2023
2 - histologie tumeur primitive

0 - asymptomatigue, activité normale

Avertissement WBCR : exemple

nouveau diagnostic

1. La combinaison localisation primaire de 1a tumeur et ia morphologiz 2st improbable

|Locah'satwn de La tumeur primitive @)

€50.9 Sein SAI (3 Fexclusion de la peau du sein C44.5) |

Latéralité ()

Gauche

| Diagnostic histologique (@)

9180/3: Osteéosarcome, SAI |

Les données introduites sont improbables. Pour

Belgian Cancer Registry

9/11,

Vérifiez si les informations saisies sont
effectivement correctes. Si c’est le cas,
ajoutez un commentaire clair avant

d’envoyer |'enregistrement ! Ex : il s’agit
bien d’un ostéosarcome primitif du sein

continuer, veuillez introduire un

/2023

www.kankerregister.org | www.registreducancer.org
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Date dincidence @

Moyen de diagnostic (g))

Score OMS au diagnostic @
Localisation de la tumeur primitive @

Lateraliteé @

Avertissement WBCR : exemple

Formulaire pour un nouveau diagnostic

01/08/2023
2 - histologie tumeur primitive
0 - asymptomatique, activité normale

£18.1 Appendice

1. Cette combinaizan morphoiogie - compartement et improbable

Organe impair O ————— -

Diagnastic histalogique ()

B480/2: |

Belgian Cancer Registry

Les données introduites sont improbables. Pour continuer, veuillez introduire un

Vérifiez si les informations saisies sont
effectivement correctes. Si c’est le cas,
ajoutez un commentaire clair avant

d’envoyer l'enregistrement ! Ex : HAMN

9/11/2023
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Avertissement WBCR : exemple

Formulaire pour un nouveau diagnostic

Date dincidence () 01/08/2023 Avertissements
Mioyen de diagnostic (§) 2 - histologie tumeur primitive
Store OMS au diagnostic (§) D - asymptomatique, activité normale
Localisation de la tumeur primitive ()  C50.1 Région centrale du sein
Latéralité () Gauche
Diagnostic histologique @) 8500/3: Adénocarcinome canalaire infiltrant,
Degreé de différenciation (@)
TNMclinique @) T 3eN Och 0
THM pathologique @) pT OpN OpM  ypTHM Oul
Autres classifications clinigues @) Type:  Stade:

Date de debut du premier traitement  03/08/2023

Traitements déja recus @) 40 10

Plan de traitement ultérieur @) 50

pTO ou pTis en combinaison avec le comportement /3 est

seulement possible dans le cas d’'un ypTNM !

Si le pathologue parle d’un pTO aprés une 2éme résection, ou la totalité

de la tumeur a déja été retirée durant la 1ére résection (par exemple
Belgian Cancer Registry polypectomie, TURB ou biopsie dans laquelle la totalité de la tumeur est

' ’ ' ' réséquée) : notez le pT de la 1ére résection, et NON pT0 !

41

Pas d’erreur/avertissement # tout est correct

* Exhaustivité des enregistrements :
+ Tous les diagnostics de cancer qui rentrent dans les
critéres d’inclusion du Registre du Cancer sont obligatoires
pour I'enregistrement.

Plus d’info sur ‘Que faut-il enregistrer ?’
voir formations, session 1 de 2023

+ Toutes les variables sont obligatoires pour

I’ enreg|strement si applicables

Ajoutez une justification en commentaire si une variable n’a pas pu étre
renseignée, par exemple latéralité inconnue (pour les organes pairs), ...

+ CTNM encodé lorsque cela est possible ? Osez enregistrer un cM0 (une
anamnése et un examen clinique suffisent pour cela)

+ PTNM encodé lorsque réalisation d’une chirurgie comme traitement
primaire ou ypTNM encodé lorsque réalisation d’une chirurgie apres
traitement néo-adjuvant ?

Belgian Cancer Registry

-
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Pas d’erreur/avertissement # tout est correct

Exactitude des enregistrements :
+ La date d’incidence et base de diagnostic ont-elles été
correctement déterminées ?

