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I. Quand utiliser cette mention d’information ?
Cette mention d’information doit être utilisée uniquement si les deux conditions suivantes sont réunies.
	
1. Votre recherche ne relève pas d’une recherche, étude ou évaluation dans le domaine de la santé

· Soit votre recherche ne traite pas de données de santé, 
· Soit, même en présence de données de santé, elle ne s’inscrit pas dans un questionnement relevant du domaine de la santé (médical, paramédical, sanitaire, etc.).


2. Votre recherche traite des données sensibles au sens de l’article 9 du RGPD.

· Données révélant l'origine raciale ou ethnique 
· Données révélant les opinions politiques 
· Données révélant les convictions religieuses ou philosophiques 
· Données révélant l'appartenance syndicale 
· Données génétiques 
· Données biométriques aux fins d'identifier une personne physique de manière unique 
· Données concernant la santé 
· Données concernant la vie sexuelle ou l'orientation sexuelle




II. Comment utiliser cette mention d’information (pas à pas)
Pour que cette mention d’information soit correcte et prête à être diffusée, merci de suivre les étapes ci-dessous :
	
1. Adapter le contenu à votre recherche
Complétez et/ou modifiez les parties surlignées en jaune en fonction de votre recherche.

2. Choisir les bons paragraphes
Lorsque plusieurs options sont proposées, conservez uniquement celles qui correspondent à votre recherche. Pour vous aider, appuyez-vous sur les commentaires associés à chaque paragraphe.

3. Faire le ménage 

Avant de transmettre la mention d’information à la Mission DPO :
· supprimez la première page (celle-ci)
· supprimez tous les paragraphes non retenus ;
· supprimez l’ensemble des remarques et commentaires.

4. Validez avant diffusion
Vérifiez avec la Mission DPO que la mention est correcte et conforme.

Une fois validée, vous pouvez la diffuser aux participants et l’inclure dans votre dossier de recherche.
Une fois ces étapes réalisées, la mention d’information sera prête à être utilisée et conforme.



Mention d’information
Traitement des données personnelles dans le cadre d’une recherche 
            

Responsable(s) du traitement                            Délégué à la protection des données	Comment by Ilda Sehitaj: Si votre projet de recherche est porté par :
une Unité Mixte de Recherche (UMR), ou

plusieurs laboratoires ( dont au moins un est un laboratoire mult multi-tutelle, interuniversitaire ou rattachés à une autre université),

le service Mission DPO peut ne pas être compétent ou ne pas être le seul compétent.

Il convient donc de vérifier avec le service Mission DPO et/ou avec le DPO des autres universités impliquées afin de renseigner correctement les coordonnées du ou des responsables de traitement.
Université Grenoble Alpes

Université Grenoble Alpes
CS 40700
38058 Grenoble cedex 9

uga-accueil@univ-grenoble-alpes.fr


Délégué à la protection des données
Bâtiment DSIM
Domaine universitaire
31, rue des mathématiques
38400 Saint-Martin-d’Hères

dpo@univ-grenoble-alpes.fr



Cette notice vous informe sur la collecte et l’utilisation de vos données à caractère personnel, notamment des données de santé, dans le cadre d’un projet de recherche par le laboratoire …. de l’Université Grenoble Alpes.	Comment by Ilda Sehitaj: A adapter en fonction des responsables du traitement. 

Elle précise les objectifs de la recherche, les données utilisées, les acteurs impliqués et vos droits relatifs à vos données à caractère personnel, dans le cadre de cette recherche. 

1. Quels sont les objectifs de cette recherche ?

La réalisation de la recherche intitulée « titre de la recherche » implique un traitement de données à caractère personnel, notamment des données particulières telles que vos données de santé.

Les objectifs visés dans cette recherche sont les suivants :
· … 
· …
· Cette recherche a également pour objectif de créer une base de données « … ». Ces données pourront ensuite être réutilisées par d’autres chercheurs pour des projets de recherche futurs dans le domaine de « … ».	Comment by Ilda Sehitaj: Ce paragraphe doit être utilisé uniquement si vous prévoyez de constituer une base de données avec les données recueillies dans ce projet de recherche, et uniquement si cette base contient des données pseudonymisées et non anonymisées. 
2. Qui met en œuvre la recherche et quelle est sa justification légale ?

