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Madame, Monsieur,

Comme nous vous en avions déja informés, nous
envisageons qu’en plus des renseignements
collectés lors de vos visites dans le centre de
votre région, nous pourrions avoir accés a vos
données collectées par votre centre de sécurité
sociale (traitements, hospitalisations, arréts de
travail, ...). Ceci va nous permettre non
seulement de répondre plus précisément a des
questions scientifiques sur le devenir du
rhumatisme durant les 20 premiéres années mais

aussi a plus long terme (au-dela des 20 premieres
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années) méme si I’on ne vous demande plus de
venir en consultation dans votre centre. Nous
nous devons donc de protéger votre identité et
vos droits en respectant la reglementation en
vigueur. Pour un projet utilisant des données a
caractere personnel (nom, prénom, adresse,
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numéro de sécurité sociale...), les principes
relatifs a la protection des données s’appliquent.
Le droit des personnes vis-a-vis des données
regroupe I’information, 1’acces, la rectification,

I’effacement et I’opposition (cf. schéma).



Seuls les médecins que vous avez consulté et les
personnes habilitées peuvent accéder a vos
informations. Dans le cadre du projet incluant les
données de remboursement, le lien entre le
numéro de sécurité sociale et votre numéro
ESPOIR se fera par une personne appelée « tiers
de confiance » qui ne possede aucune de vos
données. Une fois les données mises a
disposition par Caisse nationale d’assurance
maladie (Cnam), I’équipe en charge des analyses
statistiques travaillera directement sur le portail
de la Cnam avec un acceés personnel et sécurisé.
L’ensemble de I’activité sur vos données est
contrélée. Les analyses s’effectuent sur des
données anonymes et ce depuis toujours, votre
identité reste donc inconnue. De plus dans les
articles, ce sont les résultats de ’ensemble des

patients ESPOIR qui sont publiés et non les

résultats individuels de chacun d’entre vous.

Toutes ces notions seront incluses au contenu de
la lettre d’information relative au projet
ESPOIR-SNDS qui vous sera adressée d’ici la

fin de ’année.

Vous nous avez accordez votre confiance il y a
de nombreuses années et nous avons toujours
respecté vos droits et votre anonymat. Par souci
de transparence nous vous informons des projets
et de I’évolution de la cohorte ESPOIR.

En cas de questions, vous pouvez interroger
votre médecin référent de la cohorte ou contacter
les personnes en charge du projet ainsi que la

déléguée a la protection des données a I’adresse

suivante : cohorte.espoir@gmail.com. Malgré
toutes les précautions prises, si vous estimez que
vos droits n’ont pas été respectés, VOUS pourrez
effectuer une réclamation aupres de la CNIL :

https://www.cnil.fr/fr/adresser-une-plainte.

Nous espérons qu’encore aujourd’hui vous serez
nos partenaires et nous soutiendrez dans ce

nouveau volet de I’étude.

Vous pourrez retrouver les anciens courriers
ainsi que de nombreuses informations sur le site
internet ESPOIR qui est régulierement mis a

jour : http://www.lacohorteespoir.fr/.
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