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Les principes et valeurs qui nous guident

o Efficience
» Equité

Impartialité

Transparence

. Agilité
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Efficience

Nous saluons dans ce projet de loi des avancées majeures :

Une vision large des renseignements de santé : a travers les
organismes et a plusieurs niveaux

Facilitation de I’accés sans consentement : un individu ou
organisme peut donner acces aux renseignements nécessaires a la
recherche (méme si ceux-ci se trouvent dans plusieurs établissements)

Centre d’acces aux données : malgre la décentralisation opérée dans
les autorisations, le traitement des demandes des chercheurs non lies
par un ou quelques organismes est porteur d’efficience
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« Equité entre tous les chercheurs académiques ceuvrant
dans un établissement postsecondaire public (méme
efficience dans le traitement, méme acces aux données)

 Adopter une vision centrée sur les équipes de recherche
et non uniquement sur les individus pour mieux prendre en
compte les collaborations réelles de recherche

 Deévelopper des grilles de criteres standardises et
harmonises a travers le réseau pour traiter équitablement les
demandes émanant des differentes categories de chercheurs
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Impartialité

Les responsables de I'acces aux données ne peuvent étre juges et
parties (regles de gouvernance fixées par un tiers de confiance)

Des criteres objectifs et eévolutifs doivent étre établis pour guider
les responsables dans I’évaluation des demandes : analyse de
risque, évaluation des EFVP, définition de I'intérét public d’'un projet.

Les responsables devraient pouvoir justifier toute décision rendue
et rendre des comptes : délais d’accés, causes de refus, etc.
+ Avec la possibilité pour les chercheurs de déposer un recours
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Transparence

« Le projet de loi 19 prévoit la journalisation des demandes d’acces
aux données et I'obligation d’informer les citoyens concernant
les personnes et organisations ayant eu acces

Allons encore plus loin dans la communication au public et |a
valorisation de la recherche :

- Publication d’un registre des projets de recherche
- Mise a disposition des publications (avec résumé vulgarisé)

- Acces facile aux ressources (récits, infographies, vidéos, etc.) qui
facilitent la compréhension des résultats de la recherche
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Agilité

La loi s’accompagne toujours de mécanismes (reglements,
baremes, grilles, outils) qui non seulement facilitent sa mise en
ceuvre mais lui donnent aussi du sens en pratique

Notre travail peut se concentrer sur la mise en ceuvre de ces mécanismes
avec les acteurs de la communauté de recherche

La notion méme de « recherche » est évolutive, surtout en
matiere de valorisation des données — Ou commence l'innovation ?

Nous devons faire en sorte que nos criteres et bonnes pratiques
s’appliquent a I'ensemble des projets qui reposent sur l'utilisation de
données de santé identifiantes ou potentiellement identificatoires
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Nos chantiers au service de larecherche

Initiative Acces aux données - TNDR

Communauté de pratiqgue Acces aux données

- 244 membres de divers secteurs

- 12 animateurs et animatrices (Merci au Consortium !)

- 9 canaux de discussion : analyse, gestion, conservation...

- Prochain événement 17 mars sur les strategies GDR en santé

Groupe de travail TNDR/FRQ - Acceptabilité sociale
- 12 membres et organisations avec représentation internationale (HDH)
- Livrables : Principes directeurs et outils pour soutenir individus et organisations

Soutien a I'organisation des données : infrastructure et
gouvernance (guide de mise en ceuvre d'un lac de données en finalisation)
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Objectifs stratégiques - Don

nees FRQ

Accélérer la mise en ceuvre
d’initiatives favorisant 'engagement
et la participation en continu des
patient.e.s et populations en vue de

batir un contrat en confiance entre Engagement Gouvernance
la communauté de recherche et les et participation et gestion
citoyen.ne.s au service de citoyenne des données

I'acceptabilité sociale de I'accés et

Etablir des régles de gouvernance
qui deviendront des modeles de
référence pour orienter les
politiques, procédures, cadres et
pratiques de gestion des données
des établissements, centres de
recherche et autres organismes
publics

de I'utilisation des données de
santé

Formation,
sensibilisation et
adoption

Soutenir le développement et la mise en ceuvre de programmes
de formation et de sensibilisation de la communauté de recherche
et de ses partenaires en vue de favoriser 'adoption des régles et
principes de gouvernance et de gestion des données de santé
établis en collaboration avec les parties prenantes concernées
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Merci beaucoup !
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