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Le défi de l’accès aux données 
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Sujets
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Des données partout…
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Fragmentation des données
vers une « vue unifiée »
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�ƒ ���Š�Š�¹�Œ

�ƒ Intégration

�ƒ Historicisation

�ƒ Exploration

Problématique
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Modélisation
Connaissances, Données



Projets
Point de départ…

�ƒ �˜�À�Z�3�Z���D�×�ö�©���–�©�����Z��

ratatouille
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Approches et défis
�ƒ �|�3�š�ª�×�|�Z�š�ö�D�3

�ƒ Physique vs. Virtuelle

�ƒ Traitement

�ƒ �/�©�3�š�|�Z���ö�Œ�ª���Ù�Œ�„��Distribué

�ƒ �9�ª�Ò�ö�Œ

�ƒ �ö�ª�-�Z�3�š�ö�x�¯�©

�ƒ Structurel

�ƒ Technologie

�ƒ Gouvernance
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Architecture trischématique
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Modélisation 
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Historicisation
Passé, Présent, Futur

'"



!,

�ƒ Partitions temporelles 

�ƒ bx �†���ö�3�–�ª�š�©�|�-�ö�3�ª�©��

dans le futur

�ƒ be �†���–�ª�š�©�|�-�ö�3�ª�©

�ƒ xe �†���ö�3�–�ª�š�©�|�-�ö�3�ª�©��

dans 

���©���q�Z�Œ�Œ�ª

�ƒ �å�å���†���ö�3�–�ª�š�©�|�-�ö�3�ª�©
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Uniformisation de la sémantique
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Structuration automatisable
�ƒ �¹�q�ª�|�Z�š�©�¯�|�Œ

gHistory@V (R RELATION) 

RETURNS RELATION(K, @V)

gHistory@T (R RELATION) 

RETURNS RELATION(K, @T)

gHistory@VT (R RELATION) 

RETURNS RELATION(K, @V, @T)
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Intégrité temporelle

�ƒ Contrainte de redondance

�ƒ Contrainte de contradiction

�ƒ Contrainte de non-circonlocution

�ƒ �/�D�3�š�|�Z�ö�3�š�©���|�ª�Ò�ª�|�©�3�š�ö�©�����©���š�©�-�q�D�|�©�����©

�ƒ �/�D�3�š�|�Z�ö�3�š�©���–�©���Š�D�-�q�Z�Š�ö�š�ª

�ƒ Contraintes temporelles

�ƒ �|�3�–�ª�q�©�3�–�Z�3�š�©�Œ���–�¯���–�D�-�Z�ö�3�©

�ƒ �h�ª�3�ª�|�Z�š�ö�D�3���Z�¯�š�D�-�Z�š�ö�Œ�Z�€���©
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Raisonnement temporel (à venir)
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Utilisation éthique et efficace des données de santé en 
recherche 

�‡ �H�3�š�|�©���Z�¯�š�D�–�ª�š�©�|�-�ö�3�Z�š�ö�D�3���©�š���š�|�Z�3�Œ�q�Z�|�©�3�Š�©��
! Quels sont les besoins et les attentes de la population 

�x�¯�ª�€�ª�Š�D�ö�Œ�©���q�D�¯�|���¯�3�©���¯�š�ö���ö�Œ�Z�š�ö�D�3�����ö�€�|�©�-�©�3�š���Š�D�3�Œ�©�3�š�ö�©���©�š���ª�Š���Z�ö�|�ª�©��
�–�©�Œ���–�D�3�3�ª�©�Œ���–�©���Œ�Z�3�š�ª���©�3���|�©�Š�ë�©�|�Š�ë�©���Œ��



Programme de recherche CLARET

01 02 03

Approches pour 
soutenir la 

transparence et 
l’autonomie

Recommandations 
pour un portail de 

transparence

Recommandations 
pour un portail de 

métaconsentement
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Notre approche en recherche 
�‡ �I�š�Z�q�©��
Ü- �ì�©�Š�©�3�Œ�ö�D�3���–�©�Œ���ª�Š�|�ö�š�Œ�†���|�©�Š�ë�©�|�Š�ë�©��

�Œ�æ�Œ�š�ª�-�Z�š�ö�x�¯�©���–�Ê�Z�|�š�ö�Š���©���©�3�����ö�©�3���Z�Ù�©�Š���3�D�š�|�©��

question de recherche

�‡ �I�š�Z�q�©��
â- �ö�D�3�–�Z�×�©���Z�¯���ê�¯�ª�€�©�Š�†���q�D�¯�|���Ù�ª�|�ö�Ò�ö�©�|��

�x�¯�©���x�¯�©�Œ���ë�æ�q�D�š�ë�¹�Œ�©�Œ���Z�¯�q�|�¹�Œ���–�©���3�D�š�|�©��

population

�‡ �I�š�Z�q�©��
è- �h�|�D�¯�q�©�Œ���–�©���–�ö�Œ�Š�¯�Œ�Œ�ö�D�3�Œ���Z�¯���ê�¯�ª�€�©�Š�†��

pour explorer en plus de profondeur 
�Š�©�|�š�Z�ö�3�©�Œ���ö�–�ª�©�Œ

Retombées volet 1 et 2

�ƒ �9�ª�Š�D�¯�Ù�©�|�š�©���–�¯���-�D�–�¹���©���–�©���-�ª�š�Z-

consentement (Ploug et Holm 2015; Ploug

et Holm 2016)

