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Formulaire de consentement éclairé pour participation à une étude de recherche

Titre de l’étude : Cancer While Black/ Vivre le cancer en tant que personne noire - Valoriser les forces communautaires et identifier des opportunités d’améliorer le soutien aux femmes noires atteintes de cancer à Ottawa

Numéro de CÉR-RSSO : 20250275-01H
Chercheur principal: Dr. Justin Presseau PhD, 1-613-737-8899 ext.73821 
Commanditaire: Institut de recherche de l’Hôpital d’Ottawa (IRHO)
Bailleur(s) de fonds: La fondation de cancer d’Ottawa
INTRODUCTION
Vous êtes invitée à participer à une étude de recherche. Vous êtes invitée à prendre part à cette étude parce que vous êtes une femme noire vivant à Ottawa et que vous pourriez avoir une expérience liée à la navigation des services de soins et/ou de prévention liée au cancer. Ce formulaire de consentement vous offre des renseignements pour vous aider à faire un choix éclairé. Veuillez lire attentivement ce document et posez toutes les questions que vous pourriez avoir. Toutes vos questions doivent être répondues à votre satisfaction avant de décider de participer ou non à cette étude de recherche.
Veuillez prendre votre temps pour prendre votre décision. Vous trouverez peut-être utile d'en discuter avec vos amis et votre famille.

La participation à cette étude est volontaire. Vous avez la possibilité de ne pas participer du tout, ou vous pouvez choisir de quitter l'étude à tout moment. Quel que soit votre choix, il n’y aura aucun impact sur les soins médicaux habituels que vous recevez à l’extérieur de l’étude. 

