°. 2, COmP3aRe
1 LA COMMUNAUTE
‘ \‘ DE PATIENTS

POUR LA RECHERCHE

Description des caractéristiques cliniques et de I'historique des traitements des
participants de ComPaRe atteints de la maladie de Verneuil et comparaison aux
cohortes de malades atteints de la maladie de Verneuil.

Lancement Septembre 2021
Source de données
Plateforme ComPaRe

Données rapportées par les participants

Données démographiques (nom, prénom, date de naissance)

Coordonnées (adresse, courriel, n° de téléphone)

Vie professionnelle

Données relatives a la santé (pathologie, antécédents médicaux, allergie, histoire de la maladie,
examen, diagnostic, prescription, protocole de soin, actes médicaux, etc.) :

Habitudes de vie (mode de vie et comportement)

Données de connexion (date/heure de connexion, etc.)

Durée de conservation des données

Les données utilisées lors de la recherche sont conservées jusqu’a deux ans aprés la derniére
publication des résultats de la recherche ou, en cas d’absence de publication, jusqu’a la signature du
rapport final de la recherche.

Investigateurs — Responsable du traitement

e Dr. Emilie Sbidian, APHP
e Dr. Morgane Condamania, APHP

Aupres de qui s’exerce le droit d’acces ?

Contact ComPaRe : contact.compare@aphp.fr

Coordination ComPaRe : Dr. Viet-Thi Tran, thi.tran-viet@aphp.fr
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