Le responsable du traitement est la personne ou l’organisme qui décide de la collecte, de l’utilisation et du traitement des données personnelles.

Pour ce projet de recherche, il s’agit de l’Université Grenoble Alpes, un établissement public d’enseignement supérieur et de recherche.	Comment by Ilda Sehitaj: Si votre projet de recherche est porté par :
une Unité Mixte de Recherche (UMR), ou

plusieurs laboratoires (dont au moins un est un laboratoire multi-tutelle, interuniversitaire ou rattachés à une autre université),

alors le responsable de traitement ne sera pas (ou pas uniquement) l’Université Grenoble Alpes.

Il convient donc de vérifier auprès du service Mission DPO afin de renseigner les coordonnées exactes du ou des responsables de traitement.
.

Le traitement de vos données, y compris des données sensibles au sens de l’article 9 du RGPD, repose sur votre consentement. Vous êtes libre de retirer ce consentement à tout moment, sans avoir à fournir de justification.



3. En quoi consiste cette recherche et qu’implique votre participation ?

· Les sources des données 	Comment by Ilda Sehitaj: Choisissez uniquement le paragraphe correspondant à votre recherche.
Les situations présentées ci-dessous couvrent les cas les plus fréquents rencontrés dans le cadre d’un projet de recherche.

Conservez uniquement le paragraphe qui décrit précisément votre projet de recherche.

Si votre recherche ne correspond à aucun de ces cas, n’hésitez pas à décrire votre méthodologie spécifique et à vous rapprocher du service DPO afin d’être accompagné dans vos démarches.



Votre participation consiste à répondre à un questionnaire, en ligne ou sur support papier et se limite au remplissage de ce questionnaire.	Comment by Ilda Sehitaj: Si votre recherche implique uniquement de répondre à un questionnaire. 

Votre participation consiste à participer à un entretien avec un membre de l’équipe de recherche. 	Comment by Ilda Sehitaj: Si votre recherche implique uniquement un entretien enregistré. 
L’entretien sera enregistré uniquement afin de faciliter la prise de notes et l’analyse des informations utiles à la réalisation des objectifs de la recherche. L’enregistrement sera supprimé après la retranscription dans le délai indiqué ci-dessous.

Votre participation consiste, dans un premier temps, à répondre à un questionnaire en ligne ou sur support papier, puis, dans un second temps, à participer à un entretien avec un membre de l’équipe de recherche. 	Comment by Ilda Sehitaj: Si votre recherche implique à la fois un questionnaire et un entretien enregistré.
L’entretien sera enregistré uniquement afin de faciliter la prise de notes et l’analyse des informations utiles à la réalisation des objectifs de la recherche. L’enregistrement sera supprimé immédiatement après la retranscription, dans le délai indiqué ci-dessous.
	Comment by Ilda Sehitaj: 1. Ce paragraphe est à utiliser uniquement si votre recherche utilise des données provenant du dossier médical des patients, dans le cadre de votre stage en établissement de santé par exemple.

Attention : si les données utilisées dans le cadre de votre recherche proviennent du Système national des données de santé (SNDS), des formalités spécifiques supplémentaires peuvent être requises.

Dans ce cas, il est indispensable d’en informer le service Mission DPO dès que possible afin de vérifier les obligations applicables et de vous accompagner dans les démarches nécessaires.

2. Si votre recherche implique, en plus de l’utilisation de données issues du dossier médical, un recueil de données par questionnaire et/ou par entretien, vous pouvez utiliser le ou les paragraphes correspondants.

Veillez à assurer la fluidité et la cohérence de l’information, notamment en faisant le lien entre les différents paragraphes à l’aide de mots de liaison appropriés tels que « en plus », « par ailleurs », « de plus », « dans un second temps », etc.


