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[bookmark: _heading=h.9g72n0bk7kzg]Section 1 : Tableau de bord des indicateurs de performance organisationnelle[image: ]
Remarque : Les indicateurs sont mis à jour chaque trimestre. Les initiatives en cours ou nouvelles sont indiquées entre crochets.
[bookmark: _heading=h.o131sunyz8oz]Section 2 : Principales réalisations concernant les engagements stratégiques
Objectif 1 : Développer et améliorer les services et le soutien à l’accès aux données
[bookmark: _heading=h.wihqo2yfaqys]Services de recherche et de données multirégionaux :
· Le GSAD et CAN-ASK s’associent pour harmoniser leurs services d’accès aux données afin d’offrir une expérience client fluide et intégrée. Pour soutenir cette initiative, le comité exécutif a décidé d’intégrer le GSAD et CAN-ASK sous la direction d’Anne Hayes, avec la collaboration continue de Jordan Hunt. L’intégration sera supervisée par les commanditaires exécutifs Brent Diverty, Michael Schull / Charles Victor et Ted McDonald. 
· La nouvelle équipe formera un groupe de travail chargé de la planification et de la mise en œuvre, composé initialement de membres de l’équipe de direction, du GSAD et de l’équipe Partenariats, afin d’aider à la mise en place de la nouvelle structure organisationnelle. Les équipes et les groupes de travail seront consultés tout au long du processus. 
· Ce nouveau service harmonisé continuera à se concentrer sur l’amélioration du soutien et des services pour les données multirégionales, à l’intention des diverses parties prenantes de l’écosystème des données sur la santé. Cela implique de continuer à comprendre l’expérience utilisateur de nos clients, d’élargir notre gamme d’outils et de services, d’augmenter notre clientèle et de renforcer notre leadership en matière d’innovation méthodologique.
[bookmark: _heading=h.1fdt2ku9h7h8]Gestion des projets actifs du GSAD :
· Le GSAD a achevé un autre projet ce trimestre, portant à 14 le nombre total de projets achevés à ce jour. Actuellement, le GSAD compte 20 projets actifs, dont 14 sont des demandes officielles d’accès aux données. 
· Les mois d’été ont été particulièrement chargés, avec 21 nouvelles soumissions de projets (admissions) enregistrées entre le 1er juillet et le 30 septembre 2025, soit une augmentation notable par rapport à la même période l’année dernière, où il n’y en avait eu que neuf. Pendant cette période, les centres de données ont également réalisé environ 18 études de faisabilité et estimations de coûts.
[bookmark: _heading=h.gdn9fxijzpzr]Modernisation du portail en ligne du GSAD :
· Le 1er août 2025, le GSAD a lancé son formulaire d’admission modernisé et son nouveau formulaire de demande. Ce formulaire a été conçu pour améliorer l’expérience des chercheurs qui utilisent les services du GSAD. La conception du formulaire a été repensée et se fonde sur les principes de l’expérience utilisateur. 
· Le GSAD modernise son portail en ligne et ses formulaires centralisés. Au fur et à mesure que le travail évoluera, il sera possible d’intégrer et d’harmoniser la plateforme pour tous les clients des portefeuilles du GSAD et de CAN-ASK. 
[bookmark: _heading=h.vjpcm2op7t08]Groupe de travail sur l’expérience utilisateur :
· Un groupe de travail sur l’expérience utilisateur a élaboré un guide d’entretiens qualitatifs afin de recueillir auprès des clients des renseignements détaillés sur l’expérience utilisateur. Le premier entretien qualitatif avec un chercheur est prévu pour novembre. 
Objectif 2 : Diversifier et harmoniser les données, et soutenir une utilisation des données innovante et respectueuse de la vie privée
[bookmark: _heading=h.sxrqlllxeldp]L’outil d’apprentissage automatique MASK formé localement obtient d’excellentes performances en matière de dépersonnalisation de textes libres :
· Les sites pilotes de l’Ontario et du Manitoba ont entraîné MASK avec succès à partir de leurs propres données et, lors des tests, obtiennent d’excellents résultats pour toutes les mesures de performance clés relatives à la dépersonnalisation des informations personnelles dans les notes cliniques.
· La phase suivante utilisera l’apprentissage fédéré, une approche innovante qui permet à plusieurs sites d’entraîner un modèle d’apprentissage automatique commun sans déplacer ni partager de données confidentielles. Comme c’est la première fois que les sites utilisent l’apprentissage fédéré, l’équipe explore les meilleures méthodes pour garantir une protection solide de la vie privée sur tous les sites et donner aux équipes chargées de l’examen de la confidentialité l’assurance que les informations confidentielles sont protégées.
