
Cete base de données de sané ser à réaliser :
des indicaeurs (ou descripeurs) nécessaires au suivi de l’efcacié des mesures du Plan Naonal
Maladies Rares, e un rappor annuel sur les maladies rares en France (cas 1) ;

des éudes, sur les données collectées ou rapprochées à celles d’autres bases de données via le
Sysème Naonal des Données de Sané (SNDS), pouvan générer de nouvelles connaissances sur
les maladies rares, la prise en charge hérapeuque, les praques proessionnelles ou la aisabili-
é d’essais cliniques (cas 2).

Ces analyses de données sont réalisées en respecan la confdenalié des données et seuls des résultats
anonymes e agrégés (globaux) son publiés. Ceci vous perme de conribuer au progrès médical e à
l’amélioraion de la prise en charge des paens. Seuls des proessionnels de l’équipe de la BNDMR e
des chercheurs habiliés pourron analyser les données, conservées dans la BNDMR pendan 20 ans, de
manière sécurisée.

Cete base de données es nécessaire à l’exécuon d’une mission d’inérê public don es invese l’AP-
HP en an que responsable de raiemen. Elle es hébergée en France e auorisée par la Commission
Naonale de l’Inormaque e des Liberés (CNIL). Les recherches qui en découlen son conormes aux
lois e règlemens en maère de proecon des données.

Sécurié e conidenialié de vos données
dans la Banque Naionale de Données Maladies Rares

Madame, Monsieur,

Vous êes aujourd’hui pris en charge dans un cenre maladies rares. Afn d’assurer vore suivi, des données
adminisratves (noms, prénoms, maricule INS...) e médicales (nom de la maladie, médicamens...) vous
concernan son collecées par l’hôpial dans un dossier médical inormatsé.

Ces données seron ransérées, après suppression de vos noms, prénoms et matricule INS, dans une base
de données inormatsée (enrepô) : la Banque Natonale de Données Maladies Rares (BNDMR). Elle ras-
semble les données de ous les patens pris en charge dans les cenres de réérence maladies rares rançais.
Elle a éé créée au ravers du Plan Natonal Maladies Rares 2 e es fnancée par le Minisère de la Sané e
de la Préventon.

Pour les analyses à nalié de piloage (ou de suivi, cas 1), vous disposez d’un droi d’accès et de
recfcaon de vos données ; en revanche les drois d’opposion e d’eacemen son limiés.

Pour les analyses à nalié de recherche en sané (cas 2), vous pouvez vous opposer à l’usage de
vos données, ou à celles de vore enan, sans vous juser. Vous pouvez consuler la lise des
analyses menées sur la BNDMR sur : www.bndmr.r/espace-paens/ransparence/

Le meilleur moyen de aire valoir vos drois es de direcemen vous adresser au médecin qui vous a pris
en charge dans le cenre de réérence maladies rares.
Sinon, vous pouvez vous adresser à l’équipe de la BNDMR via le ormulaire en ligne disponible à l’adresse
suivane : www.bndmr.r/espace-paens/mes-drois/

En cas de difculés, vous pouvez conacer le Délégué à la Proecon des Données de l’AP-HP ou adresser
une réclamaon à la CNIL.

L’exercice de vos drois sera sans conséquence sur vore prise en charge e la qualié de vore relaton avec
les équipes médicales e soignanes.

Pour en savoir plus : www.bndmr.fr/espace-patens/informatons-legales/