· Les catégories des données : 

Il s’agit de :	Comment by Ilda Sehitaj: Vous devez être en mesure de justifier l’intérêt scientifique de la collecte de chacune de ces données.

Par exemple, si la recherche n’a pas besoin de connaître précisément l’âge ou la date de naissance d’une personne, il convient de collecter uniquement sa tranche d’âge plutôt que sa date de naissance exacte.
· Etat-civil, identité, données d'identification 
· Vie personnelle (habitudes de vie, situation familiale, hors données sensibles ou dangereuses... 
· Vie professionnelle (CV, scolarité formation professionnelle, distinctions...) 
· Informations d'ordre économique et financier (revenus, situation financière, situation fiscale...) 
· Données de connexion (adresses IP, journaux d'événements...) 
· Données de localisation (déplacements, données GPS, GSM...) 
· Coordonnées bancaires 
· Données révélant l'origine raciale ou ethnique 
· Données révélant les opinions politiques 
· Données révélant les convictions religieuses ou philosophiques 
· Données révélant l'appartenance syndicale 
· Données génétiques 
· Données biométriques aux fins d'identifier une personne physique de manière unique 
· Données concernant la santé 
· Données concernant la vie sexuelle ou l'orientation sexuelle 
· Autre

Lorsque la collecte se fait par questionnaire, les informations obligatoires sont signalées par un astérisque ; lors d’un entretien, elles vous sont expliquées oralement. 	Comment by Ilda Sehitaj: A adapter à votre recherche. 

Si vous choisissez de ne pas fournir certaines données, votre participation ne pourra pas être prise en compte. Cela n’aura toutefois aucune conséquence sur vos relations avec le responsable de traitement, sur votre prise en charge médicale ni sur la qualité de vos soins ou de votre relation avec l’équipe soignante.

4. Qui va accéder à vos données ?

Les données personnelles utilisées dans la recherche « titre de la recherche » ne sont pas accessibles au public.

Seules les personnes habilitées peuvent y avoir accès. Il s’agit notamment de :

· le responsable scientifique de la recherche;	Comment by Ilda Sehitaj: Liste à adapter selon les personnes ayant accès aux données à caractère personnel dans le cadre de votre recherche. 

· les membres de l’équipe de recherche;
· les experts indépendants chargés de réanalyser les données pour vérifier les résultats de la recherche, dans le strict respect des conditions légales ; 

5. Dans le cadre de cette recherche, les données peuvent-elles circuler hors de l’Union Européenne ? 

Vos données personnelles ne sont pas transférées en dehors de l’Union européenne dans le cadre de cette recherche.	Comment by Ilda Sehitaj: Cela implique que les données à caractère personnel ne soient pas traitées (collectées, hébergées ou analysées) par des outils entraînant un transfert en dehors de l’UE.
Si t
el est le cas, il convient de prendre contact avec le service Mission DPO afin d’adapter ce paragraphe et de mettre en place les mesures de sécurité nécessaires.

6. Combien de temps les données sont-elles conservées ?

[Les enregistrements vocaux de votre entretien, réalisés dans le cadre de votre participation à cette recherche, seront supprimés immédiatement après la retranscription, dans les trois mois suivant l’entretien.]	Comment by Ilda Sehitaj: Ce paragraphe ne doit être inséré que si des enregistrements vocaux sont réalisés dans le cadre du projet de recherche.	Comment by Ilda Sehitaj: Cette durée peut être ajustée à la baisse ou à la hausse, selon les besoins du projet et le temps nécessaire à la transcription des enregistrements.

[bookmark: _Hlk222691589]La table de correspondance, permettant de relier votre identité aux données de la recherche, sera conservée uniquement pendant la période de collecte des données, puis supprimée dans un délai de XX mois/ans. 	Comment by Ilda Sehitaj: Ce paragraphe doit être utilisé uniquement si une table de correspondance entre l’identité des participants et leurs données est créée.