[bookmark: _heading=h.ttbyo1rqzwky]Élargissement de la participation des sites à la mise en œuvre du modèle de données commun de l’Observational Medical Outcomes Partnership (OMOP) :
· De nouveaux sites (N.-É., N.-B, et Î.-P.-É.) se familiarisent avec le modèle de données commun de l’OMOP et contribuent aux efforts collectifs visant à harmoniser les systèmes de codage clinique canadiens (p. ex. codes diagnostiques ICD-10-CA) avec les vocabulaires standard de l’OMOP. Ce travail est fondamental pour la mise en œuvre de l’OMOP et offre un point d’entrée accessible pour participer à cette mise en œuvre, car il ne nécessite pas d’accès direct aux données locales.
· Les travaux actuels de mise en correspondance se concentrent sur les codes diagnostiques utilisés dans les indices de comorbidité largement appliqués. Contribuer à cet effort commun permet de développer une expertise et de mettre en place des processus qui faciliteront à l’avenir la mise en correspondance d’autres systèmes de codification, y compris pour les codes qui varient d’un site à l’autre, tels que les codes de facturation des médecins. De plus, ces mises en correspondance partagées seront utilisées dans tous les centres de données participants et mises à la disposition d’autres organisations canadiennes qui mettent en œuvre l’OMOP.
Objectif 3 : Établir et renforcer les partenariats et faire preuve de leadership dans l’évolution des pratiques en matière de données
[bookmark: _heading=h.qofo5dhx4fe2]Collaboration pancanadienne de premier plan sur le modèle de données commun de l’OMOP :
· Nous avons réuni un groupe diversifié de conférenciers provenant de partout au Canada et de l’étranger pour l’événement pancanadien OMOP Engagement Event (tenu les 17 et 18 novembre à Toronto). L’événement a suscité un vif intérêt, les inscriptions ayant atteint la capacité maximale bien avant la date prévue, ce qui souligne l’élan croissant autour de la mise en œuvre de l’OMOP à l’échelle nationale.
· Notre engagement dans la préparation de cet événement nous a permis de dresser un portrait national de l’OMOP, de renforcer les liens entre les organisations et de mieux faire connaître RRDS Canada, ce qui nous a permis de nous positionner à l’échelle nationale et internationale comme un organisateur et un chef de file dans ce domaine.
[bookmark: _heading=h.9d4of0it59]Progrès importants concernant le programme d’essais cliniques pragmatiques :
· La deuxième année des modules éducatifs hebdomadaires bat son plein (ils sont maintenant créés à l’aide de divers outils d’IA).
· Jusqu’à présent, les modules de la deuxième année ont exploré la distinction entre les intentions explicatives et pragmatiques et la formulation de questions de recherche réalisables et axées sur le partenariat. Ils ont progressé grâce à des principes de conception clés, notamment la sélection des résultats, le développement d’interventions, les méthodes de randomisation et l’opérationnalisation, en mettant l’accent sur l’équité, la souveraineté des données autochtones et l’applicabilité dans le monde réel. Le module le plus récent intègre des considérations statistiques telles que les estimants et les estimateurs afin de garantir une interprétation transparente et pertinente des résultats des essais.
· Plusieurs responsables d’essais participant au programme ont la possibilité de bénéficier de consultations personnalisées avec les gardiens du savoir autochtone du programme au sujet de leurs protocoles d’essais cliniques pragmatiques.
· La planification de la deuxième conférence virtuelle annuelle est en cours ; la date provisoire est fixée à avril 2026.
[bookmark: _heading=h.tka7bgw8fnjr]Plan de collaboration élaboré avec des partenaires internationaux :
· L’équipe de mobilisation du public et le Population Health Research Network (PHRN) Australie ont soumis à The Conversation deux articles liés qui décrivent leur travail conjoint sur la légitimité sociale.
· Un article présentant les conclusions de l’atelier conjoint (PHRN Australie et RRDS Canada) sur la légitimité sociale au Canada, organisé dans le cadre de l’IPDLN 2025, est en cours de rédaction en vue d’être soumis à une revue à comité de lecture.
[bookmark: _heading=h.7kejxo2avvxh]Partenariat avec CanReview :
· RRDS Canada est désormais partenaire de CanReview, un geste de soutien à cette initiative.  
· L’objectif est de collaborer avec CanReview afin de faciliter l’obtention d’une autorisation partagée du comité d’éthique de la recherche pour les travaux de recherche impliquant un accès secondaire à des données administratives.  