Plus d’info sur les nouvelles directives pour déterminer la date
d’incidence et la base de diagnostic
voir formations, session 5 de 2022 et session 1 de 2023

» Le code topographique est-il cohérent avec le code histologique ?
ex : un méningiome est toujours enregistré dans les méninges C70
+ Les valeurs TNM renseignées correspondent-elles bien aux valeurs
reprises dans le chapitre TNM correspondant ?
ex : pour les tumeurs des ovaires, la catégorie T4 n’existe pas
« La bonne sous-catégorie a-t-elle bien été enregistrée ?
ex : pour le larynx, distinction a faire entre T4a en T4b
> intérét pour le staging Stage IVA Tia NO, N1 Mo
TL.T2.T3.T4a N2 MO

Stage IVB T4b Any N Mo
AnyT N3 Mo

Belgian Cancer Registry
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Que faire en cas de corrections/ajouts pour
des enregistrements déja envoyés (WBCR) ?

Vous avez envoyé 2 enregistrements qui sont parfaitement

identiques ?

- ce n’est pas un probléme. Ces deux enregistrements vont étre
couplés ensemble dans notre base de données.

Votre 1¢" enregistrement est incomplet et vous désirez soumettre un
complément ?
- vous pouvez réaliser un 2éme enregistrement avec les rajoutes.

Votre 1¢" enregistrement n’est pas entiérement correct ?
- envoyez un 2¢™Me enregistrement avec les corrections et mentionnez
clairement en commentaire ce qui a été corrigé.

Vous avez envoyé un enregistrement complétement faux ?
Ex : un enregistrement avec un numéro NISS incorrect
- veuillez prendre contact par téléphone avec votre personne de

contact au sein du Registre afin que nous puissions aller supprimer cet
enregistrement de notre base de données.

menerlg@S€_d€ données, mais pas directement dans la WBCR !!!

Attention : nous pouvons apporter des modifications a notre

-
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Date de début du premier traitement et plan
de traitement
RAPPORT DE FEEDBACK - année d’incidence 2022 :

9 VARIABLES TRAITEMENTS

Les variables liées 3

des
importantes, et certaines informations sont hélas parfois manquantes.

tres

Vous trouverez ci dessous un tableau reprenant le nombre denregistrements pour lesquels vous 'avez pas

p
vides ou uniquement un traitement inconnu.

quels il 'y 2

Nombre totsl

Nombre justfe en commentaire

Envogsements sars dte e premer atement

"

o

o

Plus d’info sur l'utilisation des champs
commentaires :
voir le document ‘Conseils pour remplir les
champs commentaires’ (derniére version de
septembre 2023) sur notre site internet

= Date de début du premier traitement :
« Siconnue : obligatoire pour I'enregistrement
« Eventuellement la date a laquelle ‘le patient refuse tout traitement’
ou ‘on décide de ne pas traiter le patient’
 Si transfert vers un autre hopital pour traitement : le mentionner
en commentaire
+ Controle supplémentaire de la date d’incidence
* Plan de traitement:
« Apergu global
+ Aide supplémentaire a la validation des enregistrements par le
Registre
+ Analyses épidémiologiques

Belgian Cancer Registry

Ces informations sont cruciales pour nous : renseignez-les

'”' donc de la maniére la plus compléte et correcte possible !

45

Belgian Cancer Registry
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Exercices
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5::5 Exercice 1

Zichen-Zussen-Bolder

Quel est le type de données reprises dans le tableau ci-dessous ?
Données non codées/ Données codées / Données anonymisées

ICD1I0 [Label  [Sex Zipcode [Incidence {Age categdN

C50 Breast 2] 1234 2005|45-49y 0
C50 Breast Fl 1234 2005|50-54y 1
C50 Breast 2 1234 2005|70-7dy 2
c50 Breast 2 1234 200575-79y 2
€50 Breast 2 1234 2005]85+ 1

Belgian Cancer Registry

J.H-'—

Il s'agit de données codées = Informations relatives
a une personne physiquement identifiable
(il y a trop d’informations qui peuvent mener a une
identification indirecte)

47

5:}3 Exercice 2

envoyées.