Les autres données personnelles vous concernant, utilisées pour la recherche, sont conservées jusqu’à deux ans après la dernière publication des résultats ou, en l’absence de publication, jusqu’à la soutenance de la thèse prévue le « date de la soutenance ».	Comment by Ilda Sehitaj: A garder si enregistrement vocal dans le cadre de votre recherche. Sinon, il faut supprimer ce mot. 	Comment by Ilda Sehitaj: Si cette recherche est réalisée dans le cadre d’une thèse, sinon, il faut adapter cette partie. 

Enfin, elles sont archivées selon la durée prévue par la réglementation en vigueur. 	Comment by Ilda Sehitaj: La question de l’archivage et de sa durée doit être discutée avec l’archiviste de l’université ou de votre faculté.


7. Comment les résultats de cette recherche sont-ils présentés ?

Les résultats de la recherche seront présentés sous la forme d’une analyse globale de l’ensemble des données collectées et ne permettront pas de vous identifier, que ce soit de manière directe ou indirecte.

En cas de publication des résultats de la recherche ceux-ci seront présentés de manière totalement anonyme. 

Toutefois, si les données ne peuvent pas être anonymisées ou si une publication de données pseudonymisées devait être envisagée, celle-ci ne serait possible qu’avec votre consentement libre, spécifique, éclairé et univoque.	Comment by Ilda Sehitaj: Attention : il est essentiel de bien distinguer le caractère anonyme ou pseudonymisé des données. Une qualification incorrecte pourrait conduire à l’application d’un régime juridique inadapté et être susceptible d’engager votre responsabilité ainsi que celle de votre établissement.
	Comment by Ilda Sehitaj: Si vous envisagez de publier les données de la recherche (non uniquement les résultats) issues de la recherche dans le cadre de la science ouverte, veuillez contacter le service Mission DPO afin d’anticiper cette publication et de définir la meilleure stratégie.
Pour rendre les données de recherche publiques, deux conditions sont possibles :
Les données sont anonymes (attention : ce n’est pas la même chose que les données pseudonymisées) ;
Vous avez obtenu le consentement libre, spécifique, éclairé et univoque des participants pour la publication de leurs données personnelles. Même si les données sont pseudonymisées, une possibilité de réidentification existe, d’où l’importance du consentement.


8. Comment les données sont-elles protégées ? 

Vos données personnelles sont sécurisées afin de garantir leur confidentialité et leur intégrité. 
Seules les personnes habilitées y ont accès, et elles sont stockées dans des systèmes protégés par des mesures techniques et organisationnelles conformes aux normes en vigueur

9. Quels sont vos droits sur vos données ?  

En tant que personne concernée par le traitement des données, vous disposez sur vos données des droits suivants :

· D’accès : toute personne peut prendre connaissance de l’ensemble des informations la concernant ainsi que de leur origine et en obtenir une copie. 
· De rectification : possibilité d’exiger que les données soient rectifiées, complétées, mises à jour ou supprimées.
· D’effacement : vous pouvez obtenir l’effacement de vos données sous certaines conditions, notamment si elles ne sont plus nécessaires au regard des objectifs du traitement ou si le traitement est illicite.
· De limitation : vous pouvez demander à l’organisme de geler temporairement l’utilisation de certaines de vos données. Ce droit peut être utilisé notamment pendant le traitement de votre demande d’exercice d’un autre droit. 
· D’opposition : vous disposez du droit de vous opposer dans les conditions fixées par la loi à ce que vos données soient traitées. 

Vous pouvez exercer vos droits auprès du délégué à la protection des données. 

[bookmark: _Hlk219667223]Toutefois, concernant les données collectées via le questionnaire, nous ne recueillons aucune information permettant d’identifier les répondants. 	Comment by Ilda Sehitaj: Ce paragraphe est à insérer en cas de questionnaire sans table de correspondance permettant de relier les données à l’identité du participant. 

Conformément à l’article 11 du Règlement général sur la protection des données à caractère personnel (RGPD), les droits mentionnés ci‑dessus ne s’appliquent donc pas. 

Ils restent toutefois applicables si vous nous fournissez des informations permettant de vous identifier, dans le but d’exercer les droits prévus par ces dispositions.