Y A-T-IL UN CONFLIT D’INTÉRÊTS ? 
L’institut de recherche de l’Hôpital d’Ottawa reçoit un paiement financier de la fondation de cancer d’Ottawa pour couvrir les coûts de cette étude. 
POURQUOI CETTE ÉTUDE EST-ELLE MENÉE ? 
L’objectif de cette étude est d’explorer les expériences et les perspectives des femmes noires d’Ottawa concernant les services de soins et/ou de prévention liés au cancer. Cela comprend l’exploration des services auxquels les femmes noires ont eu recours ou non, les raisons sous-jacentes, ainsi que le niveau d’adaptation de ces services à leur expérience vécue. De plus, cette étude vise à comprendre ce qui a aidé ou nui à la participation des femmes noires d’Ottawa au dépistage du cancer et, si elles ont reçu un diagnostic de cancer du sein, colorectal ou du col de l’utérus, à leur accès aux services de soutien tout au long de leur parcours de soins.
COMBIEN DE PERSONNES PARTICIPERONT À CETTE ÉTUDE ? 
À partir de sites de recherche situés à Ottawa, nous prévoyons une participation d’environ 50 personnes à cette étude. 
Cette étude devrait prendre environ un an, et les résultats devraient être connus dans environ un à deux ans.
QUE DE PASSERA-T-IL PENDANT CETTE ÉTUDE ?
Si vous décidez de participer, il vous sera demandé de prendre part à deux activités.
Sondage démographique
Vous recevrez un (1) sondage démographique avant l’entrevue. L’objectif du sondage est de nous aider à décrire de manière générale les personnes participant aux entrevues et à nous assurer que nous incluons un éventail diversifié de participants (p. ex., différents groupes d’âge, origines raciales ou ethniques, pratiques religieuses ou spirituelles, etc.). Cela nous aide également à comprendre si certains facteurs de votre vie peuvent influencer vos expériences ou vos points de vue sur les services de soins et/ou le dépistage du cancer. Le sondage comprend 10 à 17 questions et devrait prendre environ 10 minutes à compléter. Vous recevrez par courriel un lien vous permettant d’accéder au sondage en ligne. Le sondage doit être complété pour participer à l'entrevue. Il est également possible de répondre au sondage démographique verbalement au début de l’entrevue, plutôt qu’en ligne au préalable.
Entrevue
On vous demandera de vous présenter à une seule entrevue. Au cours de cette entrevue, vous rencontrerez un membre de l'équipe de recherche. L'entrevue durera environ 60 minutes et se déroulera sur MS Teams, par téléphone ou en personne. On vous demandera de parler de vos connaissances et de vos expériences concernant le dépistage du cancer et/ou des services de soutien sur le cancer, en plus de ce qui pourrait améliorer les expériences de soins et de dépistage pour les femmes noires à Ottawa.
Les renseignements que vous partagez sont à des fins de recherche seulement. Certaines des questions sont personnelles et peuvent être sensibles. Il est possible que vous vous sentiez mal à l’aise en discutant de votre parcours contre le cancer. Si cela se produit, vous pouvez demander une pause, ne pas répondre aux questions si vous le souhaitez ou mettre fin à l’entrevue à tout moment. Une enquêtrice sera attentive aux signes d’inconfort et ajustera les questions au besoin afin d’assurer un environnement sécuritaire et respectueux. Si vous souhaitez recevoir davantage de soutien, vous recevrez également de l’information sur des ressources de santé mentale pour les communautés africaines, caribéennes et noires (ACN). 
Même si vous avez partagé des renseignements médicaux dans un questionnaire, ces réponses ne seront pas examinées par votre médecin ou votre équipe de soins. Si vous souhaitez qu'ils connaissent ces informations, veuillez les consulter.
Enregistrement audio et vidéo
Si vous participez à l'entrevue à l’aide de Microsoft Teams, vous serez audio et vidéo enregistrée. Vous pouvez choisir de garder votre caméra fermée. Si l’entrevue a lieu par téléphone ou en personne, seulement l’audio sera enregistré.
QUELLES SONT LES RESPONSABILITÉS DES PARTICIPANTES À L’ÉTUDE ?
Si vous choisissez de participer, vous devrez :
· Compléter un court questionnaire démographique en ligne ou verbalement avant l’entrevue
· Participer à une entrevue d’environ 60 minutes et partager vos perspectives détaillées
COMBIEN DE TEMPS LES PARTICIPANTES SERONT-ELLES IMPLIQUÉES DANS L’ÉTUDE ? 
Votre participation à cette étude durera environ 90 minutes : environ 20 minutes pour discuter de toute question concernant ce formulaire de consentement avec un membre de l’équipe de recherche ; 10 minutes pour répondre aux questions du sondage en ligne ou verbalement et 60 minutes pour l’entrevue.
LES PARTICIPANTES PEUVENT-ELLES CHOISIR DE QUITTER L’ÉTUDE ?
Vous pouvez choisir de mettre fin à votre participation à cette étude (appelé retrait) à tout moment, sans avoir à fournir de raison. Si vous décidez de vous retirer de l’étude, nous vous encourageons à contacter l’équipe de recherche.
Si vous choisissez de quitter l’étude, vous pouvez demander que les informations déjà recueillies à votre sujet ne soient pas utilisées. Si vous choisissez de vous retirer de l’étude après que vos données ont été combinées à celles des autres participantes, il ne sera plus possible de les retirer des résultats de recherche. 
LA PARTICIPATION PEUT-ELLE SE TERMINER PRÉMATURÉMENT?
