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Informations destinées au patient concernant l’utilisation de données anonymes à des fins de recherche

Cher Patient,

Vous êtes actuellement traité dans notre établissement pour une myélopathie cervicale dégénérative et nous vous souhaitons le meilleur pour votre traitement.
Afin de comprendre et d’améliorer la qualité des soins, votre médecin et la Spine Atlas Initiative recueillent des informations de base, de manière anonyme, sur les patients et les traitements reçus. Nous vous demandons votre consentement unique pour inclure vos données dans cette étude.
Cette étude consiste uniquement en une collecte de données et n’aura aucune incidence sur votre traitement. Votre consentement à l’utilisation de ces données est entièrement volontaire et vous pouvez le retirer à tout moment. Le retrait de votre consentement n’affectera en rien votre prise en charge médicale. 

Qu’est-ce que la Spine Atlas Initiative (SAI) ?
Organisée par EUROSPINE, la Société Européenne de la Colonne Vertébrale, Spine Atlas est une initiative épidémiologique internationale visant à visualiser les services liés à la colonne vertébrale et les variations des pratiques de soins à travers les frontières géographiques. Cette étude se concentre sur la myélopathie cervicale dégénérative.

Pourquoi cette étude est-elle réalisée ?
Les données recueillies dans notre hôpital seront combinées avec celles d’autres établissements et comparées par pays. Cela n’a jamais été fait auparavant et fournira aux chercheurs et aux professionnels de santé publique les informations de base nécessaires pour planifier les structures de soins, mener des recherches supplémentaires, harmoniser et potentiellement améliorer les traitements pour les futurs patients comme vous.

Les bénéfices
Comprendre les variations dans les traitements pour des patients et contribuer au développement des soins, de l’éducation et de la recherche en santé. 

Les risques
La participation à l’étude ne comporte aucun risque supplémentaire. Seules des données anonymes, déjà consignées dans les dossiers hospitaliers, seront collectées. Les données seront traitées avec le plus grand soin et conformément aux réglementations sur la protection et la confidentialité des données. Elles seront transmises sous forme anonyme et par des canaux sécurisés à EUROSPINE, qui n’aura aucun moyen d’identifier une personne à partir des données reçues.

Ce qui est attendu de vous
Il vous est simplement demandé de donner votre consentement unique pour l’utilisation de vos données anonymes afin de visualiser les traitements réalisés sur des patients comme vous. Aucune autre action n’est requise.

Que deviendront les données ?
Les données seront regroupées avec d’autres données anonymes et analysées par EUROSPINE. Les résultats ne contiendront que des statistiques sur des données agrégées et seront publiés dans des revues scientifiques et diffusés au public. Les données anonymes seront conservées pendant 15 ans, période durant laquelle le comité scientifique de l’étude évaluera si elles peuvent être utilisées pour répondre à de nouvelles questions de recherche.

Qui a accès aux données ?
L’accès aux données est limité à votre médecin/ thérapeute et, sous forme anonyme, aux personnes travaillant directement pour Spine Atlas Initiative, tenues à la confidentialité.



Comment les données sont-elles sécurisées ?
Le transfert des données s’effectue via des plateformes cryptées et sécurisées, et les données sont stockées sur un serveur protégé en Suisse, avec un accès restreint au personnel Spine Atlas. 

Comment exercer vos droits ?
Vous pouvez avoir certains droits vis-à-vis de Spine Atlas/EUROSPINE et de l’hôpital. Comme Spine Atlas ne reçoit que des données anonymes et ne peut pas les identifier, vous devez adresser vos demandes concernant : (1) l’accès à vos données personnelles, (2) leur rectification, (3) leur suppression, (4) la limitation du traitement, (5) la portabilité, (6) l’opposition au traitement, (7) l’opposition à la prise de décision automatisée, à votre établissement, votre médecin ou au contact indiqué ci-dessous.

Qui contacter pour toute question, préoccupation ou pour retirer votre consentement ?
(Insert hospitals-internal/PI contact)

Merci pour votre attention !



Déclaration de consentement

J’ai eu la possibilité de poser des questions et celles-ci ont reçu des réponses complètes et satisfaisantes.

Par conséquent, et au vu de ce qui précède, je délie l’hôpital du secret médical et consens, de mon plein gré, à ce que mes données personnelles anonymisées soient collectées, utilisées, transférées et traitées comme indiqué ci-dessus.


Date/lieu		Signature du patient		Nom/prénom patient (majuscules)
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