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Partenaires 

L’Unité  de soutien à  la  Stratégie de recherche axée sur le  patient du 

Québec est rendue possible  grâce à  une subvention des Instituts de 

recherche en santé du Canada (IRSC) ainsi qu’à l’appui du Ministère 

de la  Santé et des Services sociaux du Québec et du Fonds de 

recherche du Québec — Santé (FRQS) dans le  cadre de la  Stratégie 

de recherche axée sur le  patient (SRAP) du Canada.  

  



Déclaration de conflit d’intérêt  

 Je  suis présidente  du comité  d’éthique 
de la  recherche du CIUSSS de l’Estrie  
– CHUS. 

 Je  suis membre du Groupe en éthique 
de la  recherche des Trois Conseils  

 Je  n’ai aucun conflit  d’intérêt à  
déclarer. 

 



Objectifs 

1. Décrire  de récents résulta ts de  recherche 

sur l’opinion des citoyens à  propos de 

l’utilisa tion de leurs données de santé  à  

des fins de recherche. 

2. Commenter ces résulta ts d’une perspective 

de citoyens en recherche. 

 



Plan 

 Contexte  du projet CLARET 

 Résulta ts d’un sondage auprès de 
citoyens québécois juin 2018 

 Retour sur la  problématique 

 

 



Contexte du projet CLARET 

 Développement d’une pla teforme apprenante à  

l’Université  de  Sherbrooke : PARS3 

 Système de santé  apprenant (SSA) e t 

décloisonnement de  la  recherche e t des activités 

cliniques 

 Cadre normatif e t lois non é tablis pour la  

recherche dans un contexte  de  SSA 

 

 



Problématique 

 

 
Richesse des 
données de santé  

Protection de la  
vie  privée 



Étapes du projet CLARET 

1. Sondage bilingue auprès de citoyens (juin 2018) 

2. Groupes de discussion avec des citoyens à  différents niveaux 

d’alphabétisation (mai 2019) 

 Comprendre leur niveau d’acception et compréhension du système de 

méta-consentement (système des feux de couleurs) 

 Comprendre la  nature  des caractéristiques importantes  

 Comprendre leur vision par rapport aux réglages par défaut 

3. Sondage auprès de membres du CÉR et de chercheurs (octobre 

2019) 



Sondage 
 387 citoyens francophones e t anglophones interrogés 

par une firme de sondage 

 Caractéristiques semblables aux sta tistiques de  l’ISQ 

pour la  population du Québec au 1er juille t 2017 sauf  

pour : 

 Langue parlée à  la  maison – Français seulement (90 % vs 

78 %) 

 Âge – 65 et + (34 % vs 19 %) 

 Niveau de scolarité  – Pas de diplôme (9 % vs 13 %) 



Sondage 
 13 énoncés (échelles de niveau d’accord à  5 choix) 

 Questions démographiques 

 Sexe, âge, niveau de scolarité  

 Langue parlée  à  la  maison, lieu de  résidence 

 Participation antérieure  à  un proje t de  recherche en 

santé  (82 % - Non) 

 51 % ont fréquenté  un é tablissement de  santé  au 

moins 3X dans la  dernière  année (pour soi ou pour 

un proche) 





n'incluent pas 



n'incluent pas 
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Protection de la vie 
privée 
 
Respect 
 
Autonomie 
 
Transparence 

Richesse des données 
de santé  
 
Recherche de 
connaissances 
 
Bien commun 
 
Solidarité  

Comment concilier? 

Problématique 



Merci énormément de votre attention 
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