Votre participation à l'étude peut être interrompue plus tôt, et sans votre consentement, pour des raisons telles que :
· De nouvelles informations indiquent que la poursuite de l’étude n’est plus dans votre meilleur intérêt
· L'équipe de recherche décide d'arrêter l'étude
· Le Comité d'éthique de la recherche du Réseau des sciences de la santé d'Ottawa retire l'autorisation de poursuivre cette étude
· Il devient clair au cours de l’entrevue que vous ne répondez pas aux critères d'admissibilité pour participer à l'étude
Si vous êtes retiré de cette étude, l'équipe de recherche en discutera avec vous. 
QUELS SONT LES RISQUES OU INCONVÉNIENTS LIÉS À LA PARTICIPATION À CETTE ÉTUDE?
Il n’y a aucun risque médical associé à cette étude, mais il se peut que vous vous sentiez mal à l’aise lorsque vous parlerez de vos expériences. Vous pouvez choisir de ne pas répondre aux questions ou de quitter l'entrevue à tout moment si vous vous sentez mal à l'aise.
QUELS SONT LES AVANTAGES DE LA PARTICIPATION À CETTE ÉTUDE?
Vous ne recevrez pas d’avantages directs de votre participation à cette étude.  Nous espérons que les renseignements appris lors de cette étude pourront contribuer à améliorer le système de soins contre le cancer et développer des stratégies pour optimiser les parcours de soins des femmes noires contre le cancer à Ottawa.
COMMENT LES INFORMATIONS CONCERNANT LES PARTICIPANTS RESTERONT-ELLES CONFIDENTIELLES?
Si vous décidez de participer à cette étude, l'équipe de recherche ne recueillera que l'information dont elle a besoin pour cette étude.
Les données vous identifiant à ce centre demeureront confidentielles et, dans la mesure permise par les lois applicables, ne seront pas divulguées ou rendues publiques, sauf dans les cas décrits dans le présent document de consentement.
Les représentants autorisés et organismes suivants peuvent consulter vos données de recherche originales (identifiables) sur le site où ces dossiers sont conservés pour vérifier que les renseignements recueillis pour l'étude sont exacts et respectent les lois et les lignes directrices appropriées.
· Le Comité d'éthique de la recherche du Réseau des sciences de la santé Ottawa supervise la conduite éthique de cette étude.
· L'Institut de recherche de l'Hôpital d'Ottawa, le commanditaire de cette étude, supervise la conduite de la recherche à cet endroit.
Les renseignements recueillis à votre sujet pour l'étude (appelés données d'étude) peuvent également être envoyés aux organismes énumérés ci-dessus. Votre nom, adresse, votre adresse électronique ou toute autre information susceptible de vous identifier directement ne seront pas utilisés. Les dossiers reçus par ces organisations peuvent contenir votre numéro d'étude, votre identité de genre, les trois premiers caractères de votre code postal, votre âge (tranche d'âge seulement), si vous avez complété un dépistage de cancer, si vous avez reçu un diagnostic de cancer, antécédents migratoires, votre race/origine ethnique, votre couverture d’assurance maladie, votre accès à un pourvoyeur de soins primaires et vos pratiques spirituelles ou religieuses.
Cette étude recueille des renseignements sur la race et l'origine ethnique ainsi que d’autres caractéristiques personnelles, car cette étude porte sur les perspectives des femmes des communautés africaines, caribéennes et noires, et ces caractéristiques peuvent influencer leurs perspectives. Communiquer de l’information sur votre race et origine ethnique est requis pour être admissible à l’étude.
Les personnes suivantes pourraient avoir accès aux données de l'étude :
· Une partenaire communautaire, Mme Toni Jacobs du Centre de ressources de bien-être des communautés africaines, caribéennes et noires (ACN), pourrait être présente lors de l’entrevue. En tant que personne ayant une expérience vécue, sa présence vise à offrir un soutien et un sentiment de réconfort pendant l’échange. Si elle participe, elle aura accès à certains renseignements personnels nécessaires à la tenue de l’entrevue (par exemple, votre nom et votre adresse courriel pour les entrevues réalisées sur MS Teams). 
· Les partenaires communautaires (externes à l’IRHO) recevront les données de l'étude afin d’assurer que les conclusions tirées reflètent fidèlement les perspectives et les expériences vécues de la communauté. Tous les renseignements personnels (p. ex., votre nom, adresse électronique, numéro de téléphone, etc.) seront supprimés avant le partage des données. Les dossiers reçus par ces partenaires communautaires pourraient contenir votre code de participant, votre identité de genre, les trois premiers caractères de votre code postal, votre âge (tranche seulement), si vous avez complété un dépistage de cancer, si vous avez reçu un diagnostic de cancer, votre histoire migratoire, votre race/origine ethnique, votre couverture d’assurance maladie, votre accès à un pourvoyeur de soins primaires et vos pratiques spirituelles ou religieuses.
La communication par courriel n'est pas complètement sécurisée. Nous ne vous recommandons pas de communiquer des renseignements personnels et sensibles par courriel.
Au cours de l'entrevue, les participants seront encouragés à s'abstenir d'utiliser des noms. Si des noms ou d'autres renseignements identificatoires sont partagés pendant la discussion, ils ne seront pas inclus dans les documents écrits.