[bookmark: _Hlk219667260]Dans le cadre de cette recherche, après la suppression des enregistrements vocaux, nous ne serons plus en mesure de relier votre identité à la retranscription correspondante. 	Comment by Ilda Sehitaj: Ce paragraphe est à insérer uniquement en cas d’enregistrement vocal sans table de correspondance, lorsque l’identification du participant n’est pas possible après la suppression des enregistrements.

Ainsi, au-delà de la durée de conservation des enregistrements vocaux indiquée ci-dessus, conformément à l’article 11 du Règlement général sur la protection des données à caractère personnel (RGPD), les droits mentionnés ci‑dessus ne s’appliquent donc pas. 

Ils restent toutefois applicables si vous nous fournissez des informations permettant de vous identifier, dans le but d’exercer les droits prévus par ces dispositions. 

[bookmark: _Hlk222691249]Après la suppression de la table de correspondance reliant vos données à votre identité, nous ne serons plus en mesure de vous identifier. 	Comment by Ilda Sehitaj: Paragraphe à utiliser si vous établissez une table de correspondance entre l’identité du participant et les données de la recherche (entretien, questionnaire, etc.) et que la suppression de la table de correspondance est prévue après la collecte des données. 

Conformément à l’article 11 du Règlement général sur la protection des données à caractère personnel (RGPD), les droits mentionnés ci‑dessus ne s’appliquent donc plus. 

Ils restent toutefois applicables si vous nous fournissez volontairement des informations permettant de vous identifier, afin d’exercer les droits prévus par ces dispositions.


Pour toute question ou pour exercer vos droits, vous pouvez contacter le Délégué à la protection des données (DPO) à l’adresse suivante : dpo@univ-grenoble-alpes.fr .
Réclamation auprès de la CNIL
Si vous estimez que vos droits ne sont pas respectés après avoir contacté le délégué à la protection des données, vous pouvez introduire une réclamation auprès de la CNIL :
	Commission Nationale de l’Informatique et des Libertés
3 Place de Fontenoy – TSA 80715 – 75334 Paris Cedex 07
https://www.cnil.f. 











10. Quelles sont les modalités de recueil de votre accord ? 	Comment by Ilda Sehitaj: Voici quelques propositions de rédaction de la partie « consentement ». 

Il s’agit des cas les plus fréquents dans le cadre d’une recherche universitaire.

Cette partie doit être adaptée à votre recherche, par exemple, si votre recherche n’implique pas d’enregistrement vocal, vous devez supprimer la partie concernant le consentement à l’enregistrement vocal.

Toutefois, ces propositions peuvent ne pas être adaptées à votre recherche, notamment si les participants sont mineurs.

Veuillez consulter le document intitulé « Guide pratique – Consentement et non-opposition » afin de choisir le paragraphe le plus adapté à votre recherche. 

En cas de question, n’hésitez pas à vous rapprocher du service Mission DPO afin de bénéficier d’un accompagnement.


I. Consentement à la participation- participant majeur

Option 1 : 	Comment by Ilda Sehitaj: Sauf, si  le Comité Ethique exige un consentement écrit pour la participation à la recherche. 

	
Opposition :

Vous êtes libre de participer ou non à cette recherche. Si, après avoir lu et compris les informations ci-dessus, vous refusez de répondre au questionnaire et/ou de participer à l’entretien, cela sera considéré comme une opposition à la participation à cette recherche. Cette opposition n’aura aucune conséquence pour vous. 	Comment by Ilda Sehitaj: A adapter à votre recherche selon qu’elle implique de répondre à un questionnaire et/ou à réaliser un entretien. 

Non- opposition :

Après avoir lu et compris les informations ci-dessus, si vous répondez au questionnaire et/ou réalisez l’entretien, cela sera considéré comme une absence d’opposition à votre participation à cette recherche.	Comment by Ilda Sehitaj: A adapter à votre recherche selon qu’elle implique de répondre à un questionnaire et/ou à réaliser un entretien.






