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Lois

Introduction

Loi sur I'accés aux documents des organismes publics et sur la protection des renseignements personnels
(RLRQ, c. A-2.1)

Loi sur la protection des renseignements personnels dans le secteur privé (RLRQ, c. P-39.1)
Loi sur I'lnstitut de la statistique du Québec (RLRQ, c. -13.011)

Code civil du Québec

Charte québécoise des droits et libertés (RLRQ, c. C-12)

Loi concernant le cadre juridique des technologies de I'information (RLRQ, c. C-1.1)

Loi sur I'assurance maladie du Québec (RLRQ, C. A-29)

Loi sur la Régie de I'assurance maladie du Québec (RLRQ, c. R-5)

Loi sur les services de santé et les services sociaux (RLRQ, c. S-4.2)

Loi sur la santé publique (RLRQ, c. S-2.2)

Loi sur la recherche des causes et des circonstances des déces (RLRQ, c. R-0.2)

Loi sur I'Institut national d’excellence en santé et en services sociaux (RLRQ, c. 1-13.03)

Loi électorale [ (RLRQ, c. E-3.3)

Loi sur la santé et la sécurité du travail [7 (RLRQ, c. S-2.1)

Loi sur les services de santé et les services sociaux pour les autochtones cris 7 (RLRQ, ¢c. S-5)

Documents de référence

Enoncé de politique des trois conseils : Ethique de la recherche avec des étres humains

Loi modernisant
des dispositions législatives

en matiere de protection
des renseignements personnels

« Lignes directrices de 'OCDE sur les biobanques et bases de données de recherche en génétique humaine
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Quels renseignements sont visés?

TYPES DE RENSEIGNEMENTS



Renseighement personnel

Concerne une personne physique et permet de

I"identifier, directement ou indirectement (le nom pris
isolément n’est pas un RP)

« Adresse personnelle

« FEtat civil, langue

« Lieu de naissance Sherbrooke

» Photographie d’identité Directive relative a
« Matricule étudiant ou employé la PRP (2600-094)

« Résultat académique
« Scolarité, etc



RP a caractere public

Renseignement lié a I'exercice d’une fonction au sein d’'une
organisation

=> pas confidentiel

« Nom et prénom (seuls)

 Adresse courriel institutionnelle

» Code d’identification personnel (CIP)
* Numeéro de téléphone professionnel
« Echelle de traitement d’un poste
 Informations du site web UdeS, etc



® RP sensible

Renseignement de nature médicale, de santé, biométrique ou
autrement intime => haut degré d’attente en matiere de vie
privée.




Arrivée de la Loi 5

Renseignements de santé et services sociaux (RSSS)

Nouvelle catégorie de renseignements
Entrée en vigueur prévue : Juin 2024

Création d’un régime propre aux RSSS :

— Adapté au contexte du réseau de la santé
— Processus d’acces distinct pour les chercheurs

10



Cycle de vie des renseighements personnels

Cing étapes

Chacune est importante et doit assurer I'intégrité, la
sécurité et la protection des RP

@}\’ alf O :Eé ok =

=<} @E : &3
Collecte Utilisation Communication Conservation Destruction

= Nécessité A l'interne A ’externe SBA SBA

= Consentement EFVP

Source: Commission d’acces a I'informadtion



Définition, application et mode d’emploi

L’EVALUATION DES FACTEURS
RELATIFS A LA VIE PRIVEE



Qu’est-ce qu’une EFVP?

« démarche visant a
— protéger les renseignements personnels

— respecter la vie privée des personnes
physiques

* analyse d'impact du projet
— avant de débuter
— évolutive (a mettre a jour tout au long du projet)

CAl — Guide d'accompagnement EFVP : https://www.cai.gouv.qc.ca/uploads/pdfs/CAl_GU EFVP.pdf
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https://www.cai.gouv.qc.ca/uploads/pdfs/CAI_GU_EFVP.pdf

EFVP
Quels facteurs sont considérés?

