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Du fait des antécédents de votre enfant, les médecins vous ont expliqué qu'un suivi de
son neurodéveloppement en consultation spécialisée serait souhaitable.

Dans notre région, les professionnels s’appuient sur le Réseau Périnat Nouvelle Aquitaine
(RPNA) afin d’améliorer et d’organiser ce suivi. Le RPNA porte, avec les réseaux Occitanie et
PACA, le parcours COCON qui a débuté le 15/09/2022 pour une durée de 5 ans et qui se poursuivra
au-dela par la mise en place du RSEV (Réseau de suivi de I'’enfant Vulnérable) dans notre région.

Le parcours COCON est un projet expérimental autorisé dans le cadre du dispositif article 51 financé
par la CNAM dont la principale mission est d’améliorer le suivi et la prise en charge précoce des
enfants.

Il s’est déployé en 3 phases sur la région Nouvelle Aquitaine. Votre enfant peut bénéficier du
parcours COCON selon sa date de sortie d’hospitalisation néonatale et dépend du département
ol vous étes domiciliés:

e Tlere phase:apartir dulerjanvier 2023 dans les départements 17, 33, 64 et 87
e 2e phase:apartir duler avril 2024 pour les départements 19, 24 et 86
e 3e phase:apartir du15septembre 2024 pour les départements du 16, 23,40, 47 et 79

Le suivi proposé par les professionnels a votre enfant est recommandé au moins jusqu’a I'’entrée au
CP ou 'dge de 7 ans. Il pourra se poursuivre par la suite en fonction de ses besoins. Vous serez, ainsi
que les professionnels intervenant auprés de votre enfant, aidés a l'organisation de son suivi par
I’équipe de coordination du RPNA.

Ce suivi rassemble des praticiens exercant en libéral, a I'hdpital, a la Protection Maternelle et Infantile
(PMI), en CAMSP et a I’ Education Nationale. lIs font le lien avec les PCO (Plateformes de Coordination
et d’Orientation) et les structures de soins de chaque département.

Dans le cadre du suivi du neurodéveloppement de votre enfant, la coordination de sa
prise encharge avec les différents professionnels qui I’accompagnent est indispensable.

L’ ensemble des professionnels qui s’impliqueront, avec votre accord, dans la démarche de
diagnostic et de suivi du parcours médical et social de votre enfant partageront ses données
informatisées dans le systéme d’information sécurisé basé sur I'outil régional de e-parcours de soins
nommeé Paaco-Globule.

Cet outil numérique mis a disposition par ’'ARS (Agence Régionale de Santé) de Nouvelle Aquitaine,
permet de simplifier et sécuriser les échanges d’informations entre professionnels et avec vous. Il
permet également d’évaluer I'expérimentation COCON et I’évolution de la santé des enfants vulnérables
en Nouvelle Aquitaine en préservant 'anonymisation des données de santé de votre enfant.

Il contient des données a caractére personnel relevant de votre santé et de celle de votre enfant,
de votre situation sociale et administrative (compte-rendu d’hospitalisation, compte-rendu de
consultation ou d’examens médicaux / paramédicaux, demandes d’aides sociales, etc...)

Il est localisé chez un hébergeur certifié de données de santé, vous assurant d’une part une
communication entre les professionnels s’occupant de votre enfant en toute sécurité, et en conformité
avec les regles de confidentialité, et d’autre part vos droits d’acceés, de rectification et d’opposition a
I’échange et au partage des informations recueillies.
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Les informations contenues dans votre dossier sont uniquement utilisées par les professionnels
intervenant auprés de votre enfant pour la bonne coordination de son parcours de santé. Ces
informations sont conservées conformément a I'article R1112-7 du code de la santé publique.

Comment sont utilisées les données ?
Les informations contenues dans ce dossier sont uniquement utilisées :

e A des fins dévaluations de I'expérimentation COCON (conservées 3 ans aprés la fin de
I'expérimentation, comme cela vous est expliqué dans la lettre de la CNAM ci-jointe)

A des fins de coordination de la prise en charge de votre enfant tout au long de son suivi du
neurodéveloppement. Ce suivi pourra se poursuivre au-dela des 7 ans de votre enfant si son état
de santé le nécessite, grace a la communication entre professionnels au sein de I'outil Paaco-
Globule. (Données sécurisées archivées conservées jusqu’a 20 ans aprés la cloture du dossier de
suivi de coordination de votre enfant)

+ A des fins statistiques anonymisées permettant au RPNA de suivre I’évolution de I'état de santé
des enfants vulnérables en Nouvelle Aquitaine.

L'utilisation des données est limitée a ces seules finalités et aucune information n’est vendue ou
diffusée a des tiers dans un but commercial.

Conformément au Réglement Général Européen sur la Protection des Données (RGPD), vous
disposez a tout moment d’un droit d’information (article 13 du RGPD), d’accés (article 15 du RGPD),
de rectification, d’effacement (dans les conditions prévues a l'article 17 du RGPD) des données a
caractére personnel vous concernant et faisant I'objet d’'un traitement dans le cadre de cet outil
(article 16 du RGPD), ainsi gu’un droit d’opposition (article 21 du RGPD) et de limitation (article 18 du
RGPD) du traitement de ces données.

Cesdroits, s’exercent auprées du RPNA, Réseau Perinat Nouvelle Aquitaine, responsable de ces parcours
et de son délégué a la protection des données (DPO). Vous pouvez lui adresser vos demandes :

e par e-mail, a 'adresse électronique suivante : dpo@rpna.fr

e par courrier postal a I'adresse suivante :
Réseau Perinat Nouvelle Aquitaine
185 boulevard Maréchal Leclerc, Immeuble Plaza, Batiment A, 33000 BORDEAUX

Vousdisposezégalementd’undroit deréclamationauprés delaCommissionnationale del'informatique
et des libertés (CNIL), 3, place de Fontenoy TSA 80715 75334 Paris Cedex 0O7.

Le Réseau Périnat Nouvelle Aquitaine vous remercie de votre coopération et reste a votre disposition
pour tout complément d’information
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