+ Le RGPD est-il d’application ?
+ Le traitement est-il l1égal ?
« Qui doit faire cette demande ?

+ Le Registre peut-il envoyer cette
copie électronique par mail ?

Belgian Cancer Registry

J.H-'—

CAS Traitement des données : Un programme de soins en
oncologie reconnu souhaite, sur demande, obtenir de la part du
Registre une copie électronique compléte des données qu'il a

- OUI (données personnelles sensibles)

> OUI (Art. 138, §2, 7 °loi coordonnée
du 10 mai 2015)
- Le coordinateur oncologique

- NON, la communication se fait via
sFTP

48
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EZ}’ Exercice 3

Formulaire pour un nouveau diagnostic

[Que peut-on améliorer ici ?]

Date dincidence @ 29/10/2020 Changer la date

Mayen de diagnostic @ \ 2 - histologie tumeur primitive ~ ‘
Score OMS au diagnostic 1 - symptomatique, ambulant A f I \
@ [i-sympomaig ‘ Lorsqu’un pTNM est

Localisation de La tumeur primitive () [C67.1 Déme de la vessie p re nseig né. on s’attend a
'
Lttt @ O Goune O proita ® organe impair O Incannu trouver une chiru rg ie
Diagnostic histologique (@) ‘8120 M 3 |Cammome & cellules transitionnelles, SAI | (Cod el 0) dans le P la n

Degré de différenciation () de tra iteme n‘t'
Thikcinique @ <7 [7 v | EN \ - Ne fait pas partie des
TNM pathologique @) I pT ‘ 1 |=N ‘ ‘,,M ‘ |ypmM =] co ntl’6 |eS de Ia WBCRI
- & v
--> remplissez w | Stade:
Date de début du premier "5“5“‘%3 ® M jimm/asas O Pas connu O Pas appicable

f
Tratements dsja resus @ 1 (7 |= ‘ I I i |
1
Plan de traitement ultérieur @) I [gg
U LI \ I I I |

Autres classifications cliniques @ Type:

Belgian Cancer Registry

9/11/2023 www.kankerregister.org | www.registreducancer.org
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EZ}’ Exercice 4

Formulaire pour un nouveau diagnostic

Date dincidence () 28/10/2020 Changer la date Que peut_on amé”orer |C| ')]

Moyen de diagnostic (§) \ 2 - histologie tumeur primitive w. \

Score OMS au diagnostic @ \2 - symptomatigue, alité < 50% de la journée V\

Localisation de la tumeur primitive () \CB 4.1 Lobe supérieur du poumon @

" O st B O e o O @46/3: NSCLC donﬁ

Diagnostic histalo; “96 arcinome nen a petites cellules 5 z L
D Lo _JE_F pottes ce tres peu d’information.
Degré de différenciation () Essayez de Vérlfler SI
e N o R o (N un code plus
spécifique peut étre
Autres classifications cliniques @)  Type: \M/Slade: \—/ UtiIiSé, ou ]UStifiez Ie-
Datedo St dupromirtraomest @ [GE/TT/2020 | s O s comnu O pas el code 8046/3 en
Tenenssares® 1 ] commentaire
- Ne fait pas partie
des controles de la

o Y \_  WscrRl )/

THM pathologique (@) pT ‘ | | ENE [ O

Plan de traitement ultérieur @ ‘99 ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

Belgian Cancer Registry
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9/11/2023

O Take home messages

N’envoyez JAMAIS de données personnelles (sensibles) par mail :
utilisez le téléphone et/ou le sFTP.

Utilisez la checklist préparée par le Registre comme aide pour
vérifier vos enregistrements.

Vérifiez toujours que vos enregistrements sont corrects et
complets.

Renseignez la date de début du premier traitement et le plan de
traitement de la maniére la plus correcte et compléte possible.

Belgian Cancer Registry

¥
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Questions ?

training@registreducancer.org

Belgian Cancer Registry

-
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