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[bookmark: _heading=h.92dio0k243dv]Introduction
Les données sur la santé sont un élément clé de votre parcours de soins. Toutefois, il peut être difficile de comprendre les termes utilisés pour décrire la manière dont on recueille, communique et protège les renseignements. Le Conseil consultatif public du RRDS a élaboré ce glossaire pour vous aider à comprendre ces termes et pour faciliter votre expérience des soins de santé. En sachant qui a accès à vos données sur la santé, comment elles sont utilisées et pourquoi elles sont importantes, vous pouvez poser les bonnes questions, prendre des décisions éclairées et vous sentir plus confiant dans la prise en charge de vos soins.
Les termes « données sur la santé » et « renseignements sur la santé » sont parfois utilisés de manière interchangeable, mais ils peuvent avoir des significations légèrement différentes. Les données sur la santé renvoient à des données sur la santé d’une personne ou d’une communauté (par exemple, les dossiers médicaux des patients, les déterminants sociaux de la santé, les renseignements sur la santé recueillis dans le cadre d’études de recherche, etc.) Les renseignements personnels sur la santé (parfois appelés données sur les patients) sont des données sur la santé qui sont propres à une personne unique et identifiée**.
[bookmark: _heading=h.uzdodc69vsti]Glossaire des données sur la santé en langage clair
Confidentialité
Les personnes qui peuvent accéder à vos données sur la santé, les utiliser et les communiquer doivent le faire de manière sûre et responsable, tout en assurant leur confidentialité et leur protection.
Exemple : Les hôpitaux protègent les dossiers des patients en veillant à ce que seul le personnel médical autorisé puisse y accéder. Ils utilisent des mesures de sécurité telles que des mots de passe et la formation du personnel pour assurer le respect de la loi et garantir la confidentialité et la sécurité des renseignements. 
[bookmark: _heading=h.lkav2m4o0eu1]Confidentialité des données
Vous avez le droit de contrôler les données liées à votre santé et de les conserver en toute sécurité. Cela signifie que vous pouvez décider quand, comment et quelle quantité de renseignements personnels sur votre santé est communiquée avec d’autres personnes.
Exemple : Après avoir passé un test médical, vous pouvez décider qui peut consulter vos données sur la santé, comme des prestataires de soins de santé, des compagnies d’assurance ou des instituts de recherche. Vous pouvez aussi choisir de communiquer les résultats à votre médecin uniquement.
[bookmark: _heading=h.hujoy7a7b2ao]Consentement implicite
Vous autorisez automatiquement la collecte et l’utilisation de vos données lorsque vous acceptez certains traitements ou services médicaux. Cela signifie que les professionnels de la santé peuvent utiliser vos renseignements pour surveiller ou mieux comprendre votre état de santé. Des chercheurs agréés peuvent utiliser ces renseignements (sous une forme dépersonnalisée) pour améliorer les soins de santé pour tous.
Exemple : Lorsque vous faites une prise de sang, vous donnez votre consentement implicite pour permettre au laboratoire d’analyser l’échantillon, de mettre à jour votre dossier médical, de suivre l’évolution de votre état de santé et, si nécessaire, de communiquer vos données à des organismes de santé publique.
[bookmark: _heading=h.gzvrtfrycrd4]Données administratives (ou données recueillies de manière systématique)
Les données administratives proviennent de l’utilisation quotidienne des programmes et services de soins de santé. Ce type de données n'est pas destiné à améliorer la qualité des services de santé, mais peut être une bonne source d’information. 
Exemple : Ces données sont créées lors des visites chez le médecin ou à l’hôpital, des séjours dans les maisons de soins ou de l’exécution des ordonnances. Les chercheurs peuvent utiliser les données administratives pour répondre à des questions importantes sur le système de soins de santé et l’expérience des patients.
[bookmark: _heading=h.gl5smuhqp6b1]Données anonymisées
Tous les renseignements personnels qui peuvent être utilisés pour vous identifier sont supprimés. Contrairement aux données dépersonnalisées, les données anonymisées ne comportent aucun code permettant de vous réidentifier. Il est donc presque impossible de vous identifier à partir des données.
Exemple : Si un hôpital étudie le temps de convalescence des patients après une intervention chirurgicale, seuls des détails d’ordre général tels que la tranche d’âge, le type d’intervention et le temps de convalescence sont communiqués. Comme les données ne peuvent être rattachées à des patients particuliers, elles sont considérées comme anonymisées.  