· L’équipe chargée de la protection de la vie privée travaille actuellement avec CanReview afin de déterminer les principaux organismes d’éthique de la recherche, en vue de préparer les discussions au niveau régional qui permettront de faire avancer ce travail.
[bookmark: _heading=h.x2kv801flegk]Poursuite des réunions du forum Working with Federated Data (travailler avec des données fédérées) de l’Alliance pour la recherche sur les données de santé :
· Les réunions du forum Working with Federated Data se sont poursuivies avec une intervention d’un conférencier invité du Population Health Research Network (PHRN) Australie sur le thème du programme national australien d’acceptation mutuelle et du guichet unique national pour l’éthique.
[bookmark: _heading=h.jj8s52xh2nm1]Poursuite de la collaboration avec les partenaires internationaux :
· Le comité de coordination des partenaires internationaux (RRDS Canada, Health Data Research au Royaume-Uni, Administrative Data au Royaume-Uni et Population Health Research Network en Australie) a poursuivi ses réunions mensuelles et proposé un plan de collaboration pour 2025-2026, ainsi que des soumissions pour des activités à l’IPDLN 2026.
· Une réunion virtuelle des hauts dirigeants des partenaires internationaux s’est tenue en octobre. Les dirigeants ont partagé le contexte des plus grandes réussites et des plus grands enjeux de chaque organisation au cours de l’année écoulée, et les membres du comité de coordination ont fait le point sur les trois groupes d’action collaborative 1. Légitimité sociale; 2. Outils pour faciliter l’utilisation des données; et 3. Harmonisation des données et études internationales. Les participants ont également réfléchi à des idées et à des possibilités de collaboration entre les différents thèmes du groupe d’action et ont examiné les prochaines étapes.
[bookmark: _heading=h.1xaj1yk6vd48]Comité consultatif de la Plateforme canadienne de données de la Stratégie de recherche axée sur le patient (PCD de la SRAP) :
· Le comité consultatif de la PCD de la SRAP a tenu sa 17e réunion. Les membres ont fourni des commentaires et des suggestions sur les points suivants : l’analyse environnementale interne de RRDS Canada sur les activités liées à la souveraineté et à la gouvernance des données autochtones menées par les membres du groupe d’apprentissage et de travail sur les données autochtones, ainsi que le nouveau projet pilote de dictionnaire conceptuel pancanadien de RRDS Canada.
[bookmark: _heading=h.54th3d13azkf]Élargissement du couplage des données d’Immigration, Réfugiés et Citoyenneté Canada (IRCC)
·  L’Institut de la statistique du Québec a reçu en septembre les données de l’IRCC sur les résidents permanents et les résidents temporaires et a commencé le travail de couplage.
Objectif 4 : Renforcer l’utilisation des données pour améliorer l’équité et soutenir la souveraineté des données dirigées par les peuples autochtones
[bookmark: _heading=h.6bbsrun98os4]Mise en œuvre des composants de la stratégie d’inclusion, diversité, équité et accessibilité (IDEA) dans notre plan stratégique
[bookmark: _heading=h.660190dp7kxt]Stratégie IDEA 1 : Apprendre/désapprendre
· Le club de désapprentissage de la communauté de pratique a duré 15 mois et suscite toujours autant d’intérêt et de mobilisation. Il y a une volonté d’offrir cet apprentissage au conseil consultatif public (CCP) et au Groupe de travail sur les activités de mobilisation du grand public, et de l’inclure dans le processus d’intégration du personnel de RRDS Canada.
· Le sondage sur l’évaluation des besoins a été distribué à tous les membres de RRDS Canada, et plus d’un tiers d’entre eux y ont répondu. Cela aidera les membres de l’équipe IDEA à harmoniser les compétences fondamentales sélectionnées avec les différents rôles qui existent dans le domaine des données administratives.
· La liste compilée des compétences IDEA est en cours de mise en correspondance.
[bookmark: _heading=h.kog15rpbbx65]Stratégie IDEA 2 : Faciliter l’IDEA dans la recherche de données
· La rédaction conjointe de la deuxième note d’information sur les modèles de données communs et la mobilisation à leur égard débuteront prochainement.
· Le modèle de note d’information intégrant les considérations relatives à l’IDEA a été présenté au groupe de travail et d’apprentissage sur les données autochtones afin de permettre l’intégration des questions et des préoccupations relatives à la souveraineté des données autochtones.
