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INCLUSION DE VOS DONNEES A UNE BANQUE DE DONNEES
Vous pouvez décider de donner votre accord à ce que les données collectées au cours de cette étude contribuent au Répertoire MEG de Montréal (M2R), une banque de données administrée par l'Institut Neurologique de Montréal (le Neuro) et l'Université de Montréal.

Un répertoire est un grand ensemble de données qui est mis à disposition des chercheurs pour des études futures. Les administrateurs/chercheurs en charge du M2R ont pour objectif de recueillir des données à partir d'un grand nombre de participants comme vous et de constituer un répertoire de données sur l'activité cérébrale car les mécanismes de l'activité cérébrale spontanée et les réponses du cerveau à des stimulations simples sont toujours actuellement peu compris; de plus, les données ainsi collectées pourrait aider les chercheurs à avoir une meilleure compréhension de ces mécanismes, ce qui pourrait avoir un impact sur la découverte de nouveaux marqueurs de maladies neurologiques ou de troubles psychiatriques.  
Si vous avez été invité à participer en tant que participant de contrôle sain, c'est parce que les chercheurs doivent recueillir une grande quantité de données afin de mieux caractériser les différents types d'activité saine du cerveau, ce qui permettra éventuellement de détecter plus efficacement les altérations de l'activité cérébrale due à des maladies chez les patients. 

Si vous avez été invité à participer en tant que patient, c'est parce que les chercheurs doivent recueillir une grande quantité de données provenant de patients souffrant de la même condition que la vôtre, pour mieux identifier les composantes de votre activité cérébrale pouvant conduire à la détection de nouveaux symptômes et donc à de meilleurs diagnostics, voire traitements.
Il n'y a pas de bénéfice direct à participer au M2R. Le but est la recherche scientifique, et non pas un diagnostic ou un traitement médical. Si vous êtes un patient, participer à cette étude n'aura aucun impact, ni positif ni négatif, sur vos soins.
Dans le cadre de votre participation au registre, l'équipe du M2R va collecter et enregistrer des informations vous concernant dans un dossier M2R. Seules les informations servant les objectifs scientifiques du registre seront collectées.

Ces informations peuvent concerner votre état de santé et vos traitements médicaux, présents et futurs, votre style de vie, ainsi que des résultats à des tests, examens et procédures que vous pourriez être amené à suivre dans le cadre du registre . Votre dossier M2R pourrait aussi contenir d'autres types d'informations, tels que votre nom, sexe, date de naissance et ethnie.

Toutes les informations collectées pour le registre resteront strictement confidentielles tel que prévu par la loi. Afin de préserver votre identité et la confidentialité des informations recueillies, vous serez identifié par une code chiffré. La clé de ce code permettant de relier votre nom à votre dossier M2R restera en la possession des administrateurs de M2R, en un lieu distinct de celui de la conservation de votre dossier.

Le registre est localisé à l'Institut Neurologique de Montréal (le Neuro) et au sein du Département de Psychologie de l'Université de Montréal.  Tous les dossiers sont synchronisés entre ces deux centres.  Vos données seront gardées pour une durée indéfinie.

Les données cryptées du registre seront accessibles à des chercheurs menant des projets ayant été approuvoés par le Comité Scientifique du M2R et par le comité d'éthique du Neuro. Les données cryptées M2R seront utilisées à des fins de recherche correspondant aux objectifs du M2R. Le M2R est régulé par une Politique  de Banque, dont une copie peut être mise à votre disposition si vous le souhaitez.

Les données M2R peuvent être accessibles à des chercheurs à l'étranger. Ce transfert d'information implique donc que vos données pourraient être transmises à des pays autres que le Canada. Cependant, les chercheurs concernés respecteront les règles de confidentialité effectives au Québec et au Canada, quel que soit le pays où les données seront transmises.

Les résultats des études issues des données M2R sont susceptibles d'être publiées dans des journaux scientifiques et médicaux spécialisés, et présentés à des conférences scientifiques. En aucun cas cependant, il ne sera possible de vous identifier.

A des fins de surveillance et de contrôle, votre dossier M2R, ainsi que vos données médicales pourraient être examinés par une personne mandatée par le Comité d'éthique du Neuro (par exemple, un responsable du Programme Contrôle de Qualité et Education), par une personne mandatée par le Comité d'éthique de l'Université de Montréal ou par l'une de ces deux institutions. Toutes ces personnes respecteront la même politique de confidentialité.

Conformément à l'acte préservant l'accès aux documents détenus par les institutions publique et à la Protection of des informations personnelles, vous détenez le droit de consulter votre dossier M2R afin de vérifier le type d'information y figurant, et d'apporter des corrections si nécessaire. Vous pouvez exercer ce droit tant que les administrateurs et ou les institutions concernées détiendront ces  informations.
Votre participation à M2R est volontaire. Si vous décidez maintenant de participer au registre, vous pouvez décider plus tard de vous en retirer à tout moment en en information par écrit les administrateurs/chercheurs. Si vous décidez de vous retirer de M2R, vos droits, y compris vos éventuels soins cliniques présents et futurs,  ne seront en aucun cas compromis.   Vous détenez le droit de vous retirer de l'étude à tout moment sans compromettre vos soins cliniques en cours et ultérieurs. Vous pouvez également décider que vos données seront exclues du registre et détruites (une conformation écrite vous sera alors adressée). Toutes les données utiles obtenues avant votre retrait seront conservées et utilisées à des fins de recherche et d'analyse de données, sauf si vous fournissez au chercheur un refus écrit. 
Pour toute requête et information concernant la police de banque, y compris les modalités de retrait de vos données, contacter l'Administrateur du M2R au Neuro : Sylvain Baillet, PhD  (514 398 5469; sylvain.baillet@mcgill.ca).  

Faites nous savoir si vous donnez votre accord pour que vos données au Répertoire MEG de Montréal (M2R):

  J'accepte que mes données contribuent au M2R.
 Je refuse que mes données contribuent au M2R.
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