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

[bookmark: _GoBack]
Vos données personnelles informatisées

Ce service hospitalier est labellisé centre de référence ou de compétences maladie rare par le ministère en charge de la santé. 

Les renseignements administratifs, sociaux et médicaux vous concernant sont traités par des logiciels informatiques. Ces données servent notamment à faciliter la gestion administrative de votre dossier, la production de soin, la facturation des actes médicaux, la télétransmission des feuilles de soins, l’édition des résultats d’examens. Dans le cadre de votre prise en charge au titre du centre labellisé, certaines de vos données (sexe, date et lieu de naissance, lieu de résidence, modalités de prise en charge, antécédents familiaux, suivi de votre état de santé, statut vital, participation à des études ou recherches, données socio-professionnelles et qualité de vie)  pourraient être collectées et utilisées à des fins de travaux statistiques servant à l'analyse de l'activité du centre, mais aussi à mieux évaluer la prise en charge et améliorer le recensement des maladies rares en France.

Les traitements de ces informations respectent les dispositions de la Loi informatique & Libertés*.

Les données de santé à caractère personnel, directement nominatives, ainsi collectées vous concernant, peuvent être hébergées à l’extérieur de l’établissement, par un hébergeur. Cet hébergeur dispose de l’agrément délivré par le Ministère en charge de la Santé, en application des dispositions de l’article L.1111-8 du Code de la Santé Publique relatif à l’hébergement de données de santé à caractère personnel.

Vous disposez d’un droit d’accès aux informations vous concernant, afin d’en vérifier l’exactitude et, le cas échéant, afin de les rectifier, de les compléter, de les mettre à jour, d’un droit de s’opposer à leur collecte pour des motifs légitimes, ou du droit d’en demander la suppression. Vous pouvez exercer ce droit en vous adressant à XXX, ou bien en adressant un courriel à l’adresse suivante : XXX@XXX
À noter que pour les données médicales vous concernant et enregistrées par l’équipe de soin qui vous prend en charge :
· tout médecin désigné par vous peut également en prendre connaissance.
· sauf opposition de votre part, ces données, préalablement rendues non-nominatives, peuvent faire l'objet d'analyses statistiques pour la santé publique par l’équipe médicale responsable de vos soins ou par d'autres professionnels de santé dûment habilités n'appartenant pas à votre équipe de soin, le résultat de ces exploitations ne pouvant permettre de vous ré-identifier.

Vous pouvez à tout moment exprimer votre opposition à cette utilisation des données médicales vous concernant pour la recherche scientifique, en vous adressant à XXX de l’hôpital où vous êtes soigné, ou bien par courriel à l’adresse suivante : XXX@XXX, en exposant les motifs de votre opposition.
Cette opposition de votre part n’affectera en rien votre prise en charge médicale. 

En cas difficultés pour exercer vos droits relatifs aux données hébergées, vous pouvez faire appel au médecin présent chez l’hébergeur : Monsieur le Docteur Daniel REIZINE - AP-HP - CCS SI PATIENT -  Hôpital Rothschild - 5 Rue Santerre – 75571 PARIS-Cedex 12 par courrier postal ou en écrivant à l’adresse électronique : medecin.hebergeur@aphp.fr
Le médecin présent chez l’hébergeur qui, comme le prévoit le code la santé publique, est le garant de la confidentialité des données de santé à caractère personnel hébergées et veille au conditions d’accès à ces données dans le respect de la loi du 6 janvier 1978 modifiée et du code de la santé publique. Ses missions s’exercent dans le cadre de l’organisation prévue dans le contrat (ou la convention) qui lie l’hébergeur au responsable du traitement et dans le cadre de l’exécution de son contrat de travail.

* Loi n°78-17 du 6 janvier 1978 modifiée relative à l’informatique, aux fichiers et aux libertés
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