II. Consentement à la captation et enregistrement de la voix – participant majeur 	Comment by Ilda Sehitaj: A garder uniquement si votre recherche implique un enregistrement vocal. 

Le consentement ici concerne uniquement les enregistrements vocaux, réalisés dans le cadre de la finalité de faciliter la prise de notes. Et, donc la suppression des enregistrements est prévue après leur retranscription.

	
Je soussigné(e), M./Mme (Nom, Prénom) ……………………………………………………………
déclare avoir été informé(e) de manière complète et compréhensible sur la recherche intitulée : « …………Titre de votre recherche ………………………………………………… ».
☐ J’accepte que ma voix soit captée ou enregistrée dans le cadre de ma participation à cette recherche, conformément aux conditions indiquées dans la mention d’information ci-dessus, à savoir :  
· Utilisation strictement limitée aux objectifs de cette recherche, sans accès ni partage avec des personnes extérieures à l’équipe de recherche ;
· Suppression des enregistrements dans un délai maximum de … mois après la réalisation de l’enregistrement.
Fait à ……………………………, en deux exemplaires, dont un remis à l’intéressé(e).
Signature : ……………………………











III. Consentement relatif au traitement des données à caractère personnel 	Comment by Ilda Sehitaj: Le consentement permet de traiter les données sensibles. 

Les autres fondements pouvant remplacer le consentement sont : 
1. Les données rendues manifestement publiques par la personne concernée, 
2. Le traitement à des fins de recherche justifiant un intérêt public important (ce dernier nécessitant l’avis motivé de la CNIL).

Ainsi, dans le cadre de votre projet, s’il n’est pas possible de recueillir le consentement des participants pour le traitement de leurs données à caractère personnel, il convient de contacter le service Mission DPO afin d’adapter le fondement légal approprié et, si nécessaire, de procéder à une demande d’avis motivé auprès de la CNIL.


	
Nous avons besoin de votre consentement pour pouvoir traiter vos données à caractère personnel, y compris les données sensibles au sens de l’article 9 du RGPD, telles que : [données révélant l’origine raciale ou ethnique, les opinions politiques, les convictions religieuses ou philosophiques, l’appartenance syndicale, les données génétiques, les données biométriques permettant d’identifier une personne physique de manière unique, les données concernant la santé, et les données concernant la vie sexuelle ou l’orientation sexuelle.]. 
Ces données sont nécessaires à la réalisation des objectifs de cette recherche.
Vous êtes libres d’accepter ou de refuser le traitement de ces données.

Toutefois, si vous refusez le traitement de ces données indispensables à la réalisation de la recherche, votre participation ne pourra pas être prise en compte.
Si vous acceptez que vos données sensibles soient traitées, merci de bien vouloir signer le formulaire ci-dessous.
Déclaration de consentement au traitement des données 

Je soussigné(e), M./Mme ……………………………………………………………,
déclare avoir été informé(e) de manière claire et compréhensible sur la recherche intitulée :
« …………………………………………………………………………………………… ».
☐ J’atteste avoir compris les objectifs de la recherche, la nature des données collectées, ainsi que les conditions de leur traitement telles que décrites dans la notice d’information.
☐ J’accepte que mes données personnelles soient traitées dans le cadre de ma participation à cette recherche, aux seules fins de recherche scientifique, conformément aux conditions précisées dans la notice d’information.
☐ J’accepte que mes données sensibles, notamment [les données révélant l’origine raciale ou ethnique, les opinions politiques, les convictions religieuses ou philosophiques, l’appartenance syndicale, les données génétiques, les données biométriques permettant d’identifier une personne physique de manière unique, les données concernant la santé, et les données concernant la vie sexuelle ou l’orientation sexuelle.], soient traitées dans le cadre de ma participation à cette recherche, aux seules fins de recherche scientifique et conformément aux conditions précisées dans la notice d’information.
Fait à ……………………………, le ……………………………
Signature : ………………………………………

La durée de conservation de ce formulaire de consentement est alignée sur celle des données personnelles pour lesquelles il a été signé. Il sera supprimé lorsque ces données seront anonymisées ou supprimées.
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