Qu’est-ce que le
Programme canadien de

surveillance pediatrique?

Le Programme canadien de surveillance pédiatrique (PCSP) a été créé en 1996
pour étudier des maladies et des troubles de santé rares touchant les enfants et
les adolescents canadiens. Il s’agit d’un projet conjoint de ’Agence de la santé
publigue du Canada et de la Société canadienne de pédiatrie.

Que fait le PCSP?

Le PCSP recueille de I'information
aupres des pédiatres de tout le Canada
afin d’étudier des maladies et des
troubles de santé rares touchant les
enfants et les adolescents.

Comment fonctionne le
PCSP?

Chaque mois, le PCSP demande a
plus de 2800 pédiatres et médecins
spécialistes s’ils ont vu un enfant ou
un adolescent atteint de I'une des
maladies ou de I'un des troubles de
santé a I’étude. Si c’est le cas, ces
médecins sont invités a en informer le
PCSP, puis a répondre a des questions
au sujet du cas.

L’information est recueillie dans le
respect de la Loi sur I’Agence de la
santé publique du Canada (article 3[15])
et de la Loi sur le ministere de la Santé
(article 4[2)).

Comment Pinformation
est-elle utilisée?

Le PCSP nous aide a mieux
comprendre les maladies et troubles
de santé rares en vue d’améliorer les
soins médicaux et les politiques en
matiére de santé visant les enfants et
les adolescents. Le PCSP nous aide
€galement a comprendre les nouveaux
enjeux de santé pour que nous soyons
préts a agir rapidement.

Renseignements :

Comment assurer la protection
de l'information?

Le PCSP respecte des politiques et
protocoles rigoureux pour assurer la
protection de I'information et respecter les
lois fédérales et provinciales applicables.
Des mécanismes de protection physique
et technique sont en place, tels que
I’entreposage des données du PCSP dans
un établissement sécurisé et la restriction
de 'acces aux données. Pour en savoir plus
sur les politiques et protocoles du PCSP,
consultez le site www.pcsp.cps.ca/about-
apropos/politiques-et-fonctionnement.

Toutes les mesures sont prises pour
protéger les renseignements personnels
des patients. Nous n’amassons pas de
données d’identification directes, comme
le nom, I’adresse ou le numéro du dossier
médical. Nous ne prenons pas contact
avec les familles ni avec les enfants ou les
adolescents.

L'information recueillie par I’entremise du
PCSP est soumise a la Loi sur la protection
des renseignements personnels du Canada.

La participation est-elle
obligatoire?

Non, la participation n’est pas obligatoire. Si
vous ne souhaitez pas participer, informez-
en votre dispensateur de soins. Votre refus
de participer signifie que le PCSP n’utilisera
pas I'information vous concernant, ce qui
n’aura aucun effet sur les soins médicaux
que Vous recevrez.
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