A. Conformité a la
législation et aux
principes

B. Analyse des
risques

C. Stratégies
d’atténuation

CAl — Guide d'accompagnement EFVP : https://www.cai.gouv.qc.ca/uploads/pdfs/CAl_GU_EFVP.pdf
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https://www.cai.gouv.qc.ca/uploads/pdfs/CAI_GU_EFVP.pdf

Types d’EFVP preéevus par la loi

Aide a la décision - Evaluation des Facteurs relatifs a la Vie Privée (EFVP)

Le projet implique des renseignements personnels, de santé ou de services sociaux (RPSSS)

ET/0U | ET/0U
Pré-sélection : Recherche (accés aux dossiers, utilisation ou . ) X Hors-Québec : Communiquez-vous ou
Effectuez vous une communication de RPSSS au Québec) : Projet T : Développez-vous une technologie ou un conservez-vous des RPSSS en dehors du
démarche de pré- Obtenez-vous le consentement des systéme d'information?

sélection? personnes concernées?

La démarche vise-t-elle utiise
I'obtention du e"““'}*"‘e"‘ e La technologie est-elle
consentement des r:::fm"::,::: . impliquée dans la collecte, AUCUNE EFVP Les RPSSS communiqués AUCUNE EFVP
personnes concernées? = AUCUNE EFVP I'utilisation, la Non REQUISE POUR sont-ils anonymisés (sans Oui | REQUISE POUR LA
REQUISE POUR C ication, la LE PROJETTI conserver de clé de COMMUNICATION
Vise 'amélioration LA RECHERCHE conservation ou la code)? HORS-QUEBEC
de la qualité de destruction de RPSSS?
l'acte (sans
publication
Oui externe) Oui Non

Une EFVP est requise, veuillez communiquer avec les personnes responsables dans I'organisation détentrice des RP.




Criteres évalueés : EFVP
Acces aux RP sans le consentement

Objectif poursuivi peut étre atteint seulement si consulté sous une forme
permettant d'identifier les personnes

Déraisonnable d'obtenir un consentement de chacune des personnes
participantes

Pondération des bénéfices espérés pour le public vs I'impact de
la communication et |'utilisation des renseignements sur la vie privée des
personnes concernées

Renseignements utilisés de maniére a assurer la sécurité

Seuls les renseignements nécessaires sont communiqués

16



Etapes du processus conjoint
Projets utilisant les RP du CIUSSS de I’Estrie - CHUS

Compléter )
documentation Transmission Evaluation du
(formulaire documentation CEFVP
EFVP) par Nagano (CIUSSS) Envoi CAI
Préapprobation Triple Signature de Autorisation de
du formulaire évaluation I'entente la personne
par - CES -DSP mandatée
représentant . CIUSSS
UdeS -CER - SARIC
- Convenance - Chercheur B —

30 jours*



Documentation a produire

Pour les chercheurs :
* Formulaire EFVP au format Word a compléter

(et faire approuver par un représentant de I’'UdeS, le cas échéant)

» Signature d’'une entente avec I'établissement ou l'organisme qui détient
les renseignements personnels

« Obligation, pour chaque personne qui consultent des données,
de signer UN engagement de confidentialité PAR projet de recherche
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https://www.cai.gouv.qc.ca/documents/CAI_FO_engagement_confidentialite_Loi25.docx

Ou obtenir la documentation ?
Renseignements personnels du CIUSSS de I'Estrie - CHUS :

Centre intégré
universitaire de santé

i SanteEstrie.qc.ca NAGANO

“"Québec ==
Réaliser un projet de recherche au CIUSSS de
'Estrie - CHUS

Information détaillée pour un dépot de votre projet de recherche

Accés aux dossiers des usaders (Evaluation des facteurs relatifs a la vie privée) A

ILest possible d'accéder aux dossiers des usagers 3 des fins de recherche. Une évaluation des facteurs relatifs 3 la vie privée (EFVP) doit
conclure que lensemble des critéres définis dans la Loi sur Uacces aux documents des organismes publics et sur la protection des renseignements
personnels (Loi sur Uacces) (5 est respecté, & laide ou non de mesures de mitigation.

