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Epinet : Registre de patients souffrant d’épilepsie
Hôpital Erasme – Service de neurologie

Gestionnaire du registre : 
Dr. Benjamin Legros
Tel : 02/5554622

Madame, Monsieur,

Nous vous invitons à vous prononcer sur votre participation / sur la participation de la personne que vous représentez à un registre de données cliniques concernant l’épilepsie.
Participer au registre n’implique aucune procédure supplémentaire de diagnostic ou de surveillance. Cela signifie que les médecins en charge de votre suivi collecteront des données dans votre dossier médical de façon à pouvoir les cumuler avec celles d’autres patients qui bénéficient d’une prise en charge semblable et les traiter statistiquement à des fins de recherche.  Certaines données sont déjà dans votre dossier et font partie de l’histoire de votre maladie, d’autres s’accumuleront dans votre dossier à l’occasion des différentes consultations et examens de suivi habituel chez votre médecin référent.
Nous souhaitons rassembler et analyser les données médicales du plus grand nombre de patients possible, avec une durée de suivi de chaque patient non limitée dans le temps. Votre participation à ce projet est importante. Les données qui en découleront seront d’une grande utilité pour analyser la qualité du suivi des patients confrontés à une situation clinique semblable à la votre.

Ce registre une fois constitué pourra servir de support pour la réalisation de différentes études dans le futur. Un registre peut également permettre de retrouver les patients susceptibles d’être intéressés par une recherche clinique plus spécifique sur un nouveau traitement à valider.

Plus le nombre de participants au registre est important, plus les études et conclusions que nous pourrons en tirer sur le traitement et l’évolution des personnes confrontées à une situation clinique similaire à la votre nous permettront de rédiger des recommandations pour des soins médicaux optimaux à nos patients.

Vous devez savoir que :

· Les données recueillies à cette occasion sont  confidentielles et votre anonymat est garanti lors de la publication des études menées sur base du registre.
Dans le cadre d’une éventuelle collaboration avec d’autres chercheurs, nous pourrions partager certaines des données du registre sous une forme qui rend impossible votre identification.
· Votre participation n’est pas obligatoire.  Vous pouvez manifester votre opposition à tout moment en contactant le gestionnaire du registre.  Nous nous engageons alors à ne pas ou ne plus inclure de nouvelles données et à détruire tout lien entre les données déjà inclues dans le registre et votre identité (les données déjà présentes dans le registre ne seront donc pas détruites mais seront alors définitivement anonymisées). Votre décision ne modifiera en rien vos relations avec votre médecin et l’équipe thérapeutique en charge de vos soins.
· Vous pouvez également contacter le gestionnaire du registre ou un membre de son équipe si vous avez besoin d’informations complémentaires ou si vous souhaitez prendre connaissance des données récoltées. 

· Sauf opposition de votre part, nous nous permettrons de consulter votre dossier médical pour la collecte des données qui alimenteront notre registre.  
· Ce registre est mis en œuvre après évaluation par le comité d’éthique Erasme-ULB.  Ce Comité est indépendant des équipes médicales et est chargé de la protection des personnes qui se prêtent à des recherches cliniques conformément au cadre légal belge et aux conventions internationales.
Quelle que soit votre décision, nous vous remercions d’y avoir réfléchi et vous prions d’agréer, Madame, Monsieur, l’expression de nos meilleurs sentiments.
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