Trame proposée par ExpectPatient dans le cadre du projet de boite à outils initié par France Assos Santé

Enquête qualitative ……

Madame, Monsieur, 
[Présentez votre association et ses missions, en deux ou trois phrases.]
Dans ce contexte, [nom de votre association] réalise une enquête sur [compléter]
Délai de réflexion
Le document d’information qui vous est remis va vous permettre de décider si vous souhaitez ou non prendre part à cette enquête. Nous vous remercions de prendre le temps de le lire attentivement. N’hésitez pas à demander, à tout moment, les explications qui vous paraîtront nécessaires à [nom de votre association] (coordonnées plus bas).

Votre participation est entièrement volontaire. Vous n’avez pas besoin de vous justifier si vous ne désirez pas prendre part à cette enquête.

Pourquoi cette enquête ?
[bookmark: _Hlk63952750][nom de votre association], souhaite réaliser une enquête sur…………….. 
Cette enquête est financée par……
Le contexte est……
L’objectif principal de cette enquête est……..
Les objectifs secondaires sont…..
Cette enquête devrait permettre de……
Déroulement de l’enquête
	


Cette enquête est effectuée avec X patients/X proches/X professionnels de santé sous la forme d’entretiens semi-directifs. 

Les entretiens se formaliseront sous la forme d’une discussion libre, mais guidée par de grandes questions. Certaines d’entre elles pourront être considérées comme très personnelles, voire intrusives (informations sur votre vie familiale, professionnelle, votre maladie, etc.). Vous aurez le droit de ne pas y répondre sans avoir besoin de vous justifier. Les entretiens dureront en moyenne 1h et seront réalisés par …. Chaque entretien sera enregistré, puis retranscrit de manière anonyme (nom, lieu de vie, etc.). 

Utilisation et accès aux données
Si applicable : le traitement des données est conforme aux règles de la Méthodologie de Référence 004 de la Commission Nationale de l’Informatique et des Libertés (CNIL). 

Les entretiens audios sont conservés deux ans, sur un serveur sécurisé, après la publication des résultats de la recherche ou, en cas d'absence de publication, jusqu'à la signature du rapport final de la recherche. Les entretiens audios font ensuite l'objet d'un archivage intermédiaire pour une durée de 20 ans maximum. Les retranscriptions étant totalement anonymes, elles ne sont pas soumises au Règlement Général sur la Protection des Données (RGPD). Elles sont cependant conservées sur un serveur sécurisé. Vos données anonymisées peuvent être réutilisées par [nom de votre association] dans d’autres projets de recherche relatifs à ses missions. Elles ne pourront cependant pas être cédées à des tiers.  

Vous avez un droit conformément au RGPD :
-	d’accéder, via [nom de votre association], à toutes les données recueillies à votre sujet à l’occasion de cette enquête et, le cas échéant, de demander des rectifications, si vos données s’avéraient inexactes ou de les compléter si elles étaient incomplètes.
-	de vous opposer à la transmission ou de demander la suppression des données, couvertes par le secret professionnel, qui sont susceptibles d’être utilisées et traitées dans cette enquête à tout moment et sans justification.
-	à la portabilité des données à l’occasion de cette enquête : vous pouvez demander à ce que vos données personnelles vous soient restituées.
-	de vous retirer de l’enquête. Les données recueillies avant votre retrait pourront encore être traitées avec les autres données recueillies dans le cadre de l’enquête, si leur effacement compromet la réalisation des objectifs de l’enquête. Aucune nouvelle donnée ne sera recueillie pour la base de données de l’enquête.
-	d’exercer votre droit de limitation du traitement de vos données dans les situations prévues par la loi.
-	de déposer une réclamation concernant les modalités du traitement de vos données auprès de l’autorité de surveillance chargée d’appliquer la loi relative à la protection des données, en France la Commission Nationale de l’Informatique et des Libertés, à l’adresse suivante https://www.cnil.fr.

Pour exercer ce droit vous vous pouvez contacter nous contacter à : [coordonnées du DPO/responsable de l’étude]

Résultats de l’enquête
À l’issue de la recherche et après analyse de toutes les données relatives à l’enquête pour tous les patients, vous pourrez être informé des résultats globaux de l’enquête sur…... Les informations qui y seront publiées ne comporteront aucun élément permettant de vous identifier. Des extraits d’entretiens pourront être utilisés afin d’illustrer certains résultats. 

Obtention du consentement 
Vous serez prochainement contacté par [responsable de l’étude] qui pourra répondre à vos questions. Il vous redonnera par oral les informations essentielles sur cette étude et vous précisera votre droit d’opposition au traitement de données personnelles et vos autres droits RGPD, ainsi que la façon de les exercer.

Personne à contacter
Si vous avez la moindre question, vous pouvez contacter, Vous serez prochainement contacté par [Prénom, Nom du responsable de l’étude, Fonction, Mail, adresse postale] 

Je vous remercie pour l’attention que vous avez portée à ce document et reste disponible pour tout complément d’information.
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