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Conflits d’intéeréets

Marc Jolicoeur rapporte les intéréts suivants:

1. Advisory Board:

Eli Lilly; Astra Zeneca; Baxter,Healthcare
2. Research Grants (significant)

Astra Zeneca; Boston Scientific

CIHR and FRSQ
3. Research Contract

Neovasc Inc.
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Patient vs. Citoyzn

31 droit aux Mes données médicales
sont confidentielles et jai le
droit a une vie privée

meilleurs soins

La chose la plus
importante pour moi
est ma qualité de vie

Je ne veux pas qu'un
état Orwellien me

surveille
Je paie mes impots et je

me moque des couts
associés a mon
operation

Je paie mes impots et je
trouve que le systeme de
santé colte cher

J-ai confiance a mon
médecin, mais je me
méfie des politiciens et
des assureurs

Je suis un patient Je suis un citoyen
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Sondage multicentrique sur la perspective des patients de
cardiologie concernant I’acces a leurs données médicales
confidentielles dans les bases de données administratives
du Québec pour des fins de recherche

Robert Avram MD, Guillaume Marquis-Gravel MD, MSc, Francois Simard MD, Christine Pacheco
MD, Etienne Couture MD, Maxime Tremblay-Gravel MD, MS, Olivier Desplantie MD, Lior Bibas
MD, Samer Mansour MD, Marie-Claude Parent MD, Paul Farand MD, MSc, Luc Harvey RN,

Marie-Gabirielle Lessard RN, Hung Ly MD, SM, Geoffrey Liu MD, PhD, Annette E. Hay MB, ChB
and E. Marc Jolicoeur MD, MSc, MHS
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Avram et al. International Journal of Cardiology, in press



Méthodes
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Détails sur calcul de pui®iice et assurance-qualité disponibles sur.demande

Avram et al. International Journal of Cardiology, in press



Baseline characteristics n =590
Age, median, (IQR), y 65 (8)
Women (%) 170 (30)

Race or ethnic group, (%)

Caucasian

535 (92%)

Black & Caribbean 15 (4%)

Other / Prefer not to disclose 37 (4%)
Civil status, (%)

Single 70 (12%)|

Married / widow 444 (75%) €=

Divorced 61 (11%)

Prefer not to disclose 11 (2%)

Education, (%)

University/College
Professional training

High school

Did not complete high school

Prefer not to disclose

219 (37%) |

77 (13%)
144 (24%)
128 (23%)

23 (4%)

Employment status, (%)

Employed / Self-employed
Unemployed

Retired

Prefer not to disclose

241 (40%)

66 (11%)|
265 (45%) |~

22 (4%)

Did you ever participate in a cardiology study?

Yes
No
Prefer not to disclose

173 (29%)| .
390 (66%) |

17 (3%)
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Question 1. Accepteriez-vous qu’un
chercheur ait accés a vos données de
santé confidentielles a partir d’'une base
de données médico-administratives du
Gouvernement?

5 1% & 1% 2, 0%

98% favorables

469, 80%

Selon les circonstances

Avram et al.

Question 2. Accepteriez-vous qu’un
chercheur utilise vos initiales et votre
date de naissance pour retrouver votre
dossier personnel dans les bases de
données du Gouvernement?

18, 3% 1%

24, 4%

93, 16%

92% favorables

433, 76%

Indécis .Non .Préfére ne pas répondre

International Journal of Cardiology, in press



Question 3. Aprés la fin de votre traitement de recherche, lorsque les
rendez-vous de suivi pour le projet de recherche ne sont plus
nécessaires, comment préférez-vous que lI'on effectue votre suivi a

long-terme? SVP, veuillez choisir une seule réponse parmi les 5 choix
suivants :

9, 1%

57, 10%

22, 4%
' 176, 31% o o
. Visites réguliéres

Bases de données
administratives

Indécis

. Pas de préférence

. Préfére ne pas répondre

306, 54%

Avram et al. International Journal of Cardiology, in press



Question 4. Les renseignements suivants sont habituellement conservés par
votre hépital/cliniqgue et ne sont jamais envoyés aux chercheurs. Si les
chercheurs étaient aussi en mesure de conserver ces renseignements de fagon
sécuritaire sans jamais qu’ils ne soient partagés/rendus publics, lesquels des
renseignements suivants permettriez-vous aux chercheurs de sauvegarder?

Nom 69.7 20.3 7.7 Eo.v
Initiales 74.2 e o
DDN 75.2 7z IR .-
Addresse NN e IR
Code postal 719 TER 7.6 hEge!
Téléphone NI -
Courriel iss KN WETH
# RAMQ 64.5 19.4 Jee
#NAS IR

.Oui, sans réserve Oui, selon les circonstances

Indécis .Non .Préférene pas répondre




Prédicteurs du ©UI

Accepteriez-vous qu’un chercheur ait acces a vos données de
santé confidentielles a partir d’'une base de données médico-
administratives du Gouvernement?

Baseline characteristics Odds ratio [95% ClI] p-value
Univariate predictors

Prior trial participation (yes vs. no) 2.09 [1.28 - 3.53] 0.004*
Education (College/higher vs. high school or lower) 0.68 [0.44 - 1.03] 0.07*
Age 1.01[1.00 - 1.04] 0.09*
Employed vs. unemployed 1.71[0.22 - 9.78] 0.56
Student vs. unemployed 1.60 [0.21 —9.08] 0.56
Race (caucasian vs non-caucasian) 0.65[0.26 - 1.85] 0.38
Sex (male vs. female) 1.12[0.72 - 1.70] 0.62
Marital status (single-divorced vs. married) 0.97 [0.61 - 1.64] 0.91

Multivariate predictors (c-index: 0.60)

Previous participation in a trial 1.69 [1.03 — 2.90] 0.04
Education 0.65[0.42 - 1.02] 0.06
Age 1.01[0.99 — 1.03] 0.21
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