
 
 

Merci à tous les patients qui ont accepté de participer au projet CARRARE ! 

La recherche sur les maladies cardiovasculaires avance grâce à vous. 
 

Cette page est dédiée aux patients volontaires pour participer à la recherche CARRARE.  

Promotion 
APHP 

Justification  

scientifique 

Les cardiomyopathies sont, comme leur nom l’indique, des maladies du 
muscle cardiaque. Ces maladies distinctes évoluent vers des 
complications cliniques similaires, l’insuffisance cardiaque ou les 
troubles du rythme, et une évolution par stade. Pour autant, les causes 
moléculaires, cellulaires et tissulaires de ces maladies sont 
extrêmement diverses et encore mal connues. 
Il s’agit toutefois de maladies génétiques, qui ont un mode de 
transmission principalement autosomique dominant et sont 
caractérisées par une pénétrance liée à l’âge avec une expression 
cardiaque qui survient volontiers de façon retardée à l’âge adulte. 
Les médecins des centres experts sont confrontés aux résultats 
génétiques de plus en plus complets qui leur sont communiqués suite 
aux examens qu’ils prescrivent, dont l’impact sur la stratification du 
risque de morbi-mortalité reste largement à démontrer. 

Objectif principal L’objectif de cette recherche est l’identification de nouveaux 
prédicteurs de complication et de morbi-mortalité chez les patients 
porteurs de maladie cardiaque héréditaires ou rares. 

Liste des destinataires 
des données et types 

de données transmises 

Les destinataires des données de l’étude CARRARE sont ceux précisés 
dans la lettre d’information qui a été communiquée par le médecin 
investigateur. 

Tout nouveau destinataire de données nécessaire à la réalisation de la 
recherche sera précisé ultérieurement. 

 

Date de démarrage 
de l’étude 

Février 2024 

Période d’inclusion     
des patients 

8 ans (2024-2032) 

Durée de suivi des 
patients 

De 2 ans à 30 ans 

Référence projet APHP230427 

 



 
 
Les informations sur le Comité d’Ethique de la Recherche de Sorbonne Université qui a approuvé le 

projet 13/09/2023 sont à retrouver via ce lien. 

Par ailleurs, CARRARE respecte une méthodologie de référence approuvée par la CNIL : la MR-004. En 

savoir plus. 

 

Comment puis-je revenir sur mon engagement et m’opposer à l’utilisation de mes données ?   

Si vous souhaitez vous opposer à l’une ou plusieurs recherches menées dans le cadre de CARRARE vous 

pouvez contacter le médecin qui vous a présenté l’étude lors de votre consultation médicale dans     le 

Centre de référence Maladies Rares de l’Hôpital de la Pitié-Salpétrière.  

En cas de difficultés dans l’exercice de vos droits, vous pouvez saisir le Délégué à la Protection des 

données de l’AP-HP à l’adresse suivante : protection.donnees.dsi@aphp.fr , qui pourra notamment 

vous expliquer les voies de recours dont vous disposez auprès de la CNIL.  

 

Quels sont les résultats de cette étude ? 

Revenez prochainement sur le site de l’ICAN pour découvrir les premiers résultats du projet CARRARE! 

 

Pour quelles études ultérieures utilise-t-on mes données ?  

L’étude débute et aucune utilisation ultérieure n’est encore envisagée. N’hésitez pas à revenir 

régulièrement pour prendre connaissance des nouvelles études qui nécessiteront la réutilisation de 

ces données. 
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