· Les membres de l’équipe IDEA jouent un rôle clé dans la préparation des demandes du projet CAN-ASK, notamment en élaborant des lignes directrices pour l’intégration de l’IDEA aux projets de recherche et en créant des normes communes pour les sites et les demandeurs afin de renforcer leurs capacités à appliquer l’inclusion, la diversité, l’équité et l’accessibilité.
[bookmark: _heading=h.c6g3wkftjvsm]Stratégie IDEA 3 : Cultiver la confiance et la réciprocité dans les partenariats communautaires
· L’examen environnemental a été distribué à tous les membres de RRDS Canada, et plus d’un tiers d’entre eux ont répondu. Les résultats seront analysés par l’équipe IDEA et le groupe de travail sur la mobilisation du public lors de la réunion en personne afin de déterminer la meilleure façon d’aller de l’avant et de s’harmoniser avec les autres outils créés au sein du réseau.
· Les projets pilotes d’IDEA au niveau organisationnel sont intégrés dans les documents de proposition de projet de RRDS Canada et dans les processus du plan de travail de CAN-ASK.
· Les membres de l’équipe IDEA participent à la planification du programme du forum public de 2026.
[bookmark: _heading=h.7tjyxpds8hbh]Stratégie IDEA 4 : Leadership dans le cadre de l’IDEA
· Un document a été préparé qui décrit les domaines prioritaires et les recommandations pour faire progresser l’IDEA dans le domaine des données administratives, mais cela ne peut être réalisé par RRDS Canada seul. Ce document sera présenté à l’Alliance pour la recherche sur les données de santé afin de déterminer les domaines de collaboration et d’action.
· Le groupe Stratégie 4 travaille en étroite collaboration avec Partenariats afin de créer un cadre de cinq mesures de sécurité, qui sera mis en œuvre dans tous les sites membres de RRDS Canada. Ce cadre a été mis en place par le groupe CAN-ASK Private Sector Safeguards (mesures de protection du secteur privé) et offre à RRDS Canada l’occasion d’établir une norme, de fournir un soutien et des ressources aux organisations membres et de renforcer la confiance dans la recherche administrative.
[bookmark: _heading=h.u1hdf67k77za]La série de webinaires Les grandes idées sur les données de santé attire les foules :
· La troisième année de la série de webinaires Les grandes idées sur les données de santé a débuté avec une présentation depuis le dernier rapport du PDG au Conseil d’administration. La présentation portait sur le centrage de l’équité raciale tout au long du cycle de vie des données. Sur YouTube, la série compte plus de 5 900 vues à ce jour.
[bookmark: _heading=h.84pe8xkz4cdt]Intérêt croissant pour le contenu du club de désapprentissage sur l’IDEA de RRDS Canada :
· Le programme d’apprentissage perfectionné est en cours de traduction en français et sera publié sur notre site Web, suivi de mini-modules créés en collaboration. Les trois premiers modules d’apprentissage sont à différents stades de création conjointe avec les membres de la communauté de pratique de l’IDEA. C’est la première étape pour créer un module d’apprentissage asynchrone sur l’IDEA dans les données administratives.
Objectif 5 : Assurer une participation publique et communautaire intentionnelle et continue
[bookmark: _heading=h.i29keiq76wrk]La diffusion et le suivi de l’article de référence sur la confiance du public et la littératie des données en collaboration avec l’Agence de santé publique du Canada (ASPC) sont en cours :
· Deux membres du conseil consultatif public ont collaboré avec les membres de l’équipe chargée de la participation du public et Kim McGrail à la rédaction d’une publication intitulée « Recommendations for Building Trust in Health Data Systems: A Qualitative Study Informed by Patient and Public Engagement» (recommandations pour renforcer la confiance dans les systèmes de données sur la santé : étude qualitative fondée sur la participation des patients et du public), qui a été soumise à une revue à comité de lecture. 
· Un webinaire conjoint avec d’autres partenaires clés de l’initiative de l’ASPC sur la confiance publique et la littératie en matière de données (CHIMA et SFU) a eu lieu le 20 octobre dans le cadre de la Semaine des professionnels de l’information sur la santé.
[bookmark: _heading=h.gl99s5isn9uz]Fort engagement du conseil consultatif public (CCP) :
· S’appuyant sur les exercices précédents d’établissement des priorités, le CCP a déterminé les domaines prioritaires, notamment la sensibilisation par l’intermédiaire d’une collaboration plus étroite avec les décideurs politiques et les parties prenantes, sur lesquels il convient de travailler en 2025-2026. Toutes les initiatives du CCP porteront sur l’un des domaines prioritaires. Un document présentant les priorités et les actions prévues sera publié sur le site web de RRDS Canada. 