Les dispositions de la Loi sur l'acces exige qu'une entente entre le chercheur et le CIUSSS de UEstrie - CHUS (ie. la Direction des services
professionnels), organisme qui transmet information, doit étre conclue.
t

Pour ce faire, le formulaire EFVP du CIUSSS de UEstrie - CHUS doit étre compléteé et joins a la demande initiale dans Nagano (Z (Triple se connecter
évaluation du projet de recherche) :

+ Formulaire EFVP i (DOCX, 128.46 Ko) - Ce document sera mis 3 jour régulierement, assurez-vous de télécharder la plus récente version.

+ Formulaire EFVP - Développement d'un produit ou service technologique (PST) - Contactez le comité EFVP

+ Formulaire EFVP - Communication ou conservation de renseignements hors-Québec - Contactez le comité EFVP

Lentente entre en vigueur 30jours aprés sa réception par la Commission d’acces a linformation (CAI).
De plus, il est obligatoire de :

« Signer un endadement de confidentialité (Jpar projet, pour chaque personne qui consultent les données.
« Faire une demande au Guichet d'accés aux données et indicateurs via SAFIR (5 ou Smartsheet (5.

Silobjectif de votre recherche peut 8tre atteint par la communication de renseignements anonymisés ou agrégés ou que la communication des Pour soutien technique/code d'accds
renseignements personnels peut s'appuyer sur un valide des ges, vous n'avez pas a remplir le formulaire le Bureau d'autori: des projets de (BAPR) par courriel 4 l'adresse suivante: ethique.recherche.ciussse-
EFVP. gouv.gc.ca ou par télé au 819-346-1110 poste 12856.

Quelques duides pour vous aider :
« Outil d’aide 2 la décision - EFVP [k (PNG, 127.88 Ko) pour déterminer si une demande d’EFVP est requise.
+ Autorisation d’accés aux données ou une extraction de données [l (PDF, 323.41 Ko) (ex. liste de patients, collecte de données).

+ Résumé du cheminement d'un projet de recherche [ (PDF, 198.53 Ko), incluant l'ajout de U'évaluation des facteurs relatifs 3 la vie
privée (EFVP).

Pour plus d’information :

e Sherbrooks —
Québec rara

Comité d'évaluation des facteurs relatifs a la vie privée

comiteefvp.ciussse-chus@ssss.gouv.qc.ca

comiteefvp.ciussse-chus@ssss.gouv.qc.ca 19



Ou s’informer pour I’UdeS ?

Découwvrir 'UdeS / A propos de I'UdeS /| Documents officiels | Prol

maennsmenne v PYOtECHION dES TENSEIgNEemMents
T s s personnels

Documents officiels A Les meilleures pratiques guident les efforts de la communauté universitaire afin d'établir une culture de la
protection des renseignements personnels a Nniversité de Sherbrooke. Void quelques mesures prises par
Acchs & Mnformation Université a ce sujet
Budget

S— Gouvernance des renseignements
prossaes personnels a I'Université de Sherbrooke

https://www.usherbrooke.ca/decouvrir/a-propos/documents- rp r p @ u S h e r b roo ke ‘ Ca

officiels/protection-des-renseignements-personnels 20



https://www.usherbrooke.ca/decouvrir/a-propos/documents-officiels/protection-des-renseignements-personnels
https://www.usherbrooke.ca/decouvrir/a-propos/documents-officiels/protection-des-renseignements-personnels

Communication de RP a des tiers a des fins de recherche

Niveaux d’identification des RP:

RP identifiable : RP qui permet d’identifier la
“é personne (ex.: nom, sexe, age, diagnostic)

RP dépersonnalisé : RP qui ne permet plus
d’identifier directement la personne concernée
(réversible)

Communication

Renseignement anonymisé: ne permet plus

o d’identifier la personne concernée => n’est plus
A l'externe
un RP

Renseignements agrégés 21




Communication de RP a des tiers a des fins de recherche

d Avec le consentement de la personne concernée

_Eg (FIC)
z (J Sans le consentement de la personne concernée
Communication (ex.: dossiers médicaux, scolaires, communication

non prévue) (EFVP)

3 A I’extérieur du Québec: avec ou non le
consentement de la personne concernée (EFVP)

N\

A I'externe Mesures raisonnables pour que le tiers assure la
confidentialité, I'intégrité et la disponibilité des

RP communiques. .



