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Les travaux d’élaboration du Systéme canadien de surveillance de la sclérose en plaques (SCSSP)
ont débuté en 2011, avec le soutien financier du gouvernement fédéral et la participation d’'un vaste
réseau d’experts, dont le Réseau canadien des cliniques de sclérose en plaques, la Société
canadienne de la sclérose en plaques, des représentants des gouvernements fédéral, provinciaux
et territoriaux, des cliniciens et des personnes atteintes de sclérose en plaques. En 2012, le
SCSSP était prét a recevoir les données des cliniques de sclérose en plaques de tout le pays.

L’objectif était de créer une base de données exhaustive qui fournit des données pancanadiennes
comparables sur la sclérose en plaques afin d’améliorer les soins et la qualité de vie des Canadiens
vivant avec la sclérose en plaques, et d’élaborer des politiques fondées sur des données probantes.
La participation au SCSSP était volontaire et a la discrétion des cliniques, des provinces et des
territoires. Etant donné la faible participation, la base de données n’a pu atteindre la couverture
nécessaire pour fournir des données significatives a I’échelle nationale. L’ICIS a donc mis fin a la
collecte des données du SCSSP en avril 2016. Au moment de sa fermeture, le SCSSP contenait
des données sur environ 7 % des personnes atteintes de sclérose en plaques au Canada, soumises
par 3 cliniques de sclérose en plaques situées au Manitoba, en Saskatchewan et en Alberta.

L'utilisation, la divulgation, la conservation et la destruction des données du SCSSP que détient
I'ICIS demeurent soumises a la Politique de respect de la vie privée, 2010 de I'ICIS et aux
ententes en vertu desquelles les données ont été recueillies au départ. Par conséquent, I'lCIS
entend continuer d'utiliser les données et de les fournir a des tiers, pendant un certain temps,
dans le cadre de son processus de demande de données. L’ICIS se penchera sur la conservation
de ces données lors du prochain cycle de révision de cette évaluation des incidences sur la vie
privée, en 2018, et décidera alors si les données doivent étre conservées ou détruites de fagon
sécuritaire. Le présent addenda sera modifié en conséquence, conformément a la Politique
d’évaluation des incidences sur la vie privée de I'ICIS.

Le fichier minimal du SCSSP, élaboré en collaboration avec les intervenants du domaine, est
'un des principaux produits de cette initiative. Cette norme nationale de collecte de données
sur la sclérose en plaques demeurera a la disposition des intervenants sur le site Web de I'lCIS
(dans le Manuel de ressources du Systeme canadien de surveillance de la sclérose en plaques,
version 2012 : module du dictionnaire de données). Si vous avez des questions sur le SCSSP,

écrivez a sp@icis.ca.
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