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Politique de confidentialité  

La protection de la vie privée est importante pour la Fondation de l’Ataxie Charlevoix-Saguenay. 
Que ce soit à travers ses activités ou à l’égard des donateurs, visiteurs du site Web, participants 
et partenaires, la Fondation s’assure en tout temps que la confidentialité des renseignements 
personnels est maintenue et qu’elle respecte les lois applicables en ce sens.  

1.  Quels renseignements nous recueillons 

Nous recueillons des renseignements personnels au moyen de courriels, de formulaires et de 
témoins de notre site Web (cookies). Ces renseignements sont recueillis dans le cadre des 
activités suivantes. 

1.1. Registre de patients 

Nous recueillons des renseignements personnels pour maintenir un registre de patients 
atteints de l'ataxie récessive spastique autosomique de Charlevoix-Saguenay (ci-après 
« l'ARSACS »).  

Les renseignements figurant au registre nous permettent : 
 

 d’avoir une idée de la taille du marché et du potentiel de recrutement pour des essais 
(éléments cruciaux lors de discussions avec les sociétés pharmaceutiques quant aux 
possibilités de développement de médicaments);  

 d’informer les personnes inscrites au registre par courriel d'opportunités de 
participation dans des projets de recherche, essais cliniques et d'autres 
développements importants concernant l'ARSACS; 

 de faciliter la communication avec les chercheurs.   
 
Nous regroupons et dépersonnalisons des données figurant au registre et utilisons ces 
statistiques dans des campagnes de sensibilisation du public et des entreprises, notamment 
en ce qui concerne le marché qui pourrait exister pour, entre autres, des traitements et des 
diagnostics pertinents relativement à l’ARSACS ou pour des essais cliniques. 
 
Nous recueillons ces renseignements directement de vous, ou de la personne ayant l'autorité 
de nous les fournir en votre nom (p. ex. un parent ou un tuteur), lorsque vous entrez ces 
renseignements dans le formulaire prévu à cet effet sur notre site Web. 
 
Les renseignements obligatoires pour chaque patient au registre comprennent : 
 

 les coordonnées du patient (c’est-à-dire, le prénom, nom, adresse postale et courriel) 
ainsi que la date de naissance et le genre; 

 le genre et l’âge du patient;  
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 dans le cas d’une personne de moins de 18 ans, le nom du parent ou de la personne 
ayant l'autorité à consentir en son nom, l’adresse postale du parent ou de la personne 
ayant l’autorité, le courriel du parent ou de la personne ayant l’autorité, le type de 
relation avec le patient ARSACS. 
 

 
Les renseignements optionnels comprennent :  

 le numéro de téléphone du patient; 
 le nom du médecin traitant 
 le numéro de téléphone du parent ou de la personne ayant l’autorité 

 

1.2. Correspondance  

Lorsque vous communiquez avec la Fondation, il est possible que vous nous transmettiez 
des renseignements personnels. 

1.3. Levées de fonds 

Dans le cadre de nos levées de fonds, nous recueillons de nos donateurs leur nom, adresse, 
numéro de téléphone et les données concernant la carte de crédit et le numéro de compte 
bancaire. Nous recueillons ces renseignements afin de traiter le paiement relatif à leur don. 
De plus, ces renseignements sont requis pour pouvoir délivrer un reçu pour don aux fins 
fiscales et pour communiquer avec les donateurs afin de leur transmettre un reçu officiel de 
don.  

1.4. Activités scientifiques  

Nous pouvons recueillir des renseignements personnels dans le cadre des activités 
scientifiques que nous coordonnons en lien à l'ARSACS (par exemple, un symposium 
scientifique et les projets de recherche que nous recevons des chercheurs académiques). 
Cependant nous ne recueillions aucune donnée médicale ou scientifique provenant de 
personnes atteintes de l’ARSACS.  
 