�ƒ Un soutien conditionnel aux utilisations 

secondaires



Exploration d’approches pour soutenir la 
transparence et l’autonomie : Métaconsentement0

�9�D�3�3�ª�©�Œ���–�©���Œ�Z�3�š�ª��pas 
utilisées

�9�D�3�3�ª�©�Œ���–�©���Œ�Z�3�š�ª��utilisées 
seulement sous permission

�9�D�3�3�ª�©�Œ���–�©���Œ�Z�3�š�ª��utilisées, 
sauf si refus explicite

�9�D�3�3�ª�©�Œ���–�©���Œ�Z�3�š�ª��utilisées

On demande au citoyen

OPT-IN

OPT-OUT

Réforme de la santé
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Phase 2: Méthodologie
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Caractériser les attentes citoyennes en matière de 
transparence 
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Un soutien conditionnel aux utilisations secondaires

Bon côté de la médaille:

�ƒ Impacts potentiellement positifs de la 

�š�|�Z�3�Œ�q�Z�|�©�3�Š�©���Œ�¯�|�����©�Œ���ê�¯�ª�€�ª�Š�D�ö�Œ���©�š�����©�Œ��

�ê�¯�ª�€�ª�Š�D�ö�Œ�©�Œ
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État de la situation

Faible �Š�D�3�3�Z�ö�Œ�Œ�Z�3�Š�©���©�š���Š�D�-�q�|�ª�ë�©�3�Œ�ö�D�3���–�©�����Z��

population

53% �–�©�Œ���q�©�|�Œ�D�3�3�©�Œ���Œ�D�3�–�ª�©�Œ���3�©���Š�|�D�ö�©�3�š���q�Z�Œ���x�¯�©��

���©�¯�|�Œ���–�D�3�3�ª�©�Œ���–�©���Œ�Z�3�š�ª���Œ�D�3�š���¯�š�ö���ö�Œ�ª�©�Œ���©�3��

�|�©�Š�ë�©�|�Š�ë�©���•�ö�D�3�–�Z�×�©���|�ª�Z���ö�Œ�ª���©�3��
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Ð
â
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2023)

Confiance Transparence
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Recommandations pour un portail de transparence

�ƒ �e�Z�Š�ö���ö�š�©�|�����Ê�Z�Š�Š�¹�Œ���q��

l'information pour toutes les 

�ê�¯�ª�€�ª�Š�D�ö�Œ�©�Œ���©�š�����©�Œ��

�ê�¯�ª�€�ª�Š�D�ö�Œ�‡

�ƒ �I�–�¯�x�¯�©�|���©�š���Œ�©�3�Œ�ö�€�ö���ö�Œ�©�|���Œ�¯�|��

les utilisations secondaires
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Parenthèse: Un mémoire en philosophie

Constats:

�ƒ �˜�ö�-�ö�š�©�Œ���–�¯���-�D�–�¹���©���
�¯�|�ö�–�ö�Š�D-administratif 

en gestion de la transparence;

�ƒ �Á���¯�3�©���q�|�D�q�|�ö�ª�š�ª���×���D�€�Z���©���|�©���Z�š�ö�D�3�3�©�����©���–�©�����Z��

�Š�D�-�-�¯�3�ö�Š�Z�š�ö�D�3���x�¯�ö���Œ�©���Š�Z�|�Z�Š�š�ª�|�ö�Œ�©���q�Z�|�����Z��

�q�©�|�š�ö�3�©�3�Š�©���–�©�����À�ö�3�Ò�D�|�-�Z�š�ö�D�3���Z�q�q�D�|�š�ª�©���q���¯�3��

�–�©�Œ�š�ö�3�Z�š�Z�ö�|�©���Ã
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Phase 3 : Recommandations pour un portail de 
métaconsentement03

Objectif 
1. �|�–�©�3�š�ö�Ò�ö�©�|���Š�Z�|�Z�Š�š�ª�|�ö�Œ�š�ö�x�¯�©�Œ

2. Identifier les familles de projets selon les 

�Š�Z�|�Z�Š�š�ª�|�ö�Œ�š�ö�x�¯�©�Œ

3. �9�ª�š�©�|�-�ö�3�©�|�����©�Œ���q�Z�|�Z�-�¹�š�|�©�Œ���–�©���Š�D�3�Œ�©�3�š�©�-�©�3�š��

�q�Z�|���–�ª�Ò�Z�¯�š

4. Produire des recommandations

C�D�3�Š�|�ª�š�ö�Œ�©�|��l’implantation du 
modèle de 

métaconsentement au 
�ê�¯�ª�€�©�Š��

+,-./,-01/2-31/4102-253167



Conclusion
�|�3�š�©�|�–�ö�Œ�Š�ö�q���ö�3�Z�|�ö�š�ª���Z�¯���Œ�©�|�Ù�ö�Š�©���–�©�Œ���Š�ö�š�D�æ�©�3�Œ���©�š���–�©�Œ���Š�ö�š�D�æ�©�3�3�©�Œ
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Financement



MERCI
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