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JE DECLARE N'AVOIR AUCUN CONFLIT D'INTERET
POTENTIEL EN LIEN AVEC LA PRESENTATION
SUIVANTE.
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PLAN DE PRESENTATION

1. LA METHODE

2. CONSTATS AUPRES DES PATIENTS ET CITOYENS PARTENAIRES DE LA
RECHERCHE EN SANTE AU QUEBEC
e LE BIEN INDIVIDUEL VS LE BIEN COMMUN VS LE BIEN PRIVE
e LA TRANSPARENCE
e LE CHOIX

3. CONCLUSION
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LA METHODE

1. DISCUSSIONS AU SEIN DE LA CPPCP-RSQ — DEPUIS NOVEMBRE 2018

2. CONFERENCE - JUIN 2019

3. WEBINAIRE SUR LES RESULTATS DES TRAVAUX DE DRE ANNABELLE CUMYN ET DR E.
MARC JOLICOEUR — SEPTEMBRE 2019

4. PRESENTATION DE VIDEOS — OCTOBRE 2019

CPPCP-RSQ: COMMUNAUTE DE PRATIQUE DES PATIENTS ET CITOYENS PARTENAIRES DE LA RECHERCHE
EN SANTE DU QUEBEC
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LE BIEN INDIVIDUEL VeERrsus LE BIEN COMMUN
VERSUS LE BIEN DE 'INDUSTRIE PRIVEE

PAR QUI ? COMMENT ? POURQUOI ?

e PARTAGER SES DONNEES DE SANTE POUR LE BIEN COMMUN DE LA
RECHERCHE EN SANTE

e NE PAS VOULOIR PARTAGER SES DONNEES DE SANTE SANS SAVOIR QUI
EN BENEFICIERA REELLEMENT: LA POPULATION OU L'INDUSTRIE PRIVEE
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LA TRANSPARENCE

QUI ? QUOI ? COMMENT ? QUAND ?

e QUI UTILISERA MES DONNEES DE SANTE ?

e« A QUOISERVIRONT-ELLES ?

e COMMENT SERONT-ELLES UTILISEES ?

e COMMENT ET QUAND LE CITOYEN POURRAIT AVOIR UNE
RETROACTION SUR LUTILISATION DE SES DONNEES DE SANTE ?
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LA POSSIBILITE D’AVOIR LE CHOIX: OPT IN / OPT
OuUT

e LE CHOIX DE FAIRE PARTIE OU NON D’UN PROJET DE RECHERCHE
e ETRE CAPABLE DE SE RETRACTER AU BESOIN

e ETRE AU COURANT DES ETUDES CLINIQUES EN COURS
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CONCLUSION: LES FACTEURS X

- TRANSPARENCE - CONFIDENTIALITE
- CONFIANCE - VULGARISATION
- COMMUNICATION
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