Informatique, philosophie et droit
Le defi de l'acces aux donnees
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Des donneées partout...
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Fragmentation des données
vers une « vue unifiee »
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Problematique
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Donnees

Modelisation
Connaissances
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Projets
Point de depart...

f"AZ3Z DxH© —-0©
08989+ ; :77-

-
-
-

«
’

D

"45% 8.5 ()*+,

&> GRIIS (pivrsit e




Approches et défis
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Architecture trischématique .\ /.

4'83 {6%-7
8 992'(*B3( 1

foSéa-zZ géeseEOx ©

?3*%&3, 6;

foSéa-zZ DxHx ©

f6Séa-Z SD3S©Qqs8 ©

I'# $%& 10
0+ 0+ -
T
I'# $%&7
" 1% 23 . >
| \ >6"#8 "3 B- &= >8%"14368 , 68- K=
|
1
|
|

@ G RI I S 1 ( !'I'I##$%&"()&""%:&#+,'&'&) __________

I HHS6E (& U -+ 8'8) — g



— DI
name
rrmee—te—y 27N
! ¢ Om ~Employes s I:
¢ Deponded :'""’\gzrem'm,)" Employee
N -

-

S

Scodent
grade
Course In
, I:1 Belongs
P w0
rd \\
< > , .
‘\O‘fjﬂffo’ Taking l L
1 Spodt
n
/ 2:2
H o s

L:a LI |

Footlall

Swimming

: g o <
ettt ’l: jes :
i 1 B0 1 -
> g B i T N
= =

e
% G RI I S " l | Université de
Sherbrooke

Publisher




v owl:Thing
> entity
A generically dependent continuant
v information content entity
analytical cytology data file
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'has part' some 'drug product proprietary label

'is about' some 'drug product’

'textual entity’
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;- ilogiel sexspeciion has part' some
e hises ('drug product name' or 'active ingredient name')
> clinical history gp g
v conclusion based on data
conclusion textual entit 1 km * *% *N'!
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> after_ so_me process c<_)n_ditior_1 N 'is about' some
continuing drug administration condition ' - . . . ey
» @ current time condition (‘'directive information entity
> © dosing condition and (directs some 'laboratory test'))
drug administration cessation condition
drug administration modification condition range

curated information

number of dispensings condition

number of doses in drug administration condition 5 *O_+*%/)6,"$_

number of doses per unit time condition

presence of sign condition (has Specified output some
presence of symptom condition - -

starting drug administration condition (docu:‘nent . . . . . . .
state of consciousness condition and (‘has part some Ob_jectlve SpeCIflcatlon )
time elapsed condition and (‘has part' some 'action specification')

total dosage condition and (has part' some 'plan specification')))

and ('has active participant' some
('Homo sapiens'
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Modelisation
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Structuration automatisable
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Integrite temporelle
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Raisonnement temporel (a venir)
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Utilisation ethique et efficace des données de santé en
recherche
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Programme de recherche CLARET
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Notre approche en recherche
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Exploration d’approches pour soutenir la
transparence et l'autonomie : Métaconsentement

Réforme de la santé
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Phase 2: Methodologie

JOURNAL OF MEDICAL INTERNET RESEARCH

Review

Cumyn et al

Patients’ and Members of the Public’s Wishes Regarding
Transparency in the Context of Secondary Use of Health Data:

Scoping Review

Annabelle Cumyn"z, MDCM, MHPE; Jean-Frédéric Ménard™, BCL, LLB, PhD; Adrien Barton**, PhD; Roxanne
Dault?, MSc: Frédérique Lévesquez, MSc; Jean-Frangois Ethier?, MDCM, PhD
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oy Casadian Journal of Bioethics
¥ Revue Canadiesee de Bloéthique
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Canadian Journal of Bioethics
Revue canadienne de bioéthique

Utilisations secondaires des données de santé : impacts de la
transparence

Emmanuel Bilodeau, Annabelle Cumyn, Jean Frédéric Ménard, Adrien Barton,
Roxanne Dault et Jean-Francois Ethier
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International Journal of
Population Data Science
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International Journal of
Population Data Science

\\E IJPDS

Swansea University

Journal Website: www.ijpds.org Prifysgol Abertawe

Health data social licence: An inclusive process to learn more about th
perspectives of experienced public and patient advisors

Julia Burt!, Annabelle Cumyn?, Roxanne Dault?, Louise Belzile®, Louise Binder®, Cris Carter®, Paul Carter®, Brian Cho®, Clat
Dallaire®, André Gaudreau®, Frédéric L'Hérault®, Annette McKinnon®, Daniéle Remy?, Leah Stephenson®, Cindy Yip®, and |
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Quelles informations?

+ Education populaire (types de données et d'utilisations Informations au niveau de
secondaires, role des comités d'éthique, etc.) Vindividu, incluant:
Informations sur la gouvernance des données (qui les +  des mises a jour sur lutilisation
supervise, quelles données sont utilisées et dat?s quel but, Contenu des données de l'individu
avec qui et comment les données sont partagées, etc.) spécifique un retour sur des résultats des
Informations sur les aspects éthiques et juri tests individuels
(cadre juridique, mesures de confidentialité et .h * un retour sur des résultats

tection de la vie privée, sanctions en cas d'abus lié a globaux des ruhudo
‘utilisation, etc.) :’!odm dg'l" “gdn‘; g:’!lllsé les
Informations sur les tndm:s(oo lage des deon Y
données, sécurité des zonnées. duree de oocugefsgtion, etc) . g:‘ informations sur le partage
3 ses données

{lalhmadusagmle:d e {objectifs de - MRtiatiake sl

recherche, m ologie, risques et avantages, la manidre
validité des données, ehg) e d'accéder a ses données

4 \“[ Comment les communiquer?
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» Format (contenu bref et interprété, avec un volume

d'informations modulable)

» Fréquence (périodiquement, lors de rencontres liées a la
santé ou transmis sur demande)

» Formulation (dans un langage clair et simple, dans la langue
maternelle de la personne, appuyé par des supports visuels et par

des exemples, etc.)
» Su

personne, etc.)
2t

W\

upport (par exemple, campagnes publicitaires, médias
traditionnels, courriels, appels ou textos, courtes vidéos, sites Web,
portails, envois postaux, affiches ou dépliants, rencontres en

®) O O«
N )

1

» Avant la réutilisation
des données (incluant
quand le secteur privé est
impliqué, ou quand les
donnees sont sensibles)

» Dés que les résultats de
la personne sont
disponibles {(incluant si
une action peut découler
des résultats ou s'ils ont une pertinence
clinique)

> » Quand les résultats généraux des projets

de recherche deviennent disponibles

» En cas de violation de la confidentialite

\92»GRHS
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Caracteriser les attentes citoyennes en matiere de
transparence

@ GRIIS 1$ Unjyersité de




Un soutien conditionnel aux utilisations secondaires
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Recommandations pour un portail de transparence
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Parentheése: Un memoire en philosophie
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Phase 3 : Recommandations pour un portail de
metaconsentement
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Conclusion
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Financement
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