Qu'est-ce que la Banque
de nuits du CEAMS?

La Banque de nuits du CEAMS (ou
Banque) est un ensemble
d’informations obtenues chez plusieurs
personnes qui ont participé a un projet
de recherche au CEAMS et/ou ont
consulté un médecin de la Clinique du
sommeil au CEAMS.

A quoi sert
la Banque?

Les données de la Banque peuvent étre
utilisées dans des projets pour :

® mieux comprendre le sommeil,
I'horloge interne du corps et les réves,
leurs liens avec la santé et leurs
changements au cours de la vie;

@ développer des outils plus efficaces
pour diagnostiquer et traiter les
troubles du sommeil, de I'éveil et des
rythmes biologiques.

Pour plus d'informations
ou nous aviser de votre
retrait, contactez:

t 514-338-2222 poste 12987
w ceams-carsm.ca
@ ceams.cnmtl@ssss.gouv.qc.ca

Quelles données seront
incluses dans la Banque?

Les données obtenues aupres de vous
dans le projet ou la consultation a la
Clinique seront dans la Banque. Cela
peut inclure :

Le sommeil :

® enregistrements
polysomnographiques

® agendas de sommeil
® mouvements pendant le sommeil

Les résultats a des tests et examens :

® tests neuropsychologiques
(ex. : mémoire) et questionnaires

® examens d’'imagerie du cerveau
@ résultats d'analyses de sang, etc.

Les données sociodémographiques :
® age

® scolarité

® origine ethnique

La santé :

® poids, taille et périmetre cranien
® médicaments

® diagnostics médicaux

® maladies dans la famille

Est-ce que mes données
sont incluses dans la
Banque?

OUI. Vos données sont
automatiquement incluses si vous avez
dormi au CEAMS pour une consultation
clinique, a moins que vous en
demandiez le retrait.

5 Qui aura acces a
mes données?

Vos informations et celles des autres
participants seront utilisées par les
chercheurs du CEAMS, leur équipe et
leurs collaborateurs approuvés.

Est-ce que je peux me
retirer de la Banque?

OULI. Si vous ne souhaitez pas faire
partie de la Banque, vous pouvez en
faire la demande par écrit (par exemple,
courriel ou formulaire de demande de
retrait), ou verbalement (par exemple,
téléphone au 514-338-2222 poste
12987, ou en personne au personnel de
la Banque). Cela signifie que toutes vos
informations seront détruites et que
nous ne pourrons plus les donner aux
chercheurs. Veuillez noter que si nous
avons déja donné certaines de vos

informations pour une étude, nous ne
pourrons pas les récupérer. Aussi, nous
ne pourrons pas détruire les
connaissances acquises par l'utilisation
de vos informations.

Comment les chercheurs
auront-ils acces aux
données?

Les chercheurs enverront une demande
pour pouvoir étudier les informations
conservées dans la Banque. Le comité
de gestion de la Banque et le comité
d'éthique de la recherche examineront
chaque demande.

Est-ce que mes données
sont confidentielles?

OUI. Une fois vos informations dans la
Banque, nous détruirons celles qui
pourraient vous identifier (ex. nom,
prénom, date de naissance, date exacte
de visite). Nous conserverons les
informations sur la santé et les données
de recherche sur des ordinateurs avec
plusieurs niveaux de protection
nécessitant des mots de passe. Nous
ne pourrons plus relier ces informations
avous.



Les chercheurs qui analysent les
données de la Banque utilisent un code
pour identifier les participants et ne
peuvent pas utiliser les informations qui
permettraient de vous identifier car elles
ont été détruites.

Séparation de vos
données en 2 groupes

Anonymisation et
entreposage des
données de recherche

Destruction des
données qui
vous identifient

® Nom, prénom @ |nformations sur votre santé et
® Date de naissance

® Numéro de dossier

votre sommeil

e Enregistrements du sommeil
(nuit, siestes...)

® Résultats de questionnaires et
tests neuropsychologiques, etc.

clinique ou
recherche

Pouvez-vous me contacter
pour mettre a jour mes
informations de base?

NON. Une fois vos informations mises
dans la Banque, nous détruirons toutes
celles qui peuvent vous identifier. Nous
vous contacterons seulement si nous
découvrons une information sur votre
santé.

'I Allez-vous m'aviser
quand mes informations
sont utilisées?

NON, nous ne vous aviserons pas.

'I 'I Est-ce que je recevrai
les résultats des études?

NON. Vous ne recevrez pas de résultats
individuels, a moins que ¢a ne concerne
un probleme de santé (voir questions 9
et 13). Par contre, les résultats des
projets de recherche qui utilisent les
données de la Banque pourront étre
publiés et diffusés sur le site web
www.ceams-carsm.ca en tant que
publications scientifiques. Nous ne
dévoilerons aucune information qui
permettrait de vous identifier.

'I Mon médecin va-t-il
obtenir des résultats?

Les résultats n'affecteront pas vos soins
actuels. Nous n'allons pas transmettre
de résultats a votre médecin et nous
n‘allons pas les indiquer dans votre
dossier médical.

'I 3 Est-ce que vous pouvez
trouver quelque chose
de grave sur ma santé?

C'est possible mais peu probable que
les chercheurs apprennent quelque
chose que vous ou votre médecin ne
saviez pas. Nous vous en avertirons si
le médecin de la Banque juge que c'est
une maladie qui peut causer des

problemes si elle n'est pas traitée. Nous
communiquerons avec vous apres ré-
identification pour organiser un rendez-
vous avec un médecin qui passera en
revue l'information. Nous ne donnerons
pas de résultats graves par téléphone
ou par courrier.

'I Z Dans quels cas est-ce
" que je devrai étre ré-
identifié?

Si nous devons vous aviser que nous
avons trouvé quelque chose sur votre
santé, et si vous faites une demande de
destruction de vos données. Vos
données identificatoires, qui sont
détruites peu apres la mise en banque,
ne seront pas nécessaires pour vous ré-
identifier. Nous utiliserons des
programmes informatiques complexes
qui se servent de quelques données sur
votre sommeil pour vous ré-identifier.

~—" Centre d'études avancées
en médecine du sommeil

La Banque de nuits du
CEAMS : vous en faites

automatiquement partie!

Feuillet d'informations a I'intention des
patients et/ou leur famille
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