Les enregistrements audio et vidéo seront conservés dans un endroit sûr et ne seront vus ni entendus que par les membres de l'équipe de recherche et l'équipe externe du service de transcription (Capital Transcription). Les enregistrements seront conservés jusqu'à ce qu'ils aient été transcrits (transformés en documents écrits), puis ils seront détruits.
Si les résultats de cette étude sont publiés, partagés ou présentés lors de réunions scientifiques, votre identité demeurera confidentielle. On s'attend à ce que l'information recueillie dans le cadre de cette étude soit utilisée dans des analyses et qu'elle soit publiée ou présentée à la communauté scientifique et dans des revues. 
Même si la probabilité que quelqu'un puisse vous identifier à partir des données de l'étude est très faible, elle ne peut jamais être totalement éliminée.
AUTRES RECHERCHES FUTURES (Optionnel)
Avec votre consentement, vos données codées de l’étude peuvent être utilisées ou partagées avec d'autres chercheurs (au Canada et à l'étranger) pour des études futures. « Codé » signifie que les renseignements d'identification directe (comme votre nom et votre date de naissance) seront remplacés par un numéro généré au hasard, qui sera appliqué aux données de l'étude. Si vous y consentez, vos données d’étude codées seront déposées dans un dépôt de données en libre accès et accessible par le public, appelé Dépôt fédéré de données de recherche (DFDR / FRDR). Le DFDR est un site web canadien sécurisé où les chercheurs peuvent stocker des données d'étude importantes. Cela permet de s'assurer que les données ne sont pas perdues et peuvent être partagées avec d'autres chercheurs. Le partage de ces renseignements peut contribuer à l'avancement des connaissances et à l'amélioration des recherches futures. L'objectif du partage est de rendre plus de recherche possible. Cependant, le code correspondant aux données de votre étude avec votre nom et d'autres données d'étude d'identification directe ne sera pas partagé. Ceci est optionnel. Votre consentement n'est pas requis pour participer à l'étude principale.
Après avoir signé ce formulaire de consentement, on ne vous demandera pas si vous acceptez de participer à de futures études de recherche qui utilisent les données recueillies dans cette présente étude. Vous ni le chercheur principal ne serez informés de quel type de recherche sera effectué. Vous ne recevrez pas de rapports ou d'autres renseignements sur les recherches effectuées avec les données de cette présente étude.
Toute information accédée à l’extérieur des frontières canadiennes peut augmenter le risque de divulgation, puisque les lois de ces pays en matière de protection des renseignements peuvent être moins strictes qu’au Canada. Toutefois, toutes les données de l’étude transférées à l’extérieur du Canada seront codées (c’est-à-dire qu’elles ne contiendront aucun renseignement personnel permettant de vous identifier, comme votre nom, votre adresse, votre numéro d’assurance maladie ou vos coordonnées). Toute information sera transférée conformément à toutes les lois canadiennes applicables en matière de protection de la vie privée. En signant ce formulaire de consentement, vous consentez à la divulgation de vos renseignements codés à des organisations situées à l’extérieur du Canada.
QUEL EST LE COÛT POUR LES PARTICIPANTES?
La participation à cette étude n'entraînera aucun coût supplémentaire pour vous. Les frais de transport pour les entrevues en personne seront couverts.
LES PARTICIPANTES SONT-ELLES PAYÉES POUR PARTICIPER À CETTE ÉTUDE?
Si vous décidez de participer à cette étude, vous recevrez une carte-cadeau de 50 $ en guise de remerciement. Elle peut être électronique ou physique, selon votre préférence.
Si vous optez pour une carte-cadeau électronique, un code vous sera envoyé à votre adresse courriel après l’entrevue. Le courriel contiendra les instructions pour utiliser EverythingCard.ca, où vous pourrez choisir le magasin pour lequel vous voulez une carte-cadeau. Si vous choisissez une carte-cadeau physique, vous pouvez l’obtenir sur EverythingCard.ca ou demander à l’équipe de recherche de vous l’envoyer par la poste.
QUELS SONT LES DROITS DES PARTICIPANTES À L’ÉTUDE DE RECHERCHE?
On vous informera, en temps opportun, de nouveaux renseignements qui pourraient être pertinents pour votre volonté de rester dans cette étude.
Vous avez le droit d'être informé des résultats de cette étude une fois l'étude complète terminée. Si vous souhaitez être informé des résultats de cette étude, veuillez communiquer avec l'équipe de recherche.
Vos droits à la vie privée sont légalement protégés par les lois fédérales et provinciales qui exigent des mesures de protection pour assurer le respect de votre vie privée.
En signant ce formulaire, vous ne renoncez à aucun de vos droits légaux contre le chercheur ou les établissements concernés en vue d'une indemnisation, et ce formulaire ne libère pas le chercheur ou ses mandataires de leurs responsabilités juridiques et professionnelles.
Vous recevrez une copie de ce formulaire de consentement signé et daté avant de participer à cette étude.
À QUI LES PARTICIPANTS DOIVENT-ILS S'ADRESSER POUR TOUTE QUESTION?
Si vous avez des questions concernant votre participation à cette étude, vous pouvez contacter l'équipe de recherche, ou la personne responsable de l'étude dans cet établissement. Cette personne est :

