
Cete base de données de sané ser à réaliser :
des indicaeurs (ou descripeurs) nécessaires au suivi de l’efcacié des mesures du Plan Naonal
Maladies Rares, e un rappor annuel sur les maladies rares en France (cas 1) ;

des éudes, sur les données collectées ou rapprochées à celles d’autres bases de données via le
Sysème Naonal des Données de Sané (SNDS), pouvan générer de nouvelles connaissances sur
les maladies rares, la prise en charge hérapeuque, les praques proessionnelles ou la aisabili-
é d’essais cliniques (cas 2).

Ces analyses de données sont réalisées en respecan la confdenalié des données et seuls des résultats
anonymes e agrégés (globaux) son publiés. Ceci vous perme de conribuer au progrès médical e à
l’amélioraion de la prise en charge des paens. Seuls des proessionnels de l’équipe de la BNDMR e
des chercheurs habiliés pourron analyser les données, conservées dans la BNDMR pendan 20 ans, de
manière sécurisée.

Cete base de données es nécessaire à l’exécuon d’une mission d’inérê public don es invese l’AP-
HP en an que responsable de raiemen. Elle es hébergée en France e auorisée par la Commission
Naonale de l’Inormaque e des Liberés (CNIL). Les recherches qui en découlen son conormes aux
lois e règlemens en maère de proecon des données.

Sécurié e conidenialié de vos données
dans la Banque Naionale de Données Maladies Rares

Madame, Monsieur,

Vous êes aujourd’hui pris en charge dans un cenre maladies rares. Afn d’assurer vore suivi, des données
adminisratves (noms, prénoms, maricule INS...) e médicales (nom de la maladie, médicamens...) vous
concernan son collecées par l’hôpial dans un dossier médical inormatsé.

Ces données seron ransérées, après suppression de vos noms, prénoms et matricule INS, dans une base
de données inormatsée (enrepô) : la Banque Natonale de Données Maladies Rares (BNDMR). Elle ras-
semble les données de ous les patens pris en charge dans les cenres de réérence maladies rares rançais.
Elle a éé créée au ravers du Plan Natonal Maladies Rares 2 e es fnancée par le Minisère de la Sané e
de la Préventon.

Pour les analyses à nalié de piloage (ou de suivi, cas 1), vous disposez d’un droi d’accès et de
recfcaon de vos données ; en revanche les drois d’opposion e d’eacemen son limiés.

Pour les analyses à nalié de recherche en sané (cas 2), vous pouvez vous opposer à l’usage de
vos données, ou à celles de vore enan, sans vous juser. Vous pouvez consuler la lise des
analyses menées sur la BNDMR sur : www.bndmr.r/espace-paens/ransparence/

Le meilleur moyen de aire valoir vos drois es de direcemen vous adresser au médecin qui vous a pris
en charge dans le cenre de réérence maladies rares.
Sinon, vous pouvez vous adresser à l’équipe de la BNDMR via le ormulaire en ligne disponible à l’adresse
suivane : www.bndmr.r/espace-paens/mes-drois/

En cas de difculés, vous pouvez conacer le Délégué à la Proecon des Données de l’AP-HP ou adresser
une réclamaon à la CNIL.

L’exercice de vos drois sera sans conséquence sur vore prise en charge e la qualié de vore relaton avec
les équipes médicales e soignanes.

Pour en savoir plus : www.bndmr.fr/espace-patens/informatons-legales/


