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OFSGP Consignes d'utilisation du questionnaire ‘Données personnelles’

Observatoire Francgais
de la Sclérose en Plaques

CONSIGNES D’UTILISATION DU QUESTIONNAIRE
‘DONNEES PERSONNELLES’

Centre de coordination national de I’OFSEP

Ce document est a l'usage des centres participant a I'OFSEP. Il spécifie comment utiliser le
questionnaire relatif aux données personnelles des patients.

En cas de difficultés, n’hésitez pas a nous contacter

Responsable Cohorte : Romain Casey romain.casey@chu-lyon.fr

Cheffe de projet clinique : Nadine Debard nadine.passante01@chu-lyon.fr
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CONSIGNES DE COLLECTE

Des données personnelles et socioéconomiques font partie des données minimales a collecter aupres
de chaque patient participant a 'OFSEP. Si ces données peuvent étre collectées directement par le
neurologue durant la consultation, il est possible de les collecter également a I'aide du questionnaire
‘Données personnelles’ fourni par I'OFSEP.

Le questionnaire est alors a remettre au patient en salle d’attente avant sa consultation.

Toutes les données de ce questionnaire peuvent étre collectées directement par le patient a
I’exception de I'identifiant EDMUS (ou Plateforme si celle-ci est mise en place pour le centre) qui doit
étre indiqué par le centre. Au besoin, le patient peut se faire accompagner par un membre du service
ou un accompagnant pour répondre aux questions.

Les antécédents médicaux sont des données médicales, ils ne doivent donc pas étre saisie directement
dans EDMUS sur la seule base des informations fournies par le patient mais doivent étre
préalablement validés par le neurologue.

GESTION DES QUESTIONNAIRES

Le questionnaire papier est un document source qui doit étre conservé conformément aux bonnes
pratiques cliniques.
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