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Madame, Monsieur,

Cette notice a été créée pour vous. Vous y trouverez des informations sur les raisons qui font que vos données de santé peuvent être recueillies et utilisées. 
 
Vos données peuvent aider votre médecin à vous soigner. Lorsque vous consultez votre médecin généraliste, et que vous récupérez vos médicaments à la pharmacie avec une ordonnance, ou que vous êtes hospitalisés, certaines de vos informations de santé sont enregistrées. Elles permettent la prise en charge de vos propres soins.  
 
Vos données peuvent aussi servir à la recherche, afin de trouver des solutions qui améliorent la santé de tous. Ce sont vos données, et celles d’autres personnes qui ensemble sont étudiées pour améliorer la connaissance sur les maladies, et mieux les traiter.  
 
C’est pourquoi le CHU de Brest mène cette recherche.  
 
Cette notice est là pour vous fournir toutes les informations sur celle-ci : les objectifs poursuivis, les personnes qui la gèrent, les données qu’elle contient, les droits dont vous disposez… 
 
1. Quel est l’objectif de la recherche ?
L’objectif de l’utilisation de vos données personnelles de santé est de mettre en œuvre une recherche appelée PERFOR. Cette recherche a pour but d’évaluer le risque de perforations digestives chez les patients atteints d’artérite à cellules géantes ou de pseudo-polyarthrite rhizomélique et traités par tocilizumab, par rapport à ceux traités par corticoïdes seuls.
L’utilisation des données pour cette recherche se fera dans un cadre très sécurisé. En effet, l’accès à vos données se fera sur une plateforme technologique sécurisée, expertisé par la CNIL et conforme aux exigences du référentiel de sécurité du SNDS.
2. Qui met en œuvre la recherche ?
Un organisme a décidé de mener cette recherche et des moyens pour y parvenir : il s’agit du CHU de Brest, c’est une structure publique, située au 2 avenue Foch 29200 Brest. Les membres de l’équipe de recherche habilités à réaliser les analyses accèderont aux données de la recherche sous la responsabilité du coordonnateur. Ils sont soumis au secret professionnel et ont suivi un parcours de formation spécifique à l’utilisation des données du SNDS.
La mise en œuvre de cette recherche s’inscrit dans le cadre de l’exécution d’une mission d’intérêt public dont est investi le CHU de Brest.
3. Quelles données sont mises à disposition pour la recherche ?
Sont concernés par cette étude les patients chez qui un diagnostic de pseudo-polyarthrite rhizomélique et/ou d’artérite à cellules géantes a été posé entre 2008 et 2024. Les données utilisées pour cette étude incluent des informations issues de votre prise en charge médicale entre 2008 et 2024. Ces informations sont issues des bases du SNDS, notamment le PMSI (Programme de Médicalisation des Systèmes d'Information) et le DCIR (Données de Consommation Inter Régimes). Les données personnelles utilisées incluent le mois et l’année de naissance, les dates de soins, les médicaments délivrés, les diagnostics associés à vos hospitalisations et la date de décès le cas échéant. 

4. Peut-on m’identifier ?
La recherche ne contient aucune donnée administrative permettant de vous identifier directement telle que les noms, les prénoms, les coordonnées postales, électroniques et téléphoniques, les coordonnées bancaires et le numéro de sécurité sociale. Elle sera réalisée via le portail de la Caisse Nationale de l’Assurance Maladie (CNAM) au sein duquel un numéro non identifiant vous est attribué. Aucune donnée individuelle ne sera exportée du SNDS. Les résultats de la recherche seront toujours présentés de manière agrégée de telle sorte qu’il ne soit pas possible de vous identifier.  

5. Combien de temps mes données sont-elles conservées ?
Les données seront mises à disposition pour la recherche pour une durée de 3 ans (la mise à disposition ne peut excéder cinq ans à compter de la dernière mise à disposition effective des données). Cette durée pourra exceptionnellement être prolongée de deux ans. À l’issue de ce délai, les données seront supprimées de l’environnement informatique sur lequel les chercheurs travaillent. Elles ne seront donc plus accessibles par le CHU de Brest.

6. Quels sont mes droits ?
Conformément à l’article R. 1461-9 II du Code de la santé publique, vous disposez de droits d’accès et de rectification concernant vos données disponibles sur le SNDS. Le droit d’opposition ne s’applique pas pour cette recherche entrant dans le cadre de l’accès permanent au SNDS dont le CHU de Brest bénéficie. Vos droits s’exercent auprès du directeur de la Plateforme des Données de Santé ou du directeur de l’organisme gestionnaire d’assurance maladie obligatoire dont vous relevez. 
Pour toute question sur vos droits vous pouvez contacter la/la délégué(e) à la protection des données du CHU de Brest. 
Par mail : protection.donnees@chu-brest.fr 
Sur le portail de transparence (chu-brest.fr) (https ://transparence.chu-brest.fr/)
Par courrier : CHU de Brest Hôpital Morvan DIRECTION GENERALE/ DPO 2 avenue FOCH 29609 Brest

Si vous estimez que vos droits concernant l’utilisation de vos données n’ont pas été respectés, il vous est possible de saisir la Commission Nationale de l’Informatique et des Libertés (CNIL) pour faire une réclamation (https://www.cnil.fr/plaintes ou CNIL - Service des Plaintes - 3 Place de Fontenoy - TSA 80715 - 75334 PARIS CEDEX 07). La CNIL est l’autorité de contrôle chargée de surveiller l’application des règles relatives à la protection des données, afin de protéger les libertés et droits fondamentaux des personnes physiques à l'égard d’un traitement de données.
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