· Les représentants du CCP sont des membres clés : 
· du comité du programme du forum public Des données de santé pour toutes et tous;
· de l’équipe tactique de CAN-ASK chargée de la mobilisation du public;
· du groupe de travail sur le renouvellement et la prolongation de la PCD de la SRAP de Full Leads; et 
· du groupe de travail sur la durabilité.
· Une campagne de recrutement du CCP a été organisée pendant l’été afin de remédier au manque de représentation des territoires. Malheureusement, les territoires ont très peu répondu et ceux qui l’ont fait avaient une expérience dans l’utilisation ou la recherche de données sur la santé. L’équipe chargée de la mobilisation du public examine actuellement les documents de recrutement afin de mieux cibler le public visé et lancera une campagne de recrutement au début de la nouvelle année. Le CCP compte 15 membres pour 2025-2026.
[bookmark: _heading=h.n39pqyiv9c5s]Développement de produits de communication liés aux principales initiatives de mobilisation du grand public 
· Un sous-groupe du CCP a créé un glossaire des données de santé en langage clair, qui a été lancé pendant le mois de la littératie en matière de données sur la santé (octobre 2025) avec une promotion sur LinkedIn.
[bookmark: _heading=h.ufroniv91tyk]Des données de santé pour toutes et tous 2026
· La planification du Forum 2026 est en cours. Le thème sera « Le parcours des données sur la santé » et le lieu a été réservé à Ottawa pour le 21 avril 2026. 
[bookmark: _heading=h.af5w8v6wd485]Soutien continu du groupe de travail sur les activités de mobilisation du grand public auprès du CCP et pour toutes les initiatives majeures de mobilisation du public
· Le groupe de travail de mobilisation du public continue de se réunir régulièrement, et l’engagement actif du site fait toujours l’objet de discussions. On espère que la nouvelle structure des réunions, dans laquelle une réunion sur deux sera consacrée au travail au sein des sites, permettra d’accroître la participation des sites.
· Les priorités du CCP seront examinées lors de la réunion en personne du groupe de travail de mobilisation du public en octobre, et le plan de travail de ce groupe de travail sera élaboré afin de garantir que les priorités puissent être mises en œuvre.
[bookmark: _heading=h.jq1ix1sdg9nu]Facteur de réussite : un réseau cohésif avec des activités efficaces et durables
[bookmark: _heading=h.c1c6qgvn1uju]Réponse aux recommandations sanitaires de Santis :
· En réponse aux recommandations de Santis, qui suggérait à RRDS Canada de produire des documents de communication décrivant plus clairement notre objectif, notre valeur et notre impact, RRDS Canada a élaboré un document intitulé « Case for Support » (arguments en faveur du soutien) qui explique : pourquoi notre travail est important à l’heure actuelle; ce qui est en jeu si rien ne change; ce que nous avons déjà accompli; ce que nous comptons faire ensuite; et le type de soutien dont nous avons besoin actuellement. Il s’agit du premier d’une série de documents et d’illustrations destinés à soutenir les activités de promotion et de sensibilisation au financement de RRDS Canada. 
[bookmark: _heading=h.yt0muaz07hqb]Connexion, communication et collaboration 
· RRDS Canada a tenu la deuxième réunion hybride en personne et en ligne de tous les groupes de travail et de toutes les équipes les 21 et 22 octobre 2025 à Montréal. Cette réunion annuelle entre les groupes de travail et les équipes est une occasion importante pour élaborer le plan de travail pour l’année à venir et rassembler les équipes pancanadiennes qui, autrement, ne pourraient pas se rencontrer en personne.  
· L’équipe de communication de RRDS Canada a lancé deux nouvelles éditions externes du bulletin d’information Data Points (septembre et octobre) afin de promouvoir la communication au sein du réseau.
Facteur de réussite : un écosystème législatif et stratégique favorable et engagé et une communauté d’utilisateurs de données active
[bookmark: _heading=h.52plmwwn0hn0]Mise à jour sur l’initiative pancanadienne CAN-ASK : 
· Un comité directeur de la mise en œuvre de CAN-ASK et quatre équipes tactiques ont continué de se réunir.
· Il existe trois projets CAN-ASK actifs :
· un projet avec CDA-AMC qui s’inscrit dans la continuité du projet Suivi et évaluation du diabète et de la contraception;
· un projet mené avec IRCC sur l’utilisation des soins de santé par les immigrants par rapport aux résidents de longue date; et
· un projet du secteur privé assorti d’un accord de confidentialité signé.
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pratiques en matiére de données