Communication de RP a des tiers a des fins de recherche

Communication

Mise en situation #1

Un professeur chercheur UdeS demande 'acces a
des dossiers médicaux de patients du CIUSSSE-
CHUS => RP identifiables

N.B. Donner cet acces équivaut a une communication de la
part du CIUSSSE et le professeur est un tiers.

Le consentement des patients n’est pas possible a
obtenir.

Une EFVP est-elle nécessaire?

23



Communication de RP a des tiers a des fins de recherche

OUI: Une EFVP recherche est requise

v' Pas de consentement

?&, v" Seulement les RP nécessaires
v' Communication a un tiers externe (professeur UdeS)
Communication v" Ici, a I'intérieur du Québec

Conditions associées a ’EFVP recherche:
=  Transmission a la CAl
= |nscription au registre PRP

24



Communication de RP a des tiers a des fins de recherche

Mise en situation #2

= Dans le cadre d’'une étude sur l'efficacité d’une intervention
(o] nutritionnelle, un professeur doit communiquer des RP a

son collegue ontarien.

Communication ). . . .
Letude est en cours malis Ie consentement a communiquer

les RP ne faisait pas partie du FIC (finalité non prévue).

Le chercheur a pu recontacter les participants pour obtenir
un consentement écrit.

Les RP sont dépersonnalisés (code a chague participant).

Une EFVP est-elle nécessaire?

25



Communication de RP a des tiers a des fins de recherche

Communication

OUl

=> EFVP communication a I’extérieur
du Québec (Ontario) requise

=> pas d’envoi a la CAl
Pourquoi ?
v Consentement valide obtenu
v' Communication hors Québec

26



Réféerences utiles

Lois et cadre normatif

Loi sur les services de santé et services sociaux, RLRQ, c. S-4.2, en ligne.

Loi sur I'accés aux documents des organismes publics et sur la protection des
renseignements personnels, RLRQ, c. A-2.1, en ligne.

Loi sur les renseignements de santé et services sociaux, RLRQ, c. R-22.1, [Non en
vigueur], en ligne.
Enoncé de politique des trois conseils (EPTC 2), 2022, en ligne.

Autres outils

COMITE SUR L'ACCES A L'INFORMATION ET LA PROTECTION DES RENSEIGNEMENTS PERSONNELS
(SRIDAIL), Communication de renseignements personnels a des fins d’étude, de
recherche ou de production de statistiques - entrée en vigueur le 22 sept. 2022, en
lighe.

Formulaire EFVP & compléter pour le CIUSSS de I'Estrie - CHUS, en ligne.

Page sur la Protection des renseignements personnels de I’'UdeS, en ligne.
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https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/lc/S-4.2
https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/lc/A-2.1
https://www.legisquebec.gouv.qc.ca/fr/document/lc/R-22.1
https://ethics.gc.ca/fra/policy-politique_tcps2-eptc2_2022.html
https://cdn-contenu.quebec.ca/cdn-contenu/adm/min/conseil-executif/publications-adm/sridail/protection-renseignements-personnels/SRIDAIL_Napperon_CommRP-EtudesRechercheProdStats.pdf
https://cdn-contenu.quebec.ca/cdn-contenu/adm/min/conseil-executif/publications-adm/sridail/protection-renseignements-personnels/SRIDAIL_Napperon_CommRP-EtudesRechercheProdStats.pdf
https://www.santeestrie.qc.ca/centres-recherche/realiser-un-projet-de-recherche
https://www.usherbrooke.ca/decouvrir/a-propos/documents-officiels/protection-des-renseignements-personnels

DES QUESTIONS ?



VOUS AVEZ BESOIN
D’ASSISTANCE POUR UN PROJET
DE RECHERCHE?

Pour les RP de I’'UdeS : rprp@usherbrooke.ca
Pour les RP du CIUSSS : comiteefvp.ciussse-chus@ssss.gouv.gc.ca
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