CHRU maladles rares & BNDMR % BaMaRa CN IL

Banqule MNationale de Données INFORMATIQUE & LIBERTES
Maladies Rares

Vous pouvez, sur simple demande orale ou écrite, recevoir ces informations sur un support écrit

Centre Maladies Rares Labellisé :

Informatisation de vos données personnelles

Dans le cadre de votre prise en charge au sein d’'un centre maladies rares labellisé par le Ministére en charge de la Santé,
notre établissement utilise un logiciel spécifique dénommé BaMaRa permettant d’assurer votre suivi médical et I'analyse
de l'activité du centre afin de mieux évaluer la prise en charge des malades et améliorer le recensement des maladies
rares en France. Dans ce cadre, des rapports réglementaires a destination de la Direction générale de l'offre de soins
(DGOS) du Ministére en charge de la Santé sont régulierement envoyés.

Les données vous concernant (sexe, date et lieu de naissance, lieu de résidence, modalités de prise en charge, antéce-
dents familiaux, suivi de votre état de santé, statut vital, participation a des études ou recherches) sont ainsi traitées sous
la responsabilité de notre établissement, pour une durée de 20 ans. Elles sont collectées directement auprées de vous
lors de votre prise en charge [ou transmises par I’Assistance Publique — Hopitaux de Paris (AP-HP) lorsqu’elles ont été
initialement collectées dans le cadre du projet de recherche sur les maladies rares « CEMARA », autorisé par la CNIL].

Les données collectées sont hébergées sur les serveurs de I'Assistance Publique — Hépitaux de Paris (AP-HP) qui dis-
pose de I'agrément délivré par le Ministére en charge de la Santé, en application des dispositions de I'article L.1111-8 du
Code de la Santé Publique relatif a 'hébergement de données de santé a caractére personnel.

Le médecin présent chez I’hébergeur, garant de la confidentialité des données de santé est Monsieur le Docteur Daniel
REIZINE - AP-HP - DSI PATIENT - Hbépital Rothschild - 33, Bd de Picpus, 75571 Paris Cedex 12. Vous pouvez vous op-
poser a I'externalisation de 'hébergement des données en le contactant par courrier postal ou a I'adresse électronique :

medecin.hebergeur@aphp.fr

Vous disposez d’un droit d’accés aux informations vous concernant, afin d’en vérifier 'exactitude et, le cas échéant, afin
de les rectifier, de les compléter, de les mettre a jour, d’'un droit de s’opposer a leur utilisation, et d’un droit d’effacement
de ces données. Vous pouvez exercer ce droit en vous adressant au médecin qui vous prend en charge, ou bien en
adressant un courriel a I'adresse suivante : secretariat.d s@chu-tours.fr

Par ailleurs les données sont susceptibles d’étre réutilisées dans le cadre de la recherche notamment dans la Banque
Nationale de Données Maladies Rares (BNDMR) gérée par I'AP-HP. Pour en savoir plus sur les projets de recherche,
les partenariats envisagés, et les modalités d’exercice de vos droits, vous pouvez consulter le portail d'information de la
BNDMR a I'adresse http://www.bndmr.fr.

Pour toute question relative a la protection des données ou en cas de difficulté sur I’exercice de vos droits, vous pouvez

contacter dpo@chu-tours.fr.