soutenir une utilisation des données innovante et
respectueuse de la vie privée

Centres de données travaillent a I )
Deux nouveaux partenariats :

élaboration dumodéle de données o RRDS Canadas'est associé a CanReview,
commun de 'OMOP. Certains retards

sont attribuables aux problémes
techniques et de capacité. [en cours]

une collaboration pancanadienne
permettant un examen éthique unique
pour les essais cliniques multisites
menés a travers le Canada.

o Lasociété de biotechnologie Roche a
soumis un formulaire d'admission &
CAN-ASK.

formation en ligne sur la protection de
lavie privée. La version béta sera
lancée a la fin de 2025. [en cours]

@ Modules rédigés pour e programme de

Objectif 4: Renforcer l'utilisation des données pour Objectif 5: Assurer une participation publique

améliorer équité et soutenir la souveraineté des

onnées dirigées par 1es peuples autochtones et communautaire intentionnelle et continue

Le document fondamental sur la confiance

Pourcentage de mesures mises en
ceuvre ou achevées dans le plan S| publique et les données a été achevé et est
daction de lastratégie IDEA. [en @\ désormais publiquement disponible en

=

francais et en anglais. [en cours|
cours] s elats en cours]

es indicateurs : Application des connaissances - Webinaire [nouveal

Les grandes

Participants YT Vues
69 Centrer Iquité raciale tout au long du cycle de vie des données 135
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