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Note d’information destinée à un(e) mineur(e)
REGISTRE DE L’ALLERGIE (ANAPHYLAXIE) SEVERE EN FRANCE (registre SAFE)

Tu as été victime d’une allergie grave. Cette feuille d’information a pour objectif de t’expliquer le but du registre concernant les allergies graves en France, auquel nous te proposons de participer.
Tu peux prendre le temps de lire cette fiche d’information et tu pourras poser toutes les questions que tu souhaites pour avoir d’autres renseignements par téléphone ou par messagerie électronique.
1. Qu’est-ce qu’un registre ?
Un registre est une base de données informatiques dans laquelle les médecins d’une spécialité décrivent leur activité (soins et traitements) afin de l’analyser et donc d’améliorer les soins aux malades 
2. Quel est l’objectif du registre des allergies graves en France ?
Les allergies graves (anaphylaxie) sont maintenant un problème de santé dans de nombreux pays, comme en France, car les cas d’allergie grave sont de plus en plus nombreux, notamment chez les enfants et à cause des aliments. 
Nous ne comprenons pas actuellement les raisons de cette augmentation ni les raisons qui expliquent des réactions de plus en plus graves.
Il est nécessaire de mieux comprendre qui sont les personnes les plus à risque de faire des réactions allergiques graves, et proposer des traitements les plus adaptés pour les protéger des réactions allergiques graves.
En France, le registre des cas d’allergie (anaphylaxie) sévère (SAFE) a été créé en 2026 par les allergologues.  Ce registre concerne les enfants et les adultes.
Les objectifs du registre des cas d’allergies graves sont les suivants : 
1. Fournir des informations sur les allergies (anaphylaxies) sévères, alerter sur les causes les plus fréquentes (allergènes), mieux décrire et comprendre les allergies graves de l’enfant.
2. Évaluer les traitements et les soins reçus par les personnes victimes d’une allergie grave (par exemple à l’école, au cours d’activités sportives…).
3. Alerter les personnes qui décident de la politique (maires, députés…) et les médias (télévision, réseaux sociaux, journaux de presse…) de ce qu’il faudrait faire pour éviter que ces allergies n’augmentent ou ne se reproduisent.
4. Améliorer l’accueil des enfants allergiques à l’école et proposer un suivi adapté avec des médecins spécialistes et des associations.

3. Comment va se dérouler la recherche et sur quelle durée ?

Tu as été victime d’une allergie grave. Afin de mieux comprendre ton allergie et ce qui s’est passé, nous avons besoin d’obtenir des informations sur ta santé et la manière dont ton allergie s’est déroulée.
Pour cela, nous souhaitons téléphoner à tes parents pour leur poser des questions pendant 15 à 20 minutes environ. Tu pourras participer à cet entretien par téléphone si tu le souhaites. Nous poserons des questions seulement en lien avec tes allergies. Nous aurons peut-être besoin de rappeler tes parents une autre fois si nécessaire.
Il est possible que, dans les années à venir, nous ayons besoin de te faire une prise de sang (éventuellement recueillir tes urines ou tes selles) pour mieux comprendre tes allergies. Si tu n’es pas d’accord, il te suffira de le dire et nous respecterons ton refus si c’est le cas.
Nous aurons aussi besoin d’appeler le ou les médecins qui se sont occupés de toi pour tes allergies pour leur poser quelques questions en plus et avoir connaissance des examens que tu aurais déjà eus avant.
4. Quelles sont les conditions de participation au registre ?
Tu peux tout à fait refuser de participer à ce registre, sans avoir à t’expliquer pour cela.

5. Quels sont les bénéfices attendus ?
En participant, tu vas aider les médecins et les chercheurs à améliorer les connaissances et les soins pour les maladies allergiques et tu seras donc utile à d’autres enfants qui ont les mêmes problèmes de santé que toi !
Il n’y a pas de contrainte particulière pour participer à ce registre, tout est gratuit bien sûr.
Tu pourras aussi arrêter de participer à ce registre si tu le souhaites à tout moment en le disant à tes parents qui contacteront le secrétariat du registre.
Toutes les informations qui te concernent dans ce registre sont confidentielles et protégées par les lois.




Formulaire de recueil de la non-opposition pour l’enfant mineur(e)
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PARTICIPATION AU REGISTRE DE L’ANAPHYLAXIE SEVERE EN FRANCE (SAFE).
Je soussigné(e),  
NOM/Prénom………………………………………………………………………………………………………………..
né(e) le ………………………………………  
ne m’oppose pas à participer à ce registre


Le présent formulaire est réalisé en deux exemplaires, dont un est remis à l’intéressé(e). 
Un exemplaire sera conservé par les investigateurs du registre SAFE.

Signature de l’enfant mineur(e)

Signature Registre SAFE
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REFUS DE PARTICIPATION AU REGISTRE DE L’ANAPHYLAXIE SEVERE EN FRANCE (SAFE)

Nom/Prénom: ………………………………/……………………………………….

né(e) le : …………………../…………………../…………………….. 

Je m’oppose à ma participation à ce registre.


Signature :




                         



1

image1.png
S4FE

Severe Anaphylaxis
in France nEtwork