Dr. Justin Presseau, PhD.	1-613-737-8899 poste 73821
Nom du chercheur principal	Téléphone 
Si vous avez des questions sur vos droits en tant que participant ou sur des questions éthiques liées à cette étude, vous pouvez en parler à quelqu'un qui ne participe pas du tout à l'étude. Veuillez communiquer avec le président du comité d'éthique de la recherche du Réseau des sciences de la santé d'Ottawa au 613-798-5555, poste 16719 ou rebadministration@ohri.ca.
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Partage des données dans un dépôt en libre accès
Veuillez cocher la case correspondant à l’une des options suivantes:
☐ J'accepte que la transcription anonymisée de mon entrevue et mes informations démographiques (avec mon nom et renseignements identificatoires retire) soient partagées dans un dépôt de données en libre accès afin d'être utilisées par d'autres chercheurs.

☐ Je ne souhaite pas que mes données soient partagées dans un dépôt de données en libre accès
SIGNATURES

· J'ai reçu des réponses à toutes mes questions,
· Je comprends les informations contenues dans ce formulaire de consentement éclairé,
· J'autorise l'accès aux dossiers de recherche et aux renseignements personnels sur la santé connexe, comme il est expliqué dans le présent formulaire de consentement.
· Je ne renonce à aucun de mes droits légaux en signant ce formulaire de consentement,
· J'accepte de participer à cette étude



	Signature du participant

	
	Nom en lettres moulées
	
	Date




	Signature de la personne de l’équipe de recherche

	
	Nom en lettre moulée et rôle
	
	Date
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Assistance au participant

Remplissez la déclaration suivante seulement si le participant est incapable de lire: 

  ☐ Le formulaire de consentement a été lu au participant. La personne signant ci-dessous atteste que l’étude , telle que décrite dans ce formulaire a été expliquée avec précision au participants et que toute ses questions ont reçu une réponse. 

	Signature du témoin impartial 
	
	Nom en lettres moulées

	
	Date



____________________________	
Lien avec le participant


Remplissez la déclaration suivante seulement si le participant a une maîtrise limitée de la langue dans laquelle le formulaire de consentement est écrit et l’interprétation a été fournie comme suit:  

  ☐  La personne signant ci-dessous a agi comme interprète et atteste que cette étude, telle que décrite dans le formulaire de consentement, a été traduite à vue et/ou interprétée avec exactitude, et l’interprétation a été fournie pour les questions, les réponses et les discussions complémentaires découlant de ce processus. 



	Signature de l’interprète
	
	Nom en lettres moulées

	
	Date





	Date de la version de ce formulaire: 05/MAR/2026
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