[bookmark: _heading=h.2xxhrc28iizu]Données dépersonnalisées
Les données dépersonnalisées sont des renseignements vous concernant qui ont été modifiés afin de supprimer des détails tels que votre nom, votre adresse et vos antécédents médicaux. La suppression de ces détails réduit le risque que les données sur la santé soient associées à des individus lorsqu'elles sont utilisées à des fins de recherche et d’analyse.
Exemple : Un chercheur dans un hôpital peut recueillir des données sur votre état de santé. Votre nom, votre date de naissance, votre adresse et les détails de votre état de santé sont supprimés et remplacés par un code. Si nécessaire, les chercheurs peuvent utiliser le système de codage pour vous réidentifier dans le cadre d’études de suivi ou pour vérifier les résultats, tout en veillant à ce que la vie privée soit respectée tout au long du processus de recherche.
[bookmark: _heading=h.7ymkph1gz1sk]Données de santé générées par le patient (ou la personne)
Les données de santé générées par les patients ou les personnes, telles que les symptômes médicaux, les antécédents médicaux ou les données résultant d’appareils médicaux, sont directement fournies par les patients.
Exemple : Une personne diabétique utilise un glucomètre pour mesurer sa glycémie plusieurs fois par jour. Elle note les chiffres pour les montrer à son prestataire de soins de santé lors de sa prochaine visite.
[bookmark: _heading=h.p7c2ivfgsshh]Données du monde réel
Les données du monde réel sont des données provenant de sources autres que les études de recherche traditionnelles (par exemple, les essais cliniques).
Exemple : Les données peuvent provenir des dossiers médicaux électroniques, des hôpitaux, des compagnies d’assurance, des pharmacies, des dispositifs portables tels qu’une montre intelligente, un moniteur cardiaque ou un moniteur de glucose en continu, etc. 
[bookmark: _heading=h.m4ouo0cwhee4]Données sur les déterminants sociaux de la santé
Les données sur les déterminants sociaux de la santé comprennent de l’information sur les conditions de vie, le revenu, l’éducation et d’autres facteurs et conditions dans votre vie qui peuvent avoir un impact positif ou négatif sur votre santé. 
Exemple : Les chercheurs peuvent constater que les personnes à faible revenu sont plus touchées par une maladie chronique, comme le diabète. Des programmes de santé publique peuvent alors être élaborés pour réduire les facteurs de risque des maladies chroniques dans des populations spécifiques.
[bookmark: _heading=h.beyuhx4qrp42]Gérance des données
La gérance des données fait référence à la gestion des données pour s’assurer qu’elles sont exactes, protégées et utilisées de manière responsable. Il s’agit d’améliorer la qualité des données et de décider qui y a accès, dans quel but et au bénéfice de qui.
Exemple : Une clinique qui recueille des renseignements sur les patients, comme leurs antécédents médicaux et les résultats de leurs examens, doit assurer la gérance des données. Cela garantit que les renseignements sur la santé sont exacts et à jour, que seul le personnel autorisé, comme les médecins et les infirmières, peut les consulter et que les données sont utilisées pour améliorer les soins aux patients et servir l’intérêt public. Cette gestion rigoureuse protège la vie privée des patients et garantit une utilisation éthique et efficace des données.
[bookmark: _heading=h.3iyuo9vlpgsl]Propriété des données (« Mes données »)
La propriété des données (mes données) signifie avoir le contrôle et la propriété de vos renseignements personnels sur la santé. Votre prestataire de soins de santé ou chercheur est responsable de la collecte, du stockage, de l’utilisation et de la destruction de ces données conformément à la loi. 
Exemple : Il existe une différence entre vos données personnelles sur la santé (qui vous appartiennent) et les dossiers de santé (qui appartiennent à votre prestataire de soins de santé). Les dossiers de santé contiennent vos données sur la santé, mais aussi d’autres éléments, tels que les notes du médecin, les observations et les plans de traitement élaborés au cours de vos soins médicaux. Vous n’êtes pas propriétaire de ces dossiers, mais vous avez le droit d’accéder à l’information qu’ils contiennent.
*Définition adaptée de la Stratégie pancanadienne de données sur la santé du Comité consultatif d’experts (2021). Tracer la voie vers l’ambition (https://www.canada.ca/fr/sante-publique/organisation/mandat/a-propos-agence/organismes-consultatifs-externes/liste/strategie-pancanadienne-sante-rapports-sommaires/comite-consultatif-experts-rapport-01-tracer-voie-vers-ambition.html)
  **Définition tirée du Lexique des données et des informations sur la santé, première édition, du Conseil de gouvernance numérique (2024) (https://dgc-cgn.org/fr/produit/can-dgsi-116/)
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