1.5. Site Web 

Nous recueillons des renseignements sur les visiteurs de notre site Web www.arsacs.com. 
Nous recueillons votre adresse IP et la liste des pages Web que vous avez visitées.   
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2.  Qui a accès à vos renseignements 

2.1. Au sein de l'organisme 

Registre de patients. Vos renseignements personnels dans le registre des patients ne sont 
accessibles, au sein de la Fondation, que par l’administrateur du registre de patients. Cette 
personne vous contactera normalement environ une fois par année pour assurer que vos 
renseignements sont à jour. 

Correspondance. Lorsque vous communiquez avec la Fondation, vos renseignements 
personnels ne sont accessibles que par notre équipe chargée des communications.    

Levées de fonds. L’accès à vos renseignements liés aux activités de levées de fonds de la 
Fondation est réservé à notre équipe chargée des communications et aux personnes 
chargées d’émettre les reçus de dons aux fins fiscales.   

2.2. À l'externe 

Registre de patients. Vos renseignements sont stockés dans une base de données codée 
située à Montréal. Des copies de sauvegarde codées de ces données sont maintenues sur 
un service de stockage aux États-Unis fourni par Dropbox Inc.  

Correspondance. La correspondance se fait principalement via le site Web de la Fondation. 
Des tiers fournisseurs de service informatique de maintien, de développement technique et 
d’hébergement peuvent avoir accès à la correspondance de la Fondation afin d’assurer le 
bon fonctionnement du service pertinent. 

Pour des fins de maintien, d’hébergement et de développement technique du registre et du 
site, nous permettons à certains tiers d’accéder au contenu non codé du registre. Cet accès 
est limité à ce qui est nécessaire pour ces fins. Ces tiers fournisseurs sont les sociétés qui 
fournissent des services d’hébergement et de données ainsi que des tiers qui fournissent un 
support informatique technique.  

Divulgation aux autorités policières ou autres tiers. Au moment de la rédaction de la présente 
politique, nous n'avions jamais reçu d'ordonnances ni de demandes de divulgation de 
renseignements comportant des renseignements personnels émanant d'autorités 
gouvernementales (p. ex. un service de police), ni des tribunaux, ni d'autres tiers. Dans 
l'éventualité qu'une telle ordonnance ou demande nous soit transmise, nous y donnerions 
suite dans la mesure que nous estimions que l'ordonnance ou la demande soit légalement 
contraignante. 

3.  La durée pour laquelle nous conservons vos 
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renseignements 

Registre de patients. Nous conservons les renseignements tenus dans notre registre de 
patients jusqu'à ce que la personne concernée retire son consentement, les fins de l'activité 
seront réalisées ou nous cesserons de poursuivre l'activité. 

Correspondance. Nous conservons la correspondance pour une période de 6 ans.  

Levées de fonds et dons. Nous conservons les renseignements personnels en lien aux 
levées de fonds et aux dons pour une période de 6 ans. 

Symposiums et projets de recherche académiques. Nous conservons les renseignements 
personnels pour une période de 6 ans. 

Site Web. Nous conservons les renseignements personnels en lien aux visiteurs à notre site 
Web à l’intérieur d’un délai raisonnable. 

Destruction des renseignements. Après l'échéance des délais de conservation exposés 
ci-haut, nous veillerons à la destruction des renseignements personnels concernés à 
l'intérieur d'un délai raisonnable.  

4.  Comment avoir accès à vos renseignements ou 
exercer un autre droit 

Vous avez le droit de nous transmettre: 

 une demande d'accès aux renseignements personnels qui vous concernent; 
 une demande de corriger les renseignements personnels qui vous concernent; 
 un avis que vous retirez votre consentement à notre utilisation ou notre 

communication de vos renseignements; 
 une demande de cesser de diffuser vos renseignements personnels; 
 une plainte relative à notre protection de vos renseignements personnels. 

 
Veuillez adresser toute communication à notre responsable de la protection des 
renseignements personnels à ataxie@arsacs.com 
 
Vous pouvez aussi transmettre une telle communication par la poste à l'adresse suivante : 
 

Responsable de la protection des renseignements personnels 
Fondation de l’Ataxie Charlevoix-Saguenay 
1000, rue Sherbrooke Ouest, bureau 2100 
Montréal (Québec) H3A 3G4 


